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1 JOHDANTO

Autismikirjon hairié on kehityksellinen poikkeavuus. Kaikki autismikirjon
henkil6t ovat erilaisia ja he kokevat autismikirjon eri tavoin. Autismikirjo on
myo6s neuropsykiatrinen hairié. Autismikirjoa esiintyy kaikkialla maailmassa, ja
sita esiintyy noin 1 %:lla vaestosta. Suomessa arvioidaan olevan noin 55 000
autismikirjon ihmisté. Autismikirjon erityspiirteisiin kuuluu esimerkiksi aistiyli- ja
—aliherkkyys aanien, valon, kosketuksen, hajujen, makujen ja varien osalta.

(Autismiliitto s.a.)

Tietopaketti on tarpeellinen, koska siitd hyotyvat seka perhepalvelukeskuksen
asiakkaat etté tyontekijat. Tahan tietopakettiin on keratty kaikki autismikirjon
lasten ja nuorten vanhemmille tarkoitetut sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelut. Perhepalvelukeskuksessa kayvat suomalaisten lisdksi myods
ulkomaalaissyntyiset. Tiedon avulla lasten vanhemmat seka hoitohenkilokunta
voivat oppia ymmartdmaan lasta seké toimimaan lapsen kanssa paremmin.
Tietopaketin etuna sanallisesti tarjottuun tietoon nahden on mahdollisuus

palata tiedon aarelle myés myéhemmin.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tehda tietopaketti, josta autismikirjon
lasten ja nuorten vanhemmat saavat tietoa siitd, mita sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluita heille on tarjolla. Opinnaytetyon tavoitteena on
lisdtd vanhempien tietoa palveluista ja aktivoida vanhempia tietopaketin avulla

palveluiden pariin.

2 TOIMEKSIANTAJAN KUVAUS

Opinnaytetytn toimeksiantajana on Itd-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtyméa
(Sosteri) ja sen perhepalvelukeskus. Sosteri jarjestaa erikoissairaanhoidon,
perusterveydenhuollon- ja sosiaalihuollon palveluita Enonkosken,
Rantasalmen, Savonlinnan ja Sulkavan alueelle 44 000 asukkaalle. Sosterin
perhepalvelukeskus on Savonlinnan keskussairaalaan yhteydessa toimiva
yksikko, joka kuuluu sosiaalipalveluihin. Perhepalvelukeskus on

asiantuntijaorganisaatio, joka koostuu eri ammattiryhmista.
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Perhepalvelukeskuksesta on mahdollisuus saada moniammatillista
asiantuntija-apua ja tukea. (Sosteri 2019.)

Perhepalvelukeskuksesta saa apua, jos vanhemmalla tai huoltajalla on huoli
lapsen kasvusta ja kehityksesta yleensa, puheen ja kielen kehityksessa tai
kayttaytymisessa tai lapsen oppimisessa tai koulunkaynti ei muuten suju.
Perhepalvelukeskus tarjoaa tukea vanhemmuuteen ja kasvatukseen.
Perhepalvelukeskuksesta voi saada sosiaalityontekijan, sairaanhoitajan,
psykologin, toimintaterapeutin, puheterapeutin, perheterapeutin ja
konsultoivan lastenpsykiatrin palveluita: ohjausta ja neuvontaa, tutkimuksia,
hoitoa ja seurantaa, kehitysarvioita, vuorovaikutushavainnointia, lasten
terapiaa, perheterapiaa, vuorovaikutuksellisia hoitoja, kuntoutussuunnitelmia

ja seurantaa. (Sosteri 2019.)

Itd-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtyméan arvoja ovat hyvinvointi,
asiakaslahtoisyys, vastuullisuus, luottamus ja uudistava osaaminen. Sosterin
toiminnan lahtokohtana on edistaé alueen vaeston terveytta ja jarjestaa
tarpeellinen sairaanhoito ja hoivapalvelut. Sosteri toimii yhteistydssa Kuopion
yliopistosairaalan vastuualueen sairaanhoitopiirin ja muiden toimijoiden
kanssa. Sosterin palvelutavoitteena on, etta asiakas paasee jonottamatta
hoitoon ja hoidosta kotiin. (Sosteri 2019.)

Toimeksiantajalle tekema@mme tietopaketin on tarkoitus edistaa
asiakaslahtoisyytta. Strategialla tarkoitetaan suunnitelmaa, jolla pyritaan
saavuttamaan tavoiteltu pAdmaaréa. Sosterin strategiaa kuvaa parhaiten
tavoite l0ytaa keinot “asiakas ensin’- ajatteluun ja Sosterin vahvuudet
hyédynnetaan onnistuneesti vaestdn parhaaksi. Hyva strategia pohjautuu
tosiasioihin, sen tulee olla haasteellinen, mutta realistinen ja toteutettavissa
oleva. Tavoitteena on, etta vaesto saa jatkossa tarvitsemansa hoidon ilman

tarpeetonta viivetta. (Sosteri 2019.)



3 AUTISMIKIRJO

Autismikirjon hairiot ovat laaja-alaisia varhain lapsuudessa alkavia kehityksen
hairidita. Autismikirjon hairidissa yhteisid ongelma-alueita ovat sosiaalisen
vuorovaikutuksen ja kommunikaation vaikeudet seka kayttaytymisessa
iimenevat erityispiirteet, kuten toistuvat kaavamaiset kiinnostukset ja
stereotyyppiset liikkeet. Pojilla autismikirjon hairiot ovat 3—4 kertaa yleisempia
kuin tytéilla (HUS 2019.)

Autismikirjon diagnosointi on moninaista. Maailman terveysjarjestd WHO:n
mukaan kansainvalisessa tautiluokituksessa ICH-10:ssa se kuuluu laaja-
alaisiin kehityshairidihin. Naihin kuuluu autismi (F84.0), Aspergerin oireyhtyma
(F84.5), Rettin oireyhtyma (F84.2), disintegratiivinen kehityshairio (F84.3)
seka epatyypillinen autismi (F84.1). (Juhola 2018,15.)

Autismikirjon oireyhtyma ilmenee jokaisella hyvin yksilollisesti, ja sen
aiheuttamat rajoitteet toiminnassa ovat yksiléllisia ja vaihtelevia.
Autismikirjosta puhuttaessa kaytetaan sanaa “kirjo” kuvaamaan sita
monimuotoisuutta ja yksil6llistéa vaihtelua, jota talla kirjolla esiintyy. Toiset
pystyvat elamaan itsenaisesti ja toiset taas tarvitsevat tukea lapi elaman.
Kaikkien autismikirjon ihmisten kayttaytymisessa voidaan havaita yhteisia

nakyvia ja tunnistettavia piirteita. (Autismiliitto s.a.)

Monilla autismikirjon ihmisilla on aistisaatelyyn liittyvia erityispiirteita,
esimerkiksi yli- ja aliherkkyyksia liittyen &aniin, valoon, kosketukseen, hajuihin,
makuihin ja vareihin. Autismikirjon ihmisia yhdistaa erityinen stressiherkkyys.
(Juhola 2018, 15). Autismikirjon ihmisilla on todettu olevan paljon myds
vahvuuksia, esimerkiksi hyva yksityiskohtien havaitseminen ja keskittymiskyky

erityisiin mielenkiinnon kohteisiin. (Autismiliitto s.a.)

3.1 Autismi

Autismi on autismikirjoon kuuluva neurobiologinen keskushermoston
kehityshairi ja neuropsykiatrinen hairi6, joka aiheuttaa hyvin vaihtelevia

toiminnan esteita. Nama toimintarajoitteet vaikuttavat autistisen ihmisen
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elamaan. Autismiin liittyy my0ds useita vahvuuksia. Autismi on osa identiteettia,
autismi ei ndy ulospain, jolloin ymparisto voi tulkita kayttaytymisen vaarin.

(Autismiliitto s.a.)

Autismi ilmenee yleensa alle kolmevuotiaana. Autismi vaikeuttaa ilmeiden ja
eleiden ja niilla valitettavien tunteiden tulkitsemista. Nykyaan puhutaan
autismin sijaan autismikirjosta, johon kuuluvat Aspergerin oireyhtyma ja
epatyypilliset autismin muodot. Autismikirjon ja periman merkitysta toisiinsa on
tutkittu, ja tutkimuksessa autismikirjon tapauksista 83 prosenttia selittyi
perinnollisella alttiudella ja 17 prosenttia ymparistotekijoilla. (Raaska &
Vanhala 2020, 964-967.)

Autistisella ihmiselld ilmenee hankaluutta sosiaalisessa kommunikaatiossa,
vaikeuksia sanallisessa seka sanattomassa viestinnassa. Sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa ilmenee vaikeutta tunnistaa tai ymmartaa muiden
ihmisten tunnetiloja. Sosiaalisessa mielikuvituksessa on vaikeuksia ymmartaa
ja tulkita muiden ihmisten ajatuksia tunteita tai toimia. Monilla autistisilla
ihmisilla on erityisia mielenkiinnon kohteita jo varhaislapsuudessa ja nama
voivat vaihdella ajan kuluessa. Erityiset mielenkiinnon kohteet tuottavat iloa

autistisen ihmisen elamaan. (Autismiliitto s.a.)

Autistisilla lapsilla on rajoittuneiden kayttaytymistapojen valikoima, ja he
saattavat ottaa yhden esineen, joka toimii suurena kiinnostuksen kohteena ja
keskittyvat tahan pitkia aikoja. Leikit ovat monesti jarjestelyyn liittyvia, eika
lapsi valttamatta leiki normaalien lasten tapaan mielikuvitusleikkeja. (Jantti &
Savinainen 2018,13.)

Autistinen ihminen haluaa pitaa kiinni omista rutiineistaan ja ennakoida
tulevaa. Saannot ja sopimukset ovat myds tarkeitd. Asioiden toisto aina

samalla tavalla ja kaavamaisuus tuovat turvaa. (Juhola 2018, 14.)

Autismi on pysyva ominaisuus, eika se havia aikuisuudessa kehityksen myo6ta.
Jotkut autistiset vauvat saattavat viihtya yksin sdngyssaan eivatka viesti
haluavansa syliin, vaan voivat vaikuttaa tyytyvaisilta yksin, koska heilta

puuttuu taito vastavuoroisuuteen. Autistisen lapsen puhekieli vaihtelee
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taydestd puhumattomuudesta hyvaan puhekieleen. Vaikka puhekieli olisi
hyv&, voi ongelmana olla puhutun kielen ymmartaminen. Heid&n kayttamansa
kieli voi olla kaavamaista, toistavaa ja ulkoa opeteltua. (Jantti & Savinainen
2018, 285.)

Muita autismiin liittyvi& oireita lapsilla voivat olla liiallinen tai alentunut
aktiivisuus, itsea vahingoittava kayttaytyminen, syomishairiét ja unihairiot.
(Jantti & Savinainen 2018, 286.)

Autismikirjon hairiéta todetaan pojilla huomattavasti enemman. Autistinen
lapsi toimii itsenaisesti ja yrittaa ratkaista kaikki ongelmat itse. Autistinen lapsi
kayttdd muita inmisia apuna saadakseen toimintansa mieleisekseen.
Autistinen lapsi ei ilmaisee viestidkseen tavanomaiseen tapaan eleita tai
iimeita. Jo varsin pienilla lapsilla esiintyy valikoivuutta ruokailussa, mika voi
olla vaikea ongelma ja vaatia jossain tapauksissa ravitsemusterapeutin

arviointia uhkaavan aliravitsemustilan vuoksi. (Alen 2014, 84.)

Autismi vaikuttaa koko kehoon. Autistisilla lapsilla reilulla kolmanneksella on
ADHD eli aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairio ja yli puolella on yksi tai
useampi krooninen unihairié. Autismi aiheuttaa myds masennusta pienella
osalla lapsista. Joillakin lapsilla voi olla my6s epilepsia (kohtaushéirio).
Tutkimusten mukaan skitsofreniaa esiintyy 4—35 %:lla autistisista aikuisista.
Sen sijaan skitsofrenia ilmenee arviolta 1,1 %:lla vaestosta. (Autism speaks
2017.)

Lapselle voidaan todeta epatyypillinen autismi silloin, kun autismikirjon
diagnoosikriteerien yksittaisista kohdista kaikki eivat tayty, vaikka muilta osin
autismikirjoon liittyva kayttaytyminen on selvasti todettavissa. Epatyypillinen
autismi voi olla epatyypillinen alkamisidltaan, oireiltaan tai molemmilta.

(Autismiliitto s.a.)

Sipilan (2009) mukaan tuetun kommunikoinnin menetelmé auttaa autistisia
henkiloita, joilla ei ole muuta toimivaa kommunikointimenetelmaa
itseilmaisussa. Autistiset henkil6t voivat ilmaista itse&adn osoittaen sormella tai

muulla kehon osalla esineitd, kuvia, sanoja tai kirjaimia. Menetelman keskeisia
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tekijoita olivat mielekkaan kommunikaatiotilanteen rakentaminen, harjoittelu,
oikeanlainen tuki ja toimiva vuorovaikutussuhde avustajan ja avustettavan
valilla. Avustajan fyysinen tuki helpotti ja paransi avustettavan motoriikkaa,

tarkkavaisuutta, keskittymista ja kehonhahmottamista. (Sipila 2009, 171.)

