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1 JOHDANTO

Erikoissairaanhoidossa neuropsykiatrisen diagnoosin saaneiden nuorten méaara on
puolitoistakertaistunut vuodesta 2008 vuoteen 2012. Potilasméérat ovat kasvaneet
ikdluokassa 13—18-vuotiaat kaikkiaan 61 % kyseisena aikana, ja vuonna 2012 kolme
neljéstd 13-18-vuotiaasta, neuropsykiatrisesti oireilevasta nuoresta hoidettiin psykiat-
riassa. (Ld&msa ym. 2015, 4, 33.) Aspergerin oireyhtyma on yksi neuropsykiatrisista
diagnooseista, ja se pitaisi tunnistaa, ennen kuin lapsi lahtee kouluun. Usein kay kui-
tenkin niin, ettd tutkimuksiin hakeudutaan vasta murrosidssa (Rintahaka 2007). Taman
ikaisilla neurologisesti oireilevilla nuorilla on usein vaikeuksia selvitd nuoruusikaan
liittyvista kehityshaasteista, ja talléin nakyvin oire voikin olla psykiatrinen liitan-
naisoire, kuten ahdistuneisuus tai masennus. Tamé taas saattaa vaikeuttaa oikean
diagnoosin ja oikeanlaisen kuntoutuksen maarittdmisté. (Pirkanmaan sairaanhoitopiiri
2013.)

Suomessa lastenneurologia tutkii ja diagnosoi neurologisesti oireilevia lapsia ja nuo-
ria. Nuorten hoito siirretddn nuorisopsykiatriaan 13-vuotiaana. Suomalaisissa hoi-
tosuosituksissa péapaino on diagnosoinnissa ja alkuvaiheen hoidossa kuntoutuksen
jaadessa vahemmalle. Suomessa on vain muutama erikoissairaanhoidon yksikko, jossa
tarjotaan kuntoutuspalveluja. (Ldms& ym. 2015, 9, 21.) Vastuu kuntoutuksesta j&&

usein vanhemmille.

Vanhemmat eivat kuitenkaan aina osaa hakea oikeanlaista apua tai eivét tiedd, mista
sitd saa (Heikkinen 2008, 71). Pohjoisessa Kymenlaaksossa kuntoutusta on mahdollis-
ta saada joko Kelan, kaupungin vammaispalvelun, perusterveydenhuollon tai erikois-
sairaanhoidoin kautta, ja diagnoosin liséksi palvelujen saaminen edellyttda usein esi-
merkiksi vammaispalvelun asiakkuutta, myodnnettyd omaishoidon paatosta tai Kelan
myontdmaa korotettua tai ylintd vammaistukea. Lamsan ym. (2015) selvityksessa
haastateltu yliladkari toteaa muun muassa, ettd nuoruusikaiset eivat ole erikoissairaan-
hoidossa yht& hyvéssa asemassa kuin lapset, silla neurologia painottaa lapsuusikaa ja
varhaiskuntoutusta. Useampi yliladkéri on maininnut, ettd neuropsykiatrisesti oireile-
ville nuorille ei ole helppoa saada Kelalta vaikeavammaisen asemaa, joka on edelly-
tyksend moniin Kelan palveluihin. (Ld&ms& ym. 2015, 60, 62.) Edelleen L&msa ja
kumppanit toteavat, ettd nuoret, joilla on neuropsykiatrista oireilua, oireilevat nuo-

ruusiassa usein myos psyykkisesti, minké seurauksena heidat ohjataan nuorisopsykiat-
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riaan. Taméa on toisaalta nuorelle tarkoituksenmukaistakin, silla erikoissairaanhoidon
kautta heiddn on mahdollista paastad Kelan palveluiden kayttéjiksi. (La&ms& ym. 2015,
14, 18.)

Aspergerin oireyhtymaé sairastavaa nuorta tulisi hoitaa ja kuntouttaa aina ensisijaises-
ti kasvatuksellisilla, opetuksellisilla ja ymparistollisilla menetelmilld, ja kuntoutumi-
nen jatkuu usein vield aikuisialld (Rintahaka 2007). Kuntoutumista harjoitellaan arjes-
sa, oikeissa tilanteissa, ja talloin vanhempien rooli kuntouttajana korostuu. T&méan
vuoksi on erityisen tarkedd saada vanhemmat motivoitumaan nuoren kuntoutuksesta ja
tukea heité tassé vaativassa ja aikaa vievassa tehtavassaan. Nuorisopsykiatrian polikli-
nikalla vanhempien kanssa keskusteleminen ja heidan ohjaamisensa kuuluu muun
muassa sairaanhoitajan tehtaviin. Ohjausta toteuttavalla tyontekijéll tulee olla riitta-
vasti tietoa autismista sekd keinoista, jotka tukevat autistisen henkilon toimintakykya
(Koskentausta ym. 2013). Tamén lisaksi tyontekijan tulisi osata orientoitua ohjausti-
lanteeseen silla tavalla, ettd vanhemman toimijuus vahvistuisi (Vehvildinen 2014).
Opinndytetyon tavoitteena on tutkitun tiedon lisaédminen nuorisopsykiatrian tyoyksi-
koissa. Kirjallisuuskatsauksella etsitdén tietoa vanhempien ohjaukseen, kun nuorella

on Aspergerin oireyhtyma.

2 TOIMEKSIANTAJAN KUVAUS

Opinnaytetyon tilaaja on Kymenlaakson sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayh-
tymé Carea, jonka jasenkuntia ovat Hamina, Kotka, Kouvola, Miehikkéld, Pyhtaa ja
Virolahti. Toimeksiantajana on nuorisopsykiatrian palvelutoiminnan esimies Ulla

Metsérinne ja tydelamdaohjaajana psykologi Tuula Karatvuo.

