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1 Johdanto

Vanhempien rooli autistisen lapsen kuntoutuksessa on merkittdava. Jokainen
autismilapsen vanhempi toivoo |6ytavansa oikeat keinot, joiden avulla ohjaisivat seka
tukisivat autistista lasta parhaiten. Autismidiagnoosi tuo perheeseen paljon uuden
tiedon tarvetta ja sen mukana my6s vanhempien tarve ohjaukselle, tuelle ja
kuntoutuspalveluiden loytamiselle kasvaa. (Halme, lkonen, Kerola, Kujanpaa &

Norvapalo 1998, 241-242.)

Sujuva autismikuntoutus toteutetaan moniammattillisesti huomioiden myd6s perhe ja
heidan havainnot. Moniammatillinen yhteistyd on ammattihenkiléiden tyoskentelya
vhdessa perheen kanssa. Yhteistyon kautta voidaan luoda toimiva perheperustainen
kuntoutusmalli, joka nakyy lapsen kehittymisena ja oppimisena (Halme ym. 1998,
251). Autismikuntoutuksen onnistuneen toteutuksen yhtena edellytyksena voidaan
pitaa lahipiirin esimerkiksi perheen osallistumista kuntoutuksen suunnitteluun seka -
toteutukseen. Autismilasten lahipiirilla tulee olla riittava tieto autismista ja ndin ollen
[ahipiiri hydytyy ohjauksesta seka neuvonnasta. (Koskentausta, Sauna-Aho &Varkila-

Saukkola, 2013.)

Kaytannon tydssa opinndytetyon tekija on huomannut, ettd perheelld on merkittava
rooli autismilapsen kuntoutuksessa ja vanhemmat rikastuttavat omalla tiedollaan
lapsen kuntoutusta. Kuntoutuksen ohjaajilla on tarked asema perheen ohjaamisessa.
Kuntoutuksen ohjaaja tukee vanhempia kuntoutuksen suunnittelussa ja huolehtii,
ettd perhe saa tarpeelliset tiedot seka palvelut. Kuntoutuksen ohjaaja voi kulkea
perheen rinnalla auttaen heitd kuntoutuksen toteutuksessa seka palveluiden

[oytamisessa.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa autismilasten vanhempien roolia
autismilapsen kuntoutuksessa. Opinnaytetyon tavoitteena oli kuvata
kirjallisuuskatsauksen avulla vanhempien roolin merkitysta autismilapsen
kuntoutuksessa ja |0ytaa keinoja, joiden avulla voidaan tukea autismilasten

vanhempien roolia kuntoutuksessa.



2 Kiintymyssuhdeteoria ja kiintymyssuhde

Kiintymyssuhdeteoria perustuu brittildisen psykiatri ja psykoanalyytikko John Bowl-
byn omiin ajatuksiin. Bowlbyn mukaan kiintymyssuhdeteorian avulla pyritdan kasit-
teellistaa ihmisen taipumusta luoda toisiin ihmisiin voimakkaita tunnesiteita ja selit-
taa niita esimerkiksi ahdistuksena tai vihamielisyytena. Ihmislapselle kiintymyssuhde
syntyy vauvana ja kiintymyssuhde on silloin vauvalle valttamaton. Tavanomaisesti
vauvalle ja vauvan hoivaajan vilille syntyy jonkinlainen kiintymyssuhde. (Sinkkonen

2004.)

Vauva kaipaa ja tarvitsee alkuun jonkun, joka lohduttaa ja vastaa hanen tarpeisiinsa.
Vauva ei sieda alkuun kovin isoja tunnekuohuja ja hoivaajan tuoma lohdutus auttaa
vauvaa luomaan uskallusta tuoda tunteensa uudelleen vuorovaikutukseen. Vastaa-
vasti jos hoivaaja jattaa vauvan selviytymaan yksin voi lapsi oppia tukahduttamaan
tunteensa. Lapsen saamien kokemusten my6ta han luo tydskentelymalleja, jotka oh-
jaavat jatkossa kayttaytymistd. Bowlbyn mukaan keskeista on lapsen kasitykset, siita
milld tavoin aikuinen reagoi lapsen aloitteisiin ja kokeeko lapsi olevansa hyvaksytty

aikuisen silmissa. (Sinkkonen 2004.)

Edelleen on kuitenkin olemassa lapsia, joilla ei ole syntynyt kiintymyssuhdetta esi-
merkiksi useiden hylkdamiskokemuksen johdosta. Talloin puhutaan RADista (reactive
attachment disorder) eli reaktiiviseksi kiintymyssuhdehdiriosta. (Mt.) Autisminkirjon
héiridssa on usein saman tyyppisita kaytosta, kuin RADissa, joten erotusdiagnostiikka
on hyva tiedostaa. Autismin kirjossa kuitenkin kdytoksessa on usein kyse autismi lap-
sen kyvyttomyydesta hakeutua kontaktiin, kun taas RADissa kyse voi olla halutto-

muudesta kontaktiin. (RAD.)

Laheisyyden tarve ei rajoitu ainoastaan vauva ikdan vaan se jatkuu lapi elaman. Hy-
vaan kasvuun lapsi tarvitsee ainakin yhden kiintymyssuhteen. Toivottavaa on kuiten-
kin, etta niita olisi useampi. Lapsi tarvitsee ymparilleen aikuisia, jotka pystyvat vas-
taanottamaan lapsen positiivisia tunteita, mutta myos kielteisiad tunteita, niin ettei
rankaise lasta niiden ilmaisemisesta. (Sinkkonen 2004.) Myds autistiset lapset tarvit-
sevat ympdrilleen aikuisia, jotka luovat heidan kanssaan heidan tarpeitaan vastaavan

vuorovaikutussuhteen. Joillakin autismikirjon henkil6illd saattaa olla puutteellinen



kyky havaita esimerkiksi ymparistoa. Autismikirjon henkildilla saattaa olla myds puut-
teita kyvyssa olla vuorovaikutuksessa muiden kanssa. Nadissa tilanteissa on tarkeaa,
etta lahi-ihmiset ja esimerkiksi vanhemmat oppivat tunnistamaan ne tavat, joiden
avulla voidaan luoda kontakti ja vuorovaikutus autistisen lapsen kanssa. Autistisen
lapsen kanssa vuorovaikutuksessa olemisen tarkoituksena ei tarvitse olla tietojen
vaihtaminen. Heiddn kanssaan vuorovaikutus voi olla vain yhdessa oloa ja vuorovai-
kutustavat voivat olla esimerkiksi eleet, kosketus tai dantely. (Jos vuorovaikutus ei

etene tavalliseen tahtiin 2017.)

Lapsen turvallinen kasvuymparisto antaa pohjan lapsen fyysiselle ja psyykkiselle kas-
vulle. Turvallisen kiintymyssuhteen avulla lapsi saa tukea kasvuunsa seka saa sen
kautta voimavaroja seka mallioppimista tulevaisuutta varten. Turvallinen kiintymys-
suhde kehittyy lapsen kokemuksien kautta. Lapsi tarvitsee kokemuksia, joissa hanen
viesteihinsa seka tarpeisiinsa vastataan. Viesteihin ja tarpeisiin vastaaminen tapah-
tuu aikuisen lasndololla seka lapsen tarpeita huomioivan fyysisen lasndaolon kautta.
Turvallisen kiintymyssuhteen lisaksi on myds turvaton-, valtteleva- ja ristiriitainen

kiintymyssuhde malli. (Kiintymyssuhteen merkitys ja sen tukeminen 2015.)

Lapsen kiintymyssuhde voi hairiintya esimerkiksi tilanteissa, joissa lapsi elda kaltoin-
kohtelevassa ymparistossa. Lapsi luo silloin itselleen tydmallin, jossa hanen tarpei-
siinsa ei vastata. Kiintymyssuhteen hairiintymiseen voi johtaa esimerkiksi pelko ja ne-
gatiivinen tunnetila. Vammaisen ja pitkaaikaissairaan lapsen kohdalla myos toistuvat
siirrot sijaishoidon ja kodin valilla, liilan monet hoitajat seka laitoshoito voivat aiheut-
taa lapselle kiintymyssuhteen hairiintymista. Vammaisen ja pitkdaikaissairaan lapsen
kohdalla my&s vanhempien kiintyminen lapseen voi olla vaikeaa tilanteissa, joissa
vanhemmat pelkaavat lapsen sairauden tai vamman etenemista tai vaikeutumista
sekd pelko lapsen menehtymista sekda myos tilanteet, joissa lapsi ei vammansa luon-

teen vuoksi reagoi vanhempien hoivaan heidan toivomallaan tavalla. (Mt.)

3 Autismi

Autismi on neurobiologinen kehityshairio, joka vaikuttaa laajasti lapsen kehitykseen.

Autismista kdytetdan myos termia autismin kirjon hairio, joka ilmaisee kayttaytymi-



sessa nakyvien oireiden ja piirteiden monimuotoisuutta. Autismin keskeisimpia piir-
teita ovat vuorovaikutukseen ja kommunikaatioon liittyvat vaikeudet. Autistinen lapsi
viihtyy yksin ja ei omaksu arjentaitoja seka tarvitsee runsaasti aikuisen tukea ja oh-

jausta arkipdivan toiminnoissa. (Avellan & Lepist6, 9.)

Autistisilla henkil6illa on usein aistillisia erityispiirteitd. Ne voivat ndakya esimerkiksi
aistien yli- tai aliherkkyytena. Aistillisia erityispiirteita voi olla kuulo-, naké-, maku-,
haju- ja tuntoaisteissa. Se voi ndakya muun muassa dani yliherkkyytena, jolloin henkil
voi kokea kovat adnet tai meluisan tilan esimerkiksi ahdistavana. Autistisilla henki-
|6illa voi olla jokin erityinen mielenkiinnonkohde, joka tuo autistisen henkilon ela-
maan iloa. Toistuva kayttaytyminen ja rutiininomaisuus on myds tyypillista autisti-
selle henkil6lle. Autistinen henkil6 voi haluta toimia aina omien rutiinien mukaisesti.
Autistisella henkil6lla saattaa olla tietynlainen tapa toimia tilanteissa ja han toimii
usein aina saman kaavan mukaisesti. Muutokset voivat tuottaa harmia ja tilanteiden

ennakoiminen tuo turvaa. (Autismi.)

Autismin piirteet, oireet ja oireiden voimakkuus vaihtelevat yksil6llisesti autistisilla
lapsilla. Vaihtelu voi olla suurta ja autististen lapsien vahvuudet vaihtelevat. Lapsen
kasvettua ja idn myotd on mahdollista, etta lapsi kykenee luomaan sosiaalisia suh-
teita toisiin ihmisiin. Myds kaytdsongelmat voivat vdahentya ian myota. Nykypadivana
kuntoutuksen avulla on mahdollista, etta lievimmat autisminkirjon lapset voivat ai-

kuistuttuaan elda hyvinkin itsendista elamaa. (Huttunen 2017.)

