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Tiivistelma

Autismikirjon henkildiden ikaantyminen on ajankohtainen aihe, joka tarvitsee lisaa
ymmarrysta ja huomiota yhteiskunnassamme. Opinnaytetydn tarkoituksena on kuvailla
autismikirjon henkildiden ikaantymista. Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa lisatietoa
Autismisaatiolle autismikirjon ikaantymisesta. Opinnaytetyd tehtiin  yhteistydssa
Suomessa toimivan Autismisaation kanssa.

Opinnaytetyé  toteutettiin  tutkimuksellisena  kehittamistyona, jossa integroitu
kirjallisuuskatsaus toimi tiedontuotannon tehtavana. Integroidun kirjallisuuskatsauksen
tarkoituksena oli tuottaa mahdollisimman laaja kuva autismikirjon ikaantymisesta.
Kehittamistehtavana oli lisata Autismisaation tyontekijoiden tietoutta autismikirjon
ikdantymisesta tyopajan avulla. TyOpajaan osallistuneet tyontekijat olivat ohjaus- ja
valmennuspalveluiden tyontekijoita. TyOpajassa kerattiin tyontekijoiden tietoutta
autismikirjon ikaantymisesta. Kirjallisuuskatsauksen tulokset esitettin  tydpajan
yhteydessa. TyOpajan osallistavana menetelmana kaytettiin ketjukirjoittamisen mallia.

Tulokset viittaavat ikaantyvien autismikirjon henkildiden kohtuullisen hyvaan
toimintakykyyn ja fyysiseen terveyteen. lkdantymisellda on positiivisia vaikutuksia
kognitiivisiin toimintoihin. Kognitiiviseen joustavuuteen ja suunnitteluun liittyvat ongelmat
haviavat ikdantymisen aikana. lkdantymisessa voi kuitenkin olla suuria eroja kognitiivisilla
osa-alueilla. Ahdistus ja masennusoireilu olivat hyvin yleisia I0ydoksia autismikirjon
ikdantymisessa, ja oireilla on negatiivisia vaikutuksia toimintakykyyn. Erityistda huomiota
tulee kiinnittaa yksinaisiin ja eristaytyneisiin ikaihmisiin, silla yksinaisyys voi johtaa oman
terveyden laiminlyontiin.  Jatkokehitysideoihin  kuuluu autismikirjon ikdantymisen
tutkimustiedon tuottaminen.

Kieli Sivuja 48
suomi Liitteet 3
Liitesivumaara 4

Asiasanat
Autismikirjo, ikdantyminen




THESIS
April 2024
Master’'s Programme in Active Ageing

Kareha

A UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES Tikkarinne 9
F1-80200 JOENSUU

FINLAND
Tel. +358 13 260 600

Author
Aatu Hamunen

Title
Aging of the autism spectrum - descriptive research and development work

Commissioner
Autism Foundation Finland

Abstract
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1 Johdanto

Tutkimuksia autismikirjosta ja sen yhteydesta ikaantymiseen on tehty vahan
Suomessa, ja kansainvalisesti. lkaantyneilld henkildilla Suomessa voi olla
neurovahemmistoon kuuluvia erityisominaisuuksia, mutta kyseisilla henkil6illa ei
valttamatta ole diagnoosia neurovahemmistoon kuulumisesta. Nain ikaihmisten
palveluissa voi olla hoidettavana ikaihmisia, jotka voivat kuulua
neurovahemmistoon. Potilastiedoissa voi lukea muita diagnooseja, kuten
esimerkiksi masennus, pakkoneuroosi tai skitsofrenia. Neurovahemmistdoon
kuuluvalle ikaantyvalle voi puhjeta edella mainittuja liitdnnaissairauksia. (Autismi-

ja Aspergerliitto ry 2013, 15.)

Neurovahemmistoon kuuluvat henkilot ikdantyvat samalla tapaa kuin kaikki
muutkin henkilét. Varmaa on se, ettd neurovahemmiston henkilditd on
ikédantyneiden henkildiden palveluiden piirissa. Neurovahemmistolla tarkoitetaan
henkiloita, jotka omaavat samanlaisen neuromoninaisuuden muodon, joka on
paaosin synnynnainen ja erottamaton osa henkildon identiteettia. (Walker 2023.)
Autismikirjon piirteet tulevat esille jokaisella yksildlliselld ja persoonallisella
tavalla. Aikuiset ja ikaantyneet neurovahemmiston henkilot tarvitsevat nykyisin
palveluita enemman, kuin mita he talla hetkella saavat. Aktiivinen ikaantyminen
selvityksessa kay ilmi, etta 90 prosenttia kyselyyn vastanneista kokee
tarvitsevansa tukihenkilda tai avustajaa, mutta ainoastaan 40 prosentilla on
sellainen tuki arjessaan. Selvityksessa todetaan, etta aikuiset ja ikaantyneet
tarvitsevat avustajan lisaksi myOs neuropsykiatrista valmennusta ja
ryhmaterapiaa. Selvityksessa kay ilmi, etta autismikirjon ikdantymisen tuomista

palveluiden ja muun tuen tarpeista tiedetaan viela vahan. (Autismiliitto 2016.)

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla autismikirjon henkildiden ikaantymista.
Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa lisatietoa Autismisaatiolle autismikirjon
henkildiden ikaantymisesta. Opinnaytetyon tiedontuotannon menetelmana
kaytettiin integroitua kirjallisuuskatsausta, jossa etsittiin ja koottiin tutkimustietoa

ikaantyneiden autismikirjosta. Tiedonhaku suoritettin eri tietokannoista,



kirjallisuus mukaan lukien. Aiheesta oli niukasti tietoa saatavilla Suomessa, joten
kirjallisuuskatsauksen tekeminen oli oiva tapa tuottaa lisatietoa aiheeseen
liittyen. Kirjallisuuskatsauksen tulokset ohjasivat kehittamistehtavan vastaavan
tydelamaa osallistavan tyOpajan jarjestamistd ja tulokset toimivat raamina

tyOpajan jarjestamiseen.

2 Autismikirjo ja ikaantyminen

2.1 Johdatus autismikirjoon

Autismikirjo ilmenee jokaisella kirjon henkildlla hyvin yksilollisella tavalla.
Autismikirjon henkildiden toiminnassa voidaan tunnistaa joitain nakyvia ja
tunnistettavia erityispiirteitd. Osa autismikirjon henkilGista elaa ja toimii taysin
itsenaisesti tai vahaisen tuen avulla. Osa ihmisista saattaa kuitenkin tarvita tukea
lapi elaman. Autismikirjossa on kyse koko elamanmittaisesta ominaisuudesta,

keskushermoston erilaisen kehityksen vuoksi. (Autismiliitto 2016.)

Neurovahemmiston henkilét kuvailevat autismikirjon kokonaisuutta hyvin
moninaisesti. Autismikirjon henkilot kokevat, etta autismikirjo on joukko
henkiloita, joilla on samanlaisia kokemuksia tai piirteita. Autismikirjon henkilot
voivat kokea erityista lahjakkuutta sukeltaa syvalle asioihin, ja samalla vaikeutta
palata pintaan. Autismikirjon henkilot saattavat kokea yhteiskunnassa negatiivisia
reaktioita tai ableismia. Kanssa ihmiset saattavat vetaytya
vuorovaikutustilanteista tai torjua kohtaamisia neurovahemmistoon kuuluvien
henkildiden kanssa. Autismikirjon henkilét voivat kokea voimakasta
yhteisollisyyden tunnetta muiden kirjon henkildiden kanssa. Autismikirjon henkilot
voivat kokea keskustelut autismikirjon yhteisoissa sujuviksi ja hyvin valittomiksi.
Autismikirjo on poliittinen ja yhteiskunnallinen ilmio siind missa muutkin ilmio6t.
(Suomen Autismikirjon Yhdistys 2022.)



Ableismi on Euroopassa uusi termi, ja sita kaytetdan syrjinnan ja kiusaamisen
vastaisessa kontekstissa. Ableismilla tarkoitetaan erilaisia toimintakykyja
omaavia henkil6ita, joihin kohdistuu stereotypioita ja ennakkoluuloja, joihin
sisaltyy loukkaava, syrjiva tai sortava kohtelu. Ennakkoluulot ovat saaneet
alkunsa uskomuksista, joiden mukaan henkil6illa, joilla on erilaisia tai normista
poikkeavia toimintakykyja, olisivat vahempiarvoisia kuin toiset. Ableismi ei
tarkoita pelkastaan syrjivaa kaytosta, vaan kuinka inmiset tiedostamatta kohtelee
tai suhtautuu ihmisiin, joilla on erilaisia toimintakykyja. Ihmiset saattavat nahda
vain toimintakyvyn puutteen, eivatka tayttd potentiaalia tai erilaisia kykyja.
Ableismi johtaa instutionaalisena tai systeemisena syrjinnan muotona erilaisia
toimintakykyja omaavien henkildiden rajoittamiseen, koska resursseja ei tarjota
tarpeeksi yhteiskunnalliseen osallistumiseen. Erilaisia toimintakykyja omaavia
henkiloita ei tueta riittavasti ottamaan johtajuutta omia asioita koskevissa
paatoksissa. Mikali yhteiskunta ei onnistu tarjoamaan mahdollisuuksia, seka

resursseja, syrjinnan kierre jatkuu. (Kasvatus- ja menetelmaopas 2018.)

Neurovahemmistoon kuuluvien toimintakyky saattaa heiketa stressitilanteissa, ja
palautuminen stressitilanteista saattaa vieda aikaa. Aistikuormaa valtetaan usein
ennakoimalla, ja tunnistamalla stressaavat tilanteet. Stressaavien tilanteiden
myota on mahdollista, etta autismikirjon henkilot ylikuormittuvat. Ylikuormituksen
seurauksena voi olla sulkeutuminen tai tunneromahdus. Autismikirjon henkilGilla
on paljon vahvuuksia eri osa-alueilla. Vahvuudet ovat yksildllisia, ja ne voivat
littya esimerkiksi visuaaliseen prosessointiin, musiikkiin tai tietotekniikkaan.
Neurovdhemmistoon  kuuluvilla  henkil6illa  on  usein  ekkoja, eli
erityisenmielenkiinnon kohteita. Mielenkiinnon kohteiden parissa vietetty aika tuo

iloa ja vahentaa stressia. (Naenepsy 2024.)

Autismikirjon terminologiasta on kayty vuosien aikana tiivista keskustelua
Suomessa kuin maailmallakin. 1td-Suomen yliopiston hankkeessa selvitettiin,
minkalaisia termeja autismikirjon sidosryhmat pitavat korrektina. Hankkeen
mukaan autismikirjon henkilo ja autismikirjo -termeja pidettiin hyvana. Termeja
pidettin  kunnioittavana ja kuvaavana. Hankkeessa havaittin myos

nakemyseroja. Useat hankkeeseen osallistuneet autismikirjon henkilot pitivat



eniten “identiteetti ensin” -termeista. Autismikirjon henkilot kayttivat
ammattihenkilostéa harvemmin termia autismikirjon hairio. Autismikirjon henkilot
eivat nahneet autismikirjoa hairibna, vaan ominaisuutena, jossa on paljon

positiivisia puolia. (Ita-Suomen yliopisto 2023.)

Suomen vaestdssa noin prosentti kuuluu neurovahemmistéon, joka vastaa noin
55 tuhatta ihmista. Autismikirjon henkilon aivot toimivat hieman eri tavalla kuin
neurotyypillisilla henkildilla, ja nain he hahmottavat maailmaa omalla tavallaan.
Autismikirjon henkil6illa on yleisesti hyvin samankaltaisia tunnistettavia piirteita,
jotka voivat liittya aistikasittelyvaikeuksiin.  Yksityiskohtaisten asioiden
huomioiminen, muistaminen tai keskittymiskyky ovat erityisia vahvuuksia
autismikirjon henkil6illa. Autismikirjon syyta ei viela nykyisin tunneta tarkasti,

mutta ne ovat kuitenkin biologisia tekijoita. (Raaska 2020.)

Autismikirjon henkiloiden tyollistymistilanne on heikolla tasolla. Autismikirjon
henkildistda vain noin 10-25 prosenttia on tydelamassa. Tyoelamassa
autismikirjon henkildt sijoittuvat koulutustasoaan matalampiin, osa-aikaisiin
tydsuhteisiin. (Autismiliitto 2022.) Aikuisilla autismikirjon henkil6illa voi olla paljon
vahvuuksia tyoelamaa ajatellen. Esimerkiksi osa autismikirjon henkildista voi
tehda tyota hyvin keskittyneesti ja sinnikkaasti, lisaksi tyonjalki on huolellista.
Tybelama taas tarjoaa uusien sosiaalisten suhteiden solmimisen ja ylipaataan
vuorovaikutteisen ympariston. (Parviainen 2018.) Tyomarkkinoille paasemisen
haasteet liittyvat usein tydpaikan psyykkisiin, sosiaalisiin, tai fyysisiin
olosuhteisiin, joilla on suuri vaikutus tyossa pysymiseen. Mahdollisuuksia
tydomarkkinoille paasyyn voidaan edistdd monin eri keinoin, ja vahvistaa
autismikirjon henkildiden oikeutta tyosta saatavaan tuloon. Tyoelamaan tarvitaan
mukautuksia, ja etenkin osa-aikatyohon tulee lisata enemman mahdollisuuksia.
Autismikirjon tyonhakijoiden tyollisyyspalveluita tulisi kehittad vastaamaan

tydnhakijoiden tarpeita. (Autismiliitto 2022.)



2.2 Diagnosointi

Autismikirjon maarittelyyn kaytetaan diagnostisia kriteereita. Diagnosoinnin ja
kriteeriston laadulla, seka asiantuntevalla tulkitsemisella on erittain suuri merkitys
henkilGille, jotka tarvitsevat elamassaan tukea, palveluita tai terapiaa. Naita
kuitenkin saa vain laakarin tekeman diagnoosin perusteella, seka muiden
ammattilaisten tekemien arviointien perusteella. Diagnostiset kriteerit eivat
kuitenkaan maarittele autismikirjon ihmistad kokonaisuutena. Kriteeristé kuvaa
kaikkein heikoimmin kokemusta ja tietoisuutta itsesta. Monet autismikirjon
henkilot eivat valttamatta koe samaistumista autismikirjon kriteeriston luomaan
kokonaiskuvaan. Monet kokevat kriteeriston negatiivisena ja hyvin kapeana.
Diagnostiset kriteerit koetaan ennemminkin tyovalineend, kuin totuutena
autismikirjosta. Diagnosointiprosessin aikana voidaan kuitenkin oppia paljon
uutta. Omien ominaisuuksien oppiminen esimerkiksi kognitiivisissa toiminnoissa
voi luoda vahvistusta omille arvioille. Autismikirjon kokonaisuutta voi auttaa
hahmottamaan toisiaan taydentavat nakokulmat. Nakdkulmia voi olla esimerkiksi
laaketieteelliset, kokemukselliset tai yhteiskunnalliset nakokulmat. Monissa
maissa laaketieteellista nakokulmaa ohjaavat kaypa hoito -suositukset. Kaypa
hoito -suosituksien kehittamisessa on tarkeaa huomioida autismikirjon
henkildiden ja omaisten kokemusosaaminen. (Suomen Autismikirjon Yhdistys,
2022.)

Autismikirjo diagnosoidaan usein lapsuudessa tai nuoruudessa. Diagnosoinnin
perustana voidaan pitaa erityispiirteiden lisaksi myoOs laheisten ja tuttavien
haastattelemisesta, josta voidaan saada erittain tarkeaa tietoa diagnosoinnin
kannalta. Moniammatillinen yhteistyd korostuu diagnosoinnissa. Erilaiset
strukturoidut menetelmat ja arvioinnit ovat tydvalineita diagnoosin
muodostamisessa. Autismikirjon henkilot hyotyvat usein hyvin suunnitellusta
paivarytmista, kommunikoinnin tukemisesta esimerkiksi kuvin ja sosiaalisten
tilanteiden harjoittelemisesta. Hyvana esimerkkina voidaan pitaa ohjattua tyo- ja
paivatoimintaa. (Koskentausta, Koski & Tani 2018, 1496—1497). Tuen tarve on
hyvin yksildllistd ja voi vaihdella eri elamanvaiheissa huomattavasti. Osa
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autismikirjon henkiloista saattaa tarvita tukea ajoittain tai lapi elaman, mutta osa

ei valttamatta tarvitse tukea lainkaan (Vienonen 2023, 28-29).

