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Tama toiminnallinen opinnaytetyd kasittelee autismikirjon hairion lasten vanhem-
pien tukemista eri keinoin. Opinnaytetydn tarkoituksena on tuottaa selkokielinen,
erilaisista perheen arkea helpottavista keinoista, tuista ja palveluista kertova oh-
jelehtinen vanhemmiille, joilla on autismikirjon hairion lapsi. Opinnaytetydn tehta-
vana on vastata kysymykseen: Miten tukea autismikirjon hairion lapsen vanhem-
muutta? Tavoitteena on ohjelehtisen avulla auttaa autismikirjon hairion lasten
vanhempia arjessa jaksamisessa. Opinnaytetyd on Niitty 2 -hankkeen tilaama.

Autismikirjon hairié (Autism Spectrum Disorder, ASD) on keskushermoston kehi-
tyksellinen hairid, jonka ydinpiirteitéd ovat laaja-alaiset kommunikoinnin ja vuoro-
vaikutuksen haasteet, seka toistuvat ja kaavamaiset kaytosmallit. Termi autismi-
kirjon hairio kattaa niin lievaoireisetkin, kuin vaikeatasoisetkin autismikirjon hen-
kilot. Tassa opinnaytetydssa aihe on rajattu kasittelemaan paasaantoisesti vai-
keatasoista autismikirjon hairiéta, johon liittyy usein kehitysviive tai -vamma.

Useiden tutkimusten mukaan autismikirjon hairion lasten vanhemmat kokevat
enemman stressia muihin vanhempiin verrattuna. Hoitotyon keinoja, joilla vahen-
taa vanhempien stressia, ovat mm. emotionaalinen tuki, psykoedukaatio seka oi-
kea-aikainen ohjaus tarvittavien tukien ja palveluiden piiriin. Vahemman aineistoa
[Oytyi siita, miten vanhemmat ovat itse oppineet lievittamaan omaa stressiaan ja
tama havainto toimiikin luontevana lahtokohtana mahdolliselle jatkokehittami-
selle.

Tuotoksesta valmistui 13 sivun mittainen ohjelehtinen, joka on luettavissa ver-
kossa Niitty 2 -hankkeen perheportaalissa. Se voidaan my0s tulostaa paperiver-
sioksi. Tuotos sisaltda niin sanottua laajaa ensitietoa, eli ensitiedon lisaksi ohje-
lehtisessa kerrotaan tarjolla olevista palveluista ja tuista. Ammattilaiset voivat
kayttaa ohjelehtista autismikirjon hairion lapsen vanhempien ohjauksessa.

Asiasanat: autismikirjon hairid, kehitysvamma, vanhemmuus, tuki
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The purpose of this functional thesis was to produce easy-to-read information
leaflet about Autism Spectrum Disorder for parents who have a child with Autism
Spectrum Disorder. Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental
disorder influenced by genetic, biological, and environmental factors. The core
symptoms of ASD are difficulties in communication and interaction, as well as
restricted interests and sensory sensitivity. The level of severity varies from per-
son to person. This thesis focuses primarily on severe forms of ASD, which are
often associated with developmental delays or intellectual disabilities (Level 3
ASD, as defined by DSM-5).

According to numerous studies, parents of children with ASD experience higher
levels of stress compared to other parents. Children with ASD often have one or
more comorbid conditions, such as ADHD, anxiety, language disorders or sen-
sory hypersensitivities that limit their functional capacity. These factors can sig-
nificantly affect the everyday life of the entire family. The child’s challenging be-
havior, meltdowns and other challenges may lead to parental exhaustion, social
withdrawal, depression and even parental burnout. The well-being of the parent
is closely linked to the well-being of the child and the whole family. For this rea-
son, professionals must support parents with emotional support and psychoedu-
cation and ensure they are guided to the appropriate services. Parental self-sup-
port strategies for well-being could be considered as a potential focus for future
development or research.

Key words: autism spectrum disorder, intellectual disability, parenthood,
support
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1 JOHDANTO

Autismikirjon hairié on keskushermoston kehityksellinen hairid, jonka ilmenemis-
muodot vaihtelevat paljon henkilosta toiseen. Nykyaan kaytettava termi “autismi-
kirjon hairid” pitaa sisallaan niin lievaoireiset, kuin kehitysvammaisetkin autismi-
kirjon henkil6t, seka kaiken silta valilta. Autismikirjon ydinoireita ovat vaikeudet
kommunikaatiossa ja sosiaalisissa vuorovaikutussuhteissa, mielenkiinnon ja ak-
tiviteettien rajoittuneisuus, kaytoksen joustamattomuus seka aistien ali- tai yli-
herkkyys. Hairion etiologia on edelleen pitkalti tuntematon, mutta nykytiedon mu-
kaan syyt ovat moninaisia, seka biologisia etta ymparistosta johtuvia. Autismikir-
jon hairié on pysyva tila, mutta oirekuva saattaa muuttua ian myo6ta. (Autismikir-
jon hairié: Kaypa hoito -suositus, 2024; Vermila 2023, 15.)

Autismikirjon hairion lapset tuovat iloa ymparilleen omaperaisilla ja ainutlaatuisilla
ominaisuuksillaan. Vanhemmat myontavat arjen olevan raskasta, mutta he silti
rakastavat lastaan ja kokevat hanesta iloa ja ylpeytta (Sarkikangas & Seppala
2022, 78). Lapsen diagnoosi on usein koko elaman mullistava tapahtuma jossa
elaman arvot ja tarkeysjarjestys muuttuvat. Arjen pienista asioista opitaan nautti-
maan uudella tavalla. Vanhemmat voivat tehda oivalluksia ja oppia itsestaan,
mikd mahdollistaa kasvun ihmisena. (Griffin & Gore 2023, 822, 826.) Tama voi
johtaa myos syvempaan elaman merkityksen pohdintaan. Vaikeita kokemuksia
ja tilanteita kokeneet ja niista selvinneet ihmiset pystyvat usein suureen Kkiitolli-
suuteen. Vanhemmille ja muillekin perheenjasenille kehittyy mahdollisesti uuden-
lainen ymmarrys ja syvempi hyvaksynta erilaisuutta kohtaan.

Autismikirjon hairion lapsen vanhemmuus on palkitsevaa, mutta useat tutkimuk-
set osoittavat myds, etta autismikirjon hairion lapsen vanhemmat kokevat enem-
man stressia muihin vanhempiin verrattuna. Vanhemmat saattavat joutua jaa-
maan pois tydelamasta arjen kuormittavuuden takia. Palveluiden hankkiminen
lapselle, huoli lapsen tulevaisuudesta, stigma yhteiskunnan taholta ja sosiaalinen
eristaytyminen ovat yleisia stressitekijoita perheessa, jossa on lapsi autismin kir-
jolla. (Autismi- ja Aspergerliitto 2018, 7; Cleary, West & Mclean 2023, 65.) Uni-
hairiot ovat yleisia autismikirjon hairion lapsilla ja pitkittynyt univaje vaikuttaa niin
lapsen kuin vanhemmankin hyvinvointiin ja jaksamiseen. Autismikirjon hairion

lapsen hoitaminen voi vieda huomattavan maaran aikaa ja voimavaroja, minka
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seurauksena vanhemman oma hyvinvointi saattaa jaada sivuun. Samalla myds
perheen terveiden lasten yksildllinen huomioiminen voi vaikeutua. (Autismi- ja
Aspergerliitto 2018, 11.) Vanhemman pitkittynyt stressi voi pahimmillaan johtaa
vanhemmuuden uupumiseen (Gulbetekin, Kardas Ozdemir & Asut 2024,
e€323). Palautuminen ja oma aika ovat vanhemmille jaksamisen kannalta valtta-
mattdmia, mutta niiden toteutuminen voi olla vaikeaa heikon tukiverkoston
vuoksi. Yksi yhteiskunnan tarjoama konkreettinen tukimuoto, joka voi mahdollis-

taa vanhempien levahdystauon, on esimerkiksi omaishoitajuus.

Psykoedukaation, eli tiedon ja ymmarryksen lisaamisen on todettu lievittavan
vanhempien stressia ja psykoedukaatiota kaytetaankin osana autismikirjon hai-
rion kuntoutusta. Vanhemmat saavat mm. tietoa hairidsta ja tarjolla olevista pal-
veluista. He saavat myOs vastauksia mieltdan painaviin kysymyksiin. Psy-
koedukaatio on vuorovaikutuksellista keskustelua, jossa ammattilainen ja perhe
yhdessa etsivat ymmarrysta seka keinoja arjen tukemiseen. Tiedonannossa oi-
kea-aikaisuus on avainasemassa, silla tiedon tarve on erilainen diagnoosin ol-
lessa tuore, verrattuna siihen, kun diagnoosi on saatu jo aikaisemmin (Keogh,
Skarsater, Doyle, Ellila, Jormfeld & Lahti 2017, 824). Kun diagnoosi on viela uusi,

myo6s vanhemman kyky vastaanottaa tietoa voi olla heikentynyt.

Kuitenkin silloin, kun konkreettista tukea ei heti ole tarjota, hoitajan ensisijainen
tukikeino on emotionaalinen tuki. Emotionaalinen tuki vahentda vanhempien
huolta ja syyllisyytta seka lievittaa ahdistusta ja pelkoa. Validaatio, eli tunteiden
hyvaksyminen ilman arvostelua, vahattelya tai korjaamisen tarvetta, on tarkea
hoitotydn menetelma tukemaan autismikirjon hairion lapsen vanhempaa. Vali-
daatio auttaa ihmista tuntemaan itsensa kuulluksi ja ymmarretyksi ja se vahentaa
erillisyyden ja hapean tunnetta. Vaikka arjen tukimuodot ja tyokalut ovat erittain
tarkeita, joskus paras apu perheelle ei ole neuvot ja tiedot, vaan lammin, turvalli-
nen ja myotatuntoinen kohtaaminen, joka antaa tunteen siita, etta perhe ei ole
yksin (Sarkikangas & Seppala 2022, 164).