Tutkimuksessa on pyritty tuomaan esille narratiivisella menetelmalla
autististen lasten vanhempien tarinoita vanhemmuudesta, heidan saamastaan
tuesta ja avusta seka huomioimaan vanhempien voimavarat.
Narratiivisuudella tarkoitetaan tutkimuksen lahestymistapaa, jossa tiedon
ajatellaan valittyvan ja rakentuvan tutkimuksen kautta. Tutkimuksessa
samankaltaisuuksia autististen lasten vanhemmaksi tulemisessa oli
havaittavissa. Tieto lapsen autismista oli herattdnyt vanhemmissa seka
helpotusta ettd pelkoa. Keskeisind haasteina nousevat vuorovaikutus ja
kommunikointi lapsen kanssa. Lapsen kehityksesta on tunnettu huolta.
Tutkimuksessa tulevat esiin autistisen lapsen hyvéat ja huonot puolet.
Vanhemmille tarkeitd tuen lahteité ovat vertaistuki ja sosiaalityontekijan tuki.
Tutkimuksessa vanhemmat kertovat jadneensa ilman sukulaisten apua, ja etta
valit sukulaisten kanssa ovat katkenneet lapsen autismin takia. Kuntoutuksella
ja harjoituksilla on ollut suuri merkitys arjen sujumisessa. (Koivukangas 2012,
39)

Mé&enpéaén (2019, 2.) mukaan tuen ja tiedon saaminen, tilanteen
hyvaksyminen ja lapsen kuntouttaminen edistavat vanhempien arjessa
selviytymista. Kun lapsella epaillaan autismikirjoa, tulee vanhemmille tarjota

riittdvasti tukea ja tietoa perheen hyvinvoinnin edistamiseksi. (Maenpaa 2019.)

Tutkimuksessa osoitettiin, etta autistisista lapsista 87 prosentilla on riski
likuntaelinten vajaatoiminnalle. Tutkimuksen mukaan ASD-lapsilla ( Autism
spectrum Disorder) on useita motorisia toimintahairidita kuten esimerkiksi
tasapaino, lihasvoima ja useamman raajan yhteistydn koordinaatio. Autistisen
lapsen motoriset vaikeudet vaikuttavat hanen kykyynsa osallistua
aktiviteetteihin. T&h&n on mahdollista vaikuttaa tutkimuksen mukaan
kehittamalla liikkeeseen perustuvia interventioita. (Sandin, Lichtenstein &
Kuja-Halkola 2017, 48.)
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3.2 Aspergerin oireyhtyméa

Aspergerin oireyhtyma on autismikirjoon kuuluva neurobiologinen
keskushermoston kehityshairio ja neuropsykiatrinen hairi6, joka aiheuttaa
vaihtelevia ja yksildllisia toimintarajoitteita. Aspergerin oireyhtyma ei ole
sairaus, vaan ennemminkin ominaisuus tai piirre. Asperger-inmiset nakevat,
kuulevat ja tuntevat ympéardivan maailman eri tavoin kuin muut. Asperger-
henkil6illa ei ilmene kielellisen ja kognitiivisen kehityksen viivastymaa, vaan
yleinen alykkyystaso on normaali, vaikka suoritusprofiili saattaa olla

epatasainen. (Autismiliitto s.a.)

Aspergerin oireyhtymaéa harvoin diagnosoidaan ennen esikoulua tai kouluik&a,
mutta Asperger-tutkimukset voidaan aloittaa my6s noin neljan vuoden iassa.
Tutkimuksen ja diagnoosin taustalla on usein tuen tarve lapsen

koulunkaynnille. (Mieli s.a.)

Tavallisimpina oireina pidetd&n ongelmia sosiaalisessa kanssakéaymisessa,
vaikeutta ymmartaa kirjoittamattomia saantoja, kasvojen ilmeita, erityisia
mielenkiinnon kohteita, poikkeavaa aistien toimintaa, epatavallista
motoriikkaa, pakonomaisia rutiineja ja huonoa stressinsietokykya. (Jantti &
Savinainen 2018, 288.)

Kahdenkeskinen oleminen sujuu hyvin Asperger-henkilon kanssa ja
sosiaalinen vuorovaikutus on hyvaa, mutta ikatasoisessa ryhmatilanteessa on
ongelmaa. Asperger-henkil® viihtyy parhaiten yksin tai ikaistaan vanhempien
tai nuorempien seurassa. Sosiaalisiin ongelmiin kuuluu, ettei Asperger-henkil®
ymmarra kielikuvia ja ottaa asiat kirjaimellisesti. Asperger-henkild pystyy
puhumaan omasta mielenkiinnon kohteestaan koko ajan eik& aina muista,
ettei kuulijoita valttamaéatta kiinnosta kuulla asiasta jatkuvasti. Asperger-henkil®
puhuu monesti lilan suoraan ja saattaa loukata kuulijaa, koska ns. suodatinta
ei ole siihen, mika on sopivaa sanoa keskustellessa. Mydskaan kasitysta
toisen oman tilan tarpeesta ei ole. Osa Asperger-henkildista oppii ulkoa tietyt
sosiaalisuuteen liittyvat sdannot. Oppiminen tapahtuu matkimalla toisia.

Sosiaalinen tilanne on Asperger-henkil6lle aina kuormittava ja raskas
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kokemus ja tdma vaatii oman yksinaisen ajan, jolla voi palautua ja kerata
voimia. (Jantti & Savinainen 2018, 289.)

Asperger-henkilon puhe on muodollista ja hyvaa, vaikka eleet saattavat olla
erikoisia. Sosiaalinen kayttaytyminen ja siind nakyva kompelyys, esimerkiksi
kyky mukautua erilaisiin tilanteisiin ja niiden mukaan, on Asperger-henkildiden
selkein pulma. Tata ei pida tulkita tunnekylmyydeksi tai
valinpitamattomyydeksi, vaikka se kayttaytymisessa sellaisena ilmeneekin.
Aivojen puutteellisen ja poikkeavan toiminnan vuoksi henkilo kayttaytyy

omaan erikoiseen tyyliinsa. (Kerola ym. 2009, 181.)

3.3 Harvinaiset autismikirjon muodot

Harvinaisia autismikirjon muotoja ovat disintegratiivinen kehityshéairio ja Rettin
oireyhtyma. Disintegratiiviselle kehityshairitlle yleista on lapsen normaali
kehitys noin 3—4-vuotiaaksi, timéan jalkeen lapsen kehitys alkaa taantua ja jo
saavutetut taidot katoavat. Taantumiskausi kestaa noin vuoden, jonka jalkeen
taidot saavuttaa lopullisen tason, joka muistuttaa autismia. Tyypillisina
piirteind pidetaan kommunikaation ja sosiaalisen kanssakaymisen
vajavuuksia, motoristen taitojen taantumista, virtsarakon hallinnan menetys,
suolen ongelmat seké levottomuuden ja ylivilkkkauden haasteet. (Autismiliitto

s.a.)

Rettin oireyhtyma on harvinainen neurologinen oireyhtyma, joka aiheuttaa
vaikeaa monivammaisuutta tytdilla. Oireyhtymaa esiintyy keskimaérin noin
yhdella 10 000-15 000:sta. Yleensa vauvaian kehitys nayttaa aluksi
jokseenkin normaalilta, mutta vahitellen kehitys alkaa hidastua. Kehityksen
taantuma ilmenee noin 6—-36 kuukauden iasta alkaen. Tatéa seuraa hitaamman
taantuman vaihe, jolloin motoriset taidot pysyvat jokseenkin ennallaan,
heikkenevat hieman tai voivat karkeamotoriikan osalta edistyd. Oireyhtymalla
on ominaista, etta kasien hienomotoriikka on heikkoa taantumavaiheen
jalkeen. Ennen kasien kayton heikkenemisté ja loppumista
tarkoituksenmukainen kayttoé vahenee. Tilalle tulee voimakas ylikorostunut

kasien pakkoliike, joka voi olla kasien yhteen hieromista, puristelua,
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pydrittdmista tai taputtelua. Kommunikaatiotaidot taantuvat, ja samalla voi
iimet& sosiaalista vetaytymista ja artyisyytta. (Alen 2014, 89.)

Osa Rettin oireyhtyman ihmisista ei opi lainkaan kavelemaan. Diagnoosia
tukevina kriteereina pidetaan hampaiden narskuttelua, unihairioita,
poikkeavaa lihasjantevyytta, areisverenkierron hairigita, kasvuhairioita seka
hengityshairidita valveilla ollessa. (Alen 2014, 89.)

3.4 Neuropsykiatrinen hairio

Autismikirjon hairié on osa neuropsykiatrista hairiéta, mukaan lukien ADHD,
ADD ja Touretten oireyhtyma, jotka ovat lasten yleisimpia kehityksellisia

neuropsykiatrisia hairioita. (Parikka ym. 2017, 11.)

Neuropsykiatrinen hairioé johtuu aivojen neurologisesta poikkeavuudesta, joka
vaikuttaa havainnointiin ja kayttaytymiseen eli aiheuttaa erilaisia oireita.
Neuropsykiatristen hairididen taustalla on kehityksellinen eli synnynnéinen
neurobiologinen hairig, johon liittyy keskushermoston rakenteellisia,
toiminnallisia, ja neurokemiallisia poikkeavuuksia. (Jantti & Savinainen 2018,
263.)

ADHD eli aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairié on kehityksellinen
neuropsykiatrinen hairio, joka haittaa jokapaivaista toimintakykya. Oireina
keskittymisvaikeudet, lyhytjanteisyys, levottomuus, ylivilkkaus, karsimattomyys
ja harkitsematon toiminta ilmenevat eri ikAvaiheissa eri tavoin. Ymparistén
hairidtekijat, motivaatio ja vireystila vaikuttavat oireiden esiintymiseen ja
voimakkuuden asteeseen. ADHD:n haasteina pidetddn sosiaalisten taitojen
puutteita ja vaikeuksia tunteiden saatelyssa. ADHD:ssa oireet voivat painottua
joihinkin kolmesta ydinoireista. ADHD:sta onkin kolme eri esiintymismuotoa:
yhdistetty muoto, jossa esiintyy tarkkaamattomuutta, yliaktiivisuutta ja
impulsiivisuutta. Tarkkaamattomassa muodossa ei esiinny yliaktiivisuutta tai
impulsiivisuutta (ADD). Yliaktiivis-impulsiivisessa muodossa, jossa ei esiinny
tarkkaamattomuuden ongelmaa. (ADHD: K&aypa hoito -suositus, 2019.)
ADHD:n esiintyvyyden arvioidaan olevan lapsilla ja nuorilla 4-7 %, ADHD:ta

esiintyy pojilla enemman ja yleisemmin yliaktiivisuus- tai impulsiivisuusoireina.
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ADD on yksi ADHD:n alatyypeista, se on yleisin tarkkaamattomuuden muoto.
Lapsen keskittymiskyky ja kyky yllapitaa tarkkaavuutta tiettyyn asiaan on
heikko, mutta lapsella ei ole poikkeavaa motorista levottomuutta. (Huttunen &
Socadan 2019.)

ADD:ssa on usein vaikeuksia oman toiminnan ohjaamisessa. Aloittaminen,
toiminnan suunnittelu, tehtavan loppuun saattaminen ja joskus sen
lopettaminenkin ovat hankalia. ADD todetaan tyypillisesti kouluiassa ja se on

tavallisempaa tytoilla. (Puustjarvi 2015.)

Touretten oireyhtymé& on neuropsykiatrinen nykimishairio, jossa esiintyy seka
yksinkertaisia ettd monimuotoisia nykimisoireita. Oireyhtyméan taustalla
vaikuttaa olevan keskushermoston motorisia toimintoja saatelevien
hermoverkostojen hairid. Tourette-henkildilla on todettu olevan dopamiinin
epatasapainoa. Lapsilla on usein erilaisia nykaisyliikkeita, naita kutsutaan tic-
likkeiksi. Tic-liikkeilla tarkoitetaan tahdosta riippumattomia lihasnykayksia,
jotka voivat johtaa esimerkiksi silmien rapyttelyyn, paanpudistuksiin ja
olkapaiden kohautteluun. Ainakin kymmenella prosentilla 10—12-vuotiaista
lapsista on tai on aikaisemmin ollut jonkinlaisia motorisia tic-liikkeita. Touretten
oireyhtymassa esiintyy myos vokaalisia aannahdyksia. Aannahdykset voivat
olla luonteeltaan hyvinkin erilaisia; mm. sanoja, vihellyst&, puhallusta,
naurahtelua, haukahtelua, huudahduksia, maiskutusta, yskimista ja ankytysta.
Yleensa Touretten oireyhtyma alkaa motorisin oirein, ja danelliset oireet
kehittyvat naiden jalkeen. (Jantti & Savinainen 2018, 269.)

3.5 Aistisaatelyn hairiot

Aistisdatelyn hairiot kuuluvat aistitiedon kasittelyn hairiihin.
Aistisdatelynhairidita on arvioitu esiintyvan noin kymmenyksella vaestosta.
Esiintyvyys on tatakin suurempaa lapsilla, joilla on kehityksellisid hairi6ita ja
neuropsykiatrisia pulmia kuten autismikirjon hairio tai tarkkaavuuden ja
keskittymisen hairio. Aistisdatelyn hairio voi nayttaytya kayttaytymisen
hallinnan vaikeuksina, ongelmina vireystilan ja tarkkaavuuden saatelyssa seka
tunne-elaman vaikeuksina. Aistisdatelyn hairiosta karsivalla lapsella voi olla

oppimisvaikeuksia, pulmia sosiaalisissa taidoissa ja tilanteissa. Hairi6 voi
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aiheuttaa vaikeutta paivittaisissa toiminnoissa, nukkumisessa, syomisessa,
ruokailussa, pukeutumisessa ja siistiksi oppimisessa. Tavallisia ovat ongelmat
myos karkea-, hieno-, ja visuomotoristen valmiuksien ja taitojen oppimisessa

kuten esimerkiksi vaikeus kadentaitojen oppimisessa. (Mielenterveystalo s.a.)