Autismikirjoa tutkitaan Suomessa Jyvaskylassa, Tampereella, Turussa ja
Oulussa, ja yliopistollisissa sairaaloissa. Tehtyjen tutkimuksien tavoitteena on
kehittdd diagnosoinnin lisaksi kuntoutusta. Kiliinisten tutkimusten lisaksi
aivokuvantamismenetelmien avulla voidaan ymmartaa paremmin
tiedonkasittelya, miten se tapahtuu, kun henkild kuuluu neurovahemmistoon.
Esimerkiksi biomarkkeritutkimuksilla yritetaan |oytaa biologiset tekijat, jotka

liittyvat autismikirjoon, ja nain tunnistamisprosessi nopeutuu. (Aivosaatio 2020.)

Tutkimusmaailmassa autismikirjoa tarkastellaan usein poikkeavuuden- ja
laaketieteen nakokulmasta. Tutkimusalueet ovat ristiriitaisia, mita esimerkiksi
autismikirjon henkil6t ja heidan laheisensa pitavat tarkeina tutkimuksen kohteina.
Puhuttaessa autismikirjon henkildista, keskitytaan usein vuorovaikutustilanteiden
taitoihin tai toimintaan. Haasteet vuorovaikutustilanteissa eivat pelkastaan johdu
autismikirjon henkildiden kognitiivisista poikkeavuuksista, vaan myos keskinaisen
ymmarryksen ja vastavuoroisuuden puutteellisuudesta. Tutkimuksissa
unohdetaan usein autismikirjon henkildiden omat kokemukset ja tulkinnat, nain
tutkimukset kohdentuvat liikaa ulkoapain tutkimiseen. (ltd-Suomen yliopisto
2023.)

2.3 Kuntoutus

Autismikirjon henkildiden kuntoutus ja kuntoutuksen tarve on yksildllista.
Suomessa ei ole yhtd autismikirjon kuntoutuksen menetelmaa, joka olisi
hallitsevassa asemassa. Eri menetelmia voidaan yhdistella yksildllisten tarpeiden
mukaisesti. Kuntoutuksen tavoitteet ovat yksildllisia, ja tavoitteita voidaan
muuttaa tarpeiden mukaisesti. (Vienonen 2023, 11.) Varhain aloitetulla
kuntoutuksella on positiivisia vaikutuksia autismikirjolla kommunikaation ja
sosiaalisen taitojen kehitykseen. Kuntoutuksen tulisi pitaa sisallaan
asiakaslahtdisen ohjauksen, varhaisten haasteiden tunnistuksen ja

lahiympariston tiiviin ohjauksen. Kuntoutuksen tulisi olla yhteisdllista ja
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epasuoraa, eli kattaa myos laheisten ohjauksen. Vanhempia tulisi tukea ja
voimaannuttaa kuntoutuksen edetessa. Vanhempien tukemisella voi olla
myohemmin hyvin positiivisia vaikutuksia ja nain ollen autismikirjolla olevan
lapsen yksildllista terapiaa voidaan mahdollisesti vahentaa. Vahvempaa tukea
tarvitseva autismikirjon henkild voi hyotya myohemmin aikuisuudessa esimerkiksi
puheterapeutin asiantuntijuudesta. Kommunikoinnin ja vuorovaikutustaitojen
tukeminen voi ennaltaehkaista haasteellista kayttaytymista. Haasteellisen
kayttaytymisen vahenemisen myodta elamanlaatu paranee huomattavasti.
(Lindevall, 2023.)

Kuntoutuksessa keskitytaan yllapitamaan autismikirjon henkildiden
toimintakykya ja l0ytaa keinot sen tukemiseen. Tarve kuntoutukseen on erilainen
eri elamanvaiheissa. Kuntoutuksen |ahtokohtia ovat biopsykososiaalinen
viitekehys, jotta kokonaisuutta hahmotetaan parhaiten. Lahtokohtaisesti
kuntoutus suunnitellaan yksildllisesti ottaen huomioon moniammatillisen
yhteistyon arvion kuntoutustarpeesta. Esimerkiksi puhetta tukeviin ja korvaaviin
kommunikaatiomenetelmiin  tukeminen  auttaa  autismikirjon  henkil6a
kommunikoimaan, ja edistamaan kommunikoinnin kehitysta. Ympariston ja muun
toiminnan jarjestaminen tukee nadnvaraista oppimista, seka itsenaisen toiminnan
kehitystd. Kuntoutuksessa ei tallda hetkelld ole yhtd ainutta tehokasta
interventiota, joka toimisi autismikirjon henkildllda. Kuntoutuksen tarpeet ovat
hyvin erilaisia eri ikajaksoissa. Kuntoutuksessa on syyta kiinnittdaa huomiota
siihen, ettd ymparistd on tuttu ja omaisten/lahihenkildiden tulisi toteuttaa
terapeutilta saatavia toimintamalleja. Terapiamalleja autismikirjon henkilGille on
nykyisin paljon saatavilla, kuten esimerkiksi toimintaterapia, ratsastusterapia,

puheterapia, musiikkiterapia ja fysioterapia. (Terveyskirjasto 2023.)

Autismikirjon henkildista osa saattaa hyotya kokonaisvaltaisesta kuntoutuksesta.
Psykiatriseen arvioon voi hakeutua nuoria tai aikuisia, jotka ovat yrittaneet
selviytya arjesta maskaamalla eli piilottelemalla autismikirjon piirteita. Tilanne voi
liittya esimerkiksi koulussa kuormittumiseen. Tiedot erityispiirteista ei valttamatta

ole siirtynyt kouluun, tai autismikirjo on jaanyt tunnistamatta. Nuori tai aikuinen
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pyrkii hallitsemaan stressia runsaalla opiskelemisella ja tiukoilla rutiineilla.
(Autismiliitto, 2022.)

2.4 Autismiystavallisyys

Palveluissa autismiystavallisyys tarkoittaa erityistarpeiden huomioimista
kommunikaatiossa ja ymparistotekijoiden vaikutuksessa. Suurin osa ihmisista
viihntyy selkedssa ja rauhallisessa ymparistossa. Autismikirjon henkildlle
rauhallinen ymparistd ja asuminen on erityisen tarkeaa. Aistiystavallisyys
asuintiloissa on keskeisin hyvinvointia lisaava tekija. Asuinympariston
muokkaaminen selkeaksi ja rauhalliseksi, tukee autismikirjon henkildita yleensa
parhaiten. Kuormitusta voi aiheuttaa meluisa asuinymparistd. Muutokset
asuinymparistdéssa voivat luoda autismikirjolla ahdistuneisuutta, kuormitusta ja
stressia. Mikali muutoksia asuinymparistossa tehdaan, ne tulisi tehda aina
yhteisymmarryksessa ja ennakoidusti autismikirjon henkilon kanssa.
Asuinymparistoon tehtavissa muutoksissa ja varimaailmassa tulisi aina menna
asiakkaan toiveet edella. Pintamateriaalien valinnoilla on suuri merkitys, mikali
asuin- tai muu palveluymparistdo halutaan muokata autismiystavalliseksi.
Pintamateriaaleja, jotka kimaltelevat, loistavat tai heijastavat tulee valttaa, silla ne
voivat aiheuttaa aistien kuormitusta. Autismikirjon henkildlle on annettava
mahdollisuus paasta vetdaytymaan omaan rauhaan meluisan tilan keskelta.
(Autismiliitto 2022, 12-15.)

Autismiystavallinen-sertifikaattia on suunniteltu Suomessa usean tahon toimesta.
Sadat henkilot ovat tuoneet esille, mita autismiystavallisyys Suomessa tarkoittaa.
Autismisaatio on alun perin kehittdnyt Autismiystavallinen-sertifikaatin.
Autismisaatido on tehnyt yhteistyota Autismiliiton, Autismiyhdistys PAUT ry:n ja
Suomen Autismikirjon Yhdistyksen kanssa keratadkseen sisaltda sertifikaatin
myontamisen kriteereihin  liittyen. Nama nelja yhdistystd muodostavat
toimikunnan, jotka valvovat, ettd sertifikaatin myontamisen kriteerit tayttyvat.
Sertifikaatti on tydkalu, joka on askel autismiystavallisempaa Suomea.
Sertifikaatti kertoo autismikirjon henkildille, etta tarjolla on tasavertaisempia

mahdollisuuksia kuulua, kokea, hakea t6ita tai osallistua erilaisiin tapahtumiin.
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Nykyisin kulttuurin edellytyksiin kuuluu olennaisesti saavutettavuus. Mikali
tarjotaan autismiystavallista kokemusta, saa yritys tai tapahtuma aivan uuden

yhteyden autismikirjon kohderyhmaan. (Suomen Autismikirjon Yhdistys, 2022.)

2.5 lkaantyminen

Ikdantyminen on kasitteena hyvin moninainen. Suomen laissa ikaantynytta
henkilod maaritellaan karkeasti. "ldkkéélla henkilblld henkilb6a, jonka fyysinen,
kognitiivinen, psyykkinen tai sosiaalinen toimintakyky on heikentynyt korkean i&n
myoté alkaneiden, lisdédntyneiden tai pahentuneiden sairauksien tai vammojen
vuoksi taikka korkeaan ikdéan liittyvdn rappeutumisen johdosta.” (Laki
ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta seka iakkaiden sosiaali- ja
terveyspalveluista 980/2012). Ikdantyminen on arkipaivainen ilmid, kuitenkin sen
biologiaa tunnetaan nykKyisin niukasti. lkaantymiseen ei ole vyksiselitteista
vastausta, mika ihmisia vanhentaa. Esimerkiksi elinajan pituuteen pystytaan
vaikuttamaan elintavoilla ja elinymparistolla. Keskeisimpiin ikaantymiseen
vaikuttavista mekanismeja ovat ravintoaineita tunnistavat signalointijarjestelmat.
Lupaavia tuloksia positiivista terveydellisista vaikutuksista on saatu
kalorirajoitteesta. Puhuttaessa kalorirajoitteesta paivittaisesta kalorimaarasta
leikataan pois noin 15—40 %, kuitenkin niin, ettei elimistodon synny minkaanlaisia
puutostiloja. Nayttda eri interventioiden ja Iadkkeiden vaikutuksista on toistaiseksi
vahan, ja niissa puhutaankin enemmankin terveysvaikutuksista. Esimerkiksi
kalorirajoitteen vaikutus kulkee signalointijarjestelman kautta. (Kananen &
Marttila 2019.) |kdantymisen myota Suomessa tulee ajankohtaiseksi tutkia
ikdantyvien henkildiden asemaa yhteiskunnassamme. Ikaihmisten toimintakyvyn
ja hyvinvoinnin tunnistamiseen vaadittavat asiat tulevat olemaan tulevaisuudessa
isossa roolissa. Nykyisin kuva ikaantymisesta on hieman negatiivissavytteinen.
Epakohtien ja haasteiden esille tuomista korostetaan paljon. |kaihmisia
kuvaillaan palveluiden kayttajina ja kustannuksien tuojana yhteiskunnalle. Edella
mainittu kuva ikdantymisesta ja ikaihmisista vaaristaa ajatusta ikdantymisesta ja
ikdihmiset voivat helposti myos itse ajatella samalla tavalla. (Fried, Heimonen &
Jokinen 2013, 1.)
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Vaestorakenne Suomessa muuttuu olennaisesti lahivuosina. Terveyspalveluiden
kehittyminen parempaan suuntaan, ja ihmisten elintason nousu on johtanut
siihen, etta ihmiset voivat paremmin ja pysyvat terveempina kuin ennen. Jo
vuonna 1980 luvulta alkaen syntyvyys on laskenut vuosikymmenten ajan.
Tyoikaisten maaran lasku on syntyvyyden alenemisesta johtuvaa seurausta,
lisaksi yli 75-vuotiaiden maara on merkittavassa kasvussa taman paivan
Suomessa. Tilastokeskus on arvioinut, ettd matala syntyvyys jatkuu ennallaan

Suomessa. (Sosiaali- ja terveysministerid 2020, 14-15.)

Ikdantyminen johtaa suoranaisesti sosiaali- ja terveyspalveluiden menojen
kasvuun. Menot kasvavat yleisesti ottaen elakkeelle jaamisen jalkeen. Pitkalla
tahtaimelld indikaattorit osoittavat, etta korkean syntyvyyden Suomi parantaisi
valtion huoltosuhdetta. Pitkaaikaishoivapaikkojen palveluntarve kasvaa suuresti
2040-luvun alkuun saakka, myos terveydenhuollon paine kasvaa aina 2030-
luvun loppuun asti. Mikali esimerkiksi sosiaali- ja terveysalan menoja
onnistuttaisiin karsimaan noin 0,25 prosenttia vuodessa olisi silla lahes 1,4
miljardin euron vaikutus valtion budjettiin. (Sosiaali- ja terveysministerié 2020, 27,
34). lkdantyminen ja vanhuus voi sisaltaa kielteisia, kuin positiivisia kokemuksia.
Ikaantymiseen kuuluu niin toimintakyvyn heikentyminen, kuin suuret voimavarat,
elamankokemus, taidot ja hyva elama. Erityislaatuisuutta tuottaa
elamankokemus ja myds haavoittuvuus. Vanhenemisen psyykkisen hyvinvoinnin
kielteisia tekijoita voivat olla tiedonkasittelyn tai esimerkiksi laheisten ihmisten

poismenot. (Fried, Heimonen & Jokinen 2013, 9.)

3 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvailla autismikirjon henkildiden ikaantymista.
Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa lisatietoa Autismisaatiolle autismikirjon
henkildiden ikaantymisesta. Opinnaytetyon tutkimuskysymyksena on, mita
ikdantyminen tarkoittaa autismikirjon  henkilolla. Opinnaytetyé tehtiin

toimeksiantona Autismisaatiolle.



15

4 Opinnaytetyon kehittamisprosessi ja menetelmalliset

valinnat

4.1 Autismisaatio Sr.

Opinnaytetyon toimeksiantajana toimi Autismisaatio Sr. Autismisaatio sai alkunsa
vuonna 1992 kuntoutusprojektin pohjalta, jossa huomioitiin autismiin liittyvia
erityispiirteita ja sovellettiin kansainvalisia vaikuttavia menetelmia. Projektista
saadut erinomaiset tulokset johtivat Autismisaation perustamiseen vuonna 1998.
Saation perustivat Keynaksen perhe, Suomen Autismiyhdistys seka seitseman
muuta perhetta. Autismisaatio tuottaa vaikuttavia ja laadukkaita palveluita
kohderyhmalleen. Autismisaation palvelutoiminta kaynnistyi vuonna 2000.
Saation toiminta on avointa ja voittoa tavoittelematonta. Autismisaatiolla on talla
hetkella toimipisteita Helsingissa, Espoossa, Kotkassa, Lappeenrannassa,
Tampereella, Seindjoella, Kuopiossa ja Vantaalla. Vuonna 2024 Autismisaatio
avaa uuden yksikon Saloon ja lisaksi toisen yksikon Kuopioon. Toimintayksikoita
on yhteensa 24, ja henkilostda Autismisaatiolla on 500. Saatid tuottaa
asumispalveluita, ohjaus- ja valmennuspalveluita, Kelan palveluita ja muita
palveluita. Asumisen palvelut pitavat sisallaan asumisvalmennusta, tukiasumista
ja ymparivuorokautista asumista. Ohjaus- ja valmennuspalveluita saatio tuottaa
hyvin kattavasti. Saatio tarjoaa osallisuutta edistavaa paivatoimintaa, tyollisyytta
edistdvaa toimintaa / tydtoimintaa, neuropsykiatrista valmennusta,
yksilovalmennusta, HOT- lyhytinterventioita, tyévalmennusta, ammatillista
tukihenkilétoimintaa, ryhmavalmennusta ja tydllistymista edistavaa ammatillista
kuntoutusta. NUOTTI-valmennus ja Oma vayla kuntoutus kuuluvat
Autismisaation tarkeisiin Kelan palvelumuotoihin. Saatié on keskittynyt myds
Green Care -toimintaan. Saatiolla on maatila Lippo, missa painopisteena on
toiminnallinen kuntoutus. Maatila Lipon toimintaan sisaltyy muun muassa
puutarhatyot, elamykselliset metsaretket ja sosiaalipedagoginen hevostoiminta.
Taide ja kulttuuri ovat vahvasti mukana Autismisaation toiminnassa. Saation

verkkosivuilla on katseltavissa autismikirjolla olevien taiteilijoiden teoksia
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virtuaaligalleriassa. Lisaksi teoksia loytyy myos saation toimitiloissa asiakkaiden

ja tydntekijoiden ilona. (Autismisaatio 2023.)