Tama opinnaytetyd on Niitty 2 -hankkeen tilaama toiminnallinen opinnaytetyo.
Niitty 2 -hankkeen paatavoite on tukea maahanmuuttajaperheiden arkea ja hy-
vinvointia. Hanke keskittyy erityisesti alle kouluikaisten lasten perheisiin. Opin-
naytetyon tarkoituksena on tuottaa selkokielinen, erilaisista perheen arkea hel-
pottavista keinoista, tuista ja palveluista kertova ohjelehtinen vanhemmille, joilla
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on autismikirjon hairion lapsi. Opinnaytetyon tehtavana on vastata kysymykseen:
Miten tukea autismikirjon hairion lapsen vanhemmuutta? Tavoitteena on ohjeleh-
tisen avulla auttaa autismikirjon hairion lasten vanhempia arjessa jaksamisessa.
Terveydenhuollon ammattilaiset voivat hydédyntaa ohjelehtista autismikirjon hai-
rion lapsen vanhempien ohjauksessa. Opinnaytetydn kohderyhmana on maa-
hanmuuttajataustaiset vanhemmat, joiden alle kouluikainen lapsi on saanut au-
tismikirjon hairion diagnoosin jo aiemmin. Kohderyhma on valittu, koska diagnoo-
sin saamisen jalkeen vanhemmat ovat ehtineet kohdata arjessa ilmenevia haas-
teita ja voivat nain hyotya kohdennetusta tuesta ja tiedosta, joka auttaa jaksami-
sen ja vanhemmuuden tukemisessa. Tyo ei siten keskity ensitiedon tarpeisiin,
vaan arjen jatkuvaan sopeutumiseen ja vanhemman hyvinvointiin diagnoosin
asettamisen jalkeen. Tuotos voidaan nahda laajennettuna ensitietomateriaalina.
Laaja ensitieto tarkoittaa sita, etta hairiota koskevan tiedon lisaksi ohjataan per-
heitd kohti erilaisia tukimuotoja, tavoitteena perheen laajempi tukeminen (Sarki-
kangas & Seppala, 2022, 40).



2 KASITTEELLISET LAHTOKOHDAT

Taman opinnaytetydn keskeisia kasitteita ovat autismikirjon hairid, vanhemmuus
ja tuki. Keskeisia kasitteita havainnollistetaan kuvioissa 1, 2 ja 3.

—

KUVIO 1. Keskeiset kasitteet .

Tassa opinnaytetydssa kaytetaan termista autismikirjon hairié lyhennetta ASD
Autism Spectrum Disorder). Hairidsta puhuttaessa painotus on vaikeatasoisessa
hairidssa, johon usein liittyy kehitysviive tai —vamma.

/'
\

KUVIO 2. Keskeiset kasitteet

Vanhemmuus kasitteena on laaja, mutta paapiirteissaan silla tarkoitetaan lapsen
hoivaa ja huolenpitoa, kasvattamista, tukemista ja vastuuta. Vanhemmalla puo-
lestaan tarkoitetaan ihmista, joka on lapsen huoltaja tai vanhempi.



Emotionaalinen
tuki

Psykoedukaatio

Konkreettiset

tuet

KUVIO 3. Keskeiset kasitteet

Tassa opinnaytetydssa tuki tarkoittaa apua ja ohjausta, jota autismikirjon hairion
lapsen vanhemmat voivat saada arjessa jaksamiseen. Tukimuodot, joita tadssa
opinnaytetyossa kasitellaan ovat emotionaalinen tuki, psykoedukaatio, eli tiedon
ja ymmarryksen lisadminen autismikirjon hairiosta, seka konkreettiset tuet, kuten

esimerkiksi omaishoidontuki.

2.1 Autismikirjon hairio

Autismikirjon hairié (Autism Spectrum Disorder, ASD) on keskushermoston kehi-
tyksellinen hairid. ASD:n ydinpiirteita ovat toimintakykya haittaavat, laaja-alaiset
ja pysyvat sosiaalisen vuorovaikutuksen seka kommunikoinnin pulmat. Myos ra-
joittuneet, toistuvat ja kaavamaiset kaytostavat, kiinnostuksen kohteet ja toimin-
nat ovat tyypillisia ASD:n oireita. (Autismikirjon hairi6: Kaypa hoito -suositus,
2024.) Suomessa kaytossa olevan ICD-10 tautiluokituksen mukaan autismikirjon
hairidiksi luetaan nykyaan mukaan lapsuusian autismi ja epatyypillinen autismi,
Aspergerin oireyhtyma ja muu tai maarittelematon laaja-alainen kehityshairié. Au-
tismikirjon terminologia seka diagnostiikka elavat maailmalla muutosvaihetta ja
tautiluokitus tulee muuttumaan vield suomentamattoman ICD-11 tautiluokituksen
kayttoonoton myota siten, etta ylla mainitut eritellyt diagnoosit sulautuvat yhdeksi

diagnoosinimikkeeksi 6A02 Autismikirjon hairid. (Suositus autismikirjon hairion
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diagnoosikoodien kaytosta: Kaypahoito -suositus, 2024.) Ulkomaisissa teks-
teissa vaikeatasoinen autismikirjon hairio voidaan nahda kuvattavan termilla Le-
vel 3 Autism, silla Amerikassa kaytetty mielenterveyden ja kayttaytymisen luoki-
tusjarjestelma DMS-5:n (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)
mukaan autismikirjon hairid jaetaan kolmeen eri tasoon — 1, 2 ja 3 (Sundqvist
2019, 11).

Sana “autismikirjo” kuvaa hyvin hairion moninaisuutta, silla se pitaa sisallaan
seka lievaoireiset ettd kehitysvammaisetkin autismikirjon henkilét ja kaikki silta
valiltd (Autismikirjon hairid: Kaypa hoito -suositus, 2024). Aikaisemmin Asperge-
rin oireyhtymaa on pidetty ASD:n lievempana muotona ja Asperger-diagnoosiin
onkin viitattu termilla “korkeatasoinen autismi” (high functioning autism). Korkea-
tai matalatasoinen autismikirjon hairid eivat ole virallisia termeja, mutta niita na-
kyy kaytettavan edelleen erottelemaan henkilon kognitiivista kapasiteettia. (Ver-
mila 2023, 17—18.) ASD:n oireet vaihtelevat yksildiden valilla ja ovat vaikeusas-
teeltaan eri tasoisia (Autismikirjon hairid: Kaypa hoito -suosituksen Autismikirjon
hairid potilasversio, 2023). Noin 33%:lla autismikirjon henkildista todetaan myos
alyllinen kehitysvammaisuus (Autismikirjon hairid: Kaypa hoito -suositus, 2024).
Yhdella kymmenesta autismikirjon henkilosta on erityiskykyja (savant). Savant-
henkild saattaa osata puhua useita eri kielia, olla musikaalisesti erittain lahjakas,
han saattaa omata taiteellisia kykyja tai pystya laskemaan vaikeaa matematiik-
kaa, mutta ei silti valttamatta kykene huolehtimaan itsestaan arjen perusasioissa,
kuten hygienian hoidossa, ruoanlaitossa, tai laskujen maksussa. Toisin sanoen,
myo0s alyllisesti kehitysvammainen autismikirjon henkild voi olla niin sanottu sa-
vant. (Vermila 2023, 19.) Tutkimusten perusteella voidaan paatella, etta mita ai-
kaisemmin hairion oireet ovat havaittavissa, sita vaikeampitasoisesta autismikir-
jon hairiosta ja oppimisvaikeuksista on kyse (Mitroulaki, Serdari, Tripsianis, Gun-

delfinger, Arvaniti, Vorvolakos, & Samakouri 2022, 77).

2.1.1 Autismikirjon hairion etiologia

Autismikirjon hairidn syyt ovat moninaisia. Syntymekanismeja ei viela taysin tun-
neta, mutta nykytiedon mukaan kyseessa on biologian ja ympariston yhteisvai-
kutus. Yli 100 geenin tiedetaan liittyvan kohonneeseen autismikirjon hairion ris-

kiin, mutta mikaan yksittdinen tekija ei yleensa selitd hairion kehittymista.
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(Socada, L., www.terveyskirjasto.fi, 2024.) Periytyvyyden osuus on jopa 64-91%.
(Martini, Butwicka, Du Rietz, Kanina, Rosenqvist, Larsson, Lichtenstein & Taylor
2024, 1135).

Ulkoisia tekij6ita, joiden tiedetaan lisdavan ASD:n kehittymisen riskia ovat kesko-
suus, aidin raskaudenaikainen tai vauvan vastasyntyneisyysajan D-vitamiinivaje,
pieni syntymapaino, sektiosynnytys seka raskaus- ja synnytyskomplikaatiot, ku-
ten aidin raskaudenaikainen diabetes, pre-eklampsia, syntymaasfeksia ja ane-
mia. MyOs vastasyntyneisyyskauden komplikaatiot kuten infektiot ja kouristukset
lisdavat ASD:n kehittymisen riskia. Aidin raskaudenaikainen valporaatti- ja topira-
maattilaakitys, joita kaytetdan mm. epilepsian hoidossa, lisaa ASD:n riskia. Myos
masennuksen ja ahdistuksen hoidossa kaytettavien SSRI-ladkkeiden, seka para-
cetamolin yhteyttd ASD:n syntyyn on tutkittu, mutta lisdtutkimuksia tarvitaan. (Au-
tismikirjon hairio: Kaypa hoito -suositus, 2024.) Lisaksi vanhempien korkean ian
on todettu olevan yhteydessa kohonneeseen ASD riskiin (Wu, Wu, Ding, Hou, Bi,
Zhang 2017, 29).

Autismikirjon hairi6 maahanmuuttajataustaisissa perheissa
Maahanmuuttajaaitien lapsilla on todettu useiden tutkimusten mukaan olevan
kantavaestoa enemman ASD:ta. Padkaupunkiseudulla tehdyn tutkimuksen mu-
kaan kehitysviiveisten 3-6-vuotiaiden autismikirjon hairion lasten aideista 88% oli
maahanmuuttajataustaisia. Suurin riski oli Afrikasta ja Lahi-idasta tulleiden aitien
lapsilla. My6s Ruotsissa on huomattu, ettda ASD-lapset ovat useimmiten maahan-
muuttajaperheista. Jo 1980-luvulla todettiin, etta Ruotsissa syntyneilla maahan-
muuttajataustaisilla lapsilla on kohonnut vaikean ASD:n riski, mutta tama ei koske
lievaa ASD:ta eika Ruotsin ulkopuolella syntyneita lapsia. Sama ilmié on nahta-
vissa my0s Iso-Britanniassa ja Hollannissa. Yhdysvalloissa tummaihoisilla lap-
silla on suurentunut ASD riski, joka suurenee mita pohjoisempaan mennaan. Sen
sijaan Kaliforniassa ja Australiassa ei ole havaittu maahanmuuttajataustaisilla
ASD:n riskin kasvua. (Jolma, Koivu-Jolma, Sarajuuri & Vanhala 2022.)