Autismi diagnosoidaan tyypillisesti 2-3 vuoden idssa ja diagnoosi tehdaan lapsen
kayttaytymisen perusteella. Vanhemmat ovat usein ensimmaisia, jotka kiinnittavat
huomiota lapsen poikkeavaan kehitykseen, koska vanhemmat kohtaavat autismilap-
sen arjen haasteita paivittdin. Vanhempien huomio on voinut kiinnittya esimerkiksi
puheen tai vuorovaikutustaitojen puutteeseen. Autismiin usein liittyy liitannaishairi-
oita esimerkiksi kehitysvammaisuutta, oppimisvaikeuksia ja epilepsiaa. Autismi on
elinikdinen kehityshairid, mutta kuntoutuksen avulla voidaan vaikuttaa autistisen

henkilon kehitykseen merkittavasti. (Avellan & Lepistd 2008, 9.)

Autismin varhainen diagnosoiminen on tarkedaa, jotta varhainen kuntouttaminen voi-
daan aloittaa aikaisin. Varhainen valiintulo ja puuttuminen ovat tarkeaa sen takia,

koska varhaisen kuntoutuksen avulla on suuremmat mahdollisuudet muuttaa lapsen



kehityspolkua normaalimpaan suuntaa. On tutkittu, ettd noin kolmas osa autistisista
lapsista kehittyy normaalisti alkuun, mutta myéhemmin tapahtuu kehityksen taantu-
maa. Tasta syysta neuvolaseula tuleekin tehda kaksi kertaa ennen kolmen vuoden
ikaa, lapsille joiden kohdalla huoli on ilmennyt tai joilla on riskioireita. (Moilanen,

Mattila, Loukusa & Kielinen 2012.)

Lapsen autismi voi olla vanhemmille psyykkisesti vaikea asia. Vaikeasti autistisen lap-
sen hoito kotiymparistdssa voi olla haastava seka ylivoimainenkin tehtava, jonka ta-
kia joskus laitoshoito on koko perheen kannalta paras ratkaisu. On kuitenkin hyva
muistaa, ettd nykypaivana kuntoutusmenetelmia on kehitetty niin paljon, etta usein

autismilapsen kuntoutus onnistuu hyvin myos kotioloissa. (Huttunen 2017.)

4 Perhe osana kuntoutusta

4.1 Perhe

Perhe eli tassa tapauksessa lapsiperhe maaritelldan tilastokeskuksen (kasitteet) mu-
kaan nadin “Perheen muodostavat yhdessd asuvat avio- tai avoliitossa olevat tai pari-
suhteensa rekisterdineet henkilét ja heiddn lapsensa. Lapsiperheité ovat perheet,
joissa kotona asuu vdhintddn yksi alle 18-vuotias lapsi”. Autismikuntoutuksessa per-
heelld on keskeinen rooli kuntoutuksen toteuttamisessa. Vanhemmat eivat kuiten-

kaan suoriudu siitd yksin ilman ulkopuolista ohjausta ja tukea.

Vanhemmista tulee lapsen autismin myota asiantuntijoita, ihan niin kuin kuntoutta-
jistakin. Tasta johtuen on tarkea huomioida vanhemmat ja perhe osana kuntoutusta
sen ja sen toteuttamista. Kuntoutusta toteuttaessa olisi hyva ottaa keskidoon perheen
arki. Ammatillista toimintaa olisi hyva ohjata ndakemys lapsen kehityksesta seka per-
heen toiminnasta. Lapsen kehityksen ja perheen toiminnan huomioiminen auttaa
ammattilaisia antamaan perheelle tukea. Perheen seka heidan ympariston huomioi-
minen on tarkeda, koska perhe ei eld tyhjidssa vaan heidan elamaan vaikuttaa esi-
merkiksi vanhempien tydolot. Perheen arki usein koostuu samoista asioista, kuin ta-
vallisilla lapsiperheilld. Heiddn perheessaan vain lapsen erityispiirteet tuovat muka-

naan monia uusia tehtavia. (Maatta. 1999, 54.)



Perhe ei kuitenkaan aina koostu vain vanhemmista ja yhdesta autistisesta lapsesta.
Autistisella lapsella saattaa olla jo entuudestaan sisaruksia, joilla heillakin on omat
tarpeensa. Sisarukset voivat olla hamilladn uudessa tilanteessa ja voivat kokea joutu-
vansa syrjaan, kun vanhemmat keskittavat huomion autistiseen sisarukseen. Christo-
pher Gillber kirjassaan (1999, 76) toteaakin, etta “oltaessa tekemisissd autistisen las-
ten perheiden kanssa on alusta Iéhtien térkedié korostaa, ettei sisarusten pitdisi liiaksi
joutua vammaisen lapsen varjoon”. Opinnaytetyossa kaytetaan kasitetta perhe,
koska halutaan huomioida niin vanhempien kuin sisarustenkin roolia. Tarkeda on
myo0s, ettd kuntoutuksen ohjaajalla on kasitys, siita milla tavoin esimerkiksi vanhem-
mat voivat tukea autistisen lapsen sisaruksia. Autistisen lapsen vanhemmat saattavat
tarvita tukea ja ohjausta siihen, kuinka he pystyvat huomioimaan kaikki lapset tasa-

vertaisesti.

4.2 Vanhemmuus

Vanhemmuus on yksil6llista. Jokainen meista kasvaa vanhemmaksi lapsen my6ta ja
mitaan suoria toimintaohjeita ei ole. Voidaan kuitenkin puhua hyvasta vanhemmuu-
desta, jonka avulla voidaan pyrkia takaamaan lapselle turvallinen vuorovaikutus-
suhde aikuiseen. Vanhemmuuteen ja kykyyn tayttaa vanhemmuuden tuomia tehta-
via voi vaikuttaa perheen lisaksi myos sosiaalisen ympariston tekijat. Vanhempien va-
linen niin kielteinen kuin positiivinen suhde voi vaikuttaa lapseen. Kielteinen suhde
esimerkiksi riitely voi vaikuttaa lapseen haitallisesti, kun taas positiivinen ja vanhem-
pien laheinen ja keskindinen suhde on yhteydessa lapsen turvalliseen kiintymyssuh-

teeseen sekd myonteiseen kehitykseen. (Mantymaa & Tamminen 1999.)

Vanhemmuutta voi myos heikentad perheenjasenen fyysinen tai psyykkinen sairaus.
Myos taloudellinen tilanne, paihteet tai perheen rikkoutuminen voivat heijastua van-
hemmuuteen. Lapsen kannalta tarkeda on hyva suhde vahintaan toiseen vanhem-
paan. Vanhempien voimavarojen ollessa vahaiset voidaan tukea ja hyvaa vuorovaiku-
tussuhdetta rakentaa lahipiirin esimerkiksi isovanhempien tai hoitajan avulla. Riitta-
van hyva vanhemmuus koostuu vanhemman psyykkisesta tasapainosta, kyvysta sol-
mia pitkdaikaisia ihmissuhteita, kyvysta erottaa omat tarpeensa ja toiveensa lapsen
tarpeista seka riittavasta kyvysta asettua myos lapsen asemaan, jotta pystyy myos

ymmartamaan lasta. (Kansanterveys 2005, 5.)
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5 Autismilapsen kuntoutus

Autismilapsen kuntoutuksen suunnittelu ja toteutus on yhteistyota eri alojen ammat-
tilaisten ja vanhempien kanssa. Nykykasityksen valossa autismilapsen arjen tulisi olla
kasvatuksellista kuntoutusta. Kasvatuksellisen kuntoutuksen rinnalle tarkeiksi kun-
toutuksen osatekijoiksi nivoutuisivat lapsen tarvitsemat yksilo- ja ryhmaterapiat, ku-

ten puhe- ja toimintaterapia. (Moilanen ym. 2012.)

Autismilapsen kuntoutuksessa erilaiset tuet ja palvelut vaihtelevat tarvelahtdisyyden
mukaan ja ne ovat aina yksil6llisia. Tarvelahtoisyys tarkoittaa sita, etta autismilapsen
tuet ja palvelut maaraytyvat autismilapsen tarpeiden mukaisesti eika sen mukaan,

mika diagnoosi lapsella on. Autismilasten kohdalla on hyva muistaa, etta tuki- ja pal-
velutarpeet muuttuvat lapsen eldmantilanteen ja kehityksen myo6ta. (Tuet ja palvelut

maariteltava tarpeen mukaan.)

Autismilapsen tarvitsemista palveluista on hyva laatia palvelusuunnitelma. Palvelu-
suunnitelman laatimisesta on vastuussa kunta. Palvelusuunnitelma on suunnitelma,
josta loytyy kirjallisesti palveluiden tarve. Palvelusuunnitelma sitoo kuntaa ja siita
poikkeavia paatoksia ei tehda ilman perusteltua syyta. Palvelusuunnitelman laati-
mista varten perhe on yleensa aloitteen tekeva taho ja on yhteydessa kunnan sosiaa-
litoimeen. Lapsen ja perheen palvelusuunnitelmassa tavoitteena on tukea perheen
parjaamista seka lapsen kehitysta. Suunnitelman perustana on lapsen seka perheen
tuoma oma nakemys tuen ja palveluiden tarpeesta. Palvelusuunnitelman lisdksi au-
tismilapsen kuntoutuksesta laaditaan kuntoutussuunnitelma. Sen tekemisesta vastaa
julkinen terveydenhuolto. Kuntoutussuunnitelmaa laatiessa paikalle kutsutaan usein
moniammatillinen tyéryhma. Perheen lisaksi paikalla voi olla esimerkiksi l1adkari ja te-

rapeutteja. (Suunnitelmat kuntoutuksen ja palveluiden pohjana).

Autismilasta ja perhettd voidaan tukea monella eri tukimuodolla. Tukimuotoihin kuu-
luvat etuudet, kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit, henkilokohtainen apu,
omaishoidontuki, kuljetuspalvelu ja neuropsykiatrinen valmennus. Perheen saamat
tukimuodot vaihtelevat yksil6llisesti. Autismilapsen kohdalla Kelan (kansaneldkelai-
tos) tarjoama etuus on vammaistuki. (Tukimuodot.) Alle 16-vuotiaan lapsen kohdalla

Kelalta voi hakea alle 16-vuotiaan vammaistukea. Tuen saaminen edellyttas, etta
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lapsi tarvitsee saannollista hoitoa, huolenpitoa ja kuntoutusta vammasta/ sairaudes-

taan johtuen. (Alle 16-vuotiaan vammaistuki 2017.)

Kelan kuntoutuksena jarjestettavia kursseja voidaan myontaa vaikeavammaisille hen-
kildille muun muassa ladkinnallisena kuntoutuksena. Kursseja on seka kuntoutus-,
ettd sopeutumisvalmennuskurssit. (Tukimuodot.) Lasten kohdalla kurssit jarjestetdan
perhekursseina, jotta vanhemmat ja sisaruksetkin voivat osallistua kursseille. Kurs-
sien keskeinen tavoite on auttaa kuntoutujaa ja perhettad sopeutumaan tilanteeseen.
Kursseilta saa muun muassa vertaistukea seka tukea arjen toimintoihin. (Kuntoutus-

ja sopeutumisvalmennuskurssit 2017.)