4.2 Kehittamisprosessi ja lahestymistavat

Opinnaytetyo tehtiin tutkimuksellisena kehittamistyona. Tyypillisia
lahestymistapoja  tutkimukselliseen  kehittamistydohon  ovat  esimerkiksi
tapaustutkimus, toimintatutkimus tai konstruktiivinen tutkimus.
Opinnaytetyontekija voi selvittaa kehittamistarpeen sahkaoisella kyselylla, oppia
alan parhailta toimijoilta, tai havainnoinnin avulla. (Humanistinen
ammattikorkeakoulu 2023.) Tutkimuksellinen kehittdmistoiminta ei perustu
tiedeperusteiseen tutkimukseen. Tutkimuksellista kehittamistoimintaa voidaan
kuvailla niin, etta se on kehittamista, missa kaytetaan tutkimuksellisia Iahtokohtia.
Erityisesti siina korostuu huolellinen analyysi, dokumentaatio ja tiedonkeruu.
Kehittamistoiminta on projektitydon ja tutkimuksen valimaastossa. (Toikko &
Rantanen 2009, 156.)

Lineaarisen mallin lahtdtilanteessa kehittamistydlle asetetaan tavoite tai
tavoitteet, ne on Kkirjattava heti alkuun ylos. Tavoitteiden on oltava selkeita,
tavoitteille voidaan luoda myds alatavoitteita. Prosessin kannalta tarkein asia on
tavoitteiden hyva maaritys, silla prosessi rakentuu tavoitteiden ymparille.
Seuraavana vaiheena on suunnittelu. Suunnittelussa tulisi aina laatia
riskianalyysi ja ketka kyseiseen projektiin osallistuvat. Myos esimerkiksi
esitutkimuksen laatiminen voi tukea hyvaan lopputulokseen paasya,
esitutkimuksella voidaan myds varmistaa sen, ettd haluttu lopputulos vastaa
organisaation tavoitteita. Tavoitteiden ja hyvan suunnittelun lopputulemana on
projektisuunnitelma, joka sisaltaa riskianalyysin, budjetin, aikataulun ja
dokumentointisuunnitelman. Toteutusvaiheessa projektit ja prosessit kuitenkin
saattavat muuttua, joten suunnitelmaa saatetaan usein muuttaa prosessin
elinkaaren aikana. Projektisuunnitelmassa tasmennetaan, mitd hankkeella
tehdaan ja ketka siihen osallistuvat. Viimeisessa vaiheessa projekti paatetaan ja
arvioidaan. Projekti on rajattu ajallisesti, nain ollen kaikki projektiin osallistuvat
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tietdvat paatepisteen. Projektit saattavat usein pitkittya ja jatkua, kun
kehitysehdotuksia ja ideoita kdydaan lapi. (Toikko & Rantanen 2009, 64.)

Opinnaytetyon tiedontuotannon menetelmana kaytettiin integroitua
kirjallisuuskatsausta, jossa etsittiin ja koottiin tutkimustietoa ikaantyneiden
autismikirjosta. Laaja tiedonhaku suoritettiin eri tietokannoista, Kkirjallisuus
mukaan lukien. Aiheesta oli hyvin niukasti tietoa saatavilla Suomessa, joten
kirjallisuuskatsauksen tekeminen oli oiva tapa tuottaa lisatietoa aiheeseen
liittyen. Kirjallisuuskatsauksen tulokset ohjasivat tyopajan jarjestamista ja tulokset
toimivat raamina tyOpajan jarjestamiseen. Kehittamisprosessi alkoi tiedon
etsimisella ja oikeiden menetelmien loytamisella. Kehittamisprosessin alussa
keskusteltiin ohjaavan opettajan kanssa, mikd on opinnaytetydn nakdkulmasta
paras osallistamisen ja kehittamisen menetelma. Pohdintaa kaytiin niin
opetusvideon, tietolehtisen ja erilaisten seminaarivaihtoehtojen pohjalta.
Lopputulokseksi saatiin tyOpaja, jossa tyontekijoiden tietoa kerattiin
ikdantyneiden ihmisten autismikirjosta. Osallistamisen menetelmana tyopajassa
kaytettiin ketjukirjoittamista. Ketjukirjoittamisen malli oli aiheen kannalta hyva
vaihtoehto, silla tutkitusta aiheesta on erittdin vahan tietoa saatavilla.
Opinnaytetyon kehittdmisprosessia kuvaavana mallia kaytettiin lineaarista mallia.

Lineaarinen malli oli kehittamistydn kannalta kaikista paras vaihtoehto, silla sen

avulla pystyttiin havainnollistamaan kehittdmistyota kaikista
konkreettisimmin. Opinnaytetyd  mukaili  tutkimuksellisen  kehittamistyon
prosessia.

Tutkimuksellisen kehittamistyon tehtavakokonaisuuksien valista suhdetta
voidaan hahmottaa parhaiten lineaarisen mallin avulla. Lineaaristen mallien
perustana voidaan pitaa maariteltya ongelmaa, jonka perusteella kehittaminen
suunnitellaan mahdollisimman tarkasti etukateen. Projektikeskusteluissa on
nostettu esiin siitymaa suunnittelusta kokeilevampaan toimintaan, nain on tilaa
tilannekohtaiselle kehittamiselle. (Toikko & Rantanen 2009, 64, 66.)
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4.3 Kehittamisprosessin arviointimenetelmat

Arvioinnin avulla saadaan tarkeaa tietoa projektista ja sen polusta kohti
paamaaraa. Jatkuvan arviointia “arkipaivaistetaan”, eli projektille laaditaan
selkeat tavoitteet ja tyOvaiheet. Kun reflektiota suoritetaan alusta alkaen, on
selvaa, etta asiat pystytaan tekemaan projektissa entista paremmin. Palautteen
saaminen ja antaminen on ensisijaisen tarkeaa niin oppimisen Kkuin
epaonnistumisen kannalta. Jatkuvalla arvioinnilla ja pohdinnalla saadaan tarkeaa
tietoa siita, miten toiminta onkaan onnistunut. Systemaattinen ajattelu auttaa
juurruttamistoiminnassa paljon. Onnistumisen kannalta on tarkeaa, etta kaikki
toimijat osallistuvat jatkuvaan arviointiin. Projektin alkuvaiheessa on pohdittava
tavoitteiden realistisuutta. Tyossa tulisi olla esilla, miten tavoitteisiin paastaan ja
missd ajassa. Kuunneltaessa kaikkia sidosryhmia, jotka liittyvat
opinnaytetyoprosessiin, pystytdaan heti alkuvaiheessa tyota muokkaamaan
oikeaan suuntaan. Kehittamistyon jatkuessa toimintaa arvioidaan vaikuttavuuden
ja juurruttamisen nakokulmista. Arviointia voidaan tehda esimerkiksi SWOT-
tydkalun pohjalta. Loppuvaiheessa ty6ta arvioidaan tyéta syntyneiden tuloksien
pohjalta. Loppuarvioinnissa tulisi kiinnittaa etenkin huomiota siihen, mitka asiat

ehkaisevat ja edistavat tyon juurruttamista. (Halonen & Bjorkqvist, 2020.)

Koko opinnaytetyOprosessista seka siihen kuuluvasta kehittdmistehtavasta
pidettiin paivakirjaa ja itsereflektiota. Nain kokonaisuudesta saatiin hyvin laaja, ja
lisaksi kriittinen arviointi. Tutkimuksellista kehittamistyota arviotiin jatkuvan
arvioinnin tydkalun nakdkulmasta. Tyota ohjasi myos tiivis yhteistyd verkoston
kanssa. Opinnaytetyotd ohjasi ja arvioi opettaja, lisdksi arviointiin osallistui
opinnaytetyoryhman opiskelijaopponoijat. Arvioinneista ja ohjauksista kerattiin
jatkuvaa palautetta, ja niita kerattiin myos erilliselle lomakkeelle. Arviointi pilkottiin
kolmeen eri vaiheeseen, joista tehtiin erilliset yhteenvedot jokaisen osion
lopussa. Arviointi jakautui suunnitelman, prosessin ja tuloksien arviointiin.
Kirjallisuuskatsauksesta ja kehittamistyosta pyydettiin palautetta

toimeksiantajalta.
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4.4 Tiedontuotannon menetelmat

Kirjallisuuskatsauksen lahestymistapa on kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen
metodien yhdistelma, joka tunnetaan paremmin nimikkeelld “mixed-methods”.
Kirjallisuuskatsauksen yksi tavoitteista on kehittda jo olemassa olevaa teoriaa
seka myOs luoda uutta teoriaa. Kirjallisuuskatsauksen perusteella voidaan
arvioida myo0s teoreettisia lahtokohtia. Kirjallisuuskatsauksen perusteella pyritaan
luomaan kokonaiskuvaa jostakin teorian kokonaisuudesta.
Kirjallisuuskatsauksen avulla tekija pyrkii tunnistamaan aiheen ongelmia, ja
viimeisena tavoitteena voidaan pitaa sita, etta kirjallisuuskatsaus kuvailee jonkin

teorian kehitysta. (Salminen 2011, 3.)

Valitsin opinnaytetyon tiedontuotannontehtavan tutkimusotteeksi integroivan
kirjallisuuskatsauksen. Integroiva kirjallisuuskatsaus on paras tapa silloin, kun
tutkittavaa aihetta/ilmiéta halutaan kuvailla laajasti. Katsaus on myds hyva tapa
tuottaa uutta tietoa tutkittavasta aiheesta. Integroiva kirjallisuuskatsaus auttaa
my0s Kriittisessa arvioinnissa ja syntetisoinnissa. Kyseinen katsaus ei kuitenkaan
ole yhta valikoiva kuin systemaattinen kirjallisuuskatsaus. Valikoimattomuuden
takia integroitu kirjallisuuskatsaus keraa aiheesta huomattavasti isomman
otoksen. On katsottu, ettd integroitu kirjallisuuskatsaus ei eroa huomattavasti
systemaattisesta katsauksesta. Voidaankin siis sanoa, ettd integroitu

kirjallisuuskatsaus on osa systemaattista kokonaisuutta. (Salminen 2011, 8-9.)

Kirjallisuuskatsauksen tekoprosessia kuvaillaan ja toteutetaan Finkin mallin
mukaisesti. Malli koostuu yhteensa seitsemasta eri vaiheesta. Ensin
kirjallisuuskatsaukseen asetetaan tutkimuskysymys. Tutkimuskysymysten
asettelun jalkeen valitaan tietokannat, josta hakuja tehdaan
tutkimuskysymykseen viitaten. Vaihe kolme kasittaa termit ja fraasi, joilla hakuja
tehdaan tietokannoista, esimerkiksi tassa kirjallisuuskatsauksessa hakutermeja
ovat autismi ja ikdantyminen. Hakutermien valintaan tulee kiinnittda erityista
huomiota, etta tehdyt haut vastaavat tutkimuskysymykseen. Vaiheet nelja ja viisi
koskee tutkimuksien seulontaa ja sisaanottokriteeristoa. Esimerkiksi hausta

voidaan rajata ulos kielen perusteella tai vuosilukujen mukaan. Viides kohta
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koskee metodologiaa, joka arvioi tutkimusten laatua tarkemmin. Nain
kirjallisuuskatsauksen otokseen saadaan paras laadullinen materiaali. Vaiheessa
kuusi paastaan tekemaan kirjallisuuskatsausta. Kirjallisuuskatsauksen kannalta
on tarkeaa, etta luotettavaan lopputulokseen paastaan vain standardin, miten
tutkimuksista keratdan tietoa. Viimeisin vaihe kattaa tutkimuksien tulosten
syntetisoinnin, jossa aihetta kuvaillaan laadukkaasti ja syvallisesti. (Salminen
2011, 11.)

441 Koehaku

Suunnitelmavaiheessa suoritettiin kokeeksi hyvin “typistettya” tiedonhakua eri
tietokannoista liittyen autismikirjon ikdantymiseen. Tietoa haettiin kolmesta eri
tietokannasta, jotka olivat: Melinda, Scholar, ja PubMed. Lisdksi manuaalista
tiedonhakua suoritettiin. Tutkittua tietoa Ioytyy erittdin vahaisissa maarin,
kokemukseen ja havaintoihin liittyvaa tietoa kuitenkin 16ytyi hieman enemman.
Koehaun perusteella havainnollistettiin suunnitelmavaihetta, ja saatiin osviittaa

tulevaan kirjallisuuskatsauksen prosessiin.

Tutkimustiedon/artikkeleiden sisaanottokriteeristod maariteltin  (Taulukko 1)
Salmisen 2011 laatiman raportin mukaisesti, jossa esiteltiin tarkemmin Finkin
mallia. Finkin malli kasittdd yhteensa seitseman eri vaihetta, jossa
ensimmaisessa, toisessa, seka kolmannessa kohdassa asetetaan
lyhykaisyydessaan tutkimuskysymys, fraasit, ja hakutermit. Neljas vaihe kattaa
karsimisen esimerkiksi kielen tai tutkimusajankohdan osalta. Loput vaiheet
kasittavat kirjallisuuskatsauksen tekemista, jota suunnitelmavaiheessa tehdaan

vain hyvin karkeasti.

Taulukko 1. Suunnitelmavaiheen sisaanottokriteerit.

Sisaanottokriteerit

Aineisto on suomen tai englanninkielinen
Aineisto on julkaistu 2012—-2023 aikavalilla

Julkaisut ovat maksuttomia

Materiaali vastaa tutkimuskysymykseen
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PubMed tietokannan haun tuloksella, jossa fraaseina “elderly AND autism”
hakulistaus tuli 76 hakutulosta. Nopean seulonnan jalkeen sisaanottokriteereita
vastasi ainoastaan yksi aineisto. Melinda tietokannasta haku oli hyvin pitkalti
vastaavanlainen kuin PubMed-tietokannasta. PubMed-tietokannan
sisaanottokriteeristoa vastannut artikkeli kertoi aikuisten autismista, hoidosta ja
diagnostiikasta, joka sopii kirjallisuuskatsaukseen hyvin. Melinda-tietue antoi
fraaseilla “autismi AND ikaantyminen” ainoastaan 15 hakutulosta, joista
ainoastaan yksi oli sisaanottokriteerien mukainen. Merkille pantavaa
hakutuloksista oli se, etta Melinda-tietokannasta 10ytyi kyselytutkimus, jota
voidaan kuvailla “taysiosumaksi” aiheen kannalta. Kyselytutkimus on Autismiliiton

toteuttama tutkimus, jossa tutkittiin autismikirjon henkildiden ikaantymista.

Google Scholar-hakupalvelun perusteella on todettavissa, ettd suomenkielisia
tutkimuksia tai vastaavanlaisia artikkeleita ei I0ydy ollenkaan. Hauissa kaytettiin
fraaseja:  |kaantyminen, autismi, ikdantyvan  autismikirjonhairio  ja
autismikirjonhairio ja ikaantyminen. Kuitenkin vastaavanlaiset fraasit kdannettiin
englanninkielisiksi ja haku suoritettiin uudelleen. Hakutuloksissa oli pienoinen
muutos verrattuna suomenkielisiin  hakuihin. Sisdanottokriteereitd vastasi
yhteensa nelja hakutulosta. Hakutuloksia oli paljon, mutta suurimmassa osassa
koko teksti ei ollut saatavilla, tai julkaisu oli maksullinen. Integroidun
kirjallisuuskatsauksen systemaattisen tiedonhaun tavoitteena on saada
mahdollisimman laaja kuva ikaantyneiden autismikirjosta. Jarjestelmallinen

tiedonhaku suoritettiin tieteellista hakukannoista.

4.4.2 Aineiston haku

Integroidulla kirjallisuuskatsauksella pystytaan havainnollistamaan
tutkimusaihetta vertaisarvioitujen tutkimuksien, sekd ammattilaisten materiaalien
pohjalta. Integroidulla kirjallisuuskatsauksella voidaan tunnistaa niitd asioita,
mihin tutkimukset eivat ole keskittyneet. Katsaus keskittyy etsimaan tutkimuksia
ja kirjallisuutta aiheesta, jonka avulla pystytaan nakemaan uusia nakokulmia

aiheesta. Katsaus on erinomainen metodi tutkittavan aiheen kasitteellisen ja
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temaattisen kehyksen muodostuksessa. Katsauksen tekeminen kuitenkin
edellyttaa, etta aiheesta on saatavilla tutkimustietoa. Integroitu kirjallisuuskatsaus
ei seulo materiaaleja yhta tarkasti, kuten esimerkiksi systemaattinen
kirjallisuuskatsaus. Kirjallisuuskatsauksen tekijan on paatettava, pohjautuuko
tutkimukset teoreettisiin vai empiirisiin havaintoihin, tai edustaako tyé molempia
lahtokohtia. (Vilkka 2023.)

