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Asiakaslahtdisyys on toimintaterapian ydinperiaatteita ja sen tulisi ylettya koskemaan toi-
mintaterapiaprosesseja kaikkien asiakkaiden kanssa. Tydskenteleminen yhteistydssa au-
tismin Kirjolle sijoittuvan henkilon kanssa voi kuitenkin olla haastavaa, johtuen autismin
kirjon henkildille tyypillisista ja sosiaalisiin tilanteisiin ja kommunikointiin liittyvistd haasteis-
ta. Aikuisiin autismin kirjon henkil6ihin kohdistuva tutkimus on saanut osakseen vain vahan
huomiota verrattuna autismin kirjolle sijoittuvista lapsista tehtyyn tutkimukseen. Opinnéayte-
tyon tarkoituksena oli testata Inhimillisen toiminnan mallin mukaisten asiakasroolien toteu-
tumista aikuisten autismin kirjolle sijoittuvien henkildiden kohdalla.

Inhimillisen toiminnan mallin mukaan asiakkaan tulisi toimia terapeutin yhteisty6kumppani-
na ja informanttina koko terapiaprosessin kulun ajan. Opinnaytetyd toteutettiin integroidun
kirjallisuuskatsauksen periaatteiden mukaisesti. Inhimillisen toiminnan mallin mukaisten
asiakasroolien toteutumisesta aikuisten autismin kirjolle sijoittuvien henkildiden kohdalla
etsittiin tietoa kirjallisuuskatsauksen avulla. Integroituun kirjallisuuskatsaukseen hyvaksyt-
tiin aineistoa tutkimusartikkelien ja tutkimuskirjallisuuden joukosta. Analysoitavaksi hyvak-
sytettiin yhteensa kuusi lahdetta, joista viisi olivat sdhkodisen tiedonhaun kautta l6ytyneita
toimintaterapiaa ja aikuisia autismin kirjon henkil6ita kasittelevia tutkimusartikkeleita ja yksi
autismin kirjoa ja toimintaterapiaa kasittelevan kirjan aikuisia autismin kirjon henkiloita ka-
sitteleva luku. Kaikki aineiston lahteet ovat vertaisarvioitu ja julkaistu vuosina 2000-2013.

Loyddsten perusteella voitiin todeta, ettd tdmén opinndytetydn aineiston kuudesta lahtees-
ta viisi sisélsi opinnaytetybn maéaaritelman mukaisia mainintoja informanttiudesta. Kaksi
lahteistd sisdlsi maininnan opinndytetydn maaritelmadn mukaisesta yheistytkumppanuu-
desta. Aiheesta I6ydettavissa ollut aineisto oli kuitenkin niukka, joten tulokset eivét ole
yleistettavissa. Voidaan todeta, ettéd aikuisten autismin kirjolle sijoittuvien henkiléiden toi-
mintaterapiasta kaivataan lisda tutkimusta.

Avainsanat autismi, Aspergerin syndrooma, autismin kirjo, asiakaskeskei-
syys, kirjallisuuskatsaus, aikuiset
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Client-centeredness is one of the core principles of occupational therapy and should ex-
tend to all the processes of occupational therapy with clients. Collaboration with a person
on the autistic spectrum may, however, be challenging, due to the challenges typical for
persons on the autistic spectrum related to social situations and communication. Research
concerning adults on the autistic spectrum has received only limited attention compared to
research on children on the autistic spectrum. The purpose of this thesis is to evaluate the
realisation of client roles conforming to the Model of Human Occupation when working with
adults on the autistic spectrum.

According to the Model of Human Occupation, the client should act as a collaborator and
informant for the therapist during the entire therapy process. The thesis was carried out in
accordance with the principles of an integrated literary review. Information on the realisa-
tion of client roles conforming to the Model of Human Occupation when working with adults
on the autistic spectrum was obtained by way of an integrated literary review, exclusively
from among research papers and research literature. A total of six sources were accepted
for analysis, of which five were research articles on occupational therapy and adults on the
autistic spectrum identified through electronic search. One source was a chapter on adults
on the autistic spectrum from a book regarding the autistic spectrum and occupational
therapy. All source materials were peer reviewed and published between 2000 and 2013.

On the basis of the findings, it is possible to state that five of the six source materials con-
tained references to adults on the autistic spectrum acting as informants, consistent with
the definition adopted for this thesis. Two of the sources contained references to adults on
the autistic spectrum acting as collaborators, consistent with the definition adopted for this
thesis. The material available on the topic, however, was scarce. Consequently, the results
cannot be generalised. There is a clear need for additional research regarding occupation-
al therapy for adults on the autistic spectrum.

Keywords autism, Asperger syndrome, autistic spectrum, ASD, client-
centred, literature review, adults
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1 Johdanto

Opinnaytetyon tutkimuskohteena on Inhimillisen toiminnan mallin mukaisten asiakas-
roolien toteutuminen aikuisten autismin kirjolle sijoittuvien henkildiden kohdalla toimin-
taterapiatutkimuskirjallisuudessa. Tutkimus toteutettiin teorialdhtdisen integroidun kirjal-
lisuuskatsauksen periaatteiden mukaisesti. Tavoitteena on kartoittaa opinnaytetydai-
hetta koskevaa olemassa olevaa tutkimustietoa sek&a analysoida ja selvittaa, toteutu-
vatko roolit talla hetkella tutkimuskirjallisuudessa my6s autismin kirjolle sijoittuvien ai-
kuisten osalta vai jadko asia taman asiakasryhman kohdalla vain teoreettiseksi pohdis-

keluksi.

1.1 Yhteistybkumppani

Opinnaytetyoprosessin yhteistydkumppani on Autismi- ja Aspergerliitto ry, joka on ai-
emminkin toiminut Metropolian toimintaterapiaopinnytteiden yhteistybkumppanina.
Autismi- ja Aspergerliitto ry on vuonna 1997 perustettu autismin kirjon henkildiden ja
heiddn omaistensa edunvalvontajarjestt, jonka juuret ovat aiemmassa yhdistystoimin-
nassa. Se toimii kattojarjestona 27 paikallisyhdistykselle. Sen toimintaa tukee Raha-
automaattiyhdistys. Autismi- ja Aspergerliitto ry pyrkii kehittamaan sidosryhmiensa kun-
toutus-, koulutus- ja tyollistymismahdollisuuksia, jakamaan ajantasaista tietoa seka
valvomaan ja edistim&&n autismin kirjon ihmisten oikeuksia. (Autismi- ja Aspergerliitto
ry 2013.)

1.2 Tutkimusaiheen merkitys ja ajankohtaisuus

Aikuisiin autismin kirjon henkil6ihin kohdistuva tutkimus on saanut osakseen vain va-
han huomiota suhteessa autismin kirjolle sijoittuvista lapsista tehtyyn tutkimukseen.
(Paxton — Estay 2007: 13.) Tasta syysta opinnadytetydssa haluttiin huomioida erityisesti
aikuiset autismin kirjon asiakkaat ja vied& eteenpdin heidan saamaansa toimintatera-

piakuntoutusta yha asiakaslahtbisemp&an ja tasa-arvoisempaan suuntaan.

Tutkimusaihe on tarkea valitun asiakasryhméan edunvalvonnan kannalta siita syysta,
ettd oman kantansa ilmaiseminen on jokaisen asiakkaan tasa-arvoinen laissa saadetty

perusoikeus. Hoidon toteuttamisesta yhteisymmarryksessa asiakkaan kanssa maaraa



potilaslaki (Finlex 2013). My6s Suomen toimintaterapeuttiliton ammattieettisissa oh-
jeissa painotetaan asiakkaan oikeutta tulla kuulluksi, asiakkaan oikeutta osallistua ta-
voitteiden laadintaan ja terapian suuntaamista asiakkaalle merkityksellisille elaménalu-
eille. Asiakkaan kuulluksi tuleminen ja asiakkaan omien toiveiden huomioiminen ovat
toimintaterapeutin vastuulla. Ammattieettisten ohjeiden mukaan toimintaterapian laht6-

kohtana tulee aina olla asiakkaan etu. (Toimintaterapeurttiliitto 2011.)

Tutkimusaihe on ajankohtainen, koska vammaisten henkildiden oikeuksia selvittava
vammaistutkimus on viime aikoina kasvanut ja kehittynyt tieteenalana tuoden uutta,
tasa-arvoisempaa nakokulmaa kuntoutuksen filosofiaan (Kielhofner 2005: 487-496).
Samalla se on kyseenalaistanut my6s monia toimintaterapiassakin kaytettyja vakiintu-
neita maaritelmia ja kasitteitd. Esimerkiksi diagnoosissa on perinteisesti saatettu puhua
"rajoittuneesta” kaytoksesta "erilaisen” kaytoksen sijaan tai "puutteellisesta” leikkimis-
kyvystd sen sijaan, etta pohdittaisiin, onko valtavdaeston maaritelma esimerkiksi "oike-

anlaisesta” leikkimisesta lilan kapea (Kinnealey — Koenig 2012: 243).

Autismin kirjon saama huomio on ollut kasvussa mediassa, tutkimuksissa ja kansalais-
jarjestoissa (Kuhaneck — Watling 2010: 15). Lisdksi autismin kirjolle kuuluvat henkilot
ovat enenevissd maarin voimaantuneet muun muassa internetin ja kehittyneemman
vertaistoiminnan kautta. Siitd seuranneet puheenvuorot ovat peraankuuluttaneet uu-
denlaisia ajattelutapoja ja asenteita kohdata ja kohdella autismin kirjolle kuuluvia henki-
[6it& (Prince-Hughes 2004: 221, Shore 2004: vi, Shoener — Kinnealey — Koenig 2008:
551). Naita vammaisaktivismin aania ovat kehottaneet kuuntelemaan myds toimintate-
rapeutit, kuten Whiteford ja Hocking (2012: 201) seka Sumsion (1999: 2).

Opinnaytetyon tekijoille opinnaytetydn aiheesta on tullut merkittava ja kiinnostava, sy-
dantd lahelld oleva asia kohdattuamme sen seka tdiden ettéd opiskeluihin kuuluvien
harjoittelujaksojen yhteydessa. Aihe on herattanyt paljon ajatuksia ja jaényt askarrut-

tamaan.



2 Opinnaytetyon lahtokohdat ja tarkoitus

Asiakkaan tulisi toimia toimintaterapeutin informanttina ja yhteistydkumppanina koko
toimintaterapiaprosessin ajan — valilla strukturoidummin, kuten arviointivalineissa, valil-
& taas vapaamuotoisempien tilanteiden kautta (Kielhofner 2008: 526-527). Taman
asiakaslahtoisyyden tulisi ulottua koskemaan myos niita asiakkaita, jotka eivat kykene
suulliseen ilmaisuun tai aktiiviseen vuorovaikutukseen. Terapeutin tulisi ndin ollen itse
perehtyd parhaansa mukaan asiakkaan tapaan tarkastella maailmaa, siihen mika on
asiakkaalle tarke&d, silhen mistd hén nauttii ja siihen mitd han itse ajattelee omista
kyvyistddn. (Kielhofner 2008: 144.)

Terapeutin vastuulla on, ettd kuntoutujan aani tulee kuuluviin (Jarvikoski — Lindh —
Suikkanen 2011: 171). Liian yleistd on, ettd ndin ja& kaymatta (Jarvikoski — Lindh —
Suikkanen 2011: 225). Autististen asiakkaiden kohdalla tAma saattaa asettaa omat

erityiset haasteensa (Paxton — Estay 2007: 15).

Tybskenteleminen yhteistydssd autismin kirjolle sijoittuvan henkilén kanssa ja hdnen
tavoitteidensa tunnistaminen ja niiden asettaminen tai saavuttaminen voi olla haasta-
vaa, mihin vaikuttavat myds autismin kirjolle ominaiset viestinta- ja kayttaytymispiirteet
(Kinnealey — Koenig 2012: 243). Jos kuntoutuja ei viesti sanoin, syntyy vaarinymmar-
ryksen tai kuntoutujan &anen huomiotta jattamisen riski. Terapeuttinen yhteistoiminta

edellyttdd toimijoiden vélista yhteytta. (Jarvikoski — Lindh — Suikkanen 2011: 172.)

Oman haastavuutensa autismin kirjon henkildiden kuntoutukseen luo asiakasryhman
voimakas heterogeenisuus huolimatta siita, ettd yhteisidkin piirteitd on. Autistisilla hen-
kililla on jokaisella omat erityishaasteensa. Ne ilmenevat yksilollisesti ja esiintyvat
erilaisina yhdistelmin&. Asiakasryhmén heterogeenisuus on siis asia, joka on erityisen

tarke&d huomioida kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa. (Partanen 2010:49.)

Jotta varmistettaisiin yksilon ndkékulman esille tuominen, on suositeltavaa 1) olettaa,
ettd yksilo on alykas, ja varmistaa, ettd oma vuorovaikutus tukee téaté oletusta, 2) nah-
da kayttaytymisen taakse eikad keskittya nakyvaan kayttaytymiseen, 3) seurata yksilon
kiinnostuksen kohteita ja 4) tunnistaa ja muokata tyo- ja vapaa-ajan ymparist6ja yksilon
aistinerkkyydet ja fyysiset taidot huomioon ottaen. (Kinnealey — Koenig 2012: 243.)

Kirjallisuuskatsaus haastaa ndin myos autismin kirjon asiakkaiden toimintaterapiaa



kehittymaan yha asiakaslahtdisempéén, oikeudenmukaisempaan ja tasavertaisempaan

suuntaan.

2.1 Opinnaytetydn tehtavéan rajaus

Aiheen rajauksesta keskusteltiin yhdessa yhteistydkumppani Autismi- ja Aspergerliitto
ry:n kanssa. Heidan toivomuksensa oli, ettd opinnaytetyd kasittelisi nimenomaan aikui-
sia autismin kirjon henkil6ita, silla suurin osa nykyisesta autismitutkimuksesta suuntau-
tuu lapsiin. Tasta on hyvana esimerkkind The American Journal of Occupational The-
rapyn syys—lokakuussa 2012 ilmestynyt autismiteemanumero, jonka jokainen artikkeli
tutkii lapsiasiakkaita paitsi yksi tutkimus, jossa kasitelld&n lasten ohella korkeintaan 20-
vuotiaita nuoria aikuisia (Kinnealey — Koenig 2012: 511-519). Niinpd tdma opinnayte
on rajattu vain taysi-ikaisia asiakkaita koskevien tutkimusartikkelien ja aineiston ana-

lysointiin.

Opinnaytetyon ideavaiheessa kaytyjen aiheenvalintakeskustelujen pohjalta esiin nousi
autismin kirjon henkildiden oman tahdon huomioiminen. Asiakkaan omat vaikutusmah-
dollisuudet ja oman danen esiin saaminen ovat Autismi- ja Aspergeliiton kannalta ajan-
kohtaisia ja sen perustehtavan kannalta keskeisia kysymyksia, joista he toivoisivat lisda
tutkimusta. Asiakkaan aktiivinen osallistuminen terapiaprosessiin on myds onnistuneen

asiakaslahtdisen toimintaterapian perusedellytyksid. (Kielhofner 2008: 526.)

2.2 Opinnaytetydn tarkoitus ja tutkimuskysymys

Opinnaytetyon tarkoituksena oli etsid ja koota yhteen tutkimustietoa, joka kasittelee
aikuisten autismin kirjon henkildiden rooleja toimintaterapiaprosesseissa ja toimintate-
rapiatutkimuksessa. Opinnaytety6tutkimuksen tavoitteena on vieda eteenpdin erityises-
ti aikuisten autismin kirjon henkildiden toimintaterapiaa ja tuottaa materiaalia, joka voi
tulevaisuudessa toimia jatkotutkimusten kartoittajana, jotta toimintaterapian asiakaslah-

toiset ydinperiaatteet toteutuisivat tasa-arvoisesti myos taman asiakasryhméan kohdalla.

Tutkimuskysymys muotoiltiin integroidun kirjallisuuskatsauksen tutkimuskysymykselle
tarkoitettujen tyypillisten ohjeiden mukaisesti. Integroidun kirjallisuuskatsauksen tutki-
muskysymyksia muotoillessa voidaan toimia niin, etta jos tutkitusta aiheesta on niukasti

tutkimuksia, voidaan tutkimuskysymykset muotoilla tarpeeksi laajaan muotoon. Nain



tehtédessé varmistetaan se, etté kirjallisuuskatsaukseen voidaan keréaté tarvittava maa-
ra aineistoa. (Johansson ym. 2007: 84—-88.) Tata sovellettiin opinnaytetyota tehdessa,
mik& on perusteltua opinnaytetyfaiheen niukan ja monessa eri muodossa esiintyvan

aineiston vuoksi.

TUTKIMUSKYSYMYS:

Onko toimintaterapiatutkimuskirjallisuudessa raportoitu tapauksista, joissa aikuinen
autismin kirjolle sijoittuva henkil® olisi toiminut toimintaterapeutin informanttina tai yh-

teistybkumppanina?

3 Taustateoriat ja keskeiset kasitteet

Kirjallisuuskatsauksen taustateoria on Inhimillisen toiminnan malli, jonka keskeisin 1&ah-
deteos on Gary Kielhofnerin Model of Human Occupation — Theory and Application 4th
Edition (Kielhofner 2008). Inhimillisen toiminnan malli valittiin tutkimuksen viitekehyk-
seksi, koska se edustaa uudempaa asiakaslahtoista toimintaterapiaparadigmaa (Hau-
tala ym. 2011: 234) ja koska se on nayttdon perustuva viitekehys (Kielhofner 2008:
466-505).

Asiakaslahtdisyys oli olennainen tekijd opinnéytetydn viitekehyksen valinnan kannalta,
koska asiakaslahtdisen kuntoutusotteen tarpeellisuutta ovat perustelleet sekd kansain-
valiset organisaatiot, kuten World Health Organisation, ettd suomalaiset kuntoutusasi-
antuntijat (Jarvikoski — Harkdpaa 2006: 53). Nayttéon perustuvuus taas oli tarkea kri-
teeri viitekehyksen valinnassa siita syysta, etta sen avulla voidaan perustella toiminta-
terapian hyddyllisyys nykymaailmassa seka taloudelliselta ettd kliiniseltd kannalta
(Taylor 2007: 6). Nayttoon perustuvuuden merkitys toimintaterapialle on myés kasva-
nut merkittavasti viime vuosina (Kielhofner 2008: 466). Ajankohtaisen nakoékulman li-

saksi naytt6on perustuvuus on tutkimuksemme luotettavuutta lisaava tekija.