Nuorisopsykiatrian vastuulla on kuntayhtymén alueen nuorten psykiatrinen tutkimus
ja hoito. Avohoidon poliklinikat sijaitsevat Kotkassa ja Kouvolassa. Osastohoito on
jarjestetty Kymenlaakson psykiatrisessa sairaalassa Kuusankoskella. (Carea.fi 2015.)

Vuonna 2012 Kymenlaakson sairaanhoitopiirissa oli 200 13-18-vuotiasta, diagnosoi-

tua neuropsykiatrista potilasta (Ldmséa ym. 2015, 34).



3 ASPERGER-NUOREN HAASTEET NUORUUSIASSA JA NIIHIN
VASTAAMINEN KUNTOUTUKSEN KEINOIN

Tassa opinndytetydssa keskeiset kasitteet ovat Aspergerin oireyhtymad, nuoruus, van-
hemmat, kuntoutus ja ohjaus. Osalla kasitteistd on paljon rinnakkaistermejé tai terme-
ja, joilla on hyvin samankaltainen merkitys keskendadn. Aspergerin oireyhtyman kun-
toutus voi olla neuropsykologista kuntoutusta (toimijana/terapeuttina psykologi), neu-
ropsykiatrista valmennusta (toimijana koulutuksen saanut valmentaja) tai autismikun-
toutusta, joka on usein kasvatuksellista kuntoutusta (Huotari & Tamski 2011, 23; Ke-
rola ym. 2009, 190). Neuropsykiatrisesti oireilevien nuorten hoito pitéisi viedd arkeen,
ja vanhemmat tulisi saada mukaan nuoren hoitoon (Lams& ym. 2015, 70). Kasvatuk-

sellisen kuntoutuksen ajatus pité4 sisalladn n&ma molemmat vaatimukset.

3.1 Aspergerin oireyhtyma tai korkeatasoinen autismi

Aspergerin oireyhtyma on wienildisen lastenlaakari Hans Aspergerin mukaan nimetty
neurologinen kehityksen hairid, jonka tunnusmerkit ovat hyvin autismin kaltaisia. Eri
tutkijapiireissa diagnoosina kaytetddn myos termid korkeatasoinen autismi (High
Functioning Autism, HFA), eikd mikaan tutkimus ole toistaiseksi osoittanut selkeésti,
ettd kyseessa olisi kaksi erillistd hairiota, jotka voitaisiin erottaa toisistaan. (Attwood
2012, 10-42.) Aspergerin oireyhtymé luetaan kuuluvaksi autismin kirjoon, johon
kuuluu joukko erilaisia oireyhtymid. (Liite 1.) Niit4 kaikkia yhdistéa alyllisen ja toi-
minnallisen kapasiteetin suuret vaihtelut sekd sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kom-
munikoinnin ongelmat, kayttaytymisen pulmat sek& aisteihin ja aistimuksiin liittyva
herkkyys. (Kerola ym. 2009, 23.) Muita autismin kirjoon kuuluvia hairigita ovat autis-
tinen oireyhtyma / lapsuusién autismi ja epatyypillinen autismi (Reinman-Mottonen &
Mékeld 2014, 5). Autismin Kirjon héiridihin kuuluu vield diagnostisia ns. jaannosryh-
mid, kuten monimuotoinen kehityksellinen h&irio. Naiden ryhmien tutkimus on kui-

tenkin vahdisempé&a. (Lamsa ym. 2015, 8.)

Aspergerin oireyhtyma voidaan luokitella myds neuropsykiatriseksi hairioksi, joi-
den joukkoon voidaan ajatella kuuluviksi ne psykiatriset hairiét, joissa taustalla on
keskeisesti neurobiologisia tekijoitad. Yleisimmaét neuropsykiatriset hairiot ovat autis-

min Kirjon hairi6t, aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairiot ADD ja ADHD, nykimishéi-
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riét (Touretten oireyhtymd) sekd monimuotoiset oppimiskyvyn ja kehityksen hairiot.
(Lamsé ym. 2015, 6.) Tassé opinndytetydssa Aspergerin oireyhtymén omaavasta hen-
kilosta kéaytetddn termid Asperger-nuori tai yleisemmalla tasolla puhuttaessa niin, ettei

viitata ikdaan, Asperger-henkilo.

Asperger-henkild on lapsena erilainen oppijana kuin muut, silla hénen teoreettiset
taitonsa voivat olla muita runsaammat. Hanen opetuksessaan tulisi keskittya sosiaalis-
ten sek& tunnetaitojen harjoitteluun ja hyvin konkreettisella tavalla opetella eldman-
hallinnan taitoja, kuten ajanhallintaa, arkipdivan suunnittelua ja rahan kayttdmista.
Lapsena Asperger-henkild hyotyy kuvallisista ja kirjoitetuista ohjeista seka aikuisesta,

joka toimii tyon alkuun saattajana ja loppuun viejané. (Kerola ym. 2009, 182-183.)