Vammaispalvelulain mukaan vaikeavammaisilla henkil6illa on oikeus henkil6kohtai-
seen apuun, jos myontamiskriteerit tayttyvat. Henkilokohtaisen avun tavoitteena on
mahdollistaa mahdollisimman itsendinen elama vaikeavammaiselle henkildlle. (Tuki-
muodot.) Henkilokohtaista apua jarjestettdaessa vaikeavammaisena henkiléna pide-
taan henkil6a, joka tarvitsee toistuvasti apua suoriutuakseen muun muassa paivittai-

sissa toimissa, harrastuksissa tai yhteiskunnallisessa osallistumisessa (L3.4.1987/380).

Autismilapsella on mahdollista, etta toinen vanhemmista toimii lapsen omaishoita-
jana. Talloin kyseeseen tulee omaishoidon tuki, joka tarkoittaa autismin kirjon lapsen
hoidon ja huolenpidon jarjestamista perheen kotona niin, etta hoito ja huolenpito to-
teutetaan omaisen tai muun hoidettavalle ldheisen henkilon avulla. (Tukimuodot.)
Omaishoidon tuki sisaltda muun muassa omaishoitajalle maksettavan hoitopalkkion
seka hanelle tarkoitetut omaishoitajan vapaat. Lisaksi kokonaisuuteen kuuluu palve-
lut hoidettavalle seka omaishoitajan hoitotehtdvaa tukevat palvelut. (Omaishoidon

tuki.)

Autismilapselle voidaan hakea my6s kuljetuspalvelua, jos sen myontamiskriteerit
tayttyvat. Kuljetuspalvelut ovat vammaispalvelulain mukaisia palveluita. Lisdksi autis-
milapsen tukimuotoihin kuuluu neuropsykiatrinen valmennus, jossa keskitytdan rat-
komaan elamanhallintaan sekd toiminnanohjaukseen liittyvia pulmia. Neuropsykiatri-
selle valmennukselle on erilaisia nimityksia muun muassa autismiohjaus ja kuntou-

tusohjaus. (Tukimuodot.)

Osana autismilapsen kuntoutusta voivat olla myos erilaiset terapiat esimerkiksi puhe,

toiminta- ja fysioterapia. Autismilapsen terapioiden toteuttaminen lapselle tutuissa
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ymparistossa kuten kotona ja paivakodissa antaa parhaan mahdollisuuden vastata ar-
jen haasteisiin. Kotona ja paivdkodissa toteutetut terapiat toteutetaan yhteistyossa
vanhempien ja muiden laheisten kanssa. Autismia sairastava lapsi tarvitsee apua ym-
pdriston jasentamisessa kotona, pdivakodissa ja myohemmin myo6s koulussa. Van-
hempien ohjaaminen, mutta myds paivakoti- ja kouluhenkilokunnan ohjaaminen au-
tismilapsen kanssa toimisessa on tarkeaa sujuvan kuntoutuksen kannalta. (Moilanen

ym. 2012.)

5.1 Autismikuntoutus

Autismikuntoutus on vuosien saatossa kehittynyt ja nykypdivana neuvoloissa lapsen
vuorovaikutustaitojen arviointi on kehittynyt ja vuorovaikutustaitoja osataan arvi-
oida. Varhainen lapsen autismi piirteiden tunnistaminen edesauttaa diagnosoinnissa.
Keskussairaaloissa tehdaan autismi diagnooseja nykypaivana useimmiten lapsen ol-
lessa 1 % - 3- vuotias. My0s kasvatuksellinen kuntoutuksen aloittaminen varhain on
edistynyt ja vanhempia osataan ohjata kuntoutuksen aloittamisen kanssa. (Kerola,

Kujanpda & Timonen. 2009, 217; Autismin varhainen seulontalomake.)

Autismikuntoutus muodostetaan lapsen yksilollisten tarpeiden mukaisesti. Kuntou-
tuksessa huomioitavia asioita ovat esimerkiksi kommunikaation kehittaminen visuaa-
lisin keinoin esimerkiksi kuvien kaytto, jaljittely-, vuorovaikutus- ja sosiaalisten taito-
jen kehittaminen seka tunteiden tunnistamisen kehittdminen. Pienten puhumatto-
mien autismilasten kohdilla tarkeda on myds vahvistaa auditiivista kanavaa. Auditiivi-
sen kanavan vahvistaminen on tarkeaa, jotta voidaan luoda puheeseen suuntautumi-
selle, ymmartamiselle ja puhekielen omaksumiselle auditiivisia perusteita kaytossa

olevien kommunikaatiokeinojen rinnalle. (Moilanen ym. 2012.)

Perheen on tarpeen saada kotiin tyontekija, jonka avulla he yhdessa voivat luoda lap-
selle paivajarjestysta ja kommunikaatiokeinoja. Diagnoosin juuri tultua, heraa van-
hemmille paljon kysymyksia ja tiedon tarve voi olla suuri. Tassa vaiheessa ammattilai-
sen kuten kuntoutuksen ohjaajan tehtdva on tukea, ohjata ja nayttaa tieta kuntou-
tuspalveluiden luokse. Kyseessa on kuitenkin ihan tuiki tavallinen perhe, jossa vain
sattuu olemaan autistinen lapsi, joka tuo mukanaan uudenlaista tiedon tarvetta ja

uusia kuntoutuskeinoja ja niiden tarvetta arjessa. (Halme ym. 1998, 241-243.)
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Kotona tapahtuvan kuntoutuksen rinnalla kulkee myos kuntoutus paivakotiymparis-
tossa. Autismilapsen kohdalla usein kuntoutus nivoutuu padivdakodissa olevaan toimin-
taan. Paivakodeissa ja kouluissa saattaa olla myds erityisryhmia, joissa autismiosaa-
mista on. Kuitenkin, jos lapsi sijoitetaan tavalliseen ryhmaan, on tarkea huomioida,
etta henkilokunta saa riittavan ohjauksen autismilapsen kanssa toimimiseen ja autis-
milapsen kuntoutuksen toteuttamiseen. Autismilapsen kuntoutuksessa keskeista on
selkeyttaa paivittdiset toimintaymparistot, aikataulut ja sosiaaliset tilanteet esimer-
kiksi kuvien tai esineiden avulla. Osa lapsista hyotyy myos rutiininomaisesta toimin-

nasta. (Mt.)

Toiminnalliset tuokiot ja aistiarsykkeet voivat parantaa autismilapsen keskittymisky-
kya ja tukea oppimista. Autismilapsi hyotyy myos itsendisen harjoittelun rinnalla ai-
kuisen tuesta ja kannustuksesta. Kaverisuhteiden luominen voi olla hankalaa ja sosi-
aalisten taitojen kehittamiseen kuten sosiaalisten tilanteiden tulkitsemiseen autismi-

lapsi yleensa tarvitsee aikuisen tukea ja ohjausta. (Mt.)

5.2 Varhaiskuntoutus ja kasvatuksellinen kuntoutus

Varhaiskuntoutus ja kasvatuksellinen kuntoutus kasitteina kulkevat opinnadytetyossa
rinnakkain. Verkkopalvelu Verneri (varhaiskuntoutus 2018) maarittaa varhaiskuntou-
tus kdsitteen nain: “Varhaiskuntoutuksella ja -kasvatuksella tarkoitetaan niitd yksilél-
lisesti suunniteltuja toimenpiteitd, joiden avulla pyritéiéin tukemaan lapsen kehitysté
tavoitteena pddstd niin ldhelle kuin mahdollista eliniéin mukaisia taitoja eri osa-alu-
eilla”. Autismilapsen kohdalla tallaiset toimenpiteet voivat olla esimerkiksi kotona ta-
pahtuvaa kuntoutusta tai terapeuttien toteuttamaa terapiaa esimerkiksi toiminta-,

fysio- tai puheterapia (varhaiskuntoutus 2018).

Kasvatuksellinen kuntoutus autismilapsen kohdalla on autistisen- tai autismin kirjon
lapsen kasvatusta ja koulutusta, jotka voivat edellyttaa erityisjarjestelyitd. Kasvatuk-
sellisessa kuntoutuksessa huomioidaan yksil6lliset tarpeet ja sen tavoitteena on yksi-
[6llisyyden ja elamanhallinnan kehittaminen esimerkiksi kuntoutuksen keinoin (kas-
vatuksellinen kuntoutus 2016). Autismilapsen kuntoutuksessa varhainen puuttumi-
nen ja varhainen kuntoutuksen aloittaminen ovat keskeista lapsen kehityksen kan-

nalta ja haluttujen tulosten kannalta.
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5.3 Kotikuntoutus

Kotikuntoutus on autismilapsen kotona ja kodin ymparistossa tapahtuvaa kuntou-
tusta. Autismilapsen kuntouttamisesta voidaan ajatella, etta se on sita kaikkea mita
autistisen lapsen kanssa tehdaan. Se on lapsen opettamista, ohjaamista, kertaamista
ja tarvittaessa myos kadesta pitden nayttamista. Keskeisinta on, etta kuntoutuksessa
harjoitetaan kotona kaikkia arkipdivan toimia kuten pukeutuminen ja peseytyminen.
Kuntouttaminen voidaan aloittaa muutamasta asiasta ja tarkeda on huomioida lap-
sen kiinnostuksen kohteet. Kotikuntoutusta seka lapsen kehitysta on tarkea seurata,

jotta ndhdaan edistyminen ja kuntoutuksen vaikuttavuus. (Halme ym. 1998, 244.)

Kotikuntoutuksen jarjestaminen vaatii suunnitelmallisuutta, koska siina tulee huomi-
oida ajankaytto, tilat ja toimintatavat. Tyontekijan ja vanhempien kanssa pohditaan
paikkaa padivajarjestykselle ja kuvakommunikoinnin valineille. Keskeisinta kotikuntou-
tuksen jarjestelylle on huomioida kasvatuksellisen kuntoutuksen tavoitteet ja toimia
niiden suuntaisesti. Niiden avulla autetaan lasta toimimaan oikeanlaisesti erilaisissa
ja monipuolisissa ymparistoissa. Oikeanlaisen ympariston suunnittelussa vanhemmat
voivat tukeutua ammattilaisen ohjeisiin ja antamaan tukeen. Kodilla ja vanhemmilla
on suuri merkitys kasvatuksellisen kuntoutuksen vaikuttajina ja vanhempia ja kodin
merkitysta ei voida rajata pois autistisen lapsen kuntoutusprosessissa. (Kerola ym.

2009, 218-219.)