Inhimillisen toiminnan malli on suunniteltu siten, etta siihen on luontevaa yhdistaéa asi-
akkaan toimintakapasiteetin kannalta hyodyllisia muita viitekehyksia tai asiaosaamista,
jolloin autismin kirjolle kuuluvan asiakkaan erityispiirteet tulevat asianmukaisesti huo-
mioiduiksi osana tarkastelua. (Hautala ym. 2011: 235.) (Kielhofner 2008: 70.) Tata ob-

jektiivista toimintakapasiteettia kuvaavaa tietoa tarjoaa autismin kirjoa kasitteleva tieto-



kirjallisuus, josta tarkeimpia on Autism: A Comprehensive Occupational Therapy Ap-
proach 3rd Edition (Miller Kuhaneck — Watling 2010).

3.1 Inhimillisen toiminnan malli

Inhimillisen toiminnan mallin keskeisia painopisteitd ovat toimintakeskeisyys, asiakas-
keskeisyys, holistisuus, nayttoéoén perustuvuus ja sekd toimintaterapian ettd muiden
poikkitieteellisten teorioiden ja nédkdkulmien taydentaminen (Kielhofner 2008: 1). Tassa
opinnaytety6ssa kiinnostuksen kohteena ndista osa-alueista on erityisesti asiakaskes-

keisyys ja sen toteutuminen tietyn asiakasryhman kohdalla.

Inhimillisen toiminnan mallin teoria ké&sittelee kaikkea inhimillista toimintaa laaja-
alaisesti ja pyrkii siten olemaan sovellettavissa kaikkiin ihmisiin, kaikissa ymparistdissa
ja kaikissa ikavaiheissa. Jokainen asiakas koetaan ainutlaatuiseksi yksiloksi jonka omi-
naispiirteet maarittavat terapian luonteen, padamaaréat ja strategiat seka perustelut niille
(Kielhofner 2008: 143). Nain ollen sen tulisi olla sovellettavissa myds aikuisiin autismin
kirjolle sijoittuviin asiakkaisiin. Opinndyte ei siis etsi aineistosta vastausta sille, miten
konkreettisessa asiakastydssa tulisi asiakasroolit toteuttaa, vaan haastaa tarkastele-

maan asiakaslahtdisyyden periaatteiden toteutumista kaytdnnossa.

Inhimillisen toiminnan mallin teoria I&hestyy ongelmia, vammoja ja toimintakykya rajoit-
tavia tekijoita ylipdatddn henkilon oman kokemuksen kautta. Kiinnostuksen kohteena
on siis erityisesti se, miten henkil6 itse kokee oman terveydellisen tilanteensa. Parhai-
ten tatd tietoa saadaan antamalla puheenvuoro yksittaisille vammautuneille ja kun-

toutettaville henkiléille itselleen. (Kielhofner 2008: 74.)

Inhimillisen toiminnan mallin keskibéssa on asiakas ja hanen ainutlaatuiset ominaisuu-
tensa. Malli tarjoaa ké&sitteitd, joiden kautta terapeutin on mahdollista kunnioittaa asiak-
kaan nakokulmaa ja tilannetta. Asiakaskeskeisyys korostuu Inhimillisen toiminnan mal-
lissa kahdella tarkealld tavalla: Ensinnakin se ohjaa toimintaterapeutin luomaan sellai-
sen terapiasuhteen jossa hanen on tarkasteltava asiakkaan omaa, ainutlaatuista nako-
kulmaa ja asiakkaan eldméan ja persoonan eri osa-alueita. Toiseksikin asiakkaan oma
toiminta, ajattelu ja omat tuntemukset ovat terapiaprosessin keskeisia vaikuttajia, jolloin
asiakkaan omien valintojen, tekojen ja kokemusten tulee jatkuvasti olla terapiaproses-
sin keskidssa. (Kielhofner 2008: 3—4.) Asiakkaan omaa tahtoa kunnioittamalla tera-

peutin on mahdollista I6ytda tydskentelyynsé todellinen asiakaskeskeinen lahestymis-



tapa, joka mahdollistaa asiakkaan tdydemman osallistumisen toiminnalliseen elamaan.
(Kielhofner 2008: 354.)

Inhimillisen toiminnan malli korostaa my6s ymparistén (sosiaalisen, kulttuurisen, fyysi-
sen) merkitysta sille, mik& objektiivisesti ndhdaan tai subjektiivisesti koetaan vammana.
(Kielhofner 2008: 96-97.)

Opinnaytteen aineisto toimii monipuolisena l&pileikkauksena koko toimintaterapiasta eri
kentilla. Mukana on esimerkkeja intervention tapausesimerkista monivaiheeseen kehit-
tamisprojektiin. My6s tdman opinnaytteen viitekehyksen tulisi olla sovellettavissa kaik-
kiin naistd konteksteista, eika pelkkiin interventiotilanteisiin. Koska Inhimillisen toimin-
nan mallia on kaytetty menestyksekkéaasti viitekehyksena laajoissa tutkimusprojekteis-
sa ja niiden yhteydesséa kattavasti perusteltu myds moniammatillisesta nakoékulmasta
(Kielhofner 2008: 446-447), oli sen valitseminen opinnaytteen viitekehykseksi perustel-
tua myo6s aineiston luonteen kannalta. Kehittdmisprojektien luonne vaatii omanlaistaan
jatkuvaa ammatillista harkintaa. Kehitysprosesseissa voidaankin nahda monia yh-
tenevaisyyksia terapiaprosessiin. Merkittavin ero naiden valilla on ettd kehittamispro-
jektit edistavat kokonaisen asiakasryhman tarpeita, kun taas toimintaterapiaprosessi
etenee yksilotasolla. (Kielhofner 2008: 443)

3.2 Keskeiset kasitteet

Opinnaytteessa esiintyvat keskeisimmét termit on tarkedd maaritella, jotta tyd olisi
mahdollisimman selkea ja jasennelty kokonaisuus. (Hakala 2004: 107-108.) Tassa
opinnaytteessa se on erityisen perusteltua ensinnakin siksi, etta tutkimus kasittelee
tiettyd kuntoutuksen erityisalaa, autismin kirjoa, jolle on kehittynyt myds oma ammatti-
termistonsa. Tyossa kaytettyjen termien avaaminen on olennaista toiseksikin siksi, etta
tydssa hyoddynnetaan juuri tiettyd viitekehysta, Inhimillisen toiminnan mallia, jolla on
my6s oma sisainen Kkasitteistbnsa. Myo6s "aikuisuuden” kasite on erityisesti maaritelty
tassa tutkimuksessa. Lisaksi maaritellaan tdhan kirjallisuuskatsaukseen liittyvat kasit-
teet "informantti” ja "yhteistyokumppani”, jotka esiintyvat tutkimuskysymyksessa. Tyds-
sa esiintyy myds suomennettuja kasitteitd, jotka on paadytty kdantamaan yhdenmukai-

sesti suomalaisen toimintaterapiaperusteoksen Toiminnan voimaa mukaisesti.



3.2.1 Autismin kirjo

Opinnaytetyon kasittelema asiakasryhmé on autismin kirjolle sijoittuvat henkildt. "Au-
tismin kirjo” (the autistic spectrum) on kattokasite usealle eri autismiin liittyvélle neuro-
psykiatriselle diagnoosille (Kuhaneck — Watling 2010: 87, Partanen 2010: 24-25). Naita
ovat muun muassa autismi ja Aspergerin syndrooma ja Pervasive Developmental Dis-
order — Not Otherwise Specified (PDD-NOS) (Kuhaneck — Watling 2010: ix, 7). M&éari-
telmasta riippuen autismin kirjoon liitetdan myds muita diagnooseja, kuten esimerkiksi
Rettin oireyhtyma (Kuhaneck — Watling 2010: 5-6).

Edella mainittujen autismin kirjon diagnoosien liséaksi on kaytdssd myo6s diagnoosi ni-
meltd Autism Spectrum Disorder (ASD), jota talla hetkelld kaytetd&n henkildista, joiden
piirteet liittyvat eri autismin kirjon diagnoosien vélisiin paallekkaisyyksiin ja joiden tarkka
yhdistaminen tiettyyn diagnoosiin ei ole mahdollista. ASD-diagnoosi ei siis tarkoita sa-
maa kuin autismin kirjo (the autistic spectrum) vaan viittaa siihen, ettd henkilén diag-
noosi sijoittuu johonkin kohtaan autismin kirjoa. Mikali termi ilmaistaan monikossa, "au-
tism spectrum disorders” (ASDs), on kyse kaikista autismin kirjolle sijoittuvista diag-
nooseista, kuten esimerkiksi autismista ja Aspergerin syndroomasta. (Kuhaneck — Wat-
ling 2010: ix.)

Autismin kirjon voi kuvitella janana, jolle eri diagnoosit ja sen my6ta henkildt sijoittuvat.
Autismin kirjolle kuuluvat henkil6t sijoittuvat johonkin kohtaan t&t& jatkumoa, jolla ei ole
absoluuttisia daripaitd. Janan toisessa padssa ovat henkiltt, joiden autistiset piirteet
ovat niin lievid, ettéd niiden pohjalta ei ole tarkoituksenmukaista edes tehda diagnoosia.
Janan toisessa paassa olevien henkildiden autistiset ominaisuudet taas tulevat esiin
niin vahvasti, ettad ne vaikuttavat merkittavasti siihen, kuinka paljon henkil® joutuu jous-
tamaan, kompensoimaan ja adaptoitumaan neurologisen enemmistén ehdoilla toimi-
vassa yhteiskunnassa. Jos kuilu yksilon omien ominaisuuksien ja ympariston odotusten
valilla on tarpeeksi suuri, niin yhteiskunta voi maaritella yksilén "vammaiseksi”. Voi
esimerkiksi kdyda niin, etta tietyn autismin kirjon henkilén suullinen kommunikaatiokyky
ja ymparoéivan yhteiskunnan suullisen kommunikaation vaatimukset eivéat kohtaa, jolloin
ympariston nakdkulmasta yksilon toimintakyky on "normaalia” rajoittuneempi. Tallin
puhutaan vammaisuudesta, joka muodostuu vammaisuuden sosiaalisen mallin mukaan
nimenomaan yksilon ja ymparistdn valisesta ristiridasta. (Jarvikoski — Harkapaa 2006:
103-106.)



Autismin kirjolle kuuluvat henkilot voivat myos kokea sijoittuvansa eri kohtiin kirjoa eri
elamanvaiheissa, silla henkilon k&, kokemuspohja ja henkil6kohtaiset resurssit voivat
kaikki vaikuttaa autismin kirjolle kuuluvan henkildn tapaan reagoida ja sopeutua ympa-
ristbnsa vaatimuksiin. Ympéariston asettamat haasteet ja odotukset voivat my6s vaih-
della paljonkin eri kulttuurien ja yhteiskuntajarjestelmien seké yksilon omien rooliodo-
tusten pohjalta. Nama kaikki saattavat vaikuttaa myds siihen, kuinka voimakkaaksi au-
tismin kirjon henkilén piirteet kullakin hetkella arvioidaan, ja siten myos siihen, minka-

laisen diagnoosin yksilo saa.

Opinnaytettd ei ole rajattu koskemaan yksittdista autismin kirjoon lukeutuvaa diag-
noosia. Tahan ratkaisuun paadyttiin siksi, ettd autismin kirjon siséinen jaottelu eri diag-
noosien valilla on hailyvaa ja viela vakiintumatonta ja etta diagnoosit nimineen muuttu-
vat alan tutkimuksen etenemisen mukaan. Tasta on hyvana esimerkkind yksi opinnay-
tetyon keskeisimmista lahdeteoksista, Autism: A Comprehensive Occupational Therapy
Approach. Kirjan jokaisessa painoksessa on kaytetty senhetkisen kaytdnnén mukaisia
termeja. Vaikka ensimmainen painos on vain noin vuosikymmenen takaa, on jokaises-
sa kolmessa painoksessa jouduttu kayttamaan eri méaaritelmid. Nykyinenkin kaytanto
voi vield muuttua, mutta tassé opinnadytteessa kaytetdan kasitetta "autismin kirjo”. (Ku-
haneck — Watling 2010: ix.)

Autismin kirjoa laajempi ylakasite on "neuropsykiatriset diagnoosit”, joka kasittdd au-
tismin kirjon diagnoosien lisaksi myds muut neuropsykiatriset diagnoosit kuten esimer-
kiksi attention deficit hyperactivity disorderin (ADHD) ja Touretten oireyhtyman. Kirjalli-
suuskatsauksemme aineistossa on mukana léhteitd, joissa kasitellaan autismin kirjolle
sijoittuvien henkildiden lisaksi ADHD-diagnoosin saaneita henkilditd. Tallaisissa tapa-

uksissa aineisto on hyddynnetty siltd osin, kuin se liittyy tutkimusaiheeseen.

Autismin kirjolle sijoittuvat henkilot ovat hyvin heterogeeninen ryhma. Kaikkien kirjolle
eri diagnoosein sijoittuvien henkildiden nakyvassa kayttaytymisessa on kuitenkin ha-
vaittavissa tietyt poikkeavana kayttaytymisenéd pidettavét alueet, jotka nayttaytyvat eri
henkil6illa eri tavoin. Naité alueita katsotaan olevan kolme ja ne muodostavat niin kut-

sutun autistisen triadin. Autistinen triadi koostuu seuraavista tekijoista:

1 Sosiaalisen vuorovaikutuksen vaikeudet
2 Vastavuoroisen kommunikaation vaikeudet

3 Rajoittuneet mielenkiinnon kohteet, rajoittunut mielikuvitusmaailma
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Nama nékyvét piirteet ovat tarkedssa osassa diagnosointia tehtdessa. Autismin triadin
lisdksi puhutaan autistisesta ajattelusta, joka vaikuttaa ndkyvan kayttaytymisen taustal-
la. Autistisen ajattelun nelja osa-aluetta ovat sentraalisen koherenssin heikkous, toi-
minnan ohjauksen vaikeudet, sosiaalisten taitojen puutteet ja aistitoimintojen poik-
keavuudet. Ulospain havaittavien piirteiden taustalla vaikuttavat neurokognitiiviset teki-
jat. Autismin kirjon henkil6illa esiintyvié vaikeuksia aiheuttavista tekijoista ei ole tarkkaa
tietoa. (Partanen 2010: 26-28.)

3.2.2 Asiakaskeskeisyys

Asiakaskeskeisyys on yksi toimintaterapian ydinperiaatteita. Kuntoutuja tulee n&hda
ainutlaatuisena yksilona ja persoonana, ja terapian tavoitteet tulee laatia kuntoutujan ja
kuntoutuksen toteuttavien ammattilaisten vélisessa yhteistydssa. (Jarvikoski — Lindh —
Suikkanen 2011: 220.) Kuntoutuksen tulee kyeta tarjoamaan erilaisia ratkaisumalleja
erilaisille asiakkaille ja ihmisille, joilla on kaikilla erilaiset lahtokohdat. Yksil6llisesti raa-
taldity kuntoutussuunnitelma edistaa aktiivisuutta ja huomioi kuntoutujan omat voima-
varat. (Jarvikoski — Lindh — Suikkanen 2011: 224.) Kuntoutusta toteuttava ammattilai-
nen kayttdd ideaalitilanteessa kaikkia aistejaan tavoittaakseen asiakkaan arvomaail-
man. Taten terapeutti varmistaa omalta osaltaan asiakkaan arvojen mukaisten tavoit-
teiden ja kuntoutussuunnitelman laatimisen. (Jarvikoski — Lindh — Suikkanen 2011:
221.)

Terapeutin ja asiakkaan valinen yhteistyd ja kumppanuus ovat avaintekijoita asiakas-
keskeisen toimintaterapian mahdollistamiseksi. Terapiaprosessista tulisi myds aina olla
dokumentoitua nayttoa siita, etté kyseessa on harkittu prosessi, johon ovat vaikuttaneet

molemmat osapuolet prosessin jokaisessa vaiheessa. (Sumsion 1999: 20.)

Opinnaytetyota ohjaavaksi teoriaksi valittu Inhimillisen toiminnan malli on yhteneva
asiakaskeskeisyyden periaatteiden kanssa. Asiakkaan nakdkulma ja toiveiden huomi-
oiminen terapian kulkuun vaikuttavina tekijoina ovat jo olleet osa Inhimillisen toiminnan
mallia, ennen kuin toimintaterapia-alan piirissé alettiin pohtia asiakaskeskeisyyden k&-
sitettd ylipdataan. Inhimillisen toiminnan malli on saanut paljon asiakaskeskeisyyteen
littyvid vaikutteita myds vammaistutkimuksesta ja siitd nousseista ideoista. (Kielhofner
2008: 4.) Inhimillisen toiminnan mallin luoneen Gary Kielhofnerin mielesta tahan olisi

syyta panostaa jatkossakin (Kielhofner 2005: 494).
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Kirjallisuudessa esiintyvat rinnakkain termit "asiakaskeskeisyys” ja "asiakaslahtoisyys”.
Termien sisallosta ja savyeroista voidaan olla montaa mieltd. TAssd opinnaytetydssa
on paadytty kayttdméaan ensisijaisesti termia asiakaskeskeisyys, mutta sanojen vélille
ei tehda eroa vaan ne on tassd opinnaytteessa maaritelty toistensa synonyymeiksi.
Tahan ratkaisuun paadyttiin, koska termeja kaytetaan rinnakkain myos opinnaytteessa

hy6dynnetyssa tutkimuskirjallisuudessa ja aineistossa.

3.2.3 Informantti

Tassa tutkimuksessa maaritellaan termi "informantti” siten, etta autismin kirjolle sijoittu-
va aikuinen antaa toimintaterapeutille informaatiota. Informanttiuden toteutuminen tun-
nistetaan tutkimusaineistosta sen perusteella, ettd autismin kirjolle sijoittuvan aikuisen
henkilon raportoidaan itse jakaneen tietoa itsestddn tai omista kokemuksistaan toimin-
taterapeutille. Kommunikaationmuodolla ja tilanteessa kaytettavilla strukturointikeinoilla
(kuten haastatteluvalineilld) ei sindnsa ole merkitysta, kunhan kyseessa on henkilon
itsensd ilmaisema tieto eikd esimerkiksi toimintaterapeutin havainnointiin perustuva

oletus.

