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Taman opinnaytetyon tavoitteena oli tehda nakyvaksi autismikirjon lasten ja nuorten palvelu-
polkuihin liittyvia haasteita seka toimivia kaytantoja. Opinnaytetyon tarkoituksena oli tunnis-
taa autismikirjon lasten vanhempien kokemuksia niista epakohdista ja toimivista kaytan-
noista, joita he ovat kohdanneet palveluohjauksen seka palvelujen jarjestamisen ja toteutta-
misen osalta. Opinnaytetyolla ei ollut varsinaista toimeksiantajaa, mutta Autismiliitto lahti
opinnaytetyontekijan pyynnosta yhteistyokumppaniksi. Opinnaytetyossa etsittiin vastauksia
sithen, minkalaisia kokemuksia vanhemmilla on lapsen autismikirjon tunnistamisesta, palvelu-
jarjestelmasta seka autismikirjoon liittyvasta tietoisuudesta; minkalaisia epakohtia ja toimi-
via kaytantoja vanhemmat tunnistavat autismikirjon diagnoosia odottavan tai diagnoosin saa-
neen lapsen ja hanen perheensa palveluissa ja tukitoimissa seka minkalaisia kehittamisideoita
autismikirjon lasten vanhemmat ehdottavat palvelupolkujen kehittamiseksi.

Opinnaytetyon tietoperustassa kaydaan lapi autismikirjon hairioon, palveluohjaukseen, palve-
lupolkuihin ja osallistavaan kehittamiseen liittyvaa tietopohjaa. Autismikirjon hairion maarit-
teleminen esittelee kohderyhman erityispiirteita ja tarpeita palvelu- ja tukijarjestelmille.
Palvelupolkujen kehittaminen edellyttaa asiakkaiden vahvaa osallisuutta kehittamisproses-
seissa. Opinnaytetyo on tutkimuksellinen kehittamistyo. Kehittamisessa on hyodynnetty myos
palvelumuotoilun elementteja ja tyovalineita. Tutkimuksellisen kehittamistyon aikana aineis-
toa on keratty sahkoisen kyselyn avulla seka tyopajatyoskentelyssa ongelmapuu- ja asiakas-
polkukartta-tyovalineita hyodyntamalla.

Kyselyn mukaan epailyn heraamisen ja diagnoosin saamisen valilla kului keskimaarin noin
nelja vuotta. Onnistuneen palvelupolun toteutumisessa kohtaamisella ja kuulluksi tulemisella,
riittavalla tiedon saamisella ja palvelujen sujuvalla etenemisella oli iso merkitys. Tyopaja-
tyoskentelyyn sisaltyvassa ongelmapuu-tyoskentelyssa autismikirjon lasten vanhemmat tunnis-
tivat keskeisiksi ongelmiksi: vanhempien nakokulman tunnistamattomuuden ja kunnioittamat-
tomuuden, asiantuntijoiden ymmarryksen ja tietamyksen puutteet, palvelujarjestelman pirs-
taleisuuden, jarjestelmakeskeisyyden ja ongelmakeskeisyyden. Asiakaspolkukartassa maaritel-
tiin kohderyhma, asiakaspolkuun liittyvat vaiheet seka eri vaiheissa toteutuvat asiakkaan toi-
met, tarpeet, kosketuspisteet palveluihin, tunnetilat ja vaiheeseen sisaltyvat mahdollisuudet.
Lopuksi kuvattiin visio tavoitetilassa toteutuvista asioista, valtettavista asioista seka muutok-
sista toimintaymparistossa.

Tama opinnaytetyo edustaa autismikirjon lasten vanhempien kokemuksia ja kehittamisideoita
palvelujarjestelmasta. Olisi mielenkiintoista tutkia myos ammattilaisten kokemuksia autismi-
kirjon tunnistamisesta, palvelujarjestelmasta ja autismikirjoon liittyvasta tietoisuudesta seka
tuoda tulokset vertailuun vanhempien nakokulman rinnalle. Autismiliitto yhteistyotahona voi
toimia taman opinnaytetyon tulosten eteenpain levittajana ja vaikuttaa siihen, etta tuloksia
myos hyodynnetaan erilaisissa valtakunnallisissa ja alueellisissa kehittamistoimissa.

Asiasanat: autismikirjon hairio, osallistava kehittaminen, palveluohjaus, palvelupolku
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The goal of this thesis was to make visible the challenges and working practices related to
service paths for children and young people on the autism spectrum. The purpose of the
thesis was to identify the experiences of the parents of children on the autism spectrum
regarding the problems and working practices they have encountered in terms of service
guidance and the organization and implementation of services. The thesis did not have an
actual client, but the Autismiliitto became a background entity at the request of the thesis
worker. This thesis looked for answers to what kind of experiences do parents have with
identifying a child's autism spectrum, the service system, and awareness related to the
autism spectrum; what kind of problems and working practices do parents recognize in the
services and support measures for a child who is waiting for a diagnosis or who has received a
diagnosis of the autism spectrum and his family and what kind of development ideas do
parents of children on the autism spectrum suggest for the development of service paths.

The theoretical framework of the thesis reviews autism spectrum disorder, service guidance,
service paths and participatory development. By defining an autism spectrum disorder, the
target group’s special characteristics and needs for service and suport systems are presented.
The development of service paths requires strong participation of customers in the
development processes. The thesis is a research development work. Elements and tools of
service design were also used in the development. During the research development work,
the material was collected by means of an electronic survey, and in the workshop work by
using the problem tree and customer journey map tools.

According to the survey, it took an average of four years between the suspicion and the
diagnosis. In the realization of a successful service path, meeting and being heard, receiving
sufficient information and the smooth progress of services were of great importance. In the
problem tree work included in the workshop, the parents of children on the autism spectrum
identified the following as key problems: lack of recognition and disrespect of the parents’
point of view, lack of understanding and knowledge of experts, fragmentation of the service
system, system-centeredness and problem-centeredness. The customer journey map defined
the target group, the stages related to the customer path, as well as the customer's actions,
needs, contact points with services, emotional states and the opportunities contained in each
stage. Finally, a vision of the things to be realized and avoided in the target state was
created. The vision also includes a description of changes in the operating environment.

This thesis represents the experiences and development ideas of the parents of children on
the autism spectrum regarding the service system. It would also be interesting to study
professionals’ experiences of identifying the autism spectrum, the service system and
awareness related to the autism spectrum, and to compare the results to the parents’
perspective. The Autismiliitto, as a cooperation body, can act as a forwarder of the results of
this thesis and assure that the results are also utilized in various national and regional
development activities.

Keywords: autism spectrum, individual service path, participatory development, service coor-
dination
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1 Johdanto

Taman opinnaytetyon tavoitteena on tehda nakyvaksi autismikirjon lasten ja nuorten palvelu-
polkuihin liittyvia haasteita seka toimivia kaytantoja. Tutkimuksellisen kehittamistyoni tarkoi-
tuksena on tunnistaa autismikirjon lasten vanhempien kokemuksia niista epakohdista ja toimi-
vista kaytannoista, joita he ovat kohdanneet palveluohjauksen seka palvelujen jarjestamisen
ja toteuttamisen osalta. Naiden tunnistettujen tekijoiden pohjalta tyostetaan tyopajatyos-
kentelyn avulla palvelupolkuihin liittyvia kehittamisehdotuksia. Kehittamisehdotuksissa pyri-

taan ottamaan huomioon onnistumisen edellytykset seka kriittiset tekijat.

Erityisperheiden yhteiskunnallista merkitysta on syyta korostaa. Erityisperheena voidaan pitaa
perhetta, jossa ainakin yksi lapsi tarvitsee erityista tukea ja palveluita kasvunsa ja kehityk-
sensa tueksi. Erityisperheet tulisi ottaa palvelujarjestelmassa paremmin huomioon ja palvelu-
jen kehittamista tulisi toteuttaa erityisperheiden tarpeiden pohjalta. Erityislapsen tilanteella
on vaikutusta koko perheen hyvinvointiin ja toimintaan. Mikali tunnistetaan vain erityislapsi ja
hanen tarpeensa, jaa tunnistamatta palvelutarpeet koko erityisperheen osalta. Erityisperheet
kayttavat tyypillisesti paljon erilaisia palveluita. Erityislapsen kasvanut tuen ja hoidon tarve
seka runsaat asiointikaynnit palveluissa vaikuttavat erityisperheen vanhempien ajankayttoon
ja tyossakayntiin haitallisesti. Perheiden nakokulmasta palvelujen kayttaminen voi nayttaytya
ristiriitaisena. Palvelujen tavoitteena on tukea perheen arkea ja hyvinvointia, mutta toisaalta
palvelujen kaytto vie arvokasta ja rajallista aikaa muulta arjen toiminnalta. (Sarkikangas &
Seppala 2022, 12-14; Sarkikangas 2020, 3-4.)

Neuropsykiatrisiin hairioihin liittyvat palvelut ovat pirstaloituneet monien eri toimijoiden alai-
suuteen. Kokonaisvaltaista tilanteen kartoittamista ja palvelujen yhteensovittamista ei juuri-
kaan toteuteta suomalaisessa yhteiskunnassa. Perheet kokevat usein joutuvansa selvittamaan
saatavilla olevan avun ja tuen itse, koska varsinaista neuropsykiatrisiin oireisiin liittyvaa koko-
naisvaltaista palveluohjausta ei ole saatavilla. Myos neuropsykiatrisia piirteita omaavien las-
ten ja nuorten tutkimuksiin paasyssa on suuria haasteita valtakunnallisesti. (NaeNepsy 2022)
Naihin palvelujarjestelman haasteisiin pyritaan vastaamaan sote-uudistuksella, missa sote-

palvelut siirtyvat hyvinvointialueiden vastuulle 1.1.2023.

Neuropsykiatrisiin hairidihin liittyy kohonnut todennakoisyys lastensuojelun asiakkuuden tar-
peeseen (Kaariala ym. 2021). Neuropsykiatristen hairioiden tuottamat oireet ja haasteet kayt-
taytymisessa eivat kuitenkaan suoraan selita lastensuojelun tarvetta. Tarkoituksenmukaisten
tuki- ja kuntoutusmuotojen puute seka neuropsykiatristen oireiden ymmartamattomyys ja eri-

laisten palvelujen joustamattomuus johtavat osaltaan haasteiden lisaantymiseen. Lasten



haasteet kotona seka arkisissa toimintaymparistoissa toimimisessa aiheuttavat myos vanhem-
mille kasaantuvaa kuormitusta. Vanhemmat joutuvat usein toimimaan ikaan kuin lastensa asi-
anajajina taistellessaan saadakseen lapsillensa tutkimuksia tai palveluita (NaeNepsy 2022.)
Vanhempien jaksamattomuus korostuukin seka lastensuojelun avohuollon asiakkuuksiin etta

huostaanottoihin johtavana tekijana (Heino 2009, 97).

Opinnaytetyon aihe valikoitui kohdallani seka ammatillisen kokemuksen etta kokemusasian-
tuntijuuden kautta. Olen lastensuojelussa perheiden kanssa tyoskennellessani seurannut la-
helta perheiden haasteita, jotka ovat monesti liittyneet lapsen neuropsykiatriseen oirehdin-
taan. Tutkimuksiin paasemisessa; hoidon, tukitoimien ja kuntoutuksen saamisessa; perheelle
suunnattujen palvelujen vaihtoehdoissa seka palvelujen yhteensovittamisessa on ollut suuria
puutteita. Olen ammattilaisena kokenut turhautumista, kun en ole osaltani voinut vaikuttaa
puuttuvien tarkoituksenmukaisten palvelujen jarjestamiseen. Kokemusasiantuntijuuden nako-
kulma rakentuu omakohtaisesta kokemuksesta autismikirjon lapsen vanhempana. Opinnayte-
tyon prosessissa olen pitanyt naita kahta erilaista nakokulmaa mukanani toimien kuitenkin en-

sisijaisesti sosionomina, yamk-opiskelijana ja opinnaytetyotutkielman toteuttajana.

Kuvaan tassa opinnaytetyossa ensin yhteiskunnallista kontekstia, jonka keskelta opinnayte-
tyon merkitys ja tarkoitus loytavat paikkansa. Seuraavaksi kasittelen opinnaytetyon kannalta
keskeisia kasitteita: autismikirjon hairiota, palveluohjausta ja palvelupolkua seka osallisuutta
palvelujen kehittamisessa. Tarkastelen myos joitakin opinnaytetyon aihepiiriin kytkeytyvia
aiempia tutkimuksia. Opinnaytetyon tietoperustan jalkeen kuvaan tutkimuskysymykset, opin-
naytetyoprosessin menetelmalliset ratkaisut, tutkimuksellisen kehittamistyon toteuttamisen
seka tutkimuseettisia nakokulmia. Kyselyn tuloksia ja tyopajatyoskentelyn tuotoksia kasitte-
len erillisissa luvuissa. Johtopaatosluvussa nostan viela tarkasteluun keskeisia tuloksia suh-
teessa asettamiini tutkimuskysymyksiin. Pohdintaluku kasittelee opinnaytetyoprosessin toteu-

tumista seka opinnaytetyon tulosten ja tuotosten hyodyntamismahdollisuuksia.

2 Opinnaytetyon yhteiskunnallinen konteksti

Neuropsykiatrisia piirteita omaavien lasten perheita voidaan pitaa valiinputoajina hoitopo-
luilla. Vanhempien kokemukset avun saamisesta neuropsykiatrisiin haasteisiin kertovat epa-
varmuudesta, sattumanvaraisuudesta ja koordinoimattomuudesta. Neuropsykiatristen hairioi-
den tunnistamiseen ja diagnosoimiseen voi kulua useita vuosia. On myos paljon epaselvyytta
ja alueellisia eroja siina, minka toimijan vastuulle nepsyperheet kuuluvat. (Sarkikangas &
Seppala 2022, 142.)

Kuntaliiton vuonna 2017 toteuttaman lastensuojelun kuntakyselyn tuloksista nousee esiin las-

ten mielenterveyspalvelujen heikko saatavuus. Kyselyn mukaan noin kolmasosa lastensuojelun
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jarjestamisorganisaatioista arvioi lasten sijoittamisia kodin ulkopuolisiin sijoituksiin tapahtu-
van usein mielenterveyspalvelujen puutteesta johtuen. Palvelut jaavat kokonaan saamatta tai
palveluprosessi on vaikea ja aikaa vieva. (Kuntaliitto 2018.) Usein lastensuojelun odotetaan-
kin vastaavan erityissairaanhoidon resurssipulaan, vaikka lastensuojelussa ei ole riittavaa psy-
kiatrista tai neuropsykiatrista erityisosaamista. Vaikka neuropsykiatriset hairiot eivat olekaan
mielenterveiden hairioita, ohjautuvat lapset ja nuoret silti usein lasten- tai nuorisopsykiatrian

poliklinikoille asiakkaiksi myos neuropsykiatriseen oirehdintaan liittyen.

Melko usein neuropsykiatriset tutkimukset aloitetaan vasta kodin ulkopuolisen sijoituksen ai-
kana. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen ja Turun yliopiston toteuttamassa tutkimuksessa
havaittiin, etta kodin ulkopuolelle sijoitetuista lapsista ja nuorista 61,9 prosentilla oli erikois-
sairaanhoidossa diagnosoitu psykiatrinen tai neurokehityksellinen hairio (Kaariala ym. 2021).
Tuloksissa ei ole erikseen eritelty, mika on neurokehityksellisten hairioiden osuus. Tosin nii-
den erottaminen psykiatrisista hairioista onkin haastavaa, koska neurokehityksen hairiot altis-
tavat rinnakkaisille psykiatrisille hairioille. Vuonna 2015 Suomessa hoidettiin neuropsykiatri-
sen diagnoosin saaneita 5-12-vuotiaita lapsia polikliinisesti lastenneurologialla ja lastenpsyki-
atrialla yhteensa 9500 potilaan verran. Lisaksi noin 500 neuropsykiatrisen diagnoosin saanutta
5-12-vuotiasta potilasta ohjautui foniatrian, fysiatrian ja lastentautien poliklinikoille. (Huikko
ym. 2017, 39.)

Olen itse lastensuojelussa tyoskennellessani havainnut, miten neuropsykiatriset piirteet voivat
vaikeuttaa koulunkayntia tai johtaa epasosiaaliseen kayttaytymiseen. Koulunkaynnin haas-
teet, kuten runsaat poissaolot ja lapsen hankaluudet paasta aamuisin kotoa kouluun, voivat
olla usein syyna lapsen sijoittamiselle kodin ulkopuolelle. Tarkeaa olisi huomata ja tunnistaa
varhain, johtuvatko koulunkaynnin ongelmat sellaisesta diagnosoimattomasta neurokirjon hai-
riosta, jonka kuntouttamista voitaisiin toteuttaa viela kotoa kasin. Varhainen tunnistaminen
toisi inhimillista hyotya yksilo- ja perhetasolla seka taloudellista hyotya yhteiskunnallisella ta-

solla.

Perhetta ja lasta kuormittavissa tilanteissa tai huostaanoton taustalla on harvoin vain yksi se-
littava tekija. Yleensa kyseessa on monimuotoinen kehityskulku ja kokonaisuus. Seka lasten-
suojelun avohuollon asiakkuuden etta huostaanoton taustalla korostuu eniten vanhempien
jaksamattomuus. Toiseksi eniten nayttaytyvat riittamaton vanhemmuus tai vanhemman avut-
tomuus ja osaamattomuus. (Heino 2009, 97.) Neuropsykiatriset hairiot tuottavat monenlaista
haastetta perheiden arkeen. Lasten ja nuorten toimivat palvelut ja tukimuodot vahentaisivat
osaltaan seka lasten etta vanhempien kuormitusta. Neuropsykiatristen oireiden tunnistamat-
tomuuden myota perheet jaavat ilman oikeanlaista tukea ja ajautuvat usein lastensuojelun
asiakkuuksiin. Haasteet saattavat nayttaytya vain vanhemmuuden puutteina, vaikka lasten ar-
kisissa toimintaymparistoissa olevat toimintatavat ja rakenteet saattavat kuormittaa lasta lii-

kaa ja siten johtaa haastavaan kayttaytymiseen. Toisinaan vanhemmat tunnistavat lapsessaan
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neurokirjon piirteita, mutta eivat saa vahvistusta havainnoilleen, eivatka tutkimuksia kayntiin

minkaan palvelujarjestelman osan kautta.

Neuropsykiatrisia oireita on alettu tunnistaa paremmin vasta 1900-luvun lopulla ammattilais-
ten tietoisuuden lisaannyttya (Penttila, Rintahaka & Kaltiala-Heino 2011). Neuropsykiatristen
oireiden tunnistamattomuus johtuu usein julkisen palvelujarjestelman pirstaleisuudesta. Seka
perus- etta erityispalvelut nayttaytyvat sekavina. Sekavuutta aiheuttavat tiukka ja monimut-
kainen sektorijako, palvelujarjestelman markkinaistuminen, epaselvat julkisten ja yksityisten
palvelujen valiset suhteet seka arviointien ja lyhytaikaisten interventioiden korostuminen pal-
veluissa. Asiakkaiden on vaikea ymmartaa, minkalaista apua ja tukea heilla olisi mahdollisuus
saada ja minkalaisiin palveluihin heilla olisi oikeus. Tyontekijoidenkin voi olla vaikea hahmot-

taa palvelujarjestelman kokonaisuutta. (Alhanen 2014.)

Neuropsykiatrisia hairioihin liittyvia palveluita ja kuntoutusta maarittavat monenlaiset lait:
vammaispalvelulaki, perusopetuslaki, oppilashuoltolaki, terveydenhuoltolaki, sosiaalihuolto-
laki, laki omaishoidon tuesta, hallintolaki ja yhdenvertaisuuslaki. Kuntoutuksen toteuttaminen
on kuitenkin edelleen epatasaista, huolimatta taustalla vaikuttavista monialaisista laeista.
(Nae-nepsy 2021.)

Keskeisiin sosiaali- ja terveyspalveluita ohjaaviin lakeihin on kirjattu velvollisuus yhteistyohon
eri toimijoiden kesken. Naista esimerkiksi sosiaalihuoltolain (1301/2014) 1 §:ssa todetaan lain
yhtena tarkoituksena olevan yhteistyon parantamisen hyvinvointialueiden sosiaali- ja tervey-
denhuollon, kunnan eri toimialojen seka muiden toimijoiden valilla. Lain 41 §:ssa saadetaan,
etta sosiaalihuollon viranhaltijalla tulee olla kaytettavissaan asiakkaan yksilollisiin tarpeisiin
nahden riittavaa osaamista ja asiantuntemusta. Monialaisella yhteistyolla voidaan edistaa
edella mainitun asiantuntemuksen toteutumista. Terveydenhuoltolain (1326/2010) 8a §:ssa
saadetaan potilaan etuun perustuvista, parhaiten tuen tarpeet turvaavista palveluista sosi-
aali- ja terveydenhuollon yhteisissa palveluissa tai silloin, kun potilas tarvitsee seka sosiaali-
huollon etta terveydenhuollon palveluja. Lain sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuk-
sista (812/2000) 20 §:ssa saadetaan eri toimijoiden velvollisuudesta antaa hyvinvointialueen
viranomaiselle valttamattomat tiedot sosiaalihuollon tarpeen selvittamiseksi ja sosiaalihuollon

toteuttamiseksi.

Yhteistyon esteena on usein pidetty tarpeettomasti salassapitokysymyksia. Salassa pidettavia
asioita voi kuitenkin jakaa joko asianomaisen suostumuksella tai viranomaiselle silloin, kun
hanella on lain suoma oikeus luottamuksellisiin tietoihin. Eri lakien ja viranomaisten tehtavien
seka niiden tarkoituksen ymmartaminen ja kunnioittaminen, dialogisuus ja yhteiseen paamaa-
raan tahtaaminen mahdollistavat toimivaa yhteistyota. Yhteistyon ongelmat liittyvat usein

osaamiseen, asenteisiin ja toimintatapoihin. (Kaivosoja 2016, 805-806, 808.)
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Lasten ja nuorten mielenterveyspalveluissa yhdistyvat erikoissairaanhoidon, perusterveyden-
huollon ja sosiaalipalvelujen palvelut. Sosiaalipalveluista erityisesti lastensuojelu ja perhe-
neuvolat kytkeytyvat lastenpsykiatriseen kokonaisuuteen. Myos yhteistyo paivahoidon, koulun
ja nuorisotyon kanssa on tarkeaa. Sosiaali- ja terveyspalvelujen uudistamisen tarkoituksena
olisi turvata kaikille yhdenvertaiset, asiakaslahtoiset ja laadukkaat sosiaali- ja terveyspalve-
lut. Tama edellyttaisi peruspalvelujen tarjonnan vahvistamista seka palvelurakenteen kehitta-
mista vaikuttavuuden osalta. Toistaiseksi erikoissairaanhoito, perusterveydenhuolto ja sosiaa-
lipalvelut ovat olleet toisistaan hallinnollisesti erillaan, mika on tuottanut erilaisia rajapintoja
eri toimijoiden valille. Eri palvelujen integraatio edistaisi lasten, nuorten ja perheiden hyvin-

voinnin kokonaisvaltaista tukemista. (Kaukonen & Repokari 2016, 437-438.)

Kehitteilla oleva systeemisen lastensuojelutyon toimintamalli pyrkii yhdistamaan eri alojen

moniammatillista tyota ja nakemaan perheiden haasteiden taustalla erilaisia syy-seuraussuh-
teita (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2021). Systeemiseen lastensuojelutyohon olisikin hyva
saada mukaan vahva neuropsykiatrinen osaaminen, jotta lasten neurokirjon erityispiirteet ja

niiden vaikutus kokonaistilanteeseen voitaisiin tunnistaa paremmin.

Suomessa on laadittu kansallinen lapsistrategia, joka perustuu YK:n lapsen oikeuksien sopi-
mukseen. Lapsen oikeuksien toteutuminen yhteiskunnassa edellyttaa johdonmukaista lapsipo-
litilkkaa seka kansallista koordinaatiota lapsen oikeuksia koskeviin kysymyksiin. Lapsistrate-
gian avulla on tarkoitus luoda lapsen oikeuksia kunnioittava seka lapsi- ja perhemyonteinen
Suomi. Lasten oikeudet ja asema huomioidaan kaikessa toiminnassa ja lapsia tiedotetaan
heille kuuluvista oikeuksista. Strategia pyrkii erityisesti tunnistamaan haavoittuvassa ase-
massa olevien lasten tarpeet ja turvaamaan heidan asemansa. Osana lapsistrategiaa on lasten
ja perheiden tarpeita vastaavien sosiaali- ja terveyspalvelujen toteuttaminen. (Valtioneu-
vosto 2021, 13-14.) Osana kansallisen lapsistrategian toteuttamista tuotetaan Autismiliiton
toimesta autismiopas. Opas on tarkoitettu perheille, laheisille ja ammattilaisille. Oppaan te-
kemiseen osallistetaan kokemusasiantuntijoita seka autismialan ammattilaisia. (Autismiliitto
2022a.)

Eduskunnalle on tehty toimenpidealoite kansallisen neuropsykiatrisen strategian valmistelemi-
sesta. Toimenpidealoitteessa tuodaan esiin tarve kehittaa neurokirjon ihmisten palvelujen
saatavuutta, yhtenaisyytta, lapinakyvyytta seka kohdentumista oikein. Palvelujen tuottamis-
vastuuta seka palveluohjausta olisi myos tarpeellista selkiyttaa. Toimenpidealoitteessa koros-
tetaan myos oppimisen ja koulunkaynnin tukemisen muotojen kehittamisen tarvetta seka am-
matillisen lisakoulutuksen merkitysta neurokirjon piirteiden tunnistamisessa eri palveluissa.
(TPA 100/2021 vp.)
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Pitkaan valmisteltu sosiaali- ja terveyspalvelujen uudistus on toteutumassa taman opinnayte-
tyon kirjoittamisen hetkella. Sote-uudistuksen myota sote-palvelut siirtyvat hyvinvointialuei-
den vastuulle 1.1.2023 alkaen. Hyvinvointialueet toimivat kunnista ja valtiosta erillisina jul-
kisoikeudellisina yhteisoina. Hyvinvointialueet vastaavat sosiaali- ja terveydenhuollon seka

pelastustoimen jarjestamisesta. (Sote-uudistus 2022a.)

Laki sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisesta (612/2021) maarittelee vaeston hyvinvoin-
nin ja terveyden edistamista seka yllapitamista koskevia asioita. Lain tarkoituksena on myos
varmistaa yhdenvertaiset, yhteentoimivat seka kustannusvaikuttavat sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelut koko maassa. Lain 10 §:ssa maaritellaan tarkemmin palvelujen yhteensovitta-
misen olevan hyvinvointialueiden vastuulla. Yhteensovittaminen tarkoittaa yhteen sovitetta-
via palveluita tarvitsevien asiakkaiden tunnistamista ja palveluketjujen ja -kokonaisuuksien
maarittelemista. Palvelut tulee myos sovittaa yhteen kunnallisten, valtiollisten seka muiden

toimijoiden palvelujen kanssa.