Vanhemmilla on tarkea rooli kotikuntoutuksen toteuttajina ja sen takia heidat tulee
huomioida yhtena autismi lapsen kuntoutuksen toteuttajista. Vanhemmat tuntevat
lapsensa parhaiten ja he nakevat seka eldvat arkea autistisen lapsen kanssa niin on-
nistumisien kuin haasteidenkin kautta. Autismikuntoutuksessa keskeista on, etta am-
mattilaisilla sekd vanhemmilla on tasavertainen rooli kuntoutuksen suunnittelussa ja
toteutuksessa. Lapsen autismikuntoutuksessa kuitenkin on tavoitteena toimia lapsen
parhaaksi ja saada tuloksia aikaan. Vanhempien ja ammattilaisen tasavertainen
asema mahdollistaa sujuvan seka monipuolisen kuntoutuksen. Vanhemmat voivat ri-
kastuttaa kuntoutusta omilla ideoillaan sekd havainnoillaan. Vanhemmat tarvitsevat

kuitenkin ammattilaisten tukea, ohjausta ja apua tahan vastuulliseen tehtavaan.
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6 Opinndytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinndytetyon tarkoituksena oli kartoittaa autismilasten vanhempien roolia autismi-
lapsen kuntoutuksessa. Opinnaytetyo tehtiin hyddyntamalla kuvailevaa kirjallisuus-

katsausta tutkimusmenetelmana. Opinnadytetydn tutkimuskysymykset olivat:
1. Mika on vanhempien rooli autismilapsen kuntoutuksessa?
2. Miten vanhempien roolia tuetaan autismilapsen kuntoutuksessa?

Opinndytetyon tavoitteena oli kuvata kirjallisuuskatsauksen avulla vanhempien roolin
merkitysta autismilapsen kuntoutuksessa ja |6ytda keinoja, joiden avulla voidaan tu-

kea autismilasten vanhempien roolia kuntoutuksessa.

7 Opinndytetyon toteutus

7.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus menetelmana

Kirjallisuuskatsaukset jaetaan kolmeen paatyyppiin. Nama paatyypit ovat: 1) kuvaile-
vat katsaukset, 2) systemaattiset katsaukset ja 3) maarallinen meta-analyysi seka laa-
dullinen meta-analyysi. (Stolt, Axelin, Suhonen 2016, 8.) Naistd kolmesta tyypista ku-
vaileva kirjallisuuskatsaus on yleisin. Kuivailevaa kirjallisuuskatsausta voidaan myds
luonnehtia yleiskatsaukseksi. (Salminen 2011, 6.) Tutkimusmenetelmana tassa opin-

ndytetyossa oli kuvaileva kirjallisuuskatsaus.

Kirjallisuuskatsauksen avulla keskitytdaan aiheen kannalta tarkeaan kirjallisuuteen esi-
merkiksi aihetta kasitteleviin tai koskeviin kirjoihin, aikakausilehtiartikkeleihin, tutki-

musselosteisiin sekd muihin julkaisuihin. Kirjallisuuskatsauksen avulla pyritaan nayt-

tamaan, miten aihetta on aiemmin kasitelty ja miten uusi tutkimus liittyy naihin jo

olemassa oleviin tutkimuksiin ja aineistoihin. (Hirsjarvi ym. 2009, 121.)

Kirjallisuuskatsauksessa on valittava aiempi tutkimustieto huolellisesti ja aiempaa
tutkimustietoa on havainnoitava kokonaisvaltaisesti, jotta voidaan pitaa kirjallisuus-
katsausta menetelmana luotettavana. Aiemman tutkimustiedon kokonaisvaltainen ja
huolellinen erittely, valinta, tulkitseminen seka arvioiminen ovat tarkeas, koska kirjal-

lisuuskatsauksen loppuun tulee pohdintaosio, jossa vertaillaan uusia havainnointeja
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aiempiin tietoihin. Kirjallisuuskatsauksessa on oleellista myds maarittaa ja kasitella
kirjallisuuskatsauksen keskeisimpia kasitteitd. Keskeisten kasitteiden maarittelemi-
nen on alkuvaiheessa tarkeda, koska ne ovat oleellisia lukijalle opinnaytetyon lukemi-

sen seuraamiseksi. (Hirsjarvi ym. 2009, 258-259.)

7.2 Tiedonhakuprosessi

Alustava tiedonhaku tehtiin lokakuussa 2017. Tallin perehdyttiin informaatikon joh-
dolla tietokantoihin, hakusanoihin seka katkaisumerkkeihin. Varsinainen aineiston-
haku toteutettiin tammikuussa 2018. Aineistonhaku aloitettiin maarittamalla sisaan-
otto- ja poissulkukriteerit, jotka on kuvattu taulukossa 1. Aineisto rajattiin suomen- ja
englanninkielisiin aineistoihin, hakuajalle 1997-2017, jota tarvittaessa supistettiin, jos
aineistoa tuli paljon seka ikaryhmaan 0-7 vuotiaat. Sisdanotto- ja poissulkukriteerien

avulla pyrittiin saamaan aineistoa, joka vastasi tutkimuskysymyksiin.

Taulukko 1. Sisadnotto- ja poissulkukriteerit

Aineisto, joka kasittelee autismia/ autis- Muun sisdinen aineisto esimerkiksi Asperger

minkirjoa tai mahdollisesti myos kehitys-

vammaisuutta

Lapset ikdryhmana alle 7 vuotiaat Yli 7-vuotiaat

Julkaisukieli Suomi tai Englanti Julkaisukielena jokin muu, kuin Suomi tai
Englanti

Julkaisu vuosi 1997-2017 Julkaisuvuosi ennen vuotta 1997

Julkaisu saatavina koko tekstina tai esi- Julkaisu ei saatavina koko tekstina eika tilat-

merkiksi tilattavissa koko tekstina tavissa

Varsinaisessa aineiston haussa kaytettiin Medic, Melinda ja Chinal Plus with full text-
tietokantoja sekd manuaaliseen tiedonhakuun kaytettiin Google Scholaria. Suomen-
kielisind hakusanoina kaytettiin autismi, lapsi, vanhemmat, perhe, kasvatuksellinen

kuntoutus, kuntoutus, kotikuntoutus, neurologinen kuntoutus ja autismikuntoutus.
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Naista hakusanoista muodostettiin hakulausekkeita. Englanninkielisina hakusanoina
kaytettiin padosin osan suomenkielisten hakusanojen vastaavia englanninkielisia ter-
meja: autism, autism in children, family, rehabilitation ja parents. Aineistohaussa

hyoédynnettiin Boolen hakuoperaattoreita, joiden avulla voi yhdistella sanoja seka ra-

jata hakua.

Ensimmainen aineistohaku tehtiin Medic-tietokannasta, jossa rajaus tehtiin aika va-
lille 1997-2017. Ensimmaisina hakusanoina olivat autismi AND lapsi AND perhe ja se
tuotti yhteensa 4 osumaa. Seuraava haku tehtiin hakusanoilla autismi AND kasvatuk-
sellinen kuntoutus NOT asperger ja se tuotti yhteensd 10 osumaa. Kahden aineisto-
haun jalkeen oli yhteensa 14 osumaa, joten tehtiin viela yksi aineistohaku hakusa-
noilla autismi AND kuntoutus AND lapsi ja se tuotti yhteensa 19 osumaa. Naiden ha-
kujen jalkeen Medic-tietokannasta oli [6ytynyt yhteensa 33 tulosta. Naiden tulosten
jalkeen tehtiin taman tietokannan viimeinen haku seuraavilla hakusanoilla neurologi-
nen kuntoutus AND lapsi AND vanhemmat se tuotti yhteensa 11 osumaa. Nyt haku-
tuloksia oli yhteensa 44. Otsikon tai tiivistelman perusteella naista 7 valikoitui mu-
kaan lahempaan tarkasteluun. Sisdanotto- ja poissulkukriteerien perusteella opinnay-

tetyohon kaytettavaksi ndista tuloksista valikoitui 2 julkaisua.

Seuraava aineistohaku tehtiin Melinda- tietokannasta, jossa rajaus tehtiin vuosiin
1997-2017. Ensimmaiset hakusanat olivat autismi AND lapsi AND perhe ja osumia tuli
yhteensa 8. Tulosten vahyyden vuoksi tehtiin vield toinen haku, jossa hakusanoina
olivat autismi AND perhe AND kuntoutus ja osumia tuli yhteensa 16. Kahden aineisto-
haun jalkeen tuloksia oli yhteensa 24. Naista otsikon tai tiivistelman perusteella mu-
kaan otettiin yhteensa 4 tulosta. Naista tuloksista mikaan ei valikoitunut opinnayte-
tyohon kaytettavaksi, koska joko ne eivat vastanneet tutkimuskysymyksiin tai sitten

ne eivat olleet sisadnottokriteerien mukaisia julkaisuja.

Kolmas aineistohaku tehtiin Chinal plus full text- tietokannasta, jossa rajaus tehtiin
vuosiin 1997-2017 ja julkaisun koko tekstiin. Ensimmaisina hakusanoina olivat autism
in children AND family AND rehabilitation ja tdma tuotti yhteensd 8 osumaa. Tulosten
vahyyden vuoksi tehtiin toinen haku hakusanoilla autism AND family AND rehabilita-
tion ja se tuotti yhteensa 18 tulosta. Hakua haluttiin viela tarkentaa rajaamalla haku
Boolen operaattorin avulla koskemaan vain autismia, joten seuraava haku tehtiin

seuraavilla hakusanoilla autism AND parents AND children NOT asperger ja osumia
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tuli yhteensa 1045, joka oli hurja maara. Hakua péaatettiin vield tarkentaa vain uusim-
piin aineistoihin, joten rajausta muutettiin aika valille 2016-2017. Hakusanoina kay-
tettiin edelleen autism AND parents AND children NOT asperger ja haku tuotti yh-
teensd 183 osumaa. Hakujen jalkeen tuloksia oli yhteensa 209, josta karkean silmai-
lyn jalkeen valittiin tarkempaan tarkasteluun 5 tulosta. Naista sisaanotto- ja poissul-

kukriteereita vastasi 2 julkaisua.

Hakua taydennettiin manuaalisella tiedonhaulla, jossa apuna kaytettiin Google Scho-
lar-hakutoimintoa. Aineistohaku rajattiin jalleen vuosiin 1997-2017. Ensimmaisina
hakusanoina oli kotikuntoutus ja perhe. Se tuotti yhteensa 442 osumaa. Osumia tuli
paljon, mutta haluttiin tehda vield toinen aineistohaku, joka kasitteli juuri autismia.
Toinen aineistohaku tehtiin hakusanoilla autismikuntoutus seka lapsi ja rajaus tehtiin
vain vuoden 2017 aineistoihin, koska edellinen haku oli tuottanut paljon osumia. Tu-
loksena tuli yhteensa 15 tulosta. Hakujen jalkeen oli yhteensa 457 tulosta talla haku-
toiminnolla. Karkean silmdilyn perusteella tarkempaan tarkasteluun valittiin 8 tu-
losta, joista 1 valikoitui otsikon ja tiivistelman mukaan lahempaan tarkasteluun. Tut-
kimusta lukiessa, kuitenkin huomattiin, etta tama tutkimus ei vastannut sisdanotto
kriteereja, joten loppujen lopuksi naista yksikdan ei valikoitunut opinnaytetyéhon
mukaan. Hakusanat ja tulokset ovat kuvattu tietokannoittain taulukossa 2. Tiedonha-

kuprosessi on kuvattu tarkemmin kuviossa 1.