Asperger-nuori kehittyy fyysisesti samaan tahtiin ikatovereidensa kanssa, mutta sosi-
aalinen kypsyminen ja kehitys on hitaampaa ja se aiheuttaa usein haasteita nuorelle.
Ylakouluun siirryttdessa muutokset arjen rutiineissa lisdéntyvét ja Asperger-nuoren
voi olla vaikeaa hallita esimerkiksi muuttuvia aikatauluja tai monimutkaisia ohjeita.
Kyvyttomyys asettua toisten asemaan aiheuttaa loukkaantumisia muissa nuorissa, ja
Asperger-nuori saatetaan tulkita ilkedksi. Hanen on vaikeaa saada ystavia ikatovereis-
taan. Hammentévaksi tilanteen tekee se, ettd Asperger-nuoren kyvyt ja arjen selviyty-
mistaidot eivat ole tasapainossa — voi olla, ettd koulussa menestyva nuori ei osaa ko-
tona laittaa pesukonetta paalle. Asperger-henkilon tapaan nuori voi olla hyvinkin yksi-
tyiskohtainen asiassa, joka héntd kiinnostaa, mutta tiedon tai taidon yleistdminen

muuhun asiayhteyteen ei onnistu. (Pirkanmaan sairaanhoitopiiri 2013.)

Aspergerin oireyhtyma ei siis varsinaisesti ole sairaus, vaan pikemminkin tietynlainen
persoonallisuuden rakenne. Asperger-henkil6t eivat erotu fyysisesti muista ihmisista,
he voivat olla myds hyvin alykkaitd, jolloin kanssaihmiset olettavat heidan olevan
myo0s sosiaalisesti lahjakkaita. Heilld on kuitenkin puutteita sosiaalisessa kehityksessa,
silld heidan sosiaalinen paattelykykynsa ja sosiaalinen kypsyytensa ovat viivéstyneet.
Heiltd puuttuu usein esimerkiksi kyky tuntea empatiaa tai hallita omia tunteitaan, ja
heidan on vaikea tulkita toisten ihmisten ilmeité tai puheen kielikuvia. (Attwood 2012,
11-30.) Vaikeudet tulevat vastaan sosiaalisissa tilanteissa, kun Asperger-henkild ei
esimerkiksi osaa asettua toisen asemaan tai osaa kuvitella, mitd toinen ajattelee tai
tuntee. Usein kdy viel& niin, ettd Asperger-henkild itse kokee tulevansa vaarinymmar-

retyksi néissa tilanteissa ja alkaa karttaa niita. (Kerola ym. 2009, 180.)



3.2 Kasvatuksellinen kuntoutus

Kasvatuksellinen kuntoutus kattaa erityista tukea tarvitsevan ihmisen eldmankaaren
varhaislapsuudesta aikuisuuteen kaikissa toimintaympéristoissa. Se on kokonaisuus,
jolla vaikutetaan myonteisesti kasvuun ja kehitykseen. Kasvatuksellinen kuntoutus on
tarkein autismikuntoutuksen muoto. Se on ainoa kuntoutusmuoto, joka on myos tut-
kimuksin osoitettu varmaksi ja tulokselliseksi autismikirjon kuntoutuksessa. (Kerola
ym. 2009, 213-220.)

Asperger-henkildiden kuntoutukseen ja opetukseen kéytetdén kasvatuksellisen kun-
toutuksen periaatteita (Kerola ym. 2009, 189). Kasvatuksellinen kuntoutus perustuu
mahdollisimman varhaiseen aloittamiseen. Perusteena varhaiselle aloitukselle on lap-
sen neurologinen kehitys — jos oikeanlaista oppimista tuetaan varhaislapsuudessa,
muodostuu aivoihin sellaisia neurologisia yhteyksid, joiden muodostuminen ian li-
sééntyessa hidastuu tai vaatii enemman toistoja ja harjaantumista. Koska autismin
kirjon lapset tarvitsevat tukea kaikissa arjen taidoissa, ovat vanhemmat ja koti merkit-
tavissa rooleissa kuntoutusta toteutettaessa. Y hteistydssa vanhempien kanssa luodaan
lapselle paras kasvatuksellinen kuntoutus, silla lapsen arjen tulee olla kuntoutusta.
Autismin Kirjon lapsi ei tee yleistyksid kahdenkeskisista tilanteista muuhun ymparis-
toon ja siksi kuntoutuksen tarkoituksena on aktiivisesti ohjata yleistamista muihin
tilanteisiin. (Kerola ym. 2009, 213-224.)

Kasvatuksellisen kuntoutuksen toimintamallina Suomessa kéaytetddn muun muassa
Pohjois-Karjalassa kehitettyd Akiva-kuntoutusmallia. Siin& kohderyhmé& on rajattu
seuraavasti: A= autistinen kayttdytyminen, Kl= kielihdirié, V= valikoivan huomioin-
tikyvyn ongelma ja A= Aspergerin oireyhtyméa. Akiva-kuntoutuksen ensimmainen
periaate on perheperustaisuus, joka tarkoittaa, ettd vanhemmat ovat yhteistyokumppa-
neita terapeutille. Toisena periaatteena on kommunikoinnin kehittdminen. Strukturoitu
paivaohjelma on useiden vanhempien kaytannon opettama kolmas periaate. Neljante-
na periaatteena kuntoutuksessa ovat strukturoidut opetustuokiot, joissa lapsi pysahtyy,
keskittyy ja oppii jotakin hanelle tarkedd. Naihin hetkiin kuuluvat oma aikuinen ja
onnistumisen kokemukset. Ndissa hetkissd toteutuu samalla kommunikoinnin kehit-
tyminen. (Kerola ym. 2009, 214-234.)
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Viidentend periaatteena pidetadn saanndllisia palavereita. Vastuu kuntoutuksesta on
vanhemmilla, mutta sen jarjestdminen ja toteuttaminen perustuu yhteisolle. Hyvéssa
palaverissa pohditaan kasvatuksen konkreettista kdytant6d. Muistiosta osallistujat voi-
vat jalkeenpéin palautella mieleen, mitd sovittiin ja mita kukin lupasi jatkossa toteut-
taa. Ennalta sovitut palaverit motivoivat kohti tavoitteita, ja saavutetut tavoitteet moti-
voivat ja antavat voimaa jatkaa eteenpdin. Kuudes periaate onkin jatkuva arviointi,
jonka saannolliset palaverit mahdollistavat. Seitsemés periaate on inkluusio. (Kerola
ym. 2009, 214-234.) Inkluusiolla tarkoitetaan tdssé yhteydessé tilannetta, jossa niin
yhteiskunnassa kuin koulumaailmassakin tehd&an koko ajan tyota sen eteen, ettd jo-
kainen voisi tuntea itsensa hyvaksytyksi ja arvostetuksi. Erityisesti koulumaailmassa
se tarkoittaa, ettd kaikki lapset voivat kdyda samaa koulua ja osallistua samaan ope-
tukseen. Inkluusio ”on jatkuvaa oppimisen ja osallistumisen esteiden purkamista kou-