3.2.4 Yhteisty6kumppani

Termi "yhteisty6kumppani” maaritelladn tassa opinnaytteessa puolestaan siten, ettd
toimintaterapeutti on antanut aikuisen autismin kirjolle sijoittuvan henkilon tehda omia
valintoja. Yhteistydkumppanina toimiminen tunnistetaan tutkimusaineistosta sen perus-
teella, etta henkildn raportoidaan tehneen ainakin yhden valinnan. Kyseessa on oltava
tilanne, jossa henkild saa itse valita vapaasti tai vaihtoehtojen valilla, ei esimerkiksi
toimintaterapeutin asiakkaan puolesta tekemé valinta huolimatta siitd, kuinka hyvin

toimintaterapeutti tietdéd henkilon mieltymykset valintaa tehdessaan.

Inhimillisen toiminnan mallin maaritelman mukaan kyseessa on valitseminen tai paat-
tamineen silloin, kun yksilé ennakoi ja valikoi toiminnallisista vaihtoehdoista haluaman-
sa. Toimintaterapiassa ovat ratkaisevan keskeisia tilanteita ne, joissa yksilo valitsee
mitd tehd&d, miten sen tehda ja mitd pddmaaraa ajatellen, silla ne edustavat yksilon
oman tahdon kautta tapahtuvaa osallistumista terapiaprosessiin. (Kielhofner 2008:
172))
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3.2.5 Aikuisuus

Termi "aikuinen” on tassa opinndytteessd maaritelty ikdvuosien mukaisesti tarkoitta-
maan 18 vuotta tayttanyttd henkilda eikd esimerkiksi kehityksellisen ikatason tai hol-
houksenalaisuuden mukaisesti. Tama ratkaisu tehtiin ensinnakin siksi, ettd opinnayte-
tyon yhteistyokumppanin Autismi- ja Aspergerliitto ry:n toimialueen eli Suomen lain-
saadannossa taysi-ikdinen on 18-vuotias. Taysi-ikaisyyden ja alaikaisyyden valinen

raja vaikuttaa myos siihen, minkalaisia omia oikeuksia henkilén kuuluu aina saada.

Aikuisuus maaritelladn nain myods siksi, ettd kyseessé on integroitu kirjallisuuskatsaus
aiheesta, josta on mahdollista 16ytaa vain rajallinen maaré artikkeleita, joissa asiakkai-
den aikuisuutta, kehitysta ja ikdtasoa on oletettavasti maéaritelty monenlaisin, toisistaan
poikkeavin tavoin. Nain ollen aikuisuuden maareeksi on tarkeda valita jokin yhteinen
nimittajd, joka on selkeasti nahtavissa jokaisessa lahteessa. Tallainen tarkka elinvuosi-
kriteeri palvelee myds tehokasta ja selkedéd hakuprosessia sekd sujuvoittaa aineiston

jaottelua olennaiseen ja epdolennaiseen, kuten jo koehakuja tehdessa huomattiin.

3.2.6 Person-first-kaytanto

Merkittdva terminologinen seikka on myds vammaistutkimuksen esille nostama kysy-
mys person-first-puhuttelusta, eli puhutaanko "autistista”, vai person-first-kaytannon
mukaisesti "henkildsta, jolla on autismi”. Myds Kielhofner (2005) muistuttaa taman tar-
keydestd. Jommankumman puhuttelukdytannon valitseminen vaikuttaa koko opinnayt-
teen savyyn sekd sen uskottavuuteen ja rooliin osana vammaistutkimuskeskustelua.
Tatd sivuaa myds Sumsionin (1999: 32) korostama asiakaskeskeinen kieli (client-
centred language), jossa puhutteluvalinnoilla vaikutetaan asiakkaan kasityksiin hanen

omasta roolistaan toimintaterapiaprosessissa.

Person-first-kaytantt ei kuitenkaan ole taysin itsestdédn selva ratkaisu, kun puhutaan
autismin kirjosta. Jotkut autismin kirjolle kuuluvat henkil6t, joilla on autismi tai Asperge-
rin syndrooma, nimittain toivovat, etta heistd puhuttaisiin nimenomaan "autisteina” (au-
tistic). Termi ei tassa viittaa siihen, ettd ndma henkilét haluaisivat vaihtaa diagnoosik-
seen autismin, vaan siihen, ettd autistisuus on ominaisuus, joka koskee jokaista autis-

min kirjolle kuuluvaa henkil6d. (Kuhaneck — Watling 2010: ix.)
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Person-first-kaytadnnosta poikkeaminen voi olla tietoinen mielenilmaus, jonka tarkat syyt
ovat moninaisia ja hyvin yksilollisia. Ratkaisu saattaa liittyd siihen, etta henkild kokee
autismin kirjoon liittyvat ominaisuutensa niin vahvasti osana identiteettidan, ettei edes
halua tehda eroa persoonassaan “ei-autistisen” ja "autistisen” valilla. Toisilla taas voi
olla perusteena esimerkiksi autisti-identiteettiin liittyva positiivinen asenne ja siitd kum-

puava ylpeys ja itsekunnioitus.

Autism: A Comprehensive Occupational Therapy Approach -teoksen tekijat jopa harkit-
sivat uusinta painosta laatiessaan, pitaisikd luopua person-first-kaytanndsta ja viitata
naihin asiakkaihin autisteina (autistic). He eivat kuitenkaan kokeneet, ettd kaytanto olisi
silla hetkella ollut tarpeeksi vakiintunut ja laajalle levinnyt, jotta sen voisi huoletta ottaa
kayttoon. Opinnadytetyd noudattaa tatd samaa linjausta. Tarkoitus on, etta sita ei tulkit-
taisi kannanotoksi niitd kohtaan, jotka ovat siitd poikkeavan puhuttelutavan valinneet.
(Kuhaneck — Watling 2010: ix.)

4 Opinnaytetyon toteutus ja aineiston kerddminen

Tama opinnayte on teorialdhtdinen integroitu kirjallisuuskatsaus, jonka teoreettisena
viitekehyksen& on Inhimillisen toiminnan malli. Integroidun kirjallisuuskatsauksen ai-
neistona on aikuisten autismin kirjon henkiléiden toimintaterapiaan liittyva tutkimustieto.
Tutkimuksen tekeminen edellytti kvalitatiivista tutkimuksellista 1&hestymistapaa, kirjalli-
sen aineiston kerddmistd ja aineiston luotettavuuden kriittista arviointia. (Hirsjarvi —
Remes — Sajavaara 2000: 243).

4.1 Integroitu kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Integroidun kirjallisuuskatsauksen tutkimusaineistoon voidaan yhdistelld erityyppisia
lahteita. Valitusta tutkimusaiheesta l6ytyvaa tietoa keratdéan laaja-alaisesti yhteen ja
arvioidaan, millaiseen ja miten luotettavaan nayttéon kerétty aineisto perustuu. Aineis-
ton yhteenvedon ja sen analysoinnin avulla voidaan tehda johtopaatoksia kyseisen
aihealueen sen hetkisesta tilasta. Integroidun kirjallisuuskatsauksen kautta on mahdol-
lista tehd& monenlaista tutkimusta, kuten esimerkiksi uusien tutkimus- ja jatkokysymys-

ten kartoittamista, vallitsevan tutkimuksen aukkojen Idytamisté tai valitun aiheen ja siita
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l6ytyvan tutkimustiedon patevyyden ja luotettavuuden arvioimista. (Johansson ym.
2007: 84-88.) Tama kirjallisuuskatsaus pyrkii ennen kaikkea keraamaan tutkimusai-
heesta l0ytyvaa tietoa ja sen perusteella tekemaéan yhteenvedon ja johtopaatoksia ai-

heesta talla hetkelld saatavilla olevasta tutkimustiedosta.

Integroidussa kirjallisuuskatsauksessa voidaan katsoa oleva viisi eri vaihetta. Nama
vaiheet ovat tutkimuskysymysten muotoileminen, aineiston keraaminen, aineiston arvi-
oiminen, aineiston analysoiminen sek& aineiston tulkinta ja tulosten esittdminen. (Jo-

hansson ym. 2007: 84—88.) Opinnaytetydssa edettiin naiden vaiheiden mukaisesti.

4.2 Aineiston hankinta ja tiedonhaku

Integroituun kirjallisuuskatsaukseen on mahdollista koota aineistoa niin tutkimusartikke-
leiden kuin muunkin tutkimuskirjallisuuden joukosta. (Johansson ym. 2007: 85) Tahan
opinnaytteeseen on haettu tutkimustavoitettamme vastaavaa aineistoa jarjestelmallisen
ja huolellisen haun kautta. Artikkeleita valitessa niiden patevyyttad arvioitiin Kriittisesti
ottamalla huomioon muun muassa kirjoittajien tunnettavuus ja arvostus alalla, lahteen
julkaisuajankohta, julkaisun uskottavuus sekd siséllon totuudellisuus ja puolueetto-
muus. Loydoksisséa oli tarkeaa myds kiinnittda huomiota niiden merkitykseen, luotetta-
vuuteen seka kaytettavyyteen (Hirsjarvi — Remes — Sajavaara 2000: 243). Opinnayt-

teen tarkempaa aineistonhakuprosessia on kuvattu kuviossa 2.

Ensimmainen askel hakuprosessissa oli valita mukaanotto- ja poissulkukriteerit, jotka
perustuivat tutkimuskysymyksen asettamiin aineistotarpeisiin. Kriteerit on esitetty tau-
lukossa 1. Niiden avulla pyrittin 16ytAmaan nayttéon perustuvia vertaisarvioituja tutki-
musartikkeleita, joissa kasiteltiin autismin kirjolle sijoittuvia aikuisia seké heitd koskevia
toimintaterapiaprosesseja, toimintaterapiatutkimuksia tai toimintaterapiaan liittyvia kehi-
tyshankkeita. Alustava ajallinen rajaus 2000- ja 2010-luvulla julkaistuihin tutkimuksiin
tehtiin, jotta tutkimustieto olisi mahdollisimman ajankohtaista. Rajaukseen paadyttiin
ennakko-oletusten seka alustavien hakujen perusteella, joiden avulla voitiin olettaa
l6ytyvan tarpeeksi tutkimuskysymykseen vastaavaa aineistoa talta aikavaliltd. 2000- ja

2010-lukuihin rajaaminen koettiin toimivaksi ja siihen pitdydyttiin koko prosessin ajan.
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SISAANOTTOKRITEERIT

POISSULKUKRITEERIT

Kokonaan luettavissa.

Ei ole kokonaan luettavissa tai saatavilla.

Julkaistu vertaisarvioidussa tutkimusjul-

kaisussa.

Julkaistu muualla kuin vertaisarvioidussa

tutkimusjulkaisussa.

Tekijana yksi tai useampi toimintaterapeut-
ti.

Tekijoistd kukaan ei ole toimintaterapeutti.

Aihetta kasitelldan toimintaterapian nako-

kulmasta.

Ei kasittele lainkaan toimintaterapiaa.

Kasittelee vahintdan yhta henkil6a, joilla
on autismin kirjolle sijoittuva diagnoosi.
(Samassa lahteessa esiintyvat henkilot,
joilla ei ole autismin kirjolle sijoittuvaa
diagnoosia, rajataan analyysin ulkopuolel-
le.)

Kasittelee vain sellaisia henkil6ita, joilla ei

ole autismin kirjolle sijoittuvaa diagnoosia.

Kasittelee vahintaan yhta yli 18-vuotiasta
autismin kirjolle sijoittuvaa henkil6a. (Alle
18-vuotiaat samassa lahteessa esiintyvat

henkil6t rajataan analyysin ulkopuolelle.)

Kasittelee vain alle 18-vuotiaita henkildita.

Julkaistu vuosien 2000 ja 2013 valilla.

Julkaistu ennen vuotta 2000.

Taulukko 1. Opinnaytteen siséanotto- ja poissulkukriteerit.

Alustavat koehaut

Alustavien koehakujen tarkoituksena oli varmistaa, ettd oli olemassa riittdvd maara

tutkimustavoitteeseen sopivia laadukkaita tutkimusartikkeleita. Lopullinen, varsinainen

haku tapahtui vain tietokantoja hyddyntden, mutta koehakuvaiheessa kaytossa oli

EBSCOHostin Cinahl- ja Academic Search Elite -tietokantojen liséksi myds Google

Scholar. Google Scholar on tutkimusartikkeleiden, patenttien ja lakitekstien hakemi-

seen kaytetty tehokas hakukone, jonka hyéty korostuu nimenomaan koehauissa.

Google Scholar osaa itse tuottaa mahdollisia synonyymeja tai saman aihealueen ter-

meja ja lisda ndmakin hakusanat automaattisesti osaksi padhakua. Koehakujen aikana

opinnaytteen tekijat pyysivat Metropolian informaatikolta Raisa Karhulta ohjausta

Google Scholarin kayttoon hakuvalineena. Konsultaation perusteella Google Scholarin

kéaytto rajattiin vain koehakuvaiheeseen.
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Google Scholar oli opinnaytteen kannalta hyddyllinen myds siksi, etta se hakee osumia
myos kirjojen siséllosta eikd ainoastaan artikkeleista. Tata kautta aineistoon tuli my6s
yksi luku teoksesta Autism: A Comprehensive Occupational Therapy Approach 3rd
Edition (Kinnealey — Koenig 2010), joka kasittelee laajasti ja kattavasti toimintaterapiaa
autismin kirjon henkil6illa. Uusimpaan laitokseen on lisatty uusi aikuisia kasitteleva lu-
ku. Juuri tamé aikuisia kasitteleva yhdeksas luku sisaltyy tutkimusaineistoa tutkimusar-
tikkelien rinnalla. Luvun valitseminen aineiston osaksi oli perusteltua siksi, etta se kasit-
telee nimenomaan aikuisten toimintaterapiaa autismin kirjon yhteydessa ja on julkaistu
aivan lahivuosina. Lopullinen paatds luvun hyvéksymisesta aineistoon tehtiin vasta sen
jalkeen, kun kirja oli lainattu Metropolian kirjastosta ja yhdessa todettu opinnaytteessa

asetettujen kriteerien mukaiseksi.

Varsinaiset haut

Opinnaytteen tutkimuskysymys liittyy aikuisten autismin kirjon henkiléiden toimimiseen
toimintaterapeuttien informantteina ja yhteistytkumppaneina. Kyseessa oli kapea aihe,
jota ei valttdmatta kasitella lainkaan kaikissa autismin kirjon aikuisia henkilditd kasitte-
levissd hakutuloksissa. Vaikka aihetta kasiteltaisiinkin, niin aiheen ei voitu olettaa 16yty-
van pelkkien yksittaisten hakusanojen avulla. Koehakuvaiheessa oli kuitenkin huomattu
pian, ettéd aikuisia autismin kirjon toimintaterapia-asiakkaita kasittelevid tutkimusartikke-
leita oli niin vahan, ettd opinnaytteen tekijat kykenivat lukemaan ainakin abstraktit jo-
kaisesta aihetta kéasittelevasta artikkelista. N&in ollen oli perusteltua valita varsinaisen
haun toteutusmenetelméaksi seulontastrategia, joka olisi jonkin enemman tutkitun ai-

heen piirissé ollut liian valja ollakseen riittavan tehokas.

Kaytossa olivat kaikki EBSCOHost-tietokantakokoelmaan siséltyvat Cinahl- ja Acade-
mic Search Elite -tietokannat poissulku- ja mukaanottokriteereidemme mukaisesti. Kay-
tosséa oli erilaisia autismin kirjoon liittyvid hakusanoja, joita hyddynnettin myds myo-
hemmiss& hauissa, kuten esimerkiksi "ASD” "autis*” "asperge*”. Hakua rajattiin toimin-
taterapiaan suoran hakusanan kautta ("occupa* ja thera*), asiasanan kautta ("occupa-

tional therapy”) sekd myos "special interest” -kentan kautta.

Mukaanottokriteerit tayttavista artikkeleista seulottiin otsikkojen perusteella aluksi pois
kaikki ne, joissa oli kyse ainoastaan alle 18-vuotiaista asiakkaista, silla tata poissulku-
kriteeria oli tehokkainta ja selkeintd soveltaa ensimmaisend. Koska "aikuinen” maaritel-

tiin tassa tutkimuksessa tarkoittamaan 18 vuotta taytténeitd, ei esimerkiksi kehitykselli-
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sen ikdtason mukaisesti, pystyttiin tdtd maaritelmad kayttamaan hyvaksi myds haku-
prosessissa, silla jokaisessa artikkelissa oli ilmoitettu ainakin asiakkaiden kronologiset

iat.

Oli melko vaivatonta seuloa osumista pois ne artikkelit, joissa ei késitelty aikuisia, silla
asiakasryhma oli suurimmassa osassa tapauksista rajattu jo otsikossa, esimerkiksi niin,
ettd kohteeksi ilmoitettiin "Children” tai "Adolescents”. Alkupuolella hakua varmistettiin
aina artikkelista, tarkoittiko "Adolescents” eli murrosikéiset myds henkildita, jotka olivat
yli 18-vuotiata. Kun kuitenkin pian kavi selvaksi, ettd "Adolescents” ei yhdessdkaan
lapikaydyssa artikkelissa viitannut yli 18-vuotiaiden toimintaterapiaan, seulottiin tAman

jalkeen hauista pois ne artikkelit, jotka tAman perusteella kasittelivat murrosikaisia.

Hakutulosten joukossa oli my6s joitakin artikkeleita, joiden otsikoissa asiakasryhmaa ei
ollut méaritelty ja jotka olisivat siis voineet kasitella kaiken ikaisia autismin kirjon asiak-
kaita mutta jotka kuitenkin kasittelivat vain alle 18-vuotiaita. Niidenk&&n poissulkeminen
ei merkittavasti hidastanut hakuprosessia, silla esimerkiksi koehakuvaiheessa tallaisia

artikkeleita oli 10ytynyt Google Scholarin ensimmaisessé haussa vain muutama.