Lapsella voi olla aistiyliherkkyytta tai aliherkkyytta tai aistihakuisuutta.
Aistikasittelyn hairidista puhutaan silloin, kun ihminen kokee aisti-informaation
tavallista kuormittavampana. Aistikasittelyn hairion haasteet ilmenevat lievista
vaikeisiin muotoihin jokaisella lapsella yksil6llisesti. Autismikirjon lapsilla on
usein aistien toimintaan liittyvia erityispiirteitd. Samalla henkilolla voi olla
eritilanteissa aistien ali- tai yliherkkyyttéa, esimerkkeina aanet, valot, kosketus,
kipu, kylm&, kuuma, hajut, ja maut. Lapsen toimintaa ja kayttaytymista
seuraamalla voidaan saada selville, miten hanen, aistijarjestelma toimii. On
todella tarkeaa oppia tunnistamaan aistinerkkyydet, jotta ne voidaan
huomioida arjessa. Herkkyydet korostuvat, jos lapsi on vasynyt tai
stressaantunut. (Aivoliitto 2015.)

4 AUTISMIKIRJON LAPSEN JA PERHEEN SOSIAALI- JA
TERVEYSPALVELUT

4.1 Palvelutarpeen arviointi

Palvelutarpeen arvioinnin tarkoituksena on edistaa autismikirjon lapsen
hyvinvointia. Sen avulla selvitetddn minkalaisia tukia ja palveluita lapsi ja
hanen perheensa tarvitsevat, jotta pystyisivat osallistumaan yhdenvertaisesti
yhteiskuntaan. Myds selvitetdan niita tilanteita ja ymparist6ja, joissa lapsi
parjaa itse. Palvelutarpeen arviointi onnistuu parhaiten silloin, kun siina
huomioidaan lapsen ja hanen perheensa omat arviot avun- ja tuentarpeesta
sekd useamman ammattinenkilén tekemét arvioinnit tuen tarpeesta.
Palvelutarpeen arviointi tehdaan yksilolliset tarpeet huomioiden.
Palvelutarpeen arvioinnin tekemisesta vastaa sosiaalihuollon ammattihenkilo.

(Vammaispalvelujen kéasikirja 2019).

Arviointia tehdessa kiinnitetd&dn huomiota toimintakyvyn lisaksi yksilollisten
elaméantilanteiden merkitykseen seké niiden vaikutukseen. Toimintakyvylla

tarkoitetaan ihmisen fyysista, psyykkista ja sosiaalista kykya selviytya
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jokapaivaisesta toiminnasta kuten esimerkiksi vapaa-ajasta, harrastuksista ja
itsestdan huolehtimisesta. Tahéan voidaan hyodyntaa ICF-luokitusta (kuva 1),
joka kuvaa, miten sairauden ja vamman vaikutukset nakyvat yksilon
elamassa. ICF-luokituksessa b kirjaimella viitataan kehon toimintoihin, s
kirjaimella ruumiin rakenteisiin, d kirjaimella suorituksiin ja osallistumiseen ja e

kirjaimella ymparistotekijoihin. (Vammaispalvelujen kasikirja 2019.)

ICF-uokituksen hierarkkinen rakenne ja koodit

1
Toimintakyky ja toimintarajoitteet Kontekstuaaliset tekijat Osat

Ruumiin/ kehon Suoritukset ja e "
toiminnot ja Ruumiin Osallistuminen Ympaéristotekijat Yksilétekijat Osa-aluset
rakenteet

Ruumiin/ kehon Ruumiin ‘

toiminnot rakenteet

Ei ole vield Pédluokat

madritelty

tarkemmin
Eri luokitusportaiden
kuvauskohteet

b11420 - 511000 -
b51059 s76009

Kuva 1. ICF-luokituksen hierarkkinen rakenne ja koodit (THL 2020)

Sosiaalihuoltolain mukaan palvelutarpeen arvioinnissa on tehtava
asiakassuunnitelma, johon pitéisi kirjoittaa asiakkaan nakemykset,
toivomukset ja mielipiteet tarvittavista palveluista ja tukitoimista. Asiakaslain
mukaan, mikali asiakas ei sairautensa, henkisen toimintakyvyn vajavuutensa
tai muun syyn ansiosta pysty osallistumaan ja vaikuttamaan palvelujensa
suunnitteluun tai jos han ei ymmarra ehdotettuja ratkaisuvaihtoehtoja tai
paatosten vaikutuksia, asiakkaan tahtoa selvitetdén yhteistytssa hanen
huoltajansa kanssa. Jos lapsella ei ole vanhempia, yhteistyd onnistuu my6s
lapsen laillisen edunvalvojan tai omaisten kanssa. (Vammaispalvelu kasikirja
2019.) Lapsen oikeudet ja edut on huomioitava kaikissa lapsen
ratkaisuvaihtoehdoissa ja paatoksissa. Lasta pitaa kohdella hyvin ja hénelle
pitaisi jarjestaa turvallista kasvuymparistéa. Lapsen ja nuoren mielipidetta on
tarkeda kuunnella heitd koskevissa péatoksissa. (Sosiaalihuoltolaki 2014/1301
§5)
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4.2 Toimintakykyarvio ja diagnosointi

Ihmisen toimintakyky jaotellaan fyysiseen, psyykkiseen, kognitiiviseen ja
sosiaaliseen toimintakykyyn. Fyysista toimintakykya arvioidessa otetaan
huomioon se, miten henkil6 selviytyy arjessa. Arvioidaan henkilon kyky liikkua,
kuulo- ja ndkdaistia, liikkeiden hallintaa ja keskushermoston toimintaa.
Psyykkisen toimintakyvyn arvioinnissa huomioidaan elaméanhallinta,
mielenterveys ja psyykkinen hyvinvointi. Sosiaalisessa toimintakyvyssa
arvioidaan vuorovaikutustaitoja sosiaaliseen verkostoon ja ymparistoon.
Kognitiivista toimintakykya arvioidaan tiedonkasittelyn eri osa-alueilla, joihin
kuuluu muisti, oppiminen, tiedonkasittely, toiminnanohjaus ja kielellinen
toiminta. Toimintakyvyn mittaamiseen kaytetaan erilaisia mittareita, Toimia-
tietokanta on terveys- ja hyvinvointilaitoksen (THL) yll&pitdma kansallinen
asiantuntijaverkosto, josta voi hakea erilaisia mittareita toimintakyvyn
arviointiin. (THL 2019.)

Autismikirjon oireyhtyman diagnosoinnissa on mukana ammattilaisia eri
ammattiryhmista, jotka muodostavat tydryhman, joka hyédyntaa arvioinnissa
erilaisia strukturoituja haastatteluja seka erilaisia havainnointimittareita.
Diagnoosia tehtaessa tarkeimpina osa-alueina pidetdén sosiaalista
vuorovaikutusta, kiinnostuksen kohteita ja kommunikoinnin tasoa seka
huomioidaan henkildn koko kehityshistoria. Laakarin vastaanotolle
valmistaudutaan tayttamalla seulontalomake (ASSQ & SCQ) ja kirjaamalla
yl6s havaintoja, joiden perusteella epdailys autismikirjon oireyhtymasta on

herénnyt, ja miten piirteet ovat ilmenneet eri ikévaiheissa. (Autismiliitto s.a.)

Autismikirjon oireyhtyman diagnostiikan pohjaksi tarvitaan perusteellinen
anamneesi ja moniammatillinen arvio potilaan vuorovaikutuksesta,
kommunikaatiosta, leikkitaidoista, kykyprofiilista ja aistitoiminnoista. On myds
tarkea arvioida mahdollisia liitannaisongelmia ja -diagnooseja. Diagnostiikassa
kaytetddn apuna erilaisia haastatteluja (mm. autism diagnostic interview
revised, ADI-R) sek& havainnointimittareita (esim. autism diagnostic
observation schedule, ADOS, childhood autism rating scale, CARS). (Korkeila
& Leppamaki 2019.)
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Autismikirjon oireyhtyman diagnoosi perustuu ICD-10-tautiluokituksen
kriteereihin. Kriteerit koostuvat kolmesta eri osa-alueesta, jotka ovat
poikkeavuudet sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja vastavuoroisessa
kommunikaatiossa, seké ongelmat stereotyyppisessa, rajoittuneessa,
toistavassa ja kaavamaisessa kayttaytymisessa seka kiinnostuksissa ja
toiminnoissa. Oireiston tulee alkaa viimeistaan kolmevuotiaana ja muut

sairaudet tulee sulkea pois esimerkiksi Rettin oireyhtyma. (Vanhala 2018.)

Suomessa on kaytossa ICD-10-tautiluokitus, mutta ICD-11 suunnitellaan
otettavaksi kayttdon vuonna 2022. Uusi luokitus otetaan kayttoon, koska
vanha luokitus on tutkimuksien mukaan ollut epatarkka. Lapselle annetun
diagnoosin jakautuminen laaja-alaisiin kehityshairiéihin kuuluviin alaryhmiin oli
osoittautunut epaluotettavaksi. Myds Aspergerin oireyhtyman diagnosointi on
osoittautunut tutkimuksissa epéatarkaksi. Muutos pohjautuu useisiin
tutkimuksiin ja on huolellisesti harkittu. (Raaska & Vanhala 2020, 964-967.)

Kuntoutusta ja tukipalveluita ei saa ilman diagnoosia, joten diagnoosin
saaminen on tarkeaa autistisen lapsen ja nuoren vanhemmille. Autististen
lapsien vanhempien mukaan diagnoosi on ollut avain kaikkiin palveluhin.
Tutkimusprosessi oli ollut ty6las ja diagnoosin saaminen on kestanyt.
Jatkotutkimuksiin paasemisen edellytyksena oli perusterveydenhuollon l&hete.
Lastenlaakari, lastenneurologi tai lastenpsykiatri antaa diagnoosin tutkimusten

perusteella. (Vihantavaara 2015.)

4.3 Kuntoutus ja tukitoimet

Autismikirjon hairion lapselle on tarke&a sdéanndllinen ja ennakoitu arki. Arjen
sujuvuutta lisdamaan voi kayttaa lapselle omaa kuvallista paivajarjestysta tai
vilkkokalenteria, nailla valtytaan ongelmatilanteiden muodostumista.
Muutoksista tulisi kertoa lapselle hyvissa ajoin ennakoiden ja tehda muutokset
paivaohjelmaan. Autismikirjon lapsi ja perhe hyotyvat siitd, etté aikuinen osaa
laskea vaatimustasoa mahdollisimman lahelle sellaista tasoa, jolla lapsi
kykenee toimimaan mahdollisimman ik&tasonsa mukaisesti. Oleellinen osa
lapsen kuntoutusta on auttaa l&hiympariston aikuisia toimimaan lapsen

kanssa. (Mielenterveystalo s.a.)
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Autismikirjon kuuluvien lasten kuntoutus on arjessa tapahtuvaa, tiivista ja
laaja-alaista. Kuntoutus suunnitellaan yksilollisesti kunkin lapsen tarpeiden
mukaan. Kuntoutuksessa yleensa yhdistellaan toimintatapoja sovellettuun
kayttaytymisanalyysiin pohjautuvista menetelmista ja TEACCH-mallista
(Treatment and Educacation of Autistic and other communication
handicapped Children). TEACCH-malli on autismikirjon henkilolle kehitetty
kuntoutusmalli. Se korostaa erityisesti strukturoidun opetuksen ja nahdyn
varaisten keinojen kayttéa lapsen kuntoutuksessa. Strukturoinnilla tarkoitetaan
sita, etté toiminta on rakenteiltaan selvasti suunniteltua ja hyvin ennakoitua.
Talloin lapsi tietaa mita tehdaan, missa ja kenen kanssa ja kauanko

tekeminen kestaa ja mita tehdaan seuraavaksi. (Terveyskyla 2018.)

Kuntoutuksella pyritddn monesti useaan tavoitteeseen. Se voi keskittya
fyysisen toimintakyvyn yllapitamiseen tai palauttamiseen, auttaa sopivan
koulutus- tai ammattialan valinnassa tai jo aloitettujen opintojen loppuun
saattamisessa. Kuntoutuksella voidaan varmistaa tyoelaméssa jatkaminen tai
tydelamaan paaseminen. Se myds auttaa monia sopeutumaan elamaan

sairauden tai vamman kanssa. (Kela 2020.)

Kuntoutusta suunnitellaan yksil6llisesti yhteistydssa autistisen lapsen
perheen, autismiin perehtyneiden ja autistisen lapsen tai nuoren tuntevien
ammattilaisten kanssa. Myos paivakodit, koulut ja muut tahot osallistuvat
kuntoukseen. Autistisen lapsen kanssa taytyy kommunikoida selkeasti ja on
tarkeda loytaa yksilollinen kommunikointitapa. (Autismiliitto s.a.) Autistisen
lapsen kuntoutusuunnitelma aloitetaan varhain ja kuntoutuksessa
huomioidaan kaikki kehityksen osa-alueet. Autistisen lapsen ja nuoren
kuntoutus on paivittaista ja toteutuu kaikissa lapsen ja nuoren

toimintaymparistoissa. (HUS s.a.)