lussa ja koko yhteiskunnassa”. (Opetusministeri® 2007, 19-20.)

3.3 Nuoruusika

Nuoruusikéd on rajallinen ajanjakso lapsuuden ja aikuisuuden valilla sijoittuen l&nsi-
maissa ikévuosien 12-22 vilille. Se alkaa puberteetin fyysisilla muutoksilla. Tytdille
muutokset tulevat keskimaaraisesti aikaisemmin kuin pojilla, mutta vaihtelut yksiloi-
den valilla ovat suuria. Kuitenkin samat kehitysvaiheet tulevat kaikille, ja niiden jar-
jestys on samankaltainen. Fyysiset muutokset kdynnistavat nuoressa myos psyykkisen
ja sosiaalisen kehityksen. (Hietala ym. 2010, 39-40.) Aivot kehittyvat voimakkaasti
nuoruusian aikana. Aivojen ns. korkeammat toiminnot, jotka osallistuvat esimerkiksi
tunteiden tunnistamiseen ja oman toiminnan ohjaukseen, ovat vasta kehittyméssa.
Tamé selittdd, miksi varhaisnuori ei osaa vield pohtia omaa toimintaansa tai hillita
tunteitaan. (Marttunen & Karlsson 2013, 7.) T&ssa opinndytetydssa nuorella tarkoite-

taan 13—21-vuotiasta.

Nuoruuden itsendistymistd verrataan monissa yhteyksissé kolmivuotiaan itsendistymi-
seen. Nuoren itsendistyminen on kuitenkin mielen itsendistymistd, sitd, ettd irtaudu-
taan henkisesti vanhemmista, kehitetddn omat arvot ja liitytddn omiin sosiaalisiin ver-
kostoihin. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2010a, 5; Vilkko-Riiheld & Laine 2013,
122.) Nuoruusikd on mahdollisuuksien aikaa, silla tuona aikana persoonallisuuden
rakenteet jérjestyvét uudelleen. Useat lapsuuden aikaiset kehityksen héiriot voidaan

korjata, koska nuori on nyt kehittyneempi ja hanen henkiset ominaisuutensa ovat val-
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miimmat. Nuoruusién tapahtumat ja niiden seuraukset vaikuttavat nuoren persoonalli-
suuteen lopullisella tavalla. Siihen, miten nuori selviytyy téstd elaménvaiheesta, vai-
kuttavat hanen eldmansa aikaisemmat kehitysvaiheet sek4& oma synnynnéinen kasvun
ja kehityksen voima — pyrkiiko nuori aktiivisesti kohti aikuisuutta. Suuri merkitys on
my06s ympariston ja nuoren valiselld vuorovaikutuksella — tukeeko se kasvua ja kehi-
tystd. (Aalberg & Siimes 2007, 67.)

Nuoruusian kehitystehtavat

Nuoruusiké jaetaan usein kolmeen vaiheeseen: varhaisnuoruus 12—-14-vuotiaana, var-
sinainen nuoruus 15-17-vuotiaana ja jalkinuoruus 18-22-vuotiaana. Nuoruuden tar-
kein tehtdva on irtautua vanhemmista ja pyrkid saavuttamaan autonomia. Avuksi ta-
han irtautumiseen tarvitaan ikatovereita, joiden loytdminen ja joihin turvautuminen
ovat toinen tehtdva. Kolmas tarkea tehtdva on oppia hyvédksymaan oma uusi identiteet-
ti. Puberteetin vuoksi nuoren keho on muuttunut ja vie aikaa, ennen kuin nuori kokee
kehonsa taas omaksi niin, ettd hyvéksyy ja hallitsee sen. Ennen aikuisuutta nuoren
tulisi my0s 10yt4é joko mies- tai naisroolinsa, oma seksuaalinen identiteettinsa. (Aal-
berg & Siimes 2007, 68.)