Tutkimustulokset ovat huolestuttavia ja asiaa on tarkea tutkia lisaa. Syita ilmidlle
ei olla viela keksitty, mutta joitakin hypoteeseja on ehdotettu. Esimerkiksi raskau-
denaikainen stressi on liitetty ASD riskiin ja maahanmuuttajuus voi lisata stressia.
Suurentunut ASD:n riski voimakkaan UV-sateilyn maista tulleiden aitien Suo-

messa syntyneilla, etenkin tammi-maaliskuussa alkunsa saaneilla lapsilla sopii
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hypoteesiin aidin alkuraskauden D-vitamiinin puutteen vaikutuksesta lapsen ASD
riskiin. Suomessa on todettu, ettd maahanmuuttajataustaisilla naisilla D-vitamii-
nivaje on yleista. D-vitamiinivaje myos lisaa raskausdiabeteksen riskia. (Jolma,
Koivu-Jolma, Sarajuuri & Vanhala 2022.)

2.1.2 Liitannaishairiot

Autismikirjon hairidihin liittyy suurentunut riski erilaisiin somaattisiin sairauksiin ja
hairidihin (Autismikirjon hairid: Kaypa hoito -suositus, 2024). Alla listattuna muu-

tamia yleisimpia:

ADHD

Aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairid eli ADHD (attention-deficit hyperactivity
disorder) on yleinen ASD:n liitdnnaishairid. Samanaikainen esiintyvyys on arvi-
olta noin 30-80%. (Autismikirjon hairid: Kaypa hoito -suositus, 2024.) Seka ASD,
ettd ADHD ovat neuropsykiatrisia hairidita ja niista kaytetddn monesti lyhennysta
"Nepsy” (Autismiliitto 2023c). Nepsy-lapsia kutsutaan my®os erityislapsiksi. Eritys-
lapsella voi tosin olla myds muista syista johtuvia kehityksellisia, fyysisia tai psy-
kologisia erityistarpeita (Suomi Sanakirja n.d).

Ahdistuneisuushairiot

Ahdistuneisuushairiotd esiintyy noin 30%:lla ASD-henkilbista. Tahan sisaltyy
pakko-oireinen hairié (obsessive-compulsive disorder, OCD), yleistynyt ahdistu-
neisuushairio, sosiaalisten tilanteiden pelko ja fobiat. Myos ilman ahdistuneisuus-
hairiodiagnoosia, ASD-henkilGilla on usein erilaisia ja eri tasoisia ahdistusoireita,
jotka heikentavat toimintakykya ja elaman laatua. (Thiele-Swift & Dorstyn 2024,
8.) Vaikka autistisen henkilon toiminta saattaa nayttaa pakko-oireiselta, ei kaikki
ASD-henkilolle ominaiset maneerit, rituaalit ja jaykat rutiinit valttamatta ole
OCD:ta, vaan enemmankin "autistista ajattelua” ja tarvetta pitda maailmaa ns.

jarjestyksessa (Pakko-oireinen hairié (OCD): Kaypa hoito —suositus, 2023).

Aistien yli- tai aliherkkyys
Aistien yli- tai aliherkkyytta ilmenee lahteesta ja mittarista riippuen 53-95%:lla
ASD-henkildista (Jussila 2019, 50-51). Haju- ja makuaistin yli- tai alireagointi na-

kyy esimerkiksi valikoivana sydmisena. Ruotsalaisen tutkimuksen mukaan
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76%:lla lapsista, joilla oli ASD-diagnoosi, todettiin sydomisvaikeuksia ja 28%:lla
AFRID (avoidant/restrictive food intake disorder) eli sydmishairio, jossa sydomisen
rajoittuneisuus liittyy ruoan koostumukseen, lampdtilaan, hajuun tai makuun.
(Keski-Rahkonen 2023.) Joillakin aistitiedon kasittelyn ongelmat nakyvat siten,
etta vaatteiden saumat, hiusten kampaus, sukat tai esimerkiksi suihku saattavat
tuntua epamiellyttavilta tai jopa kivuliailta. Toiset nauttivat kovista aanista, toiset
taas hairiintyvat pienestakin kohinasta. ASD-henkilon aistit ylikuormittuvat her-
kasti ja tata voidaan helpottaa esimerkiksi kayttamalla erilaisia apukeinoja kuten
aurinkolaseja, kuulosuojaimia tai muita kuormitusta vahentavia apuvalineita. Joil-
lakin ASD-henkil6illa taas saattaa olla huomattavaa aistihakuisuutta, joka ilme-
nee esimerkiksi voimakkaiden hajujen suosimisena, tai esimerkiksi heijaamisella,
tai jatkuvalla keinumisella. (Mukaillen, Autismiliitto 2022, Autismiliitto 2023a.)

Epilepsia

ASD-henkil6illa, erityisesti kehitysvammaisilla on suurentunut riski sairastua epi-
lepsiaan. Tutkimusten mukaan epilepsia autismikirjon liitannaishairiona yhdistet-
tiin sosiaalisiin haasteisiin, motoriikan vaikeuksiin ja haastavaan kayttaytymiseen
verrattuna autismikirjon hairiéén ilman epilepsiaa. (Autismikirjon hairidé: Kaypa
hoito -suositus, 2024.)

Haastava kaytos

Haastavalla kayttaytymisella (challenging behaviour) tarkoitetaan kayttaytymista,
josta on haittaa henkildlle itselleen, muille inmisille tai fyysiselle ymparistélle. Noin
40-50%:lla ASD-henkil6illa ilmenee itsensa vahingoittamista jossain vaiheessa
elamaa. Syita itsensa vahingoittamiselle voi olla esimerkiksi kommunikoinnin pul-
mat (turhautuminen siita, ettei pysty kertomaan ajatuksiaan) tai vaikkapa kipu.
ASD-henkilot eivat valttamatta osaa paikantaa tai tunnistaa somaattisia oireitaan
ja kipu tai epamukava olo saattaa ilmeta artyisyytena, aggressiivisuutena, tai
muuna kayttaytymisen muutoksena, erityisesti vaikeasti autistisilla ja kehitysvam-
maisilla henkildilla. (Autismikirjon hairid: Kaypa hoito -suositus, 2024; Nieminen
2015, 12-13.) ASD-lapsille odottamattomat muutokset voivat olla vaikeita ja ai-
heuttavat haastavaa kayttaytymista. Taman vuoksi ennakoitava ja strukturoitu
arki tukee lapsen hyvinvointia ja helpottaa koko perheen arkea. (Nepsytietoa.fi.
n.d.)
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Kielihairiot

Autismikirjon hairidssa kommunikoinnin haasteet ilmenevat puheen tuottami-
sessa ja/tai ymmartamisessa. ASD-henkildon voi olla vaikea ymmartaa abstrakteja
ilmaisuja, seka sanatonta viestintaa, kuten ilmeita, eleitad ja adnensavya. Jotkut
ASD henkildistd puhuvat sujuvasti, mutta heilla saattaa silti olla vaikeuksia ym-
martaa metaforia tai sarkasmia. (Autismiliitto 2022; Logrieco, Annechini, Casula,
Guerrera, Fasolo, Vicari & Valeri 2024, 1.) Ecolaliaa eli kaikupuhetta voi ilmeta.
Alle kolmasosalle autismikirjon lapsista ei kehity lainkaan lausetasoista puhetta.
Puheen puuttuminen kokonaan on myds mahdollista. (Vermila 2023, 20.) Kom-
munikointia, kuin myds arjen strukturointia voidaan tukea erilaisin keinoin, esi-
merkiksi kommunikoinnin apuvalineella kirjoittaen tai kuvakorttien avulla (Genc-
Tosun, Kurt, Cevher & Gregori 2023, 3724; Papunet 2024).

Migreeni

Migreeni tai paansarky on todettu olevan yleista ASD-henkildilla. Paansarky ja
vatsakivut tai muut somaattiset oireet saattavat johtua myos sosiaalisesta ahdis-
tuksesta. (Autismikirjon hairid: Kaypa hoito -suositus, 2024.) Myds vatsamigree-
nin mahdollisuus kannattaa huomioida ja se onkin luultua yleisempi sairaus. Vat-
samigreenia ilmenee koko vaestossa ja kaikenikaisilla, mutta yleisinta se on lap-
silla ja teini-ikaisilla. Vatsamigreenin oireita ovat mm. episodimainen vatsan ki-
puilu, pahoinvointi, oksentelu, ruokahalun menetys ja kalpeus. (Angus-Leppan,
Saatci, Sutcliffe & Guiloff 2018, 1.)

Unihairiot

Unihairiot ovat yleisia autismikirjon henkilGilla ja arviolta 40-80% ASD-henkiloista
karsii uniongelmista. Uniongelmat voivat ilmeta vaikeutena nukahtaa, saannalli-
sena ja pitkittyneena yoherailyna, unirytmin epasaannollisyytena, lyhytunisuu-
tena tai aamuyOherailyna. Vaikka vaikuttaisi silta, ettd ASD henkil6t tarvitsisivat
vahemman unta, niin pitkdaikainen vasymys vaikuttaa kuitenkin henkilon jaksa-
miseen. (Autismiliitto 2023b.) Parasomniat, eli unenaikaiset erityishairiot kuten
unissakavely, unissa puhuminen ja ydlliset kauhukohtaukset (night terrors) ovat
muuhun vaestoon verrattuna yleisempia. Monilla ASD-lapsilla on myos pelkoja
pimeadan ja nukkumiseen liittyen, joita voi olla vaikea selittdd kommunikointipul-

mien takia. (Paavonen 2017.)
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Vatsaoireet

Suolisto-oireita, kuten ripulia, ummetusta ja vatsakipuja esiintyy ASD-henkiléilla
muuta vaestéa enemman. Joissakin tapauksissa vatsaoireet saattavat liittya va-
likoivaan sydmiseen ja siita johtuvaan mahdolliseen niukkaan kuitujen saantiin.
(Al-Jabri, Alaifan, Khan, Sanad, Alkhotani, Siddiqui, Zahran, Al-Qarni & Dawood
2024, 3523-3524.) Gluteenittoman ruokavalion vaikutusta autismikirjon henkilon
kaytdsoireisiin on tutkittu, mutta tulokset ovat ristiriitaisia ja lisatutkimuksia tarvi-
taan. (Piwowarczyk, Horvath, Pisula, Kawa & Szajewska 2019, 485-486; Zafi-
rovski, Trpevska Aleksoska, Thomas & Hanna 2024, 17). Keliakian yhteytta au-
tismikirjon hairioon on myos tutkittu, mutta yhteytta ei olla viela toistaiseksi 10y-
detty (Zambrano, Parma, Morabito, Borini, Romaniello, Molteni, Mani & Selicorni
2023, 1).