Suomalaisessa yhteiskunnassa eletaan siis muutoksen aikaa sosiaali- ja terveyspalveluiden jar-
jestamisen osalta. Muutos pitaa sisallaan mahdollisuuden palvelujarjestelman kehittamiseen
asiakaslahtoisemmaksi. Palvelujarjestelman kehittaminen ja pirstaleisuuden vahentaminen
edistavat myos autismikirjon lapsille ja heidan perheilleen suunnattujen palvelujen tarkoituk-
senmukaisuutta ja sujuvuutta. Tietoisuus neuropsykiatrisista hairioista on yhteiskunnallisella
tasolla lisaantynyt viime vuosina. Jarjestoilla on ollut suuri merkitys vaikuttamistyossa ja tie-

toisuuden lisaamisessa.

3 Autismikirjon lasten palvelujen kehittaminen

Tassa luvussa tarkastelen opinnaytetyoni tietoperustaa autismikirjon lasten palvelujen kehit-
tamisen nakokulmasta. Kasittelen ensin autismikirjon hairioon liittyvia kayttaytymisen piir-
teita, autismikirjon esiintyvyytta, kuntoutusta seka autismikirjoon liittyvia rinnakkaisdiagnoo-
seja. Seuraavaksi tarkastelen palveluohjauksen ja palvelupolkujen merkitysta tarkoituksen-
mukaisen tuen rakentamisessa. Lopuksi kuvaan osallisuuden kasitetta seka osallisuuden merki-

tysta palvelujen kehittamisessa.

3.1 Autismikirjon hairio

Neuropsykiatrisissa hairioissa on kyse aivojen toimintaan liittyvista kehityksellisista hairioista.
Yleisimmat neuropsykiatriset hairiot ovat ADHD, autismikirjon hairio seka Touretten oireyh-
tyma. Neurokirjolla tarkoitetaan kaikkien neuropsykiatristen hairiciden kirjavaa kokonai-
suutta. (HUS 2021.) Neurokirjosta puhuttaessa on hyva huomioida, etta kyseessa on tosiaankin
kirjo. Vaikka neuropsykiatrisiin hairidihin liittyy tiettyja tyypillisia piirteita, vaikuttavat myos

neurokirjon henkiloiden persoonallisuuden piirteet seka ymparistotekijat siihen, millaiselta
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neurokirjon henkilon arki nayttaa. Neurokirjon piirteet eivat aina nay ulospain, mutta ovat
silti yksilolle itselleen todellisia ja aiheuttavat merkittavia esteita toimintakyvylle. (Naenepsy
2021.)

Neuropsykiatriset hairiot vaikuttavat muun muassa oman toiminnan ohjaamiseen; tarkkaavuu-
den suuntaamiseen; sosiaaliseen, kielelliseen ja ei-kielelliseen vuorovaikutukseen seka tuntei-
den ja kayttaytymisen saatelyyn. Tyypillista neuropsykiatrisille hairidille ovat myos uneen,

oppimiseen ja kielenkehitykseen liittyvat haasteet; aistien yli- tai aliherkkyydet; ahdistus- tai

pakko-oireisuus; mielialan vaihtelut seka erityiset mielenkiinnon kohteet. (HUS 2021.)

Lasten ja nuorten toimintakyvyn haasteet nayttaytyvat paivahoidossa, koulussa, harrastuk-
sissa, kaverisuhteissa seka perheen kotiarjessa. Arjen tulisi olla strukturoitua ja ennakoita-
vissa olevaa. Voimakkaissa toimintakyvyn haasteissa lapsi tai nuori perheineen ei kykene ela-
maan tavallista arkea paivatoimintoineen ja erilaisine sosiaalisine suhteineen, mika johtaa
herkasti eristaytymiseen. Lievemmat toimintakyvyn haasteetkin tuottavat usein lapseen koh-
distuvaa negatiivista palautetta ja siten kierretta, mika osaltaan heikentaa lapsen itsetuntoa

ja kokemusta itsesta toimijana.

Autismikirjon hairiota keskeisesti luonnehtivina piirteina voidaan pitaa kehitysviivastymia ja -
poikkeavuuksia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, kommunikaatiossa ja kognitiivisissa tai-
doissa. Autismikirjon hairion alle asettuu diagnostisesti erilaisia ja eri asteisia hairion muo-
toja. Aiemmin kaytossa olleen ICD-10-luokituksen mukaan autismikirjon hairion alle kuuluvia
diagnooseja olivat muun muassa lapsuusian autismi, epatyypillinen autismi seka Aspergerin
oireyhtyma. Vuonna 2013 otettiin kayttoon uusi DSM-5-luokitus. Uusi luokitus yhdisti aiemmin
erillisia diagnooseja yhden diagnoosin eli autismikirjon hairion alle. (Moilanen & Rintahaka
2016, 2017-2020.) Vanha ICD-10-luokitus on kuitenkin ollut edelleen osittain kaytossa. Autismi
kasitetaan nykyaan kirjona ja sen vaikeusaste vaihtelee lievasta, keskivaikeaan ja vaikeaan.
Uudessa luokituksessa ydinoireet jaetaan kahteen: pysyvat puutteet vastavuoroisen sosiaali-
sen vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin kyvyissa seka kayttaytymismallien ja kiinnostuksen
kohteiden rajoittuneisuus, toistavuus ja joustamattomuus. (Raaska & Vanhala 2020.) Autismi-
kirjon henkiloilla on kuitenkin myos vahvuuksia kuten hyva keskittymiskyky ja erottelukyky

seka vahva oikeudentaju (Autismiliitto 2022b).

Autismikirjon esiintyvyys vaestossa on noussut. Maailmanlaajuisesti esiintyvyys asettuu tutki-
musten mukaan noin 0,4-3,6 prosentin valille riippuen, missa maassa tutkimus on tehty.
(Fombonne 2018, 717; Salari ym. 2022.) Skotlannissa tehdyn kansainvaliseen tutkimusaineis-
toon perustuvan systemaattisen katsauksen mukaan esiintyvyys asettuisi kuitenkin tyypillisim-
min noin yhteen prosenttiin (MacKay, Boyle & Connolly 2016). Suomessa esiintyvyydeksi on ar-

vioitu noin 0,8 % (Mattila ym. 2011). Esiintyvyyden lisaantyminen pohjautuu diagnosoinnin,
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tietoisuuden ja palvelujen kehittymiseen. Autismin lievempien muotojen tunnistaminen kog-
nitiivisesti normaalitasoisilta on kehittynyt. Autismikirjon hairididen vaikeimmat muodot diag-
nosoidaan usein jo lapsen ensimmaisina elinvuosina. Lievempien muotojen diagnosointi jaa

sen sijaan usein kouluikaan tai vasta aikuisikaan. (Raaska & Vanhala 2020.)

Autismikirjon hairion esiintyvyys on poikien kohdalla huomattavasti suurempi kuin tyttojen.
Suhdelukuarvio on 4-10,8 poikaa suhteessa yhteen tyttoon. Aiemmin Aspergerin oireyhtymaksi
ja nykyaan lievaksi autismikirjon hairioksi kutsutun tilan diagnosointi perustuu pitkalti pojille
tehtyihin tutkimuksiin. Tyttojen oirekuvaa on vaikeampi tunnistaa. Tytot pystyvat tyypillisesti
peittelemaan autismikirjon piirteitaan jaljittelemalla muita seka pysyttelemalla passiivisina
isommissa joukoissa ollessaan. Tytot kaantavat herkemmin kuormitustaan sisaan pain eivatka
valttamatta reagoi aggressiivisesti haastavissa tilanteissa. Tyttojen ja naisten autismikirjon
piirteet saatetaan usein tulkita virheellisesti esimerkiksi kaytoshairioiksi tai pakko-oireiksi.
Erityismielenkiinnon kohteet saattavat olla tytoilla tavanomaisempia kuin pojilla. (Waris, Ku-
lomaki & Tani 2011, 1571-1573.)

Autismikirjon hairiossa periytyvyydella on merkittava osuus. Autismikirjon periytyvyyden ta-
son on arvioitu olevan 64-91 %. Tutkimusten mukaan neurobiologisilla kehityshairioilla on
myos geneettista yhteytta psykiatrisiin sairauksiin. Periman lisaksi autismikirjon hairion syn-
tyyn vaikuttavat myos raskauden ja synnytyksen aikaiset komplikaatiot seka muut ymparisto-
tekijat. (Leppa & Tammimies 2020, 743-744.) Perinnollisyyden vahvasta roolista johtuen au-
tismikirjon lapsen perheessa saattaa olla useampia kirjolla olevia lapsia ja myos vanhemmalla
diagnosoitu tai viela diagnosoimaton autismikirjon hairio. Tama olisi tarkeaa ottaa huomioon,

kun perheen kanssa ollaan vuorovaikutuksessa ja suunnitellaan tukitoimia.

Autismikirjoon liittyy erilaisia kayttaytymisen poikkeavia piirteita, aistipoikkeavuuksia seka
kielenkehityksen vaikeuksia. Tarkkaavuuden ja havaitsemisen osalta ilmenevat erilaisuudet
kytkeytyvat myos muistitoimintoihin. Autismikirjon henkilot kohdistavat tarkkaavuutensa ja
kiinnostuksensa herkasti yksityiskohtiin kokonaisuuksien sijaan. Yksityiskohtiin keskittyminen
vaikuttaa myos kielenkayttoon ja ymmartamiseen. Luetusta tekstista voi jaada huomioimatta
keskeinen sanoma, mutta mieleen jaa sen sijaan yksittaiset sanat ja asiat. Autismikirjon hen-
kiloilla on myos vaikeuksia ymmartaa ja kayttaa sosiaalista kielta vuorovaikutuksessa. Heidan
on vaikea ymmartaa toisen henkilon tuntemuksia, aikomuksia ja uskomuksia. (Moilanen & Rin-
tahaka 2016, 227.)

Autismikirjon henkiloilla on myos haasteita toiminnanohjaukseen liittyen, mika voi nayttaytya
vaikeutena muuttaa suunnitelmaa tilannetta vastaavaksi tai jumiutumisena toimintoihin. Ais-
titoimintojen poikkeavuudet voivat ilmentya joko aistien ali- tai yliherkkyyksina. Aistitoimin-

tojen poikkeavuudet voivat tunnistamattomina aiheuttaa vaarinkasityksia kayttaytymisessa
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nakyvien piirteiden osalta. Autismikirjon hairion eri vaikeusasteissa kielenkehityksen vaikeu-
det nayttaytyvat esimerkiksi puhekielen puuttumisena, kaikupuheena seka pragmaattisen kie-
len eli tilannesidonnaisten, epasuorien tai moniselitteisten merkitysten ymmartamisen vai-
keutena. (Moilanen & Rintahaka 2016, 227.)

Autismikirjon hairion kuntoutus tulisi toteuttaa kasvatuksellisena yhteistyossa lapsen vanhem-
pien seka eri alojen ammattilaisten valilla. Kuntoutuksen tulisi pohjata lapsen yksilolliseen
kykyprofiiliin. Arjessa esiintyviin haasteisiin pystytaan vastaamaan parhaalla tavalla, mikali
erilaiset terapiamuodot viedaan lapsen arkisiin ymparistoihin kuten paivahoitoon, kouluun tai
kotiin. Tarkeaa olisi aloittaa kuntoutus varhaisessa vaiheessa seka tarjota vanhemmille oh-
jausta autismikirjon lapsen kanssa toimimiseen. Autismikirjon lapset ja nuoret hyotyvat toi-
mintaymparistojen, aikataulujen seka sosiaalisten tilanteiden jasentamisesta. Autismikirjon
lapsen kohdalla eivat toimi painostavat toimintamallit, koska se lisaa lapsen ahdistusta ja va-
hentaa siten toimintakykya. Lapsi ja nuori hyotyy usein oppimisen tukemisesta. Autismikirjon
henkiloiden osalta kuntoutuksen ensisijainen tavoite on vahvistaa kykya toimia arkielaman ti-
lanteissa. Autismikirjoon ei itsessaan ole laakehoitoa. Haastavaa kayttaytymista, kuten ag-
gressiivisuutta, impulsiivisuutta ja artyneisyytta, voidaan kuitenkin hoitaa myos laakkeelli-
sesti. Muita liitannaisdiagnooseja hoidetaan siihen liittyvien suositusten mukaisesti. (Moilanen
& Rintahaka 2016, 228-231.)

Autismikirjon hairioihin liittyvia rinnakkaisdiagnooseja ovat muun muassa mielialahairiot, it-
sensa vahingoittaminen, mutismi, ruokailuun liittyvat ongelmat seka sukupuoli-identiteetin
hairio. Diagnosoimaton potilas saattaa hakeutua ensisijaisesti hoitoon mielialahairioiden
vuoksi, mutta tarkemman selvittelyn ja diagnosoinnin jalkeen taustalta loytyykin autismikir-
jon hairio. Autisminkirjon diagnoosin saaneiden osalta mielialahairioiden esiintymisessa tytto-
jen ja naisten osuus (~50 %) on huomattavasti suurempi kuin heidan osuutensa autismikirjon
esiintyvyydessa suhteessa poikiin ja miehiin. Murrosian hormonaaliset ja kehossa tapahtuvat
muutokset voivat ahdistaa autismikirjon nuorta ja altistaa siten esimerkiksi viiltelylle tai syo-
mishairioille. Kuormittava ymparisto ja haasteet sosiaalisissa suhteissa voivat aiheuttaa selek-
tiivista mutismia. (Waris, Kulomaki & Tani 2011, 1575.)

Vaikka autismikirjo tuottaa monenlaisia haasteita lapsen ja nuoren elamaan, sisaltyy autismi-
kirjoon myos myonteisia piirteita ja vahvuuksia. Tallaisia vahvuuksia ovat esimerkiksi hyva
keskittymiskyky, kyky havaita yksityiskohtia, kyky ratkaista monimutkaisia ongelmia seka
vahva oikeudentaju. Vahvuuksia hyodyntamalla voidaan lisata autismikirjon lapsen onnistumi-
sen kokemuksia ja siten vahentaa haasteiden tuottamien kokemusten negatiivisia vaikutuksia.
(Autismiliitto 2022b.)

Olen hyodyntanyt tassa alaluvussa lahteina enimmakseen laaketieteellista kirjallisuutta. Laa-

ketieteellisesta nakokulmasta kasiteltyna autismikirjon yhteyteen liitetaan hairio-kasite. Se
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perustuu diagnostiikkaan ja diagnosointiin liittyvaan tautiluokitukseen. Hairio-kasitteen kayt-
taminen erilaisissa asiakkaiden kohtaamistilanteissa saattaa kuitenkin aiheuttaa negatiivisia
tuntemuksia asiakkaissa. Laaketieteellisten yhteyksien ulkopuolella kaytetaankin yleisesti pel-

kastaan autismikirjo-kasitetta.
3.2 Palveluohjaus ja palvelupolku

Palveluohjauksella tarkoitetaan asiakastyon muotoa, jossa asiakkaan tilanteeseen paneudu-
taan huolellisesti, ja tavoitteena on vahvistaa asiakkaan hyvaa arkea ja elamanhallintaa. Pal-
veluohjaus auttaa osaltaan vahentamaan resurssien hukkaamista ja paallekkaista tyoskente-
lya. Palveluohjauksen tulisi perustua asiakkaan tunnistamiin tavoitteisiin ja toiveisiin. Palve-
lujarjestelman tehtavana on tukea naiden tavoitteiden ja toiveiden toteutumista. Palveluoh-
jaus ei pyri muuttamaan ihmista itseaan, vaan vaikuttamaan asiakkaan elamanpiirin rakentei-
siin. (Suomen palveluohjausyhdistys 2020.) Palveluohjaus voidaan siis nahda seka asiakkaan
kanssa tehtavan tyon menetelmana etta palvelujen yhteensovittamisena organisaatioiden ta-
solla (Pietilainen & Seppala 2003, 11).

Suominen ja Tuominen (2007, 31-33) ovat jasentaneet palveluohjausta palveluohjaajan tehta-
vien nakokulmasta kolmeen malliin: yleinen eli perinteinen palveluohjaus, voimavarakeskei-

nen palveluohjaus ja intensiivinen palveluohjaus. Yleisessa palveluohjausmallissa on keskeista
selvittaa asiakkaan tarpeet, sovittaa palveluita yhteen seka varmistaa yhteydet palvelun tuot-
tajiin. Yleisessa palveluohjausmallissa palveluohjaajan ja asiakkaan valisen suhde ei ole keski-
ossa. Voimavarakeskeisessa palveluohjausmallissa keskeisia ovat asiakkaan tavoitteet ja voi-

mavarat. Palveluohjaajan roolina on toimia asiakkaan kumppanina seka tarvittaessa edunval-

vojana. Keskeiseksi nousee asiakkaan ja palveluohjaajan valinen luottamuksellinen suhde. In-
tensiivisessa palveluohjausmallissa tuen tarpeet ovat intensiivisia. Asiakasta pyritaan motivoi-
maan luottamuksellisen suhteen kautta. Intensiivisessa mallissa palveluohjaajana ei voi toimia

tyontekija, joka samanaikaisesti tekisi asiakasta koskevia viranomaispaatoksia.

Palveluohjauksessa asiakkaan ja tyontekijan valisen suhteen voi nahda kahta erilaista asian-
tuntijuutta edustavan henkilon yhteistyoksi. Asiakas edustaa oman elamansa asiantuntijuutta.
Tyontekijalla on koulutuksen ja tyokokemuksen tuomaa asiantuntijuutta palvelujarjestel-
masta seka niista ratkaisuista, jotka ovat muiden asiakkaiden kohdalla toimineet. Asiakkaan
oman elaman asiantuntijuuteen liittyy mahdollisuus arvioida palvelujen sopivuutta koko-
naiselamantilanteeseen. Tallaista tyoskentelytapaa kutsutaan asiakaslahtoisyydeksi. Asiak-
kaan esille nostamat tarpeet ja valinnat eivat aina nayttaydy tyontekijan nakokulmasta tar-
koituksenmukaisilta. Silloin tyontekijalle saattaa tulla houkutus toimia omasta nakokulmas-
taan. Onnistunut palveluohjaus edellyttaa kuitenkin erilaisten elamantyylien ja valintojen
kunnioittamista. Palveluohjausta toteuttavalla tyontekijalla tulisi olla kokonaisvaltainen vas-

tuu asiakkaan asian hoitamisesta. (Pietilainen & Seppala 2003, 26-28.)
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Palveluohjaus on prosessi, jolla on alku ja loppu. Prosessin vaiheet voisivat olla palveluoh-
jauksesta sopiminen, lahtotilanteen selvittaminen, tavoitteiden asettaminen, vaihtoehtojen
ja mahdollisuuksien etsiminen, toteutus, koordinointi, seuranta ja palveluohjauksen paatta-
minen. Palveluohjauksen sisallollinen kehittaminen tarkoittaa seka tyoskentelytapojen etta
kasitteiden selkiyttamista. Palveluohjaus voidaan nahda myos eri tasoilla tapahtuvana ohjauk-
sena: yksilollisena, yhteisollisena, alueellisena, siirtymavaiheissa toteutettavana, ennaltaeh-

kaisevana seka ennakoivana. (Hanninen 2007, 14-15.)

Pohjois-Karjalassa kehitetyssa maakunnallisessa asiakas- ja palveluohjauksen toimintamallissa
palveluohjaus on jaettu kolmeen eri tasoon. Yleista ensivaiheen ohjausta, neuvontaa ja vies-
tintaa toteutetaan matalalla kynnyksella ja ensisijaisesti digitaalisten kanavien kautta. Ensi-
vaiheen neuvonta edellyttaa tyontekijoilta palvelujarjestelman tuntemista laajasti. Ensivai-
heen neuvon merkitys kytkeytyy oikeanlaisen palvelupolun loytymiseen. Toisella tasolla asia-
kasohjaus ja neuvonta kohdennetaan tarkemmin tietylle asiakasryhmalle seka palvelutarpeen
mukaan. Neuvontaan liittyy alustavan palvelutarpeen arvioinnin tekeminen. Tyontekijalta
edellytetaan tietyn asiakasryhman tuntemusta. Taman tason palvelu toteutuu joko puheli-
mitse tai fyysisessa palvelupaikassa. Kolmas taso on intensiivista palveluohjausta. Silloin asi-
akkaan yksilolliset tarpeet selvitetaan moniammatillisesti laaja-alaisella palvelutarpeen arvi-
oinnilla. Yksilollisen palvelukokonaisuuden suunnitteleminen, palvelujen yhteensovittaminen
seka palvelujen toteutumisen seuraaminen kuuluvat tahan vaiheeseen. Intensiivinen palve-

luohjaus on tarpeellista paljon palveluja tarvitsevien asiakkaiden kohdalla. (STM 2019.)

Lapsen ja hanen perheensa ollessa asiakkaana tulee palveluohjauksessa ottaa huomioon koko
perheen tilanne. Lapsen keskeisin kasvuymparisto on hanen perheensa, joten on tarkeaa huo-
lehtia myos vanhempien ja sisarusten tuen saamisesta. Lapsen ja perheen asiakkuudessa ko-
rostuu erityisesti palvelujen jakautuminen useampaan niita toteuttavaan tahoon. Asiakkuudet
kytkeytyvat usein terveydenhuoltoon, sosiaalihuoltoon, varhaiskasvatukseen, kouluun tai Ke-
laan. Lapsen ja perheen palveluohjaus edellyttaa nain ollen organisaatioiden ja hallintokun-
tien valista saumatonta yhteistyota. Vanhemmat edustavat usein lasta hanen asioissaan,
koska heilla on paras asiantuntemus lapsesta. Olisi kuitenkin tarkeaa huomioida ikataso huo-
mioon ottaen myos lasten omat kokemukset, toiveet ja tarpeet palvelujen suhteen. (Pietilai-
nen & Seppala 2003, 60.)

Tarve palveluohjaukseen syntyy palvelujarjestelman hajanaisuudesta ja joustamattomuu-
desta. Hajanaisessa palvelujarjestelmassa toimiminen vaatii asiakkaalta vahvoja elamanhal-
linnan ja toiminnanohjauksen taitoja. Asiakkaalla saattaa olla useita eri asiakkuuksia eri pal-
veluissa ilman, etta kenellakaan tyontekijalla on kokonaisvaltaista kasitysta asiakkaan palve-
luista ja palveluntarpeista. Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen jakautuminen erityisosaa-

misen yksikoihin tarjoaa asiakkaalle toisistaan irrallisia tasmaratkaisuja, mutta kokonaisval-
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taisuus jaa huomioimatta. Asiakkaat, joilla on elamanhallinnan haasteita tai useita rinnakkai-
sia palveluntarpeita, hyotyvat palveluohjauksesta eniten. Asiakkaalle tarjotut palvelut eivat
myoskaan aina vastaa asiakkaan tarpeita. Palveluohjauksella pyritaan selvittamaan asiakkaan
tarpeisiin parhaiten vastaavat palvelut. Palveluohjauksella pyritaan aina asiakkaan koetun
elamanlaadun kohenemiseen. Palveluohjauksen avulla pyritaan nostamaan esiin asiakkaan
vahvuuksia, kykyja, taitoja ja voimavaroja. Palveluohjauksen tavoitteena onkin se, etta asiak-
kaat voisivat jatkossa parjata omassa toimintaymparistossaan ilman palveluohjaajan tukea.

(Suomen palveluohjausyhdistys 2020.)

Palvelujen aktiivinen ja maaratietoinen yhteensovittaminen on valttamatonta palveluohjauk-
sen onnistumiselle. Tama tarkoittaa viranomaisten valilla tehtavaa yleisten toimintatapojen
maarittelya seka konkreettista vastuun jakamista asiakkaan asioissa. Jotta palvelujen yhteen-
sovittaminen toteutuisi, tulisi palveluohjaajalla olla valtuuksia tehda luovaa yhteistyota mui-
den julkishallinnollisten palvelujen lisaksi myos kolmannen sektorin palvelujen toteuttajien
kanssa. Palveluohjaus ei myoskaan toteudu asiakkaan tarpeisiin pohjaten, mikali palveluita ei
ole tarjota asiakkaalle maararahojen puutteesta johtuen. Olemassa olevat palveluvalikot ei-
vat aina vastaa asiakkaan palvelutarpeeseen, joten palvelujen mukauttamisen ja soveltami-
sen seka uusien palvelujen luomisen tulisi olla mahdollista. Palvelujen rakentaminen asiakas-
tarpeisiin vastaaviksi edellyttaa palveluita tarjoavien organisaatioiden johdolta riittavien
tyoskentelyedellytysten tarjoamista seka kehittamismahdollisuuksien tukemista. Koko palve-
luorganisaation tulisi sitoutua asiakaslahtoisen tyon perusarvoihin: itsemaaraamisoikeuteen,
perheen ja lahiyhteison merkitykseen seka osallisuuteen ja osallistumiseen. (Pietilainen &
Seppala 2003, 15-16, 80.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on koonnut innovaatiokatsauksen liittyen palvelujen yhteen-
sovittamiseen. Katsauksessa on luotu viisi palveluintegraation toimintamalliluokkaa, joista
yksi on palveluohjaus. Palveluohjausta on katsauksessa kuvattu asiakkaan ja tyontekijan va-
liseksi sopimukseksi, luottamukselliseksi suhteeksi, maaraaikaiseksi ja vapaaehtoiseksi. Palve-
luohjausta voidaan antaa esimerkiksi sosiaali- ja terveysalan organisaatioissa, asiakkaan ko-
tona, asiakkaan lahiymparistossa ja verkkoymparistossa. Palveluohjaus voi toteutua myos pa-
rityona tai moniammatillisen tiimin toimesta. (Koivisto, Pohjola, Lyytikainen, Liukko & Luoto
2016.)

Osana sote-uudistusta on toteutettu erilaisia hankkeita, kuten Tulevaisuuden sosiaali- ja ter-
veyskeskus -ohjelma. Ohjelman tavoitteena on siirtaa painopistetta ehkaisevaan ja enna-
koivaan tyohon; vahvistaa palvelujen monialaisuutta ja yhteen toimivuutta; lisata palvelujen
yhdenvertaista saatavuutta, oikea-aikaisuutta ja jatkuvuutta seka varmistaa palvelujen laatu
ja vaikuttavuus. (THL 2022a.) Ohjelman tavoitteet sopivat hyvin yhteen palveluohjaukseen

liittyvien tavoitteiden kanssa.
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Sote-uudistuksen palvelujen integraation yhtena tarkeana tavoitteena on palvella aiempaa
paremmin asiakasryhmia, joilla on tarve useisiin erilaisiin sote-palveluihin. Tallaisista asiakas-
ryhmista on ajoittain kaytetty nimityksia vaikeat asiakkaat tai moniongelmaiset asiakkaat.
Osuvammin ja kunnioittavammin asiakasryhman voi kuitenkin maaritella yhteisasiakkaiksi. Yh-
teisasiakas kuvaa termina sita, etta asiakkaat voivat tarvita samanaikaisesti apua ja tukea
monelta eri taholta ja ovat siten eri sektoreiden ja organisaatioiden yhteisia asiakkaita. (Hu-
jala & Lammintakanen 2018, 16.) Taman opinnaytetyon kohderyhma, autismikirjon lapset
perheineen, ovat juuri tallaisia yhteisasiakkaita. He saattavat tarvita autismikirjoon liittyen
palveluita esimerkiksi perusterveydenhuollosta, erikoissairaanhoidosta, sivistystoimesta, sosi-
aalihuollosta ja KELA:sta. Tasta syysta onkin tarkeaa tunnistaa niita epakohtia ja toimivia kay-

tantoja, jotka liittyvat palveluohjaukseen seka palvelupolkuihin.