Yksi poissulkukriteereista oli myds se, etta artikkeli ei sittenkaan liittynyt toimintaterapi-
aan. Tasta poissulkukriteeristéd huolimatta hyédynnettiin kuitenkin muutamaa autismin
kirjon aikuisia kasittelevaa artikkelia, joka ei kasitellyt toimintaterapiaa sindnsa mutta oli
ilmeisen merkityksellinen opinnéytteelle esimerkiksi taustoittamisessa tai yleisten au-

tismialan kuntoutustrendien kartoittamisessa.

Myds OTDatabase-tietokannasta etsittiin aineistoksi sopivia artikkeleita, mutta mitkaan
sielta l6ydetyista autismin kirjoa kasittelevista artikkeleista eivat koskeneet aikuisia asi-
akkaita. Koska kyseessa on toimintaterapian nayttdon perustuvuutta tukeva tietokanta,
voisi olla perusteltua, ettd OTDatabase laajentaisi ja monipuolistaisi tarjontaansa myods

aikuisten autismin kirjon henkiliden toimintaterapiaan.

Aineistoa etsittiin lisaksi manuaalisen haun avulla. Sitd kautta tormaéattiin artikkeleihin,
jotka oli jo valittu tutkimusaineistoon, mutta ei sellaiseen uuteen aineistoon, joka olisi

tdsmannyt haun sisdénottokriteereja.
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Kuvio 2. Aineiston hakuprosessi.
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5 Tutkimusaineisto ja analyysi

Jarjestelméllisen tiedonhaun kautta keratty aineisto teemoiteltiin tutkimuskysymyksen
mukaisesti ja analysoitiin Inhimillisen toiminnan mallin kontekstissa. Loydokset koottiin,

niistd muodostettiin synteesi ja synteesista tehtiin johtopaéattkset.

5.1 Tutkimusaineiston esittely

Opinnaytetyon tutkimusaineistoon kuuluu viisi tutkimusartikkelia ja yksi luku autismin
kirjon toimintaterapiaa kasittelevasta teoksesta. Nama kuusi lahdettd on numeroitu
julkaisuajankohdan perusteella uusimmasta vanhimpaan tunnuksin A1, A2, A3, A4,
A 5 ja A 6 seka esitetddn taulukkomuodossa liitteessé 1. Aineistoon viitataan jatkossa

enimméakseen numerotunnusten avulla.

5.1.1 A 1: Artikkeli itsearviointivalineen kehittamisesta

Eynat Galin, Anat Ben Meirin ja Noomi Katzin lyhyt raportti Development and Reliability
of the Autism Work Skills Questionnaire (AWSQ) on aineistomme uusin lahde, silla se
on julkaistu vuonna 2013 American Journal of Occupational Therapy -lehdessd. Ra-
portti kasittelee itsearviointivalinetta nimelta Autism Work Skills Questionnaire (AWSQ),
jonka tarkoituksena on kartoittaa tyévalmiuksia asiakkailla, joilla on High-Functioning
Autism Spectrum Disorder (HFASD). Ty6valmiuksien kartoittamisen kautta pyritdan

I6ytamaan asiakkaille yksil6llisesti sopivia tyopaikkoja.

Artikkeli kuvaa kahta erillista vaihetta AWSQ:n kehittamisessa. Ensimmaisessa vai-
heessa artikkelin kirjoittajat loivat AWSQ:n alustavan kysymysvalikoiman. Kysymysten
luomisessa hyddynnettiin kirjoittajien omaa pitkan linjan kenttdkokemusta asiakasryh-
man kanssa tyoskentelystd, DSM-IV-TR-ké&sikirjan diagnoosimaaritelmia, tamanhetkis-
ta tutkimuskirjallisuutta seka autismin kirjon henkildiden strukturoituja haastatteluja.
Haastateltavia oli tdssd kohden tutkimusta kuusi autismin kirjon aikuista. Strukturoidun
haastattelun aiheina olivat haastateltavien tyohistoriat sekd heidan haasteensa ty6-

paikkojen saamisessa ja pitdmisessa.

Kun alustava 117 kohdan kysymysvalikoima oli muodostettu, kysymykset luokiteltiin

kuuteen eri tyokykyyn liittyvaan aiheeseen. Taman jalkeen tutkimukseen osallistuvat
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HFASD-henkil6t arvioivat omaa suoriutumistaan kunkin kysymyksen kohdalla kayttéaen
viisiportaista Likert-asteikkoa. (Artikkeli ei erittele, kuuluivatko Likert-asteikon avulla
itseddn arvioiviin henkildihin vain kuusi aiemmin mainittua haastateltua vai oliko tassa
vaiheessa koehenkil6itd jo mybhemmin mainitut 46.) Ulkopuolisten asiantuntijoiden
avulla 117 kysymyksen kysymysvalikoimasta karsittiin pois ne kysymykset, jotka olivat

epaselvia, tarpeettoman monimutkaisia, turhia tai sisalsivat toistoa, jolloin jaljelle jai 78.

Kyselyn pilotoivat kolme HFASD-aikuista sekd kolme heiddan vanhempaansa. Osallistu-
jat antoivat tunnin pituisissa haastatteluissa palautetta kyselystd. Heiddn mielestaéan
kysymykset olivat helposti ymmaérrettavia ja niista valittyi perusteellinen kuva henkil6i-
den vahvuuksista ja haasteista tydelaméssa. (Artikkelista ei kay ilmi, tuliko palaute 78

kysymyksen pilotoinnin yhteydessa vai jarjestettiinké erillinen palautehaastattelu.)

Toinen artikkelissa kuvattu vaihe AWSQ:n kehittdmisessa mittasi sen sisdisen yhtépi-
tavyyden pysyvyytta (internal consistency reliability). Tutkimukseen osallistui 46 henki-
164, joilla oli HFASD-diagnoosi. Jokainen osallistuja oli joko juuri siirtyméassa tyoela-
maan tai oli aiemmin siirtynyt tybelamaan mutta tarvitsi nyt uuden tyodpaikan. Kaikki

osallistujat haastatteli sama henkil®, joka on my6s yksi artikkelin kirjoittajista.

Tutkimuksen tulokset viittasivat siihen, ettd HFASD-henkilot kykenivat AWSQ:n avulla
raportoimaan vain suhteellisen pysyvasti (with moderate reliability) ihmistenvalisiin suh-
teisiin liittyvid asioita, kuten omia toiveitaan ja suoriutumistaan suhteessa muihin ihmi-
siin. Sen sijaan niissa osissa AWSQ:ta, jotka liittyivat objektiivisempiin kuvauksiin itses-
ta (kuten esimerkiksi tydskentelytottumuksiin) huomattiin hyva pysyvyys (high reliabili-
ty). Taméa saattaisi tarkoittaa kirjoittajien mukaan sitd, ettd toimintaterapeuttien olisi
HFASD-henkildiden tydvalmiuksia arvioidessa on syyta harkita myds itsearviointivali-

neiden kaytt6a huoltajien ja terapeuttien antamien tietojen taydentamiseksi.

5.1.2 A 2: Artikkeli omaan diagnosointiprosessiin osallistumisesta

Caroline Sandellin, Anette Kjellbergin ja Renée R. Taylorin tutkimusartikkeli Participat-
ing in diagnostic experience: Adults with neuropsychiatric disorders on julkaistu Scan-
dinavian Journal of Occupational Therapy -lehdessa vuonna 2012. Artikkelin tarkoituk-
sena on kuvata laadullisesti aikuisten (yli 18-vuotiaiden) neuropsykiatristen asiakkaiden
kokemuksia osallistumisesta omaan arviointiprosessiinsa. Tutkimus toteutettiin Ruot-

sissa, ja siihen osallistui 15 henkil64, joista nelja oli naisia ja 11 oli miehia. Osallistujat
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olivat ialtdan 28-53-vuotiaita, ja heidan ikiensd aritmeettinen keskiarvo oli 39 vuotta.

Artikkeli sisaltdad runsaasti suoria lainauksia osallistujilta.

Artikkelin kuvaama arviointiprosessi oli vuorovaikutuksellinen neuropsykiatrinen arvi-
ointiprosessi, jonka tarkoituksena oli edistda asiakkaan osallistumista omaan kuntou-
tukseensa. Artikkeli kayttda Inhimillisen toiminnan mallin mukaista méaéaritelmaa osalli-
suudesta. Tutkimusvélineena oli Inhimillisen toiminnan malliin pohjautuva arviointivali-
ne The Occupational Performance History Interview — Second Version (OPHI-II), joka
on menetelmaltdan puolistrukturoitu haastattelu. Jokaisessa vaiheessa prosessia tutki-
jat pyrkivat tietoisesti kuuntelemaan asiakkaiden nakokulmia seké pyysivat asiakkailta

palautetta ja ehdotuksia heiddn omasta kuntoutusprosessistaan.

Arviointiprosessin yhteydessé asiakkaat myos diagnosoitiin. Jokaisen osallistujista kat-
sottiin tayttavan joko autismin kirjolle sijoittuvan diagnoosin (ASD, autism spectrum
disorder) tai tarkkaavaisuushairion (ADHD, attention deficit hyperactivity disorder)
diagnoosikriteerit. Kymmenella henkil6lla todettiin ADHD ja seitseméalla henkilolla todet-
tin ASD. Kahdella osallistujista todettin molemmat diagnoosit. Osallistujille annettiin

mahdollisuus hyvaksya tai hylatd saamansa diagnoosit.

Diagnosointia seurasi moniammatillisen tiimin tarjoama arviointi- ja diagnosointiproses-
siin integroitu terveys- ja kuntoutuspalvelukokonaisuus. Palveluihin sisaltyivat psykolo-
giset tukikeinot, laakitys, fysioterapeuttiset suositukset, toimintaterapeuttinen elaman-
hallinta- ja strukturointiohjaus sekd muu ammatillinen tuki, kuten tyévoimatoimiston ja
Ruotsin kansanelédkelaitoksen tarjpamat palvelut. Asiakkaiden jalkiseuranta toteutettiin

kuusi kuukautta palvelujen paattymisen jalkeen.

Tutkimustulokset osoittivat, ettd artikkelissa kuvattuun vuorovaikutukselliseen ja asia-
kasta osallistavaan diagnoosi- ja kuntoutusprosessiin osallistuminen vahvisti osallistu;ji-
en toiminnallista identiteettid ja toiminnallisen patevyyden tunnetta (toiminnallinen iden-
titeetti on maadritelty artikkelissa samoin kuin Inhimillisen toiminnan mallin viitekehyk-
sessd). Prosessi helpotti myds asiakkaiden kykya [0ytda ymparistostaan lisda tukea ja

ymmarrysta omille piirteilleen.



22

5.1.3 A 3: Autismia ja toimintaterapiaa kasittelevan kirjan aikuisluku

Adults With an Autism Spectrum Disorder on Kristie Patten Koenigin ja Moya Kin-
nealeyn teokseen Autism: A Comprehensive Occupational Therapy Approach kirjoitta-
ma 9. luku, Adults With an Autism Spectrum Disorder, joka kasittelee nimenomaan aikuis-
ten autismin kirjon henkildiden toimintaterapiaa. Luku alkaa yleiskatsauksella sellaisiin
autismin kirjoon liittyviin seikkoihin, jotka eivat ole toimintaterapiaa sinansd mutta joita
tuntematta toimintaterapeutti ei kykene lahestymaan aikuista autismin kirjon henkil6a

oikeassa kontekstissa.

Ensimmaisena taustatietona kaydaan lapi autismin kirjon diagnoosien lukumaaria kirjan
julkaisumaassa Yhdysvalloissa. Vaikka diagnosoitujen lasten lukumaara on hyvin sel-
vill&, niin aikuisten autismin kirjon henkildiden diagnoosien mé&araa on monimutkaisem-
paa selvittaa. Paaasiallisiksi syiksi mainitaan, ettd lapsuudessa autismin kirjon ilmiota
on helpompi diagnosoida ja etta autismin kirjosta on nykyaan saatavilla tarkempaa tie-
toa kuin ennen. Moni autismin kirjolle sijoittuva henkild on alun perin diagnosoitu v&arin

perustein kehitysvammaiseksi.

Seuraavaksi kartoitetaan aikuisten autismin kirjon henkildiden hoitosuositusten ja hyvi-
en kaytantdjen puuttumista niiden kipe&sta tarpeesta huolimatta ja tarkastellaan, miten
Yhdysvalloissa eri osavaltioiden kirjavat lainsdddannét voivat monimutkaistaa tai sel-
keyttaa palveluiden saamista. Lisaksi edelld mainittu virhediagnosointi tai autismin luo-
kittelu kehitysvammaksi tai psykologiseksi ilmitksi neurologisen ominaisuuden sijaan
voi rajoittaa asiakkaat palvelukokonaisuuteen, jossa ei edes tarjota autismin kirjoon

soveltuvia palveluita.

Yhdysvaltain laajuinen selvitys autismin kirjon henkil6ille tarjotuista palveluista paljasti,
ettd suurimmat puutteet ja kiireellisin tarve olisi nimenomaan aikuisille suunnatussa
kuntoutuksessa. Samankaltaisia aukkoja aikuisten kuntoutuspalveluissa on mygs
Suomessa, mitd heijastelee myds yhteistybkumppanimme Autismi- ja Aspergerliitto
ry:n meille antama tehtdvananto tutkia nimenomaan aikuisten henkildiden toimintatera-

piaa.

Mydhemmin luvussa analysoidaan nykyisen kuntoutustilanteen muita haasteita, kuten
sosiaalisia tekijoitd ja syrjaytymista. Merkittavia ovat myds autismin kirjon kanssa usein

samanaikaisesti ilmenevien diagnoosien vaikutukset ja paallekkaisyydet, kuten masen-
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nuksen vaikutus yksilon omiin voimavaroihin. Myds juridinen nakdkulma on huomioitu,
tosin vain Yhdysvaltain ndkékulmasta. Sen sijaan Britanniassa luodusta ty6toiminta-
mallista kerrotaan positiivisia ja mielenkiintoisia tuloksia. Kirja toteaakin Yhdysvaltojen

olevan tdssa suhteessa jaljessa.

Kaikista haasteista huolimatta luvun kirjoittajat kokevat, ettd tulevaisuus nayttaa kuiten-
kin lupaavalta, silla vammaistutkimus, vammaisaktivismi, voimautuminen ja edunval-
vontajarjestot edistavat uudenlaisen asiakasldhtoisen paradigman levidmista ja myos
autismin kirjolle sijoittuvien aikuisten mahdollisuuksia paéasta itse vaikuttamaan omaan

kuntoutukseensa.

Taustatietojen jalkeen luku siirtyy kasittelemaan toimintaterapian nakdkulmaa aihee-
seen. Toimintaterapiainterventioiden tarkoitusta on ensin selkeytetty yleiselld tasolla ja
sen jalkeen sovellettu autismin kirjon henkildiden erityistarpeisiin. Luvun kirjoittajat ovat
itse kehitelleet "The Inside-Out Perspective” -mallin, jonka kehittAmisprosessissa hyo-
dynnettiin autismin kirjon henkildiden haastatteluita. Mallia kuvataan kirjassa seka teks-
tin kautta ettd kuvion avulla. Mallin keskiéssa on autismin kirjolle sijoittuvan henkilén
oma &ani. Sen tarkoitus on havainnollistaa asiakaskeskeisen intervention talle erityis-
ryhmalle varmistavia tekijoitd. Nelja paateemaa tdman onnistumisessa ovat kayttayty-
misen taakse néakeminen, alykkyyden olettaminen, ympéariston muokkaaminen yksil6lle
paremmin sopivaksi ja asiakkaan omien mielenkiinnon kohteiden kayttdminen terapi-
assa. Nama teemat pohjautuvat aikuisten autismin kirjon henkiléiden haastatteluihin,

joissa pohdittiin heidan omia ndkemyksidan hyvasta kuntoutussuhteesta.

Luvussa raportoidaan myds toisesta haastattelukokonaisuudesta, jonka avulla kehitet-
tiin koulutusohjelmaa ammattihenkildille, jotka tydskentelivat autismin kirjolle sijoittuvien
lasten ja aikuisten parissa. Haastatteluissa kysyttiin aikuisilta autismin kirjon henkilgilta,
mitd asioita koulutukseen osallistuvien henkildiden olisi hyva tietaa. Aineisto jakautui
kolmeen teemaan: haastateltujen tulevaisuudentavoitteet, haastateltujen kohtaaminen
sellaisella kunnioittavalla ja ystavalliselld tavalla, jonka yhteydessé heidan oletetaan
myo6s olevan alykkaitd, sekd haastateltuihin tutustuminen yksildinéd ja heiddn omien

piirteidensa ja persoonallisuutensa tarkka tunteminen.

Luku jatkuu siten, ettd siina kasitelladn yksitellen autismin kirjolle sijoittuvien henkil6i-

den eri erityispiirteitd ja niilden huomioimista toimintaterapiassa.
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Aistiherkkyydet on otettava huomioon toimintaterapiassa, silla aistiherkkyydet voivat
iimeta jopa fyysisena kipuna ja rankkoina kokemuksina. Toimintaterapian erityisosaa-
minen aistiherkkyyksien osalta on A. Jean Ayresin kehittdma sensorisen integraation

teoria, jota kasitellaan kirjan mydhemmissa luvuissa.

Kommunikaatioon liittyvat vaikeudet ovat ensisijaisesti puheterapeuttien ja muiden kie-
liasiantuntijoiden alaa, mutta myds toimintaterapeutin tulee ottaa huomioon kommuni-
kaatioon liittyvia seikkoja. Tulee huomioida, ettd puhumisen vaikeuksista huolimatta
asiakas saattaa olla esimerkiksi kognitiivisilta kyvyiltddn taysin toimiva. Eleiden ja il-
meiden puuttuminen ei mydskaan merkitse sitd, ettei asiakkaalla olisi tunteita. Kappa-
leessa kaydaan l&pi erilaisia vaihtoehtoisia kommunikointikeinoja, kuten nappaimistolla
kirjoittaminen, kuvien hyddyntaminen, tukiviittomat ja PECS-kuvat. Toimintaterapeutin
tulisi kaikin mahdollisin tavoin tukea asiakkaan kommunikaatiota juuri talle soveltuvin
keinoin. Toimintaterapeutin tulee kiinnittdd huomiota myo6s siihen, ettd vaikka asiak-
kaalla ei sinansa olisi vaikeuksia kommunikoida, niin sosiaaliset tilanteet ovat useille
autismin kirjon henkildille haastavia. Toimintaterapiassa voidaan tydskennelld esimer-

kiksi sosiaalisten taitojen kehittdmisen edistamiseksi.