2.2 Autismikirjon lapsen vanhemmuus

2.2.1 Stressi

Useat tutkimukset osoittavat, etta ASD-lasten vanhemmat kokevat enemman
stressia muihin erityislasten vanhempiin verrattuna (Rivard, Terroux, Parent-
Boursier & Mercier 2014, 1610). Diagnoosin vahvistumisen jalkeen vanhemmat
kokevat usein stressia, joka voi ilmeta hammennyksena, kieltdmisena, itsesyy-
toksina ja syyllisyytena siita, etteivat pysty auttamaan lastaan. Haasteet jatkuvat
vanhempien yrittdessa 10ytaa lapselleen sopivia ja saavutettavia palveluita. Ar-
kea kuormittavat myds mahdolliset erityisruokavaliot, julkiset romahdukset (melt-
down), seka tunne siita, ettd perhe on menettanyt "normaalin” elaman. Huoli lap-
sen tulevaisuudesta, kuten siitd, kykeneeko lapsi koskaan itsenadiseen elamaan
ja ettd kuka hanesta huolehtii vanhempien kuoltua, lisaa ja jatkaa stressin kier-
rettd. Sosiaalinen eristaytyminen, stigma yhteiskunnan taholta ja jannitteet suh-
teissa muihin perheenjaseniin ovat tavanomaista. (Cleary, West & Mclean 2023,
65.) Sama ilmenee Autismi- ja Aspergerliiton (2018) teettdmassa kyselyssa. Van-
hemmat kuvaavat arkea kuormittavaksi ja useat vanhemmat joutuvat jaamaan
pitkille sairauslomille uupumuksen, masennuksen, unettomuuden tai muun stres-
siperaisen sairauden tai tilan takia. Riittamaton youni, oman ajan puute, lapsen

haasteellinen kaytos, seka jatkuva valvonnan ja hoidon tarve nousivat kyselyssa
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esille suurimpina arkea kuormittavina tekijoina (Autismi ja Aspergerliitto 2018, 7,
10-11).

2.2.2 Vanhemmuuden uupumus

Pitkittyneesta kuormituksesta on vaarana vanhemmuuden uupumus (parental
burnout). Se on tila, joka syntyy vanhemmuuden voimavarojen loppuessa. (Gul-
betekin, Kardas Ozdemir & Asut 2024, €323.) Vanhemmuuden uupumus ilmenee
kolmitahoisena stressioireyhtymana, johon kuuluu vanhemmuudesta aiheutuva,
kokonaisvaltainen ja musertava uupumus, emotionaalinen vieraantuminen lap-
sesta, seka kyllastymisen tunne vanhempana olemiseen, jotka kaikki ovat vasta-
kohtia sille, millaiseksi vanhempi on aikaisemmin itsensa tuntenut. Vanhemmuu-
den uupumuksella on haitallisia seurauksia vanhemmalle itselleen (esimerkiksi
pakenemishaluiset itsemurha-ajatukset), parisuhteelle (lisdantyneet ja voimistu-
neet riidat) seka lapselle (laiminlyéva ja vakivaltainen kayttaytyminen). Vaikka
vanhemmuuden uupumuksen vaikutus vanhempaan on laajuudeltaan verratta-
vissa tydouupumukseen ja masennukseen, vanhemmuuden uupumuksen yhteys
lapseen kohdistuvaan laiminlyontiin ja vakivaltaiseen kayttaytymiseen on merkit-
tavasti suurempi kuin tyduupumuksessa tai masennuksessa. Mindfulness, eli tie-
toinen lasnaolo ja viela tarkennettuna myaotatunto itsead kohtaan voi toimia vasta-
ladkkeena vanhemmuuden uupumukseen ja sen onkin todettu vahentavan itse-
kritiikkia, negatiivisissa muistoissa ja omissa virheissa vellomista, seka vahenta-
van hapean ja syyllisyyden tunteita. (Bayot, Brianda, van der Straten, Miko-
lajczak, Shankland & Roskam 2024, 1-3.)

2.3 Vanhemmuuden tukeminen

2.3.1 Emotionaalinen tuki

Keskeisia mutta samalla yksinkertaisia emotionaalisen tuen menetelmia ovat
mm. lapsen ja hanen perheenjasenensa ystavallinen kohtaaminen, hoitajan esit-
taytyminen nimellaan ensikohtaamisessa seka lapsen puhuttelu hanen omalla
nimellaan. Lisaksi hoitajan tulisi olla aloitteellinen vuorovaikutuksen luomisessa

ja yllapitamisessa. Emotionaalisen tuen menetelmiin kuuluvat myos valittdminen,
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huolenpito, myoétaelaminen, aktiivinen kuuntelu, kunnioitus, hyvaksynta, lasna-
olo, rohkaiseminen seka vanhempien tunteiden huomioiminen ja niista keskuste-
leminen. (Mattila 2011, 35.) Ammattilaisten tulisi tarkastella vanhempaa koko-
naisvaltaisesti ihmisena, joka pyrkii parhaansa mukaan selviytymaan erityisia voi-
mavaroja vaativassa arjessa, usein jaksamisen aarirajoilla. Joskus vanhempi
saattaa olla niin vasynyt, ettd mitkaan hyvaksi tarkoitetut ohjeistukset, vinkit tai
neuvot eivat vain toimi. Silloin kuitenkin, lahes poikkeuksetta, kokemus siita, etta
vanhempi tulee kohdatuksi, nahdyksi, kuulluksi ja hyvaksytyksi, on merkitykselli-
nen. (Sarkikangas & Seppala 2022, 164.)

2.3.2 Psykoedukaatio

Psykoedukaation, eli tiedon ja ymmarryksen lisaamisen tavoitteina on auttaa hai-
riosta tai sairaudesta karsivaa henkiloa seka hanen omaisiaan kasittelemaan ja
sopeutumaan hairion tai sairauden tuomiin arjen haasteisiin, seka ymmartamaan
minkalaista apua ja palveluita heidan tilanteeseensa on tarjolla (Psykoedukaatio
2023). Sen tavoitteena on myo6s poistaa stigmaa ja korjata vaaria tietoja ja usko-
muksia (Sarkhel, Singh & Arora. 2020, 320). Psykoedukaatiota on perinteisesti
kaytetty hoitomuotona mielenterveyden sairauksien hoidossa, erityisesti kaksi-
suuntaisen mielialahairiéon ja psykoosisairauksien hoidossa (Hamalainen, Ka-
nerva, Kuhanen, Shcubert & Seuri 2017, 187). Nykyaan psykoedukaatio on tar-
kea osa myos autismikirjon hairion kuntoutusta ja uusin Kaypa hoito —suositus
korostaakin psykoedukaation merkitysta sekd ASD-henkildlle itselleen, kuin
myo6s hanen omaisilleen (Autismikirjon hairio: Kaypa hoito -suositus, 2024). Psy-
koedukaation on todettu auttavan perheita pystymaan hyvaksymaan tilanteensa.
MyOs lapset hyotyvat epasuorasti, vaikka tietoa annettaisiin vain vanhemmille.
(Kalalo, Yuniar & Ariyanto 2021, 102873.) Kuitenkin myds lapsella on oikeus
saada ikatasonsa ja ymmarryksensa mukaista tietoa hairiostaan (Motlova, Balon,
Beresin, Brenner, Coverdale, Guerrero, Louie & Roberts 2017, 449). Lisaksi psy-
koedukaation avulla pyritaan lisaamaan tietoa ja ymmarrysta siita, mihin seikkoi-
hin puuttumalla hairion oireilua pystytaan lievittamaan. Sopeutumisvalmennus-
kurssit ja vertaistukiryhmat ovat yksi psykoedukaation muoto. Psykoedukaatiota
voidaan antaa myos esimerkiksi vastaanottokaynneilla tai nettipohjaisten mene-
telmien avulla. (Korhonen L. www.terveyskirjasto.fi, 2021.) Tiedonannon oikea-

aikaisuus on avainasemassa. Hoitajan on osattava arvioida mita tietoa annetaan
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missakin vaiheessa, silla tilanne on erilainen silloin kun diagnoosi on tuore ver-
rattuna siihen, etta diagnoosi on saatu jo aikaisemmin. (Keogh, Skarsater, Doyle,
Ellila, Jormfeld & Lahti 2017, 824.) Hoitajan on myds huomioitava vuorovaikutuk-
sen tasavertaisuus. Neuvontaa ei tulisi antaa autoritaarisesti vaan kokemusten
vaihdolle ja oman elaman asiantuntijuudelle on annettava tilaa. Hoitajan eras tar-
kea tehtdva on myos yllapitaa toivoa, silla se auttaa hairidsta karsivaa ja hanen
omaisiaan suhtautumaan tulevaisuuteen positiivisin odotuksin. (Hamalainen, Ka-
nerva, Kuhanen, Shcubert & Seuri 2017, 188.)

2.3.3 Konkreettiset tuet

Alle 16-vuotiaan vammaistuki

Alle 16-vuotiaan vammaistukea myonnetaan lapselle, jonka hoidon ja huolenpi-
don tarve on suurempi terveeseen lapseen verrattuna. Suurentunut hoidon ja
huolenpidon tarve voi aiheutua esimerkiksi lapsen sairauskohtauksista ja laaki-
tyksesta, lapsen kuljettamisesta kuntoutukseen ja siita, ettad lasta on sairauden
tai vamman vuoksi autettava paivittaisissa toiminnoissa ja koulutehtavissa seka
siita, etta lasta on valvottava ikaisiaan enemman. Tuen tavoitteena on tukea lap-
sen paivittaistd eldamaa. Vammaistuen maksuluokkia on kolme ja maksuluokka
maaraytyy tuen tarpeen mukaan. Tuen saaminen ei edellytd diagnoosia vaan
lapsen hoidettavuus ratkaisee. Alle 16-vuotiaan vammaistukea maksaa Kela.
(Kela 2025a)

Omaishoidon tuki

Joissakin tapauksissa vanhempi voi olla oikeutettu saamaan omaishoidontukea.
Myoskaan omaishoidon tuki ei vaadi diagnoosia, vaan tilanteet arvioidaan yksi-
[Gllisesti ja hoidollisuuden mukaan. Mydntamisen edellytyksena on mm. etta lapsi
tarvitsee alentuneen toimintakyvyn, sairauden, vamman tai muun vastaavanlai-
sen syyn vuoksi kotioloissa hoitoa tai muuta huolenpitoa. Omaishoidon sopimuk-
seen sisaltyy vahintaan kaksi vuorokautta omaishoitajan vapaapaivia. Tuolloin
vanhempi voi vieda lapsen esimerkiksi hyvinvointialueen yllapitdmaan lastenhoi-
toyksikkdon viikonlopun ajaksi. Omaishoidon tukea maksaa hyvinvointialueet ja
maksettavat maarat vaihtelevat hieman hyvinvointialueittain. (Pirkanmaan hyvin-
vointialue 2025.)
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Tyohuonevahennys ja veronmaksukyvyn alentumisvahennys

Verohallinnon yhtenaistamisohjeen mukaan omaishoitaja kayttaa asuntoaan tu-
lonhankkimistoimintaan. N&in ollen omaishoitaja voi vahentaa tydbhuonevahen-
nyksena 480 euroa vuodessa (2024), mikali han asuu omaishoidettavan kanssa
samassa taloudessa. Veronmaksukyvyn alentumisvahennykseen taas on oikeus
silloin, kun perheessa on huollettavana kehitysvammainen alaikainen lapsi ja per-
heen veronalaiset kokonaistulot ovat alle 57 000 euroa. Veronmaksukyvyn alen-
tumisvahennys on suuruudeltaan 1 100 euroa. (Vero 2024.)