Palvelujen integraatioon liittyvia keskeisia kasitteita ovat palvelukokonaisuus, palveluketju ja
palvelupolku. Palvelukokonaisuus viittaa yksittaisen asiakkaan tai asiakasryhman tarpeisiin pe-
rustuvaan useista palveluista koostuvaan kokonaisuuteen. Palveluketjulla tarkoitetaan palve-
lukokonaisuutta, jonka muodostavat tietylle asiakasryhmalle tarkoitetut perakkaiset tai osin
yhtaaikaisesti toteutetut palvelut. Palvelupolku on yksittaisen asiakkaan palvelutarpeeseen
perustuva kokonaisuus, joka etenee suunnitelmallisesti vaiheittain. Palvelupolkuun voi kuulua
useita eri palveluita tai palveluprosesseja. (THL 2022b.) Taman opinnaytetyon viitekehykseen
liittyvat kaikki edella mainitut kasitteet. Opinnaytetyoprosessin tutkimus- ja kehittamisvai-
heessa kertynytta tietoa on tarkasteltu seka palvelukokonaisuuden, palveluketjujen seka pal-
velupolkujen nakokulmista. Opinnaytetyohon osallistuneet autismikirjon lasten vanhemmat
ovat erityisesti tuoneet esiin palvelupolkujen toteutumista omien lastensa kohdalla. Samalla
he ovat kuitenkin tuoneet esiin nakemyksiaan myos laajemmin asiakasryhman tarpeista palve-

luihin liittyen.

Palvelupolun tarkoituksena on tarjota asiakkaalle asianmukainen ja laadukas palvelu, joka
vastaa asiakkaan tarpeita ja on luonteeltaan jatkuvaa. Palvelupolku on kokonaisvaltainen
tapa asiakkaan hoito- ja palveluprosessien koordinoimiseen ja organisoimiseen yli sektori-, or-
ganisaatio- ja ammattirajojen. Palvelupolkuja ei kuitenkaan aina rakennetta asiakaskoke-
musta huomioon ottaen, vaan niita toteutetaan palvelun tuottajan nakokulmasta. (Niemela &
Kivipelto 2019, 11; Hujala & Lammintakanen 2018, 20.) Tasta syysta tamankin opinnaytetyon
tarkoitus asiakaskokemusten nakyvaksi tekemiseksi on merkityksellista palvelupolkujen suun-

nittelua ja rakentamista ajatellen.
3.3 Osallisuus palvelujen kehittamisessa

Tarkastelen aluksi osallisuuden kasitetta. Osallisuuden viitekehysta selittavat erilaiset ihmis-

ten toimintaa ja yhteista olemista kuvaavat teoriat. Teoriat liittyvat esimerkiksi resurssien ja-
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kautumiseen, tarpeiden muodostumiseen tai tunteiden vaikutuksiin kayttaytymisessa ja ihmis-
ten valisessa olemisessa. (Isola ym. 2017, 9.) Osallisuutta rakentavia tekijoita kuvaavista taus-
tateorioista mainitsen Allardtin (1976, 37-38) hyvinvointiteorian mukaisen jaottelun hyvin-
voinnin osa-alueisiin: having eli elintaso, loving eli yhteisyyssuhteet ja being eli itsensa to-
teuttaminen. Myohemmin teoriaan on lisatty viela doing eli tekeminen. Senin (1999) capabi-
lity-viitekehys korostaa ihmisen toimijuutta. Capability-viitekehyksen suomennoksissa on kay-
tetty monia erilaisia kasitteita, kuten toimintakykyteoriaa, toimintavalmiuksien ja toiminta-
mahdollisuuksien viitekehysta seka pystyvyyslahestymistapaa. Capability-kasite viittaa toimin-
taan. Osallisuus kasittaa toimimisen tason lisaksi myos olemisen seka toimintaan tarvittaviin

voimavaroihin kiinnittymisen. (Isola ym. 2017, 10.)

Osallisuuden kokemuksen taustalla vaikuttavat myos tahto ja motivaatio. Tahdon kasitteeseen
liittyy usko siihen, etta aikomuksilla on mahdollisuus toteutua. (Isola ym. 2017, 15.) Deci ja
Ryan (1985) ovat maaritelleet itseohjautuvuusteoriassaan ihmisen kolmeksi psykologiseksi pe-
rustarpeeksi omaehtoisuuden, kyvykkyyden osoittamisen seka yhteenkuuluvuuden. Naiden tar-
peiden tyydyttyminen synnyttaa ihmisessa sisaista motivaatiota. Martela ja Ryan (2015, 6)
ovat ehdottaneet itsemaaraytymisteoriaan lisattavaksi viela yhden psykologisen perustarpeen
eli hyvan tekemisen. Antonovsky (1987) on salutogeenisen terveyden edistamisen teoriassaan
nostanut esiin koherenssin tunteen merkityksen. Koherenssin tunne muodostuu elaman ym-
marrettavyydesta, hallittavuudesta seka merkityksellisyydesta. Merkityksellisyyden kokemus
vahvistaa osaltaan ymmarrettavyyden ja hallittavuuden kokemuksia. Bandura (1977) on maa-
ritellyt minapystyvyys-kasitteen. Pystyvyyden kokemukseen vaikuttavat toimintaymparisto ja
sen tarjoamat mahdollisuudet. Pystyvyyden kokemus auttaa asioiden tavoittelemista ja lisaa

uskoa tavoitteiden saavuttamiseen. (Isola ym. 2017, 16.)

Osallisuuden taustalla vaikuttavat teoriat keskittyvat siis ihmisen tarpeisiin, vapauteen, toimi-
juuteen, pystyvyyteen seka koherenssin tunteeseen. lhmisten tarpeita tunnistamalla, heidan
toimijuuttaan vahvistamalla seka toimintaympariston ymmarrettavyytta ja hallittavuutta li-
saamalla mahdollistetaan osallisuuden kokemuksen syntyminen. Osallisuuden kokemus vahvis-

taa yksilon uskoa vaikuttamismahdollisuuksiinsa oman elamansa suhteen.

Osallisuutta voidaan jasentaa myos sisakkaisina toistensa yli aaltoilevina kehina. Sisin keha
muodostuu osallisuudesta omaan elamaan. Keskimmainen keha muodostuu osallisuudesta eri-
laisissa vaikuttamisprosesseissa palvelujen, lahipiirin, elinympariston ja yhteiskunnan tasoilla.
Uloin keha kuvaa paikallista osallisuutta eli mahdollisuutta liittya vuorovaikutussuhteisiin ja
hyvinvoinnin lahteisiin, jotka lisaavat kokemusta elaman merkityksellisyydesta ja arvokkuu-
desta. (Isola ym. 2017, 23.)
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Osallistavan kehittamisen tarkoituksena on mahdollistaa edella mainitun kaltainen osallisuu-
den kokemus osana kehittamistoimintaa. Tassa opinnaytetyossa tarkastelen osallistavaa kehit-
tamista monialaisten palvelujen kehittamisen nakokulmasta. Osallistavan kehittamisen tarkoi-
tuksena on vahvistaa naiden monialaisten palvelujen kayttajien eli asiakkaiden mahdollisuuk-
sia tehda nakyvaksi tarpeitaan seka olla aktiivisina toimijoina kehittamisprosessissa. Monia-
laisten palvelujen jarjestelma ei nayttaydy asiakkaille ymmarrettavana ja halittavana toimin-
taymparistona sen pirstaleisuuden vuoksi. Toimijuuden vahvistaminen toimintaympariston
haasteiden ja toimivien kaytantojen tunnistamisessa lisaa asiakkaan uskoa mahdollisuuteen
vaikuttaa omaan elamaan liittyvissa asioissa. Hyvinvointi- ja terveyspalvelujen asiakas voi-
daan nahda omien tarpeidensa parhaana asiantuntijana, joka voi kuvata arjessaan ja palvelu-

polulla kohtaamiaan ongelmia (Kostilainen, Maatta, Nieminen & Perikangas 2020, 42).

Osallistavan tutkimus- ja kehittamistoiminnan merkitys on ollut viime vuosina kasvussa. Moni-
mutkaisten haasteiden ratkaiseminen edellyttaa asianosaisten mukaan ottamista tiedon tuot-
tamiseen ja muutosten aikaansaamiseen. (Keskitalo 2020, 22.) Erilaisten palvelujen kentalla
asiakkaan rooli on alettu nahda palvelujen kohteena olemisen sijaan palvelujen kehittajana ja
vaikuttajana. Roolin muutos pitaa sisallaan ajatuksen asiakkaasta tasavertaisena kansalai-
sena, jolla on hyodynnettavaa osaamista palvelujen kehittamiseen ja tuottamiseen liittyen.
Asiakkaiden kokemustiedon hyodyntamista kuvaa kokemusasiantuntijan kasite. Asiakkaiden
osallisuus ulottuu paitsi omaan tai laheisen palveluprosessiin myos palvelujarjestelmaan laa-
jemmin. (Niskala, Kairala & Pohjola 2017, 7.)

Asiakkaiden osallisuus kehittamisprosessissa ei rajaudu vain sen mahdollistamiin parempiin tu-
loksiin. Asiakkaan osallistumisen tulisi olla asiakkaalle itselleen merkityksellista. Kehittaminen
ei tapahdu loogisesti ja rationaalisesti, vaan sen voidaan katsoa perustuvan tunteisiin ja koke-
muksiin. Siksi onkin tarkeaa mahdollistaa osallistujien henkilokohtaisten ajatusten, kokemus-

ten ja nakemysten huomioiminen kehittamistyossa. (Toikko & Rantanen 2009, 90-91, 99.)

Suomessa ollaan toteuttamassa merkittavaa sosiaali- ja terveydenhuollon uudistusta hyvin-
vointialueiden aloittaessa toimintansa. Uudistuksen tavoitteena on muun muassa kaventaa
kansalaisten hyvinvointieroja, parantaa palvelujen saatavuutta ja saavutettavuutta seka hil-
lita kustannusten kasvua. Hyvinvointialueilla on tarkoitus rakentaa ihmislahtoisia palvelukoko-
naisuuksia. Tama tarkoittaa perus- ja erityistason palvelujen yhteentoimivuutta seka sosiaali-
ja terveyspalvelujen saumattomuutta. (Sote-uudistus 2022b.) Jotta uudistuksen tavoitteet to-
teutuisivat, edellyttaa se olennaisena osana myos kansalaisten osallisuuden lisaamista palve-

lujen kehittamisessa.

Aiemmin asiakkaan selviytymista sekavassa palvelujarjestelmassa on yritetty edistaa palve-

luohjauksen ja moniammatillisen tyootteen avulla. Naiden lisaksi tulisi kuitenkin kiinnittaa



23

huomiota siihen, etta palvelujarjestelma itsessaan kehittyisi mahdollisimman asiakaslah-
toiseksi ja palveluissa kiinni pitavaksi. Yksi toimintatavan muutos sote-uudistuksessa nykyi-
seen palvelujarjestelmaan verrattuna olisi palvelujen, jarjestamisen, rahoituksen, tiedon,
palveluketjujen seka tuotannon integraatio. Asiakaskeskeinen integraatio tarkoittaakin siis
asiakkaan tarpeiden arvioimista kokonaisuutena moniammatillista osaamista hyodyntaen.
(Niemela 2016, 98-99.)

3.4 Aiempaa tutkimustietoa

Nostan seuraavaksi esiin joitakin aiempia tutkimuksia opinnaytetyoni aiheeseen kytkeytyen.
Tarkastelen seka kansainvalisia etta suomalaisia tutkimuksia. Kansainvalisten tutkimusten
esille tuomista vanhempien kokemuksista on loydettavissa yhtalaisyyksia vanhempien koke-

muksiin suomalaisesta palvelujarjestelmasta.

Boshoff, Gibbs, Phillips, Wiles & Porter (2016) ovat tutkineet autismikirjon lasten vanhempien
kokemuksia lastensa asioiden ajamisesta palvelujen pariin paasemiseksi. Tutkimus on toteu-
tettu meta-synteesina 24 aiemmin tehdyn tutkimuksen pohjalta. Synteesin pohjalta he nosti-
vat esiin kaksi keskeista ja kuvaavaa nakokulmaa. Ensimmainen nakokulma oli lapsen asi-
anajajana toimimisen haastavuus. Toinen nakokulma tarkastelee yksilollisten ja yhteiskunnal-
listen etujen liittymista toisiinsa. Naiden nakokulmien pohjalta tunnistettiin kahdensan eri-
laista teemaa: elamanmittainen ja kattava haaste, asianajaminen vanhemman selviytymiskei-
nona, asianajaminen tulevaisuuden rakentamisena, roolien ja tarpeiden valilla tasapainoilu,
eristaytyneisyyden ja tuen vastakkainasettelu, asianajamisen yksilolliset vaikutukset, asi-
anajamisen edut seka asianajamisen esteet. Tutkimuksen johtopaatoksena voidaan todeta,
etta lasten asioiden ajaminen on vanhemmille monitahoista, intensiivista ja haastavaa. Palve-
lujarjestelmassa tulisi tunnustaa ja ymmartaa vanhemmille asettuva asianajajan rooli ja var-

mistaa vanhempien aanen kuulluksi tuleminen suhteessa lapsen tarpeisiin ja palveluihin.

Toisessa kansainvalisessa tutkimuksessa tutkittiin autismikirjon lasten vanhempien kokemuk-
sia lasten terveydenhuollon palveluihin paasemisesta ja palveluiden kayttamisesta. Tutkimuk-
sessa hyodynnettiin 12 aiempaa tutkimusta, jotka edustivat yhteensa 240 vanhemman koke-
muksia. Tutkimuksen tulosten mukaan vanhemmat kohtaavat haasteita seka lapsen saami-
sessa terveydenhuollon palveluihin etta palveluiden kayttamisessa. Palveluissa ei otettu tar-
peeksi huomioon autismikirjon lasten ominaisuuksia, mika johti sopimattomaan kommunikaa-
tioon ja ymmarryksen puutteeseen. Palveluissa tulisi ottaa paremmin huomioon vanhempien
asiantuntemus omista lapsistaan. Palveluntoteuttajien tulisi myos kiinnittaa huomiota vuoro-
vaikutustyyliin ja lahestymistapoihin kohdatessaan autismikirjon lapsia ja heidan vanhempi-
aan. (Boshoff ym. 2021.)
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Hongkongissa toteutettu tutkimus tarkasteli autismikirjon lasten vanhempien kokemuksia liit-
tyen arviointiin, diagnosointiin ja interventioihin. Tutkimuksessa tuli ilmi diagnoosien ja inter-
ventioiden valinen viive. Viiveen katsottiin johtuvan rajallisista resursseista. Yanhempien ko-
kemuksista valittyi turhautuminen ja hammennys, jotka johtuivat palvelujarjestelmasta puut-
tuvasta yhtenaisyydesta ja johdonmukaisuudesta. Nama puutteet nakyivat seka diagnosoinnin
etta perheiden tarpeiden arvioinnin osalta. Laadukkaat palvelut autismikirjon lapsille ja hei-
dan perheilleen edellyttaisivat varhaista tunnistamista ja lahetetta tutkimuksiin seka psy-
koedukatiivista tukea perheelle. (Yi, Siu, Ngan & Chan 2020.)

Myos Crane, Chester, Goddard, Henry ja Hill (2016, 153-156) havaitsivat Iso-Britanniassa to-
teuttamassaan tutkimuksessa viiveen autismikirjon epailyn heraamisen, avun hakemisen ja
diagnosoimisen valilla. Tutkimuksen mukaan epailyn heraamisesta meni noin vuosi ennen kuin
vanhemmat lahtivat hakemaan apua lapselle ja perheelle. Keskimaarin vanhemmat lahtivat
hakemaan apua lapsen ollessa 3,9-vuotias. Vanhempien ensimmaisesta yhteydenotosta ja au-
tismikirjon epailyn puheeksi ottamisesta meni keskimaarin 3,5 vuotta siihen, etta lapsi sai au-

tismikirjon diagnoosin. Diagnoosin saadessaan lapsi oli keskimaarin 7,5-vuotias.

Sarkikangas (2020) on tehnyt vaitoskirjan sosiaali- ja terveyspalveluiden kaytosta erityisper-
heiden arjessa. Vaitoskirjassa tarkastellaan palveluiden kayttoa perheiden arjen toimintojen
ja ajankayton nakokulmista. Tutkimuksen tulosten mukaan perheilla saattaa olla vuosien ai-
kana jopa kymmenia erilaisia palveluja kaytossaan. Monien erilaisten palvelujen kayttaminen
tarkoittaa perheille monimuotoisen toiminnan yhdistamista perheen arkeen. Palveluihin kyt-
keytyvaan toimintaan sisaltyy vuorovaikutusta palvelun toteuttajan kanssa. Sen lisaksi siihen
sisaltyy palveluntuottajille osittain nakymatonta ja vaikeasti tunnistettavaa toimintaa. Erilais-
ten palvelujen hallinta edellyttaa perheilta monimuotoista tiedon etsintaa, tiedon hallintaa
seka ajanhallintaa. Tutkimusten tulosten mukaan palvelut eivat ole viela digitalisoituneet riit-
tavasti perheiden tarpeiden nakokulmasta katsottuna. Palvelujen saaminen ja kayttaminen
edellyttavat vanhemmilta palveluprosessin johtamiseen liittyvaa toimintaa. Nama vanhem-
milta edellytettavat toiminnan muodot aiheuttavat perheiden arjen pirstaloitumista ja sen

myota arjen sujuvuuden kokemuksen heikentymista.

Waldén (2006) on tehnyt vaitdskirjan neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen sel-
viytymisen tukemisesta. Sandberg (2016) on tutkinut vaitoskirjassaan opetus-, sosiaali- ja ter-
veystoimen tukimuotojen koettua vaikutusta perheissa, joissa on ADHD-diagnoosin saanut
lapsi. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen nuorten elinoloja kuvaavassa vuosikirjassa Lamsa,
Ahonen, Appelqvist-Schmidlechner ja Tuulio-Henriksson (2018) kirjoittavat tutkimusartikkelin
neuropsykiatrisesti oireilevien nuorten palveluista ja palvelukokemuksista. Autismi- ja Asper-
gerliitto (2018) teki vuonna 2017 autismikirjon lasten vanhemmille sahkoisen kyselyn arjessa

jaksamiseen ja voimavaroihin liittyen.
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4 Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ja menetelmalliset ratkaisut

Opinnaytetyoni tutkimus- ja kehittamisprosessi jakautuu kahteen eri vaiheeseen. Ensimmai-
sessa vaiheessa lahestyn tutkimuskysymyksia maarallisen tutkimuksen keinoin sahkoisen kyse-
lyn avulla. Kysely on kohdennettu autismikirjon lasten vanhempien vertaisryhmiin sosiaali-
sessa mediassa. Hyodynnan kyselysta saatavaa tietoa autismikirjon lasten vanhempien koke-
muksista tutkimuksellisen kehittamistyon toisessa vaiheessa eli tyopajatyoskentelyssa. Tyopa-
jojen toteutuksessa hyodynnan palvelumuotoilun menetelmallisia tyovalineita. Opinnaytetyon
toteuttamisen ensimmaisessa vaiheessa korostuu siis vahvemmin tutkimuksellinen ote ja toi-

sessa vaiheessa kehittamisen nakokulma.

4.1 Opinnaytetyon tavoite, tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Taman opinnaytetyon tavoitteena on tehda nakyvaksi autismikirjon lasten ja nuorten palvelu-
polkuihin liittyvia haasteita seka toimivia kaytantoja. Tutkimuksellisen kehittamistyoni tarkoi-
tuksena on tunnistaa autismikirjon lasten vanhempien kokemuksia niista epakohdista ja toimi-
vista kaytannoista, joita he ovat kohdanneet palveluohjauksen seka palvelujen jarjestamisen

ja toteuttamisen osalta.

Opinnaytetyon tutkimuskysymyksiksi olen asettanut:

1. Minkalaisia kokemuksia vanhemmilla on lapsen autismikirjon tunnistamisesta, palvelu-
jarjestelmasta seka autismikirjoon liittyvasta tietoisuudesta?

2. Minkalaisia epakohtia ja toimivia kaytantoja vanhemmat tunnistavat autismikirjon
diagnoosia odottavan tai diagnoosin saaneen lapsen ja hanen perheensa palveluissa ja
tukitoimissa?

3. Minkalaisia kehittamisideoita autismikirjon lasten vanhemmat ehdottavat palvelupol-

kujen kehittamiseksi?

Ensimmaiseen kysymykseen etsin vastauksia opinnaytetyon tutkimuksellisessa osiossa sahkoi-
sen kyselyn avulla. Kahteen muuhun kysymykseen etsin vastauksia opinnaytetyon kehittamis-

vaiheessa tyopajatyoskentelyn kautta.

4.2  Tutkimuksellinen kehittamistyo

Opinnaytetyoni on tutkimuksellinen kehittamistyo. Kehittamista voidaan toteuttaa myos ilman
tutkimusta, mutta parhaimmillaan tutkimus tarjoaa kehittamiselle paremmat onnistumisen
mahdollisuudet. Tutkiva kehittaminen voidaan nahda yksilon tapana toimia ja tarkastella asi-
oita, tutkimustiedon maarittelemaksi tyoskentelytavaksi seka kehittamiseen liittyvien asioi-
den tutkivaksi ja kriittiseksi arvioinniksi. (Tilastokeskus 2022; Heikkila, Jokinen & Nurmela
2008, 21-23.)
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Tutkimuksellinen kehittamistyo ei lokeroidu johonkin tiettyyn tutkimusparadigmaan. Olen-
naista sen sijaan on kehittamistyon kaynnistaneen ongelman ratkaiseminen. Ratkaisemiseen
vaikuttavat valitut menetelmat, aineiston keraaminen ja analyysi seka tulosten esittaminen.
(Heikkila ym. 2008, 35.) Tassa opinnaytetyossa ratkaistava ongelma on autismikirjon lasten
palvelupolkuihin liittyvien kokemusten, epakohtien ja toimivien kaytantojen tunnistaminen.
Ongelmaa pyritaan ratkaisemaan loytamalla palvelujarjestelmaan ja palvelupolkuihin liittyvia

kehittamisehdotuksia.

Tassa opinnaytetyossa tutkimuksellinen kehittamistyo toteutetaan ensisijaisesti asiakkaiden
tarpeista lahtoisin ja asiakkaille tarjotaan mahdollisuus osallistua mukaan kehittamisproses-
siin. Asiakkaalla tarkoitan tassa yhteydessa autismikirjon lapsia ja heidan perheitaan. Osallis-
tumisen mahdollisuus tarjotaan kuitenkin vain autismikirjon lasten vanhemmille, ei lapsille.
Opinnaytetyon tiedonhankinnassa ja kehittamisprosessin toteuttamisessa hyodynnetaan erilai-

sia metodeja.

Osallistava kehittaminen kytkeytyy vahvasti osallistavaan tutkimukseen. Osallistava tutkimus
on tutkimusorientaatio, ei tutkimusmenetelma. Osallistavan tutkimuksen voidaan katsoa haas-
tavan perinteista riippumatonta ja positivistista tieteenfilosofiaa. Tieteenfilosofisia yhtyma-
kohtia osallistavalla tutkimuksella on esimerkiksi pragmatismiin, sosiaaliseen konstruktionis-
miin, fenomenologiaan ja systeemiajatteluun. Osallistavassa tutkimuksessa korostuu kaytan-
non merkitys, ja sita voidaankin kuvata teorian ja kaytannon valilla toimivana valittajana.
Osallistavan tutkimuksen perusteluna toimii syvemman kuvan saaminen tutkittavista asioista
niiden nakokulmasta, joita asia koskee. (Keskitalo 2020, 23-24, 32.)

Osallistavan tutkimuksen menetelmallista lahestymistapaa voidaan tarkastella kahden eri
ulottuvuuden kautta. Ensimmaisessa ulottuvuudessa tutkijat ja ammattilaiset tekevat yhteis-
tyota. Toinen ulottuvuus edellyttaa niiden osallistumista, joita toiminta koskettaa. Tama toi-
nen ulottuvuus mahdollistaa myos haavoittuvassa tai marginaalisessa asemassa olevien koke-
musten esiin tuomisen seka heidan valtaistamisen. Osallistavan tutkimus- ja kehittamistoimin-
nan tarkoituksena on toteuttaa oikeudenmukaisuutta seka luoda sosiaalista ja rakenteellista
muutosta. Kehittaminen ja oppiminen tapahtuvat yhteistoiminnallisesti. (Keskitalo 2020, 23.)
Osallistava tutkimus muuttaa siis tutkimuksen kohteena olevien roolin kohteesta aktiivisiksi
toimijoiksi ja tutkimuksen tekemiseen osallistuviksi. Osallistavan tutkimuksen hyotyina voi-
daan pitaa oleellisen tiedon saamista suoraan tutkittavan kohteen kontekstista, tulosten teho-

kasta soveltamista seka tutkimuksen perusteellisuutta ja laatua. (Vaughn & Jacquez 2020.)

Omassa opinnaytetyossani lahestyn osallistavaa tutkimusta ja kehittamista toisen ulottuvuu-
den lahestymistavasta kasin. Opinnaytetyossani autismikirjon lasten vanhemmat paasevat
osallistumaan mukaan kehittamisprosessiin ensin kyselyyn vastaamalla ja toisessa vaiheessa

tyopajaan osallistumalla. Neuropsykiatrisesti oireilevat lapset ja heidan perheensa jaavat
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usein valiinputoajiksi erilaisten palvelujen jarjestelmassa. Opinnaytetyoni kehittamisproses-

sissa on mahdollista nostaa esiin myos niiden kokemuksia, jotka kokevat jaavansa vaille toimi-
vaa palvelujarjestelmaa. Osallistumalla kehittamisprosessiin autismikirjon lasten vanhemmat
voivat kokea valtaistumista. Opinnaytetyon tarkoitus kytkeytyy autismikirjon lasten oikeuteen

saada tarkoituksenmukaisia palveluita, mika edellyttaa sosiaalista ja rakenteellista muutosta.

Osallistavaa kehittamista hyodyntamalla mahdollistetaan toimijoiden kokemusten nakyvaksi
tekeminen tutkimuksen keinoin. Osallistavassa kehittamisessa palvelujen kayttajat toimivat
aktiivisesti pyrkien loytamaan luovia ratkaisuja toiminnassa ilmeneviin epakohtiin. Kehitta-
mistyon tavoitteena voidaan pitaa palvelunkayttajalahtoisten palvelujen toteuttamista. (Hy-
vari & Laine 2012, 49-51.) Osallistava kehittaminen edellyttaa ammatillisesta tiedosta irrot-
tautumista, jotta kehittaminen yhdessa asiakkaiden kanssa voisi toteutua tasa-arvoisesti.
Osallistava kehittaminen edellyttaa kykya reflektoida omaa toimintaa seka vuorovaikutus- ja
dialogisia taitoja. (Keskitalo 2020, 31.)