Autismin kirjon henkildiden toimintaterapialahetteet sisdltavat usein viittauksia huoliin,
jotka liittyvat henkilon nakyvaan kayttaytymiseen. Autismin kirjon henkildiden epétaval-
linen kayttaytyminen saattaa joskus nayttaa ulkopuolisten silmissa vaaralliselta tai ag-
gressiiviselta, mikéd estdd henkilén osallistumista arjen aktiviteetteihin. Toimintatera-
peutin tulisi yrittdd saada selville asiakkaan oma kokemus nakyvan kayttaytymisen
taustalla ja tunnistaa sen takana olevia perimmaisia syit sen sijaan, etta lahtee rajoit-

tamaan epéatoivottua kayttaytymista.

Merkityksellinen toiminta on toimintaterapian ydinarvoja. Autismin kirjon henkil6iden
kohdalla on otettava huomioon erityisia asioita, jotta henkilén ominaisuudet ja toimin-
nallisen ympariston tekijat kohtaavat mahdollisimman hyvin. Téllaisia tekijoitd ovat
muun muassa aika, vasymisaste, ympariston arsykkeet ja fyysiset edellytykset. Myds
tédssé yhteydesséa on raportoitu aikuisten autismin kirjolle sijoittuvien henkildiden haas-
tatteluita tyoskentelysta ja tydskentelyn tavoitteista. Tietotekniikka ja internet ovat myos
luoneet uusia mahdollisuuksia tyoskennelld kotoa ké&sin tai markkinoida harrastuksiaan

tai kiinnostuksen kohteitaan maailmanlaajuisesti.
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Autismin kirjolle sijoittuvat henkil6t, jotka yrittavét luoda ja suunnitella elaméaénsa, kuu-
luvat kuntoutusprosessin keskitéon. Suunnittelun ja toteutuksen on tapahduttava heidan
kanssaan ja heidédn toimestaan. Luvussa esitellaan kirjoittajien luoma asiakaskeskei-
nen palvelutarjontamalli "Solutions for work and participation” (SWAP), joka sijoittaa
autismin kirjon henkilon avainasemaan, prosessin suunnittelijaksi ja mahdollistajaksi.
Muut asiakkaan ymparilla olevat ihmiset, kuten kuntoutustydntekijat ja perheenjasenet,
ovat mallin mukaan neuvonantajien ja resurssien roolissa. Mallin tarkoituksena on
mahdollistaa asiakkaalle tilaisuus tydskentelyyn ja sosiaaliseen osallistumiseen, joiden

kautta tuetaan henkilén integroitumista yhteiskuntaan.

Luvun alussa kasitellaan aikuisten autismin kirjon henkildiden kuntoutuspalvelujen to-
teutumista yleisella kuntoutuspalvelutasolla. Luvun lopussa taas eritelld&n nimen-
omaan toimintaterapiapalveluiden saatavuushankaluuksia aikuisilla autismin kirjon
henkil6illa. Ongelmia on k&sitelty Yhdysvaltojen nakdkulmasta, mutta ne tarjoavat mie-
lenkiintoista ajattelemisen aihetta myts suomalaiselle asiasta kiinnostuneelle. Yleisella
tasolla on huomioitu sellaiset haasteet kuten aikuisen autismin kirjon asiakkaiden taus-
ta, joka saattaa olla kuntoutuksen osalta hyvin vajavainen. Heidat on saatettu aiemmin
diagnosoida esimerkiksi kehitysvammaisiksi ja he ovat mahdollisesti elaneet koko
ikansa laitoshoidossa. Kuntoutusta saaneet henkildt puolestaan ovat mahdollisesti ol-
leet terapiasuhteessa, johon ei ole liittynyt yhteisty6té ja joka siis ei ole ollut asiakas-
keskeinen. Toimintaterapeutin tulisi myos toimia autismin kirjon henkildiden ja heidan
ymparistonsa valisend tiedonvalittdjana ja siten edistéaé asiakkaan erilaisuuden ymmar-
tamistd ja mahdollisten erilaisten toimintatapojen hyvaksymistd myds esimerkiksi tyo-

paikoilla.

Luvun lopussa on viela kappale, joka sisaltéa lyhyen yhteenvedon koko luvusta. Yh-
teenvedossa suositellaan asiakaskeskeisen mallin kayttamista toimintaterapiasuhtees-
sa autismin kirjolle sijoittuvan henkilon kanssa ja tyoskentelemistd asiakkaan omien
tavoitteiden saavuttamiseksi. Toimintaterapian tavoite on vahentda etaisyytta kliinisen
kuntoutustytn, subjektiivisen autistisen kokemuksen, asiakaskeskeisen toimintaan si-

toutumisen ja osallistumisen vélilla.

5.1.4 A 4: Lausunto autismin kirjon toimintaterapiapalveluista

The Scope of Occupational Therapy Services for Individuals With an Autism Spectrum

Disorder Across the Life Course on Yhdysvaltain toimintaterapeuttiliton (AOTA, The
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American Occupational Therapy Association, Inc.) virallinen lausunto. Lausuntoa laati-
neeseen tyoryhmaan kuuluivat Scott Tomchek, Patti LaVesser sekd Renee Watling.
Lausunto on julkaistu vuonna 2010 The American Journal of Occupational Thera-

py -julkaisun marras-joulukuun numeron asiakirjaliitteessa.

Lausunnon tarkoituksena on maaritella toimintaterapian rooli sek& toimintaterapiapal-
veluiden laajuus ty6skenneltdesséa autismin kirjon henkildiden parissa. Lausunto on
suunnattu erityisesti toimintaterapia-alan ulkopuolisille henkilGille. Taman lisdksi sen on
tarkoitus myos selkeyttda toimintaterapeuteille ja toimintaterapia-avustajille toimintate-

rapian asemaa autismin kirjon henkildiden kuntoutuksessa.

Lausunnossa kaydaan lapi vaihe vaiheelta autismin kirjolle kuuluvan henkilén toiminta-
terapiaa ja erityisesti toimintaterapiaprosessia. Samassa yhteydessd on huomioitu
myos terapiaintervention mahdollinen kohdentuminen yksil-, organisaatio- ja vaestt-
tasolla. Lausunnossa on erikseen taulukoitu mahdollisia toiminnallisia haasteita, joita
kyseisen asiakasryhman parissa saattaa esiintyd. Liséksi on raportoitu autismin kirjolle

sijoittuvien toimintaterapia-asiakkaiden tapausesimerkkeja.

Tapausesimerkkeind ovat 2,5-vuotias autistinen poika, 4-vuotias autistinen tytto, 6-
vuotias PDD-NOS-diagnosoitu poika, tiedemuseo, jota toivotaan voitavan kehittad au-
tismin kirjon henkildille sopivampaan suuntaan, 21- ja 34-vuotiaat miehet, joilla mo-
lemmilla on Aspergerin syndrooma seka 47-vuotias HFA-diagnoosin (high-functioning
autism) saanut nainen. Tutkimuskysymyksemme mukaisesti kasittelemme kirjallisuus-
katsauksessamme vain 18 vuotta tayttineita ja sitd vanhempia henkiloita, joten tutki-
muksessamme kiinnitAmme taman artikkelin kohdalla huomiota vain taysi-ikaisiin ta-

pausesimerkkeihin.

AOTA on vuonna 2005 julkaissut vastaavan lausunnon nimell& The Scope of Occupa-
tional Therapy Services for Individuals With Autism Spectrum Disorder Across the
Lifespan. Lausunnon tyéryhma oli sama kuin vuoden 2010 versioissa. Vuoden 2005
lausunto on sisalléltddn samansuuntainen kuin tutkimusaineistoomme kuuluva uudem-
pi lausunto. Uudempi lausunto maarittelee virallisesti talla hetkelld voimassa olevan
kannan, on hieman kattavampi ja sisdltda paivitettya tietoa. Tastad syysta katsoimme,
ettd vuoden 2005 lausuntoa ei ollut perusteltua ottaa mukaan tutkimusaineistoomme,

vaikka se muuten taytti tutkimusaineistomme kriteerit.
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Mielenkiintoista voisikin olla tutkia, mill& tavoin erilaiset autismin kirjon toimintaterapi-
aan liittyvat aineistot ovat tiedon lisddnnyttyd ja asenteiden vapauduttua muuttuneet.
Tallaisia keskendan vertailtavia aineistoja voisivat olla esimerkiksi juuri tAma vuoden
2010 AOTA-lausunto verrattuna sita edeltdvaan vuoden 2005 lausuntoon sek& Autism:
A Comprehensive Occupational Therapy Approach 3. laitos verrattuna aiempiin laitok-
siin. Omaa tutkimusaihettaan etsivat opiskelijat voisivatkin harkita, olisivatko ndma ai-
neistot mielenkiintoisia tapausesimerkkeja kuntoutuskirjallisuuteen peilautuneista para-

digmamuutoksista.

5.1.5 A 5: Tapausesimerkki nuoresta miehesta

Rachel Freret Shoenerin, Moya Kinnealeyn ja Kristie P. Koenigin artikkeli "You Can
Know Me Now If You Listen: Sensory, Motor, and Communication Issues in a Nonver-
bal Person With Autism” on kirjallisuuskatsauksemme ainoa varsinainen yhden hen-
kilbn tapaustutkimus. Se on julkaistu American Journal of Occupational
py -julkaisussa vuonna 2008 ja késittelee 18-vuotiasta miestd, johon artikkeli viittaa

nimelld "David”. Davidin diagnoosit ovat PDD-NOS, apraksia ja dyspraksia.

Artikkeli keskittyy Davidin omaan kuntoutusprosessiin. Se kuvaa prosessin havaintoja
ja interventioita artikkelin laatineiden toimintaterapeuttien ndkdkulmasta, mutta tekstia
rytmittdd Davidin itse kertoma narratiivinen kuvaus omista toiveistaan, haasteistaan ja
kokemuksistaan sek& hanen palautteensa omasta terapiastaan. Kirjoittajat kuvaavatkin

Davidia case-raportin avaininformantiksi.

Sensorinen integraatio (Sl) toimii viitekehyksend kaikelle Davidin toimintaterapialle.
Vaikka Sl-viitekehys ja siihen perustuvat arviointi- ja interventiometodit ovat olennainen
osa tata aineistonamme toimivaa tutkimusartikkelia, joudumme rajaamaan Sl-tyyppisen
toimintaterapian omat valineet, menetelmat ja terminologian tdman kirjallisuuskatsauk-
sen ulkopuolelle. TAma on perusteltua siksi, ettd Sl-patevyyteen vaaditaan kattava li-
sakoulutus, joka ei kuulu tutkintoomme ja jota emme mydskaan itse ole saavuttaneet.
Nain ollen emme kykenisi luotettavasti referoimaan tai pohtimaan tatd aihepiiria ja
opinnaytteemme luotettavuus heikkenisi. Kyseessa on lisaksi vaativa erityisalue, johon
koulutuksemme ei meitd patevoitd, ja joka siten ei kuulu niihin valmiuksiin, joita toimin-

taterapeutin ammattikorkeakoulututkinnon opinnaytteessa tulisi osoittaa.
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Davidin arviointiprosessissa kaytettiin Sensory Profile Test -arviointivalinettd sekd Sen-
sorinen integraatio -viitekehyksen mukaista kliinista toimintakyvyn havainnointia, joiden
arviointitulokset vuosilta 2002 ja 2007 on myds liitetty artikkeliin. Vaikka Davidin haas-
teita voidaan luonnehtia vakaviksi ja etenemisté hitaaksi, voidaan h&nen katsoa osoit-

taneen huomattavaa edistysta vuosien 2002 ja 2007 valilla.

David osallistui aktiivisesti intensiivisen kielenharjaannusohjelmaan, johon kuului puhe-
terapiaa kahdeksan tuntia viikossa seka toimintaterapiaa kuusi tuntia viikossa. Toimin-
taterapia tapahtui Sl-kuntoutukseen soveltuvassa tilassa ja artikkeli mainitsee toiminta-

terapeutin ja Davidin tehneen yhteisty6té toimintojen valitsemisessa.

Kaikki Davidin interventiot on koottu artikkeliin liitettyyn esimerkkilukujarjestykseen,
jossa on my6s paljon esimerkkejd Davidin koulutuksen ja kuntoutuksen siséallésta, ku-
ten erilaisten aistidrsykkeiden strukturoitu tarjpaminen, ryhmamuotoinen valituntilikunta

ja ympariston mukauttaminen Davidin toiminnalle tarkoituksenmukaisemmaksi.

Artikkeli kytkeytyy monin eri tavoin Autism: A Comprehensive Occupational Therapy
Approach -teoksen yhdeksénteen lukuun, joka myds kuuluu kirjallisuuskatsauksemme
aineistoon. Autism-teoksen yhdeksénnen luvun ovat laatineet kaksi tAman artikkelin
kolmesta kirjoittajasta. Luvussa seka annetaan suora vihje tutustua artikkeliin etta ker-
rotaan artikkelin kuvaavan hyvin luvun kasittelemaa lahestymistapaa. Luku my6s hy6-
dyntaa artikkelin yhteydessa keréttya tietoa autismin kirjon henkildiden kokemuksista.
Osa Davidin haastatteluaineistosta on paatynyt myos kirjaan (tosin vailla nimiyksil6in-
tid), mutta suurin osa kirjassa olevasta materiaalista on kerdtty nimenomaan tata artik-
kelia varten, mutta rajattu sen ulkopuolelle ja jaanyt julkaisematta ennen kayttda kirjas-
sa. Nain ollen on syyta pitda mielessa, ettd naméa kaksi eri aineistoa, Autism: A Comp-
rehensive Occupational Therapy Approach -teoksen yhdeksas luku sekd Davidia kasit-
televa tapaustutkimusartikkeli tdydentavat hyvin toisiaan, mutta niiden ei voida kuiten-
kaan katsoa lisddvansa toistensa validiteettia samassa maarin kuin kaksi taysin eri

tutkijaryhmén laatimaa artikkelia.

5.1.6 A 6: Artikkeli autismista ja tyollistymisesta

Leisa C. Capon tutkimusartikkeli Autism, employment, and the role of occupational
therapy on julkaistu Work-julkaisussa vuonna 2001 ja on kirjallisuuskatsauksemme

aineistoon paatyneista lahteista vanhin. Capon rooli tutkimusaiheemme uranuurtajana
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kay ilmi myos siita, ettd lahdeviitteet viittaavat moniin eri sosiaali- ja terveysalan teks-

teihin, eivatka pelk&staan toimintaterapiaan.

Artikkeli on kirjallisuuskatsaus, jonka tarkoituksena on muodostaa kuva toimintatera-
peutin roolista autististen henkildiden tyo6llistymisessa. Esimerkkitapauksena artikkelis-
sa esiintyy Lorie, 22-vuotias nainen, jolla on autismi. Capo viittaa myds muihin autismin
kirjon henkilgihin, kuten vain nimeltd mainittuun Josephiin. Heidan taustatietojaan, ku-
ten ikid ja diagnooseja, ei ole raportoitu yksityiskohtaisemmin. Tutkimuskysymyksem-
me kannalta jouduimme kuitenkin rajaamaan kaikki muut esimerkit paitsi Lorien késitte-
lymme ulkopuolelle, silla muiden tapausesimerkkien lahteet eivat kéasittele toimintatera-

piaa.

Artikkeli kartoittaa autististen henkiléiden mahdollisia haasteita ja vahvuuksia ty6ela-
massa. Artikkelissa kaydaan lapi erityyppisia ja eriasteisesti tuettuja tyoskentely-
ymparistomahdollisuuksia, kuten tyopajatoimintaa ja henkilokohtaisen tytvalmentajan
tuella tyoskentelemista. Lisaksi artikkelissa raportoidaan neljasta tuetun tyollistamisen

ohjelmasta, jotka on suunnattu henkildille, joilla on autismi.

Lopuksi artikkelissa pureudutaan toimintaterapeutin rooliin osana moniammatillista

kuntoutustiimia autismin kirjon henkildiden tyo6llistymisen edistimisessa.

Tutkimusartikkelin johtopaatoksissa todetaan aiemman kuntoutuskirjallisuuden osoitta-
van, ettd autistiset henkilét voivat moniammatillisen tiimin tarjpaman asianmukaisen
tuen avulla menestyd tytelamassa. Tuen tarjoamisen tulisi olla oikea-aikaisesti koh-
dennettua, jotta asiakkaan tyollistymispotentiaali voitaisiin hyddyntad mahdollisimman
hyvin. Toimintaterapeutin rooli osana moniammatillista tiimi& painottuu toimintatera-
peuttien erityisosaamiseen toiminnan analysoimisessa, henkilon kuntoutukseen koko-

naisuutena seka asiakkaan kaytannon toimintoihin keskittymiseen.

5.2 Tutkimusaineiston analyysi

Varsinaista analyysivaihetta edelsi se, ettd molemmat opinndytteen tekijat lukivat itse-
naisesti tutkimusaineistoon kuuluvat artikkelit ja kirjan luvun lapi useaan kertaan, jotta
aineistosta saatiin muodostettua kokonaiskuva. Tamén jalkeen kokoonnuttiin ja kes-

kusteltiin aineistosta.
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Kun opinnaytteen aineisto on haettu ja koottu, voidaan siitd tehd& taulukko, jossa artik-
kelien ja kirjojen luotettavuutta sekd muita laadullisia ominaisuuksia vertaillaan keske-
naan, jotta saataisiin hyva yleiskuva aineistosta. Olemme itse paatyneet jaottelemaan
ja luokittelemaan artikkelit seuraaviin luokkiin: tekijat, missé julkaistu, julkaisuvuosi,

artikkelin nimi, formaatti, aihe, aineistossa kasitellyt asiakkaat.

Aineiston analyysimenetelma on teorialahtdinen sisallonanalyysi, jolle on tunnusomais-
ta se, ettd se pohjautuu jonkin tietyn teorian tai mallin luomaan viitekehykseen. Tata
teoriaa ja sen soveltuvuutta uuden aihepiirin yhteydessa voidaan taten testata. (Tuomi
— Sarajarvi 2002: 99). Taman kirjallisuuskatsauksen viitekehyksena on Inhimillisen toi-
minnan malli, joka ottaa kantaa muun muassa siihen, millainen toimintaterapiaproses-
sin tulisi olla. Osa tatéa on asiakkaan rooli: asiakkaan tulisi olla oman toimintaterapia-
prosessinsa informantti ja yhteistydkumppani (Kielhofner 2008: 144). Testaamme siis
naiden kahden roolin toteutumista koskevan tiedon I6ytymista uudessa kontekstissa el
aineistostamme, joka on rajattu koskemaan tiettyd tarkkaa asiakasryhm&a (aikuiset

autismin kirjon henkil6t).