Vammaiskortti

EU:n vammaiskorttia voi hakea KELAsta. Vammaiskorttiin on oikeutettu henkild,
joka esimerkiksi saa korotettua tai ylintd vammaistukea, tai jolla on omaishoidon
tuen paatos. Vammaiskortilla on paljon hyodyllisia etuja. Esimerkiksi vammais-
kortin A-merkinnalla avustaja paasee veloituksetta julkisiin kulkuvalineisiin. Avus-
taja paasee myos ilmaiseksi uimahalleihin, elokuviin ja erilaisiin tapahtumiin.
Vammaiskorttiin on mahdollista lisata merkinta, joka osoittaa avustettavalla ole-
van haasteita jonotustilanteissa. Esimerkiksi Sarkanniemessa kyseinen merkinta
on hyodyllinen, silla siella vammaiskortin haltijan ja avustajan ei tarvitse jonottaa,
vaan he molemmat seka muu mukana oleva seurue paasevat katevasti jonon ohi

laitteisiin. (Vammaiskortti n.d.a; Vammaiskortti n.d.b; Sarkanniemi n.d.)

Liikuntaesteisen pysakointitunnus

Henkild, joka on vaikeasti vammainen tai jolla on sairaudesta tai vammasta ai-
heutuva liikkunnallinen haitta voi olla oikeutettu Liikenne- ja viestintavirasto Tra-
ficomin myontamaan Liikuntaesteisen pysakaointitunnukseen (entiselta nimeltaan
vammaisen pysakointilupa/invalupa). Hakemuksen liitteeksi tarvitaan laakarin
lausunto. Liikunnallinen haitta ei tarvitse olla fyysinen, vaan myontamisen perus-
teeksi katsotaan myos se, etta kuljetettava henkilo ei parjaa tai selviydy kuljetuk-
sen jalkeen ilman saattajaa. Pysakointitunnus myonnetaan ensisijaisesti vam-
maiselle henkildlle itselleen, vaikka han ei itse ajaisikaan autoa. Liikuntaesteisen
pysakointitunnuksella saa pysakoida auton yleisilla alueilla muun muassa pysa-
kointipaikoille, joissa on pyoratuolimerkinta sekd maksullisille pysakadintipaikoille
veloituksetta. Pysakadintitunnuksella saa myds parkkeerata pidemmaksi aikaa
paikoille, joissa pysakoinnille olisi muuten aikarajoitus. Jos henkildlle on myon-
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netty Liikuntaesteisen pysakointitunnus niin han on myds oikeutettu vapautuk-
seen ajoneuvoveron perusverotuksesta. Tata vapautusta on haettava erikseen.
(Invalidiliitto n.d.)

Vertaistuki

Erilaiset vertaistukiryhmat ja —tapaamiset on koettu olevan hyoddyllisia lievitta-
maan vanhempien stressia. Tapaamisissa he paasevat keskustelemaan kasvo-
tusten toisten vanhempien kanssa, jotka ymmartavat ja jakavat heidan huolensa.
Tallaiset tapaamiset myos auttavat vahentamaan vanhempien eristyneisyyden
tunnetta. (Cleary ym. 2023, 68.) Suomessa KELA jarjestaad sopeutumisvalmen-
nuskursseja, joka on ryhmamuotoista kuntoutusta ja jossa huomioidaan ASD-
lapsen ja vanhempien lisaksi my0s sisarukset. Vertaistuen lisaksi sopeutumisval-
mennuskurssilla annetaan neuvontaa ja ohjausta, kuinka elad mahdollisimman
tasapainoista elamaa lapsen haasteista huolimatta, sekd monipuolisesti tietoa
ASD:sta. Kelan jarjestaman vaikea-asteisten autismikirjon hairién sopeutumisval-
mennuskurssin toteuttavat yhteistydssa lastenneurologian, lastenpsykiatrian,
nuorisopsykiatrian tai lastentautien erikoislaakari, varhaiskasvatuksen erityis-
opettaja tai erityisopettaja, sosiaalityontekija, sosionomi tai kuntoutuksen ohjaaja,
toimintaterapeutti ja puheterapeutti. Kurssi on maksuton. Joillakin hyvinvointialu-
eilla kurssille on mahdollista saada tulkki. (Kela 2025b.) Vertaistukitoimintaa tar-
joaa myos esimerkiksi Leinojaemot, joka on vapaaehtoisvoimin toimiva valtakun-
nallinen yhdistys (Vertaistuki n.d).
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3 TARKOITUS, TEHTAVA JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa selkokielinen, erilaisista perheen
arkea helpottavista keinoista, tuista ja palveluista kertova ohjelehtinen vanhem-

mille, joilla on autismikirjon hairion lapsi.

Opinnaytetyon tehtavana on vastata kysymykseen: Miten tukea autismikirjon hai-

rion lapsen vanhemmuutta?

Tavoitteena on ohjelehtisen avulla auttaa autismikirjon hairion lasten vanhempia
arjessa jaksamisessa. Terveydenhuollon ammattilaiset voivat hyodyntaa ohjeleh-

tistd autismikirjon hairién lapsen vanhempien ohjauksessa.
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4 TOTEUTTAMINEN

4.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Toiminnallinen opinnaytetyo tarkoittaa opinnaytetyota, jossa opiskelija osoittaa
osaamisensa tuottamalla tuotoksen, joka voi olla esimerkiksi jokin konkreettinen
tuote, ohjelehtinen, opetusvideo, mallinnus, tapahtuma tai peli. Tuotoksen lisaksi
toiminnalliseen opinnaytetydhon sisaltyy myos kirjallinen raportti, jossa arvioi-
daan ja dokumentoidaan toiminnan kehittaminen. (Opinnaytetyd (ohje opiskeli-
jalle, TAMK) 2025.) Toiminnallinen opinnaytety6 on tyéelamalahtéinen ja silla on
usein ulkopuolinen toimeksiantaja (Karelian opinnaytetyon ohje: Opinnaytetyon
eri muodot 2025).

Toiminnallisen opinnaytetydn kehittdminen alkaa tutkimuskysymyksesta, johon
annetaan vastaus tuotoksen muodossa. Aihetta valittaessa kirjoittaja miettii mm.
sita, miten aihe kehittaa kirjoittajaa ammatillisesti, edistda asiantuntemusta seka
miten aihe vahvistaa tulevia ty6elamataitoja. Toiminnallisella opinnaytetydlla voi
olla laajempia asiantuntijuuden kehittamiseen liittyvia tavoitteita ja se voi myos
edistda pysyvampaa ajattelu- ja toimintatapojen muutosta. Tuotokseen kaytetta-
van aineiston valinta perustuu tuotoksen luonteeseen ja toimeksiantajan kanssa
maariteltyihin tavoitteisiin, joihin vaikuttaa myos tuotoksen toimintaymparisto.
Opinnaytetyon sanallistamiseen tarvitaan akateemista tekstitaitoa. Tekstitaidolla
tarkoitetaan seka tekstin tulkinta- etta tuottamistaitoja. Opinnaytetydnraportin kir-
joittaminen edellyttaa myos argumentatiivisia tekstitaitoja. Raportissa on osattava
perustella aiheen, teoreettisen (kasitteellisen) tietoperustan, menetelman seka
tyotavan valinta. Toiminnallisessa opinnaytetydssa palaute tuotoksesta toimeksi-
antajalta ja kohderyhmalta ovat tarkeita opinnayteyon kirjoittajan ammattiosaa-

misen kehittymisen kannalta. (Kostamo, Airaksinen & Vilkka, 2022).

4.2 Tuotoksen prosessin kuvaus

Opinnaytetyon prosessi aloitettiin kevaalla 2024. Opinnaytetydn tuotos on ohje-

lehtinen. Ohjelehtisen tekemisen taustalla oli tarve tarjota maahanmuuttajataus-

taisille vanhemmille yksinkertainen, selkea ja helppolukuinen ohjelehtinen autis-
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mikirjon hairiosta seka tarjolla olevista palveluista ja tukimuodoista. Idea ohjeleh-
tiselle nousi Niitty 2 -hankkeen tarpeesta tukea maahanmuuttajataustaisia van-
hempia, joilla on erityislapsi. Niitty 2 -Yhdessa maahanmuuttajaperheiden hyvan
arjen puolesta — hanke toteutuu ajalla 1.4.2023-31.3.2026 ja se on Tampereen
ammattikorkeakoulun koordinoima. Hankekumppaneina toimivat Tampereen
kaupunki seka Pirkanmaan hyvinvointialue. Hankkeen tavoitteena on tukea paa-
asiassa kolmansista maista tulevien maahanmuuttajaperheiden kotoutumista,
hyvinvointia, arkea ja osallisuutta vahvistamalla perhepalveluiden laatua ja yh-

denvertaisuutta.