4.3  Palvelumuotoilun elementtien hyodyntaminen kehittamisessa

Taman opinnaytetyon kehittamisvaiheessa hyodynnetaan palvelumuotoilun elementteja ja
menetelmallisia tyovalineita. Palvelumuotoilun keskeisena tarkoituksena on tuoda palveluja
kayttavan asiakkaan nakokulma palvelujen kehittamisen keskioon. Palvelumuotoilulla pyritaan
rakentamaan laaja kasitys asiakkaista eli kayttajista ja asiakasymmarryksesta eli kayttajaym-
marryksesta. Asiakasymmarrys pitaa sisallaan tarpeiden, tunteiden, motiivien ja inhimillisen
toiminnan elementit. (Miettinen, Raulo & Ruuska 2011, 13.) Palvelumuotoilulla tavoitellaan
kayttajakeskeisia palveluita. Niiden tulisi olla hyodyllisia, kayttokelpoisia, toivottavia ja te-
hokkaita. Palvelun kayttajien palveluvaatimusten ja kayttaytymismallien havaitseminen ja
tulkitseminen mahdollistavat joko olemassa olevien palvelujen uudistamisen tai uusien palve-

lujen suunnittelemisen. (Koivisto 2011, 55.)

Sosiaalialan palvelujen tuottaminen perustuu kansalaisten oikeuksiin, lainsaadantoon seka
tarveharkintaan. Palvelumuotoilun keinoin voidaan edistaa seka asiakkaiden tyytyvaisyytta
palveluja kohtaan etta palveluntarjoajien resurssien kohdentamista aiempaa taloudellisem-
malla tavalla. Toimivat palvelut edellyttavat laatua, toimivuutta, saatavuutta seka hyvia pal-
velukokemuksia. Palvelujen toimivuus maarittyy eri tavoin, kun asiaa tarkastellaan asiakkaan,
palvelun toteuttajien, organisaatioiden johdon tai yhteiskunnan nakokulmista. (Ahonen 2017,
14-15.)

Palvelumuotoilun menetelmallisena vahvuutena voidaan nahda sen tehokkuus ja laaja skaa-
lautuminen. Palvelumuotoilussa yhdistyvat seka yksityiskohtainen ja analyyttinen etta intuitii-
vinen ajattelutapa. Palvelumuotoilun prosessin eri vaiheissa kaytettavaksi on koottu erilaisia

tyomenetelmia, joissa korostuu tyomenetelmien visuaalisuus. Nama tyomenetelmat ovat mo-
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nilta osin kaytossa myos muunlaisissa kehittamisprosesseissa. (Ahonen 2017, 34-36.) Olen va-
linnut tyopajatyoskentelyssa hyodynnettaviksi tyomenetelmiksi ongelmien jasentamisen on-
gelmapuu-menetelman avulla seka asiakaspolkuprosessin ja kehittamisehdotusten esittami-
seen asiakaspolkukartan. Asiakaspolkukartan avulla hahmotellaan visuaaliseen muotoon palve-

lupolkuihin liittyvia onnistumisen kannalta kriittisia tekijoita seka kehittamisehdotuksia.

Palvelumuotoiluprosessi voidaan nahda luovana ongelmanratkaisuna. Sille ominaista on avoin
prosessi, kommunikaatio- ja yhteistyotaidot seka tyoskentelyn rento ja avoin ilmapiiri. (Aho-
nen 2017, 39.) Tyopajojen sisallon ja tyomenetelmien suunnittelussa pyrin ottamaan huomi-
oon sen, etta ne osaltaan lisaavat avoimuutta ja rentoutta seka edistavat ryhman sisaista vuo-

rovaikutusta.

Palvelumuotoilu on lahtokohdiltaan yhteiskehittamista eri toimijoiden valilla. Yhteiskehitta-
misessa palveluja on mahdollista tarkastella monesta eri nakokulmasta. Tassa opinnaytetyossa
tutkimuskohteena on kuitenkin vain autismikirjon vanhempien kokemukset palveluista, joten
palvelumuotoilun tyokaluja hyodynnetaankin vain asiakas- eli kayttajaryhman kesken toteu-
tettavassa tyopajatyoskentelyssa. Tyopajojen tuotokset eli opinnaytetyon tulokset jaetaan
kuitenkin Autismiliiton kautta edelleen hyodynnettaviksi osaksi yhteiskunnallisella tasolla to-

teutettavaa palvelujen kehittamista.

Palvelumuotoiluprosessin toiminta on aina tavoitteellista. Prosessi alkaa asiakkaan tarpeen
tunnistamisesta ja paattyy, kun tarve on tyydytetty. (Ahonen 2017, 38, 45.) Opinnaytetyoni
pohjalta ei ole mahdollista saavuttaa koko palvelujarjestelman suurta muutosta niin, etta pal-
velut todella toteutuisivat asiakkaiden tarpeiden mukaan ja tarpeet olisivat silta osin tyydy-
tetty. Kyseinen prosessi vaatii paljon laajempaa kehittamista yhteiskunnallisella tasolla kuin

mihin yksittainen opinnaytetyo pystyy vastaamaan.

5  Tutkimuksellisen kehittamistyon toteuttaminen

Tassa luvussa kuvaan opinnaytetyon tutkimuksellisen kehittamistyon toteutuksen vaiheita. Ku-
vaan tarkemmin sahkoisen kyselyn laatimista ja toteuttamista. Kerron myds tyopajojen suun-
nittelemisesta ja valitsemistani toteutustavoista. Tarkastelen myos opinnaytetyon toteuttami-

seen liittyvia eettisia nakokulmia.
5.1 Opinnaytetyon toteutusprosessi

Tutkimuksellisen kehittamistyon prosessin eri vaiheiden toteutumista kuvaan kuviossa 1. Pro-
sessin ensimmaisessa vaiheessa kuvaan opinnaytetyon idean syntymista. Itse kehittelemani

aihe sai hyvaksynnan opinnaytetyon ohjaajalta ja Autismiliitto tarttui ehdotukseeni yhteis-
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tyosta opinnaytetyon osalta. Opinnaytetyon aiheen jasentamiseksi tarkastelin aiheeseen liit-

tyvaa kirjallisuutta, julkaisuja ja tutkimustietoa. Seurasin myos sosiaalisen median vertaisryh-
missa tapahtuvaa keskustelua aiheeseen liittyen. Keskusteluista sain vahvistusta perusteluihin
opinnaytetyon aiheen merkityksellisyydesta asiakkaille. Aiheen jasentymisen ja tarkentumisen

myota valitsin opinnaytetyohoni sopivat tutkimusstrategiset ja -menetelmalliset ratkaisut.

Toisessa vaiheessa laadin sahkoisen kyselylomakkeen pohjaten ensimmaisessa vaiheessa saa-
vutettuun ymmarrykseen opinnaytetyon aihepiirista. Pyysin kyselylomakkeesta palautetta
opinnaytetyoohjauksessa, Autismiliiton yhteyshenkilolta seka tuttaviltani. Sain useita kehitys-
ehdotuksia kyselylomakkeeseen ja muokkasin sen lopulliseen muotoon. Sahkoisen kyselyn lin-
kin jaoin neljaan eri sosiaalisen median vertaisryhmaan seka Autismiliiton Facebook-sivulle.

Kyselyn toteuttamisen jalkeen analysoin vastaukset.

Kolmannessa vaiheessa suunnittelin toteutettavien tyopajojen tarkemmat sisallot, kaytetta-
vat menetelmat ja tyovalineet seka ajankaytolliset asiat. Tyopajat toteutin etaversiona
Teams-yhteydella kesakuun 2022 aikana kahtena erillisena tyopajakertana. Kutsun tyopajoihin

jaoin samoilla sosiaalisen median kanavilla kuin kyselylomakkeenkin.

Neljas vaihe piti sisallaan tutkimuksellisen kehittamistyon arvioinnin. Arvioinnissa huomioin
tutkimuskysymysten ja kehittamisprosessin tulosten suhteen toisiinsa. Arvioin lisaksi kehitta-
misprosessin eri vaiheiden toteutumista. Arvioinnissa hyodynsin myos tyopajatyoskentelyssa
mukana olleiden vanhempien palautetta kehittamisprosessista. Arviointia kasittelen tarkem-

min johtopaatokset- ja pohdintaluvuissa.

¢ Opinnadytetyon aiheen ideointi
¢ Opinnaytetyon teoriapohja
¢ Opinndytetyon tutkimusstrategiset ja -menetelmalliset valinnat

¢ Kyselylomakkeen laatiminen ja testaaminen
e Kyselyn teettdminen (huhtikuu 2022)
¢ Kyselyvastausten analysointi

e TyOpajojen suunnitteleminen ja palvelumuuotoilun tyévalineiden valitseminen
o Kutsu tyépajoihin

e TyOpajojen toteuttaminen (kesakuu 2022)

¢ Palvelupolkujen mallintaminen

eVanhempien palaute kehittdmisprosessista
o Tutkimuskysymyksen ja kehittdmistehtdvien arvioiminen suhteessa tuloksiin
o Kehittdmisprosessin arvioiminen

Kuvio 1: Toteutusprosessi
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5.2 Sahkoinen kysely autismikirjon lasten vanhemmille

Otin kyselylomaketta laatiessani huomioon, etta lomakkeen muuttujien valinnan tulee perus-
tua opinnaytetyon teoreettiseen viitekehykseen seka tutkielman tavoitteisiin. Kyselylomak-
keen operationalisoinnissa kiinnitin huomiota siihen, etta kyselylomakkeessa kaytetyt kasit-
teet ovat kohderyhmalle ymmarrettavia. Tama edellyttaa riittavaa tuntemusta kohderyhmaan
liittyen. Kyselylomakkeen laatimiseen onkin tarkeaa kayttaa riittavasti aikaa ja kysymykset
tulisi testata ennen kyselyn julkaisemista. (Vilkka 2021, 101-102; Valli 2018a, 93.) Kavin kes-
kustelua kyselylomakkeessa kaytettavista kasitteista seka erilaisista palveluista ja tukitoi-
mista Autismiliiton yhteyshenkilon kanssa kyselylomaketta valmistellessani. Erityisesti keskus-
telua heratti autismikirjon hairion osalta hairio-sanan kayttaminen. Hairiosta puhuminen saat-
taa tuntua autismikirjolle kuuluvista tai heidan vanhemmistaan ikavalta ja ongelmakeskei-
selta. Katsoin tarpeelliseksi kayttaa sita kyselylomakkeen diagnostiikkaa koskevissa kysymyk-

sissa, mutta pyrin muuten jattamaan hairio-sanan pois kayttaen vain autismikirjo-kasitetta.

Opinnaytetyota varten laaditussa kyselylomakkeessa ei ollut varsinaisia avoimia kysymyksia.
Vastausvaihtoehtojen perassa oli kuitenkin usean kysymyksen kohdalla vaihtoehto joku muu,
mika. Katsoin tarpeelliseksi mahdollistaa myos niiden vastausvaihtoehtojen esille tuomisen,
joita en itse ollut tunnistanut ja siten kirjannut kyselyyn. Vastaukset joku muu, mika -kohtiin
tulisi kasitella aineiston analyysissa avointen kysymysten koodaamisen kautta. Toisiaan lahella
olevat vastaukset tiivistetaan erilaisiksi aineiston luokiksi. (Valli 2018b, 261.) Olen koonnut
joku muu, mika -kohtien vastaukset ja yhdistanyt samanlaiset vastaukset. Kyselylomakkeen
tuloksista laatimissani diagrammeissa niita ei nay, vaan diagrammit pitavat sisallaan kysymyk-
siin valmiina annetut vaihtoehdot. Joku muu, mika -kohtien vastaukset olen koonnut erillisiin

kuvioihin.

Erilaiset sosiaalisen median alustat ovat yha useammin kaytossa kyselytutkimuksia toteutetta-
essa. Sahkoisissa kyselyissa vastausprosentit ovat olleet korkeammat kuin postitse lahetetta-
vissa kyselyissa. Postitettaviin kyselyihin verrattuna sahkoisten kyselyiden etuna voidaan pitaa
nopeutta, visuaalisuutta ja taloudellisuutta. Tutkijan nakokulmasta sahkoiset kyselyt vahenta-
vat myos tutkimuksen tyovaiheita, koska aineistot on mahdollista siirtaa suoraan sahkoisessa
muodossa analysoitavaksi. Niinpa tahan opinnaytetyohon sisaltyva kysely onkin toteutettu
sahkoisesti. Sahkoisen kyselyn voi toteuttaa ennalta tiedossa olevan sahkopostilistauksen poh-
jalta tai julkaisemalla kysely jollakin sosiaalisen median alustalla. Omassa opinnaytetyossani
tarkoituksenmukaisinta oli julkaista sahkoinen kyselylomake autismikirjoon liittyvissa sosiaali-
sen median vertaisryhmissa. Talla tavalla oli mahdollisuus kohdentaa kyselyn linkin jakaminen
suoraan kohderyhmalle ja tavoittaa kohderyhma laajasti. Sahkopostin kautta lahetettavassa
kyselyssa oletettujen vastaajien maara on tiedossa. Sosiaalisen median alustalla julkaistun ky-
selyn vastaajia ei sen sijaan voida etukateen rajata. Talloin puhutaankin otoksen sijaan nayt-
teesta. (Valli & Perkkila 2018, 117-120.)
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Paadyin valitsemaan nelja erilaista Facebookin vertaisryhmaa ja lisaksi kysely julkaistiin yh-
teistyotahona toimivan Autismiliiton Facebook-sivulla. Valittujen sosiaalisen median alustojen
kautta oli mahdollista saavuttaa helposti iso joukko autismikirjon lasten vanhempia. Huolelli-
sesta valmistelusta huolimatta kyselylomakkeeseen oli jaanyt yhden taustakysymyksen koh-
dalle virhe. Vertaisryhmassa julkaistun sahkoisen kyselyn ansiosta kyselyn linkkiin oli mahdol-
lista kommentoida viestilla tai ottaa minuun yhteytta yksityisviestilla. Yksi kyselyyn vastan-
neista oli huomannut virheen ja tiedotti siita minulle sosiaalisen median kautta pian ensim-
maisen version julkaisemisen jalkeen. Paivitin kyselylomakkeesta virheen pois ja jaoin linkin
kyselyyn uudestaan. Paperisessa lomakkeessa vastaava virhe olisi vaikuttanut kaikkien vastaa-
jien kohdalla. Kyselylomakkeeseen vastattiin yksittaisen lapsen osalta. Vanhemmalla oli mah-
dollisuus vastata kyselyyn useampaan kertaan, mikali perheessa oli useampia autismikirjon

lapsia.

Lahdin miettimaan kyselylomakkeen (Liite 1) rakennetta niin, etta taustakysymykset tulisivat
vasta lomakkeen loppuun. Kyselyn teemat muodostin suoraan ensimmaisesta tutkimuskysy-
myksesta: autismikirjon tunnistaminen, palvelujarjestelma seka tietoisuus autismikirjon hairi-
osta. Tunnistamisen osiossa kysyin lapsen diagnostista tilannetta. Autismikirjon epailyn heraa-
miseen liittyen kysyin, kenelle ja millaisista lapsen kayttaytymisen piirteista epaily herasi. Ky-
syin myos lapsen ikaa epailyn heratessa seka diagnoosin saadessa. Palvelujarjestelmaosiossa
kysymykset liittyivat erilaisiin palveluihin, joissa epaily autismikirjosta on otettu puheeksi ja
joista lapsi on saanut tukea. Kysyin myos, minkalaisia tukitoimia perheille on tarjottu autismi-
kirjoon liittyen, mitka asiat ovat tarkeita onnistuneen palvelupolun toteutumisessa seka mil-
laisia tunteita vanhemmat ovat kokeneet asioidessaan erilaisissa palveluissa. Tietoisuutta tar-
kastelevassa osiossa kysyin vanhempien tietolahteita autismikirjoon liittyen seka arviota siita,
miten hyvin tietoa on saatavilla autismikirjon vaikutuksista perheen arkeen, palveluista seka
etuuksista. Kysyin myos arviota siita, miten hyvin lapsen arjessa toimivilla tahoilla on tietoa
autismikirjosta. Taustamuuttujiksi valitsin sukupuolen, tyossakaynnin, lapsen asumisen seka
tulevan hyvinvointialueen. Kyselylomakkeen kysymykset oli asetettu pakollisiksi, joten puut-

tuvia vastauksia ei ollut minkaan kysymyksen kohdalla.
5.3 Tyopajatyoskentely osallistavan kehittamisen valineena

Tyopajalla tarkoitetaan yhteistoiminnallista tapaamista tai tapahtumaa, jossa hyodynnetaan
erilaisia vuorovaikutuksellisia valineita ja menetelmia. Tyopajojen tarkoituksena on vaihtaa
mielipiteita, tietoja, ajatuksia, ideoita ja nakemyksia toiminnan ja keskustelujen kautta. (Sa-
lonen, Eloranta, Hautala & Kinos 2017, 63.) Tarkoituksenani oli tyopajan toteuttamisessa
mahdollistaa autismikirjon lasten vanhempien kokoontuminen heille tarkean asian aarelle

seka luoda edellytykset yhteiskehittamiselle keskustelujen ja ajatusten vaihdon kautta.
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Lahdin ensin suunnittelemaan etatyopajojen toteutusta kolmivaiheiseksi. Tarkemmin asiaa
pohdittuani paadyin kaksiosaiseen tyopajaan, jotta se ei muodostuisi osallistujille liian aikaa
vievaksi ja siten haastavaksi osallistua. Ensimmainen suunnittelemani ajankohta tyopajalle
osoittautui huonosti valituksi. Ilmoittautumisia tyopajaan ei tullut kuin yksi. Paadyin teke-
maan viela lyhyen tyopajan toteutuksen toivottuja aikatauluja kartoittavan kyselyn. Kyselyyn
tuli vastauksia 27. Tein paatoksen tyopajojen aikatauluista vastausten enemmistoperiaat-

teella.

Tyopajan lopullisen toteutusajankohdan paatettyani tein viela e-lomakkeen tyopajaan ilmoit-
tautumista varten. Lomakkeen kautta ilmoittautui seitseman osallistujaa. Lisaksi sahkopostin
kautta ilmoittautui viela kaksi osallistujaa. Yhteensa ilmoittautuneita oli siis yhdeksan henki-
loa. Ensimmaiseen tyopajaan osallistui lopulta kuusi ja toiseen viisi autismikirjon lasten van-

hempaa.

Tyopajat toteutettiin Teams-yhteydella kahtena arki-iltana viikon valein ja kaksi tuntia ker-
rallaan. Toimin itse tyopajassa fasilitaattorin roolissa. Fasilitaattorin tehtavana on luoda olo-
suhteet, jotka tukevat ryhman ajattelua seka edistavat yhdessa tekemista (Ideapakka 2021).
Tyopajojen toteutuksen aikana havaitsin yhdessa osallistujien kanssa, etta tyoskentelya olisi
voinut jatkaa kerrallaan pidempaankin, koska keskustelua tyopajojen teemoista olisi riittanyt
viela aiheiden syventamiseen. Tyopajat toteutettiin kuitenkin ennalta suunnitellun aikataulun
mukaisesti. Tyopajojen tuotoksia arvioitaessa tulee siis ottaa huomioon niiden tyostamiseen

kaytettavissa ollut rajallinen aikataulu.

Ensimmaisen tyopajan alussa kaytimme aikaa tutustumiseen, tyopajan tarkoituksen selventa-
miseen, saantojen lapikaymiseen ja aiheeseen virittaytymiseen. Olin tehnyt tyopajan etene-
misen selventamiseksi PowerPoint-pohjan, johon oli koottu keskeiset asiat. Esittelin osallistu-
jille kyselyn tulokset, joiden pohjalta osallistujat saivat kayda vapaata keskustelua tulosten

herattamista ajatuksista.

Tyopajoissa kaytettavat tyoskentelypohjat olivat sahkoisella yhteistyoskentelyn Miro-alus-
talla. Alkuperaisena ajatuksena minulla oli ollut, etta osallistujat voisivat jokainen kirjoittaa
itse Miroon ajatuksiaan, koska tyoskentelyalusta olisi mahdollistanut yhteistyoskentelyn. Osit-
tain teknisten haasteiden takia paadyimme siihen, etta mina fasilitoijana kirjaan asiat muis-
tiin. Kerasin keskustelussa nousevat asiat ylos Miroon virtuaalisille paperilapuille, ja kavimme
kirjatut asiat keskustelun lopuksi yhdessa lapi. Yhdistelimme samankaltaisia vastauksia muo-

dostaaksemme teemoja seuraavaa tyoskentelyvaihetta varten.

Seuraava tyoskentelyalusta oli ongelmapuu eli ongelmien, syiden ja seurausten tarkasteluun
hyodynnettava tyovaline. Toimimme jalleen niin, etta mina kirjasin ylos keskustelussa esiin
nousevia asioita. Osallistujat paatyivat valitsemaan edellisen vaiheen keskusteluista noussei-

den asioiden pohjalta tarkasteltavaksi viisi keskeista ongelmaa: vanhempien nakokulmaa ei
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tunnisteta ja kunnioiteta, asiantuntijoiden tietamyksen ja ymmarryksen puutteet, palvelujar-
jestelman pirstaleisuus, jarjestelmakeskeisyys ja ongelmakeskeisyys. Ongelmia seka niiden

syita ja seurauksia jasenneltiin ajatuskarttamuotoon niin, etta ongelma oli keskella, syyt puun
juurina alapuolella ja seuraukset puun oksina ylapuolella. Taman opinnaytetyon lukuun 7 olen

visualisoinut ongelmapuut tyopajoissa tehtyjen ajatuskarttojen pohjalta.

Tyopajan lopuksi kavimme yhteenvetona keskustelua tyopajasta, ja osallistujat saivat antaa
palautetta sen toteuttamisesta. Palautteen pystyi antamaan Mentimeter (2022) sivustolle te-
kemaani sahkoiseen, reaaliaikaiseen palautekenttaan. Osallistujat kertoivat palautteessa ko-
keneensa tyopajassa kaydyt keskustelut kiinnostaviksi. Osallistujat kokivat keskustelulle jaa-

neen riittavasti aikaa ja tilaa. Tyoskentelytapa oli koettu hyvaksi.

Kiinnostavaa keskustelua. Annoit kivasti tilaa keskustelulle ilman, etta aika-
taulu karsi. Keskusteleva ote toivottavasti sailyy.

Kiinnostavaa keskustelua. Oli toimiva ratkaisu, etta sina kirjasit ylos ne asiat
mita me osallistujat kerroimme. Toivottavasti jatkamme samalla tavalla seu-
raavassakin.

Ihanaa jutella kanssanne. Kivaa etta ajatellaan samalla tavalla, vaikka perhei-
den tilanteet ovat erilaiset.

Erinomaista keskustelua. Toiveena seuraavalla kerralla samankaltaista ideoivaa
keskustelua.

Dioista sen verran, etta ne olisi loogisempia ja helppolukuisempia, jos esitetyt

tulokset olisivat ns. suuruusjarjestyksessa.
Ennen toista tyopajaa tein Miroon uudeksi tyoskentelyalustaksi asiakaspolkukartan. Kartta piti
sisallaan kohderyhman maarittelyn, palvelupolun vaiheet ja tavoitetilan. Palvelupolun vaihei-
den osalta tarkastelun kohteena olivat asiakkaan toimet, tarpeet ja kipupisteet, kosketuspiste
palveluun, asiakkaan tunnetila ja toiveet seka mahdollisuudet. Tyokokemukseni ja vertaisko-
kemukseni pohjalta paadyin valitsemaan asiakaspolkukarttaan palvelupolun vaiheiksi: epaily
heraamisen, tiedon etsimisen, palveluihin ja tutkimuksiin hakeutumisen, palvelujen alkami-
sen, tukimuotojen rakentamisen seka tuen tarpeen uudelleen arvioimisen. Toisessa tyopajassa
vaiheita kuitenkin muokattiin osallistujien toiveesta niin, etta alkuperaisista palvelujen alka-
misen ja tukimuotojen rakentamisen vaiheista tuli yksi yhteinen vaihe palvelujen ja tukimuo-
tojen toteutuminen. Viimeinen vaihe, tuen tarpeen uudelleen arvioiminen, muokattiin siirty-

mien ja tukitarpeiden uudelleen arvioinnin vaiheeksi.

Toisessa tyOpajassa oli osittain eri kokoonpano osallistujia kuin ensimmaisessa. Kaytimme taas
alkuun hieman aikaa esittaytymiseen ja saantojen lapikaymiseen. Esittelin sen jalkeen edelli-
sessa tyopajassa tyostetyt ongelmapuut jasennellyssa muodossa. Tyopajaan osallistuvat van-

hemmat saivat viela kommentoida jasenneltyja ongelmapuita.
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Sovin osallistujien kanssa, etta kirjaan tyopajan toisellakin kerralla asiat heidat keskustelus-
taan tyoskentelyalustalle, koska se oli todettu toimivaksi tavaksi myos edellisella kerralla.
Esittelin ensin aluksi asiakaspolkukartan mallin ja se osiot. Paadyimme muokkaamaan pohjaa
tyopajaan osallistuneiden vanhempien ehdotusten pohjalta. Etenimme ensin kohderyhman
maarittelyn kautta eri vaiheiden analysointiin ja lopuksi tavoitetilan visioimiseen. Tyopajan

lopuksi kavimme viela lapi tyostetyn mallipohjan.

Osallistujat saivat jalleen antaa myos palautetta tyopajan toteuttamisesta Mentimeterin pa-
lautekentassa. Palautteesta kay ilmi, etta aikaa tyopajatyoskentelylle olisi kaivattu lisaa.

Osallistujat kertoivat tyopajojen aiheen ja niihin osallistumisen olleen heille tarkeaa.

Olisi ollut mukava kayttaa tahan viela enemman aikaa. Hyvaa keskustelua!
Tarkea aihe, hienoa etta tartuit tahan! Kiitos hyvista tyopajoista vetajalle.
Positiivisella mielella kohti tulevaa- olo jaa paallimmaisena tyopajasta.

Det var skont att fa komma med férslag och konkreta atgarder. Tack for den
har gangen. Lycka till!
Tyopajaan osallistuneet autismikirjon lasten vanhemmat olivat erittain motivoituneita tyos-
kentelyyn. Heilla oli valtavasti omakohtaista kokemusta ja ymmarrysta autismikirjon lasten
palvelupolkujen haasteista. Osallistujat loysivat myos paljon kriittisia palvelupolun onnistu-

mista tukevia tekijoita. Tyopajan tuotoksia avaan paremmin luvussa 7.
5.4 Tutkimuseettisia nakokulmia

Taman opinnaytetyon aihe kytkeytyy monialaisiin palveluihin. Sosionomi yamk -koulutuksesta
johtuen tarkastelen opinnaytetyon aihetta ensisijaisesti sosiaalialan eettisista nakokulmista
kasin. Vastaavat eettiset nakokulmat sopivat kuitenkin yhta lailla kaikkiin ihmisia auttaviin ja
tukeviin palveluihin. Sosiaalialan tyohon vaikuttavat keskeisesti arvoihin, moraaliin ja eetti-
siin periaatteisiin liittyvat tekijat. Keskeisina sosiaalialan ty0ssa vaikuttavina arvoina pidetaan
jokaisen ihmisen yhtalaista ihmisoikeutta, oikeudenmukaisuutta, asiakkaan itsemaaraamisoi-
keutta seka yhteison yhteista vastuuta sen jasenista. (Talentia 2005, 7.) Tassa opinnayte-
tyossa pyritaan kehittamaan ratkaisuehdotuksia, joiden avulla autismikirjon lasten perheet
voisivat jatkossa saada oikeudenmukaisempia palveluita. Opinnaytetyon tuotoksia on mahdol-
lisuus hyodyntaa yhteiskunnallisella tasolla eli vahvistaa yhteiskunnan edellytyksia vastata au-
tismikirjon lasten perheiden tarpeisiin. Asiakkaan itsemaaraamisoikeus nayttaytyy opinnayte-

tyoprosessissa asiakkaiden vahvana osallisuutena kehittamisprosessissa.