Aineiston analyysi suoritettiin laadullisen aineiston analyysimenetelmalla. Analyysirun-
ko muodostettiin kayttden apuna Tuomi — Sarajarven (2002) mukaista analyysirunkoa,

jota muokattiin opinnaytetyon kirjallisuuskatsaukseen sopivaksi.

Analyysirunko

1. Paatds siitd, mika aineistossa kiinnostaa eli tdssa tapauksessa asiakas infor-
manttina ja asiakas yhteistydkumppanina

2. a) Aineisto kdydaan 1api ja ne asiat, jotka edellisen mukaan ovat kiinnostavia,
erotetaan ja merkitaén
b) Kaikki muu jaa pois tutkimuksesta
c) Merkityt asiat kerataan yhteen

3. Aineisto teemoitellaan kahden teeman mukaan, jotka ovat asiakkaan toimimi-
nen informanttina ja/tai yhteistydkumppanina

4. Aineistosta kirjoitetaan yhteenveto

(Soveltaen Tuomi — Sarajarvi 2002: 94.)

Kirjallisuuskatsauksen tutkimusaineiston analysointi alkaa paattamalla siitd, mika koo-
tusta aineistosta on olennaista ja kiinnostavaa oman tutkimuksen kannalta. Se, mik& on
olennaista ja kiinnostavaa taas maaritellaan tutkimusongelman, tutkimustarkoituksen
tai tutkimustehtavan perusteella. (Tuomi — Sarajarvi 2002: 94.) Koska tassa opinnayt-

teessa tutkitaan autismin kirjolle sijoittuvia aikuisia henkil6itd toimintaterapeuttien in-
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formantteina ja yhteistydkumppaneina, palvelee tama myds analyysin seuraavaa vai-

hetta eli tehokasta poimintaty6ta.

Jotta aineistosta voitaisiin poimia ndma tutkimustehtdvan kannalta maaritellyt tarkeat
asiat, aineisto tulee kayda lapi huolellisesti ja olennaiset osat tulee merkita ja erotella.
Kaikki muu paitsi valitut asiat jatetaan tutkimuksen ulkopuolelle. (Tuomi — Sarajarvi
2002: 94-95.) Tassa opinnaytteessa informanttina toimiminen tunnistettiin tutkimusai-
neistosta sen perusteella, etta autismin kirjolle sijoittuvan henkilén raportoidaan itse
antaneen tietoa toimintaterapeutille. TAssa opinndytteessa tunnistettiin yhteistydkump-
panina toimiminen tutkimusaineistosta sen perusteella, ettd toimintaterapeutti on anta-
nut henkildn tehd& ainakin yhden valinnan. Aineistosta etsittiin siten vain sellaista tie-

toa, joka liittyy naihin kahteen maéaritelmaan.

Tama vaihe tunnetaan tutkimuksen tekemistd kasittelevassa kirjallisuudessa termilla
"koodaaminen” tai "litterointi”. Koodaaminen kannattaa toteuttaa sellaisella tavalla, kuin
se itselle tai tyoparille tuntuu luontevimmalta. Koodimerkintdjen viisi tarkeinté tehtavaa
ovat: ne toimivat muistiinpanoina, ne jasentévat olennaisia kohtia aineistosta, ne tuke-
vat tekstin kuvailua, niiden avulla voi testata aineiston jasennysta ja ne toimivat osoit-
teina, joiden avulla voidaan hakea ja tarkistaa eri osia tekstistd. (Tuomi — Sarajarvi
2002: 94-95.)

Tassa kirjallisuuskatsauksessa koodaus suoritettiin siten, ettd molemmat tyon tekijoista
kavivat erikseen lapi kaiken aineiston koodaten eri varein autismin kirjolle sijoittuvan
aikuisen informanttina ja yhteistykumppanina toimimisesta raportoivat kohdat. Taten
varmistettiin, ettd kaikki tutkimuskysymykseen vastaavat kohdat tulivat 16ydetyiksi
mahdollisimman tarkasti. Seuraavaksi I6yddksia vertailtiin ja niista keskusteltiin, mink&a
jalkeen aineisto koodattiin vield kertaalleen lapi yhteistytssd. Koodaamisprosessin yh-
teydessa tarkistettiin tutkimusaineiston viitteiden alkupera. Tassa yhteydessa osa alku-
peraisistd koodauksista karsiutui muun muassa sen vuoksi, etta tekstikatkelmat olivat

lainauksia tutkimuksista, jotka eivat liittyneet toimintaterapiaan.

Kun tutkimuksen kannalta téarkeét asiat on saatu koottua yhteen, ne tulee jasentaa,
esimerkiksi luokittelemalla, teemoittelemalla tai tyypittelemalla. Vaikka juuri tama vaihe
voi vaikuttaa eniten "analyysiltd”, ei sitd kuitenkaan voi tehdé ilman edellisten vaiheiden
huolellista pohjaty6ta. (Tuomi — Sarajérvi 2002: 95.) Tassa opinnaytetydssa aineisto on

jasennelty teemoittelemalla, silld aineistosta haettava tieto koskee kahta selkeaa tee-
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maa eli informanttiutta ja yhteistydkumppanuutta. Mikali kyseessa olisivat olleet sellai-
set teemat, jotka olisivat jakautuneet luontevasti alakuokkiin, olisi tieto voitu myds tyypi-
tella naiden kategorioiden perusteella. Aineiston analyysimuodoksi ei mydskaan valittu
luokittelua, silla tAmé&n tutkimusprosessin niukka, laadullinen ja heterogeeninen aineisto

ei tekijoiden mielestd hyotyisi freksvenssianalyysista.

Koodausten perusteella muodostettiin jokaisesta aineiston lahteestd yhteenveto, johon
on koottu erikseen kaikki I16ydokset autismin kirjon henkilén toimimisesta opinnaytetyon
maadritelmén mukaisena informanttina tai yhteistydkumppanina. Lisdksi muodostettiin
taulukko, johon on koottu artikkelit ja niista 16ytyneet keskeisimmaét tiedot informanttiu-
desta ja yhteistybkumppanuudesta. Taulukko muodostettiin, jotta se auttaisi lukijaa
vertailemaan I6yddksia ja oleellisimpia tekijoita keskendan. Se on taman opinnaytetyo-

raportin toisena liitteena.

5.2.1 Informantti-teeman esiintyminen aineistossa

Aineiston ensimmainen artikkeli A 1 Kkasittelee Autism Work Skills Question-
naire -itsearviointivalineen (AWSQ) kehittamista. Prosessissa hyddynnettiin autismin
kirjon henkil6ita informantteina usealla eri tavalla. Ensinnékin artikkelissa raportoidaan,
ettd itsearviointivdlineen alustavaa kysymysvalikoimaa kerétessd haastateltiin kuutta
autismin kirjolle sijoittuvaa aikuista. Haastattelun kysymykset koskivat henkildiden ty6-
historiaa ja niitd haasteita, joita henkilot olivat kohdanneet tydpaikkaa hakiessaan ja
yrittdessaan pitda sen. Haastatteluista saatu tieto taydensi kysymysten valitsemista
varten kerattya taustatietokokonaisuutta, joka koostui haastattelujen liséksi tutkijoiden
pitkan linjan kokemuksista autismin kirjolle sijoittuvista asiakkaista, autismin kirjon
diagnoosikriteereistd seka ajankohtaisesta autismin kirjoa kéasittelevasta tutkimuskirjal-

lisuudesta.

Taman jalkeen raportoidaan, etta "tutkimukseen osallistuvat” HFASD-henkil6t merkitsi-
vat kunkin kysymyksen kohdalla arvion omasta suoriutumisestaan kayttaen viisiportais-
ta Likert-asteikkoa. (Artikkeli ei erittele, kuuluivatko Likert-asteikon avulla itsedan ar-
vioiviin henkilGihin vain kuusi aiemmin mainittua haastateltua vai oliko tasséa vaiheessa

koehenkil6itd jo mydhemmin mainitut 46.)

Kyselyn pilotointiin raportoidaan osallistuneen kolme aikuista HFASD-henkilo&d seka

kolme heidan vanhemmistaan. Kysymysosuuden paatteeksi osallistujat antoivat palau-
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tetta tunnin mittaisen haastattelun aikana. Artikkelista ei kdy yksiselitteisesti ilmi, tuliko
palaute pilotoinnin yhteydessa vai oliko kyseessé erikseen jarjestetty palautehaastatte-

lu.

Arviointivalineen kehittdmisprosessin seuraavaa kehitysvaihetta varten haastateltiin 46
HFAD-diagnosoitua henkil6a. Naistd informanteista 36 oli miehia ja 10 naisia. laltdan
he olivat 18-39-vuotiaita (aritmeettinen keski-ikd 25,32 vuotta). Kaikilla osallistuneilla
oli 10-12 vuoden koulutustausta. Henkil6t olivat elaméantilanteessa, jossa he olivat joko
juuri siirtymasséa koulutuksesta ty6elamaén tai tarvitsivat uuden tydpaikan. Artikkelin
useiden esimerkkien perusteella voidaan todeta, ettd artikkeli kasitteli aikuisia autismin
kirjolle sijoittuvia henkil6ita, jotka toimivat tAmén opinndytteen maaritelman mukaisina

informantteina.

Aineiston toisessa artikkelissa A 2 tutkimuksen tiedonkeruumenetelméana kaytettiin
OPHI-1I arviointivalinettd, joka on menetelmaltddn puolistrukturoitu haastattelu. Asiak-
kaat osallistuivat aktiivisesti koko prosessin ajan, myds arviointivaiheessa. Tama piti
siséllaan aktiivista osallistumista keskusteluun arviointitiimin jdsenten kanssa arviointi-
tulosten validoimiseksi ja pohtimiseksi. Tiimin jAsenet pyrkivat kuuntelemaan mahdolli-
simman paljon jokaisen asiakkaan omiin ajatusprosesseihin, tunteisiin ja kayttaytymis-
tapoihin liittyvida ndkdkulmia. He pyysivat palautetta ja suosituksia jokaiselta asiakkaal-

ta.

Artikkelissa raportoidaan yleisella tasolla asiakkaiden “kuvailleen itsed&n” ja kokemuk-
siaan diagnoosin saamisen yhteydessa. Lisaksi artikkeliin on liitetty asiakkailta suoria
lainauksia, joiden tarkoitus on kuvailla asiakkaiden kokemuksia diagnoosin saamisesta

téssa tietyssa kontekstissa.

Lainauksien yhteydesséa on vaihtelevasti ilmoitettu, mink& diagnoosin kyseinen henkil®
on diagnosointivaiheessa saanut. Henkildiden ikd ei ilmene lainausten yhteydessa,
nimen perusteella voi paatella onko kyseessa mies vai nainen. Huomioimme tutkimuk-
sia koodatessamme vain ne lainaukset, joiden on raportoitu olevan nimenomaan jonkin
autismin kirjolle sijoittuvan diagnoosin saaneelta henkilolta. Tallaisia lainauksia oli kaksi
yhteensd kymmenesta nimeltad mainitusta. He olivat Adam, Aspergerin syndrooma, ja
Ben, ASD.
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Artikkelista ei kay ilmi, kommunikoivatko kaikki osallistujat verbaalisesti vai jollakin
muulla vaihtoehtoisella keinolla. Joka tapauksessa tdmén artikkelin mainintojen pohjal-
ta voidaan todeta, ettd tama artikkeli k&sittelee aikuisia autismin kirjolle sijoittuvia hen-

kiloitéa opinndytteen maaritelman mukaisina informantteina.

Aineiston kolmanteen lahteeseen A 3 sisdltyy monia esimerkkejd autismin kirjon
henkildiden toimimisesta informantteina, joista tdhan opinndytteeseen on poimittu vain
toimintaterapiaan suoraan liittyvat tapaukset, kuten esimerkiksi sellaiset projektit, joissa
luvun Kkirjoittajat Koenig ja Kinnealey ovat olleet mukana. Luvussa raportoidaan Koeni-
gin ja Kinnealeyn kehittamasta toimintaterapiaviitekehyksestd “The Inside-Out Pers-
pective”, jonka kehittamista varten haastateltiin aikuisia autismin kirjolle sijoittuvia hen-
kiloita. Nama henkilét ovat tdmén opinndytetydn maaritelman mukaisesti informantteja,
silla he ovat antaneet tietoa, jota toimintaterapeutti on hyddyntéanyt. Haastatelluista
seitseman oli miehid ja kolme naisia. Viisi osallistujista kommunikoi nonverbaalisesti
eli tdysin ilman puhetta. Nonverbaalisten osallistujien kommunikaatiokeinoina oli n&p-
paimistolla kirjoittaminen. Kaksi osallistujista kommunikoi osittain verbaalisesti eli suul-
lisesti ja kaytti suullisen ilmaisun tukena nappaimistolla kirjoittamista. Loput kolme

haastatelluista kommunikoi pelkdstaan puhumalla.

Artikkelissa raportoidaan mygs toisesta haastattelukokonaisuudesta, jonka avulla kehi-
tettiin koulutusohjelmaa ammattihenkildille, jotka tydskentelevat autismin kirjolle sijoit-
tuvien lasten ja aikuisten parissa. Haastatteluissa kysyttiin aikuisilta autismin kirjon
henkil6iltd, mité4 asioita koulutukseen osallistuvien henkilGiden olisi hyva tietdd. Aineisto
jakautui kolmeen teemaan: haastateltujen tulevaisuudentavoitteet, haastateltujen koh-
taaminen sellaisella kunnioittavalla ja ystavallisella tavalla, jonka yhteydesséa heidan
oletetaan myo6s olevan alykkaita, sekd haastateltuihin tutustuminen yksil6ina ja heidan

omien piirteidensa ja persoonallisuutensa tarkka ymmartaminen.

Yhten&a esimerkkitapauksena tasta kehitystyosta julkaistiin vuonna 2008 yksi aineis-
toomme myo6s kuuluva artikkeli "You Can Know Me Now if You Listen”, jonka ovat kir-
joittaneet Rachel Shoener sek&d Koenig ja Kinnealey (Shoener — Kinnealey — Koenig
2008). Artikkelin yhteydessa kehitysprojektin kerddmasta haastatteluaineistosta kaytet-
tiin vain yhden tapausesimerkkina toimivan henkilén osuus. Jéljelle jaanytta, alun perin
koulutusohjelmaa varten kerattyd, ennen julkaisematonta haastattelumateriaalia hyo-
dynnetdan myods Autism: A Comprehensive Occupational Therapy Approach -teoksen

aikuisia kasittelevassa luvussa.
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Haastatteluista on otettu tekstin joukkoon suoria lainauksia, jotka tukevat luvussa kasi-
teltyja aiheita, kuten autismin kirjon henkididen aistiherkkyyksi&, motorisia vaikeuksia ja
kommunikaatiovaikeuksia. Henkil6ita ei ole tarkemmin yksildity, mutta osa sitaateista
on tunnistettavissa "You Can Know Me Now if You Listen” -artikkelin sitaateiksi, vaikka
tata yhteytta ei erikseen todeta. Haastateltaviin viitataan aikuisina autismin kirjon henki-

I6in&, mutta haastateltujen tarkkaa ikaa tai tarkempia diagnooseja ei kerrota.

Artikkelissa on viela kaksi aistisaatelyyn liittyvaa sitaattia henkil6iltd, joihin viitataan
autismin kirjoon kuuluvina. Ikada ei paljasteta ja lAhteen& on "henkilokohtainen yhtey-
denpito”. Naiden kahden sitaatin kohdalla ei voida varmuudella todeta, tayttavatko ne
taméan opinnaytteen informanttimaaritelman ehdot. Edellisten mainintojen pohjalta voi-
daan kuitenkin todeta, ettd aikuiset autismin kirjolle sijoittuvat henkilot ovat tdssa luvus-

sa toimineet opinnaytetyon maaritelman mukaisina informantteina.

Aineiston neljannessa lahteessa A 4 on artikkelin tekstiosuuden jalkeen raportoitu
taulukkomuodossa esimerkkeja kuuden autismin kirjolle sijoittuvan henkilén toimintate-
rapiainterventioista. Heista kolme taytti tutkimuskysymyksemme kriteerit myos ikéansa
puolesta. He olivat TJ, 21 vuotta, Aspergerin syndrooma, Sanjaya, 34 vuotta, Asperge-
rin syndrooma ja Martina, 47 vuotta, high-functioning autism (HFA). Kommunikaatiota-

voista ei ole erikseen mainintaa.

TJ:n arviointiprosessiin kuului paivittaisid toimintoja, vapaa-aikaa ja autoilua kartoitta-
van toiminnallisen profiilin luominen. Profiilin luomiseksi TJ:ta haastateltiin hanen huo-
listaan ja mielenkiinnon kohteistaan. TJ:lle luotiin my@s toinen toiminnallinen profiili,
jonka aiheena oli kayttaytymisen saately ja vuorovaikutus muiden kanssa. Myos tata
profiilia varten suoritettiin TJ:n haastattelu. Arvioinnin pohjalta suunniteltiin toimintate-
rapiainterventio. Arviointiin kuului my6s muita osioita, mutta niista ei raportoinnin perus-

teella suoraan ilmene, toimiko TJ niiden kohdalla informanttina.

Sanjayan arviointiin kuului aistiherkkyyksid arvioiva Adolescent/Adult Sensory Profile
seka toiminnallista suoriutumista arvioiva Canadian Occupational Performance Measu-
re, joista ensiksi mainittu on itsearviointilomake ja jalkimmainen puolistrukturoitu haas-

tattelu.
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Martinan padivittaisiin toimintoihin liittyva toiminnallinen profiili luotiin haastattelemalla
Martinaa ja hAnen vanhempiaan. Martinan arviointikokonaisuuteen kuuluivat myés ais-
tiherkkyyksia arvioiva itsearviointiomake Adolescent/Adult Sensory Profile seka toi-
minnallista suoriutumista arvioiva puolistrukturoitu haastattelu Canadian Occupational
Performance Measure. Martinan toimintaterapiainterventioon kuului myds nukkumis-
taulukko, johon Martina kirjasi aamulla herattyaén edellisend iltana kayttamansa toimin-
tastrategiat, oliko han ollut illalla rentoutunut vai stressaantunut ja kuinka mydhaan han

muisti olleensa valveilla.