Keskeisid kuntoutustavoitteita ovat vuorovaikutuksen ja sosiaalisten taitojen
vahvistaminen, kommunikaation tukeminen seka leikki- ja jaljittelytaitojen
kehittaminen. Arjen omatoimisuus -taitojen kehittdminen on tarkeaa. Lapsi
hyOtyy siita, ettd arki on mahdollisimman s&&nndllisté, ennakoitua ja
jasennettya. Autismikirjon lapset hyotyvat kuvien kaytdsta ohjaustilanteissa ja

kommunikaation tukena. Lapsille suositellaan paivékotia kuntouttavana
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tukitoimena. Yksilollisen tarpeen mukaan lapselle voidaan suositella liséaksi
puhe-, toiminta- tai musiikkiterapiaa, joihin siséltyy tiivis lahiympariston ohjaus.
Erittain tarkeaa on, etté lapsen perheet osallistuvat kuntoutukseen ja
sitoutuisivat tavoitteisiin. "Ohjauksessa olemiseen” tottuminen on usein
keskeinen pulma kuntoutusta aloitettaessa perheet tarvitsevat tietoa ja
ohjausta arjen tilanteisiin. On tarke&é ohjata lapsen vanhemmat saamaan
psyykkista keskustelua. Eniten on todettu olevan hydtya ABA-pohjaisista
(applied behavioral analysis, sovellettu kayttaytymisanalyysi) menetelmista.
My0s strukturoitu opetus on osoittautunut hyvaksi kaytanndssa. Tarkeaa on
aloittaa kuntoutus mahdollisimman varhain ja tehda harjoituksia saanndéllisesti

ja mahdollisimman usein. (Vanhala 2018.)

Selkokieli on osa autismikirjon kuntoutusta. Selkokieli on helpotettu muoto
suomen kielesta, siina kieltd on muokattu sisallén, sanaston ja rakenteen
perusteella yleiskieltd helpommaksi, jolloin sen luettavuus ja ymmarrettavyys
paranevat. Selkokieltd tarvitsevat ne ihmiset, joilla on vaikeus lukea ja
ymmartaa yleiskieltd. Autismikirjon lapset ja nuoret hyotyvat selkokielen
kaytosta. He tarvitsevat selkokieltd jokapaivaisessa elamassa ja omien

ajatuksien ilmaisemisessa. (Kehitysvammaliitto 2016.)

Lasta voi tukea varhaiskasvatuksessa tunnistamalla lapsen tarpeet. Toiminta
pitaisi suunnitella pedagogisesti, jotta arki toimisi hyvin. Kun tehdaan pienia
muutoksia lapsen rutiineihin ja pienryhmatoimintoihin, voidaan laskea lapsen
stressitasoa merkittavasti. Autistisella lapsella esiintyy autistisia piirteita jo
varhaislapsuudessa ja neurobiologisen kehityshairion ansiosta lapsen
kayttaytymista on mahdollista tulkita tietamattémyyden takia vaarin.
Varhaiskasvatuksessa lapselle pitédisi jarjestaa oppimista tukeva ymparisto.
Ympariston pitaisi tukea sosiaalista vuorovaikutusta. Liséksi ympariston pitaisi
tukea oppijaa, olla turvallinen ja tarjota mieluisaa ja monipuolista tekemisté
lapselle monipuolisten leikkien ja pelien avulla. Kehittamista
varhaiskasvatuksessa kuitenkin on autismikirjon lapsen kannalta.
Autismikirjon lapselle ison ryhman kuormitus aiheuttaa voimakkaita reaktioita.
(Jussila 2020.)
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Tiiviin ja tehokkaan kuntoutuksen ja tukitoimien lisaksi voidaan Autismikirjon
lapsilla kayttdd myds ladkehoitoa. Yleisemmin kaytdssa on Risperidon.
Risperidon ei poista levottomuutta eika kaytoshairioitéa, mutta se poistaa
kaytoksesta ja levottomuudesta niin sanotun pahimman huipun ja auttaa
koostamaan lapsen toimintaa. Risperidonin aloitusannos on esikouluikaisilla
yleensa 0,25-0,5 mg aamulla tai illalla. Kouluikéisilla aloitetaan laakitys
yleensa annoksella 0,5 mg iltaisin, annosta voidaan nostaa 0,25 mg:lla viikon
valein vastetta seuraten. Tavallisimmin esikouluikaisilla vrk-annos on 0,5-1
mg/vrk ja kouluikaisilla 1-3 mg/vrk, joko yhtend annoksena tai jaettuna
kahteen annokseen. Ladkkeilla on myos haittavaikutuksia ja niista
tavallisimpia ovat vasymys ja ruokahalun lisaantyminen. Ruokahalun
lisddntymisen takia painoa taytyy seurata ja huomioida ruokavalio-ohjeet.
Ennen laakityksen aloittamista kontrolloidaan lapsen EKG ja verenkuva.
Pakko-oireiden ja hankalien rituaalien helpottamiseksi on kaytetty serotoniinin
takaisinoton estgjia. Nukahtamisvaikeuksiin voidaan kayttd& melatoniinia 0,5—

4,5 mg tarvittaessa nukkumaan kaydessa. (Vanhala 2018.)

4.4 Terveyspalvelut

Perusterveydenhuolto ja erikoissairaanhoito muodostavat kunnan jarjestamat
terveyspalvelut, joissa seurataan vaeston terveydentilaa, huolehditaan
terveyden edistamisesta ja erilaisten palveluiden tuottamisesta kunnan
terveysasemalla. Erikoissairaanhoidolla tarkoitetaan erikoisalojen mukaisia
tutkimuksia ja hoitoja. Suurin osa erikoissairaanhoidon palveluista jarjestetaan
sairaalassa. Kunnat vastaavat terveydenhuollon rahoittamisesta ja
jarjestamisesta. Jokaisella kuntalaisella on oikeus riittaviin terveyspalveluihin.
(STM 2019 a.)

Vaativaa ladkinnallistd kuntoutusta ohjaa kuntoutussuunnitelma. Se on
potilaan, hoitavan laakérin ja tarpeen mukaisen moniammatillisen tiimin
yhteistydssa tekemé kuntoutuksen tarpeen arvio ja se noudattaa hyvaa
kuntoutuskaytantéd. Suunnitelmassa asetetaan kuntoutumiselle konkreettiset
tavoitteet, mitka tulisi mahdollistua ja maaritellaan tarvittavat toimenpiteet.
Toimintakyvyn osa-alueet huomioidaan ICF-luokituksen mukaisesti.

Kuntoutussuunnitelman teko kuuluu julkiselle terveydenhuollolle. Yleensa
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lasta tutkinut taho tekee kuntoutussuunnitelman yhdessa perheen,
terapeuttien ja esimerkiksi paivahoidon kanssa. (Kela 2020.)

4.5 Sosiaalipalvelut

Sosiaalihuoltolain mukaisia lapsiperheiden sosiaalitydssa saatavia palveluita
edellyttaa palvelutarpeen arvio. Jokaisella on oikeus saada palveluntarpeensa
arvioiduksi, jollei arvioinnin tekeminen ole ilmeisen tarpeetonta. (STM 2019.)
Sosiaalipalvelut voivat olla lastensuojelun tukitoimia ja tukitoimia ilman
lastensuojelullista tarvetta. Sosiaalitydsta voi saada lapselle tukihenkilo- tai
tukiperhetoimintaa. Arjen hallintaan voi saada apua lapsiperheiden

kotipalvelusta paivékohtaista maksua vastaan. (Sosteri 2018.)

Vammaispalvelulain mukainen palvelusuunnitelman laatiminen on kunnan
vastuulla, mutta aloitteen tekee yleensa perhe, joka on yhteydessa
sosiaalitoimeen. Palvelusuunnitelmaan kirjataan perheen palvelujen tarve.
Suunnitelma sitoo kuntaa, eik&a suunnitelmasta poikkeavaa paatosta voi tehda
ilman perusteltua syyta. Vammaispalvelulain mukaisesta vammaispalvelujen
toteutumisesta vastaa paaosin kunta. (Vammaispalvelujen kasikirja 2019.)
Palveluja tarvitsevalle henkildlle laaditaan henkilokohtainen
palvelusuunnitelma, jossa selvitetaan hanen tarvitsemansa palvelut ja
tukitoimet. Naiden palvelujen tarve on yksilokohtainen. Moni autismikirjon lapsi
hyotyisi esimerkiksi henkilokohtaisesta avustajasta, jollainen voidaan myontaa
vapaa-ajalle tai kuntouttavana tukitoimena varhaiskasvatusyksikkdon. Monelle
olisi my6s hyotya kuljetus- ja saattajapalvelusta, jos lapsi kdy paivahoidon tai
koulupdaivan aikana terapiassa useamman kerran viikossa. Autismikirjon
lapset ja perheet hydtyvat sopeutumisvalmennuskurssista, missa saa uuteen
tilanteeseen neuvoja ja vertaistukea muilta samassa tilanteessa olevilta.
Perheen toisella aikuisella on oikeus hakea omaishoidontukea, jonka
maksuperusteena on lapsen hoidettavuus. Omaishoidontukea voi hakea,
vaikka vanhempi olisi tydelamassa ja lapsi paivahoidossa kuntouttavana

tukitoimena. Nama eivat sulje toisiaan pois. (STM 2019.)
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4.6 Yksityiset sosiaali- jaterveyspalvelut ja kolmannen sektorin
palvelut

Sairaanhoitopiiri tarjoaa osan palveluista ostopalveluina. Naita palveluita
tarjoaa yksityiset sosiaali- ja terveyspalveluiden tuottajat. Naihin palveluihin
tehdaan palveluntarpeen arvio osana kuntoutussuunnitelmaa ja
sairaanhoitopiiri saa maksusitoumuksen Kelasta, jos kyseesséa on
la&kinnallinen kuntoutus. Erilaisia pitkékestoisia terapiapalveluita ovat
musiikkiterapia, puheterapia, toimintaterapia, kommunikaatio-ohjaus seké

Autismikuntoutusohjaajan palvelut Vaalijalasta. (Sosteri 2019.)

Kolmas sektori on ensimmaisen, toisen ja neljannen sektoriin valiin jaava
yhteiskunnallinen sektori (kuva 2). Sektorilla tarkoitetaan tiettya taloudellisen
toiminnan osa-aluetta. Kolmannen sektorin tunnuspiirteitd ovat voittoa
tavoittelematon talous, vapaaehtoisuus ja kansalaistoiminta. Osuuskunnat,
yhdistykset ja saatiot ovat kolmannen sektorin toimijoita. Ensimmainen sektori
on julkinen sektori, joka tuottaa sosiaali- ja terveyspalveluita. Toinen sektori on
yksityinen sektori, ja sen toimijoita ovat yritykset. Neljannen sektorin toimijoita

ovat kotitaloudet, ystavapiiri ja perhe. (Kolmas sektori s.a.).

Julkinen sektori

Kolmas sektori

Neljas sektori Yksityinen sektori

Kuva 2. Kolmas sektori
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5 MILLAINEN ON HYVA TIETOPAKETTI

Tietopaketti on tiedon l&hde, jossa on koottuna eri lahteissa olevia tietoja.
Tietopaketin tarkoituksena on helpottaa tiedon Ioytamista. (Vates s.a.)
Tietopaketin maaritelmassa ja teoriassa noudatetaan oppaan tekemisen
ohjetta ja sisaltoa. Tietopakettia kaytetaan oppaan lailla. Selkokieli on osa
autismikirjon kuntoutusta. Selkokieli on helpotettu muoto suomen kielests,
siina kieltd on muokattu siséllon, sanaston ja rakenteen perusteella yleiskielta
helpommaksi, jolloin sen luettavuus ja ymmarrettavyys paranevat. Selkokielta
tarvitsevat ne ihmiset, joilla on vaikeus lukea ja ymmartaa yleiskielta.
Autismikirjon lapset ja nuoret hyotyvét selkokielen kaytosta. He tarvitsevat
selkokieltd jokapaivaisessa elamassa, ja omien ajatuksien ilmaisemisessa.
(Kehitysvammaliitto 2016.) Perusselkokielessa kaytetddn selkokielen ohjeita
tekstin sisallon, rakenteiden ja sanaston osalta (THL 2019.) Néain ollen lukija
ymmartaa tekstin tarkoitetulla tavalla ja saa tietopaketista vastauksia. On hyva
valttaa kirjoitusvirheita ja valimerkkien vaaranlaista kayttamista. Virheiden
korjaamiseksi ja hyvan lopputuloksen takaamiseksi on tietopaketti hyva antaa

luettavaksi ja testattavaksi ennen sen julkaisua.

Tietopaketin pituudelle ei ole suositusta, mutta ajattelemme niin ettéa lyhyt ja
napakka tietopaketti on sopiva. Tekstiin vaikuttaa myds se, luetaanko se
ruudulta vai paperilta. Nama erot tulee ottaa huomioon tekstin ja kuvien
asettelussa. (Hyvarinen s.a.) Tietopaketin ulkoasun tulee olla yhtenainen ja
selked, ja siksi tulee huomioida asettelu, fonttityyppi ja rivivali. Nama
kannattaa valita niin, etté teksti on selkeaa ja helpottaa tietopaketin lukemista.
Otsikoita suunnitellessa kannattaa kiinnittdd huomioita siihen, etté otsikot ovat
mahdollisimman informatiivisia. Paaotsikko kertoo tietopaketin sisallosta ja

valiotsikot selkeyttavat ja jasentavat sitd. (Pesonen 2007,43.)

Lukijan huomioita ja mielenkiintoa heratell&aan erilaisilla kuvilla ja vareilla,
nama tehostavat myads viestin sisaltda ja auttavat lukijaa ymmartamaan
paremmin. Tekstin ja kuvien on oltava yhtenaisia ja tuettava toisiaan. Kuvien
kayton tulee olla perusteltua ja havainnoitavaa. Vareilla voidaan parantaa
esteettisyytta mutta varien kaytdéssa kannattaa huomioida, ettei ne heikenna

luettavuutta (Karhu ym. 2005, 278—-281.) Selkokuvien kaytolle on asetettu
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kriteereing, etta kuvan tulee olla yhtenéainen tekstin kanssa, kuvan ja tekstin
tunneviestinta tulee olla yhtenaista seka erikoisia kuvakulmia tulee valttaa.
Symbolikuvien kayttoa tulee harkita, koska yleisimmat symbolikuvat tulkitaan
yleensa oikein, mutta vaikeammissa symboleissa voi tulkintaan tulla virheita.
Turhia ja voimakkaita yksityiskohtia tulisi valttaa seka myos kuvien suhdetta
toisiinsa tulee pohtia tarkoin (Selkokeskus 2018.)