Aineiston hakua tehtin jo  opinnaytetydon  suunnitelmavaiheessa.
Suunnitelmavaiheen pohjalta saatiin riittdvaa nayttoa siita, ettd materiaalia on
kohtuullisesti saatavilla opinnaytetyon aiheeseen liittyen. Koehakuja tehtiin
PubMed-, Google Scholar- ja Melinda-tietokannoista. Koehakuja tehtiin
loppuvuodesta 2022 ja maalis-huhtikuun 2023 aikana. Opinnaytetyon
toteutusvaiheen haku suoritettiin kesakuussa 2023. Hakuun otettiin avuksi
Karelia ammattikorkeakoulun kirjaston tietoasiantuntija, jonka kanssa hakua
suunniteltin, mika lisaa osaltaan haun luotettavuutta. Palaverissa saatiin
tarkennusta hakustrategiaan ja hakujarjestelmiin. Varsinaisen haun perusteella
havaittiin, ettd PubMed-tietokanta oli ainoa koehaussa mukaan otettu hakukanta.
Varsinainen haku tehtiin poissulku- ja sisdanottokriteerien mukaisesti (taulukko
2). Opinnaytety0ssa kaytetyiksi tietokannoiksi valikoitui Ebsco, PubMed ja
Karelian hakukanta. Manuaalista hakua suoritettiin koko hakuprosessin ajan.
Suomenkielisia lahteita ei I6ytynyt tydhon yhtaan, silla niita jouduttiin sulkemaan

pois kriteeriston perusteella.

Taulukko 2. Sisaanotto- ja poissulkukriteeristo.

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit

Aineisto on julkaistu 2012-2023 Aineisto on yli 11 vuotta vanha
Koko teksti saatavilla Aineistosta ei ole koko tekstia
Aineisto on ilmainen Aineisto on maksullinen
Aineisto vastaa osin tai kokonaan Aineisto ei vastaa
tutkimuskysymykseen tutkimuskysymykseen
Aineisto on suomen tai Aineisto ei ole suomen tai
englanninkielinen englanninkielinen

Lahdettaessa tuottamaan aineistoa tutkijan on suunniteltava, rajattava ja valittava
oikeat tietolahteet. Talla hetkella ei ole saantda siita, miten paljon on oikea maara

aineistoa tutkimuksessa. Tutkijan taytyy pohtia, mika maara materiaalia on
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riittava ottaen huomioon tydmaara. Laadullisissa tutkimuksissa ei puhuta isosta
materiaalin maarasta, vaan on huomattavasti tarkeampaa saada tyohon syvyytta
kuin laajuutta. (Vuori 2022.)

4.4.3 Hakutermit ja aineiston valinta

Kirjallisuuskatsauksen tekijan on tunnettava aiheen kasitteellinen kirjo ja ilmio
alalla, silla sanojen kayttaminen on yleisesti ottaen sidottu paikkaan, aikaan ja
tilanteeseen. Pelkka hakusanojen ja lausekkeiden tunteminen paallisin puolin ei
ritd. Tekijan on siis otettava tyota tehdessaan kayttoon tesaurustermit el
asiasanastot. Asiasanastoilla paastaan kiinni paremmin aihepiiriin  ja
terminologiaan. Sanat, joita kaytetaan tutkimuksien etsimiseen
kirjallisuuskatsaukseen, kutsutaan hakutermeiksi. Boolen logiikasta on hyotya
hakuprosessin aikana. Logiikka auttaa vastaamaan tutkimuskysymykseen
paremmin, sen rajauksen ansioista. Esimerkki Boolen logiikan kayttamisesta;
OR- termi yhdistaa samanlaiset termit, AND- termi ottaa mukaan hauissa
molempien sanojen tutkimukset ja NOT- termi sulkee pois tutkimukset. (Vilkka
2023, 69-72.)

Koehaun perusteella oli havaittavissa, etta hakusanoja ja lauseita oli laitettava
hakukenttiin paljon. Nain tuloksia saatiin huomattava maara enemman kuin
suoritetuissa koehauissa. PubMed tietokantaan tehtiin yhteensa kaksi hakua,
jossa kaytettiin fraaseja “autism spectrum disorder” AND “aging”. Haun tuloksena
oli yhteensa 65 tutkimusta. 65 tutkimuksesta kaksi valikoitui luettavaksi, mutta
niista jouduttiin sittemmin luopumaan, silla ne eivat vastanneet valikoituun
kriteeristoon. Toisessa haussa fraaseja kaanneltiin hieman eri muotoon.
Toisessa haussa fraasit olivat “Autism" AND “aging”. Toisen haun tulokset olivat
selkeasti suuremmat, yhteensa 115 tutkimusta. Kuitenkin yksikaan 115:sta
tutkimuksesta ei paatynyt edes luettavaksi asti, silla kriteeriston perusteella niista
hylattiin kaikki.

Ebsco-tietokannasta saatiin tydhon kaikista eniten materiaalia. Palaverissa oli

hyvaa nayttéa jo siitd, ettd Ebsco-tietokanta tulee olemaan suurena osana
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opinnaytetyota. Ebsco-tietokannan monipuolisuus ja tarkka seulonta ominaisuus
auttoi 16ytamaan tutkimuksia riittdvasti. Ebsco haussa kaytettiin hakutermeja ”
autsim spectrum disorder “OR” ASD “OR” autism” AND* “aging “OR” ageing “OR”
elderly “OR”, older adults “OR”, seniors “OR” geriatrics”, NOT* “children “OR”
adolescents “OR” youth “OR” ja child “OR” teenager” Tuloksiksi saatiin yhteensa
56 tutkimusta, joista seitseman tutkimusta paatyi luettavaksi (Taulukko 3). Edella
mainituista tutkimuksista kuitenkin vain nelja taytti kriteeriston ja |apaisi

analysointivaiheen, ja valikoitui osaksi tyota.

Taulukko 3. Hakustrategia.

Hakukannat Hakusanat Tulokset Otsikon Koko teksti /Analysoitavaksi
perusteella luettavaksi valitut

valitut
Ebsco ” autsim n=56 n=7 n=7 n=4
spectrum
disorder or asd
or autism”
IAND* “aging or
ageing or
elderly or older
adults or
seniors or
geriatrics”
NOT* “children
or adolescents

or youth or
child or
teenager”
PubMed ‘autism n= 65 n=2 n=2 n=0
spectrum
disorder” AND
‘aging”
PubMed 2. haku [‘Autism”" AND |n=115 n=0 n=0 n=0
‘aging”
Karelia Finna autism AND n=1083 n=5 n=5 n=5
kansainvaliset aging OR
artikkelit geriatric
Manuaalinen n=4 n=0

haku

Karelia Finna -hakupalvelu osoittautui myods hyvin informatiiviseksi
hakukannaksi. Finnan hakukannassa kaytetyt fraasit olivat "autism AND aging
OR geriatric”. Hakutuloksia oli yhteensa 1 083, mutta selattaessa sivuja, oli
havaittavissa, etta ensimmaisen sivun tulokset vastasivat tutkimuskysymykseen.
Finnan tuloksista viisi tutkimusta lapaisivat kriteeriston, seka analyysivaiheen.

Manuaalista hakua suoritettiin lahes jatkuvasti, ja luettavaksi asti paatyi yhteensa

nelja tutkimusta, mutta niiden heikon laadun vuoksi ne jouduttiin hylkdamaan
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ennen analyysivaihetta. Hakustrategia auttaa havainnollistamaan hakustrategiaa

yksityiskohtaisemmin.

4.4.4 Aineiston laadunarviointi

Laadunarviointi, jossa tarkastellaan tutkimuksia kriittisesti, tarkoittaa tutkimuksien
arviointia siten, etta miten hyvin tutkimus on menetelmallisesti tehty.
Laadunarviointiin on laadittu lukuisia arviointimenetelmia. Kriteeristot keskittyvat
lahinna jarjestelmallisen virheen tunnistamiseen. Jarjestelmallisia virheita voi olla
esimerkiksi tulosten puutteellinen mittaus tai satunnaistamisessa tapahtuneet
virheet. (Oulun yliopisto 2023.) JBI on australialainen kehittdmis- ja
tutkimusorganisaatio, joka on voittoa tavoittelematon organisaatio. JBI on
erikoistunut terveydenhuollon kehittamiseen, erityisesti nayttdoon perustuvan
tiedon kehittdmiseen. Organisaation tarkoituksena on levittdda nayttéon
perustuvaa tietoa, nayton kayttoonotto, tiedon tuottaminen, ja tiedon tiivistaminen
naytoksi. Hoitotyon tutkimussaatio toimii JBI yhteistydokumppanina (Hoitotyon
tutkimussaatio 2019.) Aineiston laadunarviointi suoritettin Joanna Briggs
instituutin  (JBI) laatimien kriteeristdjen perusteella. Arvioinnissa kaytettiin
poikkileikkaus, jarjestelmallinen katsaus, laadullinen tutkimus, satunnaistettu
kontrolloitu tutkimus, seka asiantuntijoiden nakemysnarratiivinen teksti arviointi

menetelmia (Taulukko 4).

Taulukko 4. JBI laadunarviointi.

Aineiston nimi Tekijat Tarkoitus Tutkimusmenetelma |[Laadunarvioinnin
pisteet

IAging with Autism [Torres, Caballero & [Tarkoituksena oli  |Poikkileikkaustutkimus [5/8
Departs Greatly Mistry tutkia bootstrapping
from neuromotoriikkaa, [menetelmaa
Typical Aging MMS - liikkeita hyddyntéen eri

autismikirjon vertailuryhmissa

henkil6illa.
IAgeing and Roestorf, Howlin & [lkdantyneiden Pitkittaisseuranta 7/11
autism: A Bowler autismikirjon tutkimus ADOS
longitudinal follow- henkildiden menetelmaa
up study of mielenterveyden ja [hyédyntaen
mental health and eldamanlaadun
quality of life mittaaminen.
in autistic adults
Elderly with Geurts & Vissers  [Tarkoituksena oli  |Vertailututkimus testien|8/11
autism: executive tutkia kognitiivisia [ja mittaristojen avulla
functions and osa-alueita ja
memory muistin toiminnan

alueita.
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Screening of Heijnen-Kohl, Kok, [Tarkoituksena oli  |Poikkileikkaustutkimus [5/8
IAutism Spectrum |Wilting, Rossi & tutkia HAP mittarin avulla.
Disorders in IAlphen ikdantyneiden
Geriatric autismikirjon
Psychiatry henkildiden ja
\valtavaestoon
kuuluvien
henkildiden
valttelevaa,
impulsiivista ja
jaykkaa
kayttaytymisen
mallia.
IAging Well on the [Hwang, Foley & Tutkittiin successful [Pitkittaistutkimus 7/11
Autism spectrum: (Trollor aging kasitteen alle [ALSAA mittarin avulla
/An Examination of kuuluvien
the Dominant komponenttien
Model of kautta ikaantyvien
Successful Aging. kokonaisvaltaista
terveyttd
IAnxiety and Uljarevi¢, Hedley, [Tutkittiin Poikkileikkaustutkimus, [6/8
Depression from |Rose-Foley, ahdistuneisuuden [jossa hyddynnettiin
lAdolescence to Magiati, Cai, ja IAQ, DSM-5 ja PHQ
Old Age in Autism |Dissanayake, masentuneisuuden [mittareita
Spectrum Richdale & Trollor [esiintymista eri
Disorder ikaryhmissa
Patterns of Age- |Powell, Klinger &  [Tutkittiin \Vertailututkimus 7/11
Related Cognitive |M.R. Klinger ikdantyneiden kognitiivisten
Differences in kognitiivisia mittareiden avulla
Adults leroavaisuuksia
with Autism autismikirjossa
Spectrum
Disorder
Older Adults with |Nylander, Axmon, [Tutkittiin Rekisteritutkimus 9/11
Autism Spectrum [Bj6érne, Ahlstrédm & |psykiatrisen hoidon
Disorders in Gillberg kaytosta ja
Sweden: Register diagnooseista
Study of
Diagnoses,
Psychiatric care
Utilization and
Psychotropic
Medication of 601
Individuals
Autismikirjo ja Autismi- ja Kasikirja 5/6
ikddntyminen - Aspergerliitto ammattilaisille
kéasikirja
ammattihenkildille

4.4.5 Aineiston analysointi

Integroidun  kirjallisuuskatsauksen tuloksien analysoinnin  menetelmana
kaytetaan aineistolahtoista sisallonanalyysia. Aineistolahtdinen sisallonanalyysi
vastaa kaytannossa teemoittelua. Sisallonanalyysissa kasitelldaan mista aiheista,
asioista tai teemoista keratty aineisto kertoo. Menetelmda kaytetaan
haastatteluiden, tekstien tai esimerkiksi kuvia sisaltavien aineistojen

analysointiin. Menetelmassa kielellistd tai muuta vastaavaa muotoa ei oteta
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analysoitavaksi. Tutkija etsii ja nimeda analysoitavista kohteista sisalldllisia
elementteja. Tunnistaminen ja koodaus voi esimerkiksi olla aineistolahtoista,
jolloin aineisto kertoo tutkittavasta aiheesta. Yksityiskohtiin tarttuminen kuitenkin
tulee valttaa analysoitavasta aiheesta, silla sisdinen variaatio johdattaa aiheen
yleiset johtopaatokset. Huomiota tulee kiinnittaa aineistojen samankaltaisuuksiin
ja eroihin. Aineistoista pyritaan loytamaan samoja elementteja ja aineistot tulee
kayda erittain huolellisesti lapi useaan kertaan. Materiaalien sisalloista yritetaan

tehda johtopaatokset kayttaen sisaista vertailua. (Kallinen & Kinnunen 2018.)

Aineistolahtoisen sisallonanalyysin ensimmainen vaihe on alkuperaisen aineiston
pelkistaminen. Redusoinnilla eli pelkistamisella karsitaan aineistosta
epaolennainen tieto pois. Redusointi voidaan tehda esimerkiksi niin, etta
alkuperaisilmaisusta etsitdan tutkimustehtavaa kuvaavaa materiaalia. Pelkistetyt
ilmaisut Kirjoitetaan ja listataan allekkain havittamatta mitaan alkuperaisilmaisuja.
Pelkistysvaiheen jalkeen seuraa aiheen ryhmittely. Ryhmittelyvaiheessa etsitaan
samankaltaisuuksia ja erovaisuuksia kasittelevia materiaaleja. Samankaltaisia
iimaisuja kasittelevat materiaalit yhdistetdan ja ryhmitelldan eri luokkiin, jotka
lopulta muodostavat alaluokat. Luokittelun tarkoituksena on tiivistaa analyysin
aineistoa. Luokittelu jatkuu edelleen alaluokkien yhdistamiselld, josta lopulta
muodostuu  ylaluokat ja paaluokat. Sisallon analyysin kokonaisuuden
tarkoituksena on yhdistaa luokkia ja kasitteita, joista saadaan lopulta vastaus
tutkimuskysymykseen. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 119-123.) Aineiston analysointi
suoritettiin aineistolahtdisen sisalldonanalyysin avulla. Sisallénanalyysi tehtiin
heina-elokuussa 2023. Aineistolahtdinen sisalldonanalyysi tehtiin Tuomi &

Sarajarvi 2018 sisallonanalyysi prosessikaavion mukaisesti (kuvio 1).



Kuvio 1. Aineistolahtdisen sisalldnanalyysin eteneminen.
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Analyysivaihe aloitettiin alleviivaamalla tutkimuksista niiden ydintieto, jotka

taulukoitiin alkuperaisen ilmaisun sarakkeisiin. Tyohon otettiin tarkoituksella

hieman pidemmat ilmaisut alkuperaisista ilmaisuista, silla se havainnollisti

taulukointia ja mydhemmin ryhmittelyd parhaiten. Alleviivauksien jalkeen

alkuperainen ilmaisu kaannettin suomeksi, jonka jalkeen se viimeisena

pelkistettiin. Redusointivaiheessa (Liite 2) hyddynnettiin Tuomi & Sarajarvi (2018)

laadullisen tutkimuksen kirjaa.

Taulukko 5. Katkelma sisalldnanalyysin redusointivaiheesta.

elderly with autism these deficits do not joustavuudessa. lkaantyneilla

seem to be present. This might suggestfautismikirjon henkil6illa ei kuitenkaan
that the deficits observed at young age [naita puitteita nayttaisi olevan. Tulokset
disappear when aging, which is in line |viittaavat siihen, etta puutteet haviavat
with findings from previous studies in  henkildn ikdantyessa”

children” (Geurts & Vissers 2012, 670.)