Taman opinnaytteen maaritelman mukaisesti voidaan todeta, ettd jokainen naista kol-
mesta asiakkaasta toimi opinnaytetyén maaritelman mukaisena informanttina omassa

toimintaterapiaprosessissaan.

Viides aineiston ldhde A 5 kayttda informanttina 18-vuotiasta miesta nimeltd "David”,
jonka diagnoosit ovat PDD-NOS, apraksia ja dyspraksia. Kommunikaatiomuotona oli
nappaimistolla kirjoittaminen. Davidin kirjoittamia teksteja siteerataan artikkelissa run-

saasti.

Sitaateissa David k&sittelee useita aiheita, esimerkiksi nappéaimiston kayton seurauksia
omalle kommunikaatiolleen ja kommunikaation parantumisen vaikutusta kuulluksi tule-
miseen, aggressionpurkuun, itsevarmuuteen, ystavien loytdmiseen, eldmaniloon seka
muiden kasityksiin Davidista. Han kertoo myds tarkasti eri aistiensa tavoista prosessoi-
da ja tuottaa arsykkeita, kehonsa motoriikasta sekd keskittymiskykynsa toiminnasta ja
haasteista. Han my6s antaa erittéin positiivista palautetta toimintaterapiansa sujumi-

sesta ja tarpeellisuudesta.

David on oletettavasti voinut antaa tietoa myds muista asioista, silla sitaatit ovat vain
esimerkkipoimintoja kaikesta hanen harjoittamastaan kommunikaatiosta. Davidin tar-
joama informaatio oli hyddynnettavissd suoraan toimintaterapiaprosessin arvioinnissa
ja suunnittelussa. Yhtena esimerkkina tasta on Davidin erittely siitd, miten oman kehon
likuttaminen ja jonkin muun asian ajatteleminen keskittyneesti oli hanelle mahdotonta
yht& aikaa, silla pelkkd motorinen suoritus vaati kaikki hanen resurssinsa. Oman toi-
mintaterapiansa edistamisen liséksi Davidin né&ktkulma tarjoaa monille toimintatera-

peuteille hy6dyllista lisatietoa, jota myds tekijat kehottavat artikkelissa hydodyntamaan.
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Tekijat viittaavat Davidiin termilla "avaininformantti’, mutta han tayttdad myos taman
opinnaytteen tutkimuskysymyksen mukaisen maaritelman informantista, silla artikkelis-

sa hanen kerrotaan antaneen omaa itseaan koskevaa tietoa.

Aineiston kuudes ldhde A 6 sisalsi asiakasesimerkkeja. Ei kuitenkaan ollut 16ydetta-
vissd mainintoja siita, ettd kukaan naista henkildista olisi toiminut taman opinnaytetyén

maaritelman mukaisena informanttina.

5.2.2 Yhteisty6kumppani-teeman esiintyminen aineistossa

Ensimmaisessa artikkelissa A 1 ei raportoida aikuisen autismin kirjon henkilon toi-
mimisesta maaritelmadmme mukaisena yhteistydkumppanina itsearviointivalineen kehit-

tamisprosessissa.

Aineiston toisessa artikkelissa A 2 raportoidaan, etté diagnosoinnin yhteydessa asi-
akkaille annettiin mahdollisuus joko hyvaksya diagnoosi tai kieltdytya siita. Asiakkaat
saivat lisdksi valita itse ne kuntoutuspalvelut, joista he itse kokivat voivansa saada
apua. Voidaan katsoa, ettd ndma tayttavat opinnaytetydn maaritelman mukaiset yhteis-
tyokumppanina toimimisen kriteerit, silla tdssa voitiin todeta ainakin kaksi selke&é valin-

tamahdollisuutta.

Kolmannesta aineiston lahteesta A 3 ei |0ytynyt mainintoja aikuisen autismin kirjon
henkildiden toimimisesta yhteistyokumppaneina opinnaytetyén maaritelman mukaises-
ti.

Neljdnnessé aineiston lahteessa A 4 ei ole mainintaa aikuisen autismin kirjon henki-
I6n toimimisesta opinnaytetydn maaritelmén mukaisena yhteistydkumppanina toiminta-

terapiaprosessissaan.

Viidennesséa aineiston l&hteessa A 5 raportoidaan Davidin osallistuvan toimintatera-
piaprosessiinsa yhteistydkumppanina oman maaritelmamme mukaisesti ainakin yhdel-
I& artikkelista ilmenevalla tavalla. Kirjoittajat kertovat, ettd Davidin saama toimintatera-
pia toteutettiin Sl-viitekehyksen tarkkojen vaatimusten mukaisesti. Naihin vaatimuksiin
kuuluu muun muassa se, etta toimintaterapeutti ja David tekivat yhteistyota terapiaker-
tojen toimintojen valitsemisessa. Koska artikkelissa viitataan nimenomaan Davidin ja

toimintaterapeutin yhteistyéhon valinnoissa (“collaborating in activity choice”), voi ta-
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man olettaa sisaltdvan myds Davidin mahdollisuuden tehdé valintoja ja siten hyvinkin
tayttavan juuri taman opinndytteen mukaisen kapean maaritelméan yhteistydkumppa-
nuudesta. TAman opinnaytetydn aineistossa on useita viittauksia siihen, etta asiakkaan
kanssa "tehdaan yhteistyotad” tai etta jokin asia "tapahtuu yhteistydssd”. Koska néaita
mainintoja ei ole yleensa avattu tarkemmin, ei niiden kohdalla ole varmuutta siit, onko
henkilo paassyt opinnaytetydn maaritelman mukaisesti osallistumaan paatdksente-

koon. Tassa tapauksessa on kuitenkin syyta todeta niin todennakdisesti tapahtuneen.

Siitd huolimatta, ettd kirjallisuuskatsauksen aineistoon kuuluva kuudes l&dhde A 6
sisélsi asiakasesimerkkeja, siitd ei voitu 10ytdd mainintaa, ettd asiakas olisi toiminut

tdman opinnaytetyon tutkimusasetelman mukaisena yhteistybkumppanina.

6 Johtopaatokset

Teemoittelun jalkeen 16ydoksista muodostettiin synteesi ja opinnaytetyén hyddynnetta-

vyytta tarkasteltiin.

6.1 Aineiston synteesi

Asiakkaan toimiminen terapeutin informanttina ja yhteistybkumppanina on yksi Inhimil-
lisen toiminnan mallin mukaisen toimintaterapiaintervention keskeisimpia tekijoita (Kiel-
hofner 2008: 144). Koska Inhimillisen toiminnan mallissa jokainen henkild on uniikki
yksil6, jonka ominaispiirteet maarittavat terapian luonteen, padmaarat ja strategiat seké
perustelut niille (Kielhofner 2008: 143), on syytd olettaa, etta sen tulisi olla sovelletta-

vissa my06s autismin kirjolle sijoittuviin henkil6ihin.

Autismin kirjolle kuuluvien aikuisten toimintaterapiaprosesseihin liittyvia tutkimuksia oli
erittdin niukasti saatavilla. TAman vuoksi myds tdman kirjallisuuskatsauksen aineisto
sisélsi ainoastaan kuusi lahdettd. Aineiston vahaisyys vahentaa kirjallisuuskatsauksen
tulosten yleistettavyyttd. Tasta syystd taman kirjallisuuskatsauksen tuloksia ei voida
yleistdd. Opinnaytetyon kohdalla aineiston laajuus ei ole kuitenkaan ensisijaisen tarke-
a&, koska se on vielad harjoitustasoinen tyd (Tuomi — Sarajarvi 2002: 87). Lisdksi on
huomioitava aineiston sisaltdvan lahteitd, joissa kasitellddn toimintaterapiaprosessien

lisdksi arviointivalineiden kehittamisprosesseja seka toimintaterapiaa ja aikuisia autis-
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min kirjon henkil6itd ylipdatddn. Nain ollen aineisto koostui ldhteista, jotka eivat olleet
suoraan vertailtavissa keskenaan. Kirjallisuuskatsauksen tapauksessa on myos huo-
mioitava virhetulkintojen mahdollisuus (Hirsjarvi — Remes — Sajavaara 2000: 21). Tas-
sa kirjallisuuskatsauksessa virhetulkintojen minimoiminen varmistettiin siten, ettd aluksi
tekijat suorittivat aineistoon tutustumisen ja koodaamisen itsenéisesti ja toisistaan riip-

pumatta, mink& jalkeen keskusteltiin ja vertailtiin 16ydoksia.

Inhimillisen toiminnan mallin mukaisten asiakasroolien toteutumista etsittiin kirjallisuus-
katsaukseen aineistosta. Aineistoon valituista viidessé kaikkiaan kuudesta lahteesta oli
raportoitu aikuisen autismin kirjolle sijoittuvan henkilén toimineen opinndytetyén maari-
telman mukaisena informanttina. Kahden aineiston ldhteen (A 4, A 5) kohdalla kyse oli
toimintaterapiainterventiosta, joko arvioinnista, toteutuksesta tai toimintaterapiasta an-
netusta palautteesta yleisesti, joihin asiakas oli osallistunut antamalla tietoa itsestaan.
Toinen l&hteista sisélsi yhden tapausesimerkin, toisessa puolestaan raportoitiin kolmen
asiakkaan prosesseista, joissa heidan kaikkien mainitaan osallistuneen omaan toimin-
taterapiainterventioonsa informantin roolissa. Kahdessa lahteessa (A 1, A 3) kyseessa
oli arviointivalineen kehittdmisprosessi, jonka kehittdmisen avuksi tai palautteen saami-
seksi valmiista arviointivalineesta raportoitiin autismin kirjolle sijoittuvien henkilGiden
toimineen informantteina. Liséksi yksi lahteista (A 2) kasitteli tutkimusta, jossa keréattiin

autismin kirjolle sijoittuvien henkildiden kokemuksia osallistumisesta arviointiprosessiin.

Vain kahdessa lahteessa raportoitiin aikuisten autismin kirjolle sijoittuvan aikuisen toi-
mineen opinnaytetydn maaritelmén mukaisena yhteistybkumppanina. Toinen naista (A
5), josta I6ytyi maininta yhteistydkumppanuuden roolin toteutumisesta, oli toimintatera-
piaprosessia kasitteleva artikkeli. Toinen lahteista (A 2) oli tutkimus, jossa yhteistyo-
kumppanin rooli toteutui siten, etté osallistujat saivat itse valita, hyvaksyivatko he heille
tarjotun diagnoosin. Osallistujat saivat liséksi itse valita ne kuntoutuspalvelut, joista
uskoivat hyotyvansa eniten. Kirjallisuuskatsauksen aineistoon kuuluneista lahteista
ainoastaan yksi (A 6) oli sellainen, josta ei l6ytynyt suoraa mainintaa kummankaan

opinnaytetydn maaritelman mukaisen asiakasroolin toteutumisesta.

Yhteenvetona tasta kirjallisuuskatsauksesta voidaan todeta, etta aineistosta voitiin |0y-
téda selvasti enemman mainintoja autismin kirjolle sijoittuvan aikuisen toimimisesta in-
formanttina kuin yhteistybokumppanina. Tahan opinnaytetydhon keratyn aineiston koh-
dalla informantin rooli opinndytetydn maaritelman mukaisesti toteutuu aikuisten autis-

min kirjon henkildiden kohdalla useammin kuin yhteistydkumppanin rooli toteutuu ta-
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man opinnaytetydn maaritelman mukaisesti. Opinnaytetytn kirjallisuuskatsauksen pe-
rusteella voidaan todeta, ettd aiheen parissa olisi syytad tehda lisdd tutkimusta, jotta
saatavilla olisi enemman aikuisten autismin kirjon henkildiden varsinaisia toimintatera-

piainterventioita kasittelevaa tutkimusaineistoa.

6.2 Opinnaytetyon hytdynnettavyys

Opinnaytteen tavoite on edistdd autismin kirjolle sijoittuvien aikuisten saamaa toiminta-
terapiaa. Koska asiakasryhma on niin spesifisti rajattu ja sen kuntoutuksesta on ole-
massa suhteellisen vahan tutkittua tietoa, haluttiin opinnaytetyon tarkoitusperia edistaa
myos siten, ettd tutkimusaineistoon kuuluvia artikkeleita avattiin seikkaperaisesti, niista
erityisesti Autism: A Comprehensive Occupational Therapy Approach -teoksen yhdek-
satta lukua, joka kasittelee tata harvoin esilla pidettya yhdistelmaa: aikuisia autismin
kirjon henkilgita ja toimintaterapiaa. Opinndytteeseen suomeksi referoitu luku ja alkupe-
raisen luvun lukeminen voisikin olla suositeltavaa kaikille autismin kirjolle sijoittuvien

aikuisten parissa tydskentelevien toimintaterapeuttien tyon tukena.

Opinnaytteen kirjallisuuskatsaus on suoraan kosketuksissa autismitydn eniten uutta
tutkimusta kaipaaviin alueisiin ja palvelee toimintaterapian ammattikuntaa tarjoamalla

hyd6dyllisia nakodkulmia autismi- ja vammaistyon realiteetteihin.

Opinnaytteeseen kootun tiedon ja tutkimustulosten on tarkoitus olla ensisijaisesti hy6-
dynnettavissid osana autismin kirjon asiakkaiden kanssa tydskentelevien toimintatera-
peuttien paivittiista arkea. Taméan katsomme toteutuvan, koska opinnéayte sisaltaa sel-
laista tutkimustietoa, jonka voidaan ndhda tukevan autismin kirjon henkiliden parissa
tydskentelevien toimintaterapeuttien nayttéon perustuvaa tyootetta. Tarkoituksena on,
ettd toimintaterapeutit voivat peilata opinnaytteen sisaltamaa tietoa suoraan omaan

terapiatyoskentelyynsa.

Opinnaytetyon toissijaiseen kohderyhmaan kuuluvat muut autismin kirjon parissa tyds-
kentelevat sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset seka lisdnakékulmaa autismin kirjoon
hakevat toimintaterapeuttiopiskelijat, koska asiakkaan itsemaaradmisoikeudet ja niiden
tunteminen ovat valttamaton osa toimintaterapeutin ammattitaitoa (Punwar — Peloquin
2000: 98-99).
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Yhteisty6kumppanin toivotaan hyétyvan kirjallisuuskatsauksesta, jonka siséltama tieto
tyokentan ajankohtaisista tarpeista ja tilanteesta voi hyodyttda Autismi- ja Aspergerliitto
ry:n toimintaa edunvalvonnassa, tiedottamisessa ja muussa jarjestdtyossa. Yhteistyo-
kumppani voi hyddyntdd ajankohtaista kirjallisuuskatsausta, joka jo sellaisenaan on
sisélléltdan sen asiakaskunnan edunvalvontaa edistivaa. Tarkoituksena on, etta kirjal-
lisuuskatsaus palvelisi my@s alan tulevaa tutkimusta, koska se kartoittaa tulevaisuuden
tutkimustarpeita ja olisi tdten hyddynnettavissd aiheesta tehtdvien jatkotutkimuksien

taustoittajana.

7 Pohdinta

Saatuamme kirjallisuuskatsauksen p&atokseen ja opinnaytetyéraportin muuten valmiik-
si kavimme viela keskusteluja, joiden pohjalta raportoimme itse opinnaytety6tutkimuk-

seen seka tyoprosessiin liittyvia pohdintoja.

7.1 Opinnaytetyotutkimuksen pohdinta

Opinnaytetydn tavoitteena oli testata teorialdhtdisen kirjallisuuskatsauksen avulla tietyn
toimintaterapiateorian, Inhimillisen toiminnan mallin, tiettya osaa, asiakasroolien toteu-
tumista uudessa kontekstissa, joka tdssa opinnéytetytssa oli autismin kirjolle sijoittuvat
aikuiset. Inhimillisen toiminnan mallin mukaisesti asiakkaan tulee olla toimintaterapiain-
tervention keskitssa seka toimia informanttina ja yhteistydkumppanina koko terapia-

prosessin ajan.

Aihe oli valikoitunut yhteisty6tahon kanssa kaytyjen keskusteluiden pohjalta, jossa esiin
nousi aikuisten autismin kirjolle sijoittuviin henkildihin kohdistuvan tutkimuksen vahai-
syys. Alun perin Autismi- ja Aspergerliitosta toivottiin ik&&ntyneisiin liittyvad opinnayte-
tyota. Alustavien aineistonhakujen perusteella jouduttiin kuitenkin hyvin pian totea-
maan, ettd ikaantyneista autismin kirjolle sijoittuvista henkilista ja toimintaterapiasta ol
saatavilla liian vahan tietoa opinndytetyota varten. Ikdantyneet autismin kirjon henkil6t

ovatkin ryhméana viela tydikaisiakin vihemman tutkittu ryhma.

Kalle Partanen kertoo kirjassaan "Voimaa autismin kirjon kuntoutukseen”, etta etsitty-

aan valmiita malleja, joita voitaisiin soveltaa aikuisten autististen henkildiden kanssa
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tehtavaan kuntoutukseen, han joutui toteamaan, etta tallaisia malleja ei ollut. Tutkimus-
tietoa aikuisten autististen henkildiden eri kuntoutumismuotojen tuloksista on myds
niukasti. Toisaalta kliinisessd ty6ssd on havaittu kuntoutuksen positiivinen vaikutus
henkilon toimintakykya edistavana. (Partanen 2010:16.) Aiheesta tarvitaan siis liséa

tutkimustyota, jonka avulla voidaan saada nayttéa kuntoutustydn vaikuttavuudesta.

Alun perin tarkoituksemme oli hankkia opinnaytteemme aineistoksi vain aikuisten au-
tismin kirjon henkildiden toimintaterapiaprosesseja kasittelevia tutkimusartikkeleja tai
kirjallisuutta. Jouduimme kuitenkin toteamaan, etté tallaista tutkimusmateriaalia ei ollut
tarpeeksi saatavilla. Tastd syystd paadyimme hyvaksymaan aineistoomme yleensa
toimintaterapiaa ja aikuisia autismin kirjon henkilgita kasittelevaa materiaalia. Jo tama-

kin on harvinainen yhdistelma.