Tutkimukselliseen kehittamistyohon liittyvia eettisia tekijoita voi tarkastella esimerkiksi ih-

misten aseman ja oikeuksien seka yhteison ja yhteiskunnan toimintatapojen, velvollisuuksien
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ja vastuiden nakokulmista. Tutkimus- ja kehittamistoiminnalle asetettujen ohjeiden ja suosi-

tusten tarkoituksena on lisata luottamusta seka sitouttaa toimijoita eettisesti kestavaan tutki-
mus- ja kehittamistoimintaan. Lainsaadanto velvoittaa osaltaan ohjeisiin ja maarayksiin. Tut-
kimustoiminnan eettiset ohjeistukset pyrkivat turvaamaan tarkeina pidettyjen arvojen toteu-

tumisen. (Heikkila ym. 2008, 43.)

Tutkimuksellisessa kehittamistyossa on tarkeaa, etta kehittamistoiminnalla pyritaan edista-
maan hyvan toteutumista kehittamistoimintaan kytkeytyvien ihmisten elamassa seka kohtele-
maan heidan ihmisarvoaan kunnioittavasti ja oikeudenmukaisesti (Heikkila ym. 2008, 44.)
Opinnaytetyon lahtokohtana on lisata autismikirjon lasten vanhempien kokemusta kuulluksi

tulemisesta ja osallisuudesta kehittamistoiminnassa ja siten lisata hyvan toteutumista.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta (2012) on maaritellyt julkaisussaan hyvan tieteellisen kay-
tannon kriteerit. Tutkimuksessa tulee noudattaa rehellisyytta, huolellisuutta ja tarkkuutta
sen kaikissa vaiheissa. Pyrin osaltani dokumentoimaan tutkimuksellisen kehittamistyon eri vai-
heet riittavalla huolellisuudella ja tarkkuudella. Tutkimuksessa tiedonhankinta-, tutkimus- ja
arviointimenetelmien tulee olla eettisesti kestavia ja tieteellisen tutkimuksen kriteerien mu-
kaisia. Menetelmallisissa ratkaisuissa pyrin varmistamaan, etta tutkimuksen kohteena olevan
joukon oikeudet toteutuvat eettisesti kestavalla tavalla. Tata oikeuden toteutumista pyrin
vahvistamaan osallistavan kehittamisen keinoilla. Muiden tutkijoiden tyota kunnioitetaan ja
sithen viitataan asianmukaisesti. Lahdeviittauksissa pyrin noudattamaan erityista tarkkuutta.
Tutkimuslupien ja eettisten ennakkoarviointien tarve tulee tunnistaa ja ne on tarvittaessa
hankittava. Tassa opinnaytetyossa vanhempien osallistuminen kehittamisprosessiin on vapaa-
ehtoista. Osallistujat eivat ole asiakassuhteessa opinnaytetyon tekijaan tai yhteistyotahoon

Autismiliittoon. Tutkimusluvan hankkiminen ei ole tarpeellista.

Osallistavaan tutkimukseen liittyy myos eettisia tekijoita, jotka tulee ottaa huomioon. Eetti-
set tekijat liittyvat kumppanuuteen, vallan jakoon yhteistoiminnassa, tutkijan ja tutkittavan
rajan hamartymiseen, aineistojen, tulosten ja tuotosten anonymiteettiin ja omistajuuteen,
yksityisyyteen ja luottamuksellisuuteen. (Keskitalo 2020, 31.) Opinnaytetyon tutkimukselli-
seen kehittamistyohon osallistuminen perustuu sosiaalisen median vertaisryhmaan kuuluvien
vanhempien vapaaehtoisuuteen. Sahkoiseen kyselyyn vastaaminen onnistuu taysin anonymi-
teetin suojaamana. Tyopajatyoskentelyn toteuttaminenkin perustuu vapaaehtoisista muodos-
tettavaan vanhempien ryhmaan. Tyopajatyoskentelyyn osallistuvat sitoutuvat vaitiolovelvolli-
suuteen ryhman sisalla puhuttujen henkilokohtaisten asioiden osalta. Tyopajan aikana tyos-
tettavat ryhman yhteiset kehittamisehdotukset ja mallinnukset tulevat julkiseen kayttoon

hyodynnettavaksi palvelujen kehittamisessa.
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6  Kyselyn tulokset

Sahkoinen kyselylomake oli jaettu neljaan osioon: autismikirjon tunnistamiseen, palvelujar-
jestelmaan, tietoisuuteen autismikirjon hairiosta seka taustatietoihin. Avaan kyselyn tuloksia
erillisissa alaluvuissa kyselyn osioiden mukaisesti. Kyselylomakkeessa taustatiedot olivat vii-
meisena osiona, mutta esitan taustatietojen osalta tulokset jo ensimmaisessa alaluvussa. Ala-

lukujen sisalla tarkastelen tuloksia jokaisen kyselylomakkeen kysymyksen kohdalta erikseen.

6.1 Taustatiedot

Sahkoiseen kyselyyn tuli yhteensa 516 vastausta. Kaikki kyselyn kysymykset oli asetettu pakol-
lisiksi eli kaikki vastaajat ovat vastanneet kaikkiin kyselyn kysymyksiin. Vastaajat edustivat
maantieteellisten alueiden osalta kaikkia muita tulevia hyvinvointialueita, paitsi Ahvenan-
maalta vastauksia ei tullut yhtaan. Kysely oli kohdistettu autismikirjon lasten vanhemmille.
Vastaajista lahes kaikki olivat naisia. Vastaajista 65 % oli tyossakayvia ja 9 % yrittajia. Lasten
haasteiden takia pois tyoelamasta jaaneita oli vastaajista 15 %. Muut vastausvaihtoehdot (tyo-
ton, opiskelu paatoimisesti, opiskelu tyon ohessa, perhevapaalla, elakkeella, muu) asettuivat
tasaisesti 3-6 %:n valille. Lapsen asumismuotoon liittyen vastaajista 55 % ilmoitti lapsen asu-
van yhdessa kummankin vanhemman kanssa. Muiden asumismuotojen osalta lapsista 20 % ta-
paa saannollisesti etavanhempaansa, 11 % ei tapaa toista vanhempaansa ollenkaan. Vuoroasu-
minen oli asumismuotona 7 %:lla vastaajien lapsista. Kodin ulkopuolelle sijoitettujen lasten

osuus oli 6 %.

6.2  Autismikirjon tunnistaminen

Autismikirjon tunnistamiseen liittyen (kuvio 2) vastaajista 12 % ilmoitti lapsella olevan vasta
epaily autismikirjon hairiosta. Autismikirjon hairion diagnoosin saaneita oli 40 % ja 48 %:lla oli

autismikirjon hairion lisaksi myos diagnoosi jostakin muusta neuropsykiatrisesta hairiosta.
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Lapsella on

48 %

Epdily autismikirjon hairiosta
= Diagnoosi autismikirjon hairiosta

Diagnoosi autismikirjon hairiosta seka muusta neuropsykiatrisesta hairiésta

Kuvio 2: Lapsella epaily tai diagnoosi autismikirjosta

Autismikirjon hairion tasoa koskevaan kysymykseen (kuvio 3) en ollut rajannut diagnoosieh-
toa. Vastaajat ovat voineet vastata ja arvioida hairion tason diagnoosin lisaksi myos oman ko-
kemuksensa mukaan lapsen toimintakykyyn liittyen. Vanhemmista 13 % arvioi lapsen autismi-

kirjon hairion tason lievaksi, 45 % keskivaikeaksi ja 42 % vaikeaksi.

Autismikirjon hairion taso

13%

42 %

Lieva m Keskivaikea Vaikea

kuvio 3: Autismikirjon hairion taso

Vastaajista 68 % ilmoitti epailyn autismikirjon hairiosta heranneen (kuvio 4) vanhemmalle it-
selleen. Lapsista 32 %:lla epaily oli ensin herannyt jollekin muulle lapsen kanssa toimineelle
aikuiselle. Nama muut lapsen kanssa toimineet aikuiset edustivat vastauksissa hyvin laajasti

erilaisia palvelujarjestelman toimijoita.
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Epaily autismikirjon hairiosta herasi

= Minulle Muulle lapsen kanssa toimineelle aikuiselle

kuvio 4: Epaily autismikirjon hairiosta herasi

Vastaukset kysymykseen lapsen iasta autismikirjon epailyn heratessa (kuvio 5) painottuivat
vahvasti ikavuosille ennen kouluikaa. Epaily on herannyt myos viela alakoulun ensimmaisina
vuosina, mutta sen jalkeen epailyn heraamisen todennakoisyys on ollut pieni. Epailyn heraa-

misen ian keskiarvo oli 4,6 vuotta ja tyypillisin ika 3 vuotta.

Lapsen ika autismikirjon epailyn heratessa
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kuvio 5: Lapsen ika autismikirjon epailyn heratessa

Vastaukset kysymykseen lapsen iasta autismikirjon hairion diagnoosin saadessa (kuvio 6) ja-
kautuvat hyvin eri tavoin suhteessa epailyn heraamiseen. Diagnoosin saaminen jakautuu tasai-
semmin eri ikavuosille alkaen kahden vuoden iasta. Vastaajien lapsista 6 % ei ole saanut diag-

noosia epailysta huolimatta. Diagnoosin saamisen ian keskiarvo oli 8,2 vuotta ja tyypillisin ika
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7 vuotta. Tasta voi paatella, etta epailyn heraamisen ja diagnoosin saamisen valilla kuluu tyy-

pillisesti useampia vuosia.

Lapsen ika autismikirjon diagnoosin saadessa
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kuvio 6: Lapsen ika autismikirjon diagnoosin saadessa

Olin perehtynyt kyselya laatiessani erilaisiin mahdollisiin kayttaytymisen piirteisiin, jotka liit-
tyvat autismikirjoon. Kyselyn vastausvaihtoehtoihin olin listannut yhteensa 18 erilaista piir-
retta seka lisannyt avoimen vastausvaihtoehdon. Vastaajan oli mahdollista valita kaikki ne
kayttaytymisen piirteet, joiden katsoi sopivan omaan lapseensa (kuvio 7). Aistien ali- ja yli-
herkkyydet korostuivat vastauksissa 81 %:n osuudellaan, kuten myos vaikeus sopeutua muu-
toksiin 76 %:n osuudellaan. Toiminnanohjauksen haasteet nayttaytyivat 72 %:lla vastaajien
lapsista. Vaikeudet sosiaalisten tilanteiden hahmottamisessa olivat nayttaytyneet 69 %:lla vas-
taajien lapsista ja tunnesaatelyn haasteet 69 %:lla. Vaikeuden olla vuorovaikutuksessa valitsi
62 % vastaajista. Erityiset kiinnostuksen kohteet oli valinnut 57 % vastaajista. Rutiinit ja kaa-
vamainen kayttaytyminen nayttaytyivat 55 %:ssa vastauksista. Syomiseen liittyvia haasteita oli
havainnut 54 % vastaajista. Leikkitaitojen puute oli havaittu 48 %:lla vastaajien lapsista. Uni-
vaikeuksia oli ollut 46 %:lla lapsista. Lapsen vaikeuden asettua toisen asemaan tunnisti 46 %
vastaajista. Poikkeavia eleita ja ilmeita oli havainnut 37 % vastaajista. Vaikeuden ottaa katse-
kontaktia oli valinnut 36 % vastaajista. Puheen kehityksen viivastyminen nayttaytyi 36 %:ssa
vastauksista. Lapsensa motorista kompelyytta oli havainnut 35 % vastaajista. Stimmaamista eli
itsea rauhoittavaa ja stressia saatelevaa kayttaytymista oli tunnistettu 28 %:lla vastaajien lap-

sista. Vastaajien lapsista 17 % oli kayttaytynyt itsetuhoisesti.
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Kayttaytymisen piirteet, joista epaily autismikirjosta
herasi

aistien yli- /aliherkkyys meessssssssssssssssssssss—————— 31
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kuvio 7: Kayttaytymisen piirteet, joista epaily autismikirjosta herasi

Annettujen vaihtoehtojen lisaksi vastaajat olivat tunnistaneet paljon erilaisia muita kayttay-
tymisen piirteita, jotka olivat herattaneet epailyn mahdollisesta autismikirjon hairiosta. Olen
koonnut nama kayttaytymisen piirteet kuvioon 8. Olen teemoitellut vastaukset kielellisiin piir-
teisiin, vastustavaan kayttaytymiseen, ulospain suuntautuvaan toimintaan, kognitiivisiin tai-
toihin, sosiaalisiin taitoihin seka liitannaisoireisiin. Kielelliset piirteet sisaltavat esimerkiksi
normaalista poikkeavat puhetavat tai puhumattomuuden. Vastustava kayttaytyminen tarkoit-
taa tassa yhteydessa esimerkiksi hankaluutta siirtymatilanteissa ja rutiineista poikkeamisessa
seka jumiutumista ja omaehtoisuutta. Ulospain suuntautuva toiminta on esimerkiksi tavalli-
suudesta poikkeavaa aantelya, aggressiivista kayttaytymista tai pakko-oireita. Kognitiivisista
taidoista esimerkkina ovat toisaalta poikkeuksellisen hyva muisti, toisaalta oppimisvaikeudet.
Sosiaalisten taitojen osalta kayttaytymisen piirteet ovat esimerkiksi leikkitaitojen puute, aloi-
tekyvyttomyys ja toisista ihmisista hairiintyminen. Liitannaisoireista vanhemmat kuvasivat

muun muassa ahdistusta, masennusta, pelkotiloja seka erilaisia somaattisia vaivoja.



ekaikupuhe

epuhumattomuus / selektiiinen mutismi
ekielelliset erityisyydet

eei reagoi nimeen tai ohjeeseen

evilttely / jumiutuminen

*PDA oireet / omaehtoisuus ja uhmakkuus
emuutosvastarinta

ekoulukieltdytyminen

evaikeudet siirtymatilanteissa

eei kesta rutiineista poikkeamista

epoikkeava itku vauvana

eaggressiivisuus / impusiivisuus / raivokohtaukset
emolyaminen ja erikoiset dantelyt

silmeettomyys

*TIC-oireet / pakko-oireet

etavaroiden jarjestely jonoihin

ekeskimaaaraista kehittyneempi joissakin taidoissa

ehyva muisti ja tiedonhankintakyky

eoppimisvaikeudet / kehitysviiveet

emustavalkoinen ajattelu / mielen jaykkyys

ealeksitymia

etaitoja vaikea siirtaa toiseen tilanteeseen / taidot unohtuvat

ealoitekyvyttomyys
eleikkivaikeudet

stoiselle nauraminen sattuessa
etoisista ihmisista hairiintyminen
esosiaalisen motivaation puute

eahdistus
emasennus
esomaattiset vaivat
epelkotilat

epikkuvanha / omaperaisyys }

kuvio 8: Muut kayttaytymisen piirteet
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6.3 Palvelujarjestelma

Palvelujarjestelmaa koskevista kysymyksista ensimmainen koski palveluja, joissa epaily autis-
mikirjon hairiosta oli tullut puheeksi (kuvio 9). Useimmiten asia oli tullut puheeksi varhaiskas-
vatuksessa (29 %), neuvolassa (27 %), lastenpsykiatrian poliklinikalla (25 %) seka esi- ja perus-
opetuksessa (23 %). Seuraavaksi yleisimmat palvelut olivat lastenneurologian poliklinikka (17
%) ja kasvatus- ja perheneuvola (14 %). Opiskeluhuollon, nuorisopsykiatrian poliklinikan, lapsi-
perheiden palvelujen ja lastensuojelun osuudet vastauksista jaivat alle kymmeneen prosent-

tiin. Vastaajista 8 % ilmoitti, ettei epaily ole tullut puheeksi missaan palvelussa.

Missa palvelussa epaily lapsen autismikirjosta tuli
puheeksi
varhaiskasvatus EEETETETEEEEEEEEEEEESESS——— )0
neuvola MEEEEEEEEEEEEESESESE——— )7
lastenpsykiatrian poliklinikka ~ ———sssssss——— )5
esi- ja perusopetus TEEEEEEEEEESSESSS————— )3
lastenneurologian poliklinikka — m—————— 17
kasvatus- ja perheneuvola E————— 14
asia ei ole tullut puheeksi missdan palvelussa m—— 8
nuorisopsykiatrian poliklinikka — m— 7
lastensuojelu m— 6

lapsiperheiden palvelut m— o
opiskeluhuolto e 5

0 5 10 15 20 25 30 35
%

kuvio 9: Palvelu, jossa epaily lapsen autismikirjosta tuli puheeksi

Seuraavassa kysymyksessa kartoitin niita palveluja, joista lapsi on saanut tukea autismikirjon
piirteisiin ja niiden aiheuttamiin haasteisiin liittyen (kuvio10). Vastaajista reilu puolet (55 %)
on hyodyntanyt Kelan tarjoamaa tukea. Vastaajista 51 % kokee saaneensa lapselle tukea esi-
ja perusopetuksesta. Lastenpsykiatrian poliklinikalta oli saanut tukea 46 %, varhaiskasvatuk-
sesta 36 % ja lastenneurologian poliklinikalta 34 % vastaajista. Noin viidesosa vastaajista on
saanut lapselleen tukea nuorisopsykiatrian poliklinikalta (22 %), lapsiperheiden palveluista (22
%) ja lastensuojelusta (19 %). Opiskeluhuollon (14 %) seka kasvatus- ja perheneuvolan (15 %)
osuudet ovat lahella toisiaan. Neuvolan osuus tukea antavana palveluna jaa 11 prosenttiin,
mika voi osaltaan johtua siita, etta diagnooseja asetetaan tyypillisesti vasta myohemmassa

iassa. Vastaajista 5 % ilmoitti, ettei tukea ole saatu mistaan palvelusta.

Vanhemmat kokivat saaneensa valmiiden vastausvaihtoehtojen lisaksi tukea vammaispalve-

luista, sopeutumisvalmennuskursseilta, verso-toiminnasta, iltapaivakerhosta, neuropsykiatrian
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poliklinikalta, terapiapalveluista, nepsytiimeilta, perheohjaamosta, yksityiselta psykiatrilta,

ankkuritiimilta, autismiliiton vertaistuesta, sosiaaliasiamiehelta seka asianajajalta.

Palvelut, joista saatu tukea autismikirjoon liittyen

Kela messsssssssss 55
esi- ja perusopetus I 5]
lastenpsykiatrian poliklinikka e 46
varhaiskasvatus mEEEEEEEEEEESEESSSSSS———— 36
lastenneurologian poliklinikka — E— ————————————— 34
nuorisopsykiatrian poliklinikka e —————— 22
lapsiperheiden palvelut ——————— )
lastensuojelu TE———————— 19
kasvatus- ja perheneuvola e 15
opiskeluhuolto S 14
neuvola e 11
ei ole saanut mistddn tukea m—m 5
0 10 20 30 40 50 60

%

kuvio 10: Palvelut, joista saatu tukea autismikirjoon liittyen

Kysymykseen tukitoimista, joita lapselle ja perheelle on tarjottu lapsen autismikirjoon liit-
tyen, olin listannut valmiiksi erilaisia vaihtoehtoja ja lisannyt myos avoimen vastausvaihtoeh-
don (kuvio 11). Vastauksista nousivat selkeasti yleisimmiksi tukitoimiksi tehostettu tai erityi-
nen tuki paivakodissa tai koulussa (74 %), toimintaterapia (65 %), puheterapia (40 %) seka so-
peutumisvalmennuskurssi (40 %). Seuraavaksi yleisimpia tukimuotoja olivat perhetyo (25 %),
tukihenkilo (19 %), avustaja paivakodissa (18 %), avustaja koulussa (18 %), neuropsykiatrinen
valmennus (15 %), lapsiperheiden kotipalvelu (15 %), psykoterapia (12 %) seka LAKU-kuntoutus
(11 %). Kuvataideterapia, ratsastusterapia ja avohuollon sijoitus saivat alle 10 prosentin osuu-

det vastauksista. Vastaajista 4 % ilmoitti, ettei heille ole tarjottu mitaan tukitoimia.
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Tarjotut tukitoimet

tehostettu tai erityinen tuki paivakoti/koulu e —————————————————————— 7/
toimintaterapia IS 65
sopeutumisvalmennuskurssi  ————————— 40
puheterapia EEEETE———— 40
perhetyd m— )5
tukihenkilo m——— 19
koulunkdyntiavustaja m——— 13
avustaja paivakotiin - m——— 18
lapsiperheiden kotipalvelu m—— 15
neuropsykiatrinen valmennus s 15
psykoterapia m— 12
LAKU-kuntoutus w11
avohuollon sijoitus mm 6
ratsastusterapia mm 6
tukitoimia ei ole tarjottu mm 4
kuvataideterapia m 2
nivelvaiheen avustaja 0

%

kuvio 11: Tarjotut tukitoimet

Vanhemmat nimesivat vastauksissaan myods valmiiden vaihtoehtojen lisaksi tarjottuja tukitoi-
mia. Olen koonnut nama vastaukset kuvioon 12. Vastauksissa mainitut tukitoimet olen jaotel-
lut yksilotason ja perheen tukitoimiin. Yksilotason tukitoimissa korostuivat erilaiset kuntou-
tukseen ja avustamiseen liittyvat tukitoimet. Perheen tukitoimissa nousivat esiin esimerkiksi
tukiperhe, omaishoidon vapaat seka lastensuojelun palvelut. Muutama vanhempi oli kirjoitta-
nut avoimeen vastauskenttaan myos kokemuksiaan tukitoimien tarjoamisesta. Vastauksista
kavi ilmi kokemus, etta tukea oli tarjottu kaikkeen muuhun kuin autismikirjon lapsen tukemi-
seen. Kokemuksista nousi esiin myos se, ettei tukitoimia ole tarjottu, vaan niista on jouduttu

taistelemaan.
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¢ kuntoutusohjaajan kaynnit \
e terapiat / kuntoutus

o tukihenkild

¢ avustajapalvelut vapaa-ajalle
o fysioterapia

o kuljetuspalvelut

e erityisopetus

o kotiopetus

¢ nepsykuntoutus

e sosiaalinen kuntoutus

)

* omaishoitajuus ja vapaat
¢ loma-ajan hoito

e tukiperhe

¢ autismiohjaus

¢ perhekuntoutus

¢ huostaanotto

kuvio 12: Muut tukitoimet

Kysymykseen tarkeimmista tekijoista onnistuneen palvelupolun toteutumisessa olin listannut
erilaisia vaihtoehtoja, joista vastaajien tuli valita mielestaan kolme tarkeinta tekijaa (kuvio
13). Eniten vastauksia (62 %) kerasi kohtaaminen ja kuulluksi tuleminen. Tiedon saamisen pal-
veluista ja tukitoimista koki tarkeaksi 46 %. Palvelujen etenemista ilman pitkia odotusaikoja
piti tarkeana 41 %. Monialaisen yhteistyon eri tyontekijoiden valilla valitsi 34 % vastaajista.
Vanhemman asiantuntijuuden tunnustaminen suhteessa lapsen asioihin koki tarkeaksi 30 %
vastaajista. Tiedon sujuvan siirtymisen valitsi 22 % vastaajista ja tiedon saamisen autismikir-
jon hairiosta 19 %. Koko perheelle tarjottua tukea piti tarkeana 18 % vastaajista ja tiedon saa-
mista mahdollisista etuuksista 15 %. Vanhemmuuden tuen koki tarkeaksi 10 % vastaajista. Ver-

taisryhmiin ohjaaminen kerasi 4 % vastauksista.
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Tarkeimmat asiat onnistuneen palvelupolun toteutumisessa

kohtaaminen ja kuulluksi tuleminen T
tiedon saaminen mahdollisista palveluista ja tukitoimista I /G
palveluiden eteneminen ilman pitkd3 odottamista I 11
monialainen yhteistyo eri tyontekijoiden valilli . 3/
vanhemman asiantuntijuuden tunnustaminen IEEEEEEEEGEGEGGNGNGNGNGNGGGGEG 30
tiedon sujuva siirtyminen eri toimijoiden valilla MEETEEEE———— )
tiedon saaminen autismikirjosta I 19
koko perheelle tarjottu tuki T 12
tiedon saaminen mahdollisista etuuksista T ——— 15

vanhemmuuden tukeminen I 10

vertaisryhmiin ohjaaminen 1l 4
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%

kuvio 13: Tarkeimmat asiat onnistuneen palvelupolun toteutumisessa

Vanhemmat olivat taydentaneet vastauksissaan valmiiksi annettuja vaihtoehtoja. Olen tee-
moitellut vastaukset ammattilaisiin, palveluohjaukseen, tunnistamiseen ja tietoon liittyviin
vanhemmat odottavat henkiloston riittavyytta ja ammattitaitoisuutta seka asiakkaiden syyllis-
tamisen valttamista. Palveluohjauksen osalta vanhemmat toivovat alueellisesti tasavertaista
ja kokonaisvaltaista kartoitusta, oikeanlaista ja yhtenaista tukea seka palveluiden tarjoamista
sen sijaan, etta niita pitaisi vaatia. Tunnistamisen osalta nousi esiin tarve varhaisesta tunnis-
tamisesta, nopeasta reagoimisesta ja tarkoista tutkimuksista. Tietoon liittyen ammattilaisten

nepsy-osaamista tulisi lisata ja tiedon siirtymista sujuvoittaa.
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eei syyllistamista
eriittdva ja ammattitaitoinen henkil6sto

eapua ja tukea tarjottaisiin, ei pitaisi vaatia \
epalvelut olisi koottu yhteen kuin sateenvarjo

eoikeanlainen ja yhtendinen tuki

eei pitdisi olla vanhempien harteilla selvittda asioita

epalveluntarjoajan I6ytdminen / palvelun saaminen

ekartoituksen kokonaisvaltaisuus

epalvelujen alueellinen tasavertaisuus /

eautismikirjon tunnistaminen eri ammattilaisten taholta
enopea reagointi huolen heratessa, ei jonoja
evarhainen tunnistaminen

eriittdvan tarkat tutkimukset

J
N
eoleellinen tieto tulee vertaisilta, jarjestelma on jamahtanyt
eettei tarvitsisi aina kerrata kaikkea eri tyontekijoille
etietoa ja ymmarryksen lisdaamista nepsyasioista kaikille toimijoille
J

kuvio 14: Muut tekijat palvelupolkujen onnistumisessa

Seuraavassa kysymyksessa olin listannut erilaisia myonteisia ja kielteisia tunteita. Vanhem-
pien tehtavana oli valita tunteista viisi, joita he ovat kokeneet eniten asioidessaan eri palve-
luissa lapsen autismikirjoon liittyen (kuvio 15). Turhautuminen nousi selkeasti esiin muiden
tunteiden joukosta, koska 70 % vastaajista ilmoitti kokeneensa sita. Toiseksi eniten vastauksia
(52 %) kerasi riittamattomyyden tunne. Muita melko suuria osuuksia vastauksista saaneita ne-
gatiivisia tunteita olivat pettymys (40 %), avuttomuus (38 %), artymys (34 %) ja suru (28 %).
Loput negatiiviset tunteet saivat vain pienia osuuksia: pelko (16 %), katkeruus (12 %), jannitys
(12 %), loukkaantuneisuus (8 %) ja hapea (7 %). Positiivisista tunteista eniten vastauksia (41 %)
sai helpotus. Toiveikkuus (35 %) ja sinnikkyys (33 %) olivat my0s usein koettuja tunteita. Pal-
veluissa asioidessaan kiitollisuutta oli kokenut vastaajista vain 24 %, luottamusta 17 % ja tyy-
tyvaisyytta 14 %. Ylpeytta (5 %), pystyvyytta (4 %), oikeudenmukaisuutta (4 %), onnellisuutta
(3 %) jailoa (3 %) ei vastausten perusteella juurikaan koeta palveluihin liittyen. Myonteisten
tunteiden pienet osuudet herattavat pohtimaan, etteivat palvelut selkeasti vastaa autismikir-

jon lasten ja heidan perheidensa tarpeisiin.
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Tunteet, joita on eniten koettu palveluissa
asioidessa

turhautuminen T T T /(0
riittamattomyys I 5
helpotus eSS 4]
pettymys mEEEEEESSSSS—— 40
avuttomuus TS 33
toiveikkuus EEEEEES——— 35
drtymys I 34
sinnikkyys EEE———————— 33
suru I 08
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luottamus T 17
pelko m——— 16
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katkeruus m—— 12
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kuvio 15: Tunteet, joita on eniten koettu palveluissa asioidessa

Vanhempien vastauksissa joku muu, mika -vaihtoehtoon tuli esiin ainoastaan negatiivisia tun-
teita. Tunteissa oli mainittu muun muassa viha, huoli, epaoikeudenmukaisuus, jarkytys, va-
hattely, alistetuksi tuleminen, syyllistyminen, uupumus, ahdistus, hammennys, epausko ja

epatoivo.
6.4 Tietoisuus autismikirjon hairiosta

Kyselyssa kartoitettiin myos autismikirjon lasten vanhempien kokemuksia tiedon saamisesta ja
tietoisuuden nayttaytymisesta autismikirjon osalta (kuvio 16). Lahes kaikki (98 %) vastaajista
ilmoitti saaneensa tietoa autismikirjosta internetista. Toiseksi eniten tietoa on saatu paine-
tusta materiaalista (48 %) ja vertaisryhmista (47 %). Jarjestoilta ja lasta hoitavilta tahoilta oli
saatu tietoa yhta usein eli 34 % vastaajista. Tuttavilta tietoa oli saanut 21 % vastaajista. Neu-
volasta, paivahoidosta, koulusta tai ensitietopaivilta tietoa oli saanut vain muutama vastaaja.