Taulukko 2. Hakusanat ja tulokset tietokannoittain

Medic autismi AND lapsi AND 4
perhe
1997-2017
10

autismi AND kasvatukselli-
nen kuntoutus NOT asper-
ger

1997-2017 19

autismi AND kuntoutus AND
lapsi 11
1997-2017

neurologinen kuntoutus
AND lapsi AND vanhemmat
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1997-2017

Melinda

autismi AND lapsi AND
perhe
1997-2017

autismi AND perhe AND
kuntoutus
1997-2017

16

Chinal Plus Full text (EBSCO)

autism in children AND fa-
mily AND rehabilitation
1997-2017, full text

autism AND family AND re-
habilitation
1997-2017, full text

autism AND parents AND
children NOT asperger
1997-2017, full text

autism AND parents AND
children NOT asperger
2016-2017, full text

18

1045

183

Google Scholar

kotikuntoutus ja perhe
1997-2017

autismikuntoutus lapsi
2017-2017

442

15
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Haku eri tietokannoista

«Medic (44 viitett3) Paljon viitteitd olevien
eMelinda (24 viitetts) tietokantojen karkea silmaily
eGoogle Scholar (457 viitetta) Vahemman viitteita
Chinal plus full text (209 viitetta) tuottaneiden tietokantojen
oViitteita yhteensa 734 tarkem pitutkiminen

Otsikon perusteella mukaan
otettiin:

Tiivistelman mukaan rajattiin *Medic (7)

pois yhteensd 18 julkaisua LRI
*Google Scholar (8)

eChinal plus full text (5)
eJulkaisuja yteensa 24

Sisallon mukaan rajattiin pois

Valittuja julkaisuja yhteensa 6 e e

Valittujen julkaisujen maara
tietokannoittain

*Medic (3)

*Melinda (0)

*Google Scholar (0)
eChinal plus full text (2)
eYhteensa 5 julkaisua

Kuvio 1. Tiedonhakuprosessi vaiheittain



7.3 Tutkimusaineiston analysointi
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Tiedonhaku tuotti yhteensa 5 julkaisua, jotka valikoituivat tdhadn opinndytetyohon.

Valikoituneet artikkelit on kuvattu taulukossa 3. Kirjallisuuskatsaukseen otettiin mu-

kaan 2 tutkimusta, 2 katsausartikkelia ja yksi pro gradu. Suomenkielisia tutkimuksia

vanhempien tai perheen roolista autismilapsen kuntoutukseen I6ytyi niukasti. Taman

takia tutkimukseen otettiin mukaan pro gradu, koska muunlaisia tutkimuksia opin-

ndytetyon tekija ei suomalaisten vanhempien kokemubksista |6ytanyt. Pro gradu on

perusteltu valinta, koska tutkimuksessa haluttiin myds huomioida suomalaiset van-

hemmat ja Suomen palvelujarjestelma.

Taulukko 3. Opinnadytetyohon valikoituneet artikkelit

Yli-Herva, A. & Mita tiedamme Medic Katsausartikke- | Lasten autismin
Olsén, P. lapsuusian autis- lin tarkoitus on | tutkiminen on
2007 min kuntoutuk- esitella tiiviste- | ollut suurim-
sesta? tysti autismia maksi osin ta-
Katsaus artikkeli seka alle kou- paus- tai moni-
luikdisten las- tapaustutki-
ten kuntoutus- | muksia, joiden
tutkimuksia avulla voidaan
seka arviointia. | kehittaa erilai-
sia kuntoutus-
menetelmia.
Autismi lapsen
kuntoutus olisi
tarkea aloittaa
varhain. Kun-
toutuksen tulisi
olla intensii-
vistd ja se vaatii
hoitoymparis-
ton ja vanhem-
pien sitoutu-
mista.
Koskentausta, Autististen lasten | Medic Katsausartikke- | Kaytdssa on
T., Sauna-Aho, ja nuorten hoito lin tarkoituk- monia hyvia
0. & Varkila ja kuntoutus sena on kuvata | menetelmia,
Saukkola, L. Katsausartikkeli autisminkirjon | mutta tutki-
2013 lasten ja nuor- | musndytto on
ten kuntoutuk- | vield vahaista.
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sen ja ladkehoi-
don menetel-
mia. Katsausar-
tikkeliin on va-
likoitu niita
kuntoutuksen-
ja ladkehoidon
menetelmia,
joiden vaikut-
tavuutta on
tutkittu.

Suomessa kun-
toutus suunni-
tellaan huomi-
oiden olosuh-
teet ja perheen
resurssit. Yhtei-
set toiminta-
mallit kuntou-
tuksen toteut-
tajien valilla va-
hentaa kay-
toshairioita.
Varhainen kun-
toutuksen aloit-
taminen on tar-
keda.

Kinnunen, A. Vanhempien na- | Medic Pro gradu tut- | Tutkimukseen
2010 kemyksia alle kielman tarkoi- | osallistuneet
kouluikaisen neu- tuksena oli sel- | vanhemmat oli-
rologista kuntou- vittaa alle kou- | vat paaasiassa
tusta ja ohjausta luikdisen neu- | tyytyvaisia kun-
saavan lapsen rologista kun- toutukseen.
kuntoutuksesta toutusta saa- Koko perhe
seka heidan osal- van lapsen hyotyi kuntou-
lisuudestaan sii- vanhempien tuksesta, vaikka
hen nakemyksia. osittain kuntou-
Pro gradu- tut- Tarkoituksena | tus veikin per-
kielma oli selvittaa heen voimava-
vanhempien roja. Perheen
nakemyksia voimavaroja
kuntoutuksesta | tuki, se ett3
javanhempien | kuntoutuksessa
osallisuudesta | otettiin huomi-
siihen ja kun- oon perheen
toutuksen arkielama ja
suunnitteluun. | jaksaminen.
Carlsson, E., Mi- | Negotiating Chinal Plus Laadullinen Tutkimuksen
niscalco, C., Ka- | knowledge: pa- with full text tutkimus, jonka | pohjalta nousi

desjo, B. &
Laakso, K.
2016

rents' experience
of the neu-
ropsychiatric
diagnostic pro-
cess for children
with autism
Laadullinen tut-
kimus

tarkoituksena
oli ymmartaa
paremmin van-
hempien koke-
muksia neuro-
psykiatrisesta
diagnoosipro-
sessista.

esille, ettd on
tarkeds, ettd
ammattilaiset
ottavat tosis-
saan vanhem-
pien huolenai-
heet lapsen
epatyypillisesta
kehityksesta ja
tarjoavat riitta-
vasti tukea.
Tarkedna pidet-
tiin myos van-
hempien tuen
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rutiinien kehit-
tamista, esi-
merkiksi kehi-
tettaisiin van-
hemmille lista,
jossa olisi hah-
moteltu keihin
ammattilaisiin

lips, R.L., Wiles,
L. & Porter, L.
2016

advocate'. A
meta-synthesis
of parents' expe-
riences of advo-
cating for their
child with autism
spectrum disor-
der
Meta-analyysi

lasten vanhem-
pien kokemuk-
sista lapsen
puolustami-
sesta.

vanhemmat

voivat olla yh-

teydessa.
Boshoff, K., Parents' voices: Chinal Plus Meta-analyysi | Vanhempien
Gibbs, D., Phil- 'why and how we | with full text autisminkirjon | kuvauksien

pohjalta syntyi
kahdeksan tee-
maa, jotka ku-
vaavat lapsen
puolustamista.
Teemat lyhykai-
syydessdan:
elinikdinen
haaste, van-
hempien selviy-
tymisstrategia,
tulevaisuuden
edistaminen,
tarpeiden tasa-
painottaminen,
eristaminen vs.
tuki, asiantun-
temuksen hen-
kilokohtaiset
vaikutukset,
edunvalvonnan
edut ja esteet.

Tutkimuksen aineiston analyysimenetelmana kaytettiin sisallon teema-analyysia. Si-

sallon teema-analyysissa aineiston perehtymisen jalkeen muodostetaan sisaltolahtoi-

set teemat, jotka nimetdan. Teemojen muodostamista sekda nimeamista ohjaa tutki-

muksen tutkimuskysymykset. Teemat tarkoittavat aineistossa toistuvia sisaltoja,

joissa aineiston péaasisallot ilmenevat. Teema-analyysi voi edeta niin, ettd etsitdan al-

kuperaistutkimuksissa yhtaldisyyksia seka eroavaisuuksia joiden perusteella syntyvat

kuvailevat teemat. (Stolt ym. 2016, 87.)

Aineiston analysoimisessa apuna kaytettiin eri varisia korostustusseja, joiden avulla

aineistoista etsittiin tutkimuskysymyksia hyddyntaen yhtenevia teemoja. Lopulliset
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teemat valikoituvat opinnaytetyohon niilld perustein, etta se vastasi jompaankum-
paan tutkimuskysymykseen ja, ettd teema l6ytyi myos muista aineistoista. Opinnay-
tetydn tutkimusaineisoista selvisi, minkalaisia rooleja vanhemmilla on autismilapsen
kuntoutuksessa seka millaisin keinoin vanhempia voidaan tukea autismilapsen kun-
toutuksessa. Julkaisujen pohjalta nousseet teemat on kuvattu alla olevassa taulu-

kossa 4.