Artikkeleita koodatessamme kiinnitimme huomiota siihen, miten tarkedd on ilmaista
asiat selkeasti ja silla tavoin, ettd jad mahdollisimman vahan tulkinnan varaa. Tassa
kohdin huomasimme jélleen paritydskentelyn edut. Kaksi ndktkulmaa asiaan avasi
enemman, monipuolisemmin ja kattavammin yksityiskohtia tarkastelulle kuin olisi ollut

mahdollista vain yhdelle tyon tekijalle.

Aineistossa kasitellddn useaan otteeseen asiakkaan toimintaterapiainterventiota tai
aikuisen autismin kirjon henkilon osallistumista toimintaterapiatutkimukseen tai arvioin-
tivalineen kehittelyyn, mutta kaikissa ei kuitenkaan raportoida suoraan henkilén toimi-
neen yhteistybkumppanina tai informanttina. Toisaalta ei mydsk&an voida varmasti
sanoa, etta niin ei olisi tapahtunut. On mahdollista, etta siitd vain ei ole mainintaa. Use-
assa lahteessa kaytettin myds monitulkintaisia sanoja, joista ei voi yksiselitteisesti to-
deta, viittaavatko ne juuri opinnaytetyén maaritelmien mukaisiin asiakasrooleihin vai
eivat. Merkillepantavimpia olivat termit "needs” (tarpeet), "interests” (mielenkiinnon koh-
teet), "preferences” (mieltymykset) ja "preferred” (ensisijainen), "goals” (tavoitteet) sekd
"participation” (osallistuminen), “participate” (osallistua), “participant” (osallistuja) ja
"collaborate” (tehda yhteisty6td). NA&itd sanoja esiintyi aineistossa myds sellaisissa
kohdissa joissa niista puhuttiin teoreettisina kasitteind. Koska ne eivat viitanneet mihin-
k&an tiettyyn aikuisen autismin kirjolle sijoittuvalle henkil6lle tapahtuneeseen tilantee-

seen, oli ne helppo sulkea pois.

Hankalampia tapauksia olivat kohdat, jotka viittasivat aina suoraan henkilon omaan

tilanteeseen, kuten fraasit "David’s needs” (Shoener — Kinnealey — Koenig 2008: 549),
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"jobs that do not relate to their abilities and preferences” (Gal — Meir — Katz 2013: el),
"David has been an active participant” (Shoener — Kinnealey — Koenig 2008: 549),
"Collaborate with Martina to develop an evening routine” (Tomchek — LaWesser — Wat-
ling 2010: S132). Naissa on epaselvad, oliko henkildilla vain oletettu olevan tiettyja
omia tavoitteita, tarpeita, mieltymyksia tai mielenkiinnon kohteita vai oliko henkilo sel-
keésti ilmaissut oman kantansa niihin. Jalkimmaisessa tapauksessa asiakasta voitaisiin
pitdd informanttina, mutta mikali oli kyse vain muiden oletuksista, ei asiakas ollut nais-

sa tapauksissa paassyt toimimaan informanttina.

Kun toisaalta asiakkaan raportoidaan tekevan yhteistydta ammattilaisen kanssa, on
aineistosta hankala paatella, kuinka aktiivinen ja tasaveroinen yhteistyd on kyseessa.
Onko kyse sellaisesta passiivisesta yhteisymmarryksesta, jossa henkild pyrkii mukau-
tumaan muiden maarittelemaan tilanteeseen, vai onko kyseessa ollut tilanne, jossa
henkil6lla on ollut aito mahdollisuus tehda omia valintoja? Mik&li on kyse jalkimmaises-
td tapauksesta, niin tatd opinndytettd varten luotu maaritelma yhteistydkumppanista
tayttyy. Artikkelissa A 5 kaytetddn fraasia "collaborating in activity choice” (Shoener —
Kinnealey — Koenig 2008: 549). Vaikka on olemassa mahdollisuus, ettd asiakas ei siind
saanutkaan tehdad omaa valintaa, on se kuitenkin katsottu niin todennékdiseksi mahdol-
lisuudeksi, ettd se kelpuutettu I0ydokseksi. Sen sijaan artikkelissa A 4 viitataan aiem-
min Journal of Child Neurologyssa julkaistuun case-esimerkkiin, josta siteerataan lau-
setta "Collaborate with Martina to develop an evening routine that includes making a
phone call or sending email to her parents, preparing for the next day’s activities, and
enjoying soothing music in preparation for sleep” (Tomchek — LaWesser — Watling
2010:5S132). Koska on epaselvaa, paasiko Martina valitsemaan mitdén, jouduttiin tissa
tapauksessa tapaus rajaamaan l6ydosten ulkopuolelle. Vain varmojen ja yksiselitteis-
ten 16yddksien hyvaksymisellda tAma opinndytetyd pyrkii varmistamaan, ettd nayttdon

perustuvuus toteutuu.

Selkeinta ja kaikille osapuolille hyddyllisinta olisi, ettéa autismin kirjolle sijoittuvien aikuis-
ten toimintaterapiakuvauksissa ilmaistaisiin selkedsti, missd maarin ja milla tavoin tie-
don valittyminen, valintojen suorittaminen ja yhteistydn tekeminen on tapahtunut. Mikali
vuorovaikutustilanteet jdavat avaamatta, menetetddn paljon nayttddn perustuvuuden
kannalta ratkaisevaa tietoa, silla juuri vuorovaikutus ja kommunikointi herattavét paljon
kysymyksid taman asiakasryhmén kanssa tyoskennellessa. Mikali dokumentointi on
ylimalkaista ja monitulkintaista, on vaara, ettd ennakkokasitykset ja vaaréat oletukset

estavat autismin kirjon toimintaterapiaa kehittymasta asiakaslahtbisemmaksi.
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Eri tutkimusmetodeissa on omat, lopputulokseen vaikuttavat rajoituksensa, kuten myos
tédssd opinnaytteessa. Tassa tapauksessa, jossa muotona on integroitu kirjallisuuskat-
saus, jonka aineistona on viisi akateemisista tutkimusartikkelia seka yksi luku eraasta
toimintaterapia-alan teoksesta, on pyritty I6ytamaan tuorein, luotettavin ja naytt6on
perustuvin tieto. TAma on kuitenkin tapahtunut silla hinnalla, ettd paljon hyodyllista,
havainnollistavaa ja kaytanndéllista tietoa on jouduttu sivuuttamaan vain silla perusteel-
la, etta siitd ei ole raportoitu akateemisessa lahteessa. Esimerkkeina tasté voivat olla
toimintaterapeuttien omaan ammatilliseen kokemukseen perustuvat keskindiset kes-
kustelut, tutkimusaiheeseen liittyvat tydyhteisdjen sisdiset tietomateriaalit ja koulutukset
seké aiheeseen liittyvat lehdet, joissa ei julkaista tutkimusartikkeleita, kuten Autismi- ja
Aspergerliitto ry:n Autismi-lehti ja Toimintaterapeuttiliton Toimintaterapeutti-lehti. Tama
kuilu korostuu erityisesti sellaisissa kysymyksissa, jotka liittyvat arkipdivan toimintate-
rapiaratkaisuihin seka asiakasryhmiin, joita koskeva tieto on osittain vakiintumatonta ja

alati uusiutuvaa. Taman opinnaytteen aihe on suora esimerkki tasta.

Kirjallisuuskatsausta tehdesséa on tarkeaa selvittdd, mitd aiheesta tiedetaan ja mita ei
tiedetd. On syyta kartoittaa tuntemattomiksi jdéavat alueet ja harkita, miksi ne ovat jaa-
neet tuntemattomiksi sekd miksi ja miten niitd olisi syyta valottaa. (Kielhofner 2006:
581.) Taméan opinnaytetydn kohdalla voidaan huomata, ettd aikuisten autismin kirjolle
sijoittuvien henkiléiden toimintaterapiaan liittyy viela paljon asioita, joita k&sittelevid
lahteita ei ollut tamén opinnaytteen rajoissa mahdollista I16ytaa. Téllaisia aiheita olivat
esimerkiksi ikdantyneiden autismin kirjon henkildiden toimintaterapia ja heidén toimin-
takykynsa mittaaminen. Taman lisaksi toimintaterapian rooli ylipddnsa osana autismin
kirjolle sijoittuvan aikuisen kuntoutuspolkua vaikuttaa nyt I6ydetyn aineiston perusteella

yha vakiintumattomalta.

7.2 Tybprosessin analysoiminen

Aiheen puolesta oli haastavaa se, etta taysin opinnaytetydomme aiheasetelman mukais-
ta materiaalia oli niukasti saatavilla. Meille tekijoille oli kuitenkin tarke&a, ettd pysyimme
alun perin valitussa teemassa eli nimenomaan aikuisissa autismin kirjon asiakkaissa.

Mahdollisia aiheeseen liitettédvida ndkodkulmia oli useita ja alun runsaista ideoista jou-
duimmekin karsimaan useita, jotta saimme muodostettua tydsta ehyen kokonaisuuden.
Alkuperéinen tarkoituksemme oli vahvistaa nédkdkulmaa muun muassa nayttéon perus-

tuvuudesta ja toiminnallisesta oikeudenmukaisuudesta.
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Ideapaperin tyostamisen jalkeinen vaihe oli opinnaytetyéprosessimme haastavinta ai-
kaa. Molemmilla tekij6illa riitti visioita, mutta yhteisen suunnitelman muodostaminen
tuntui vaikealta. Tassa vaiheessa opinnéytteemme ei edistynyt raporttitasolla merkitta-
vasti. Sen sijaan taustaty6ta tehtiin tiiviisti. Tahkosimme |api vaikeita asioita, jotka liit-
tyivat niin opinnaytetydhon kuin yhteistydhdnkin, vaikka siihen meni runsaasti resursse-
ja ja se oli haasteellista. My6hemmin néiden asioiden lapikayminen osoittautui kuiten-
kin valttamattomaksi edellytykseksi myos raportin etenemisen suhteen ja helpotti lopul-
ta huomattavasti tyoskentelyamme. Kun jalleen paasimme itse raportin kimppuun, ty6

l&hti hyvin kayntiin ja yhteisty6 oli uudella tavalla hedelmallista.

Opinnaytetyoprosessin edetessa opimme jatkuvasti lisdd opinnaytety6n tekemisen eri
vaiheisiin ja erityisesti kirjallisuuskatsaukseen liittyvista tekijoista. Nain jalkeenpdin voi
todeta, ettd olemme jokaisen opinnaytetyoprosessin vaiheen suhteen viisaampia. Eri-
tyisesti tyon aikatauluttamiseen ja huolelliseen suunnittelemiseen liittyvat asiat ja niiden
merkitys kirkastuivat viela tyén loppumetreillakin. Toisaalta saimme myds onnistumisen
kokemuksia omasta tydskentelystamme. Esimerkiksi perusteellinen ja aikaa vienyt
pohjaty6 rakensi hyvét lahtokohdat jatkotyostolle. Opimme myds toisiltamme erilaisista
tyoskentelytavoista ja niiden yhteensovittamisesta. Tyoprosessin aikana tapahtuneiden
oivallusten uskomme kuitenkin kantavan ja palvelevan mahdollisessa tulevaisuuden

tutkimustyossa.

Opimme taman opinnaytetyon tekemisen aikana erityisen paljon paritydskentelysta.
Kompromissien tekeminen ja haastavien yhteentdrméaysten selvittdminen olivat opetta-
vaisia kokemuksia, mutta ennen kaikkea yhteistydn hyvistad puolista, kuten vaikeiden
hetkien voittamisesta yhdessd ja onnistumisten jakamisista, jai paljon hienoja koke-
muksia. Kaiken kaikkiaan opinnaytetydprosessi on ollut pitka ja haastava mutta samal-
la erittdin opettavainen. Yllattavat kdanteet tydprosessin aikana ovat kasvattaneet ky-
kya selvitd yllattavista kaytadnnon tilanteista. Yrityksen ja erehdyksen kautta olemme

oivaltaneet asioita todella ja tata myoten kehittaneet kykydmme oppia joka paiva uutta.

Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana ja siihen tutustuminen opinnaytetyén kautta
palveli omaa ammatillista kasvuamme. Harjaannuimme etsimé&an alamme tutkimusar-
tikkeleita ja seulomaan itsellemme tarkeitd artikkeleita. Tutkimusartikkeleihin tutustumi-
nen ja uusimman tutkimustiedon hankkiminen tuntuu kaiken taman jéalkeen kiinnosta-

valta ja paljon helpommalta tehtavalta kuin ennen opinndytetyon tekemista. Tama taito
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tukee myds nayttéon perustuvaa tyQotetta tydskennellessamme tulevaisuudessa toi-

mintaterapeutteina.

Kirjallisuuskatsauksen luonteen vuoksi yhteistyd tybdelaman yhteistydkumppanimme
kanssa ei ollut yhta tiivista kuin opinnaytteissa, joihin liittyy jokin toiminnallinen tai em-
piirinen tutkimusvaihe. Suurimmassa roolissa oli tyon alkuvaiheessa kayty ideointikes-
kustelu, jonka yhteydessa pohdiskelimme yhteistd nakdkulmaa opinnéytetyon aiheeksi.
Meille oli tarkedd kayttdaa opinnaytetydprosessiin kulunut oppivuotemme juuri sellai-
seen aiheeseen, joka kokoaisi aidosti hyodyllista tietoa sekd yhteistybkumppanimme
ettd Suomen toimintaterapeuttiyhteison kaytettavaksi. Yhteistyd Autismi- ja Aspergerlii-
ton kanssa oli koko prosessin ajan joustavaa ja kannustavaa. Opinnaytetyon julkista-

minen tullaan toteuttamaan yhteisty6kumppanin toiveiden mukaisesti.

Olemme kaikkien eri tydprosessiin kuuluneiden vaiheiden jalkeen tyytyvaisia lopputu-
lokseen, joka mielestamme onnistui aihealueen haastavuuden ja kaikki tyGprosessin

vaiheet huomioon ottaen hienosti.
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ja tyfelamassa.

nimelta Joseph, jonka ika ja diagnoosit eivat
ole saatavilla.
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Taulukko 2: Analyysin l6yddkset
Artik- | Mainitut opinnaytetydn | Miten Kommunikaatiotapa Missé& kontekstissa Mit& varten/missé hyddyn- Infor- | Yhteis
keli kannalta oleelliset nettiin mantti | teis-
henkildtiedot tyo-
kump
pani
Al Kuusi autismin kirjolle Haastattelu Ei mainintaa Itsearviointivalineen ky- Hyodynnettiin itsearviointivali- | x -
sijoittuvaa aikuista symysvalikoiman kehittd- | neen kysymyksid muotoillessa
minen kahdessa eri kohdassa
Ei suoraa mainintaa, Vastaaminen omalta Ei mainintaa Kehittamisvaiheen harjoi- | Kaytettiin kysymysten karsi- X -
oliko edellinen vai jal- kannaltaan viisiportaisen tusvastaukset misprosessissa
kimméinen Likert-taulukon avulla
pisteyttden
Kolme HFASD- Haastattelu Ei mainintaa Arviointivalineen kysymy- | Palaute uudesta arviointivéli- X -
diagnosoitua aikuista sosuuden pilotointi neesta
A2 Yhteensa 15 henkil6a, Keskustelu, puolistruktu- | Ei mainintaa Tutkimus neuropsykiatris- | Tutkimustulosten muodostami- | x X
nelja naista, 11 miesta, roitu haastattelu (OPHI- ten asiakkaiden osallistu- | sessa
joista Seitseman ASD- 1)) misesta omaan arviointi-
diagnosoitua (loput prosessiin
ADHD-diagnosoituja),
Ik&: 28-53 -vuotiaita
A3 Kymmenen aikuista Haastattelu Viisi kommunikoi nonver- | Toimintaterapiaviiteke- Hyodynnettiin kyseisen viite- X -

autismin kirjolle sijoittu-
vaa henkiloa, seitseman
miestd, kolme naista

baalisesti, nappaimistélla
kirjoittamalla, kaksi osit-
tain verbaalisesti, kaytta-
en tukena nappaimistolla
kirjoittamista, loput kolme
kommunikoivat taysin
puhumalla

hyksen “The Inside-Out
Perspective” kehittamis-
prosessi

kehyksen kehittamisesséa
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"Aikuisia autismin kirjon | Haastattelu Ei mainintaa Koulutusohjelman kehit- Hyd6dynnettiin koulutusohjel- X
henkil6ita” taminen ammattihenkildil- | man kehittdmisprosessissa
le, jotka tyoskentelevat
autismin kirjolle sijoittuvi-
en lasten ja aikuisten
parissa
A4 TJ, mies, 21, Aspergerin | Haastattelu Ei mainintaa Toimintaterapia-arviointi Tavoitteiden asettelussa X
syndrooma (aineistossa:
"Asperger syndrome”).
Sanjaya, mies, 34, As- Itsearviointilomake Ei mainintaa Toimintaterapia-arviointi Tavoitteiden asettelussa X
pergerin syndrooma (Sensory Profile), puoli-
(aineistossa: “Asperger | strukturoitu haastatte-
disorder”) lu(COPM)
Martina, nainen, 47, Haastattelu, itsearviointi- | Ei mainintaa Toimintaterapia-arviointi Tavoitteiden asettelussa X
HFA lomake (Sensory Profi-
le), puolistrukturoitu
haastattelu (COPM)
Itsearvioitava nukkumis- | Kirjallinen Toimintaterapian toteutus | Toimintaterapian toteutuksen X
strategioita kartoittava seuranta
lista
A5 David, mies, 18, PDD- Ei mainita, oliko kyse Nappaimistolla kirjoitta- Toimintaterapiasuhteessa | Yhteistyd toimintaterapeutin X
NOS haastattelusta vai va- minen toimiminen, palautteen kanssa, mm. toiminnallisten
paasta kerronnasta antaminen valintojen tekeminen
Itsearviointiiomake Ei mainintaa Toimintaterapia-arviointi Ei mainintaa X
(Sensory Profile)
A6 (Artikkelissa on ta- - - - -

pausesimerkkeja, mutta
ei yksiselitteisia mainin-
toja informanttiudesta tai
yhteistybkumppanuu-
desta)