Ennen tuotoksen tekoon ryhtymista laadittiin opinnaytetydsuunnitelma. Tietoa ai-
heesta haettiin “helmenkasvatus” menetelmalla, eli hyddynnettiin mielenkiintois-
ten, relevanttien ja hyviksi havaittujen tutkimusten ja artikkelien lahdeluetteloita
(Helmenkasvatus 2025). Tietoa haettiin my0os vertaisarvioiduista tieteellisista lah-
teistd mm. Cinahl- (Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature) ja
PubMed-tietokantoja kayttaen. Lisaksi lahteina on kaytetty Autismiliiton sivuja ja
artikkeleita seka Laakariseura Duodecimin autismikirjon hairion Kaypahoito -suo-
situsta. Lahteina kaytettiin paasaantoisesti maksimissaan 10 vuotta vanhoja lah-
teita. Opinnaytetydsuunnitelma valmistui ja hyvaksyttiin joulukuussa 2024. Suun-
nitelman valmistuttua tiedon ja aineiston keruuta jatkettiin ja kun opinnaytetyon
kirjallinen raportti oli lahestulkoon valmis, alettiin kasaamaan kerattyja tietoja itse
tuotokseen. Taman jalkeen raakaversio tuotoksesta lahetettiin Niitty 2 -hankkeen
yhteyshenkiloille kommentoitavaksi. Myos ohjaava opettaja kommentoi tuotosta
ja antoi korjausehdotuksia. Kun ehdotetut korjaukset oli tehty, tuotos lahetettiin
jalleen seka Niitty 2 -hankkeen yhteyshenkildille seka opettajalle arvioitavaksi ja
hyvaksyttavaksi. Tuotoksen teon alkuvaiheessa tarkasteltiin Niitty 2 -hankkeen
aiempia julkaisuja tarkoituksena saada ideoita sisallon jasentelylle ja ulkoasulle.
Ohjelehtinen laadittiin PowerPoint-ohjelmalla. Kuvia ladattiin Pixabaysta, mika on
verkkosivu, jolta voi ladata ja kayttaa mm. kuvia, videoita ja musiikkia ilman teki-
janoikeusmaksuja. Yhdeksi kuvaksi valittin muun muassa ASD:ta symboloiva
palapelikuvioinen sydan. Alun perin opinnaytetyon tuotoksen oli tarkoitus olla ani-
maatio, joka vaihtui kuitenkin jo suunnitteluvaiheessa ohjelehtiseksi.

Haasteena tuotoksen teossa oli pitaa kieli helppolukuisena ja tekstin laajuus tii-
vistettyna. Materiaalia ja aineistoa olisi ollut paljon, mutta tekstin maara oli pidet-
tava maltillisena ja sisaltd yksinkertaisena, jotta tuotoksen "punainen lanka” ei
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haviaisi. Alkuperainen otsikko oli Niitty 2 -hankkeen ehdottama "Erilainen vai eri-
tyinen? Miten huomioida lapsen erityisyys ja tukea vanhempia siind”. Tyon ede-
tessa ja tietoa haettaessa otsikko seka aihe muokkautuivat lopulliseen muo-
toonsa. Aihe rajattiin kasittelemaan paaasiassa vaikeatasoista autismikirjon hai-

riéta. Opinnaytetydn prosessia havainnollistetaan kuviossa 4.

Aiheen etsinta
Aiheen hyvaksynta

Ohjaaja hyvaksyy tyon
tavoitteet ja rajaukset

Tavoitteet ja rajaus

Ensimmaiset

ohjauskeskustelut

Opinnaytetyo-

suunnitelma

Ohjaaja hyvaksyy

tyosuunnitelman

Opinnaytetyon

tekeminen ja Ohjaaja hyvaksyy

ohjauskeskustelut opinnéytetydn siséllon

RRnaVStCL Ohjaaja ja opiskelija

viimeistely sopivat arviointiin

jatettavasta versiosta

VANVAVAVANY

Opinnaytetyon arviointi

ja julkaisu

KUVIO 4. Opinnaytetydn prosessi. (Mukailtu lahteesta Opinnaytetyd (ohje opis-
kelijalle, TAMK) 2025.
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4.3 Tuotoksen kuvaus

Taman opinnaytetyon tuotos on selkokielinen ohjelehtinen ASD-lasten vanhem-
mille. Ohjelehtinen on luettavissa verkossa Niitty 2 -hankkeen Perheinfo -portaa-
lissa ja se voidaan myoOs tulostaa paperiversioksi. Julkaisualusta mahdollistaa
ohjelehtisen laajan saatavuuden esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattilaisten, jarjestojen, kouluhenkildokunnan seka vanhempien itsensa kayttoon.
Vaikka ohjelehtinen onkin suunnattu erityisesti maahanmuuttajavanhemmille,
sita voi hyddyntaa kuka tahansa aiheesta kiinnostunut. Tuotokseen koottu tieto

haettiin kasitteellisten lahtokohtien pohjalta luotettavista lahteista.

Tuotoksen sisaltd perustuu luotettaviin Iahteisiin ja tydelamayhteystydn havaitse-
miin tarpeisiin. Ohjelehtisen aihealueet on koottu johdonmukaisessa jarjestyk-
sessa ja esitelty aihealue kerrallaan. Tuotoksen ensimmainen sivu esittelee po-
sitiivisen nakdkulman ASD-lapsen vanhemmuuteen. Taman jalkeen kuvataan ly-
hyesti ja ytimekkaasti ASD:n ydinoireet ja etiologia. Seuraavassa osiossa kerro-
taan ASD:n yleisimmista liitannaishairidista. Lopuksi listataan yleisimpia yhteis-
kunnan tarjoamia konkreettisia tukimuotoja, joihin ASD-lapsi ja vanhemmat voi-
vat olla oikeutettuja. Ohjelehtisen kokonaispituus on 13 sivua ja siihen on tiivis-
tetty yksinkertaisessa muodossa opinnaytetyon kirjallisen raportin keskeisimmat
asiat kasitteellisten Iahtokohtien pohjalta. Visuaalinen ilme on siisti ja huoliteltu.
Tuotos sisaltaa asiatietoa ASD:sta selkokielella, seka havainnollistavia animaa-
tiokuvia. Havainnollistamisen lisaksi kuvien tarkoitus on luoda tuotoksesta visu-
aalisesti houkuttelevampi ja miellyttavampi. Sisalto on pyritty kirjoittamaan selko-
kielella, jotta kohderyhma, eli muut kuin suomea aidinkielenaan puhuvat saisivat
ohjelehtisesta mahdollisimman paljon irti. Tuotos tukee opinnaytetyon tavoitteita

ja se vastaa toimeksiantajan vaatimuksiin.
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5 POHDINTA

5.1 Pohdintaa tuotoksesta

Autismikirjon hairid on talla hetkella ajankohtainen aihe. Autismikirjon hairion
henkildiden oikeudet seka osallisuus yhteiskuntaan ovat aktiivisen keskustelun
kohteena seka paljon esilla suomalaisessa mediassa. Neurokirjon ilmididen ym-
martaminen osana ihmisen yksilollisyytta kuuluu nykyaikaiseen ajatteluun. Autis-
mikirjon hairion diagnosoiminen on lisdantynyt ja koska vaikeatasoinen ASD on
yleisempaa maahanmuuttajataustaisilla lapsilla, on tuotos erityisen tarpeellinen
kohderyhmalle. Tuotoksen kieli pidettiin mahdollisimman yksinkertaisena, jotta
kohderyhma, eli muuta kuin suomea aidinkielenaan puhuvat ymmartaisivat ohje-
lehtisen sisallon. Hoitotieteen terminologiaa tai muita monimutkaisia ilmaisuja py-
rittiin valttdmaan. Tuotokseen lisattiin kuvia, jotta tuotoksen ulkoasu olisi miellyt-
tava. Jotkut kuvat olisivat kenties voineet olla havainnollistavampia. Jatkokehityk-
sessa voitaisiin syventaa ymmarrysta ja lisata tietoisuutta siita, miten vanhemmat

voivat omatoimisesti tukea itsedan ja edistdd omaa hyvinvointiaan.

5.2 Eettisyys

Tassa opinnaytetydssa on noudatettu hyvan tieteellisen kaytannon periaatteita.
Hyvan tieteellisen kaytannon paaperiaatteet ovat luotettavuus, rehellisyys, arvos-
tus ja vastuunkanto (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2023, 11. Opinnayte-
tydssa pyritaan varmistamaan lahteiden tarkoituksenmukainen kaytto, seka eet-
tisten periaatteiden noudattaminen (Kostamo ym. 2022). Eettisesti korkeatasoi-
sen tutkimus- ja kehittamistyon lahtokohtana on, etta kirjoittaja noudattaa hyvaa
tieteellista kaytantoa valttaen kaikenlaista plagiointia eli toisen tyon esittamista
omanaan (Hakala, 2022). Tyon plagioinnin tarkistus tehtiin Turnitin-tekstinvertai-
luohjelmalla. Opinnaytetydsopimus laadittiin tekijoiden, yhteystydokumppanin ja
ammattikorkeakoulun valille. Tama opinnaytetyo ei vaatinut erillista tutkimuslu-
paa. Ty0ssa ei keratty henkilotietoja eika tehty varsinaista tutkimusta, joten eetti-
sen ennakkoarvion tekeminen ei ollut tarpeen. Opinnaytetyo toteutettiin ilman ra-
hoitusta.
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Opinnaytety0ssa paadyttiin olemaan kayttamatta termeja “autisti tai autismi”, nai-
den ollessa vanhaa terminologiaa, vaikkakin naita sanoja vanhemmassa aineis-
tossa edelleen esiintyy. Nykyaan kaytetty termi “autismikirjon hairid” on sopi-
vampi, vaikka uutta ICD-11 tautiluokitusta ei olla viela virallisesti otettukaan kayt-
tdon. Sen sijaan sanaa autistinen kaytetaan viitattaessa autismikirjon hairién hen-
kiloon. Opinnaytetyon sisalto pyrittiin esittelemaan tuotoksessa mahdollisimman
sensitiivisesti, etenkin ASD:n liitdnnaisoireita seka vanhemmuuden stressia ku-
vattaessa. On kuitenkin mahdollista, ettd opinnaytetydn teeman herattavat luki-
jassa, etenkin ASD-lapsen vanhemmassa kipeita ja vaikeita tunteita. Tuotoksen
alkuun sisallytettiin tietoisesti positiivinen nakékulma ASD-lapsen vanhemmuu-
desta, jotta materiaalin vastaanotto olisi kannustava ja vanhemmalle toivoa he-
rattava jo heti alusta lahtien. Opinnaytetyohon sisallytettiin tietoa mydés ASD:n
etiologiasta, silla on mielenkiintoista, miksi juuri maahanmuuttajataustaiset lapset
ovat yliedustettuja vaikeatasoisen ASD:n diagoosin saaneista. Tama osuus jatet-

tiin kuitenkin tuotoksesta pois, jotta valtyttaisiin leimaavilta tulkinnoilta.