Alkuperdinen ilmaus Kaannos Pelkistetty ilmaus

“In children and adults with autism ‘Lapsilla ja aikuisilla, joilla on Kogpnitiivisten oireiden lieventyminen
fdeficits have been observed in Eutismikirjo, on loydetty puutoksia ikdantyessa
Iplanning, and cognitive flexibility. In uunnittelussa ja kognitiivisessa

“Five out of twelve scales of the HAP ['HAP mittarin kahdestatoista kohdasta

showed a significant difference viidessa oli merkittavia eroavaisuuksia
between the ASD group and the utismiryhman ja psykiatrisen
lpsychiatric control group. The ASD errokkiryhman valilla.

lgroup had significantly higher mean utismikirjonryhman korkeammat
scores on the scales: ‘Socially avoidant [keskiarvot olivat “sosiaalisesti
behavior’, ‘Rigid behavior’, altteleva kaytos, jaykka kaytos,
‘Unpredictable and impulsive behavior’,lennakoimaton ja impulsiivinen kaytos,
‘Vulnerability in interpersonal haavoittuvuus ihmissuhteissa ja
relationships’ and ‘Antagonistic astakkainen kaytos verrattuna

behavior’ than the psychiatric control  |psykiatriseen kontrolliryhmaan.
igroup.” (Heijnen-Kohl, Kok, Wilting,
Rossi & Alphen 2017, 2684.)

Psyykkisten oireiden esiintyvyys

Sosiaalisten tilanteiden valttely
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Aineiston pelkistamisen jalkeen seuraavana suoritetaan aineiston ryhmittely (Liite
3). Alkuperaisilmaisut seulotaan tarkasti 1api, ja saaduista tuloksista etsitaan
samankaltaisuuksia. Redusointivaiheen jalkeen pelkistetty teksti ryhmiteltiin
alaluokkiin. Alaluokkiin yhdistettiin tutkimuksien samankaltaisuuksia, josta niista
kasattiin yksi ylaluokka, seka paaluokka. Lopuksi paaluokkien jaon jalkeen niista
tehtiin yhdistavia luokkia, jotka vastaavat tutkittuun aiheeseen (Taulukko 6).
Yhdistavien luokkien maard on yhteensa viisi. Tutkimuksien laajuus ja

monipuolisuus vaikuttaa selkeasti paljon yhdistavien luokkien maaraan.

Taulukko 6. Katkelma sisallonanalyysin ryhmittelysta.

laluokka 'Yldluokka Paaluokka IYhdistava luokka
Masentuneisuuden ja Psyykkiset oireet Psyykkisen hyvinvoinnin |Psyykkisten oireiden
lahdistuneisuuden heikkeneminen lisdantyminen
esiintyminen ikdantyessa

Psykiatrisen hoidon
kasvanut tarve

ikdantyessa

Yksinaisyyden kokeminen [Sosiaaliset haasteet Sosiaalisen hyvinvoinnin [Sosiaalisten tilanteiden
ikdantyessa heikkeneminen haasteet ja eroavaisuudet
Sosiaalisten tilanteiden ikdantyessa

valtteleminen
Jaykka kayttaytyminen
Kognitiivinen joustavuus

Kasitteellistamistd kuvataan prosessiksi, jonka avulla tutkija muodostaa
kasitteiden avulla tutkimuskohteen kuvauksen. Johtopaatoksia, seka teoriaa
vertaillaan jatkuvasti alkuperaiseen tietoon, uutta teoriaa muodostettaessa.
Aineistolahtoisessa sisallonanalyysissa on paljon erilaisia variaatioita. Tutkija ei
pysty etukateen maarittamaan minkalaisia luokkia tutkimukseen sisaltyy.
Luokkien maara muotoutuu vasta analyysin edetessa. (Tuomi & Sarajarvi 2018,
123.)

4.5 Kehittamistehtavaan vastaavat menetelmat

Tyopajan suunnittelu alkoi Kirjallisuuskatsauksen tuloksien valmistuttua.

TyOpajan raamina toimi PowerPoint-esitys, johon koottiin ohjelman runko.
TyOpajaan laadittin saatekirje (Liite 1), joka tehtiin yhteisty6ssa opettajan ja
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toimeksiantajan kanssa. Saatekirje |ahetettiin Autismisaation asumispalveluiden,
ohjaus- valmennuspalveluiden ja paivatoimintapalveluiden esihenkilGille.
Esihenkil6ita pyydettiin jakamaan osallistumislinkkia tydntekijoille. Saatekirjeen
lahettamisen jalkeen yksi ohjaus- ja valmennuspalveluiden esihenkild pyysi,
voisiko tyOpajan pitda eri ajankohtana yhdelle tyodyhteisdlle. Ehdotukseen
vastattin myontavasti. Toimeksiantajan toiveena oli, etta tyontekijoita
sitoutettaisiin tydpajaan ennakkoilmoittautumisella. Sitouttamisen valineena toimi
Webropol-kysely. Webropol-kyselyn tietosuojaan liittyvissa asioissa konsultoitiin
Karelia ammattikorkeakoulun tietosuoja-asiantuntijaa. Webropol-kysely laadittiin
niin, ettei siina kerata tai kasitella henkilotietoja. Webropol-kyselyssa kysyttiin
ainoastaan vastaajan toimialue ja “kylla” ja “ei” - kysymys aikooko osallistuja
osallistua tyopajaan. Kysely poistettin Webropolista tietosuoja-asiantuntijalta
saatujen ohjeistuksien mukaisesti, eli opinnaytetyon valmistumisen jalkeen.
Ensimmainen tyOpaja oli tarkoitus pitaa 24.10.2023, mutta vahaisen
osallistujamaaran VUuoKksi se  jouduttiin perumaan. Ohjaus- ja
valmennuspalveluiden tyontekijoille pidettiin tyopaja, johon osallistui kaksi
tyontekijga yhdesta tyoyksikosta. TyoOpaja aloitettin  aiheen esittelylla.
Ensimmaisena kaytiin lapi kirjallisuuskatsauksen keskeiset tulokset. Tuloksien
jalkeen aloitettiin ryhmatyoskentely, jossa osallistujat olivat ryhmittyneet, jo
kutsussa mainitun 2—6 henkilon ryhmiin valmiiksi. Ketjukirjoittamisen aiheeksi

valikoitui autismikirjo ja ikaantyminen - mielenhyvinvointi.

Ketjukirjoittaminen on hyva tapa nostaa esiin osallistujien aikaisempaa osaamista
aiheesta. Kouluttajalle se on erittdin hyva tiedonhankinta menetelma, kun tietoa
halutaan saada osaamisesta ja erilaisista nakokulmista. Ketjukirjoittaminen
mahdollistaa ajatusten ja osaamisen jakamisen. Ketjukirjoittaminen alkaa
jokaisen yksintyoskentelylla. Jokainen osallistuja kirjaa kasiteltavasta aiheesta
noin viiden minuutin ajan, mita tietoa tai ajatuksia mieleen tulee. Ajan paattyessa
henkilot jaetaan pieniin kahden kolmen hengen ryhmiin, jossa oma ajatuspaperi
annetaan toiselle jatkotydstoon. Jokainen osallistuja saa siis toisen tekstin
luettavakseen. Toisen paperin saatuaan on osallistujan jatkettava paperin
tyostamista omilla nakokulmilla. Tekstin kierrettya parilla osallistujalla palautuu
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tehtava paperi takaisin omalle osallistujalle, jonka jalkeen voidaan keskustella

oivalluksista ja heranneista kysymyksista. (Kupias 2022.)

Osallistujia pyydettiin tuottamaan tekstia ketjukirjoittamisen mallin mukaisesti.
TyoOntekijoilta saatiin  ketjukirjoittamisen pohjalta kokemuksellista tietoa
autismikirjon henkiloiden ikaantymisesta. Ketjukirjoittamisen kysymykset olivat,
miten ikaantyvien autismikirjon henkiloiden mielenhyvinvointi teille nayttaytyy
yleisella tasolla ja miten ikaantyneen mielenterveytta tuetaan ja miten sosiaalista
vuorovaikutusta tuetaan? Kirjallisuuskatsauksen tuloksista nousi esiin
mielenterveyteen liittyvia asioita, jonka vuoksi tyopajan aihealue rajattiin

mielenterveydellisiin kysymyksiin.

Ketjukirjoittamisesta syntynyt materiaali lisattiin Flinga-palveluun, jossa kaytiin
lyhyesti lapi ryhman ketjukirjoittamisen tuotos. TyOpajan lopuksi kerattiin
palautetta tyopajaan liittyen. Palautteet kerattin samaiseen Flinga-palveluun
helppokayttdisyyden vuoksi. Flinga on tiedonrakentamiseen soveltuva
valkotaulu, joka soveltuu hyvin osallistujien aktivointiin. Palvelun avulla voidaan
tehda esimerkiksi kasitekarttoja. Se on kokonaisuudessaan helppokayttéinen
“viestiseind”. Flinga toimii selaimen kautta, ja sita voidaan hyddyntaa puhelimella,
tietokoneella tai tabletilla. Tapahtumaan osallistuville annetaan Flinga-koodi, jolla

palveluun paasee kirjautumaan. (Helsingin yliopisto 2023.)

Ketjukirjoittamisen avulla oli tarkoitus saada esiin tyontekijoiden kokemuksellista
tietoa autismikirjon ikaantymisestd ja mielenhyvinvoinnista. Tiedontuotannon
menetelmana kaytettiin tyopajassa ketjukirjoittamista. TyOpajasta saatu
kokemuksellinen tieto ja tydpaja kokonaisuutena analysoitin SWOT-analyysin
avulla (Taulukko 6). Ketjukirjoittamisesta saatu tyontekijoiden kokemuksellinen

tieto lisatiin osaksi opinnaytetyon tuloksia.

Taulukko 6. SWOT-analyysi tyOpajasta ja tuloksista.

Vahvuudet Heikkoudet

Ketjukirjoittamisen tulokset olivat Tybpajan vahainen osallistujamaara

ammattilaisten laatimia Toinen tydpajoista jouduttiin perumaan
Ty6pajan kustannukset toimeksiantajalle
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Tuloksissa nakyi osaaminen ja Tydpajan ajankohta ei ollut paras mahdollinen
ammattitaitoisuus

Positiivinen suhtautuminen tydpajaan

Mahdollisuudet Uhat
Uuden oppiminen kirjallisuuskatsauksen Aiheen esitteleminen tydpajan avulla — olisiko
tuloksista kiinnostusta lisannyt jokin muu menetelma

4.5.1 Kehittamistyon riskianalyysi ja tavoitteet

Lineaarisen mallin lahtokohtiin kuului tyon tavoitteiden, riskien ja tulosten

maaritteleminen olennaisesti. Kehittamistyon tavoitteet olivat seuraavat:

1.Tiedon lisdantyminen tydntekijoiden keskuudessa
2. Tyontekijoiden hiljaisen ja kokemuksellisen tiedon lisdantyminen
3. Toimintatapojen ja kaytantojen vahvistuminen ja kumuloituminen

4.0pinnaytetyd vastaa toimeksiantajan tarpeita

Mahdollisiin riskeihin kuuluu seuraavia asioita:

1.Vahainen osallistujamaara Teams-tyOpajassa
2.Laitteisto ei toimi, tai sovelluksen kaytto on haasteellista
3.Tyo ei valmistu aikataulussa

4.Tyodntekijoiden varautunut suhtautuminen tyopajaan.

Riskit lajiteltiin 1—4 todennakoisimmista riskeista epatodennakaoisimpiin riskeihin
tyossani. Vahaista osallistujamaaraa pidettiin tyon kannalta suurimpana riskina,
silld ns. vapaaehtoisiin tydpajoihin voi osallistujamaara olla joissain tilanteissa
vahaista. Hyvalla tiedottamisella ja muistutus Vviesteilld pystytaan
osallistujamaaraa kasvattamaan huomattavasti. Laitteiston ja sovelluksiin
tutustuminen etukateen on ensisijaisen tarkeaa tyOpajan sujuvuuden
kannalta. Paivan kulku pyrittin muovaamaan niin kayttajaystavalliseksi, ettei
haasteita esim. Flingan suhteen tule ollenkaan. Tekija laati yksityiskohtaisen ja

selkean ohjeistuksen sovelluksien kaytosta. Niin kuin kaikissa projekteissa, on
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my0s mahdollista, etta tyo ei valttamatta valmistukkaan sovitussa aikataulussa.
Aikataulussa pysyminen vaatii priorisointia, ja toisaalta myos hyvin suoraviivaista
toimintaa, kokonaisuuden ollessa suuri. Mikali tyo ei valmistu aikataulussa,
tiedotettiin asiasta niin opettajaa kuin toimeksiantajaakin. Uusia paivamaaria
sovitaan tiedottamisen jalkeen, mikali tyd ei suju toivotulla tavalla. Viimeisena
riskina on tyontekijoiden varautunut suhtautuminen tyopaja toimintaan. Tyopajan
lahtdkohtana on yhdessa tekeminen ja uuden oppiminen. Seminaarin alussa
paivan kulusta puhutaan positiiviseen ja innostavaan savyyn. Nain saadaan hyvin

todennakoisesti karsittua epaluuloja pois.

5 Tulokset

Tulokset osiossa keskitytadn analysoimaan ja tutkimaan ikaantyneiden
autismikirjon henkildiden fyysisia, psyykkisia, sosiaalisia ja terveyteen liittyvia
asioita. Tulokset kasittelevat aihetta laaketieteellisesta nakokulmasta, silla
tutkimuksien saatavuus on hyvin heikkoa autismikirjon henkildiden
ikdantymiseen liittyen. Osa-alueet syntyivat kirjallisuuskatsauksen
aineistonanalyysin ja redusointivaiheen pohjalta, jossa koottiin ja jasennettiin
tietoutta autismikirjon henkildiden ikaantymisesta. Tulokset tarjoavat tietoutta
autismikirjon henkildiden ikaantymisesta, mutta niiden soveltuvuus suomalaiseen
kontekstiin tulee arvioida tarkasti. Tuloksien yleistettavyyteen vaikuttaa

sosiaaliset, kulttuuriset ja terveydenhuoltojarjestelmien eroavaisuudet.

5.1 Psyykkisten oireiden lisaantyminen

Roestorf, Howlin ja Bowlerin 2022 laatimassa pitkittdisseurantatutkimuksessa
keskityttin  tutkimaan ikaantyneiden elamanlaatua ja mielenterveytta.
Tutkimukseen osallistui yhteensa 68 autismikirjon henkilda. Tutkimuksessa
vertailtiin ikdantyneiden ja nuorten elamanlaatua. Tutkimuksessa kay ilmi, etta

ikaantyneiden subjektiivinen kokemus elamanlaadusta oli huomattavasti
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korkeampi verrattuna nuorempiin kontrolliryhmalaisiin seuraavilla osa-alueilla:
psyykkinen-, sosiaalinen- ja kokonaiselamanlaatu. Tutkimusloydokset ovat myos
hyvin vahvasti linjassaan muiden tutkimuksien kanssa: mikali henkildlla on
mielenterveydellisid  ongelmia, vaikuttaa se autismikirjon henkildiden
elamanlaatuun negatiivisesti. Sosiaalisen vuorovaikutuksen lisaaminen
autismikirjon  henkilon elamassa voi ehkaista ahdistuneisuutta ja
masentuneisuutta, on kuitenkin huomioitava yksiloiden valiset eroavaisuudet.
(Roestorf ym. 2022, 13.) Fyysisten ja mielenterveyden oireiden esiintyminen

autismikirjon henkilGilla aiheutti heikompaa elamanlaatua (Roestrorf ym. 2022,

1),

Australialaisen tutkijaryhman tutkimukseen osallistui yhteensa 255 autismikirjon
henkil6a. Tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia ahdistuneisuuden ja masennuksen
iimentymista eri ryhmissa. Tutkimuksessa havaittiin, etta ahdistuneisuuden ja
masennuksen ilmentyminen kaikissa vertailuikaryhmissa oli lahes samalla
tasolla. Autismikirjon oireiden vakavuus ja naissukupuoli aiheutti kuitenkin
enemman ahdistusta ja masentuneisuutta. Oireiden ilmentyminen
(ahdistuneisuus ja masennus) oli kuitenkin huomattavan paljon korkeampi kuin
valtavaestoon kuuluvilla henkil6illa. (Uljarevié, ym. 2019, 5.) Tutkimuksen
pohdinnassa kasitellyt tulokset eivat olleet taysin samassa linjassa muhin
vastaavanlaisiin tutkimuksiin. Muiden vastaavien tutkimuksien tulokset osoittavat,
etta autismikirjon henkilon ikaantyessa ahdistuneisuus ja masentuneisuus on
voimakkaampaa kuin nuoremmilla ihmisilla. Tassa tutkimuksessa ikaryhmien

valilla ei juurikaan ollut eroavaisuuksia. (Uljarevi¢ ym. 2019, 7.)