Taulukko 4. Teemat

Tiivis yhteistyo vanhempien ja paivakodin va-

lilla
Ammattilaisten ja vanhempien | Lapsen kanssa toimivilla henkil6illa yhteiset
valinen yhteisty6 toimintamallit
Lapsen tarkkaileminen erilaisissa ymparis-
toissa

Riittava ohjaus ja neuvonta

Vanhempien tukeminen Vanhempien kuuleminen
Vanhempien tietoisuus kuntoutuksesta, sen si-
sallosta ja henkildista, jotka ovat mukana
Huomioidaan perheen arki, jaksaminen ja re-
Autismilapsen kuntoutuksen | surssit

suunnittelu Struktuuri ja ympariston muokkaaminen lap-
selle sopivaksi

Oman lapsen asiantuntija

Lapsen daanena toimiminen

Vanhempien rooli ] ] ]
Lapsen oikeuksien puolustaja

Ennen kaikkea, vanhemman tulisi saada olla
vanhempi

Opinnaytetyohon valittiin aineistoja, jotka kasittelivat alle kouluikaisen autismilapsen
kuntoutusta. Lisaksi aineistossa tuli olla kasiteltynda myos perhetta tai perheen roolia
kuntoutuksessa. Perheen roolista autismilapsen kuntoutukseen l6ytyi aika niukasti

aineistoa, joka vastasi tutkimuskysymyksiin. Jonkin verran [6ytyi myos aineistoa, joka

ei ollut kaytettavissa koko tekstina.
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8 Tutkimustulokset

Tutkimuskysymykset olivat mika on vanhempien rooli autismilapsen kuntoutuksessa?
ja miten vanhempien roolia tuetaan autismilapsen kuntoutuksessa? Aineistoista syn-
tyneet yhtenaisyydet loivat sisaltélahtoisia teemoja, jotka nimettiin. Teemoja muo-
dostui yhteensa nelja ja ne vastasivat tutkimuskysymyksiin. Teemat on nimetty paa-
teemoiksi ja niiden sisaltdéa on tarkennettu alateemoilla. Nousseet teemat olivat: am-
mattilaisten ja vanhempien valinen yhteistyd, vanhempien tukeminen, autismilapsen
kuntoutuksen suunnittelu ja vanhempien rooli. Nama teemat kuvaavat vanhempien
roolia, sen merkitysta kuntoutuksessa ja tuovat esille sen, miten vanhempia voidaan
tukea kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa. Tutkimuksen tulokset kasiteltiin

teemoittain.

8.1 Ammattilaisten ja vanhempien valinen yhteistyo

Ammattilaisten ja vanhempien valinen yhteisty6- teema sisaltaa kolme alateemaa.

Ensimmainen alateema koostui vanhempien ja paivakodin tiiviista yhteistyosta. Lap-
sen kuntoutuksessa ja terapioissa kdytetyt menetelmat on hyva tuoda kayttoon seka
kotiymparistdon, etta esimerkiksi paivakotiymparistoon. Menetelmien kayttoonotto

eri ymparistoissa vaatii ammattilaisilta ja vanhemmilta tiivista yhteistyota. Tavoitteel

lisen autismikuntoutuksen yksi osa on kommunikointi- ja vuorovaikutustaitojen edis-
taminen. N&itd taitoja lapselle voidaan opettaa puheterapiassa. Puheterapiassa har-
joiteltavat ja opitut keinot on hyva sisallyttdaa lapsen arkeen. Kuten Koskentausta ym.
(2013) artikkelissaan toteavat, "tuloksellinen kuntoutus edellyttaa tiivista yhteistyota
perheen seka paivahoidon tai koulun kesken, jotta lapsen oppimat vuorovaikutuskei-

not tulevat aktiiviseen kdaytt66n myos arjessa”.

Toinen alateema oli lapsen kanssa toimivien henkildiden yhteiset toimintamallit. Yh-
teiset toimintamallit vanhempien ja muiden lapsen kanssa toimivien henkildiden va-
lillda on tarkeda. Tutkimukset osoittivat, ettd yhteiset toimintamallit vahentavat haas-
tavaa kayttaytymista. Akiva-toimintamalli (A - Autismin kirjo, KI - Kielelliset vaikeu-
det, V - Valikoivan huomiokyvyn vaikeudet, A - Aspergerin oireyhtymd) on toiminta-
malli, jossa kehitetdan ja toteutetaan kasvatuksellisen kuntoutuksen toimintamalleja.

Sen keskidssa ovat lasten ja nuorten tukeminen niin, etta perhe ja ammattihenkil6sto
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tekee yhteistyotd (perheperustainen kuntoutuksen kehittdmiskeskus.) Akiva-projekti
ja muutkin kuntoutusohjelmat ovat osoittaneet, ettd kaytanto yhteisista toiminta-
malleista on tarkeaa. Koskentaustan ym. (2013) katsausartikkelissa todettiin perheen
ja paivittain lapsen kanssa toimivien henkildiden yhteisista toimintamalleista, etta
"kaytanto on osoittanut tarkeaksi erityisesti sen, etta haastavissa tilanteissa autismi-
kirjon henkildiden kanssa toimivilla on mahdollisimman samankaltaiset toimintamal-
lit”. Haastavan kayttaytymisen vahentyminen auttaa vanhempia seka lahiymparistoa
jaksamaan paremmin. Yhteiset toimintamallit eri ymparistoissa tukevat lapsen oma-
toimisuutta, joka on tarkeaa ohjauksen kannalta. Vanhempien ja paivakotihenkil6s-
ton on hyva olla yksimielisia lapsen kanssa kadytettavista keinoista. (Koskentausta ym.

2013; Yliherva & Olsén 2007.)

Kolmas alateema oli lapsen tarkkaileminen eri ymparistdissa. Diagnosoinnin kannalta
on hyodyllista, etta lasta tarkkaillaan eri ymparistdissa. Lapsen havainnointiin seka
tarkkailuun on hyva osallistua moniammatillisen tyéryhman lisaksi vanhemmat. Diag-
noosi vaiheeseen usein liittyy erilaiset kysely- ja havainnointilomakkeet, joita tayte-
taan lapsen kaytoksen perusteella. (Yliherva & Olsén 2007.) N&in voidaan havain-
noida lapsen kayttaytymista monessa kuntoutusymparistossa esimerkiksi terapiati-
loissa, kotona ja padivakodissa. Carlssonin, Miniscalcon, Kadesjon ja Laakson (2016,
333) laadullisessa tutkimuksessa, joka kasitteli vanhempien kokemuksia autismilap-
sen neuropsykiatrisesta diagnoosi prosessista, nousi haastatteluiden pohjalta esille,
ettd ” asiantuntijoilla ei ollut mahdollisuutta ndhda lasta taydessa potentiaalissa,
koska arviointi suoritettiin lapselle tuntemattomassa ymparistdssa”. Tuloksien poh-
jalta on siis tarkeaa, etta lasta tarkkaillaan useammassa ymparistossa, jotta saadaan

mahdollisimman kokonaisvaltainen kuva lapsen kayttaytymisesta.

8.2 Vanhempien tukeminen

Vanhempien tukeminen- teema sisaltdaa kolme alateemaa. Naistda ensimmadinen on
vanhempien riittava ohjaus ja neuvonta. Akiva-projektissa on yhtena kuntoutuksen
onnistumisen kannalta tarkeana seikkana pidetty sitd, ettd perheelld ja autismilapsen

kanssa toimivilla henkil6illa on riittava tieto autismista. (Koskentausta ym. 2013.) Riit-
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tavan tiedon takaamiseksi tulee vanhemmille ja lahiymparistolle tarjota riittdva oh-
jaus seka neuvonta. Ammattilaisilla on tarkea rooli vanhempien ja [ahiymparistdn oh-

jauksessa ja neuvonnassa.

Toinen alateema oli vanhempien kuuleminen. Vanhempien kuuleminen tarkoittaa
sitd, ettd huomioidaan ja kuullaan vanhempien mielipiteet niin kuntoutuksen suun-
nittelussa kuin toteutuksessakin. Vanhempien kuuleminen on tarkeaa koko kuntou-
tusprosessin aikana. Carlssonin ym. (2016, 336) osoittavat tutkimuksessaan, etta ”pit-
kat diagnostiset prosessit voivat lisdata vanhempien odotuksia saada riittdvaa tukea
arvioinnin yhteydessa”. Vanhempien odotukset riittavasta tuesta tarkoittaa sita, etta
ammattilaisilla tulisi olla aikaa kuunnella vanhempia seka heidan kokemuksiaan. Van-
hempien kuulluksi tuleminen on myds vanhempien voimavarojen lisddntymisen kan-
nalta merkityksellistd (Kinnunen 2010, 36). Kinnusen (2010, 35) Pro gradu- tutkiel-
massa haastatelluista vanhemmista suurin osa oli kokenut tulleensa kuulluksi lapsen
kuntoutukseen liittyvissa asioissa. Kuulluksi tuleminen tuo vanhemmille tasavertai-
suuden tunnetta, joten hyvassa kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa van-

hempien kuuleminen on tarkeaa.

Viimeinen alateema oli vanhempien tietoisuus kuntoutuksesta, sen sisallosta ja hen-
kiloista, jotka ovat siina mukana. Tutkimustulosten mukaan vanhemmat hyotyvat tie-
dosta, miten kuntoutus etenee, keta siihen osallistuu ja mita kuntoutus sisaltaa.

(Carlsson ym. 2016, 337; Kinnunen 2010, 35-36.)

8.3 Autismilapsen kuntoutuksen suunnittelu

Autismilapsen kuntoutuksen suunnittelu teeman alle tuli kaksi alateemaa. Naista en-
simmainen oli perheen arjen, jaksamisen ja resurssien huomiointi. Kuntoutuksen
suunnittelussa yksi merkittava asia on huomioida perheen arki, jaksaminen ja resurs-
sit, jotta voidaan suunnitella kuntoutus perheen voimavaroja tukevaksi toiminnaksi.
Koskentaustan ym. (2013) artikkelissa korostetaan, ettd ” kdytanndssa kuntoutus
suunnitellaan Suomessa kokonaisvaltaisesti ottaen huomioon seka paikalliset olosuh-
teet ettd perheen resurssit”. Kinnusen (2010) Pro gradu tutkielmassa haastatteluiden

pohjalta ilmeni, ettd ” Iahes puolet (45,7%) vanhemmista koki, ettd kuntoutuksen
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suunnittelussa on otettu huomioon perheen arki ja jaksaminen. 30,4 % oli jokseenkin

samaa mieltd”. Tutkimusten tulokset taydentavat toisiaan.

Toinen alateema oli struktuuri ja ymparistén muokkaaminen lapselle sopivaksi. Kun-
toutuksen suunnittelussa on oleellista huomioida struktuuri ja lapsen eri toimintaym-
paristdjen muokkaaminen lapselle sopivaksi. Struktuurin ja ympariston muokkaami-
seen vanhemmat ja muu lahiymparisto saattaa tarvita ammattilaisten tukea ja oh-
jausta. Boshoffin, Gibbsin, Phillipsin, Wilesin ja Portersin (2016, 792) tutkimuksessa
vanhemmat olivat todenneet, ettd ” sen sijaan, etta ”“korjattaisiin lapsi”, perheet mai-
nitsivat, etta he keskittyivat ympariston muuttamiseen ja parhaansa tekemiseen”.
Kuntouttavan ympariston ja struktuurin hydédyntamisesta mainitaan myds muissa
tutkimuksissa. Perheen pdivan tarkka suunnittelu tuo lapsen arkeen struktuuria ja ja-
sentelya. Tarkeinta on, etta ei pyrita muuttamaan lasta, vaan muutos tehdaan ympa-
ristdon, jotta ymparisto vastaa lapsen tarpeisiin. (Carlsson ym. 2016, 334, 336; Yli-

herva & Olsén 2007.)