Varhaisnuoruudessa korostuvat ruumiissa tapahtuvat fyysiset muutokset. Nuoren re-
viiri laajenee, ja han pyrkii irtautumaan lapsen roolista. Han ela4 jatkuvassa ristiriidas-
sa, ja itsendistyakseen tarvitsee Kiistoja, joita hén jarjestdad kotona. Molemmat van-
hemmat ovat nuoren mielesta vuorollaan itsendistymispyrkimysten esteend. Eriytyak-
seen vanhemmistaan nuori etsii "ymmartijansa” perheen ulkopuolelta, usein ikétove-
reistaan. Nuori etsii omia arvojaan ja puolustaa niitd maaratietoisesti. (Aalberg & Sii-
mes 2007, 68, 77.) Nuori on viel& hyvin itsekeskeinen ja tulkitsee muita ihmisi& hel-
posti vaarin. Varhaisnuoruudessa nuoren mieli kuohuu, ja ajoittain kaikki nuoret taan-
tuvat. Taantuminen on seurausta siité, ettd psyykkinen kehitys on hitaampaa kuin fyy-
sinen ja tdman vuoksi taantuminen on valttdméaton vaihe nuoren kehityksessa. (Man-
nerheimin Lastensuojeluliitto 2010a, 6.) Tassd kehitysvaiheessa ristiriita todellisen
minan ja ihanneminan vélilla on usein suuri. Kehollisuus korostuu ja oma ulkonakd
koetaan térkedksi. Lyhyet seurustelusuhteet kohottavat itsetuntoa, kun nuori kokee,
ettd han kelpaa ja on jollekulle tarked. (Vilkko-Riiheld & Laine 2013, 125, 131.)
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Varsinaisessa nuoruusidssa nuoren keskeinen kehitystehtdva on irtautua vanhemmis-
taan ja luoda itselleen yhtendinen ja sisdisesti ristiriidaton identiteetti. Tah&n vaihee-
seen liittyy paljon epdvarmuuden tunteita, epéilyksia siit4, kelpaako muille vai onko
itsessd jotakin vikaa. Nuori opettelee hallitsemaan ja sietdmaan omia tunteitaan ja op-
pii ndin itsetuntemusta. Nuoren olisi tunnettava ja hyvaksyttava itsensa ja oma kehon-
sa seké seksuaalisuutensa ennen seksuaalisia kokeiluja. (Mannerheimin Lastensuojelu-
liitto 2010b, 12.) My6s seksuaalisuuden kehitys kuuluu varsinaiseen nuoruusikaan.
Seksuaalisuuteen liittyy lapsuudenaikaisia pelkoja ja uhkia, jotka nuori joutuu tavalla
tai toisella kdymaan l&pi, ennen kuin voi ottaa oman sukupuolensa aseman. Onnistues-
saan ratkomaan kehitysvaiheen haasteet nuoresta tulee energinen ja aktiivinen. Han on
aidon utelias ymparistddan kohtaan ja valmis selvittdmaan, millaisia kykyja hén voi
itsestadn 10ytaa. (Aalberg & Siimes 2007, 70.)

Jalkinuoruudessa nuoruuden kuohut ovat laskeutuneet ja nuoren tunne-elama on it-
sendistynyt suhteessa vanhempiin. Nuori on valmis ottamaan myds taloudellisen vas-
tuun itsestadn. Ihmissuhteissa han osaa ottaa toiset ihmiset huomioon ja pystyy teke-
maan kompromisseja. Téassé vaiheessa nuori tekee valintoja, jotka vaikuttavat koko
hanen tulevaan elamaansa — han valitsee itselleen ammatin ja paattaa joko perustaa tai
olla perustamatta perheen. Mikali nuoruus on sujunut oikeassa jarjestyksessé ja hy-
vassa yhteistydssa vanhempien kanssa, nuori tietdd, ettd vanhemmat ovat aina tiukan

paikan tullen paras turva ja tuki. (Aalberg & Siimes 2007, 70 - 71.)

3.4 Ohjaus

Vehvildisen (2014) mukaan ohjaus on ohjaajan ja ohjattavan valista yhteistoimintaa,
jossa ohjattavaa tuetaan hanen oppimis-, kasvu-, tyo- tai ongelmanratkaisuprosessissa
niin, ettd hénen toimijuutensa vahvistuu. Ohjaus on ajassa etenevad toimintaa ja sita
maéarittelee tavoitteellisuus. Nyky-yhteiskunnassa ohjauksella pyritdén kiinnittdmaan
ihmisid yhteiskuntaan niin, ettd heidan eldaménsa ja toimintansa olisi mieleké&sta ja
omien arvojensa mukaista. Ohjauksen lahtékohtana tulisi olla ohjattavan kokemus ja
todellisuus, se, miten han tulkitsee asioita ja miten han kokee ne. Téhdn maailmaan
ohjaajan tulisi saada kosketus ja kuitenkin omaa asiantuntemustaan hyodyntéen ohja-
uksella saada ohjattava muovaamaan omia tulkintojaan. Ohjaus on jaettua asiantunti-
juutta ohjattavan ja ammattilaisen valilla, ja siind ohjattava ottaa vastuuta ohjauksessa

tapahtuvasta oppimisesta sek& valinnoistaan (K&éaridinen & Kyngas 2006).



Kadriaisen (2007, 32-41) mukaan laadukas ohjaaminen on asiakaslahtoistd ja siind
otetaan huomioon asiakkaan tarpeet seka taustatekijat, kuten omaiset. Jotta ohjausta
voitaisiin nimittad laadukkaaksi, sen tulee olla riittdvaa. Asiakkaat itse arvostavat yk-
silollistd ohjausta, koska siind lahtokohtana ovat asiakkaan omat tarpeet. Ohjaajan
mahdollisuudet motivoida ja antaa palautetta ovat yksil6llisessa ohjauksessa myds
paremmat kuin ryhmadohjauksessa. Laadukkaan ohjaamisen toteutus vaatii ohjaajalta
hyvid ohjausvalmiuksia sekd& vuorovaikutustaitoja ja asiakasléhtoista tydotetta. Asia-
kaslahtoisyys edellyttdd ohjaajalta aktiivisuutta, tavoitteellisuutta sekd johdonmukai-
suutta ohjaustilanteissa. Tavoitteena on, ettd ohjaus olisi asiakkaan nakdkulmasta riit-
tdvad ja vaikuttavaa ja se antaisi asiakkaalle mahdollisuuden osallistua ohjaamisen

kehittdmiseen.