Tietopaketin kohderyhma ovat perhepalvelukeskuksen asiakkaat ja kdytamme
tietopaketissa selkokielta seka selkokuvia. Selkokuvalla tarkoitetaan helposti
ymmarrettavad kuvaa. Kuvan tulee olla yhteneva tekstin kanssa ja lukijan tulisi
ymmartaa mita kuvassa tapahtuu. Esimerkiksi jos tekstissa puhutaan
autismikirjon lapsen energisuudesta, kuva ei saa olla sen vastakohta.
Kuvakulmat eivat saa olla erikokoisia eika niissa saa olla turhia yksityiskohtia.
Kuvien taytyy tukea tekstia, jotta lukija ymmartamaan paremmin lukemaansa,

eikad kuvat aiheuta tekstin kanssa ristiriitaa. (Selkokeskus 2018.)

6 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tehda tietopaketti, josta autismikirjon
lasten ja nuorten vanhemmat saavat tietoa, mita sosiaali- ja terveyspalveluita
heille on tarjolla.

Opinnaytetyon tavoitteena on lisdtéa vanhempien tietoa palveluista ja aktivoida

vanhempia tietopaketin avulla palveluiden pariin.

7 TIETOPAKETIN KEHITTAMINEN TUOTEKEHITYSPROSESSINA

Tuotekehityksen tavoitteena on kehittda uusi tai parannettu tuote.
Tuotekehitys tarkoittaa maaratietoista toimintaa, jonka tarkoituksena on
kehittdd uusia tuotteita tai palveluja tai parantaa jo olemassa olevia tuotteita
tai palveluja. Tuotekehitysprosessi on monivaiheinen prosessi, joka alkaa
kehittdmistarpeen tunnistamisella, jonka jalkeen tuotetta ideoidaan,

luonnostellaan, kehitella&n ja viimeistellaan. (Jokinen 2010.)

Halusimme tehda jotain kaytannodnléheisté ja konkreettista.

Tuotekehitysprosessi menetelmana soveltui meille, joten kiinnostuksemme
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kohdistui siihen ja padddyimme sen toteuttamaan. Aiheemme on
mielenkiintoinen, ja meitd molempia kiinnostaa autismikirjon moninaisuus ja
mita kaikkea se pitaa sisalladn. Halusimme myoés syventaa omaa
osaamistamme ja paasta hyodyntamaan oppimaamme kaytannossa.
Opinnaytetydmme toimeksiantaja piti myds ajatuksesta lahtea toteuttamaan
tietopakettia tuotekehitysprosessina.

7.1 Kehittamistarpeen tunnistaminen

Lahtokohtana tuotekehitysprosessille on tunnistaa tarve tai ongelma, johon
tuotekehityksella yritetdan I0ytaa sopiva ratkaisu. Kehittamistarpeen
huomaaminen voi olla sattumaa tai se voidaan I6ytaa systemaattisella

etsinnalla. Kehityspaatoksen tekee aina yrityksen johto. (Jokinen 2010.)

Kehittamistarve nousi esille toisen opiskelijan omasta kokemuksesta. Tassa
vaiheessa kerroimme ideamme tietopaketista opettajalle, joka kysyi Sosterista
olisiko heilla tarvetta tietopaketille aiheesta, ja perhepalvelukeskuksen
asiakkaat kohdistuivat kohderyhmaksi tietopaketille. Kdvimme tapaamassa
toimeksiantajaa perhepalvelukeskuksessa ja tapaamiseen osallistui meidan
lisaksi perhepalvelukeskuksen palveluesimies. Tapaamisessa k&vimme
yleiselld tasolla Iapi tietopaketin sisdltdoa ja ulkoasua yhdessa keskustelemalla.
Teimme tapaamisessa muistiinpanoja, kuuntelimme toimeksiantajan toiveita ja

mielipiteita tietopaketin sisallosta seka ulkoasusta.

Terveyspalveluita Sosterissa jarjestetadn lapsille, nuorille ja heidan
perheilleen perusterveydenhuollon lisaksi saatavilla on erikoisairaanhoidon
palvelut ja maksusitoumuksella toteutetut kolmannen sektorin palvelut.
Perusterveydenhuollossa lastenneuvolan tehtavana on edistaa alle
kouluikaisten ja heidan perheidensa terveytta ja hyvinvointia. Neuvolan
perhetyd on osa neuvoloiden toimintaa ja tarkoitettu perheille, jotka tarvitsevat
lyhytaikaista tukea arjessa selviytymiseen. Kouluterveydenhuollossa toimivat
terveydenhoitaja ja laékari takaamassa hyvan oppimisen, psyykkisen ja
fyysisen terveyden edistamisen. Perhepalvelukeskus palvelee silloin kun
vanhemmalla tai huoltajalla on huoli lapsen kehityksesta ja kayttaytymisesta.

Perhepalvelukeskuksesta saa tukea vanhemmuuteen ja kasvatukseen seka
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erilaisia terapiapalveluita: puheterapiaa, toimintaterapiaa ja perheterapeutin
palveluja. Lasten ja nuorten palveluluukku tarjoaa sairasvastaanoton ja
vastaukset kaikkiin 0—23-vuotiaiden lasten ja nuorten terveys- ja
hyvinvointiasioihin yhdelld yhteydenotolla. Lasten ja nuorten yksikko, jossa
saatavilla on lastentautien poliklinikka ja paivaosasto. Nuorisopsykiatrian
poliklinikka, joka tarjoaa 13—-23-vuotiaille nuorille palveluita toimintakyvyn ja
hyvinvoinnin osa-alueilla. Fysioterapiapalvelut ovat asiakaslahtoista ja
moniammatillista toimintaa, joka edistaa toimintakykya ja takaa hyvan kasvun
ja kehityksen. Toimintaterapia on laakinnallistéa kuntoutusta, jossa lapsen
kehitysta tuetaan niin, etta paivittisten toimintojen, leikin ja kouluvalmiuksien
oppiminen helpottuu. Perheen ja paivahoidon/koulun ohjaus on tarkea osa

lasten toimintaterapiaa. (Sosteri 2018.)

7.2 ldeointivaihe

Jokisen mukaan ideat syntyvat yhtékkia ja niiden kehittaminen voi vaatia
vuosikausien tyon. Ideoinnilla tarkoitetaan yhdessa uusien ajatuksien
esilletuontia ja kehittelya toimiviksi menetelmiksi. Kun kehittamistarve on
varmistunut, aloitetaan ideoida erilaisia ratkaisuja seka keinoja, joilla tarve
saavutetaan. Mietitdan erilaisia vaihtoehtoja ja niista valitaan omaan
tarpeeseen paras, jotta lopputulos olisi tarpeita vastaava. Ideavaihe ei ole
pitka, jos kehitetddn ja parannellaan jo olemassa olevaa tuotetta. Muussa
tapauksessa ratkaisuja etsitaan erilaisin keinoin, joista suosituimpana on
aivoriihi. Sita voidaan kayttaa ryhma- tai yksilotydémuotona. Aivoriihi soveltuu
tilanteisiin, joissa ongelman voi helposti omaksua ja siihen on olemassa
ratkaisuja. Aivoriihen voi myds toteuttaa kirjallisesti eli niin sanottuna hiljaisena
aivoriihena. Aivoriihi on ideointimenetelma, jonka avulla keksitaan uusia
ideoita. Aivoriihta kaytetdan tavallisesti ryhmatyémuotona, mutta sita voi
soveltaa myds yksilon tybmuotona. Taméan menetelmén etuna on se, etta
ongelma tulee monipuolisesti kasitellyksi. (Jokinen 2010.) Aivoriihen
luotettavuus karsii siita, jos osallistujat eivat ilmaise rehellisesti mielipiteitddn

asiasta.

Ideointivaiheessa kdvimme tapaamassa toimeksiantajaa, jonka kanssa

ideoimme yhdessé keskustelemalla mita asioita tulisi tietopaketissa
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huomioida. Tapaamisessa saimme uusia nakokulmia ja ajatuksia
tietopakettiin. Rajaamme tietopaketin aiheen Sosterin palveluihin ja Sosterin
kayttamiin kolmannen sektorin yhteistyétahoihin. Tietopaketista on tarkoitus
tehda selkea ja helppolukuinen. Tietopakettiin laitetaan kuvia
havainnollistamaan ja antamaan ilmetta. Visuaalisessa ilmeessa tullaan
kayttamaan Sosterin logoa. Olemme saaneet perhepalvelukeskuksesta
aiheeseen liittyvia valmiita ja kaytdssa olevia oppaita ja tietopaketteja, joista
olemme hakeneet ideoita omaamme. Naista jo valmiista oppaista on kaynyt

ilmi, millainen on hyva ja selkea tietopaketti.

7.3 Luonnostelu

Kun tiedossa on, millainen tuote on tarkoitus suunnitella ja tehda, kaynnistyy
luonnosteluvaihe. Tassa vaiheessa analysoidaan tuotteen kehittamista
ohjaavia tekijoitd. Suunniteltavan tuotteen kannalta kaikki osa-alueet ja niiden
ydinkysymykset huomioidaan. Tuotteen laatu varmistetaan. Eri osa-alueita
ovat mm. asiakasprofiili, tuotteen asiasisaltd, asiantuntijatieto, arvot ja
periaatteet, sdadokset ja ohjeet. Kun kaikki ndméa asiat huomioidaan, on
tuotteen laatu varmasti onnistunut. Luonnosteluvaiheen lopulla arvostellaan
tehtyja luonnoksia ja testataan niita seka valitaan paras luonnos
kehiteltavaksi. (Jokinen 2010).

Luonnosteluvaiheen aloitimme opinnaytetydn suunnitelman Kirjoittamisella.
Suunnitelman kirjoittamiseen kaytettiin seuraavia tietokantoja: Kaypahoito -
suositus-, Terveysportti-, Medic-, Kaakkuri-, Oppiportti-, Ebsco-, Duodecim
ladketietokanta- ja Finna.fi- Tietokantoja. Hakusanoina olivat autismikirjo,
autismi, Aspergerin oireyhtyma, Rettin oireyhtyma, epatyypillinen autismi,
ADHD ja disintegratiivinen kehityshairid. Tutkimusten vuosivaliksi valitsimme
vuodet 2010-2020. Tiedonhausta teimme tiedonhakutaulukon (liite 1). Lisaksi
hy6dynnettiin oppikirjoja. Loytamiemme tutkimusten pohjalta teimme
kirjallisuustaulukon (liite 2). Tietopakettiin on tarkoitus alkuun kertoa mité
autismikirjo on ja miten se ilmenee. Taman jalkeen siirrytdan kertomaan
Sosterin tarjoamista terveyspalveluista.

Paatimme myads tietopaketin sivuméaaran seka etsimme kuvituskuvia, joita

voimme kayttaa tietopaketissa.
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On tarkeaa, etta tietopaketti on kirjoitettu mahdollisimman selkeésti ja helposti
ymmarrettavasti. Talldin sen valittdma sanoma saavuttaa lukijan tarkoituksen
mukaisesti ja tulkinnanvaran mahdollisuus on minimoitu. Tietopaketti on
tarkoitettu kaikille Sosterin alueella asuville, jolloin yksinkertainen kieliasu
auttaa varmistamaan my6s suomea ei-aidinkielen&&n puhuvien kansalaisten

tiedonsaannin.

It&-Savon sairaanhoitopiirin Sosterin viestinnassé noudatetaan seuraavia
periaatteita: viestinta on strategialahtoista, arvoihin ja palvelulupaukseen
pohjautuvaa, tavoitteellista, asiakaslahtdista, suunnitelmallista, ennakoivaa,
aloitteellista, vuorovaikutteista, tasapuolista, kohderyhméat huomioivaa,
nykyaikaista ja monikanavaista, osaavaa, luotettavaa, avointa, nopeaa,
selke&da ja myonteista. Kuntayhtyman yhtymavaltuusto linjaa kuntayhtyman
strategian ja luo edellytykset viestinnalle. Viestintaa johtaa ja valvoo
kuntayhtymahallitus ja kokonaisviestinnasta vastaa kuntayhtymajohtaja.
Viestinta tulee esiin kaikessa vuorovaikutuksessa niin organisaation sisalla
kuin ulkopuolellakin. Vaikka viestinndssa johtamisen vastuu on Sosterin
johdolla, viestintd onnistuu vain, jos jokainen tyontekija kantaa siita kohdallaan
vastuun. (Sosteri 2014.)

7.4 Kehittelyvaihe

Kun on valittu paras luonnos, alkaa kehittelyvaihe. Kehittelyvaihe on
varsinainen tyoskentelyvaihe. Tassa vaiheessa ajankohtaista on tuotteen
yksityiskohdat. Selvennetaan viela tuotteelle maaritellyt tavoitteet ja
vaatimukset. Tuotteesta on tehty raakaversio, seuraavaksi huomioidaan

esitestaus ja pyydetaan arviointia tuotteesta. (Jokinen 2010).

Kun luonnos tietopaketista oli valmis, teimme siitd raakaversioin. Tietopaketin
koko on A5 ja valitsemme yksipalstaisen toteutuksen. Raakaversiossa on
otettu huomioon tekstin selkeys ja kaytossa on fontti Arial, jonka pistekokona
on 12, ja paaotsikoiden fontissa kaytamme kokoa 14. Valiotsikot erotimme

perustekstista lihavoituna. Tietopaketissa on siséllys- ja lahdeluettelo.
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Valitsimme tietopakettiin valmiita kuvia, jotka tukevat sen asiasisaltoa.
Teimme tietopaketin raakaversiosta pystyversion.