8.4 Vanhempien rooli

Vanhempien rooli- teeman alle syntyi nelja alateemaa. Nadista ensimmainen oli oman
lapsen asiantuntija- rooli. Oman lapsen asiantuntija- rooli tarkoittaa sita, etta van-
hemmat ovat usein niin sanotusti omien lastensa asiantuntijoita, koska he tuntevat
lapsensa parhaiten. Autismilapsen kohdalla vanhempien asiantuntijarooli nakyy sel-
vimmin silloin, kun vanhemmat osallistuvat lapsensa kuntoutuksen suunnitteluun.
Joissakin tapauksissa autismilapsi ei itse osaa kertoa tarpeistaan, jolloin vanhempien
asiantuntemuksella on iso rooli suunnitelmia laatiessa. Carlssonin ym. (2016, 333)
tutkimuksessa nousi esille, ettd vanhemmat kokevat, etta heilla on oman lapsen asi-
antuntija- rooli, koska vanhemmat itse hoitavat lasta arjessa seka vastaavat loppupe-

leissa kontaktin muihin tahoihin esimerkiksi sosiaalitoimeen.

Toinen ja kolmas alateema kulkivat hyvin lahekkain toisiaan. Nama alateemat olivat
lapsen ddanena olemisen- ja lapsen oikeuksien puolustamisen roolit. N&illa alatee-
moilla tarkoitetaan sitd, kun vanhemmat toimivat usein pienen autismilapsensa &a-

nina esimerkiksi moniammatillisissa palavereissa. Boshoffin ym. (2016, 785) tutki-
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muksessa todetaan, ettd autismilasten vanhempien tehtavana on toimia lastensa aa-
nind ja ndin ollen vanhempien tulee raportoida omat kasityksensa seka kokemuk-
sensa lapsen arjesta ammattilaisille. Lapsen aanena toimimisen lisaksi vanhemmat
ovat usein myds niitd, jotka puolustavat lapsensa oikeuksia. Autismilapsi ei valtta-
matta osaa eika tiedosta oikeuksiaan, jonka seurauksena ei mydskaan niita osaa itsel-
leen vaatia. Talloin vanhemmilla on ammattilaisten rinnalla tarkea rooli huolehtia,
etta lapsi saa hanelle kuuluvia oikeuksia esimerkiksi etuuksia, lainsdaadannén mukai-

sia palveluita ja kuntoutuskursseja.

Viimeinen alateema oli se, ettd ennen kaikkea vanhempien tulisi saada olla lapselleen
vanhempi, isa ja/tai diti. Tama rooli tarkoittaa sita, etta ammattilaisten olisi tarkea
muistaa, ettd autismilapsen vanhempien oikeus on olla lapselleen vanhempi eika pel-
kastaan kuntouttaja. Erityislapsen vanhempana oleminen toki sisaltdaa sen, etta ko-
tona vanhemmat toteuttavat kuntoutusta, mutta olisi tarked muistaa, ettd vanhem-
pien ei tulisi olla vain kuntouttajia. Tarkea on huomioida, etta tarjotaan tukea ja kun-
toutusta muitakin vaylia pitkin. Vanhempi on vanhempi ja ammattilaiset kuntouttajia

ja kuntoutuksen asiantuntijoita.

8.5 Tulosten tarkastelu tutkimuskysymyksittdin

Opinndytetyon tutkimuksen tuloksena syntyneet teemat vastasivat aiemmin esitet-
tyihin tutkimuskysymyksiin. Teemat on kuvattu tutkimuskysymyksittdin taulukossa 5.
Tulokset kuvaavat vanhempien roolia autismilapsen kuntoutuksessa. Lisdaksi tulokset
nostavat esille keinoja, joiden avulla voidaan tukea autismilapsen vanhempia kuntou-
tuksessa. Alla olevassa taulukossa on esitetty tulokset tiivistettyna tutkimuskysymyk-

sittain.

Taulukko 5. Teemat tutkimuskysymyksittain

Ammattilaisten ja vanhempien vilinen yh- | Vanhempien tukeminen

teistyo e Riittdava ohjaus ja neuvonta
e Tiivis yhteistyd vanhempien ja pai- e Vanhempien kuuleminen
vakodin valilla
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e Lapsen kanssa toimivilla henkil6illa e Vanhempien tietoisuus kuntoutuk-
yhteiset toimintamallit sesta, sen sisallosta ja henkiloista,
e Lapsen tarkkaileminen erilaisissa jotka ovat mukana
ymparistoissa
Vanhempien rooli Autismilapsen kuntoutuksen suunnittelu
e Oman lapsen asiantuntija e Huomioidaan perheen arki, jaksa-
e Lapsen danena toimiminen minen ja resurssit
e Lapsen oikeuksien puolustaja e  Struktuuri ja ympariston muokkaa-
e Ennen kaikkea, vanhemman tulisi minen lapselle sopivaksi
saada olla vanhempi

9 Eettisyys ja luotettavuus

Opinndytetyon aiheesta l0ytyi suhteellisen vahan nayttéon perustavaa tietoa, josta
johtuen tutkittavaa aineistoa oli vahan. Tutkimuksen luotettavuutta lisaa tutkimus-
prosessin ja tutkimusmenetelman kuvaus. Lisdksi luotettavuutta lisda luotettavat lah-
teet esimerkiksi artikkelit, jotka ovat kirjoittaneet asiantuntijat. Tutkimuksessa on
my0s perusteltu pohdintoja viittaamalla aineistoihin, joista tiedot on poimittu. Tama

lisdd myos tutkimuksen luotettavuutta. (Hirsjarvi ym. 2009, 223).

Tutkimuksessa kaytettiin aineistoja, joista ei selvia ihmisten henkildllisyyksia, joka li-
saa tutkimuksen eettisyytta. Lisaksi eettisyyteen vaikuttaa se ettd, ldhteet on mer-
kitty seka tekstiviitteisiin, etta lahdeluetteloon. Opinnaytetyo on kirjoitettu asianmu-

kaisesti, rehellisesti seka huolellisesti.

Aineiston valintaa tehdessa hyddynnettiin rajausta. Aineisto rajattiin kasittelemaa 0-
7 vuotiaita, autismia ja aineiston aika valiksi 1997-2017. Autismi on laajakasite, joten
hakulausekkeista tehtiin sellaisia, etta saatiin mahdollisimman hyvin aineistoa, joka
vastaisi tutkimuskysymyksiin. Aineiston valitsemisessa kdytettiin apuna sisdanotto- ja
poissulkukriteerejd. Opinndytetyon luotettavuutta lisddvat monipuoliset lahteet. Tut-
kimuksessa olevat katsausartikkelit ovat laadukkaita, koska niiden kirjoittajina ovat
asiantuntijat ja aiheeseen perehtyneet henkilot. Tutkimuksessa kaytetyt tutkimukset,
jotka ovat englanninkielisid ovat myos laadukkaita ja tarkoin kuvattuja. Toki ndissa
tutkimuksissa on tutkittu vanhempien kokemuksia, joten vastaukset ovat vanhem-
pien mielipiteitd. Myos Pro gradussa on tutkittu vanhempien kokemuksia, joten Pro

gradunkin tutkimustulokset koostuvat vanhempien mielipiteistd. Vanhempien mieli-
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piteet ovat kuitenkin tarkeitd, kun tutkitaan vanhempien roolia ja heidan tukemis-
taan. Pro gradun kaytossa luotettavuutta lisda se, kun tutkimuksessa kaytettiin vain
tutkimusosiota eika esimerkiksi pohdintaa tai johtopaatoksia, jotka ovat tutkijan

omia mielipiteita seka paatelmia.

Opinndytetyohon valikoitui suhteellisen uutta aineistoa, vaikka sisdanottokriteereissa
oli aika laaja aikavali haettaville aineistoille. Opinnadytety6 on tehty yksin, joten opin-
ndytetydssa on vain yksi nakokulma. Yksin tehdyn opinnaytetyon nakdékulma on sup-

peampi, kun jos opinnadytetyon olisi tehnyt useampi henkilo.

Opinndytetyossa on kaytetty eri tietokantoja seka haettu tietoa niin suomenkielisista
aineistoista, kuin englanninkielisistakin. Englanninkielisten aineistojen kaantaminen
oli aika ajoin haasteellista, joten englanninkielisten aineiston kadantamisessa on pieni

mahdollisuus kddnndsvirheisiin.

10 Pohdinta

Tavoitteena opinnaytetydssa oli kuvata kirjallisuuskatsauksen avulla vanhempien
roolin merkitysta autismilapsen kuntoutuksessa ja |6ytaa keinoja, joiden avulla voi-
daan tukea autismilasten vanhempien roolia kuntoutuksessa. Tutkimuksen tuloksien
avulla saatiin kuvattua autismilapsen vanhempien roolia. Lisaksi tutkimustulosten
avulla tuotiin esille hyvia kdytannon keinoja, joiden avulla voidaan tukea autismilas-
ten vanhempia kuntoutuksessa. Opinndytetyén menetelma oli kirjallisuuskatsaus ja
menetelma oli tutkimukseen sopiva, koska menetelman avulla |0ydettiin aineistoa ja

vastauksia esitettyihin tutkimuskysymyksiin.

Aiempaa tutkittua tietoa perheen roolista autismilapsen kuntoutukseen I6ytyi niu-
kasti. Suomenkielista aineistoa 16ytyi huomattavasti vahemman, kuin englanninkie-
listd aineistoa. Perheen kokemuksia autismilasten kuntoutusprosessiin osallistumi-
sesta on tutkittu enemman. Autismilasten vanhempien tukemiseen liittyvia keinoja
[oytyi aineistoista hyvin. Tutkimusaineisto kasitteli alle kouluikdisia autismilapsia ja
sisdanotto- ja poissulkukriteerien avulla pyrittiin rajaamaan aineisto vastaamaan tut-
kimuksessa esitettyihin tutkimuskysymyksiin. Koen, etta opinndytetydssa on paasty

tavoitteeseen, koska tulosten pohjalta nousi tarkat teemat, jotka vastasivat tutkimus-
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kysymyksiin. Teemat toistuivat aineistojen valilla, joka tuo luotettavuutta tutkimuk-
selle. Opinndytetydssad nousseet teemat ovat tarkeita, jotta voidaan huomioida perhe

osana autismilapsen kuntoutusta.

Vanhempien roolista syntyi useampia teemoja. Yksi keskeisin teema on se, etta van-
hemmat ovat lastensa asiantuntijoita ja heilla on tarkea rooli osana moniammatillista
tyoryhmaa. Perttulan (2016) artikkelissa korostetaan varhaisen kuntoutuksen aloitta-
mista. Samaisessa artikkelissa todetaan, etta kuntoutus on yhteistydtda muun muassa
neuvolan, paivakodin ja kodin valilla. Artikkelista ilmenee, etta kuntoutuksessa on
tarkea kuunnella vanhempia, koska he ovat lastensa asiantuntijoita ja he tunnistavat

muun muassa lapsensa reagointitavat erilaisissa ymparistoissa.