Ruotsalaisen tutkimusryhman laatimaan tutkimukseen osallistui yhteensa 601
autismikirjon henkil6a, jotka olivat oikeutettuja vammaispalveluihin Ruotsissa.
Tutkimus on vyksi suurimpia otoskooltaan tehtyja autismikirjoon liittyvia
tutkimuksia. Tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia iakkdampien diagnooseja, ja
psykiatrisen hoidon tarvetta. lakkaimmilla tutkimukseen osallistuneilla (synt. 1950
tai ennen) yleisin diagnoosi oli Aspergerin oireyhtyma (Nylander, Axmon, Bjorne,
Ahlstrom & Gillberg 2018, 3079.) Tutkimuksen tulokset viittaavat vahvasti siihen,

ettd autismikirjon diagnosointi on haasteellisempaa naisilla, seka iakkdammilla
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henkil6illa verrattuna nuorempiin henkildihin. Autismikirjon kontrolliryhmasta
lahes 64 % oli ollut yhteydessa psykiatriseen hoitoon, ja 25 % oli ollut
osastohoitojaksolla. Havaittiin ettd koko otoksesta 49 % oli jokin psykiatrinen
diagnoosi. Psykiatriseen hoitoon hakeutumisen riski oli seitseman kertaa
suurempi Asperger-diagnoosin saaneilla kuin autismikirjon diagnoosin saaneilla
henkildilla. (Nylander ym. 2018, 3083.)

5.2 Sosiaaliset haasteet

Autismikirjon henkilot kayvat ikaantyessaan saman prosessin lapi kuin muutkin
ikdantyvat henkilot. Sosiaalisen vuorovaikutuksen haasteet kuitenkin tuovat
toisinaan haastetta arjen askareissa. Ikdantyminen voi vaikuttaa suuresti myos
henkiseen jaksamiseen ja hyvinvointiin. Yksindiset ja eristaytyneet ikdantyneet
autismikirjon henkildt voivat olla sosiaalisesti epavarmoja vastaanottamaan
esimerkiksi erilaisia palveluita. Luottamuksen saaminen vie yleensa aikaa. Oloa
saatetaan yrittdd parantaa omin keinoin esimerkiksi alkoholilla ja liiallisella
syOmisellda. Myds aggressiivisuutta, itsetuhoisuutta, valinpitamattomyytta ja

hygienian laiminlydntia voi esiintya. (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2013, 87.)

Hollantilaisessa vertailututkimuksessa kasiteltiin ja vertailtin kognitiivisia osa-
alueita. Tutkimukseen osallistui yhteensa 46 henkil6a, joista puolet kuului
autismikirjon rynmaan. Tutkimuksessa havaittiin, etta visuaalinen tydomuisti oli
autismikirjon ryhmalla heikompi kuin kontrolliryhmalla. (Geurts & Vissers 2012,
669.) Nuorilla ja lapsilla on tutkimuksien mukaan havaittu haasteita
kognitiivisessa joustavuudessa seka suunnittelussa. Tutkimuksessa havaittiin
kuitenkin, ettei ikaantyneilla autismikirjon henkiloilla tata haastetta enaa ole, mika
on linjassaan muihin tutkimuksiin. Keskeiset tulokset viittaavat siihen, etta
puutteet (kognitiivinen joustavuus ja suunnittelu) haviavat henkildn ikdantyessa.
Kognitiivinen suorituskyky kuitenkin laskee voimakkaammin autismikirjon

henkildilla kuin verrokkiryhmaan kuuluvilla. (Geurts ym. 2012, 671.)

Yhdysvaltalaisessa tutkimuksessa mitattiin impulsiivista, jaykkaa ja valttelevaa

kayttaytymisen mallia. Tutkimukseen osallistui yhteensa 83 henkil6a, joista 40
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kuului autismikirjon henkilGihin. Mittarina kaytettiin hollantilaista HAP (Hetero-
Anamnestische Persoonlijkheidsvragenlijst) mittaria. Mittarin avulla pyrittiin
selvittamaan, voiko sita hyodyntaa myos autismikirjon oireiden selvittamiseen yli
60-vuotiailla henkiloilla. Mittarin viidestatoista kohdasta yhteensa viisi kohtaa ol
autismikirjon henkilGillda suurempi kuin kontrolliryhmalla. (Heijnen-Kohl, Kok,
Wilting, Rossi & Alphen 2017, 2680.) Mittariston viisi kohtaa olivat vastakkainen
kayttaytyminen, jaykka kayttaytyminen, sosiaalisesti valtteleva kaytos,
haavoittuvuus ihmissuhteissa ja ennustamaton ja impulsiivinen kayttaytyminen.
Kuitenkin sosiaalisesti valtteleva ja jaykka kaytos ovat yhteydessa autismikirjon
kriteeristoon. (Heijnen-Kohl ym. 2017, 2684.)

Toisessa yhdysvaltalaisessa tutkimuksessa tarkoituksena oli tutkia kognitiivisia
eroavaisuuksia neurotyypillisten ikaantyneiden ja autismikirjoon kuuluvien
ikaantyneiden kesken. Tutkimukseen osallistui 29 autismikirjoon kuuluvaa ja 30
valtavaestoon kuuluvaa henkiloa. Kaytettyjen mittareiden ja testien perusteella
havaittiin, ettei esimerkiksi prosessointinopeudessa tai muistitehtavassa ollut
eroavaisuuksia ryhmien valilla. Kognitiivisessa joustamisessa havaittiin olevan
vahaisia eroavaisuuksia osallistujien kesken. lan tuomat eroavaisuudet voivat
tuoda joitain vaihteluita kognitiivisiin toimintoihin. Suurimmat erot havaittiin
MoCa- (Montreal Cognitive Assessment) testauksen yhteydessa (Powell, Klinger
& Klinger 2019, 3215-3216.) MoCA on tehty kognitiivisien vaikeuksien nopeaan
seulontaan. MoCan avulla arvioidaan tiedonkasittelyn osa-alueita. Testissa
keskitytaan erityisesti tarkkaavuuteen, kielellisiin taitoihin, muistiin ja
toiminnanohjaukseen. Testin tekeminen vie noin kymmenen minuuttia.
Maksimipistemaara on 30 pistetta, ja 26 pistettd tai enemman tulkitaan

normaaliksi. (Montreal Cognitive Assesment, 2020.)

5.3 Fyysiset ja motoriset oireet

Tutkimuksia liittyen autismikirjoon ja ikdantymiseen on tehty vahan. On olemassa
autismikirjoon tunnistamattomia ja diagnosoimattomia aikuisia/ikdihmisia ja nain
ollen ikaihmisten hoitopaikoissa voi olla palvelun piirissa ikaihmisia, joilla on

autismikirjon piirteitd. Potilastiedoissa voi lukea muita sairauksia, kuten
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esimerkiksi masennus, pakkoneuroosi tai skitsofrenia. Usealle ikaantyneelle
autismikirjon henkilolle puhkeaa liitannaissairauksia. Tyypillisimpia ovat
ahdistuneisuushairio ja masennus. Tutkimuksissa on kuitenkin todettu, ettei
ahdistuneisuudella ja masentuneisuudella ole geneettistd yhteyttd. Sairaudet
aiheutuvat todennakoisin syin arjessa selviytymisen stressista. lkaantyneet
autismikirjon henkilot, jotka tuottavat puhetta vahan tai ei ollenkaan, tulee
kiinnittaa erityistda huomiota. Kivun ilmaiseminen voi olla haasteellista. Sen vuoksi
sairauksia ei valttamatta huomata ollenkaan, tai ne paasevat etenemaan pitkalle.
Haasteellinen kaytds ja tunteenpurkaukset voivat olla merkki voimakkaasta

Kipuilusta (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2013, 15-18.)

Neuromotoriikkaa kasittelevassa sveitsildisessa autismikirjon tutkimuksessa
tutkittiin tahdottomia MMS (micro movement spikes) liikkeitd. Keskeisemmat
tulokset viittaavat siihen, ettd 40 ikdvuoden jalkeen MMS-liikkeet lisdantyvat,
likkeiden tunteminen ja kasittely on erilaista autismikirjossa. Tutkimuksessa
kasiteltiin Fragile-X-oireyhtymaa, jonka perusteella pystytaan osin selittdmaan
motorista oirehdintaa autismikirjossa. Tutkimuksen tulokset viittaavat myos
siihen, etta autismikirjon henkildiden ikdantyminen on monimuotoista. (Torres,
Caballero & Mistry 2020, 17.)

5.4 Somaattinen terveydentila

Terveydentilaan keskittyvassa yhdysvaltalaisessa tutkimuksessa tutkittiin
ikaantymista kasitteen “ageing well” kautta. Tutkimukseen osallistui 92
autismikirjoon kuuluvaa henkilda ja 60 verrokkiryhmaan kuulunutta henkiloa.
Kasite “ageing well” maariteltin kolmeen paakomponenttiin, jotka olivat
sairauksien ja toimintakyvyn valttdminen, fyysisen ja henkisen toimintakyvyn
yllapitaminen ja aktiivinen osallistuminen elamaan. (Hwang, Foley & Trollor
2018, 2331.) Verrokkiryhmaan kuuluvista 95 % taytti menestyvan ikdantymisen
kriteeristosta yhden kriteerin ja autismikirjon ryhmasta 66,3 % vastanneista.
(Hwang ym. 2018, 2329.) Tulokset viittaavat vahvasti siihen, ettd ikdantyneen
autismikirjoon kuuluvan henkilon toimintakyky ja terveys on kohtuullisen hyvalla
tasolla verrattuna kontrolliryhmaan. Tuloksissa on myOs hyva naytto siita, etta
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autismikirjo vaikuttaa kayttaytymiseen ja vuorovaikutukseen, jolla ei ole yhteytta

fyysiseen terveyteen. (Hwang ym. 2018, 2331.)

5.5 Ketjukirjoittamisen tulokset

Tyontekijoita pyydettiin tuottamaan tekstia ketjukirjoittamisen menetelman avulla
aiheesta autismikirjo ja ikaantyminen - mielenhyvinvointi. TyOpajassa ol
saatavilla aiheeseen tukikysymyksia, joiden avulla tuotosta oli helpompi lahtea
toteuttamaan. Tukikysymykset olivat, miten ikaantyneiden autismikirjon
henkildiden mielenhyvinvointi teille nayttaytyy vyleisella tasolla ja miten
ikaantyneen mielenterveytta tuetaan, seka miten sosiaalista vuorovaikutusta

tuetaan.

TyOpajaan osallistujien mielesta ikaantyneiden autismikirjon henkildiden
ohjaaminen ja tukeminen on tarkeaa. Hyvinvointia ja mielenterveytta tukee
oikeanlainen tuki, ja sopivat asumisratkaisut. Asumisymparistd tulee olla
ikdantyneiden autismikirjon henkildiden tarpeisiin sopiva. Autismikirjon
ikaantyneen henkilon mahdollisuus vaikuttaa omaan arkeen voi lisata sosiaalista
hyvinvointia. lkaantymisen tuomiin muutoksiin on syyta kiinnittaa huomiota.
Toimintakykya voidaan pitaa ylla riittavalla levolla, sekda mahdollisten
likuntarajoitteiden huomioon ottamisella. Mikali ikdantynyt autismikirjon henkilo
asuu asumisyksikossa, olisi ensisijaisen tarkeaa, etta paikka on loppuelaman
koti. Toimintakyvyn ja hyvinvoinnin kannalta ikaantyneiden autismikirjon
henkildiden nakdkulma tulee ottaa huomioon, mikali henkilGilla on jonkin palvelun
tarve. Asumispaikan jatkuvat muutokset voivat ryhman mukaan tuoda negatiivisia

vaikutuksia mielenhyvinvointiin ja toimintakykyyn.

5.6 Opinnaytetyon tuotos

Taman opinnaytetyon tuotoksena syntyi tiivistelma autismikirjon ikdantymisesta.
Ikdantyneiden autismikirjon henkildiden mielenterveys vaikuttaa tutkimuksien
perusteella olevan kohtalainen. Masentuneisuutta ja ahdistuneisuutta esiintyy

huomattavan paljon. Aiheetta tulisi tutkia syvemmin, ettei pitkalla aikavalilla
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hoidettaisi vain oireita. Sosiaalisten kanssakaymisten lisddminen ja oman
nakoisen arjen rakentaminen voi lisata ikaantyneen autismikirjon henkilon
mielenhyvinvointia. Hoivapaikoissa voi olla neurovahemmistoon kuuluvia
ikdantyneita, joista ei valttamatta tiedeta, ettda henkild  kuuluu
neurovahemmistoon. lkaantyneiden autismikirjon henkildiden diagnosointiin tulisi
kehittaa viela enemman valineistoa ja tyokaluja, silla talla hetkella autismikirjon
diagnosoinnissa ja sen kehittamisessa keskitytaan enemman lapsiin ja aikuisiin.
Oikeanlaisella tuella, ohjauksella ja hoidolla pystyttaisiin varmasti ehkaisemaan

my0s autismikirjon henkildiden kaynteja ja yhteydenottoja erikoissairaanhoitoon.

Autismikirjon henkildiden ohjaaminen koko elamankaaren ajan on tarkeaa.
Ohjaaminen ja tuen tarve on kuitenkin hyvin yksilollista, ndin osa autismikirjon
ikdantyneista ei valttamatta tarvitse lainkaan tukea tai ohjausta arjessaan. Oman
nakoisen arjen rakentaminen voi tukea autismikirjon henkildiden jaksamista
arjessa. Mikali autismikirjon henkilo asuu hoivapaikassa, asumisratkaisut tulisivat
olla pitkdjanteisia, eikd sisaltaa jatkuvaa muutosta. Hoivakotien ja
asumisyksikoiden henkildkunnan tulisi olla jatkossa yha enemman tietoisempia
autismikirjosta ja ikaantyneista autismikirjon henkiloista. Jatkuva muutos ei lisaa
ikaantyneiden autismikirjon henkildiden jaksamista arjessa. lkaantymisen tuomiin
muutoksiin on syyta kiinnittdd huomioita autismikirjon kuuluvilla henkilGilla.
Huomioidaan tarpeet, ja mahdollistetaan vaikuttaminen omaan arkeen. Levon ja

likuntarajoitteiden huomioiminen korostuu suuresti ikaantymisprosessin aikana.

6 Pohdinta

Autismikirjon henkildiden ikdantyminen on ajankohtainen aihe, joka tarvitsee
lisdd ymmarrysta ja huomiota yhteiskunnassamme. Vaeston ikaantyminen
koskettaa myOs autismikirjon henkiloita. Tarve ymmartaa ikaantyvien
autismikirjon henkildiden tarpeita, kasvaa vaeston ikdantyessa. On tarkeaa, etta
autismikirjon henkilGille tarjotaan riittdvasti resursseja ja tukea heidan

ikaantyessaan. Tuen muodot voivat sisaltaa erilaisia terveys- ja sosiaalipalveluja,
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yksilollisesti suunniteltuja asumisratkaisuja, seka koulutusta sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisille. Lisaksi tarvitaan enemman tietoisuutta ja
tutkimusta siita, miten autismikirjon henkilot ikaantyvat ja kuinka heita voidaan
tukea eri elamanvaiheissa parhaiten. On kuitenkin tarkea muistaa, ettei

ikdantyneista autismikirjon henkildista osa tarvitse tukea lainkaan arjessaan.

Autismikirjo saatetaan ajatella yhteiskunnassamme rajoitteeksi. Yhteiskuntamme
ajattelu autismikirjosta on diagnoosilahtdista ja jaykkaa. Autismikirjon henkilot
nakevat asian rajoitteen sijaan mahdollisuutena. Autismikirjon henkil6t tuovat
yhteiskuntaamme ainutlaatuisia kykyja ja lahjakkuuksia. Autismikirjon
henkildiden kyky nahda asioita poikkeuksellisella tavalla, voi luoda esimerkiksi
tydpaikoille erilaisia lahestymistapoja tai taysin uusia malleja tydssa toimimiseen.
Osalla autismikirjon henkiloista voi olla kykyja loytaa yksityiskohtia, joita muut
eivat valttamatta nae. Erityisen vahvan keskittymiskyvyn ansioista autismikirjon
henkilot voivat olla arvostettuja tyOyhteison jasenia. Tietoisuuden ja tutkimuksen
lisddminen auttaa vahentdmaan ennakkoluuloja ja stigmaa. Tama auttaa
luomaan sensitiivisempaa ja inklusiivisempaa yhteiskuntaa, missa kunnioitetaan

ja arvostetaan kaikkia jasenia riippumatta neurologisista eroista.