Vanhemmat kertoivat saaneensa valmiiden vastausvaihtoehtojen lisaksi tietoa sopeutumisval-
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mennuskursseilta, akateemisia tutkimuksia lukemalla, omien opintojen kautta, tyohon liitty-
vista koulutuksista, omakohtaisesta kokemuksesta, terapeuteilta, perhetyontekijoilta seka ko-

kemusasiantuntijoilta.

Saanut tietoa autismikirjosta

internetista I 04
painetusta materiaalista TN 48
vertaisryhmistd I 47
lasta hoitavalta taholta T 34
jarjestoilts NN 34
tuttavilta I 21
paivdhoidosta/koulusta W 5
ensitietopdivilta m 3

neuvolasta M 3

0 20 40 60 80 100
%

kuvio 16: Saanut tietoa autismikirjosta

Seuraavissa kysymyksissa hyodynsin Likert-asteikkoa selvittamaan vanhempien kasityksia tie-
don saamisen mahdollisuuksista eri osa-alueiden valilla (kuvio 17). Kaytetty asteikko oli kyse-
lylomakkeessa hymiomuodossa eli surullinen hymio tarkoitti vaihtoehtoa eri mielta asiasta ja
hymyileva vastaavasti samaa mielta asiasta. Vastauksia analysoidessani muunsin hymiot nu-
meraalisiksi asteikolle 1-5, missa 1 on taysin eri mielta ja 5 taysin samaa mielta. Ensimmainen
vaittama oli: tietoa autismikirjon vaikutuksista lapsen ja perheen arkeen on saatavilla riitta-
vasti. Vaittamaan vastattujen lukujen keskiarvo oli 2,8. Toinen vaittama oli: tietoa autismikir-
jon diagnoosin saaneen lapsen palveluista on saatavilla riittavasti. Taman vaittaman vastaus-
ten keskiarvo oli 2,2. Kolmas vaittama oli: tietoa autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen
etuisuuksista on saatavilla riittavasti. Tassa vaittamassa vastausten keskiarvo oli myos 2,2.
Viimeinen vaittama oli: lapseni arjessa toimivilla tahoilla on riittavasti tietoa autismikirjosta.
Viimeisen vaittaman vastausten keskiarvo oli 2,3. Keskiarvojen pohjalta voi paatella, etta tie-
don saantia autismikirjon eri osa-alueilla tulisi kehittaa seka autismikirjon lasten kanssa toi-

mivien tyontekijoiden osaamista lisata autismikirjoon liittyen.
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7  Tyopajatyoskentelyn tuotokset

Tassa luvussa esittelen tyopajoissa aikaansaadut tuotokset. Ensimmaisessa tyopajassa kaytiin
keskustelua esiteltyjen sahkoisen kyselyn tulosten pohjalta. Keskustelun sisalto jasentyi tyo-
pajatyoskentelyssa viideksi keskeiseksi tarkasteltavaksi ongelmaksi. Ongelmia jasenneltiin on-
gelmapuu-menetelman avulla. Siina ongelmat, niiden syyt ja seuraukset jasenneltiin ajatus-
karttamuotoon. Olen visualisoinut tyopajassa laaditut ajatuskartat tahan opinnaytetyohon
puuta esittaviin kuvioihin. Toisessa tyopajassa hyodynsimme tyovalineena asiakaspolkukart-
taa. Kuva tyopajassa kaytetysta versiosta loytyy liitteesta 2. Tahan lukuun olen koostanut
asiakaspolkukartan eri osioita taulukkomuotoon, jotta sen sisalto olisi lukijalle helpommin
omaksuttavissa. Asiakaspolkukarttaa kaytettaessa asiakkaalla tarkoitetaan seka autismikirjon

lasta etta hanen vanhempaansa.

7.1 Ensimmainen tyopaja - Ongelmapuut

Ongelmista ensimmainen (kuvio 17) koski sita, ettei vanhempien nakokulmaa tunnisteta ja
kunnioiteta. Tyopajaan osallistuneet vanhemmat tunnistivat ongelman syiksi ammattilaisten
asenteen ja oman ammattiegon suojelemisen, jarjestelman hengen eli jarjestelmakeskeisyy-
den seka vanhempien haasteet tuoda esiin omia nakokulmiaan ammattilaisten kanssa kay-
dyissa keskusteluissa. Vanhemmilla oli kokemuksia siita, etta ammattilaisten nakokulmat ovat
jyranneet vanhempien nakokulmat. Tallaisen tilanteen pysayttaminen vaatisi vanhemmilta

vahvaa otetta oman nakemyksensa puolustamiseen.

Edella esitetyn ongelman seurauksena aiheutuu se, etta monesti lapsen diagnoosi ja tuki jaa-
vat saamatta. Vanhemmat kokevat, ettei heilla ole aina voimia vaatia palveluita. Kuormittava
arki edellyttaa erilaisten ratkaisujen tekemista, kuten tyosta pois jaamista. Autismikirjon lap-
sen koulunkaynti edellyttaa usein erityisjarjestelyja. Joskus diagnoosin ja tarkoituksenmukais-
ten tukimuotojen puuttuminen johtaa lapsen sijoittamiseen kodin ulkopuolelle. Vanhempien
nakokulmien huomioimatta jattaminen aiheuttaa vanhemmille negatiivisia tunteita seka hen-
kista kuormitusta. Nama saattavat johtaa esimerkiksi univaikeuksiin ja itsetuhoisiin ajatuk-
siin. Lapselle ja hanen perheelleen tarjotut vaarat tukimuodot aiheuttavat uupumusta, syr-

jaytymista, sopimattomia laakityksia seka lastensuojelun asiakkaaksi ajautumista.
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SYYT, ONGELMAT JA
SEURAUKSET

SEURAUKSET

diagnoosi ja tuki jaa saamatta
ei jakseta vaatia palveluita
arjen ratkaisut:
tyosta pois jaaminen
koulunkaynnin jarjestelyt
lapsen hoito kodin ulkopuolella
negatiiviset tunteet ja kuormitus
univaikeudet
itsetuhoiset ajatukset
vaarat tukimuodot
syrjaytyminen
uupumus
vaarat |aakitykset
lastensuojeluasiakkuudet

—

ONGELMA

vanhempien
nikékulmaa ei

tunnisteta ja
kunnioiteta

§ VANHEMMAN

HAASTEET
TUOTTAA OMIA
NAKOKULMIA

ASENNE 1 -
JARIESTELMAN

HENKI
jarjestelmakeskeisyys

oman ammattiegon
suojeleminen

ammattilaisen
nakokulma jyraa
vanhemman,
vaatii vahvaa
pysayttamista

SYYT

kuvio 17: Ongelmapuu: vanhempien nakokulmaa ei tunnisteta ja kunnioiteta

Toisena tunnistettavana ongelmana (kuvio 18) vanhemmat esittivat asiantuntijoilla olevat ym-
marryksen ja tietamyksen puutteet autismikirjon hairioon liittyen. Vanhemmat ovat kokeneet
asiantuntijoiden tietamyksen ajoittain kapea-alaiseksi, eivatka ammattilaiset ole aina osan-
neet huomioida riittavan hyvin esimerkiksi aistisaatelyn ongelmia ja niiden vaikutuksia lapsen
kayttaytymiseen. Vanhemmat olivat kokeneet myods ammattilaisten taholta vanhemmuuden
nakemista liian kapea-alaisesti. Ammattilaisten kanssa kaydyissa keskusteluissa vanhemmat
olivat kokeneet dialogisuuden puutetta. Vanhemmat olivat myos kokeneet, etta ammattilaiset

olivat sivuuttaneet itselleen vieraita asioita, vaikka vanhemmat olivat nostaneet niita esille.

Ammattilaisten ymmarryksen ja tietamattomyyden seurausta on se, etta ennaltaehkaisevassa
tyossa on puutteita. Resurssit eivat kohdennu oikein, kun lapsen ja hanen perheensa tarpeista
ei osata tehda riittavan laajaa ja tarkkaa arviota. Resurssien haaskaaminen nayttaytyy paal-

lekkaisina tai turhina palveluina.
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SEURAUKSET

SEURAUKSET
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laajasti

kuvio 18: Ongelmapuu: asiantuntijoiden ymmarryksen ja tietamyksen puutteet

Kolmas vanhempien tunnistama ongelma (kuvio 19) liittyi palvelujarjestelman pirstaleisuu-
teen. Palvelujen jarjestamisessa on kuntakohtaisia eroja, mika aiheuttaa asiakkaille epatasa-
arvoisuutta. Kaytossa on myos erilaisia alueellisia toimintamalleja. Valtakunnan tasolla olevat
ohjeistukset puuttuvat edelleen autismikirjon hairididen osalta. Vanhemmille ei nayttaydy

selkeana, missa lapset tulisi tutkia ja missa heita hoidetaan autismikirjoon liittyen.

Palvelujarjestelman pirstaleisuudesta seuraa ongelmia tietojen siirtymisessa. Vanhempien ko-
kemusten mukaan siirtymat eri palvelujen valilla eivat ole sujuvia. Siirtymien sujumattomuus
aiheuttaa myos sen, etteivat tukimuodot jatku tarkoituksenmukaisesti. Vanhemmat joutuvat
kayttamaan paljon aikaa ja energiaa palvelujen hankkimiseen monista eri tahoista. Pirstalei-
sessa palvelujarjestelmassa eri ammattilaisten roolit sekoittuvat helposti. Vanhemmat koke-
vat, etteivat he voi toimia vain vanhempana, vaan heidan tulee usein toimia ikaan kuin lapsen

asianajajana palvelujarjestelman keskella.
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kuvio 19: Ongelmapuu: palvelujarjestelman pirstaleisuus

epatasa-arvoisuus

Missa tutkitaan?
Missa hoidetaan?

Neljas tunnistettu ongelma (kuvio 20) liittyy palvelujarjestelman jarjestelmakeskeisyyteen.
Jarjestelmakeskeisyyden yhtena syyna nayttaytyy yksittaisen tyontekijan vaikutus asiakaspro-
sessiin. Asiakkaalle saatetaan tarjota vaaraa tietoa tai asiakastietojarjestelmiin kirjataan vir-
heellisia asioita. Jarjestelmakeskeisyyden syyna vanhemmat tunnistivat myos rahan vaikutuk-
sen palveluihin. Riittavan rahoituksen puuttuessa palveluita ei voida tarjota asiakkaiden tar-

peiden mukaisesti.

Seurauksena jarjestelmakeskeisyydesta vanhemmat kokevat sen, etteivat tukimuodot vastaa
lapsen ja perheen tarpeita. Jarjestelmakeskeisyys aiheuttaa palvelujen toteuttamiseen jous-
tamattomuutta. Lapsen ja hanen perheensa tilannetta tulkitaan usein stereotyyppisesti. Ra-
hoituksen ja resurssien puute johtaa siihen, etteivat eri palveluille asetetut lait kaytannossa

toteudu.
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SYYT, ONGELMAT JA
SEURAUKSET

SEURAUKSET

tukimuodot eivat vastaa tarvetta

joustamattomuus
stereotyyppiset tulkinnat

resurssien puute
lakeja ei noudateta

ONGELMA

jarjestelma-
keskeisyys

TYONTEKIJAN
VAIKUTUS
vaara tieto
virheet kirjauksissa

RAHAN
VAIKUTUS

SYYT

kuvio 20: Ongelmapuu: jarjestelmakeskeisyys

Viidentena ongelmana (kuvio 21) vanhemmat tunnistivat palvelujarjestelmassa esiintyvan on-
gelmakeskeisyyden. Syyna ongelmakeskeisyydelle vanhemmat nakivat seka jarjestelman si-
salla etta yksittaisten tyontekijoiden kohdalla vaikuttavat asenteet. Ongelmakeskeisyytta li-
saa myos palvelujen diagnoosikeskeisyys ja laaketieteellinen lahestymistapa lapsen kokonais-

tilanteeseen.

Vanhemmat tunnistivat ongelmakeskeisyyden seurauksena vaikutukset lapsen minakuvaan.
Ongelmakeskeinen puhe muokkaa lapsen kasitysta itsestaan. Lapsi kokee olevansa vaaranlai-
nen. Ongelmakeskeisyys kuormittaa myos vanhempia. Kuormittuminen aiheuttaa osaltaan sen,
etteivat vanhemmat valttamatta jaksa hakea lapselle erilaisia tukimuotoja. Lapsi ja perhe
jaavat silloin ilman riittavaa tukea. Ongelmakeskeinen palvelujarjestelma ei tunnista ja tue

riittavasti lasten ja perheiden vahvuuksia.
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SYYT, ONGELMAT JA
SEURAUKSET

SEURAUKSET

vaikutukset lapsen mindkuvaan
kuulee olevansa vaaranlainen

vanhempien kuormittuminen
tukea jaa hakematta / saamatta

vahvuuksia ei tueta

ONGELMA

ongelma-
keskeisyys

DIAGNOOSIKESKEISYYS
ladketieteellinen
lahestymistapa

kuvio 21: Ongelmapuu: ongelmakeskeisyys
7.2 Toinen tyopaja - Asiakaspolkukartta

Toisen tyopajan tyoskentelyssa hyodynnetyssa asiakaspolkukartassa oli erilaisia osioita. Ensim-
maisena maariteltiin kohderyhma ja sen tarkeimmat tarpeet, suurimmat haasteet ja tarkeim-
mat toiveet (kuvio 22). Seuraavassa osiossa tarkasteltiin palvelupolun vaiheita seka asiakkaan
toimia, tarpeita ja kipupisteita, kosketuspistetta palveluun, asiakkaan tunnetilaa seka kysei-
seen vaiheeseen liittyvia mahdollisuuksia. Viimeisena osiona oli tavoitetilan hahmottelemi-

nen.

Kohderyhmaksi maariteltiin autismikirjon lapset ja heidan vanhempansa. Kohderyhman tar-
keimmiksi tarpeiksi tyopajaan osallistuneet vanhemmat tunnistivat: kuulluksi ja kohdatuksi
tulemisen, yksilollisen nakokulman huomioimisen, ongelmakeskeisyydesta pois pyrkimisen,

palvelujen tarkoituksenmukaisuuden ja sujuvuuden, kokonaisvaltaisen tiedon saamisen seka
vanhempien mielipiteen huomioiminen perheelle tarjottavien palvelujen ja tukitoimien jar-

jestamisessa.



56

Kohderyhman suurimpina haasteina vanhemmat tunnistivat edeltavan ongelmapuu-tyoskente-
lyn pohjalta ongelmakeskeisyyden, palvelujarjestelman pirstaleisuuden, asiantuntijoiden tie-
tamyksen kapea-alaisuuden, tyontekijoiden ja jarjestelman asenteet, muiden mielipiteiden

tyrmaamisen seka vanhempien tietamyksen ja nakokulmien huomioimatta jattamisen.

Tarkeimmiksi kohderyhman toiveiksi vanhemmat maarittelivat nopeammat palvelut, palvelu-
polkujen jouhevuus, vanhempien ja lasten tarpeiden kuulemisen, myonteisen ajattelun, van-
hempien asiantuntijuuden tunnustamisen seka tukimuotojen suunnittelemisen tarpeiden eika

vain diagnoosin pohjalta.

Kohderyhma: autismikirjon lapset ja heidan vanhempansa
Tarkeimmat tarpeet:
tulla kuulluksi ja kohdatuksi
yksil6llisen nakokulman huomioiminen
pois ongelmakeskeisyydesta
palvelujen tarkoituksenmukaisuus ja sujuvuus
kokonaisvaltaisen tiedon saaminen
vanhemmilta kysyttdisiin, mita ja millaista palvelua he tarvitsevat
Suurimmat haasteet:
ongelmakeskeisyys
palvelujarjestelman pirstaleisuus
asiantuntijoiden tietdamyksen kapea-alaisuus
tyontekijoiden ja jarjestelman asenteet
muiden mielipiteiden tyrmaaminen
vanhempien tietdmysta ja nakdkulmaa ei huomioida
Tarkeimmat toiveet:
nopeammat palvelut ja palvelupolkujen jouhevuus

vanhempien ja lasten tarpeiden kuuleminen
myonteinen ajattelu

vanhempien asiantuntijuuden tunnustaminen

tukimuotojen suunnitteleminen tarpeen mukaan, ei vain diagnoosin

kuvio 22: Asiakaspolkukartta: kohderyhma

Asiakaspolkukartan toisessa osiossa on maaritelty autismikirjon lapsen asiakkuuden palvelupo-
lun vaiheet. Vanhemmat paatyivat valitsemaan vaiheiksi epailyn heraamisen, tiedon etsimi-
sen, palveluihin ja tutkimuksiin hakeutumisen, palvelujen ja tukimuotojen toteutumisen seka

siirtymat ja tukimuotojen uudelleen arvioimisen.

Epailyn heraamisen vaiheessa (kuvio 23) tarkasteltiin ensin asiakkaan toimia. Asiakkaan toi-
miin liittyy oikean tahon etsimista, johon voisi ottaa yhteytta autismikirjon epailyn heraami-
sen myota. Asiakas etsii myos tietoa autismikirjoon liittyen. Vanhemmat pohtivat tassa vai-
heessa oman lapsen toimintaa ja kayttaytymista muihin saman ikaisiin verrattuna. Monet van-

hemmat hakeutuvat jo tassa vaiheessa erilaisiin vertaisryhmiin.
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Seuraavaksi vanhemmat pohtivat epailyn heraamisen vaiheeseen liittyvia tarpeita ja kipupis-

teita. Vanhemmilla on tassa vaiheessa toiveita siita, etta joku ammattilainen lahtisi hoita-

maan asioita eteenpain. Vanhemmat eivat haluaisi haaskata aikaa, vaan saada apua nopeasti

ja tehokkaasti. Vanhemmat kaipaavat tietoa mahdollisista tukitoimista. Vanhemmat toivovat,

etta lapsen ainutlaatuisuutta arvostettaisiin eika lasta ja perhetta tuomittaisi tai syyllistet-

taisi.

Palvelu-
polun

vaihe

Epaily
heraa

Asiakkaan toi-
met

etsivat paikkaa,
mihin ottaa yh-
teytta

tiedon etsimi-
nen

pohtivat, miten
muut sen ikaiset
lapset toimivat

hakeutuvat ver-
taisryhmiin

Tarpeet ja
kipupisteet

vanhempi
toivoo, etta
joku lahtee
hoitamaan
asiaa

nopea ja te-
hokas apu:

ajan haas-
kaamisen
valttaminen

tieto mah-
dollisista tu-
kitoimista

lapsen ainut-
laatuisuuden
arvostami-
nen

ei tuomita
eika syyllis-
teta

Kosketuspiste
palveluun

neuvola
perheneuvola
varhaiskasvatus
koulu
opiskeluhuolto
nuorisotyo

terveysasemat
ja yksityiset 13a-
kariasemat

foniatri tai pu-
heterapeutti

sosiaalipalvelut

poliisi

Asiakkaan
tunnetila
ja toiveet

© ©

Mahdollisuudet

olisi olemassa nepsy-
neuvola

tosi selkea informaa-
tiosivu netissa. Voisi
hakea tietoa, testata,
varata ajan

perinndllisyyden
huomioiminen (mah-
dollisuuden huomioi-
minen, ei vakisin
diagnoosia)

kaikkien mielipitei-
den huomioon otta-
minen

yhteinen "nepsy-
kieli", puhuttaisiin sa-
moista havainnoista
ja asioista

jarjestelmallinen tes-
taaminen neuvolassa
muun terveystarkas-
tuksen lomassa

kuvio 23: Asiakaspolkukartta: epailyn heraamisen vaihe

Vanhemmat tunnistivat epailyn heraamisen vaiheen kosketuspisteiksi palveluun: neuvolan,

perheneuvolan, varhaiskasvatuksen, koulun, opiskeluhuollon, nuorisotyon, terveysasemat, yk-

sityiset laakariasemat, foniatrin, puheterapeutin, sosiaalipalvelut seka poliisin. Asiakkaiden

paallimmaisena tunnetilana oli ihmetys.

Vanhemmat pohtivat erilaisia mahdollisuuksia ja ratkaisuehdotuksia epailyn heraamisen vai-

heeseen liittyen. Vanhemmat esittivat toiveen nepsy-neuvolasta, johon olisi keskitetty kaikki
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neuropsykiatrisiin hairioihin liittyvat palvelut. Vanhemmat kaipasivat myos internettiin sel-
keaa autismikirjosta kertovaa informaatiosivua. Sivustolta voisi lOytya tiedon lisaksi myos tes-
teja itsetestaukseen seka mahdollisuus ajan varaamiseen. Vanhemmat toivoivat myos, etta
perinnollisyyden merkitys otettaisiin paremmin huomioon tutkimuksiin paasemisessa. Van-
hempien toiveisiin kuului myos kaikkien mielipiteiden huomioon ottaminen seka yhteinen
nepsykieli asiakkaille ja ammattilaisille. Vanhemmat ehdottivat myos autismikirjon jarjestel-

mallista testaamista ja seulomista neuvolapalveluissa.

Epailyn heraamisen vaihetta seuraa tiedon etsimisen vaihe (kuvio 24). Tiedon etsimisen vai-
heessa asiakkaan toimina nayttaytyvat tiedon etsiminen oikeuksista, etuuksista, tukimuo-
doista, vertaistuesta seka erilaisista koulunkaynnin vaihtoehdoista. Tietoa etsitaan sahkoista
tietoa hyodyntamalla ja jakamalla. Vanhemmat yrittavat etsia myos tulevaisuuskuvia autismi-

kirjolaisen parjaamisesta elamassa.

Vanhemmat maarittelivat tiedon etsimiseen liittyvia tarpeita ja kipupisteita. Vanhemmat toi-
vovat tiedon selkeytta ja sita, etta tietoa tarjottaisiin eika sita tarvitsisi itse selvittaa. Van-
hempien tarpeena nayttaytyi myos lisatiedon aarelle ohjaaminen. Tiedon toivottiin olevan
neutraalia ja asennevapaata. Vanhemmat tunnistivat tarpeeksi myos sen, ettei aina tarvitsisi
menna johonkin palveluun paikan paalle saadakseen tietoa asiasta. Tarkeana tarpeena van-

hemmat tunnistivat nepsysanaston omaksumiseen liittyvan tuen.

Tiedon etsimisen vaiheessa vanhemmat tunnistivat palvelujen kosketuspisteiksi jarjestot ja
yhdistykset, terveysasemat, sosiaalisen median, terveysaiheiset nettisivut seka kansainvaliset
lahteet. Tiedon etsimisen vaiheessa vanhemmat kuvasivat olleensa ”pyoralla paastaan”,

mutta toisaalta myos etsineensa innostuneena tietoa.

Vanhemmat pohtivat erilaisia mahdollisuuksia ja ratkaisuehdotuksia tiedon etsimisen vaihee-
seen liittyen. Vanhemmat kaipasivat tietoa ongelmien lisaksi my0s erityispiirteiden vahvuuk-
sista. Vanhemmat kokivat tarkeaksi, etta autismikirjoon liittyvassa tiedossa nahtaisiin autis-
mikirjo erilaisena tapana olla maailmassa ja osana yhteiskuntaa. Vanhempien toiveena oli,
etta jokaisen kunnan, jatkossa hyvinvointialueen, internetsivulla olisi selkea autismikirjoon
liittyva info. Info pitaisi sisallaan koottua tietoa, yhteystietoja seka selkeat kaaviot palvelupo-
luista. Vanhemmat toivoivat myos, etta lapsen saadessa diagnoosin, annettaisiin vanhemmille
esite. Esitteeseen olisi koottu olennainen tieto etuuksiin ja tukitoimiin liittyen. Vanhemmat
kokivat tarkeaksi my0s sen, etta autismikirjoon liittyvaa tietoa avattaisiin henkilokohtaisten
tapaamisten yhteydessa ammattilaisten taholta riittavan selkeasti ja ymmarrettavasti. Autis-
mikirjon lasten vanhemmille tulisi jarjestaa autismikirjoon liittyvaa koulutusta useamman
kerran vuodessa. Tiedon tarjoamisessa tulisi vanhempien mielesta ottaa huomioon ihmisten

erilaisuus.