Toimijuus on Vehvildisen (2014) mukaan sitd, ettd ohjattava kokee ohjauksessa olevan
kyse jostakin hdnen elaménsa merkityksellisestd osasta ja sen vuoksi hdn haluaa tehda
valintoja ja p&atoksia seka ottaa niistd vastuun. Toimivassa ohjauksessa ohjattava ko-
kee olevansa riittdvan kykeneva tehtdvaan ja toisaalta kyllin autonominen saateleméan
toimintaansa. Ohjaajan oletus on, ettd ohjattava voi ja hanen tulee itse ohjata elamaan-
sé, han kykenee ja haluaa tehda niin ja tdmé& onnistuu ohjattavalta liittyméalla mielek-

kaiksi kokemiinsa yhteisoihin.

Ohjausta suunniteltaessa olisi tarpeen selvittdaa, millainen oppimistyyli on ohjattavalle
ominaisin. Thminen voi oppia asioita kuulemalla, puhumalla, lukemalla, katsomalla tai
vaikka musiikin tahdissa tekemélld. Oppiminen voi myo6s olla tehokkaampaa ryhmas-
sé. Ohjaamisen erilaiset tyylit vaativat ohjaajalta monenlaisia taitoja ja valmiuksia.
(Ké&aridinen & Kyngas 2006.)

Ohjauksessa kaytettavat orientaatiot
T&ssd opinndytetydssa orientaatiolla tarkoitetaan toimintalinjaa, jota ohjaustilanteessa
kaytetddn. Ohjaajan on tarkeaa olla tietoinen kayttaméastaan orientaatiosta, jotta héan

osaa valita tietoisesti kulloinkin kayttdmansa toimintatavat. (\Vehvildinen 2014.)

Kannattelevassa orientaatiossa ohjaajan tehtdvand on tarjota ohjattavalle hyvéksyva

lasndolo, jossa ohjattava uskaltautuu kohtaamaan todellisuuden. Ohjaajan tarkein
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ominaisuus on rauhallisuus — todetaan tosiasiat, muttei kiirehditd muuttamaan niita.
Tutkiva orientaatio perustuu oletukseen, jonka mukaan ihminen voi muuttaa elamaan-
sé& tutkimalla omia kokemuksiaan, tunteitaan, ajatteluaan ja toimintaansa. Ohjaajalla
on useita eri keinoja saada ohjattava havainnoimaan omia kokemuksiaan niin, ettei
han tee liian helppoja tai dkkindisia tulkintoja niistd. Ohjaustilanteissa tulee eteen
usein ongelmia ja huolia, jolloin tavoitteena on selkeésti etsia ratkaisua. Silloin ohjaa-
ja voi valita ongelmanratkaisuorientaation. Téall6inkdan ohjaajan tehtavéna ei ole ker-
toa ohjattavalle, miten tdman tulisi toimia, vaan auttaa ohjattavaa I6ytdmaan omat
voimavaransa ja sen myotd itse ratkomaan ongelmansa. Ohjattavan toimijuus lisdan-
tyy aina, kun hén itse osallistuu ratkaisuvaihtoehtojen kehittelyyn. Neuvomalla ohjat-
tavaa ohjaaja voi esittdd toimintavaihtoehtoja, pyrkid ongelman ratkaisuun tai tarjota
tukea ja apua ohjattavalle. Palautteella ohjaaja pyrkii yhdessa ohjattavan kanssa kehit-
tdmé&an suoritusta vieldkin paremmaksi. Taitava ohjaaja k&yttdd ohjatessaan néité

kolmea orientaatiota joustavasti vaihdellen. (Vehvildinen 2014.)

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Taméan opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata vanhemman ohjaamista, kun nuorella
on Aspergerin syndrooma. Tavoitteena on lisata Asperger-nuorten kanssa tyoskente-
levien tietotaitoa Asperger-nuorten vanhempien kohtaamisessa ja yhteisty6hon moti-

voimisessa.

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:
1. Millaisia toiveita Asperger-nuoren vanhemmilla on ammattilaisten antamasta
ohjauksesta ja neuvonnasta?
2. Mitd ominaisuuksia / taitoja ammattilaisilta toivotaan — miten vanhemmat toi-

vovat tulevansa kohdatuiksi?

5 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TOTEUTUS

Tamé opinnaytetyd on kuvaileva kirjallisuuskatsaus, jonka tarkoitus on kuvata van-
hemman ohjaamista, kun nuorella on Aspergerin oireyhtyma. Kuvailevalla kirjalli-
suuskatsauksella voidaan 16ytdd uusi tai erilainen nakdkulma tuttuun ilmiéon (Kan-
gasniemi ym. 2013). Teoriana toimii viitekehys, jossa kuvataan talle tydlle téarkeita

kéasitteitd ja perustellaan, miksi vanhempien huomioiminen on Asperger-nuoren kun-
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toutuksessa tarpeen. Poiketen systemaattisesta Kirjallisuuskatsauksesta kuvailevan
kirjallisuuskatsauksen aineiston kokoamisessa on lupa poiketa sovituista hakuehdois-
ta, mikali se on tarpeen tutkimuskysymykseen vastaamiseksi. Aineistoa valitessa tulee
kéydé reflektointia suhteessa tutkimuskysymykseen, jolloin tutkimuskysymyskin saat-
taa tarkentua. (Kangasniemi ym. 2012.) Téassa Kirjallisuuskatsauksessa on kaytetty
laadullista sisallénanalyysid, jolloin tydn luotettavuus on riippuvainen siitd, kuinka
hyvin tutkija on selostanut aineiston kerddmismetodit sek& analyysimetodit (Tuomi &
Sarajérvi 2013, 18-21).