Autismikirjoa tulisi tarkastella kokonaisvaltaisesti, eika diagnostisten kriteerien
kautta. Diagnoosikeskeisen ajattelun ja -tutkimisen riskina on, ettei aihetta nahda
kokonaisvaltaisesti. Autismikirjo nayttaytyy hyvin yksildllisella ja persoonallisella
tavalla. Laaketieteellisen nakokulman riskina voi olla liika yleistaminen ja
"kapeakatseisuus”. Autismikirjoa ei pitaisi tarkastella myoskaan biologisena
iimidna, vaan nakdkulmaa taytyisi avartaa esimerkiksi vahvuuksien, ympariston
ja sosiaalisen ilmion kautta. Autismikirjon tutkimuksissa tulisi keskittya enemman
yksilollisempaan nakokulmaan, nostaen esille voimavarakeskeisyytta.
Voimavarakeskeisen tutkimisen hyotyina voivat olla autismikirjon positiivisten
puolten esiin nostaminen ja autismikirjon ymmartdminen yhteiskunnassamme.
Voimavarakeskeisen tutkimisen hydtyja voi olla myos ennakkoluulojen ja

syrjimisen vaheneminen yhteiskunnassamme.
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Taman opinnaytetyon heikkouksiin lukeutuu kirjallisuuskatsaukseen valittujen
tutkimuksien lilan laaketieteellinen nakokulma. Autismikirjon kuvaaminen
"diagnoosi edelld” on lyhytnakdista. Opinnaytetyon kirjallisuuskatsauksen osioon
olisi kaivattu enemman yksildlisempaa ja kokonaisvaltaisempaa nakemysta.
Ongelmana on tutkimusmateriaalin vahainen saatavuus, ja useat tutkimukset
keskittyvat kuvaamaan aihetta l|aaketieteen nakokulmasta. Lisaksi useat
tutkimukset ovat toteutettu ulkomailla. Opinnaytetydsta olisi saatu kuvaavampi
esimerkiksi empiirisen lahestymistavan avulla. Opinnaytetyon tavoitteena ol
tuottaa lisatietoa Autismisaatiolle autismikirjon henkildiden ikaantymisesta.
Opinnaytetyon tavoitteisiin ei taysin paasty, silla kirjallisuuskatsauksen
nakokulma on laaketieteellinen. Kirjallisuuskatsauksen tulokset ovat kuitenkin

hyva naytto siita, ettd voimavaralahtdisempia tutkimuksia tarvittaisiin lisaa.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla, mita ikdantyminen on autismikirjon
henkilolla. Koehakujen perusteella oli havaittavissa, etta tutkimusaineiston
|Idytaminen on yksi opinnaytetydon haasteista. Autismi- ja Aspergerliitto ry 2013
toteavat kirjassaan, etta ikdantymista ja autismikirjoa on vuosien varrella tutkittu
vahan. Tutkimukset keskittyvat lahinna lapsiin tai nuoriin aikuisiin, mutta
ikaantyneiden tutkimustieto on jaanyt niukaksi. Tutkimuksissa nousi esiin
masennus- ja ahdistuneisuusoirehdinta henkilon ikaantyessa. Roestorf ym. 2022
laatimassa tutkimuksessa oli kuitenkin merkille pantavaa se, etta ikdantyneiden
elamanlaatu oli parempaa verrattuna nuorempiin rynmalaisiin. Kuitenkin tulokset
edellyttivat, ettei henkilot karsineet masennus- ja ahdistusoireilusta. Kuitenkin
Uljarevic ym. 2019 tutkimusraportissa masennus- ja ahdistusoireilun
esiintyminen eri ikaryhmissa oli lahes samaa tasoa. Tulokset eivat olleet taysin
samassa linjassa muiden vastaavien raporttien kanssa, silla muissa
tutkimuksissa ikaantyneiden autismikirjon henkildiden masennus- ja

ahdistusoireilu oli voimakkaampaa.

Autismi- ja Aspergerliitto 2013 painottaa, etta erityistd huomiota tulee kiinnittaa
yksinaisiin ja sosiaalisista tilanteista vetaytyviin ikaantyneisiin autismikirjon
henkildihin. Eristaytyneet henkilét saattavat turvautua esimerkiksi alkoholiin

lievittddkseen yksinaisyyden tunteita. Tama voi johtaa muihin komplikaatioihin
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ikdantymisprosessin aikana. Heijnen-Kohl ym. 2017, ja Geurts ym. 2012
tutkimukset osoittavat kognitiivisia haasteita henkildiden ikaantyessa.
Sosiaalisesti valttelevaa ja jaykkaa kayttaytymismallia voi esiintya iakkailla
autismikirjon henkilGilla. Kuitenkin kognitiivisen joustavuuden ja suunnittelun
haasteet haviavat hiljalleen ikdantymisprosessin aikana. Nylander ym. 2018
nostaa esille tutkimuksessaan, etta autismikirjon diagnosointi ikaantyneilla on
haasteellisempaa kuin nuoremmilla. Naissukupuoli tuotti haasteita diagnosointiin.
Lahes puolella osallistujista oli tutkimuksen mukaan jokin psykiatrinen diagnoosi.
Psykiatriseen hoitoon hakeutuminen oli hyvin yleisempaa Asperger-diagnoosin
saaneilla henkildilla, kuin autismikirjon henkildilla. Autismikirjo vaikuttaa henkilon
vuorovaikutukseen, eika esimerkiksi somaattiseen terveydentilaan. Autismikirjon
ikdantyneet ovat somaattiselta terveydentilaltaan samanlaisia, kuin
valtavaestoon kuuluvat henkilot. Autismikirjon henkilot ovat fyysisesti hyvin

toimintakykyisia ja aktiivisia elamassaan. (Hwang ym. 2018.)

Tuloksien pohjalta voidaan todeta, ettd ikaantyneet tarvitsevat arjessaan
vuorovaikutusta ja yhdessaoloa. Yksindisyyden tunteiden lievittdminen
esimerkiksi ystavyyssuhteilla, voi olla positiivinen tekija ikaantyneen arjessa.
Erityista huomiota tulee kiinnittaa hiljaisiin ja helposti omiin oloihinsa vetaytyviin
ikdihmisiin. Erilaisten aktiviteettien ja sosiaalisuuden yllapito ikaantyvien
paivarytmissa on tarkeaa. Osa Kkirjallisuuskatsauksen tuloksista on
ongelmakeskeisia ja karjistettyja, nain edella mainituista tuloksista voi saada
taysin vaaran kuvan autismikirjon henkildiden ikaantymisesta. Viitekehyksessa
autismikirjo nahdaan hairion sijaan ominaisuutena. Autismikirjon henkildiden
kyky nahda maailmaa eri tavalla, voi auttaa suuresti esimerkiksi tydelamaa.
Helposti voidaan ajatella, ettei autismikirjon henkilita ymmarreta, mutta totuus
voi kuitenkin olla vastavuoroisuuden heikoista lahtokohdista. Autismikirjon
henkildiden piirteiden ja erityisominaisuuksien hyodyntaminen ja esiintuominen
voivat luoda uusia esikuvia ja madaltaa autismikirjon henkildiden kynnysta olla
oma itsensa yhteiskunnassamme. Opinnaytetyon vitekehys  ja

kirjallisuuskatsauksen tulokset ovat selkeasti ristiridassa keskenaan.
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Opinnaytetyon jatkokehitysmahdollisuuksiin kuuluu autismikirjon ikaantymiseen
liittyvan tutkimustiedon lisdaminen Suomessa. Talla hetkella tilanne on, ettei
Suomessa ikaantyvien autismikirjoa ole tutkittu kuin hyvin vahaisesti. Aiheesta
kaivattaisiin syvempaa nakemysta ja perehtyneisyytta. Etenkin autismikirjon
henkildiden ikaantymiseen ja mielenterveyteen kaivattaisiin vield tutkimuksia
lisaa. Kokemuksellisen ja voimavaralahtdisen tutkimustiedon tuottaminen
Suomessa lisdisi olennaisesti ymmarrysta autismikirjosta. Muistisairauksiin ja
autismikirjoon liittyvien tutkimuksien tai katsauksien tekeminen ovat myos
oleellisesti osa opinnaytetyon jatkokehitysmahdollisuuksia. Opinnaytetyon
tuloksia hyodynnetaan toimeksiantajan materiaalipankissa tyontekijoiden

kayttoon.

6.1 Eettisyys ja luotettavuus

Hyva tieteellinen kaytantd edellyttaa, etta tutkimuksen tulokset ovat eettisesti
hyvaksyttavia ja uskottavia. Hyva tieteellinen kaytantd on myos vahva pohja
tutkimusorganisaatioiden laatujarjestelmalle. Opinnaytetyéssa noudatetaan
hyvan tieteellisen tutkimusetiikan kaytanteita, jotka nakyvat tutkimuksellisen
kehittamistoiminnan rehellisyytena, tarkoin raportoiduilla tuloksilla, seka
huolellisuudella. Kirjallisuuskatsauksessa kaytetaan tieteellisen tutkimuksen
eettisesti hyvaksyttyja tiedonhankinta, arviointi ja tutkimusmenetelmia. Tydssa
viitataan asiaankuuluvalla tavalla lahteisiin ja ty0ssa kunnioitetaan muiden
tekemaa tyota. Kirjallisuuskatsaus suunnitellaan ja raportoidaan aineistot
tieteellisen tiedon standardien mukaisesti. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2012, 6.)

Tutkimuksen luotettavuutta tulee arvioida tutkimusprosessin edetessa.
Tutkimuksen luotettavuutta pystytaan lisaamaan erilaisten teorioiden, aineistojen
ja analyysimenetelmien yhdistamisella. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden
kulmakivia ovat kuitenkin tutkimuksen luotettavuuden ja uskottavuuden arviointi.
Tutkimustulokset laadullisessa tutkimuksessa ei saa olla sattumanvaraisia ja

menetelmien on oltava oikeita, nain ollen tutkimuksen tarkoitus pysyy selkeana.
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Tutkimuksessa olevien kasitteiden on oltava tutkimusongelman ja sisallon

kanssa samassa linjassa. (Jyvaskylan yliopisto 2021.)

Opinnaytetyon viitekehykseen haettiin tarkoituksellisesti 1ahestymistapaa, mika
ei ole diagnoosikeskeinen. Viitekehyksen tarkoituksena on haivyttaa ja poistaa
yhteiskunnan tapaa ajatella autismikirjoa diagnoosikeskeisesti. Autismikirjosta
puhutaan usein "hairidkeskeisesti”, eika keskitytd vahvuuksiin yksildina tai
autismikirjoon ilmiona. Viitekehys herattelee lukijaansa pohtimaan ja

kasittelemaan aihetta autismiystavallisempaan ja yksilollisempaan savyyn.

Integroidussa kirjallisuuskatsauksessa luotettavuutta lisattiin tarkoin valituilla
sisaanottokriteeristolla. Kirjallisuuskatsauksessa lahteiden alkuperaa
kunnioitettiin, ja Iahdemerkinnat on merkitty teksteihin opinnaytetyon
ohjeistuksen mukaisesti. Luotettavuutta lisasi hakuprosessin suunnittelu Karelia
ammattikorkeakoulun tiedonhaunasiantuntijan kanssa. Asiantuntijan kanssa
laadittin listaus aiheen kannalta relevanteista tietokannoista, sekd saatiin
arvokasta tietoa  hakusanojen ja lausekkeiden = muodostamisesta.
Laadunarviointia suoritettin Joanna Briggsin laatiman arviointikriteeriston
mukaisesti. Opinnadytetydssa kunnioitettin myds toimeksiantajaa. Tyo pyrittiin
saamaan aikataulussa valmiiksi, ja opinnaytetydon toimeksiantajan toiveita ja

nakemyksia kuunneltiin prosessin aikana.

Tyon luotettavuutta lisasi avoin ja rehellinen kommunikaatio kaikkien toimijoiden
keskuudessa. Integroitu kirjallisuuskatsaus oli aiheen kannalta paras vaihtoehto,
silla tutkittua tietoa ikaantyneista ja autismikirjosta on erittain vahan.
Opinnaytetyon luotettavuutta heikensi tekijan kohtalainen englannin kielen
ymmartamisen taito. Kaikki katsaukseen otetut tutkimukset olivat
englanninkielisia lahteita. Aineiston laadunarviointi tuotti myos tekijalle paljon
haasteita. Oikeiden laadunarvioinnin tydkalujen ldytaminen sopiviksi valittuun
tutkimuksiin oli erityisen haasteellinen kokonaisuus. Tyon luotettavuutta heikensi
myds tekijan kokemattomuus. Kirjallisuuskatsaus oli ensimmainen, jonka tekija
on tehnyt. Integroivan Kkirjallisuuskatsauksen avulla kasiteltavasta aiheesta

pystyttin muodostamaan mahdollisimman laaja ja monipuolinen katsaus.
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Tiedonhakuprosessin tarkka suunnittelu ja dokumentointi lisasi osaltaan
opinnaytetyon luotettavuutta. Kirjallisuuskatsaukseen otetut tutkimukset eivat
kaikki olleet samassa linjassa tuloksiltaan toistensa kanssa. Syyna tahan voi olla
vahainen tutkimuksien maara ja tutkimuksien metodologiset eroavaisuudet.
Kirjallisuuskatsaukseen otetut tutkimukset olivat Yhdysvaltalaisia, Sveitsilaisia,
Ruotsalaisia ja Hollantilaisia. Tuloksia tarkastellessa on syyta ottaa huomioon
alueelliset ja kulttuuriset eroavaisuudet. Tutkimuksien tuloksiin voi vaikuttaa
etenkin kulttuuriset eroavaisuudet, mikd osaltaan saattaa heikentaa
opinnaytetyon luotettavuutta. Useissa tutkimuksissa ja artikkeleissa painotettiin,
etta tutkimustietoa autismikirjon ikaantymisesta tarvittaisiin viela lisaa. Tarkeaa
on myos huomata yksildiden valiset eroavaisuudet. Autismikirjon henkilot ovat
monimuotoinen ryhma, ja jokaisella on yksilolliset voimavarat, haasteet ja
tarpeet. Monimuotoisuus vaikuttaa myds siihen, miten tutkimuksien tuloksia

voidaan tarkastella tai soveltaa esimerkiksi tuen tarpeessa.

Kehittdmisprosessissa tyontekijoita tiedotetiin ennen ja jalkeen tyopajan, mihin
tietoa keratdan ja mihin tietoa kaytetdaan. Ennen tyOpajan jarjestamista
opinnaytetyon tekija sitoutti osallistujia osallistumaan tyopajaan Webropol-
kyselyn avulla. Webropol-kysely laadittiin niin, ettei siina kasitelty minkaanlaisia
henkilotietoja. Kyselyn laadinnassa konsultoitiin Karelia-ammattikorkeakoulun
tietosuoja-asiantuntijaa.  Kehittdmistehtavaan osallistuneet tyontekijat olivat
ohjauksen- ja valmennuksen palvelualueelta, ja tyontekijat osallistuivat yhdesta
tyoyhteisOsta tyopajaan. Tiedottamista seminaarista suoritettiin sahkopostitse
seka toimeksiantajan tiedottamisella tyontekijoilleen. Muistutusviesti lahetettiin
muutamaa paivaa ennen tyopajaa kaikille ohjauksen, valmennuksen, asumisen
ja paivatoiminnan esimiehille. Saatu tieto ketjukirjoittamisesta oli taysin
anonyymia. Ketjukirjoittamisesta ja tyOpajasta syntyva informaatio analysoitiin
SWOT-analyysin avulla, ja tiivistettin osaksi tyéta. Informaatio kasiteltiin
luottamuksellisesti ja tietosuojan standardien mukaisesti. Tydpajan vahainen
osallistujamaara heikensi ketjukirjoittamisen tuloksia oleellisesti.
Ketjukirjoittamisesta saatiin kuitenkin hyvin ajankohtaista ja relevanttia tietoa
autismikirjon ikaantymisesta. TyOpajaan osallistui yksi ryhma, jolta saatiin

kokemuksellista tietoa. Ryhma antoi palautetta tydpajan lopuksi, ja vastaukset
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kerattiin Flinga-alustalle. Ryhma nosti esille, etta ketjukirjoittamisen tapa oli hyva
menetelma tyopajaa ajatellen. Tekstin Kirjoittaminen vuorotellen osallistujien
kesken oli parempi menetelma puhumisen sijaan. TyOpajan perustuminen
vapaaehtoisuuteen oli ryhman mielesta positiivista. Kokonaisuutena tyopaja oli
ryhman mukaan hyvin selkea ja ulkoasu oli luotu hyvin. Ryhma kuitenkin toivoi,
etta osallistujia olisi ollut enemman. Nain keskustelua aiheesta olisi syntynyt
vielakin enemman. Ketjukirjoittamisen tulokset ovat saatu kahdelta ohjaus- ja

valmennuspalveluiden sosiaali- ja terveysalan ammattilaiselta.

Tarkasteltaessa ketjukirjoittamisen tuloksia, on syyta ottaa huomioon, etta aihetta
kuvaillaan ja pohditaan ohjausta ja tukea vaativien ikaantyneiden autismikirjon
henkildiden nakokulmasta. Ketjukirjoittamisen tulokset eivat kasittele aihetta
Autismisaation asiakaskunnan nakokulmasta, eika ketjukirjoittamisen tulokset ole
Autismisaation kanta aiheeseen liittyen. Tuloksia ei voi yleistaa vahaisen
osallistujamaaran vuoksi, tai tehda johtopaatoksia autismikirjon henkildiden

ikédantymiseen liittyen.