Palvelu-
polun
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Tiedon
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Asiakkaan
toimet

tietoa oi-
keuksista

tietoa etuuk-
sista ja tuki-
muodoista

tietoa ver-
taistuesta

tietoa erilai-

sista koulun-
kaynnin vaih-
toehdoista

sdhkoisen
tiedon hyo-
dyntaminen
ja jakaminen

tulevaisuu-
den kuvia au-
tismikirjolai-
sen parjaa-
misesta

Tarpeet ja
kipupisteet

tieto olisi
selkeaa

tietoa tar-
jottaisiin
eika sita
tarvitsisi
itse selvit-
taa

lisatiedon
aarelle oh-
jaaminen

tieto olisi
neutraalia
ja asenne-
vapaata

ei tarvitsisi
menna pai-
kanpaalle
saadakseen
tietoa

nepsysa-
naston
omaksumi-
sen tuki

Kosketuspiste
palveluun

jarjestot ja yh-
distykset

terveysasemat

sosiaalinen
media

terveysaihei-
set nettisivut

kansainvaliset
lahteet

Asiakkaan
tunnetila
ja toiveet
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Mahdollisuudet

tietoa I6ytyisi laajasti
ongelmien lisaksi
myaos erityispiirtei-
den vahvuuksista

nahtaisiin erilaisena
tapana olla maail-
massa

jokaisen kunnan /
hyvinvointialueen si-
vulla selked autismi-
kirjon info koottua
tietoa, yhteystiedot,
selkeat kaaviot pal-
velupolusta

esite, mihin koottu
olennainen tieto
etuuksista ja tukitoi-
mista, diagnoosin
saamisen yhteydessa

tiedon avaaminen
tapaamisessa henki-
|6kohtaisesti

koulutukset vanhem-
mille useamman ker-
ran vuodessa autis-
mikirjoon liittyen

ihmisten erilaisuu-
den huomioiminen

kuvio 24: Asiakaspolkukartta: tiedon etsimisen vaihe

Tiedon etsimisen vaihetta seuraa palveluihin ja tutkimuksiin hakeutumisen vaihe (kuvio 25).

Tassa vaiheessa asiakkaan toimena nayttaytyy asian puheeksi ottaminen palveluissa. Puheeksi

ottaminen pitaa sisallaan lapsen oireiden kuvaamista seka tutkivien tahojen vakuuttamista

tutkimusten tarpeellisuudesta. Tutkimuksiin hakeutumisen vaiheessa vanhemmat tayttavat

erilaisia kyselyita ja lomakkeita. Vanhemmat kirjaavat myos muistiin asioita seka lahettavat

tarvittavaa taustatietoa erilaisiin palveluihin.
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sovitut asiat
tehtaisiin

etukateen
tieto, mita ja
miksi kdyn-
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lomakkeiden
siirtyminen
eri toimijoi-
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tut tietolii-
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palveluun
perheneuvola

lastenpsykiat-
ria
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Asiakkaan
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Mahdollisuudet

ei pitkia jonoja

asiat tapahtuisivat
sujuvasti, ei pantat-
taisi tutkimuksia

yhden paikan palvelu

samat, pysyvat ihmi-
set

aikataulut ottaisivat
huomioon vanhem-
pien tyossakaynnin

helppo tapa ottaa
yhteytta eri kanavia
hyodyntaen

ajanvarausten teke-
minen itse

ihmisilla olisivat ni-
met ja kasvot, tietaisi
kuka asioita hoitaa

kuvio 25: Asiakaspolkukartta: palveluihin ja tutkimuksiin hakeutumisen vaihe

Vanhemmat maarittelivat tutkimuksiin hakeutumiseen liittyvia tarpeita ja kipupisteita. Tarke-

aksi toiveeksi vanhemmat nimesivat sen, ettei tutkimuksia tarvitsisi odottaa pitkaan. Vanhem-

mat toivoivat myos, etta heidan huomionsa lapsesta otettaisiin tosissaan. Vanhemmilla oli ko-

kemusta siita, etteivat sovitut asiat olleet toteutuneet. Autismikirjon lasten nakokulmasta

vanhemmat toivoivat, etta olisi etukateen tiedossa, mita kaynnilla tehdaan ja miksi. Mikali

ennen tapaamista olisi sovittu tietyista toimintatavoista, olisi niista tarkeaa pitaa kiinni ja toi-

mia tapaamisissa sovitulla tavalla. Tiedon siirtymisen toivottiin olevan sujuvampaa niin, etta



61

lomakkeet siirtyisivat eri toimijoiden valilla eika vanhempien toimesta. Tietoturvan ja suojat-

tujen tietoliikenneyhteyksien huomioimisen vanhemmat kokivat myos tarkeaksi.

Palveluihin ja tutkimuksiin hakeutumisen vaiheessa vanhemmat tunnistivat palvelujen koske-
tuspisteiksi perheneuvolan, lastenpsykiatrian, nuorisopsykiatrian, lastenneurologian, koululaa-
karin seka yksityiset laakarit. Tunnetiloiksi vanhemmat tunnistivat tassa vaiheessa artymyk-

sen, suuttumuksen ja ihmetyksen.

Vanhemmat pohtivat erilaisia mahdollisuuksia ja ratkaisuehdotuksia palveluihin ja tutkimuk-
siin hakeutumisen vaiheeseen liittyen. Tarkeaa olisi paasta tutkimuksiin ilman pitkaa jono-
tusta. Asioiden tulisi tapahtua sujuvasti eika vanhemmille saisi syntya vaikutelmaa, etta tutki-
muksia ”pantattaisiin”. Vanhemmat toivoisivat, etta autismikirjon lapsen tarvitsemat palvelut
saisi yhdesta paikasta. Tarkeaa olisi myos varmistaa samat ja pysyvat ihmiset palveluissa eli
lisata tyotekijoiden pysyvyytta tyopaikoissaan. Erilaisten palvelujen tulisi ottaa paremmin
huomioon aikatauluissaan vanhempien tyossakaynti. Yhteydenpito erilaisiin palveluihin voisi
olla monikanavaista eli yhteydenottotapoja olisi monenlaisia. Vanhemmat kokisivat hyvaksi
ratkaisuksi sen, etta he voisivat tehda ajanvarauksia itse. Tarkeaa olisi myos, etta palvelunto-

teuttajilla olisi nimet ja kasvot niin, etta vanhemmat tietaisivat, kuka lapsen asioita hoitaa.

Palveluihin ja tutkimuksiin hakeutumisen vaihetta seuraa palvelujen ja tukimuotojen toteutu-
misen vaihe (kuvio 26). Asiakkaan toimena nayttaytyy kommunikointi kaikkien toimijoiden
kanssa. Vanhempien tehtavaksi jaa usein myos yritys saada toimijat kommunikoimaan keske-
naan. Vanhempien tulee antaa lupa toimijoille olla yhteydessa keskenaan. Vanhemman toi-
miin kuuluu tassa vaiheessa vahvasti lapsen kuljettamista paikasta toiseen erilaisiin tapaami-
siin. YVanhemman tehtavana on myos kertoa lapselle, mita tapahtuu. Ajoittain vanhempien
toimiin kuuluu myos lapsen ”pakottaminen” tapaamisiin, silloin kun lapsi itse kokee lahtemi-

sen vaikeaksi.

Vanhemmat maarittelivat palvelujen ja tukimuotojen toteutumiseen liittyvia tarpeita ja kipu-
pisteita. Vanhempien kokemuksen mukaan heilla on vastuu verkostoneuvottelujen toteutumi-
sesta. Vanhemmat kyseenalaistavat sen, miten kaikki tieto jaetaan myos lapsen tietoisuu-
teen. Monikulttuurisuuden huomioiminen palveluissa tulisi olla nykyista parempaa. Erilaisten
hakemusten tulisi loytya sahkoisessa muodossa ja etuuksien hakemista tulisi helpottaa. Laaka-
rin lausunto voisi riittaa sen sijaan, etta vanhemman pitaa tayttaa laajoja selvityksia lapsen
oireista ja toimintakyvysta. Vanhemman kuvaukseen perustuva hakemusten kasittely ja paa-
tosten tekeminen aiheuttavat perheiden eriarvoisuutta. Paatoksista valittamiseen kuluu van-
hemmilta turhaa aikaa. Vanhemmat kokevat ongelmalliseksi sen, ettei kaikkia lapsen tietoja
paase nakemaan asiakastietojarjestelmista. Vanhemmat kokevat, etta sopeutumisvalmennus-

kursseja pitaisi tarjota perheille nykyista aikaisemmassa vaiheessa. Yksi tarkea tarve liittyy
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nuorten itsenaisyyden huomioimiseen palveluissa, mutta silti tuen tarjoamiseen autismikirjon

nuorelle aikuiselle.
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Kela
jarjestot
nepsy-
valmen-
taja

sairaala-
koulu

osasto-
hoito

lasten-
suojelu

Valteri

Asiakkaan
tunnetila ja
toiveet

Mahdollisuudet

lisda nepsyval-
mentajia

autismista ei voi
kokonaan kun-
toutua

palvelupolku
koko lapsuuden
ja nuoruuden
ajalle

tukihenkild rin-
nalla

oma palveluoh-
jaaja, jolla koko-
naisuus hallussa

kuunneltaisiin
vanhempia
siind, miten asi-
oita hoidetaan
ja kommunikaa-
tiota toteute-
taan

pienemmat ver-
kostokokoukset,
missd saadaan
enemman ai-
kaiseksi ja kes-
kustelu on avoi-
mempaa

yhteinen nepsy-
kieli

kuvio 26: Asiakaspolkukartta: palvelujen ja tukimuotojen toteutumisen vaihe
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Palvelujen ja tukimuotojen toteutumisen vaiheessa vanhemmat tunnistivat palvelujen koske-
tuspisteiksi koulut, terapiat, Kelan, jarjestot, nepsyvalmentajan, sairaalakoulun, osastohoi-
don, lastensuojelun seka Valterin (oppimis- ja ohjauskeskus). Palvelujen ja tukimuotojen to-
teutumisen vaiheeseen vanhemmilla liittyi hyvin erilaisia tunnetiloja. Heilla oli hyvia koke-
muksia ja siten tyytyvaisyytta. Toisaalta heilla oli myos useita negatiivisia kokemuksia, mika

oli saanut aikaan toivottomuutta.

Vanhemmat pohtivat erilaisia mahdollisuuksia ja ratkaisuehdotuksia palvelujen ja tukitoimien
toteuttamisen vaiheeseen liittyen. Vanhemmat ehdottivat, etta nepsyvalmentajia tulisi kou-
luttaa lisaa ja tarjota niita myos aktiivisesti lasten ja perheiden tueksi. Vanhemmat haluaisi-
vat vahvistaa palvelujarjestelmassa ymmarrysta siita, ettei autismista voi kokonaan kuntou-
tua. Taman takia palvelupolku tulisi rakentaa koko lapsuuden ja nuoruuden ajalle. Hyodyllista
olisi, etta jokaiselle autismikirjon lapselle olisi oma palveluohjaaja, jolla olisi lapsen ja per-
heen palvelukokonaisuus hallussa. Myos tukihenkiloiden hyodyntaminen rinnalla kulkijana tu-
kisi lasta ja perhetta. Vanhemmat nakevat mahdollisuutena sen, etta heita kuunneltaisiin
aiempaa paremmin siin@, miten asioita hoidetaan ja kommunikaatiota toteutetaan eri palve-
luissa. Verkostokokousten tulisi vanhempien kokemusten mukaan olla kokoonpanoiltaan ny-
kyista pienempia. Silloin niissa olisi mahdollista saada enemman aikaiseksi ja keskustelu olisi
avoimempaa. Palvelujen ja tukimuotojen toteuttamiseen liittyva mahdollisuus olisi myos yh-

teisen nepsykielen kehittaminen asiakkaiden ja ammattilaisten valille.

Palvelujen ja tukimuotojen toteutumisen vaihetta seuraa siirtymien ja tukitarpeiden uudel-
leen arvioinnin vaihe (kuvio 27). Tassa vaiheessa vanhemmat tunnistivat asiakkaan toimeksi
kaytannossa vain palvelujen ja tukimuotojen vaatimisen seka ammattilaisten vakuuttelun

tuen tarpeesta.

Vanhemmat maarittelivat siirtymien ja tukitarpeiden uudelleen arvioinnin vaiheeseen liittyvia
tarpeita ja kipupisteita. Lapsen tulisi saada tieto tyontekijoiden vaihdoksista ajoissa, jotta
hanella olisi mahdollisuus sopeutua muutokseen. Koulun nivelvaiheita tulisi kehittaa toimi-
vammiksi, jotta lapsen koulunkaynnin tukitoimet siirtyisivat sujuvasti hanen mukanaan koulu-
polulla. Tiedonsiirrossa on haasteita eri toimijoiden valilla. Nuorisoikaisten osalta vanhemmat
kokevat, ettei vanhempia kuulla nuorisopsykiatriassa riittavasti. Siirtyminen lastenpsykiatri-
asta nuorisopsykiatriaan on vaikeaa ja hoitopolut katkeavat usein siina vaiheessa. Nuoren ai-
kuistuessa palvelut loppuvat. Tarkeaa olisi turvata myos aikuistuvan nuoren palvelut ja tuki-

muodot, jotta itsenaisen elaman haltuunottaminen olisi mahdollista.

Siirtymien ja tukitarpeiden uudelleen arvioinnin vaiheessa vanhemmat tunnistivat palvelujen
kosketuspisteiksi kaikki edeltavissa vaiheissa mainitut palvelujen toteuttajat ja toimijat. Van-
hempien tunnetiloihin on liittynyt siirtymien ja tukimuotojen uudelleen arvioinnin vaiheessa

jarkytysta. Vanhemmat ovat kokeneet myos valehtelua ja asioiden vaaristelya.
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Mahdollisuudet

jos nuorisopsy-
kiatria ei vedd,
olisi joku muu
palvelu korvaa-
maan

kuntouttavia ta-
hoja lisaa ja nii-
hin nepsyosaa-

mista

yleinen asenne
pysyvasta ti-
lasta, mika ei
parane koko-
naan, vaan seu-
raa mukana
koko elaman

tukipalveluiden
jatkuminen su-
juvasti

murrosian myl-
lerrysten huo-
mioiminen pal-
velupolussa,
etukateissopi-
mukset

tukea olisi tar-
jolla, vaikka
nuoren moti-
vaatio olisi
heikko

kuvio 27: Asiakaspolkukartta: siirtymien ja tukitarpeiden uudelleen arvioinnin vaihe

Tarkastellessaan mahdollisuuksia ja ratkaisuehdotuksia siirtymien ja tukimuotojen uudelleen

arvioinnin vaiheessa, vanhemmat toivoivat tukipalvelujen jatkumisen sujuvuutta. Tulisi loytya

joku muu korvaava palvelu silloin, kun nuorisopsykiatrian asiakkuuteen on vaikea paasta. Van-

hemmat kaipaisivat palvelujarjestelmaan lisaa kuntouttavia tahoja ja niihin nepsyosaamista.

Murrosian myllerrykset tulisi ottaa huomioon palvelupoluissa. Asioista kannattaisi sopia etuka-

teen, koska nuoren mieli on ailahteleva. Tukea tulisi olla tarjolla, vaikka nuoren motivaatio
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olisi heikko. My0s siirtymien ja tukitarpeiden uudelleen arvioinnin vaiheessa tulisi huomioida
autismikirjon pysyva tila, joka ei kokonaan parane. Autismikirjon lapsi on aikuistuessaan au-

tismikirjon aikuinen, joten autismikirjo seuraa mukana koko elaman.

Asiakaspolkukartan viimeisessa osiossa tarkasteltiin tavoitetilaa (kuvio 28). Tavoitetila on van-
hempien visiointia tulevasta. Tavoitetilassa tarkastellaan sita, miten asiakkaan elama ja pal-
velukokemus muuttuisi, jos tavoitetila toteutuisi. Tavoitetilan osalta pohditaan mika toteu-
tuu, milta valtytaan ja mika toimintaymparistossa muuttui. Vanhempien visioimassa tavoiteti-
lassa lapsi ja perhe saavat tukea jo ennen diagnoosin saamista. Tyontekijat ja asiakassuhteet
ovat pysyvia. Vanhempi saa pysytella vanhemman roolissa ja ammattilaiset hoitavat muun.
Lapselle tarjotaan oikea-aikaista ja tarkoituksenmukaista tukea. Kouluissa toiminta ja tukitoi-
met suunnitellaan yksilollisesti. Tavoitetilassa valtytaan palvelujen pitkilta odotusajoilta, vaa-
rinkasityksilta, turhalta tyolta ja ulkoapain maarittelylta. Avun saaminen ei edellyta ammatti-
laisten vakuuttelemista vanhempien toimesta. Tavoitetilan toimintaymparistossa on tapahtu-
nut muutoksia. Palveluihin on luotu uudenlaisia henkilostoresursseja, kuten palveluohjaajia ja
avustajia. Sen sijaan, etta autismikirjon lapsen oletettaisiin sopeutuvan ymparistoonsa, on
ymparisto alkanut sopeutua lapsen tarpeisiin. Opetusjarjestelyihin on lisatty joustavuutta. Di-
gitalisaatio on luonut uusia toimintamahdollisuuksia tiedon saamiseen ja siirtymiseen, etuuk-
sien saamiseen, palveluihin hakeutumiseen, palvelujen toteuttamiseen seka siirtymien suju-

vampaan mahdollistamiseen.

Tavoitetila: Miten asiakkaan elama ja palvelukokemus muuttuisi?
Mika toteutuu nyt?
tukea saa jo ennen diagnoosia
pysyvyys tyontekijoiden osalta
vanhempi saa olla vanhempi ja ammattilaiset hoitavat muun
lapsi saa oikea-aikaista ja tarkoituksenmukaista tukea
kouluissa toiminta suunnitellaan yksil6llisesti

Milta valtytadn?
pitkalta palvelujen odottamiselta
vaarinkasityksilta
turhalta tyolta
ulkoapain maarittelylta
avun saaminen ei edellyta vakuuttelua vanhemman toimesta
Mika toimintaymparistossa muuttui?
uudenlaisia henkildstoresursseja (palveluohjaajat, avustajat yms.)
ymparisto sopeutuu lapsen tarpeisiin
joustavuus opetusjarjestelyissa
digitalisaatio

kuvio 28: Asiakaspolkukartta: tavoitetila
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Tyopajoissa tuotettiin siis aluksi autismikirjon palveluihin liittyvia keskeisia ongelmia kuvaa-
vat ongelmapuut. Ongelmapuiden jasentamisessa hyodynnettiin opinnaytetyoprosessin aiem-
massa vaiheessa toteutetun sahkoisen kyselyn vastauksia. Toisessa tyOpajassa tuotettiin asia-
kaspolkukartan avulla kuvaus autismikirjon lapsen ja hanen perheensa keskeisimmista tar-
peista, haasteista ja toiveista. Kuvausta tehtiin myos asiakaspolkuun liittyvista vaiheista seka
eri vaiheissa toteutuvista asiakkaan toimista, tarpeista, kosketuspisteista palveluihin, tunneti-
loista seka vaiheeseen sisaltyvista mahdollisuuksista. Asiakaspolkukartan viimeisessa vaiheessa
kuvattiin visiota tavoitetilasta. Tavoitetilan tarkastelussa olivat toteutuvat asiat, valtettavat

asiat seka muutokset toimintaymparistossa.

8  Johtopaatokset

Olen asettanut opinnaytetyolle kolme tutkimuskysymysta. Ensimmainen kysymys etsii vastauk-
sia siihen, minkalaisia kokemuksia vanhemmilla on liittyen lapsen autismikirjon tunnistami-
seen, palvelujarjestelmaan seka tietoisuuteen autismikirjosta. Toinen kysymys etsii vastauk-
sia sithen, minkalaisia epakohtia ja toimivia kaytantoja vanhemmat tunnistavat autismikirjon
diagnoosia odottavan tai diagnoosin saaneen lapsen ja hanen perheensa palveluissa ja tukitoi-
missa. Kolmas kysymys etsii vastauksia siihen, minkalaisia kehittamisideoita autismikirjon las-
ten vanhemmat ehdottavat palvelupolkujen kehittamiseksi. Tassa luvussa pyrin tuomaan tu-

losten ja tuotosten kautta esiin keskeisia vastauksia tutkimuskysymyksiin.

Suurimmalla osalla kyselyyn vastanneiden vanhempien lapsista on jo diagnoosi autismikirjon
hairiosta. Tyypillista on, etta epaily autismikirjosta on herannyt lapsen vanhemmalle. Epaily
autismikirjon hairiosta heraa keskimaarin reilusti aiemmin kuin diagnoosin asettaminen toteu-
tuu. Epailyn heraamisen ja diagnoosin saamisen valissa on kyselyn vastausten perusteella kes-
kimaarin noin nelja vuotta. Yi ym. (2020) seka Crane ym. (2016, 153-156) havaitsivat tutki-
muksissaan vastaavia viiveita seka epailyn heraamisen ja diagnoosin saamisen etta diagnoosin
saamisen ja interventioiden kaynnistamisen valilla. Autismikirjoon liittyvia kayttaytymisen
piirteita tunnistetaan monipuolisesti. Yli puolella vastaajien lapsista on havaittuna ainakin yh-
deksan erilaista kayttaytymisen piirretta. Piirteista korostuivat eniten aistien ali- ja yliherk-

kyydet.

Autismikirjon epailyn puheeksi ottaminen tapahtuu useimmiten varhaiskasvatuksessa, neuvo-
lassa, lastenpsykiatrian poliklinikalla tai esi- ja perusopetuksessa. Lahes kaikki vastaajat ker-
tovat perheen saaneen jotakin tukea lapsen autismikirjoon liittyen. Yli kolmannes lapsista saa
tukea Kelasta, esi- ja perusopetuksesta, lastenpsykiatrian poliklinikalta, varhaiskasvatuksesta
tai lastenneurologian poliklinikalta. Tarkeimmiksi tekijoiksi palvelupolkujen onnistumisessa
vanhemmat tunnistavat kohtaamisen ja kuulluksi tulemisen, tiedon saamisen, palvelujen ete-

nemisen sujuvasti, monialaisen yhteistyon seka vanhemman asiantuntijuuden tunnustamisen.
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Vanhempien kokemista tunteista palveluissa asioidessaan korostuivat turhautuminen, riitta-

mattomyys, toiveikkuus, artymys ja sinnikkyys.

Lahes kaikki vastaajat ovat etsineet ja saaneet tietoa autismikirjosta internetista. Myos pai-
nettu materiaali seka vertaisryhmat ovat tarjonneet tietoa. Vanhemmat kokevat saavansa tie-
toa autismikirjon vaikutuksista lapsen ja perheen arkeen seka autismikirjon diagnoosin saa-
neen lapsen palveluista ja etuisuuksista. Arvio tiedon saamisesta asettuu asteikolla 1-5 kah-
den ja kolmen valille. Vanhempien arvio lapsensa arjessa toimivien tahojen tiedon riittavyy-

desta autismikirjoon liittyen asettuu samalle tasolle.

Tyopajatyoskentelyssa painopiste oli palvelujarjestelmassa esiintyvien epakohtien tunnistami-
sessa toimivien kaytantojen sijaan. Vanhemmat muodostivat tunnistamistaan epakohdista viisi
keskeista palvelujarjestelemaan liittyvaa ongelmaa: vanhempien nakokulmaa ei tunnisteta ja
kunnioiteta, asiantuntijoiden ymmarryksen ja tietamyksen puutteet, palvelujarjestelman pirs-
taleisuus, jarjestelmakeskeisyys seka ongelmakeskeisyys. Vanhempien muodostamien ongel-
mien takana on tunnistettavissa seka ongelmaa tuottavia syita etta ongelmista johtuvia seu-
rauksia. Nama syyt ja seuraukset taydentavat ongelmien ymparille kytkeytyvia palvelujarjes-

telman epakohtia.

Yksi keskeinen epakohta on seka palvelujarjestelman etta yksittaisten tyontekijoiden tasolla
nayttaytyva asenteellisuus. Asiakkaiden nakemysten sivuuttaminen seka ammattilaisten nako-
kulmien kapea-alaisuus johtavat diagnoosien ja tukimuotojen viivastymiseen. Tukimuotojen
puuttuminen aiheuttaa lapsille ja heidan vanhemmilleen kuormitusta seka negatiivisia tunne-
tiloja. Lapsen kayttaytyminen ja vanhempien kuormittuminen saattavat lopulta johtaa myos

lastensuojelun asiakkuuksiin.

Jarjestelmakeskeisyys ja taloudellisten resurssien puute estavat yksilollisten tukimuotojen
suunnittelemisen ja johtaa ajoittain jopa lakien rikkomiseen. Autismikirjon lasten ja heidan
vanhempiensa kohtaamiseen kytkeytyy vahvasti ongelmakeskeisyys. Lasten vahvuuksia ei tun-
nisteta, vaan heidan tilanteestaan puhutaan ongelmiin keskittyen. Tama saa lapsen muodos-

tamaan itsestaan negatiivisen kuvan.

Palvelujarjestelman pirstaleisuus johtuu alueellisista eroavaisuuksista. Valtakunnallisen tason
ohjeistukset puuttuvat, joten asiakkaat ovat epatasa-arvoisessa asemassa palvelujen suhteen.
Palvelujarjestelman pirstaleisuus johtaa roolien sekoittumiseen seka haasteisiin tiedon kulke-
misessa ja tukien jatkumisessa. Asiakkaat joutuvat kayttamaan paljon aikaa eri puolilta saata-
vien palveluiden selvittamiseen ja verkostojen valiseen tiedon siirtamiseen. Sarkikangas
(2020) nosti omassa tutkimuksessaan esiin sen, miten erilaisten palvelujen hallinta edellyttaa
perheilta monimuotoista tiedon etsintaa, tiedon hallintaa seka ajanhallintaa. Palvelujen saa-

minen ja kayttaminen edellyttavat vanhemmilta palveluprosessin johtamiseen liittyvaa toi-
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mintaa. Boshoff ym. (2016) esittavat myos tutkimuksensa johtopaatoksena, etta lasten asioi-
den ajaminen on vanhemmille monitahoista, intensiivista ja haastavaa. Palveluohjauksen ke-

hittaminen vahentaisi vanhempien vastuuta palveluprosessien johtamiseen liittyen.

Tyopajatyoskentelyn yhteydessa vanhemmat nostivat esiin useita kehittamisehdotuksia palve-
lupolkujen toteutumiseen liittyen. Kehittamisehdotusten lisaksi vanhemmat hahmottelivat
ideaalia tavoitetilaa, jossa autismikirjon lasten ja perheiden tarpeet tunnistettaisiin ja huo-

mioitaisiin sujuvien palvelupolkujen pohjana.