Sovimme sahkopostiviestilla kaksi viikkoa aiemmin ajan ja paikan
haastattelulle. S&hkdpostin liitteena lahetimme saatekirjeen (liite 4).
Saatekirjeesséa kerroimme, keitd olemme, mitd olemme tekemassa ja miten
haastattelu toteutetaan. Lisaksi pyysimme tutustumaan etukateen
tietopakettimme. Sahkdpostiviestin liitteené oli tietopakettimme raakaversio.
Mainitsemme saatekirjeessa myds haastattelun aanittdmisesta ja laitoimme
tata varten saatekirjeen liitteeksi suostumuskirjeen (lite 5). Haastattelu
pidetiin ennalta sovittuna aikana perhepalvelukeskuksessa toimeksiantajan
tybhuoneessa. Haastattelu toteutettiin teemahaastatteluna, jolloin haastattelu
kohdennetaan teemoihin, jotka haastattelijat olivat laatinut etukéateen. Teemat

jaettiin péaa- ja alateemoihin.

Kehittelyvaiheessa kaytimme apuna haastattelua, joka on viestintatilanne,
jossa vuorovaikutus on tarkeassa roolissa. Siihen osallistuu vahintaén kaksi
osapuolta, joilla on selkeat roolit: kysyja ja vastaaja. Haastattelussa on ennalta
sovittu rakenne jolla, haastattelu etenee. Haastattelun paamaarana oli

tiedonhankinta. (Jyu s.a.a)

Haastattelu toteutettiin parihaastatteluna, joka on ryhméahaastattelun alamuoto
ja tehokas tiedonkeruumenetelmé. Haastattelu edellyttda haastattelijalta
hyvaa valmistautumista, haastattelijalta vaaditaan hyvia vuorovaikutustaitoja
ja haastattelutilanteen tulee olla luonteva. (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka 2006.) Haastattelun alussa pyysimme suostumuksen
aanittamiseen. Haastattelun asetelma oli kasvokkain istuminen, puhelimesta
laitettiin paalle sovellus, jolla haastattelu a&nitettiin. Kavimme lapi
haastattelunrungon (liite 6), jolloin kaikille oli selvaa, miten haastattelu etenee.
Haastattelun etuna on nopeat vastaukset ja ne saadaan halutussa
jarjestyksessa. Kun vastaukset haastattelusta oli saatu, kdvimme lapi

haastattelun nauhoitteen ja vastaukset kasittelimme teemoittelemalla.
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Teemoittelu on laadullisen analyysin perusmenetelmé, jossa
tutkimusaineistosta pyritaan hahmottamaan keskeisia aihepiireja eli teemoja.
Teemoiksi voidaan hahmottaa sellaisia aiheita, jotka toistuvat aineistossa
muodossa tai toisessa. Teemoittelu analyysimenetelmané etenee teemojen
muodostamisesta ja ryhmittelysta niiden yksityiskohtaisempaan tarkasteluun.
(Kajaanin ammattikorkeakoulu s.a) Teemoittelu toteutetaan niin, etté jokaisen

teeman alle kootaan vastaukset, joissa puhutaan kyseista teemasta.

Toteutimme teemoittelun neljalla teemalla: ulkoasu, hyddyllisyys, kaytettavyys
ja kehittamisehdotukset. Teemoittelun tuloksena kavi ilmi, etta tietopaketin
ulkoasu oli selkea ja rauhallinen. Teksti oli jaoteltu selkeasti ja kuvia oli
sopivasti. Tietopaketti koettiin hyddylliseksi varsinkin silloin, kun aikaisempaa
tietoa aiheesta ei ollut. Tietopaketin kaytettavyydesta nousi esille tietopaketin
kateva koko ja paivittdmisen mahdollisuus. Tietopaketin
kehittAmisehdotukseksi saimme toiveen tietopaketin sahkodisesta versiosta,

joka olisi kaikkien saatavilla.

Kun olimme tehneet tarvittavat korjaukset, testasimme tietopaketin muutamilla
tuntemillamme vanhemmilla, joilla on autismikirjon lapsi.

Ennen testausta lahetimme vanhemmille saatteen (liite 7), ja
suostumuslomakkeen (lite 8). Heiltd pyysimme kirjallista palautetta
tietopaketista ja sen toimivuudesta. Kirjalliseen palautteeseen kaytimme
palautelomaketta (liite 9), joka sisélsi avoimia kysymyksia, kuten mita mielta
olette tietopaketin sisallosta? Mitd mieltd olette tietopaketin ulkoasusta?
Pyysimme myos korjaus- ja tadydennysehdotuksia vapaan sanan muodossa,
vastausaikaa vanhemmille oli kaksi viikkoa. Kysymykset valikoimme niin, etta
saimme palautteiden avulla tietopaketista mahdollisimman toimivan.
Testaukseen suostuvat vanhemmat saivat meilté tietopaketin, saatteen ja
lyhyen ohjeen sen kayttdon seka palautelomakkeen, jonka lahetimme heille
kirjepostina. Kirjeen mukaan laitoimme postimerkilla ja osoitteella varustetun
palautuskuoren. Saamamme avoimen kysymyksen palautteen kasittelimme
teemoittelemalla. Teimme vastauksista yhteenvedon seka kirjasimme asiat,

jolloin ndimme, mitk& asiat ovat yhtenevaisia ja mitk& erosivat.
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Teemoittelemalla saaduissa palautteissa kavi ilmi yhtenevaisyyksina
tietopaketin selkeys ja hyodyllisyys kohderyhmalle. Ulkoasun asiallisuus,
varien ja kuvien asettelun rauhallinen kaytto oli kohderyhmé&n huomioiden
hyva valinta. Palautteissa esille nousi myos tietopaketin paivitys- ja
muokkaamismahdollisuus. Tietopaketin paivitys- ja muokkaamismahdollisuus
lisda tietopaketin kayttoikaad. Tietopaketti koettiin hyddyllisend, jos aiempaa
tietoa autismikirjosta ja Sosterin terveyspalveluista ei ole. Teemoittelemalla
saaduista palautteissa eroavaisuuksina kavi ilmi tietopaketin koko ja
kaytettavyys. Tietopaketti (lite 10) oli sopivan kokoinen ja siitd saa tietoa
autismikirjosta ja Sosterin tarjoamista terveyspalveluista.

Kehittelyvaiheen lopussa meilla oli melkein valmis tuote olemassa, joka

kaipasi enda viimeistelya.

7.5 Viimeistely

Viimeistelyvaiheeseen kuuluu tarvittavien korjausten tekeminen saamiemme
palautteiden pohjalta, tuotteen yksityiskohtien viimeistely ja

tuotekehitysprosessin loppuraportin tekeminen (Jokinen 2010).

Tietopaketin testaamisesta saamiemme palautteiden perusteella korjasimme
ja viimeistelimme tietopaketin. Arvioimme tuotteen onnistumista ja laatua.
Arvioimme siséltoa, luotettavuutta ja ulkoasua. Onko asioiden jarjestys
jarkeva? Onko teksti ymmarrettavaa ja selkeda? Onko tietopaketin laajuus
sopiva? Onko se riittdvan mielenkiintoista luettavaa? Onko ulkoasu selkea ja
yhtenevainen toimeksiantajan ohjeen kanssa? Onko kuvien ja vérien asettelu

toimiva? Tukevatko taulukot tekstia?

Mielestdmme tietopaketti vastaa sille ylla asetettuja tavoitteita. Tietopaketin
ulkoasu on mielestdmme rauhallinen ja teksti ymmarrettavaa ja selkeaa.
Tietopaketissa on sopivasti sivuja ja kuvat keventavat sisaltod. Tietopaketin
sisélto etenee loogisessa jarjestyksessa. Tietopaketti vastaa toimeksiantajan

toiveita.
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Taman kaiken jalkeen meilla oli valmis tuote, joka vastasi sille asetettuja
tavoitteita. Tuotekehitysprosessin tuloksena syntyi varillinen 12-sivuinen
tietopaketti (Liite 10). Tuotteen valmistuttua ja ollessa esittely kelpoinen,
kdvimme Sosterin perhepalvelukeskuksessa esitteleméssa tuotteen. Téahan
ennalta sovittuun tapaamiseen osallistuivat kaikki halukkaat henkilékunnasta.
Valmis tietopaketti [0ytyy perinteisena paperiversiona, jota voi jakaa
perhepalvelukeskuksen asiakkaille seké sahkoisena versiona, jota
henkilokunnan on helppo muokata ja paivittaa tarpeen mukaan. Tietopaketin
valmistuttua luovutimme tekijanoikeudet ja paivitysvastuun Sosterin

perhepalvelukeskukselle.

8 POHDINTA

Tassa luvussa kdaymme lapi opinnaytetyoprosessin kulkua. Pohdimme tuote-
kehitysprosessin eri vaiheita, tuotteen onnistumista, eettisyytta ja
luotettavuutta seka kdymme lapi tekijdnoikeudet. Tassa osiossa
tarkastelemme my6s omaa oppimistamme opinnaytetydprosessin edetessa ja

tuomme esiin mahdollisia jatkokehitysehdotuksia.

8.1 Tulosten pohdinta

Opinnaytetydmme tuloksena syntyi selkea 12-sivuinen tietopaketti.
Tietopaketissa kerrotaan aluksi tietopaketin tarkoituksesta. Tietopaketista
|6ytyy tietoa yleisesti autismikirjosta ja siitd, miten se ilmenee seka mitka
yleisimmat diagnoosit autismikirjo pitda sisallaan. Tietopaketissa kerromme
mité terveyspalveluita Sosterin eri yksikot tarjoavat, tietopaketista 10ytyy
yhteystiedot, aukioloajat ja tarvittavat nettiosoitteet. Tietopaketissa selvitetaan
mihin perustuu autismikirjon arviointi ja selvittely seka saatavilla olevat
tukitoimet. Tietopaketissa esitellaéan lyhyesti autismiliitto seka Sosterin alueen
oma autismiliiton, ADHD-liiton sek& aivoliiton paikallinen jasenyhdistys It&-
Savon Puatti ry.

Vertasimme tekemaamme tietopakettia opinndytetydn teoriaosaan ja sielta
tietopaketin maaritelmaan seké oppaan tekemisen ohjeeseen ja sisaltoon.

Opinnaytetyon teoriaosassa kasittelimme monipuolisesti autismikirjoa,
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tukitoimia ja Sosterin tarjoamia sosiaali- ja terveyspalveluita. Tietopakettiin
saimme koottua keskeiset asiat autismikirjosta opinnaytetyon teoriaosan
lahteita kayttden. Valmis tietopaketti tayttaa sille asetetut kriteerit. Tietopaketin
teossa olimme huomioineet sahkoisen ja tulostettavan version erot kuvien ja
tekstin asettelussa. Tietopaketin ulkoasu on yhtendinen ja selked, joka
helpottaa tietopaketin kayttda ja lukemista, kuten Pesonen (2007) suosittaa.
Otsikkomme ovat informatiivisia ja kertovat tietopaketin siséllosta ja valiotsikot
selkeyttavat ja jasentavat tietopaketin tekstia. Laitoimme tietopakettiin erilaisia
kuvia herattdmaan lukijan mielenkiintoa ja keventamaan tekstia, kuten Karhu
ym. (2005) suosittavat. Tietopakettia ideoidessa ajattelimme kayttaa
selkokuvia, mutta myéhemmin huomasimme, etteivéat ne sovi tietopakettimme

ulkoasuun.

Tietopaketissa kasiteltavat asiat tulivat esille, kun kerdsimme palautetta
tekeméastamme tietopaketin raakaversioista perhepalvelukeskuksen
henkilokunnalta. Palautteiden avulla tietopaketti muokkautui lopulliseen
muotoonsa ja ulkoasuunsa. Tekemiamme korjausten jalkeen tietopaketti
testattiin kolmella vanhemmalla, jolla on autismikirjon lapsi. Kasittelimme
palautteet teemoittelemalla. Saimme tietopaketista positiivista palautetta seka
toiveita lopulliseen muotoon. Saimme tietoa tietopaketin hyddyllisyydesta ja
kaytettavyydesta ja esille nousi kohderyhman tarkeys etenkin silloin, kun
tilanne on uusi eika aiempaa tietoa ole. Kaytettavyyteen saimme huomion,
ettd tietopaketti on katevan kokoinen ja tietopaketin kaytettavyytta lisda

paivittamisen mahdollisuus.

Tietopaketista saimme selkean ja tiiviin kokonaisuuden, jossa tulee esille
kaikki tarpeellinen, toimeksiantajan toiveet huomioiden. Ulkoasussa
huomioimme toimeksiantajan logon. Tietopaketin tekoon kaytimme myds
Sosterin omaa opaspohjaa. Valmiista oppaasta saimme hyvaa palautetta ja
tekemamme muutokset raakaversioon olivat onnistuneet. Myds teoriaosan
asettamat kriteerit hyvalle tietopaketille toteutuivat seka ulkoasun etté sisallon

osalta.
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8.2 Opinnaytety6prosessin pohdinta

Opinnaytety6prosessimme aloitimme marraskuussa 2019, jolloin pohdimme
aihetta. Valittuamme aiheen, tiedustelimme opinnaytetydémme ohjaavalta
opettajalta, olisiko Sosterilla aiheeseen kiinnostusta. Saimme vastauksen
opinnaytetydideaamme joulukuussa 2019 ja toimeksiantajaksi tuli Sosterin

perhepalvelukeskus.