Ty6pajaan osallistuneiden tyontekijoiden tarkkoja taustoja ei selvitetty. Taustojen
selvittaminen olisi saattanut lisata ketjukirjoittamisen tuloksien luotettavuutta.
Selvitystydn  puuttuminen  johtui  osittain myds  opinnaytetyontekijan
kokemattomuudesta kehittamisprosessin laatimiseen nahden. TyOpajan
vahaisen osallistujamaaran vuoksi taustojen tuoma lisaarvo ketjukirjoittamisen
tuloksiin jaa todennakadisesti pieneksi. Mikali tyopajan osallistujamaara olisi ollut
suurempi, olisi tyontekijoiden taustoilla ollut suuri merkitys ketjukirjoittamisen

tuloksiin nahden.

Opinnaytetyossa ei tehty eettistd ennakkoarviointia, silla ennakkoarviointiin
liittyva kriteeristo ei tayty. Vastuullinen tiede sivustolla todetaan, etta mikali tyo
perustuu asiakirjoihin tai tilastoihin (rekisteritutkimus), tydssa ei puututa ihmisen
koskemattomuuteen, tutkimuksessa ei oteta tutkittaviin yhteytta tai tyossa ei
puututa ihmisen psyykkiseen koskemattomuuteen, ei ennakkoarviointia tarvita.
(Vastuullinen tiede 2021.) Opinnaytetyosta tehtiin toimeksiantosopimus, joka

laadittin  opinnaytetyontekijan toimesta. Sopimuksen osapuolina olivat
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Autismisaatio sr, Karelia-ammattikorkeakoulu ja opinnaytetyontekija. Lisaksi
opinnaytetyosta tehtiin  tutkimusehdotus kaavake, joka hyvaksytettiin
Autismisaatiolla. Tutkimusehdotuksen laatiminen  kuului  Autismisaation

opinnaytetyd kaytanteisiin.

6.2 Opinnaytetyoprosessi

Opinnaytetyon suunnitelma aloitettiin tekemaan tammikuussa 2023. Suunnitelma
hyvaksyttiin toukokuussa 2023. Suunnitelman valmistuttua
kirjallisuuskatsauksen teko aloitettiin Iahes heti suunnitelman hyvaksynnan
jalkeen. Kesa ja syksy kaytettin huolelliseen suunnitteluun, katsauksen
tekemiseen ja tiedon analysointiin. Opinnaytetydn kehittamisen ja osallistamisen
osio, eli tydpaja, pidettiin lokakuussa 2023. Tyopajan jalkeen, marras- ja joulukuu
2024 kaytettiin opinnaytetydn viimeistelyvaiheeseen. Opinnaytetyd valmistui
huhtikuussa 2024, opinnaytetyosta ei aiheutunut kustannuksia opinnaytetyon
tekijalle. Kustannuksia aiheutui toimeksiantajalle ainoastaan tyontekijoista, jotka
osallistuvat tydaikanaan tyopajaan. Tydpajan kesto oli 60 minuuttia, ja se pidettiin

yhdelle ryhmalle.

Opinnaytety0 sisalsi monia eri vaiheita ja prosesseja. Tutkimuksellisen
kehittamistyd koostui tiedontuotannon tehtavasta eli kirjallisuuskatsauksesta ja
kehittamistyosta, joka tehtiin tydpajan avulla Autismisaation tyontekijoille. Taman
tutkimuksellisen kehittamistyon haasteita olivat kahden eri menetelman
(kirjallisuuskatsaus ja tyopaja) yhdistaminen niin, etta niista saatiin keskusteleva
kokonaisuus. Tyopaja menetelmana ei valttamatta ollut paras mahdollinen tdhan
opinnaytetyohdn, mutta sieltd saatiin tarkeaa tietoa aiheeseen liittyen.
Informaatiota olisi saatettu saada kattavammin fyysisella kohtaamisella, jolloin
ihmisten olisi saattanut olla helpompi osallistua. Fyysisia tapaamisia ei

kuitenkaan jarjestetty, silla se olisi vaatinut kulkemista eri paikkakuntien valilla.
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Liite 1. Saatekirje

Tervetuloa osallistumaan 24.10.2023 klo 13 tyOpajaan, jossa aiheena on
ikaantyminen ja autismikirjo. Keraan kokemuksellista tietoa Autismisaation
tyontekijoilta YAMK-opinnaytetyota varten autismikirjosta ja ikaantymisesta.
Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvailla autismikirjon ikdantymista, ja tavoitteena
on lisata tyontekijoiden tietoutta autismikirjon ikdantymisesta. Tydpaja on osa
tutkimuksellisen  kehittamistyon  kehittamisosuutta.  TyOpajasta  saatu
kokemuksellinen tieto on taysin anonyymia, ja sita hyddynnetaan
opinnaytetyohon.  Tydpajaan  osallistuvilta ei  kerdtd  henkildtietoja.

Osallistuminen tydpajaan on vapaaehtoista.

Miksi tydpajaan kannattaa osallistua? Tutkimustietoa autismikirjon ikdantymiseen
on tehty suhteellisen vahan. Olen laatinut tutkimuksellisessa kehittamistydssani
kirjallisuuskatsauksen aiheesta, ja tulen esittelemaan kirjallisuuskatsauksen
keskeiset tulokset tydpajan aikana. Mikali haluat oppimisen kokemuksia ja rentoa

yhdessa tekemista tyokavereiden kanssa, tervetuloa osallistumaan tyopajaani.

Osallistuminen tapahtuu TEAMs palvelussa, jota varten tarvitset osallistumiseen
tietokonetta ja mikrofonia. TyOpajaan tullessasi, olisi suotavaa, ettd yhden
tietokoneen aarella on 2—6 henkiloa. Tyoskentely tapahtuu yksikkokohtaisissa
ryhmissa (voi olla myds useampi tietokone). TyOpajan arvioitu kesto on noin tunti.

Muistathan ennakkoilmoittautua Webropol linkista tydpajaan.

Ystavallisin terveisin,

Aatu Hamunen
Karelia-ammattikorkeakoulu

Ikdosaamisen kehittdminen- ja johtaminen YAMK
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IAlkuperainen ilmaisu

Kaannos

Pelkistys

" |t may be possible that the high
lpenetrance of Fragile X Syndrome in
lautism accounts for such
differentiation, as motor symptoms are
common among this part of the
lpopulation and often result in
Parkinsonism after 40 years of age
[59—61].” (Torres, Caballero & Mistry
2020, 17.)

‘On mahdollista, etta Fragile-X
loireyhtyman esiintyvyys autismissa
selittdd motoristen oireiden
lesiintyvyyden tassa vaesténosassa,
joka voi johtaa Parkinsonin 40-
ikavuoden jalkeen.”

Motoristen oireiden lisdédntyminen 40-
ikdvuoden jalkeen.

Parkinsonin mahdollinen esiintyminen
40 ikavuoden jalkeen.

“Participants reported high rates of
symptoms related to anxiety (n = 50
[74%]) and depression (n = 47 [69%)]),
and related difficulties in identifying and
describing emotions (alexithymia, n =
28 [41%]” (Roestorf, Howlin & Bowler
2021, 9.)

‘Osallistujat raportoivat korkeista
ahdistuksen ja masentuneisuuden
oireiluista, seka vaikeuksia kuvailla
lolotilaa ja tuntemuksia.”

Psyykkisten oireiden korkea
esiintyvyys

'Tunteiden ilmaiseminen voi olla
\vaikeaa

“In children and adults with autism
deficits have been observed in
Iplanning, and cognitive flexibility. In
elderly with autism these deficits do not
seem to be present. This might suggest|
that the deficits observed at young age
disappear when aging, which is in line
with findings from previous studies in
children” (Geurts & Vissers 2012, 670.)

‘Lapsilla ja aikuisilla, joilla on autismi,
lon I8ydetty puutoksia suunnittelussa ja
kognitiivisessa joustavuudessa.
Ikaantyneilla autismikirjon henkil6illa ei
kuitenkaan naita puitteita nayttaisi
olevan. Tulokset viittaavat siihen, etta
puutteet haviavat henkilon
ikdantyessa”

Kognitiivisten oireiden lieventyminen
ikdantyessa

“Five out of twelve scales of the HAP
showed a significant difference
between the ASD group and the
lpsychiatric control group. The ASD
lgroup had significantly higher mean
scores on the scales: ‘Socially avoidant
behavior’, ‘Rigid behavior’,
‘Unpredictable and impulsive behavior’,
‘Vulnerability in interpersonal
relationships’ and ‘Antagonistic
behavior’ than the psychiatric control
igroup.” (Heijnen-Kohl, Kok, Wilting,
Rossi & Alphen 2017, 2684.)

“HAP mittarin kahdestatoista kohdasta
viidessa oli merkittavia eroavaisuuksia
lautismiryhman ja psykiatrisen
errokkiryhman valilla. Autismiryhman
korkeammat keskiarvot olivat
‘sosiaalisesti valtteleva kaytos, jaykka
kaytos, ennakoimaton ja impulsiivinen
kaytds, haavoittuvuus ihmissuhteissa ja
astakkainen kaytos verrattuna
psykiatriseen kontrolliryhmaan.

Psyykkisten oireiden esiintyvyys

Sosiaalisten tilanteiden valttely

“... findings for AW (Active Aging Well)
reflect the health and functional status
of autistic adults compared to non-
autistic adults. The performance of
autistic adults and controls was similar
in the factor of 'risk of disease and
disability”

“... finding was expected given the
lprimarily behavioural and social nature
of autism, with a lack of a clear link with
lphysical health” (Hwang, Foley &
Trollor 2018, 2330-2331.)

‘Tulokset aktiivisesta ikdantymisesta
iittaavat autismiryhman hyvaan
terveyteen ja toimintakykyyn verrattuna
\valtavaestd ryhmaan. Suorituskyky oli
lsamanlainen sairauksien ja
loukkaantumisen riski faktorissa”
“Tulokset olivat linjassaan muihin
tutkimuksiin, autismikirjo linkittyy
yleisesti ottaen kaytoksen ja
|sosiaalisten tilanteiden haasteisiin,
jotka eivat liity fyysiseen terveyteen”

Autismikirjon ikdantymisessa fyysinen
terveys ja suorituskyky on hyvalla
tasolla
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“More than one-third of participants
reported clinically signifcant anxiety
(38.4%) or depression (38%). A slight
trend for an increase in the severity of
both anxiety and depression from
adolescence to middle adulthood, and
then a slight decline in older adulthood
was found. Female gender and higher
IASD severity predicted more anxiety
and depression symptoms.”

“When considering the percentage of
individuals who scored above the
clinically elevated cut-of for both
anxiety and depression, fgures were as
follows: adolescence (24.3%), early
adulthood (29%), middle age (31.3%)
and old age (18.2%)” (Uljarevic,
Hedley, Rose-Foley, Magiati, Cai,
Dissanayake, Richdale & Trollor 2019,
3155, 3158-3159)

“Yksi kolmesta tutkimukseen
losallistuneista ilmoitti ahdistuneisuuden
ja masentuneisuuden oirehdinnasta.
Kasvua tapahtui etenkin nuoruudesta
laikuisuuteen, mutta oirehdinta laski
hieman vanhuusiassa. Naishenkilgilla
masentuneisuus ja ahdistuneisuus oli
huomattavasti korkeampi, kuin mies
henkilGilla.

‘Tarkasteltaessa ryhmien valisia
leroavaisuuksia prosenteissa oireilun
kannalta luvut olivat seuraavanlaiset:
Nuoret 24.3 %, nuoret aikuiset 29 %,
keski-ikaiset 31.3 % ja ikdantyneet 18.2
%"

Psyykkisten oireiden korkea
esiintyvyys. Oirehdinnan laskeminen
ikdantyessa.

“Findings suggest that aging in ASD
may disproportionately affect some
cognitive processes (e.g., cognitive
flexibility) while leaving others relatively
unaffected (e.g., category learning), or
affected to the same extent as seen in
typical aging (e.g., free recall;
lprocessing speed). As a result, aging in
IASD may be characterized by greater
age-related differences in some, but
not all cognitive domains.” (Powell,
Klinger & Klinger 2019, 3215-3216)

“Tutkimuksen tulokset osoittavat, etta
lautismikirjon ikdantyminen voi vaikuttaa
joihinkin kognitiivisiin osa-alueisiin,
kuten esimerkiksi kognitiiviseen
joustavuuteen. Kategorinen oppiminen
ja kasittelynopeus pysyivat suhteellisen
|samalla tasolla kuin tyypillisessa
ikdantymisessakin. Autismikirjon
ikédantymisessa voi olla suuriakin ikdan
liittyvid eroavaisuuksia, mutta ei kaikilla
kognitiivisilla osa-alueilla"

Kognitiivisen joustavuuden
heikentyminen ikdantyessa

Kognitiivisen joustavuuden suuret
leroavaisuudet

“The results showed that there are
older people in Sweden

with ASD diagnoses who have
significant needs for ser-

vices, and who require psychiatric
specialist services due to
concomitant psychiatric disorders. It
seems that the group

with Asperger’s syndrome, or ASD
without ID, is especially

vulnerable to psychiatric disorders.”
(Nylander, Axmon, Bjérne, Ahlstrém &
Gillberg 2018, 3083-3084)

‘Ruotsissa tulokset osoittavat, ett

anhemmilla autismikirjon henkil6illa on
psykiatrisen hoidon tarpeita. HenkilGilla
lesiintyy saman aikaisia psykiatrisia
hairidita. Aspergerin oireyhtyman, ja
lautismikirjon henkilét, joilla ei ole
kehitysvammaa ovat erityisen alttiita
psykiatriselle hoidolle”

Psykiatrisen hoidon mahdollinen tarve
ikdantyessa

Yksindiset ja eristdytyneet ikdantyvat
autismikirjon henkil6t ovat sosiaalisesti
hyvin epdvarmoja, vastaanottamaan
esimerkiksi erilaisia palveluita.

| uottamuksen saaminen vie yleenséa
aikaa. Oloa saatetaan yrittdd parantaa
lomin keinoin esimerkiksi alkoholilla ja
liiallisella syémiselld. My6s
aggressiivisuutta, itsetuhoisuutta,
vélinpitdméttémyyttéd ja hygienian
laiminlydntié voi esiintyd. (Autismi- ja
IAspergerliitto ry 2013, 87.)
IAutismikirjon ikdéntyneet henkilt, jotka
lpuhuvat hyvin védhén tai ei ollenkaan,
tulee kiinnittdé erityistd huomiota. Kivun
iimaiseminen voi olla hyvin
haasteellista, sen vuoksi sairauksia ei
valttdmaéttd huomata ollenkaan, tai ne
ovat edenneet hyvin pitkélle. Haastava
kéytds ja tunteenpurkaukset voivat olla
merkki voimakkaasta kipuilusta
(Autismi- ja Aspergerliitto ry 2013, 15-
18.)

IYksindisyys lisda arjessa selviytymisel
haasteita

Paihteiden kayton mahdollinen
lisdantyminen

Haastava kaytos

Kivun ilmaiseminen
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Liite 3. Ryhmittely, kasitteellistaminen ja yhdistava luokka

IAlaluokka

'Ylaluokka

Padluokka

IYhdistava luokka

Motoristen oireiden
lisdantyminen

Fyysiset oireet

Fyysisten oireiden
lisddntyminen

Motoriset haasteet
ikdantyessa

Masentuneisuuden ja
ahdistuneisuuden
esiintyminen
Psykiatrisen hoidon
kasvanut tarve
ikdantyessa

Psyykkiset oireet

Psyykkisen hyvinvoinnin
heikkeneminen

Psyykkisten oireiden
lisdantyminen
ikédantyessa

'Yksinaisyyden kokeminen
ikédantyessa

Sosiaalisten tilanteiden
valtteleminen

Jaykka kayttaytyminen
Kognitiivinen joustavuus

Sosiaaliset haasteet

Sosiaalisen hyvinvoinnin
heikkeneminen

Sosiaalisten tilanteiden
haasteet ja eroavaisuudet
ikdantyessa

Kognitiivisten oireiden
lievittyminen ikdantyessa
Kognitiivisten oireiden
erot

Kognitiiviset
eroavaisuudet ja haasteet

Haasteellinen
kayttaytyminen
IAgressiivisuus
Hygienian laiminlydnti

Haastava kaytds

Fyysiset oireet

Fyysisten oireiden
ilmentyminen
ikdantyessa

Hyva toimintakyky ja
suorituskyky

Fyysinen terveys

Terveydellinen
hyvinvointi

Normaali somaattinen
terveydentila
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