5.1 Hakusanat ja tietokannat

Hakusanoiksi valittiin Aspergerin oireyhtymé, autismikirjon hairiot, autismi, kuntou-
tus, kotikuntoutus, kasvatuksellinen kuntoutus, ohjaus, valmennus, nuoruus, nuori,
vanhemmat, vanhemmuus, kasvattajat sekd eldmanhallinta. Englanninkielisiksi
hakusanoiksi valittiin asperger’s syndrome, autism spectrum disorders (ASD), autism,
rehabilitation, coaching, counselling, adolescence, teenagers, parents sekd social
skills. Hakusanat ovat yleisen suomalaisen asiasanaston (YSA) mukaiset. Hakusanat

on esitelty liitteessa 2. Tyohon haettiin tietoa myds ruotsinkielisin hakusanoin.

Tietokannoiksi valikoitui ensimmaéisessé vaiheessa, informaatikko Kaipaisen (2014)
ohjeistuksen mukaisesti, Kaakkuri, Melinda, Medic, Ebsco (Cinahl), Elsevier, Google

Scholar ja TamPub. Yllamainitut tietokannat siséltavat terveydenhuollon tutkimuksia.

5.2 Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Ennen kuin tietoa voi ryhtyé etsimaan tietokannoista, on pitanyt méarittéda tutkimusky:-
symys - on syyta olla selvilla, mitd haetaan, ja aihepiiri tulee rajata, jotta haettu tieto
olisi tutkimuksen sisallon kannalta oleellista ja tutkimukset luotettavia. (Flinkman &
Salantera 2007, 91-92.)

Poissulkukriteereina olivat seuraavat:

¢ yli 10 vuotta vanhat artikkelit ja tutkimukset

e amk-tasoiset opinnaytetyot

e tutkimusta tai artikkelia ei ole mahdollista saada kokotekstina

e tutkimustulokset viittaavat ainoastaan alle 12-vuotiaisiin lapsiin tai heidan
vanhempiinsa



12

Sisaanottokriteerein olivat seuraavat:

e pro gradu -tutkimukset ja vaitoskirjat

e Kkatsaukset ja tutkimusraportit ja -artikkelit

e aineiston kieli joko suomi, englanti tai ruotsi

e saatavissa maksutta joko e-aineistona Internetissé tai kirjastosta tilaamalla
Suomesta.

o luettavissa koko julkaisu

o tutkimuksen tai artikkelin kohderyhména on mainittu myos nuoruusikaiset eli
13-21-vuotiaat.

5.3 Tiedonhakuprosessi

Heti opintojeni alkuvaiheessa elokuussa 2014 saimme ohjeistusta tiedonhakuun in-
formaatikko Terhi Kaipaiselta. Tietoa hakiessani painotin oppimaani kolmea seikkaa:
1) Analysoin hakuaiheen eli jasensin sen késitteiksi ja hakusanoiksi.

2) Rajasin haun kielen, julkaisuajan ja aineistotyypin mukaan.

3) Rajasin haut vield kokoteksteihin / pelkkiin tieteellisiin lehtiin (academic journal).
Boolen logiikan kayttd tiedonhaussa oli myds hyva keino rajata tai karsia liian suuria
tuloksia seka hakea oikeaa ndkokulmaa tutkittavaan asiaan (Elomaa & Mikkola 2010,
38). Taman liséksi sovin tapaamisen informaatikko Oili Valtosen kanssa Kasarmin-
méen kirjastoon Kouvolaan elokuussa 2015. Yhdessd Valtosen kanssa tutustuimme
muutamiin alaan liittyviin tietokantoihin ja sain k&ytdnnon vinkkeja tiedonhakuun.
Ensimmaisen tiedonhaun tein tdmén jalkeen. Ensimmaéisessé vaiheessa tehty tiedon-

hakuprosessi ja muodostetut hakulausekkeet on kuvattu liitteessa 3.

Suunnitelmaseminaarin jalkeen tehdyssa toisessa tiedonhaussa etsin Googlen avulla
Ruotsin yliopistojen sivuja ja heiddn julkaisujaan (publikationer ja Diva-portaali).
Asperger-aiheisia paattotoita on Ruotsissa huomattavasti enemman kuin Suomessa,
mutta valitsemaani ndkdkulmaa on siellékin véhemman tutkittu. Esimerkiksi Tukhol-
man yliopiston julkaisuissa haulla asperger OCH féréaldrar OCH stod 16ytyi 107 jul-
kaisua. Kun hakua rajattiin niin, ettd valittiin ne, joista on saatavissa PDF- tai Word-
tiedosto, oli valittavana vield 87 julkaisua. Edelleen rajattiin julkaisut, jotka olivat