Opinndytetyon tutkimustuloksista ilmeni, etta vanhemmat arvostavat sita, etta ovat
tietoisia siita, mita lapsen kuntoutuksessa tapahtuu ja keta siihen osallistuu. Vanhem-
pien tukemiseen sisaltyi myos se, etta vanhemmilla on riittavasti tietoa kokonaisuu-
dessaan. Veijolan, Isolan ja Taanilan (2006) artikkelissa osoitetaan, ettd moniamma-
tillisen perhetyon esteena voi olla tiedonpuute. Artikkelissa todetaan, ettda vanhem-
mat kokevat, etta tiedonpuutetta ilmenee kuntoutukseen osallistuvien tahojen roo-
leista. (Veijola, Isola & Taanila 2006, 190.) Tasta voidaan siis paatelld, ettd vanhempia
voidaan tukea riittavalla tiedolla, jottei vanhemmille synny epavarmaa oloa. Voidaan
naiden pohjalta todeta, etta toimiva yhteisty0 sisaltaa riittavan tiedon seka tiedon

kulkemisen vanhempien ja ammattilaisten valilla.

Kuntoutuksen suunnittelun osalta yhdeksi tarkeaksi teemaksi nousi ympariston
muokkaaminen autistiselle lapselle sopivaksi ja struktuurin hyddyntdaminen autistisen
lapsen arjessa. Moilasen ym. (2012) katsausartikkelissa korostetaan, etta autistisen
henkilon toimintaymparistoa voidaan selkeyttdaa esimerkiksi toistuvien rutiinien
avulla. Myos Perttulan (2016) artikkelissa todetaan, etta jotkut autistiset lapset saat-
tavat tarvita selkedn paivajarjestyksen, koska heidan on vaikea ennakoida asioita.
Tutkimusten pohjalta voidaan todeta, etta struktuuri ja toistuvat rutiinit ja lapsen tar-
peisiin vastaava ymparisto tukee autistisen lapsen kuntoutusta. Voidaan paatella tut-
kimusten perusteella, etta struktuurin ottaminen mukaan arkeen tukee myos van-

hempien jaksamista, koska struktuuri selkeyttaa autismilapsen arkea.



33

Yksi esille noussut teema oli vanhempien jaksamisen ja resurssien huomiointi osana
kuntoutuksen suunnittelua. Hujalan (2011, 19) toimittamassa julkaisussa todetaan,
etta vammaisen lapsen vanhemmat usein tarvitsevat ulkopuolista apua kotiinsa, jotta
lapsen kotona asuminen on mahdollista. Julkaisussa korostetaan, etta palveluiden
tarpeen arvioinnissa tulisi huomioida vanhempien ja muun perheen jaksaminen. Jul-
kaisussa tiivistetaan, etta erityislasten perheet tarvitsevat parempaa palveluohjausta
ja tukimuotoja seka palveluita kotiin. Tutkimusten pohjalta voidaan yhteenvetona to-
deta, ettd kuntoutuksen suunnittelussa on keskeista arvioida ja ottaa huomioon per-
heen tamanhetkinen tilanne seka voimavarat. Arvioinnin perusteella perheelle on

tarkea tarjota asianmukaisia ja heidan tarpeitaan vastaavia palveluita.

10.1 Johtopaatokset

Tutkimusaineiston pohjalta tuloksi nousi nelja paatemaa, joita jokaista oli tarken-
nettu vield alateemoilla. Teemat liittyivat autismilasten vanhempien rooliin kuntou-
tuksessa seka autismilasten vanhempien roolin tukemiseen kuntoutuksessa. Tutki-
mustuloksista ilmenee, etta vanhempien keskeisin rooli on toimia yhteisty6ssa am-
mattilaisten kanssa. Ammattilaisten ja vanhempien valisessa yhteistydssa on tarkeaa
tiivis yhteistyd. Tiivis yhteisty0 erityisesti pdivakodin kanssa on merkityksellistd, koska
koti ja paivakoti ovat lapsen normaaleja toimintaymparistdja, jossa lapsi usein toimii
saannollisesti. Tiiviin yhteistydn yksi tarkoitus on luoda yhteisia toimintamalleja lap-
sen kanssa toimivien henkildiden vilille. Yhteisten toimintamallien ja ammattilaisten
seka vanhempien yksimielisesti paatetyt keinot ovat oleellisia, koska mm. Akiva-pro-
jektissa on todettu hyvaksi kdytdanto, etta haastavissa tilanteissa autismikirjon asiak-
kaiden kanssa toimivilla henkil6illd on yhteiset toimintamallit (Yliherva & Olsén
2007). My6s Koskentaustan ym. (2013) katsausartikkelissa todetaan, ettd yhteisten
toimintamallien avulla voidaan vahentaa autististen henkiléiden haasteellista kayt-

taytymistad. Haasteellisen kdaytoksen vahentyminen edistda perheen jaksamista.

Tutkimustuloksista ilmenee, ettd autismilasten vanhemmilla on monenlaisia rooleja
lapsen kuntoutuksessa. Kuntoutusprosessin aikana vanhemmat toimivat oman lap-
sensa asiantuntijoina, koska vanhemmat tuntevat ammattilaisia paremmin lapsensa.

Vanhemmat ja perhe ndkee, miten lapsi toimii erilaisissa tilanteissa. Asiantuntija roo-
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lin lisdksi vanhemmat toimivat usein lapsen danend. Lapsen danend vanhemmat toi-
mivat mm. palavereissa, joissa pieni lapsi ei valttamatta osaa ilmaista itsedan. Tutki-
mustuloksista ilmeni, ettda vanhemmat toimivat ndiden roolien lisaksi lastensa puo-
lustajina. Vanhemmat ovat niitd, jotka huolehtivat lapsen oikeuksista ja puolustavat
lapsen oikeuksia palveluiden hankinnassa. Tarkeinta kuitenkin on, etta ennen kaikkea
vanhempien tulisi saada olla vanhempia lapsilleen. Ammattilaisten olisi hyva mahdol-
listaa vanhemmille oikeus toimia vanhempana ja mahdollistaa ammattilaisten tuki
vanhemmille. Tuen kautta voidaan vanhemmille mahdollistaa vanhemmuus, niin
ettei vanhempien tarvitse toimia esimerkiksi lapsen terapeuttina tai kokoaikaisena

kuntouttajana.

Tutkimustuloksista selvisi, ettd autismilasten vanhempien roolin tukemiseen liittyvia
keinoja on monenlaisia. Tutkimustulosten mukaan vanhempien tukemisen keskeisin
asia on vanhempien riittava ohjaus ja neuvonta. Ohjausta ja neuvontaa on hyva tar-
jota myds autismilasten kanssa toimiville henkil6ille esimerkiksi muu perhe ja paiva-
kodin henkildsté. Ohjaus ja neuvonta voi olla esimerkiksi autismiin liittyvaa ohjausta.
Carlssonin ym. (2016) tutkimuksen mukaan kuitenkin on hyva muistaa, etta varsinkin
juuri diagnosoinnin jalkeen vanhemmat voivat kokea ison maaran tietoa kuormitta-
vana. Diagnoosi vaiheen jalkeen vanhemmat usein kasittelevat lapsen diagnoosia,
jonka ohella heidan voi olla haastavaa sisdistaa kaikki uusi tieto. Tarkeaa on antaa
vanhemmille aikaa késitelld asioita, jotta he voivat mielessaan muotoilla myds tarvit-

taessa kysymyksia.

Riittavan ohjauksen ja neuvonnan rinnalla tulisi kulkea myos se, etta vanhemmilla on
riittava tietoisuus kuntoutuksesta, sen sisallosta ja henkildista, jotka ovat kuntoutuk-
sessa mukana. Tietoisuus ndista asioista tuo vanhemmille turvaa. Ndiden asioiden ol-
lessa kunnossa, on usein yhteistyd vanhempien ja ammattilaisten valilld sujuvampaa.
Tutkimustulosten pohjalta tarkedksi huomioksi syntyi myos se, ettd vanhemmat ko-
kevat tarkedksi sen, etta heita kuullaan. Vanhempien kokemusten kuuleminen on
tarkeaa koko kuntoutusprosessin kannalta. Vanhempien kokemukset tuovat koko-
naisvaltaisen kuvan lapsen tilanteesta. Vanhempien ollessa mukana esimerkiksi pala-

vereissa, on tarkeda, ettd heille annetaan aikaa tuoda esille omia mielipiteitaan.

Tutkimustuloksista ilmeni, ettd vanhempia voidaan tukea kuntoutuksen suunnittelun

aikana muutamilla eri tavoilla. Kuntoutuksen suunnittelussa keskeistda on huomioida
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perheen arki, jaksaminen ja resurssit. Kinnusen (2010) tutkimuksesta ilmeni, ettd per-
heen arkieldaman ja jaksamisen huomiointi kuntoutuksesta on tilastollisesti merkitta-
vaa perheen voimavarojen lisddantymisen kannalta. Koskentaustan ym. (2013) kat-
sausartikkelissa todettiin, ettd Suomessa kokonaisvaltaisessa kuntoutuksessa yksi

keskeisin huomioitava asia on perheen resurssit.

Tutkimustulosten pohjalta voidaan todeta, etta strukturoinnin kaytén ohjaamisen
avulla voidaan tukea perhetta ja vanhempia. Struktuurin kaytté6notto perheen ar-
jessa on tarkeaa. Autismikirjon henkil6illa on huono muutoksen sietokyky. Struktu-
roinnin avulla voidaan pyrkia auttamaan autistisia lapsia toimimaan arkielaman
muuttuvissa tilanteissa paremmin. (Yliherva & Olsén 2007). Perheiden arkeen kuuluu,
ettd muutoksia tapahtuu ja muutosten myo6ta autistisella lapsella voi ilmeta esimer-
kiksi haastavaa kaytosta. Perheen ja vanhempien tukemiseksi on tarkea ohjata heita
strukturoinnin kaytossa, koska struktuurin kautta perhe voi auttaa lasta ymmarta-

maan mahdollisia muutoksia paremmin.

Struktuurin lisaksi on tarkedaa muokata lapsen toimintaymparist6t lapselle sopiviksi.
Tarkoituksena ei ole muuttaa lasta ja lapsen kaytosta, joten ymparistdjen muuttami-
nen on oleellinen asia autismilapsen kuntoutuksessa. Autismilasten vanhempien tu-
kemiseksi ammattilaiset voivat kartoittaa lapsen toimintaymparist6ja ja ohjata van-
hempia ja muita ldhihenkil6itd muuttamaan toimintaymparist6ja lapselle sopiviksi.
Toimintaymparistdjen muokkaamisessa voidaan huomioida esimerkiksi autismikirjon
henkildiden aisti yli- ja aliherkkyydet. Vanhemmat ja muut |dhihenkil6t voivat tarvita

tukea toimintaymparistéjen muuttamisessa.
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