5.3 Luotettavuus

Opinnaytetyon luotettavuus perustuu kirjallisuusviitteisiin. Lahteisiin on viitattu ja
lahdeluettelo on laadittu TAMKIin kirjallisen raportoinnin ohjeen mukaisesti. Tie-
donhaussa ja tallennuksessa seka arvioinnissa on noudatettu rehellisyytta, huo-
lellisuutta ja tarkkuutta. Tiedonhaku on toteutettu kriittisesti arvioiden tarkkaan
lahteiden luotettavuutta. Lahteina on kaytetty suomen- ja englanninkielisia lah-
teita, jotta aineistoa olisi mahdollisimman monipuolisesti. Koska opinnaytetyon
sisaltd pohjautuu useisiin kansainvalisiin Iahteisiin, on otettava huomioon kaan-
nosvirheiden mahdollisuus. Opinnaytetyon teoriatieto pohjautuu tieteellisesti tut-
kittuun materiaaliin, vertaisarvioituihin artikkeleihin ja muuhun aiheeseen liitty-
vaan luotettavaan asiatekstiin. Tiedon hakuun on kaytetty paasaantoisesti
Cinahl- ja Pubmed-tietokantoja sekda Tampereen ammattikorkeakoulun kirjaston
Andor-hakupalvelua. Vaikka lahteina on kaytetty enimmakseen maksimissaan 10
vuotta vanhaa materiaalia, on huomioitava, ettd esimerkiksi tukien maarat voivat
muuttua vuosittain. Tassa opinnaytetydssa mainitut summat perustuvat opinnay-
tetydn tekohetkelld voimassa oleviin summiin (2025). Opinnaytetyon prosessi
seka tuotoksen rakentamisen vaiheet on kuvattu yksityiskohtaisesti, mika lisaa

tydn lapinakyvyytta ja luotettavuutta.



28

Opinnaytetyon kirjoittajalla on omakohtainen kokemus autismikirjon hairién lap-
sen vanhemmuudesta. Tasta syysta tietoa oli jo ennestaan paljon ja aiheen ra-
jaaminen oli hieman haasteellista. Tama seikka on myds saattanut vaikuttaa

opinnaytetyon luotettavuuteen ja tuotoksen painotuksiin.

5.4 Johtopaatokset ja kehittamisehdotukset

Silloin kun konkreettista apua ei ole heti antaa, yksi hoitajan tarkeimmista kei-
noista tukea vanhempaa on validaatio. Validaatio ja empatia ovat kaksi keskeista
keinoa autistisen lapsen vanhempien tukemisessa. Validaation kokemus saattaa
syntya jo siita, etta lukee jostakin, etta autismikirjon hairion lasten vanhemmuus
on uuvuttavaa ja ettd vanhemmat usein kokevat enemman stressia verrattuna
muihin vanhempiin. Vanhemmat saattavat kokea syyllisyytta ja pohtia, olivatko
he itse jotenkin osallisia lapsen autismikirjon hairion syntyyn, vaikka tutkimukset
osoittavat, ettd mikaan yksittainen tekija tai toiminta ei aiheuta autismikirjon hai-
riota. Myos vasymys, turhautuminen ja jopa artymys lasta kohtaan voivat herattaa
syyllisyytta, vaikka kyseessa ovat taysin inhimilliset tunteet. Vanhempi saattaa
kokea olevansa huono, koska ei ole tarpeeksi vaativa eika patista lastaan harjoit-
telemaan enemman arjen toimia kuten leikkia, pukeutumista, peseytymista, ku-
vakorttien kayttba kommunikointiin tai kirjoittamista. Vanhempia olisikin hyva
muistuttaa siita, etta elaminen tapahtuu kotona ja kuntoutus kodin ulkopuolella,
joskin kotona harjoittelemisella on keskeinen rooli lapsen kehityksessa. Mielen-
kiintoista kylla, tutkimustulokset osoittavat, ettd vanhemmat, jotka ilmaisevat seka
positiivisia etta negatiivisia tunteita, eivat ainoastaan raportoi korkeampaa hyvin-
vointia, vaan ovat myds valmiimpia reflektoimaan ja keskustelemaan uusista ela-
mantavoitteista (Griffin & Gore 2023, 823). Vanhemmat saattavat myds tuntea
syyllisyyttd muiden lasten "laiminlydmisestd”, silla ASD-lapsi vaatii paljon huo-
miota. Itsemyoétatunnon merkitysta tulisi korostaa merkittavana tekijana arjessa
jaksamisen kannalta. Vanhemmuuden tukeminen pitaisikin aina olla osa lapsen
kuntoutusta, silla vanhemman hyvinvointi on vahvasti sidoksissa lapsen hyvin-
vointiin. Vasymys, stressi ja uupumus heijastuvat koko kodin ilmapiiriin. Hyvin-

voiva vanhempi jaksaa olla lasna ja tukea lasta, uupunut vanhempi ei.
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Autismikirjon hairidn lasten vanhempien jaksamista pitaa tukea, unohtamatta
myoskaan ASD-lapsen sisaruksia. Myds he tarvitsisivat edes kerran paivassa
vanhemman jakamattoman huomion. Tiedon ja ymmarryksen lisdaminen siita,
miksi ASD-lapsi toimii tietylla tavalla, on todettu lievittavan vanhempien ja koko
perheen stressia. Tieto ja ymmarrys autismikirjon hairiosta voi auttaa vanhempia
tulkitsemaan lapsen kayttaytymista oikein, mika taas vahentaa ristiriitoja ja kuor-
mitusta. Ymmarrys siita, etta lapsi ei ole tahallaan vaikea, vaan etta hanella on
vaikeaa, voi auttaa vanhempia ja sisaruksia tuntemaan mydétatuntoa ASD-lasta
kohtaan. Kun ASD-lapsi kayttaytyy haasteellisesti tai tarvitsee enemman tukea,
myotatunto voi auttaa ymmartamaan taustalla olevat syyt, kuten esimerkiksi ais-
tien ylikuormituksen. Vanhemmille voisi olisi hyodyllista tavata muita samassa ti-
lanteessa olevia vanhempia ja jakaa kokemuksiaan. Toisaalta jotkut vanhemmat
kokevat itselleen hyddyllisemmaksi lukea |aaketieteellisia faktoja ja tutkimustie-
toa.

Perheilla, etenkdan maahanmuuttajataustaisilla, ei ehka ole perheen ja suvun
tarjoamaa tukiverkostoa, joten yhteiskunnan tarjoamat palvelut ovat valttamatto-
mia, jottei vanhempi pala loppuun. Vasynyt vanhempi ei naihin valttamatta kui-
tenkaan jaksa tai kykene hakemaan. Verkkosivut ja hakemuslomakkeet saattavat
myds olla monimutkaisia ja vaikeita tayttaa, mika voi olla esteena palveluiden ja
tukien saamiselle. Liitteet, lausunnot ja maaraajat saattavat tuntua raskailta, var-
sinkin jos vanhempi on muutenkin kuormittunut. Tukia ei saa automaattisesti
diagnoosin perusteella, vaan esimerkiksi Kelan tukiin vaaditaan laajat ja yksityis-
kohtaiset kuvaukset lapsen arjen toimintakyvysta ja haasteista. Puutteellisesti
taytetyt lomakkeet usein hylataan ja niista pitaa valittaa ja hakea tukia uudelleen,
mika vie aikaa ja jaksamista. Joskus hakuprosessit paatyvat oikeuteen asti.
Tama kuormittaa niin perhetta kuin palvelujarjestelmaakin. Maahanmuuttajataus-
taisilla vanhemmilla ei kielimuurin ja kulttuurin takia valttamatta ole laisinkaan tie-
toa autismikirjon hairidsta, saatikka siita, millaisia palveluita ja tukia Suomessa

on saatavilla.

Vaikka tietoisuus Suomessa ja ympari maailmaa autismikirjon hairiosta on viime
vuosina huomattavasti lisdantynyt, lisaa tietoa tarvitaan edelleen myds sosiaali-
ja terveydenhuollon ammattilaisten keskuuteen. Vanhemmuuden uupumisen ris-

kissa olevat pitaisi tunnistaa varhaisessa vaiheessa. Sosiaali- ja terveydenhuol-
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lon ammattilaisten tulisi osata ohjata vanhemmat oikeiden palveluiden piiriin, oi-
kea-aikaisesti. Perheet tarvitsevat tietoa mihin tukiin heilla on oikeus ja mista niita
voi hakea. Suomessa on paljon mahtavia etuuksia ja palveluita, mutta missaan
ei ole keskitetysti kerrottuna kaikkia mahdollisia tukia. Tasta syysta vertaistuen
merkitysta tulisi korostaa, koska toiset vanhemmat usein osaavat antaa parhaim-
mat ja ajantasaisimmat neuvot. Nimenomaan aktiivisten vanhempien ansiosta
tietoisuus autismikirjon hairidsta, sen synnysta ja erilaisista tukimuodoista on li-

saantynyt.

Ammattilaisten osaamisvaatimukset eivat rajoitu vain oman alan tietamykseen.
Sairaanhoitajan tydossa ja ASD-lapsen vanhempien ohjauksessa on tilanteita,
joissa tarvitaan tietamysta myds kasvatustieteestd, sosiaalipalveluista ja esimer-
kiksi erityispedagogiikasta. Tassa korostuu tarve poikkitieteelliselle yhteistyOlle ja
tiedon soveltamiselle yli ammattirajojen, jotta lapsen ja perheen saama tuki on
mahdollisimman kokonaisvaltaista. Kuviossa 5 havainnollistetaan poikkitieteel-

listd yhteistyota.

Sosiaalialan | | Terveysalan
tieto tieto

Opetus-ja
kasvatusalan
tieto

KUVIO 5. ASD-lapsen tukimalli (Mukailtu lahteesta Sarkikangas & Seppala 2022,
48).

Tutkimustietoa siita, miten ASD-vanhemmat voivat itse tukea itseaan, 10ytyi vain
vahan, mutta esimerkiksi Griffin & Gore (2023) tutkimuksessa kasitellaan tata
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teemaa. Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat toivat esiin tapoja, joilla he itse
tukivat henkista hyvinvointiaan. Ensimmaisena keskeisena nakokulmana koros-
tui kyky kasitella elaman yla- ja alamakia seka pyrkimys ennaltaehkaista kuormi-
tusta hyddyntamalla erilaisia selviytymisstrategioita, kuten stressinhallintakei-
noja. Toisena asiana nousi esiin merkityksellisyyden kokemus ja tunne elaman-
hallinnasta — ajatus itsestda oman elamanpolun muovaajana. Kolmas teema ka-
sitteli uudelleensuuntautumista ja tasapainon etsimista. (Griffin & Gore 2023,
825.) Tama aihe voisi toimia jatkokehittdmisen kohteena esimerkiksi selvittamalla
viela tarkemmin, miten vanhemmat voivat omatoimisesti tukea omaa jaksamis-
taan ja edistaa henkista hyvinvointiaan kuormittavan arjen keskella. Tavoitteena
olisi lisata tietoisuutta ja tarjota kaytannonlaheisempia keinoja vanhempien hy-
vinvoinnin tukemiseen.
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Autismikirjon hairio lapsella
-Tukea vanhemmille arjessa
jaksamiseen

=

’ | .. - "
- il 8 R
. <N
rald |
&
o

y of 2] " | e\ [ ST
o ke i« \ ik
I A A TR T i i Lty \ 8
oy T d e © Lo R
W 3

\ i
¥ ! |
NT] T
o, &
“n e (._
i *
= o Wy ”~
a :
X 2y

% /

N S

.