Aloitimme opinnaytetydn tydstamisen ideapaperista tammikuussa 2020. Kun
olimme ideoineet, pohtineet aihetta ja sen toteutusta ja kun ideapaperi oli
hyvéaksytty, aloitimme kirjoittaa opinnaytetydn suunnitelmaa helmikuussa
2020. Sopimuksen (Liite3) toimeksiantajan kanssa teimme huhtikuussa 2020,
jolloin Kkirjoitimme samaan aikaan opinnaytety6n suunnitelmaa, joka tuli
valmiiksi heindkuussa 2020. Tiedonhakutaitomme ja lahdekriittisyys ovat
kehittyneet opinnaytetytprosessin aikana ja olemme saaneet tdéhén ohjausta
opinnaytetydpajasta ja tiedonhakuohjauksesta. Opinnaytetyon suunnitelma
esitettiin kesdkuussa 2020, jonka jalkeen teimme viela korjauksia.

Tutkimuslupaa haimme elokuussa 2020.

Tuotekehitysprosessin eli itse tietopaketin teon aloitimme luonnosteluvaiheella
syyskuussa 2020. Meille tuotekehitysprosessi oli luontainen valinta ja olimme
valintaamme tyytyvaisia. Tietopaketin ideointi sujui hyvin yhteistydssa Sosterin
perhepalvelukeskuksen yhteyshenkildiden kanssa. Meilla oli hyvin
samanlaiset ajatukset siitd, millainen tietopaketista tulisi ja mitéa asioita se
pitaisi sisdlladn. Molempien ideat ja ajatukset taydensivat toisiaan eika
erimielisyyttd ilmennyt missdén vaiheessa. Hyva yhteydenpito ja tapaamiset
toimeksiantajan edustajan kanssa auttoivat prosessin etenemista.
Tietopaketin raakaversion saimme valmiiksi lokakuussa 2020 ja toimitimme
sen arvioitavaksi perhepalvelukeskukseen. Saimme palautteen tietopaketista
joulukuussa 2020, minka jalkeen teimme korjauksia ja parannuksia
saamiemme palautteiden perusteella. Perhepalvelukeskuksen henkilokunta
testasi ja arvioi tietopaketin raakaversion. Kun olimme tehneet korjaukset
saamamme palautteen pohjalta, lahetimme tietopaketin opettajille
tarkistettavaksi, minka jalkeen tietopaketin testasivat viela muutamat

vanhemmat, joilla itsella&n on autismikirjon lapsi tai nuori perheessa.
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Saamamme palaute oli positiivista, silla tietopaketti oli selkea ja
helppolukuinen. Ohjaavalta opettajalta saimme my6s palautetta tietopaketista
ja sen perusteella korjasimme tietopakettia lisdd. Alkuperaisen suunnitelman
mukaan opinnaytety6 olisi ollut valmis joulukuussa 2020, mutta
aikataulullisesti emme tahan pystyneet. Talven ja kevaén aikana
viimeistelimme tietopakettia ja kirjoitimme raporttiosuutta. Opinnaytety6n

esitys on kevaalla 2021.

Opimme tuotekehitysprosessin aikana, kuinka hyva ja toimiva tietopaketti
tehdaan toimeksiantajan toiveet huomioiden. Opinnaytetydprosessi on
parantanut itsessaan suunnittelu- ja organisointitaitojamme. Saimme
aikaiseksi tietopaketin, josta on hyotya toimeksiantajalle seka
perhepalvelukeskuksen asiakkaille. Tarkeaa oli myds se, etta tietopaketti

loytyy s&hkdisena versiona ja siind on paivittdmisen mahdollisuus.

8.3 Oman oppimisen pohdinta

Meille molemmille opinnaytetyén tekeminen oli monipuolinen oppimisprosessi.
Koko opinnaytetyon tekemisen ajan tytskentely tapahtui yhteisty6ssa,
ohjaavien opettajien ja toimeksiantajan kanssa. Matkalle on mahtunut
haasteita, mutta myds onnistumisia. Opinnaytetyon tekeminen oli meille
molemmille uutta, silla kumpikaan meista ei ollut aiemmin tehnyt
vastaavanlaista tyota. Aikataulut ja Kiire aiheutti haasteita opinnaytetyon
tekemiselle. Valilla tuntui, ettei tyd etene mihinkaan, mika aiheutti meille
molemmille stressia ja vasymystéa. Oli haastavaa sopeutua siihen, etta asiat
eivat opinnaytetyota tehdessa aina suju suunnitelmien mukaan ja viivastyksia
tulee. Opinnaytetyon suunnitelman kirjoittaminen ja luotettavien tietojen
I[dytaminen oli erittain pitkd ja haastava prosessi. Ylipaataan opimme
opinnaytetyota tehdessdmme kokonaisuudessaan sen, mitd opinndytetydn
tekeminen tarkoittaa, mista se koostuu ja kuinka paljon se todellisuudessa

vaatii aikaa ja tyota.

Tiedonhakuvaiheessa opimme etsimé&én luotettavaa tietoa ja tarkastelemaan

lahteita kriittisesti. Meidan molempien tiedonhankintataidot ovat kehittyneet
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merkittavasti opinnaytetyoprosessin aikana. Olemme oppineet kayttdmaan

erilaisia ohjelmia ja ty6kaluja.

Opinnaytetyén tekeminen on ollut sairaanhoitajakoulutuksen rankin ja

haastavin osuus, mutta samalla opettava ja mielenkiintoinen kokemus.

8.4 Opinnaytetytn eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyén suunnitelmaosuudessa pyrittiin toimimaan eettisten
periaatteiden mukaan. Perehdyimme tutkimuseettisen neuvottelukunnan
(TENK) julkaisuun siitd, miten opinnaytetyo tulee suorittaa, jotta se tayttaa
hyvan tieteellisen kaytdnndn sdannot ja on eettisesti hyvaksyttava ja
luotettava. Tutkimusta tehdessa tulee noudattaa rehellisyytta, huolellisuutta ja
tarkkuutta. Tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmien tulee tayttaa
tieteellisen tutkimuksen kriteerit ja olla eettisesti kestavia. Asiallinen
lahdeviitteiden laittaminen on tarkeaa, kun kaytetaan jonkun toisen tekemia
toita tai tutkimuksia. Tutkimuksen suunnittelu, toteutus, raportointi ja tallennus
pitéaa tehda tieteelliselle tiedolle asetettujen saantdjen ja vaatimusten
mukaisesti. Tutkimuslupa taytyy olla hankittu. Tietosuojaa koskevat asiat on
huomioitava. (TENK 2012.) Olemme hankkineet tutkimusluvan tyéllemme

elokuussa 2020, kun suunnitelmamme on hyvaksytty.

Tietoa autismikirjosta [0ytyy kohtalaisesti, mutta monissa lahteissa tieto on
toistensa kaltaista tai toistoa. Kaytetyt lahteet olemme arvioineet kriittisesti ja
nain pyrkineet siihen, etta lopputulos olisi luotettava. On hyva kiinnittaa
huomioita lahteen tunnettuuteen, ikdan ja laatuun. Mahdollisimman tuore
l&hde tunnetun asiantuntijan kirjoittamana on hyva valinta. Plagiointi on
luvatonta toisen kirjoittaman tiedon kopioimista tai luvatonta lainaamista, mika
ei ole eettisesti oikein. Lahdeviitteen puuttuminen johtaa epaeettiseen
kayttaytymiseen. Pyrimme Kkirjoittamaan omin sanoin. Aiheesta on tehty monia
erilaisia opinnaytet6ita, jotka painottavat autismikirjoa eri nédkdkulmista ja eri
aiherajauksella, mutta niista |6ytyy samaa teoriasisaltva. Otimme kuvia
internetista ja naihin laitoimme lahdeviitteet nahtaville. Olemme myds
miettineet, jos piirtdisimme itse osan kuvista lopulliseen tydhémme tai

hankkisimme ne ilmaisista kuvapankeista. lImaisissa kuvapankeissa on CCO-
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lisensilla varustettuja kuvia, joita voi kayttaa taysin vapaasti. Mikali kuva ei ole
vapaasti kaytettavissa, kysymme sen kayttoon erikseen kirjallisen luvan.
Valmis tietopaketti on luotettava, koska olemme kayttaneet luotettavia ja

tuoreita lahteita ja arvioineet niita kriittisesti.

Keskeinen osa tieteellista tutkimusta on luotettavuuden arviointi (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2006.) Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida
monin eri tavoin. Uskottavuutta voidaan arvioida tutkimustulosten
uskottavuuden perusteella. Uskottavuutta voidaan liséta sillg, etta tutkija on
kayttanyt tutkittavan asian kanssa riittavasti aikaa yhdistelemalla erilaisia
nakokulmia tutkittavasta asiasta. Vahvistettavuudella tarkoitetaan sitd, etta
samaa asiaa tutkinut tutkija voi toistaa prosessin. Naiden tulkintojen ei tarvitse
olla yhtenevat, silla erilaiset tulkinnat lisdavat ymmarrysta tutkittavasta asiasta.
Reflektiivisyys edellyttaa aina, etta tutkija on tietoinen omista lahtokohdistaan
tutkittavaan asiaan. On osattava arvioida, mita vaikutusta asioilla on omaan
aineistoon ja tutkimuksen prosessiin. Siirrettavyydesta puhuttaessa
edellytetaan, ettd tutkimustulokset ovat siirrettavissa toisiin vastaaviin
tutkimuksiin. (Sivonen 2017.)

Ideointivaiheessa luotettavuutta liséa se, ettéd teemme ideoinnin
perhepalvelukeskuksen tydntekijoiden kanssa, jotka ovat tdssa asiassa
asiantuntijoita. Tietopaketin luonnostelun ja kehittelyn jalkeen pyydamme
palautetta raakaversiosta. Tassa vaiheessa luotettavuus voi kéarsia, jos
vastaaja ei jostain syysta kerro rehellisesti mielipidettaan tietopaketista. Tahan
pyrimme vaikuttamaan kertomalla, miten tarkeda palautteen saaminen on

tietopaketin viimeistelyn kannalta.

Haastattelussa luotettavuus nékyy haastatteluun osallistuneiden
anonymiteetin sailyttamisella. Anonymiteetin sailyttamisté suojelee
henkil6tietolaki. Lain mukaan toiminta tulee maarittaé niin, ettéd henkilon
perusoikeuksia kuten yksityiselaman suojaa ja muita yksityisyyden suojan
turvaavia perusoikeuksia ei rajoiteta ilman laissa saadettya perustetta.
(Henkil6tietolaki 1999/523 § 5.) Tutkimustietojen kasittelyssa keskeisia asioita

ovat luottamuksellisuus ja anonymiteetti. Tutkijan ei tule tietojenkasittelyn
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luottamuksellisuudesta luvata enempdad, kuin pystyy kaytdnndssa
toteuttamaan. Myos tietoja julkistaessa tulee huomioida luottamuksellisuus ja
anonymiteettisuoja. Kaikissa vaiheissa on huolehdittava, ettei tutkittavien
henkilollisyys paljastu ja siita, ettei kerrota mitdan sellaista, joka voisi paljastaa
henkilollisyyden. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)
Opinnaytetydbmme raportin laadimme siten, ettd yksittdisen haastateltavan

henkilollisyytta ei pysty tunnistamaan.

Kutsu haastatteluun toteutettiin saatekirjeen (liite 4) avulla. Saatekirjeen
mukana lahetettiin suostumuskirje (lite 5). Saatekirjeessa esittelimme
itseamme, opinnaytetyétamme sekéa kerroimme haastattelun
nauhoittamisesta. Haastattelun aluksi pyysimme tietoiset suostumukset.
Haastattelu toteutettiin perhepalvelukeskuksessa parihaastatteluna
kasvokkain. Haastattelun etuna oli se, etta siin&a vastauksia oli mahdollista
tulkita enemman kuin vaikkapa kyselyssa. Haastattelu nauhoitettiin kahdella
erillisella alypuhelimella lisdvaikeuksien kuten nauhoitteen epaonnistumisen
valttamiseksi. Haastattelu toteutettiin toimeksiantajan tyontekijan
ty6huoneessa. Haastattelun luotettavuutta lisési myds haastattelijoiden
eettinen ja rehellinen kaytos.

Perheilta saatujen palautteiden luotettavuutta lisasi valmiit palautelomakkeet

ja valmis palautuskuori seka palautteen antajan eettinen ja rehellinen kaytos.

8.5 Jatkokehitysidea

Opinnaytetyon jatkokehitysideana toimiva ratkaisu olisi Sosterin alueella tehda
tietopaketti usealla eri kielella, jolloin se palvelisi myods vieraskielisia.
Perhepalvelukeskuksella olisi toiveena, etta joku tekisi tietopaketin ainakin

venajan ja englannin kielell&, mika helpottaisi heidan tyotaan.
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Liite 4

SAATEKIRJE PERHEPALVELUKESKUKSEN KAHDEN TYONTEKIJAN
HAASTATTELUUN

Hei,

Olemme Kaakkois-Suomen Ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijoita
Savonlinnasta. Teemme opinnaytety6ta, jonka aiheena on tietopaketti

autismikirjon lasten ja nuorten vanhemmille sosiaali- ja terveyspalveluista.

Olemme saaneet tietopaketin raakaversion valmiiksi, johon haluamme teidan
palautetta parihaastatteluna. Osallistumisesi haastatteluun on tarkea meille

tyomme kehittdmiseksi. Pyydamme teitd ehdottamaan haastatteluaika.
Pyydamme perehtymaan tietopakettiin etukateen. Haastattelun alussa
pyydamme tietoisen suostumuksen. Haastattelu nauhoitetaan. Haastatteluun
on hyva varata noin puoli tuntia aikaa.