Vanhemmat kaipaisivat autismikirjon epailyn heraamisen vaiheessa koottua ja selkeaa tietoa
autismikirjon hairiosta ja sen vaikutuksista lapsen ja perheen arkeen. Tiedon tulisi olla koottu
niin, etta sen kieli olisi yhta lailla asiakkaiden kuin ammattilaisten ymmarrettavissa. Tulisi siis
kehittaa yhteinen nepsykieli. Suomen Autismikirjon Yhdistys (2022) on julkaissut syyskuussa
2022 autismi- ja neurokirjon sanaston, joka vastaa edella kuvattuun tarpeeseen yhteisesta
nepsy-kielesta. Sanaston tavoitteena on ollut luoda englanninkielisille seka laaketieteellisille
kasitteille selkeita suomenkielisia vastineita, jotka eivat ole leimaavia. Syrjimattoman sanas-
ton tarkoituksena on mahdollistaa kunnioittava tapa puhua neuromonimuotoisuudesta ja
saada yhteiset kasitteet yleiseen kayttoon. Tyopajatyoskentelyssa vanhemmat toivoivat, etta
neuropsykiatrisen osaamisen ja palveluiden kokoamiseksi ja keskittamiseksi perustettaisiin
nepsyneuvoloita. Vanhemmat ehdottivat myos, etta autismikirjon seulontaa voitaisiin tehda

jarjestelmallisesti aitiys- ja lastenneuvoloissa.

Tiedon saavutettavuutta vanhemmat toivoisivat edistettavan alueellisilla sahkoisilla autismi-
kirjoa ja palveluita selkeasti avaavilla sivustoilla. Autismikirjoon liittyvassa tiedontuotannossa
tulisi jatkossa kiinnittaa vahvemmin huomiota vahvuuksien tunnistamiseen ja erilaisuuden hy-
vaksymiseen. Vanhemmat kaipaisivat lisaa heille itselleen seka ammattilaisille suunnattua

koulutusta autismikirjoon liittyen.

Palveluihin liittyen vanhemmat toivovat, etta perheiden tarvitsemat palvelut loytyisivat yh-
desta paikasta. Henkiloston pysyvyytta ja riittavia henkilostoresursseja tulisi edistaa. Resurs-
sien lisaaminen varmistaisi myos sen, etta asiakkuudet etenisivat sujuvasti ja joutuisasti. Pal-
veluissa tulisi ottaa nykyista paremmin huomioon erilaisten asiointikayntien sovittaminen van-
hempien tyossakayntiin. Helpotusta toisi mahdollisuus varata itse sopiva aika eri vastaan-
otoille. Yhteydenottamisen tapoja tulisi rakentaa monikanavaisiksi niin, etta asiakkailla olisi
tosiasiallinen ja ajantasainen mahdollisuus ottaa yhteytta palvelujen toteuttajiin. Sarkikangas
(2020) totesi tutkimuksensa tuloksissa, etteivat palvelut ole viela digitalisoituneet riittavasti

perheiden tarpeiden nakokulmasta katsottuna.

Palvelupolut tulisi rakentaa ennakoiden koko lapsuuden ja nuoruuden ajalle seka huomioida
myos aikuistumisen vaiheeseen tarvittava tuki. Vanhempien asiantuntijuutta omaa lastaan

kohtaan tulisi hyodyntaa enemman palveluja suunniteltaessa. Jokaisella autismikirjon lapsella
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ja perheella tulisi olla oma nimetty palveluohjaaja, jolla olisi tilanne ja palvelukokonaisuus
hallussaan. Vanhemmat tunnistavat tarpeen lisata kuntouttavien tahojen ja neuropsykiatris-
ten valmentajien maaraa. Yhteiskunnallista kasitysta autismikirjon ihmisista tulisi muuttaa

tietoa jakamalla. Olisi tarkeaa korostaa, ettei autismikirjosta parannuta koskaan kokonaan,

vaan se on ominaisuus, joka kulkee mukana koko elaman.

Tyopajassa vanhempien luoma ideaali tavoitetila piti sisallaan kolme eri nakokulmaa siihen,
miten asiakkaan elama ja palvelukokemus muuttuisi. Ensimmaisessa nakokulmassa tarkastel-
laan sita, mika tavoitetilassa toteutuu. Tavoitetilassa yksilollista, oikea-aikaista ja tarkoituk-
senmukaista tukea saa jo ennen diagnoosia. Vanhemmat saavat pysytella vanhemman roolissa
eika jatkuvia tyontekijavaihdoksia esiinny. Toinen nakokulma kuvaa tavoitetilassa valtettavia
tekijoita: pitkia odotuksia, vaarinkasityksia, turhaa tyota seka ulkoapain maarittelya. Palvelu-
jen saaminen ei edellyta vanhemmilta tuen tarpeen vakuuttelua. Kolmas nakokulma tarkaste-
lee toimintaymparistossa tapahtuneita muutoksia. Tavoitetilassa ymparisto sopeutuu jousta-
vasti lapsen tarpeisiin seka uudenlaisia henkilostoresursseja ja digitalisaatiota hyodynnetaan

merkittavasti.

Kokonaisuudessaan opinnaytetyon tulokset kuvaavat autismikirjon lasten vanhempien palvelu-
jarjestelmaan liittyvia kokemuksia melko negatiivisessa valossa. Vanhemmat tunnistivat pal-
jon palvelujarjestelman eri osa-alueisiin liittyvia ongelmia ja haasteita. Vanhemmilla oli kui-
tenkin myos selkeita ja ratkaisukeskeisia nakemyksia siita, miten asioiden tulisi muuttua pal-
velujarjestelmassa. Vanhempien luoma tavoitetila toimivasta palvelujarjestelmasta olisi mah-

dollinen, jos tunnistetut muutostarpeet saataisiin ratkaistua ja toteutettua.

9 Pohdinta

Olen toteuttanut opinnaytetyoprosessin itseohjautuvasti. Vastuu opinnaytetyoprosessin vai-
heista seka toteuttamistapojen ja sisaltojen suunnittelemisesta on ollut taysin omissa kasis-
sani. Olen kuitenkin kaynyt prosessin aikana keskusteluja suunnitelmistani ja nakemyksistani
Autismiliiton yhteyshenkilon kanssa. Yhteistyo Autismiliiton kanssa onkin ollut valttamatonta,
jotta erityisesti opinnaytetyon tulosten ja tuotosten hyodyntaminen on mahdollista. Yhteis-
tyotahon vaikuttamismahdollisuudet lisaavat opinnaytetyon merkityksellisyytta. Olen kokenut
Autismiliiton luottavan siihen, etta suoriudun opinnaytetyoprosessin lapiviemisesta itseohjau-
tuvasti ja ammatillisesti. Itseohjautuvuus on mahdollistanut opinnaytetyoprosessin rakentami-
sen pohjautuen omaan kiinnostukseeni aihepiiria kohtaan. Itseohjautuvuus opinnaytetyopro-
sessissa on ollut mahdollista, koska olen tyoskennellyt jo pitkaan sosiaalialalla ja tyotehtaviini
on liittynyt vahvasti itsenainen tyoote. Olen voinut hyodyntaa tyoelamassa saavutettua koke-

musta opinnaytetyoprosessin eri vaiheissa.
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Opinnaytetyoprosessin toteuttaminen on jakautunut melko pitkalle ajalle kestaen noin vuo-
den. Toteutuksen olisi voinut tehda nopeammallakin aikataululla, koska varsinaisen aineiston
keraamiseen ei tarvinnut varata erityisen pitkaa aikaa. Opintojen seka tyo- ja perhe-elaman

yhteensovittaminen on kuitenkin vaikuttanut opinnaytetyoprosessin etenemisen tahtiin.

Opinnaytetyon valmistuminen osuu yhteiskunnallisesta nakokulmasta katsottuna hyvaan ajan-
kohtaan. Hyvinvointialueiden toiminta on kaynnistymassa ja toiminnan kaynnistamiseen liittyy
myos erilaisten palvelujen ja palvelupolkujen kehittamista. Hyvinvointialueilla on mahdolli-
suus edistaa palvelujen yhteen kokoamista, alueellista yhdenmukaistamista seka tehokkaam-
paa tiedon tuottamista ja palveluohjausta. Autismikirjon lasten ja heidan vanhempiensa koke-
mukset toimimattomasta palvelujarjestelmasta ovat nousseet kuluvan vuoden aikana useasti
esiin mediassa yleisonosaston kirjoitusten ja kannanottojen muodossa. Ne ovat osoitus siita,
etta autismikirjon perheet haluavat osaltaan olla mukana vaikuttamassa ja edistamassa tilan-
teen kohenemista. Autismikirjoon liittyvaa Kaypa hoito -suositusta ollaan parhaillaan laati-
massa ja muitakin autismikirjon palveluihin liittyvia kehittamishankkeita on kaynnissa. Autis-
miliitto on naissa mukana ja voi siten valittaa taman opinnaytetyon tuloksia ja tuotoksia
eteenpain. Opinnaytetyon tulosten ja tuotosten avulla on mahdollista kehittaa myos Autismi-

liiton omaa toimintaa.

Kuten Toikko & Rantanen (2009, 90-91, 99) teoksessaan kuvaavat, asiakkaiden osallisuus ke-
hittamisprosessissa ei rajaudu vain sen mahdollistamiin parempiin tuloksiin. Tarkeaa on, etta
osallistuminen itsessaan on asiakkaalle merkityksellista. Merkityksellisyyden kokemuksen syn-
tymisen mahdollistavat asiakkaan henkilokohtaisten ajatusten, tunteiden ja kokemusten huo-
mioiminen kehittamistyossa. Tassa opinnaytetyossa seka sahkoisella kyselylla keratyt tiedot
etta tyopajatyoskentelyssa kaydyt keskustelut ja aikaansaadut tuotokset, ovat olleet vahvasti
kytkeytyneina autismikirjon lasten vanhempien kokemuksiin, ajatuksiin ja tunteisiin. Naiden
tekijoiden huomioiminen on mahdollistanut osallistujille merkityksellisyyden kokemuksen.
Merkityksellisyyden kokemus valittyi myos tyopajoissa kaydyista keskusteluista seka tyopa-

joista annetusta palautteesta.

Keskitalon (2020, 31) mukaan osallistava kehittaminen edellyttaa kykya reflektoida omaa toi-
mintaa seka vuorovaikutus- ja dialogisia taitoja. Opinnaytetyoprosessini on edennyt alusta
loppuun asti itseohjautuvasti. Olen reflektoinut prosessin aikana tekemiani valintojani aiheen
rajaamiseen, menetelmien ja toteutustapojen valitsemiseen, aineiston keruuseen liittyvaan
kielelliseen ilmaisuun seka tyopajoissa kaymaani suulliseen vuorovaikutukseen liittyen. Ref-
lektointia on helpottanut se, etta olen tottunut tyossani hyodyntamaan itsereflektiota asia-

kastyossa, vuorovaikutuksessa muiden ammattilaisten kanssa seka oman tyoni johtamisessa.

Huolimatta moninaisesta roolistani suhteessa opinnaytetyon aihepiiriin olen pitaytynyt tutki-

muksellisen kehittamistyon toteuttajan roolissa. Sahkoiseen kyselyyn vastanneet ja tyopajaan
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osallistuneet vanhemmat ovat voineet silti kokea autismikirjon lapsen vanhempana vertai-
suutta ja siten jonkinlaista kumppanuutta minua kohtaan. Roolini on kuitenkin ollut pitaytya
tutkielman kohderyhman ulkopuolella. Yhteistoiminnallisessa osuudessa olen itse johtanut
prosessia, joten minulla on ollut valta ja vastuu prosessin etenemisesta. Vanhemmilla on kui-
tenkin ollut valta paattaa tyopajatyoskentelyn tuottamasta sisallosta minun pitaytyessa fasili-
taattorin roolissa. Nain ollen omat ajatukseni ja kokemukseni opinnaytetyon aiheeseen liit-
tyen valittyvat kyllakin erilaisten tekemieni valintojen ja rajausten kautta, mutta varsinainen
opinnaytetyon tuottama tieto pohjautuu opinnaytetyoprosessiin osallistuneiden vanhempien
kokemuksiin.

Tyopajatyoskentelyssa lahdettiin liikkeelle ongelmien tunnistamisesta. Tama ohjasi osaltaan
autismikirjon lasten vanhempia tarkastelemaan vahvemmin palvelujarjestelman epakohtia
toimivien kaytantojen sijaan. Toimivat kaytannot liittyivat enemmankin ajatuksiin siita, mi-
ten palveluita voisi kehittaa. Mikali tyopajat olisi toteutettu kolmessa osassa, olisi keskimmai-
sella kerralla voitu keskittya toimivien kaytantojen tunnistamiseen. Toisaalta kyselyvastauk-
set palvelujarjestelmassa koettuihin tunteisiin liittyen painottuivat melko vahvasti negatiivi-
siin tunteisiin. Siita voisi paatella, etta vanhemmilla on enemman kokemuksia palvelujarjes-
telman sisalla nayttaytyvista ongelmista kuin toimivista kaytannoista. Autismikirjon lasten
palvelujen kehittamisessa tulisikin tarjota jatkossa mahdollisuus viela tarkempaan analyysiin

asiakkaiden tunnistamista toimivista kaytannoista.

Opinnaytetyon kehittamisvaiheessa toteutetut tyopajat olivat ajallisesti rajatut. Tyopajoissa
ehdittiin tyostaa suunnittelemani aihealueet. Tyoskentelya olisi kuitenkin voinut viela jatkaa
ja syventaa, koska tyopajoihin osallistuneilla vanhemmilla olisi ollut viela enemmankin koke-
muksiaan ja ymmarrystaan jaettavaksi. Asiakaspolkukartan viimeiset osiot jaivat ajankaytolli-
sesti hieman liian vahalle huomiolle. Opinnaytetyon tuloksia arvioitaessa tuleekin ottaa huo-
mioon se, etta tyopajoissa tuotetut sisallot ovat aikataulujen puitteissa esiin nousseita. Lisaa

aikaa kayttamalla sisallot voisivat olla viela laajempia ja yksityiskohtaisempia.

Omat odotukseni tutkimuksellisen kehittamistyon tuloksista ja tuotoksista perustuivat oma-
kohtaiseen kokemukseeni sosiaalialan tyotehtavissa havaituista asioista seka kokemusasian-
tuntijuuteen autismikirjon lapsen aitina. Omat kokemukseni ovat ohjanneet tutkimuskysymys-
ten asettamista ja menetelmallisten valintojen tekemista. Tutkimusongelman ja sen ratkaise-
miseksi loydettyjen vastausten yhteensopivuus maarittelee tutkimuksen luotettavuutta ja pa-
tevyytta (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 232). Olen vastannut sahkoisen kyselyn ja tyopa-
jatyoskentelyn avulla tutkimuskysymyksiini paaosin. Ainoastaan palvelujarjestelman toimivien
kaytantojen tunnistaminen jai opinnaytetyon osalta vahaiseksi. Opinnaytetyon tuloksista on

loytynyt yhteyksia aiempiin tutkimustuloksiin, joita olen nostanut esiin johtopaatosluvussa.
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Tassa opinnaytetyossa tarkastelun kohteena on ollut vain autismikirjon lasten vanhempien ko-
kemukset palvelujarjestelmasta. On selvaa, ettei sen esille tuominen sellaisenaan riita muut-
tamaan palvelujarjestelman rakenteita. Yhteiskunnallisella tasolla tulisi huomioida jatkossa
riittavan hyvin asiakkaiden osallistuminen kehittamisprosesseihin. Olisi myos mielenkiintoista
tarkastella taman opinnaytetyon tutkimuskysymyksista kasin ammattilaisten kokemuksia au-
tismikirjon tunnistamisesta, palvelujarjestelmasta seka autismikirjoon liittyvasta tietoisuu-
desta. Ammattilaisten nakemykset palvelupolkuihin liittyvista epakohdista ja toimivista kay-
tannoista voisi tuoda vertailuksi asiakkaiden nakemysten rinnalle. Asiakkaiden ja ammattilais-
ten kehittamisehdotuksia yhdistelemalla voitaisiin saada ratkaisuja palvelujarjestelman konk-

reettisiin muutoksiin.

Turun yliopisto ja Ita-Suomen yliopisto ovat kaynnistamassa yhteista, monialaista NEPSOS-tut-
kimushanketta. Hankkeessa tutkitaan neuropsykiatrisesti oireilevien nuorten ja heidan per-
heidensa palvelupolkuja ja etsitaan ratkaisuja palvelujarjestelman ongelmiin. NEPSOS-hank-
keessa yhdistyvat sosiaalityon, nuorisopsykiatrian seka erityispedagogiikan tutkimus. Tutki-
muksessa otetaan huomioon seka nuorten, perheiden etta ammattilaisten nakokulmat. Hank-
keen tulosten jalkauttamisessa on mukana useita eri tahoja. (Ita-Suomen yliopisto 2022.)
Tama tutkimushanke vaikuttaa erittain lupaavalta jatkotutkimukselta ja -kehittamiselta oman

opinnaytetyon aiheeseeni liittyen.

Olen esitellyt opinnaytetyon tulokset ja tuotokset Autismiliitolle. Autismiliiton edustajien
kanssa kaydyn keskustelun pohjalta opinnaytetyon tulosten voidaan katsoa olevan ennestaan
tunnistettuja erilaisista autismikirjon lasten ja heidan perheidensa tuottamista kertomuksista
liittyen kokemuksiin palvelujarjestelmasta. Vaikka tuloksista ilmi kayvia asioita onkin tunnis-
tettu jo aiemmin autismikirjon lasten perheiden arjessa, on asioita koottu ja jasennelty tassa
opinnaytetyossa tutkimuksellisen kehittamistyon muotoon. Autismikirjon lasten vanhempien
osallistumisella on ollut keskeinen rooli tulosten ja tuotosten aikaan saamisessa. Opinnayte-
tyon kysely on edustanut melko isoa joukkoa autismikirjon lasten vanhempia. Kyselyn tulok-
sista voidaan tehda jonkinlaista suuntaa antavaa yleistysta vanhempien kokemuksista. Tyopa-
jatyoskentelyssa on saatu koottua visuaaliseen malliin jo aiemminkin irrallisina kokemuksina

tunnistettuja vanhempien kokemuksia ja kehittamisehdotuksia palvelujarjestelmaan liittyen.

Taman opinnaytetyon tuloksia on mahdollista hyodyntaa osana yhteiskunnallista palvelujen
kehittamista. Opinnaytetyon tuloksia tullaan hyodyntamaan Autismiliiton vaikuttamistyossa
seka toiminnan kehittamisessa. Erityisesti Autismiliiton neuvontapalvelun osalta saatu tieto on
merkityksellista. Autismiliitto nosti tuloksista yhtena mielenkiintoisena huomiona esiin sen,
etta aistisaatelyn erityisyys nayttaytyi ensimmaisina oireina autismikirjon lasten perheissa.
Autismiliitto katsoi tiedon olevan niin merkityksellinen, etta opinnaytetyon tulosten myota
Autismiliitossa aletaan valmistaa aistiasioihin liittyvaa materiaalia varhaisessa tietovaiheessa

oleville autismikirjon lasten perheille.
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Liite 1: Kyselylomake

Tama sahkadinen kysely liittyy Laurea ammattikorkeakoulun Sosionomi YAMK opinndytetyohén. Opinndytetydn tekija on Kaisa Lumokallio.
Opinnaytetyo toteutetaan yhteistydssa Autismiliiton kanssa.

loi h

Palvelujarj an pir seka autismikirjon i isen | vaikuttavat heikentavasti palvelujen tarkoituk kai:
toteutumiseen. Opinndytetyon i on tunnist: ikirjon lasten vanh 1 kokemuksia niistd epakohdista ja toimivista kaytannoista,
joita he ovat kohdanneet palveluohjauksen seka palvelujen jarjestamisen ja toteuttamisen osalta.

vie vain 5-10 minuuttia.

Vastaathan kyselyyn mieluiten heti, mutta viimeistaan 18.4.2022 a. Kyselyyn

Voit vastata kyselyyn, mikali lapsellasi on epdily tai diagnoosi autismikirjosta. Mikali sinulla on useampi autismikirjon lapsi, voit vastata kyselyyn
jokaisen osalta erillisella lomakkeella. Kyselyyn i 6mand ja kyselyn kasitellaan ehdottoman luottamuksellisesti. Kyselyn

d h | I iulk Ii

tuloksia hyody aan myo in totet tyopajatyoskentelyssa. Erillinen kutsu tyopajatyo yn j i 1 samoilla sosi !l

median sivustoilla kuin tama kyselykin.

Vastauksellasi on tarkea merkitys autismikirjon lasten perheiden palveluiden kehittamisessa. Kiitos jo

Lomake on ajastettu: julkisuus alkaa 11.4.2022 18.16 ja paattyy 18.4.2023 23.59

Kysely autismikirjon lasten vanhemmille

Autismikirjon tunnistaminen

rOnko | llasi *

O epaily autismikirjon piirteista
O diagnoosi autismikirjon hairiosta

O diagnoosi autismikirjon hairidsta seka jostakin muusta neuropsykiatrisesta hairiosta

~Mikali | llasi on di itu autismikirjon hairio,
[ lieva

[] keskivaikea
[ vaikea

, onko se

rEpiily lapsen mahdollisesta autismikirjosta herasi *

[J minulle
[] muulle lapsen kanssa toimineelle aikuiselle

Kenelle?

Minka ikainen lapsi oli --Valitse tasta-- v
autismikirjon epailyn
herdtessa ensimmaista

kertaa *

Mink3 ikdinen lapsi oli --Valitse té&sté--
autismikirjon hairion

diagnoosin saadessaan *

rMillaisista lapsen kéyttdytymisessa nayttaytyneisté piirteista epaily autismikirjosta herasi *

[ vaikeus ottaa katsekontaktia

[7] vaikeus olla vuorovaikutuksessa

O puheen kehityksen viivastyminen

[ poikkeavat eleet ja ilmeet

[ vaikeus sopeutua muutoksiin

[7] aistien yli- /aliherkkyys

[] erityiset kiinnostuksen kohteet

E] vaikeus sosiaalisten tilanteiden hahmottamisessa
[7] haasteet tunnesaitelyssa

[T vaikeus asettua toisen asemaan

] rutiinit ja kaavamainen kayttaytyminen

[T] leikkitaitojen puute

G itsensd vahingoittaminen

["] motorinen kémpelyys

("] univaikeudet

[] syémiseen liittyvat haasteet

D toiminnanohjauksen haasteet

"] stimmaaminen (itsei rauhoittava toistuva toiminta)

Joku muu, mika?
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Palvelujarjestelma

Missa palvelussa epaily lapsen autismikirjosta tuli puheeksi *

[] neuvola O lastenpsykiatrian poliklinikka

[[] varhaiskasvatus ) nuorisopsykiatrian poliklinikka

O esi- ja perusopetus O lapsiperheiden palvelut

O opiskeluhuolto O lastensuojelu

O kasvatus- ja perheneuvola [J asia ei ole tullut puheeksi missddn palvelussa

O lastenneurologian poliklinikka

Joku muu, mi

Valitse ne palvelut, joista lapsesi on saanut tukea autismikirjon piirteisiin ja niiden aiheuttamiin h isiin liittyen *

[] neuvola [ lastenpsykiatrian poliklinikka
D varhaiskasvatus D nuorisopsykiatrian poliklinikka
[] esi- ja perusopetus [} lapsiperheiden palvelut
D opiskeluhualto D lastensuojelu
[ kasvatus- ja perheneuvola [ Kela

O

O lastenneurclogian poliklinikka ei ole saanut mistaan tukea

Joku muu, mika?

Millaisia tukitoimia lapsellesi ja perheellenne on tarjottu *
D avustaja paivakotiin D neuropsykiatrinen valmennus
[[] nivelvaiheen avustaja ] sopeutumisvalmennuskurssi
O koulunkayntiavustaja (] LAKU-kuntoutus
[[] tehostettu tai erityinen tuki paivikodissa / koulussa | lapsiperheiden kotipalvelu
(] toimintaterapia O perhetyd
D puheterapia D tukihenkild
O psykoterapia (] avohuollon sijoitus
D kuvataideterapia D tukitoimia ei ole tarjottu
(] ratsastusterapia

Jotain muuta, mita?

Valitse kolme tirkeintd asiaa onnistuneen palvelupolun toteutumisessa *

D kohtaaminen ja kuulluksi tuleminen
[] tiedon saaminen autismi
[] tiedon saaminen mahdollisista etuuksista

["] tiedon saaminen mahdollisista palveluista ja tukitoimista

[] monialainen yhteisty eri tydntekijéiden valilla

D tiedon sujuva siirtyminen eri toimijoiden valilla

[_] palveluiden eteneminen ilman pitki3 odottamista

D vanhemmuuden tukeminen

[] vanhemman asiantuntijuuden tunnustaminen suhteessa lapseen
D koko perheelle tarjottu tuki

[] vertaisryhmiin ohjaaminen

Joku muu, mika?

Valitse viisi tunnetta, joita olet eniten kokenut asioidessasi eri palveluissa lapsesi autismikirjon epailyyn / diagnoosiin liittyen *

[J ilo

[ suru
[[] ennellisuus [ srtymys
[ toiveikkuus O pettymys
[ tyytyvaisyys [J turhautuminen
[ kiitollisuus [[] katkeruus
[J luottamus O pelko
[[] oikeudenmukaisuus [7] loukkaantuneisuus
O pystyvyys ] riittamattomyys
D sinnikkyys D avuttomuus
O ylpeys [ hapes
O helpotus O jannitys

Joku muu, mika?

™

84



Tietoisuus autismikirjon hairiosta

Olen saanut tietoa autismikirjosta *

[7] internetista

[ tuttavilta

[7) neuvolasta

[ paivahoidosta / koulusta

[] jarjestsilta

[] lasta hoitavalta taholta

O vertaisryhmista

7] tutustumalla painettuun materiaaliin
O ensitietopaiviltd

Jostain muusta, mista?

Tietoa autismikirjon
vaikutuksista lapsen ja
perheen arkeen on
saatavilla riittavasti *

Tietoa autismikirjon
diagnoosin saaneen lapsen
palveluista on saatavilla
riittavasti *

Tietoa autismikirjon
diagnoosin saaneen lapsen
etuisuuksista on saatavilla
riittavasti *

Lapseni arjessa toimivilla
tahoilla on riittavasti tietoa
autismikirjosta *

® & |© |®

Taustatiedot

() o(H) e(0) o0

® © © ©

\ jan sukupuoli *

[ nainen

[ mies

[ muu

[ en halua kertoa

[ Tydssa kaynti *

[J toimin yrittajana

[ olen tydelamassa

[7] olen tystén

[J olen pois tys 4 lapseni h
[*) opiskelen paatoimisesti

[] opiskelen tyén ohessa

[_] olen perhevapailla

[) olen elikkeells

[ muu

1% g

1 takia

Lapsen asuminen *

O lapsi asuu yhdessa kummankin vanhemman kanssa

[J 1apsi asuu luonani eiki tapaa toista vanhempaansa

0O lapsi asuu luonani, mutta tapaa myés toista vanhempaansa
O lapsi ei asu luonani, mutta tapaan lasta sdanndllisesti

[J lapsi asuu vuoroissa molempien vanhempien luona

0O lapsi asuu kodin ulkopuolella

Valitse tuleva ~-Valitse tasta-- v
hyvinvointialue, jonka
alueella asut *

Lupa tietojen kasittelyyn

[J Annan luvan tietojeni kasittelyyn opinndytetyGtutkielmassa *

Tietojen lahetys
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Asiakaspolkukartta

Liite 2:

Autismikirjon
lapset ja heidén
perheensa

Tarkeimmat tarpeet?

aaaaaaaaaa inan

Tavoitetila

palvelukokemus

Mika toteutuu nyt?

Milt viltytain?

Miki toimintaympiristdsss muuttui?