( a—— Pirkanmaan % TAMPERE

ammattikorkeakoulu hyvinvointialue



Autismikirjon hairio

Autismikirjon hairion lapset ovat kaikki omia yksilditdaan ja
jokaisella lapsella omat erityiset mielenkiinnon kohteensa ja
ainutlaatuiset piirteensda. He tuovat iloa ymparilleen
omaperaisilla ja ainutlaatuisilla ominaisuuksillaan.

Vaikka autismikirjon hairion lapsen vanhemmuus voi
ajoittain olla raskasta, on siind myos kauniita ja antoisia
puolia. Autistisen lapsen vanhemmuus tarjoaa
mahdollisuuden:

* Tarkastella maailmaa uudesta nakoékulmasta.
* Tehda oivalluksia itsestdan ja kasvaa ihmisena.

* Syvempaan elaman merkityksen pohdintaan.

Kuva: Pixabay, Bikki

Kuva: Pixabay, GDJ
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Autismikirjon hairio,

englanniksi Autism Spectrum Disorder (ASD)
Autismikirjon hdirion ydinpiirteet:

* Vaikeudet vuorovaikutuksessa ja viestinndssa

* Toistuva ja rajoittunut kayttaytyminen

* Erilainen tapa aistia asioita

Autismikirjon hdirion syyt:

* Geenit

* Ymparistotekijat .

. . e nn uva: Pixabay, Clcker-Free-Vector -Images
* Biologiset tekijat e e

Autismikirjon hairi6 ei ole kenenkaan
syy, eika siihen ole yksittdista syyta.
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Autismikirjon hairié ja muut haasteet
(liitannaishairiot)

Osalla lapsista saattaa esiintya yksi tai useampi
liitannaishairio, kuten:

ADHD - Lapsi ei jaksa keskittya tai on hyvin vilkas.
Vaikea odottaa vuoroa tai toimia ohjeen mukaan.

Kuva: Pixabay, Tumisu

Ahdistus — Lapsi jannittaa, pelkda ja huolestuu <>
helposti, esimerkiksi uusissa paikoissa tai -

muutoksissa.

Kuva: Pixabay, Aklife

autismikirjon hairion lapsilla, etenkin

Epilepsia — Epileptiset kohtaukset ovat yleisempia -\
kehitysvammaisilla lapsilla. t—3

Aistien yli- tai aliherkkyys — Lapsi kokee esimerkiksi

aanet, valot, maut tai kosketuksen tavallista ‘@1
voimakkaammin, jopa kivuliaana. Jotkut lapset taas

pitavat voimakkaista hajuista, kovista danista tai

esimerkiksi kovista vauhdeista keinussa. Openchpan Aoctoe
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Autismikirjon hadirié ja muut haasteet
(liitannaishairiot)

* Univaikeudet — Lapsella saattaa olla vaikeuksia
nukahtaa. Han saattaa herata yolla usein tai han
saattaa herata aamulla hyvin aikaisin.

* Vatsavaivat — Ummetus, ripuli, vatsakipu.
Vatsavaivat voivat johtua stressista.

Kuva: Pixabay,
Openclipart -Vectors

* Kielihdiriot — Puhumisen ja puheen ymmartamisen
vaikeus. Jotkut lapset oppivat puhumaan vain
yksittaisia sanoja. Puhe saattaa puuttua kokonaan.

Openclipart -Vectors

* Kehitysvammaisuus — Noin 30%:lla autismikirjon
hairion lapsista todetaan myos alyllinen kehitysvamma.

Tassa ohjelehtisessa autismikirjon hairidsta
puhuttaessa painotus on vaikeatasoisessa
hairidssa, johon usein liittyy kehitysviive tai
—vamma.




Lapsen kivut

Koska autismikirjon hairioon kuuluu vaikeudet
kommunikoinnissa, ei lapsi valttamatta osaa kertoa
kivuistaan, jolloin kipu tai epamukava olo saattaa ilmeta
artyisyytena, aggressiivisuutena tai muuna kayttaytymisen
muutoksena, etenkin vaikeasti autistisilla ja
kehitysvammaisilla lapsilla.

Kuva: Pixabay, Pheladii
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Lasta helpottaa kun...

g bl
* Pdivassa on selkea aikataulu (esimerkiksi tauluna
tai kuvina).
Kuva: Pixabay, WASABIKON
* Tiedetadn, mita tehdaan ja milloin (tdma @

luo lapselle turvallisuuden tunnetta).

Kuva: Pixabay,
Megan_Rexazin_Conde

* Rutiinit, kuten ruokailu, hammaspesu, H

nukkumaanmeno, toistuvat samanlaisina.

-~ —

Kuva: Pixabay, Westfrisco

Autismikirjon hairion lapselle odottamattomat muutokset
ovat usein vaikeita ja aiheuttavat haastavaa kayttaytymista
kuten aggressiivisuutta.




Erilaisia tukia johonlapsi saattaa olla oikeutettu

Alle 16-vuotiaan vammaistuki

* Alle 16-vuotiaan vammaistukea
haetaan KELAsta.

* Rahallinen tuki

EU:n vammaiskortti
* Haetaan KELAsta.

* Vammaiskortin A-merkinnalla avustaja
(eli esimerkiksi aiti tai isd) paasee
veloituksetta mm.

* bussiin, ratikkaan ja junaan

* yleisimpiin uimahalleihin

* yleisimpiin elokuvateattereihin

* erilaisiin tapahtumiin. Muva: Phabay, GO1

Vammaiskorttiin  on mahdollista lisata merkintd, joka
osoittaa lapsella olevan vaikeuksia jonotustilanteissa.
Esimerkiksi Sarkanniemessa tama merkinta on hyodyllinen,
silla siella lapsen ja avustajan ei tarvitse jonottaa, vaan he
molemmat sekd muu mukana oleva seurue paasevat
katevasti jonon ohi laitteisiin.
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Liikuntaesteisen pysdakdintitunnus

* Autistinen henkild saattaa olla oikeutettu Liikenne- ja
viestintavirasto Traficomin myontamaan Liikuntaesteisen

pysakointitunnukseen .
* Hakemuksen liitteeksi tarvitaan laakarin lausunto.

* Jos henkilclle on myonnetty Liikuntaesteisen
pysakointitunnus  niin han on myos oikeutettu
vapautukseen ajoneuvoveron perusverotuksesta. Tata
vapautusta on haettava erikseen.

h. g

Kuva: Pixabay, JCamargo Kuva: Pixabay, Clker-Free-Vector-Images
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Erilaisia tukia johonvanhempi saattaa olla
oikeutettu

Omaishoidontuki

Sisaltaa 2-3 paivaa "omaishoitajan vapaapaivaa”, jolloin
vanhempi voi vieda lapsen esimerkiksi hyvinvointialueen
yllapitamaan lastenhoitoyksikkdon viikonlopun ajaksi.

Rahallinen tuki.

Vanhempi, joka saa omaishoidontukea, on oikeutettu
vahentamaan verotuksessa 480 euroa

tyohuonevahennyksena.

Veronmaksukyvyn alentumisvahennykseen taas on oikeus
silloin, kun perheessa on huollettavana kehitysvammainen
alaikdinen lapsi ja perheen veronalaiset kokonaistulot ovat
alle 57 000 euroa.

) 4

Kuva: Pixabay, ghasoub
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Sopeutumisvalmennuskurssi

* Sopeutumisvalmennuskurssi on tarkoitettu koko perheelle,
my0s sisaruksille.

* Maksuton.
* Kestda yleensa 5 vuorokautta.

* Sisaltaa majoituksen (yleensa hotellissa tai kylpylassa) seka
ruoat.

* Kurssilla padsee tapaamaan muita samassa tilanteessa
olevia perheita.

* Joillakin hyvinvointialueilla kurssille on mahdollista saada
tulkki.

* Kurssilla saa tietoa autismikirjon hairiosta, sen
kuntoutuksesta ja tarjolla olevista palveluista.

* Haetaan KELAsta.

Kuva: Pixabay, ghasoub




Lopuksi

Autismikirjon hairion lasten vanhemmat kokevat enemman
stressia muihin vanhempiin verrattuna. Lapsen uniongelmat,
puheen ja sosiaalisten tilanteiden haasteet, hakemusten
tayttdminen, tarvittavien palveluiden etsiminen ja huoli
lapsen tulevaisuudesta aiheuttaa vanhemmille paljon
stressia, vasymystd, arsytystd ja myos surua. Kaikki nama
tunteet ovat sallittuja. Muista itsemyotatunto ja pida hyva
huoli itsestasi, jotta voit pitda hyvaa huolta lapsestasi.

Muista myos, ettd et ole yksin. Monet muutkin autististen

lasten vanhemmat kamppailevat samojen asioiden kanssa.

Monet vanhemmat saavat voimaa, tukea ja hyodyllista tietoa
vertaistukiryhmista . Vertaistukitoimintaa jarjestaa
esimerkiksi vapaaehtoisjarjesto Leijonaemot ry.

i/

Kuva: Pixabay, ghasoub
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Niitty 2 -hanke 2023-2026

Yhdessa maahanmuuttajaperheiden
hyvan arjen puolesta

Euroopan unionin
osarahoittama Lisatietoa hankkeesta:

https://projects.tuni.fi/niitty2/

Perheinfo-aineistoportaali:
sites.tuni.fi/perheinfo

Tama ohjelehtinen perustuu Tampereen ammattikorkeakoulussa
tehtyyn opinndytetyohon
Kahrobaie, H. 2025. Autismikirjon hairio lapsella
-Tukea vanhemmille arjessa jaksamiseen.
Sairaanhoitajan tutkinto-ohjelma.

Lisatietoja:
https://autismiliitto.fi/
https://www.kela.fi/vammaistuki -lapselle
https://vammaiskortti.fi/
https://www.invalidiliitto.fi/vammaisuus/liikkuminen -kodin-
ulkopuolella/liikkkumisesteisen -pysakointitunnus
https://omaishoitajat.fi/
https://www.vero.fi/henkiloasiakkaat/vahennykset/mita_-voi-
vahentaa/veronmaksukyvyn -alentumisvahennys/
https://www.kela.fi/kuntoutus -ja-sopeutumisvalmennuskurssit

% C [T ] Tampereen

ammattikorkeakoulu
Pirkanmaan ?
hyvinvointialue ﬁ TAMPERE
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