Kasittelemme vastaukset luottamuksellisesti ja aanite tuhotaan opinnaytetydn
valmistumisen jalkeen. Mikali haluatte lisatietoa haastatteluun, voitte kysya

meilta.

Kiitos osallistumisesta etukéateen!

Ystavallisin terveisin,

Heidi Hartikainen Masooma Hosseini
Sairaanhoitajaopiskelija Sairaanhoitajaopiskelija
Oheha048 @edu.xamKk.fi omaho022@edu.xamKk.fi

Liite: tietopaketin kehittelyvaiheen versio
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HAASTATTELUN SUOSTUMUSLOMAKE PERHEPALVELUKESKUKSEN
TYONTEKIJOILLE
tietopaketti sosiaali- ja terveyspalveluista autismikirjon lasten ja nuorten
vanhemmille

Kaakkois-Suomen Ammattikorkeakoulu Heidi Hartikainen ja Masooma

Hosseini

Opinnaytetyon tarkoituksena on tehda tietopaketti sosiaali- ja
terveyspalveluista autismikirjon lasten ja nuorten vanhemmille.
Perhepalvelukeskuksen kahden tyontekijan haastattelun avulla kerataan tietoa
kehittelyvaiheessa olevasta oppaasta.

Haastattelu nauhoitetaan, jotta saadaan mahdollisimman hyvin
haastateltavien ndkemykset tallennettua. Opinnaytetyon valmistumisen
jalkeen aineisto tuhotaan. Valmiista opinnaytetyon raportista ei pysty
tunnistamaan haastatteluun osallistuneita.

Olen ymmartanyt saamani tiedon opinnaytetydsta. Ymmarran, etta tietojani
kasitella&n luottamuksellisesti. Ymmarran, etta osallistuminen on
vapaaehtoista ja voin peruutta osallistumiseni koska tahansa syytta
iimoittamatta.

Allekirjoituksellani vahvistan, etta suostun haastateltavaksi.

Paivays ja paikka Haastateltavan allekirjoitus Haastateltavan
nimenselvennds
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Haastattelun runko ja apukysymykset

1.

6.

7.

Milta tietopaketti nayttaa?

Onko tietopaketti ulkoasultaan houkutteleva?
Onko tietopaketin sivuméaara sopiva?

Onko kuvat asiaa kuvaavia?

Onko tietopaketti Sosterin ohjeiden mukainen?

apop

Selkeys (tarpeeksi yksinkertainen, konkreettiset esimerkit, ohjeet yms).

a. Onko tietopaketti mielestanne tarpeeksi yksinkertainen?
b. Onko tietopaketti selkea?

Sisalto
a. Onko Sosterin palvelut kuvattu sopivalla tarkkuudella?
b. Onko Sosterin palvelut kuvattu oikein?
c. Mitd muutoksia ehdottaisitte oppaan palvelukuvauksiin?
Hydodyllisyys eri toimijoille
a. Onko tasta tietopaketista hyotya perheille?
b. Onko tasta tietopaketista hyodtya perhepalvelukeskuksen
tyontekijoille?
Tietopaketin luotettavuudesta
a. Onko tietopaketin sisalto luotettava?

Mika tietopaketissa on hyvaa?

Mita asioita tietopaketissa tulee muuttaa ja onko lisatoiveita

tietopakettiin liittyen?
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SAATE VANHEMMILLE
Hei,
Olemme Kaakkois-Suomen Ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijoita
Savonlinnasta. Teemme opinnaytety6td, jonka aiheena on tietopaketti
autismikirjon lasten ja nuorten vanhemmille sosiaali- ja terveyspalveluista.
Pyydamme selailemaan tietopakettia sek& antamaan kirjallista palautetta
tietopaketista 15.3. — 29.3.2021 vélisena aikana. Kirjeen mukana saatte
postimerkilla ja osoitteella varustetun palautuskuoren, jota pyydamme

kayttamaan palauttamiseen.

Osallistumisesi tietopaketin testaukseen on tarkea meille tydmme

kehittamiseksi. Kasittelemme vastaukset luottamuksellisesti.

Mikali haluatte lisatietoa, voitte kysya meilta.

Kiitos osallistumisesta etukéateen!

Ystavallisin terveisin,

Heidi Hartikainen Masooma Hosseini
Sairaanhoitajaopiskelija Sairaanhoitajaopiskelija
Oheha048 @edu.xamKk.fi omaho022@edu.xamk.fi
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SUOSTUMUSLOMAKE VANHEMMILLE
tietopaketti sosiaali- ja terveyspalveluista autismikirjon lasten ja nuorten
vanhemmille

Kaakkois-Suomen Ammattikorkeakoulu Heidi Hartikainen ja Masooma
Hosseini

Opinnaytetyon tarkoituksena on tehda tietopaketti sosiaali- ja
terveyspalveluista autismikirjon lasten ja nuorten vanhemmille. Vanhempien
testauksen avulla kerataan mielipidetta oppaasta. Valmiista opinnaytetyon

raportista ei pysty tunnistamaan testaukseen osallistuneet vanhemmat.
Olen ymmartanyt saamani tiedon opinnaytetydsta. Ymmarran, etta tietojani
kasitellaan luottamuksellisesti. Ymmarran, etta osallistuminen on
vapaaehtoista ja voin peruuttaa osallistumiseni koska tahansa syytta

ilmoittamatta.

Allekirjoituksellani vahvistan, ettd suostun testaukseen.

Paivays ja paikka Haastateltavan allekirjoitus Haastateltavan

nimenselvennos
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Palautelomake vanhemmille

Tietopaketti sosiaali- ja terveyspalveluista autismikirjon
lasten ja nuorten vanhemmille.

1. Mita mieltd olet tietopaketin ulkoasusta?

2. Mita mielta olet tietopaketin hyodyllisyydesta?

3. Mita mielta olet tietopaketin kaytettavyydesta?

4. Jos sinulla on ehdotuksia tietopaketin kehittamiseen,
niin kerro niista tarkemmin.

Palautteesi on meille tarkeaa tietopaketin kehittamisen
kannalta. Kiitos palautteestasi!
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Hyvi lukija,

Tamaé tietopaketti on tehty osana opinnaytetyota Tietopaketti
sosiaali- ja terveyspalveluista autismikirjon lasten ja nuorten
vanhemmille

Tietopaketin tarkoituksena on lisata vanhempien tietoa Ita-Savon
sairaanhoitopiirin tarjoamista terveyspalveluista ja yleisesti autismi-
kirjosta seka aktivoida vanhempia tietopaketin avulla palveluiden
pariin.

Toivomme, etta tietopaketista |1oytyy jokaiselle jotakin.
Terveisin

Perhepalvelukeskus
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MIKA ON AUTISMIKIRJON HAIRIO?

Autismilirjon hairid on kehityksellinen poikkeavuus,

Kaikld autismi-kirjon henkildt ovat erilaisia ja he kokevat
autismikirjon eri tavoin. Moin 1 % waestdsta on autismilirjoa.
Autismilkirjon henkildlla voi olla walkeuksia toisen ihmisen
kanssa keskustelemisessa. [1]

Autismikirjon keskeisia oireita ovat

Fuutteelliset tai Entyiset Fajoittunut ja
poikkeawat miglenkiinnon kaavamainen
vilorovalkutus- ja lkohteet kéyths
kommunilkaatio-

taidot

Autismikirjon hairid alkaa alle kouluikaisena, mutta oireet
violvat tulla kouluigssa selvemmin esille. Autismikirjo
huomataan useimmiten siing waiheessa, kun lapsen pitaisi
alkaa opetella vuorovaikutustaitoja. [1]

Autizmikirjon hairid wal ilmeta:
+  Autismina
+  Aspergerin
oireyhtymana
+  Epatyypillisens
autismina
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AUTISMIKIRJON HAIRIO

Autismikirjon hairio ilmenee yksildllisesti. Sen aiheuttamat
rajoitteet toiminnassa ovat yksilollisia ja vaihtelevia.

Autismikirjon tunnusomaisia piirteita ovat
esimerkiksi:

+ Alstitoiminnan erityispiirteet, yli- ja
aliherkkyydet.

+ Asioiden merkityksen ja ympariston
ymmartaminen ja mieltaminen
poikkeavalla tavalla. [1]

Autismikirjo nakyy tytoilla eri tavalla kuin pojilla. Fojilla
autismikirjon hairidt ovat 2—4 kertaa yleisempia

kuin tytdilla. Autistiset tytdt ovat poikia motivoituneempi
a oppimaan sosiaalisia taitoja. Heilla on vahemman
rajoittunutta toimintaa. Pojilla autismikirjo voi nakya
kaytoksessad selvemmin kuin tytoilla. [1]
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AUTISMIKIRJON LAPSEN JA PERHEEN
TERVEYSPALVELUT

lta-Savon sairaanhoitopiiri Sosteri tarjoaa autismikirjon

lapsille, nuorille ja heidan perheilleen terveyspalveluita.
Terveyspalveluidentarkoituksena on edistda hyvinvointia ja tarjota
erilaisia tukitoimia arjen helpottamiseksi. [2]

Sosterin tarjpamat terveyspalvelut:

Terveyspalvelut jakautuvat perusterveydenhuoltoon
ja erikoissairaanhoitoon.

Perusterveydenhuollossa on saatavilla:

* Palveluluukun sairasvastaanotto ottaa vastaan sairastuneita
lapsia ja nuoria ajanvarauksella arki-iltapaivisin klo 12-15
Savonlinnan Keskussairaalaan paivystyksen tiloissa.

+ Lasten- ja nuorten palveluluukku
puh. 015 527 7000

arkisin klo 8-15

- § o #
Chat arkisin klo 815 ' ﬁ

Yhteydenottolomake 24/7

+ Lastenneuvola
Lastenneuvolasta saat tukea vanhemmuuteen ja neuvoja

lapsen kasvatukseen. Lastenneuvolassa seurataan lapsen
kasvua ja kehitysta.

puh. 015 327 7187 arkisin klo 8-15

+  Kouluterveydenhuolto
Kouluterveydenhuollon tehtdvana on terve kasvu ja kehitys

seka tukea ja ohjata terveytta edistavissa valinnoissa. [2]
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AUTISMIKIRJON LAPSEN JA PERHEEN
TERVEYSPALVELUT

+ Perhepalvelukeskus tarjoaa tukea vanhemmuuteen
ja kasvatukseen. Auttaa tilanteissa, joissa lapsen kasvusta
ja kehityksesta heraa huoli. Perhepalvelukeskukseen el
tarvita lahetettd. Palveluihin paaset ottamalla yhteytta lasten
ja nuorten palveluluukkuun.

+  Perhepalvelukeskuksessa toimii myos lasten
psykiatrian poliklinikka. Palveluun tarvitsee |ahetteen.

Perhepalvelukeskuksen osoite: ™

Sairaalan F-rak 4. krs
Keskussairaalantie 6
57120 Savonlinna

Puh. 044 417 2841

Erikoissairaanhoidossa on saatavilla:
+ Lasten- ja nuorten yksikkd 015527 7159

+  Nuorisopsykiatrian poliklinikka 044 417 2630

Kartoita huolet ja kerro niistd Chatissa aikuiselle. Alla olevasta linkistd paaset
suoraan sivustolle. [3]

Onlis t33 normaalia?® — Kaildlla on huolia, mutta vksin ei tarvitse selvits
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TUKITOIMET

Tukitoimet on syyta aloittaa jo epailyn heratessa. Tarkemman arvion
ja diagnoosin jalkeen lapselle ja hanen perheelle voidaan tarjota
sopivaa kuntoutusta.

Tukitoimet maaraytyvat henkilon tarpeen mukaan ja ovat
harkinnan varaisia:

Kuntoutussuunnitelma

Kelan vammaistuki

Kelan sopeutumisvalmennuskurssit

Toimintaterapia

Ryhmatoiminta

Omaishoidontuki

Kuljetuspalvelut

Neuropsykiatrinen valmennus

Lasten ja nuorten kasvua ja kehitysta seurataan tarpeen
mukaan hoitovastuussa olevan tiimiin kanssa. [7]
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AUTISMIKIRJON ARVIOINTI JA SELVITTELY

Arvioinnin monimuotoisuuteen tulisi varata riittavasti aikaa.
Arviointi tapahtuu moniammatillisessa tyoryhmassa.
Arvioinnissa apuna kaytetaan erilaisia tiedonkeruumenetelmia.

Arviointia tehtaessa huomioidaan ihmisen koko kehityshistoria.

Tarkeimpina osa-alueina arvioinnissa ovat:

+  Kommunikointi
» Sosiaalinen vuorovaikutus
» Kiinnostuksen kohteet [4]
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ITA-SAVON PUATTI RY

Ita-Savon puatti ry on vuonna 2003 perustettu kolmikanta-
yhdistys. Y hdistyksen tarkoitus on tukea ja neuvoa
erityspiirteita omaavia henkiloita. [ta-Savon puatti ry on autismi-
ja aspergerliton, ADHD-liton seka aivoliiton

paikallinen jasenyhdistys.

Alla olevasta linkista paaset suoraan sivustolle.
Ita-Savon Puatti ry

Sahkoposti: puattiry@amail.com [5]
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AUTISMILIITTO

Autismiliiton sivustosta |oydat paljon tietoa autismikirjosta.
Autismiliitto tarjoaa toimintaa ja tukea, esimerkiksi
puhelinneuvonta-puhelimen, Tukinet-chatin ja vertaistukea.
Vertaistuella samassa tilanteessa olevat ihmiset voivat jakaa
kokemuksiaan ja tukea toisiaan.

Puhelinneuvonta-puhelin 050 467 3130, ma-to klo 12-15
Alla olevasta linkista paaset suoraan sivustolle.
http://www autismiliitto fi/ [6]
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