saatavissa ilmaiseksi Internetissg, jolloin jaljelle jai 47 julkaisua. Namé kaikki kasitte-
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livat kuitenkin joko koulumaailmaan liittyvia pulmia tai oli julkaistu yli kymmenen
vuotta sitten. Tehtyéni useita eri hakuja useisiin yliopistoihin, valitsin lopulta kaksi
ruotsalaista opinnaytety6ta. Toinen oli Orebron yliopiston sosiaali-, kayttaytymis- ja
oikeustieteen laitoksen, sosiaalitydon ohjelmassa opiskelleiden Aspendalin, Larssonin
& Larssonin opinndytetyd: “Upplevelse av stod och hjalp. Fordldrar till barn & ung-
domar med Aspergers syndrom”. Toinen oli Lundin yliopistossa sosiaalityon ohjel-
massa opiskelleen Emelie Bjornsdotterin opinndytety6: ”Du ér inte dalig for att du ber
on hjdlp!”. Yhden suomalaisen yamk-tyon valitsin Google Scholar -haulla. Asperger
JA nuori JA vanhemm™* JA tuki vuosilta 2010-2015 tuotti hakutulokseksi 270. Lis&sin
rajaukseen: JA yamk, jonka jalkeen hakutulos oli 21. Otsikoiden perusteella jéljelle jai
3, joista tiivistelmien lukemisen jélkeen valitsin yhden. Englanninkielisia aiheeseen
liittyvid tutkimusartikkeleita hain monella eri hakuyhdistelmalld ja lopulta p&éadyin
valitsemaan EBSCO host CINAHLista artikkelin, joka valikoitui hakusanoilla autistic

AND parents seké artikkelin, joka valikoitui hakusanoilla autistic AND adolescence.

Yksi sisadnottokriteerit tayttava, suomenkielinen ty6 jai pois, koska se ei ollut saata-
villa. Valitut 10 tutkimusta (liite 4) tayttivat mielestani sisd&nottokriteerit. Aineisto
muodostui 7 alkuperaistutkimuksesta, kahdesta tutkimusartikkelista ja yhdesta kehit-
tdmishankkeen arvioinnin osaraportista. Molemmat tutkimusartikkelit ovat englannin-

kielisi& ja kaksi alkuperaistutkimusta on ruotsinkielisia.

5.4 Aineiston analyysi

Aineiston analysointitapa tulee valita ennen tutkimusmateriaalin hankintaa. Laadulli-
sissa tutkimuksissa voidaan aina kayttaa sisallonanalyysia. Tutkimuksen kannalta on
tirkeda, ettd tutkija jo heti alussa pé&é&ttadd, mika aineistossa kiinnostaa ja tiukasti rajaa
pois muun materiaalin. Tutkimuksen tarkoituksen ja tutkimusongelman seka tutkimus-
tehtdvan tulee olla linjassa tulevan tutkimusraportin kanssa. (Tuomi & Sarajarvi 2013,
91-92.))

Sisallénanalyysin tavoitteena on saada aikaan tiivistetyssa ja yleisessdé muodossa oleva
kuvaus tutkittavasta ilmidsta. Tutkijan tehtdva on tehda tasta kuvauksesta johtopaé-
toksia tutkittavasta ilmiosta. (Tuomi & Sarajarvi 2013 103, 108.) Tassé tyossa analyy-
si tehtiin aineistolahtoisesti. Tekijan tarkoituksena oli saada teoreettinen ymmarrys

tutkittavalle ilmidlle. Analyysin tekeminen tai johtopaatokset eivat ole riippuvaisia
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aikaisemmista havainnoista tai teorioista, eivatka analyysissa etsittavat yksikot ole
etukateen sovittuja. Menetelmaan liittyy epéilys tiedon objektiivisuudesta, koska vali-
tut kasitteet, asetelmat ja menetelmét ovat tutkijan valitsemia ja vaikuttavat sen takia
suoraan tuloksiin. Onkin tarkedd, ettd opinnaytetyon tekija selvittdd omat ennakkokéa-
sityksensa ilmidsta ja aktiivisesti pitdd ne mielessaan analyysia tehdessaan. (Tuomi &
Sarajarvi 2013, 95-96.)

Luin huolella valitsemani aineiston. Ensimmaiseen tutkimuskysymykseen vanhempi-
en toiveista ohjaukseen liittyen poimin kaikkiaan 71 mainintaa, joissa vanhemmat
esittavat toiveen ohjauksesta. Toiseen tutkimuskysymykseen ohjaajiin kohdistuvista
toiveista poimintoja oli 54. Jaoin saadut vastaukset kahdeksi paaluokaksi: 1. Ohjauk-
sen sisalto ja 2. Ohjaajan ominaisuudet. Teemoittelu tapahtui siis tutkimuskysymysten
pohjalta. Molemmat p&aluokat jaoin neljaén yléluokkaan ja ylaluokat jaoin 3 - 6 ala-
luokkaan. (liite 5.)

6 TULOKSET

Tuloksissa vanhempien toiveita ohjauksesta kuvattiin kahden péaéluokan avulla: van-
hempien esittdmat toiveet ohjauksesta muodostivat toisen luokan, ja toinen luokka

muodostui ohjaajiin kohdistuvista toiveista.

6.1 Mita vanhemmat toivovat ohjaukselta

P&&luokka vanhempien ohjaukseen liittyvét toiveet jakautui neljaén ylaluokkaan. Néi-
t4 olivat 1) arjen toimivuuteen liittyvat tekijat, kuten kdytdnnon apu arkeen tai tuki ja
opastus kotikuntoutukseen 2) vastuun jakaminen ja yhteisty0 3) tiedon saaminen esim.

diagnoosista, oikeuksista ja etuuksista seka 4) lapsen erityisyyden hyvéaksyminen.

6.1.1 Arjen toimivuuteen liittyvat tekijat

Kuten Vihantavaara pro gradu -tutkielmassaan (2015, 17) toteaa, autismin Kirjon lapsi
tuo perheen arkeen omat haasteensa, ja jotta arki saataisiin toimivaksi, perheet tarvit-
sevat tukea. Arkea voi helpottaa hoitajan tai avustajan saaminen kotiin ja kouluun tai
rahallinen tuki esimerkiksi omaishoidon tukena. Kahdeksassa tutkimuksessa mainittiin

jokin toive, joka helpottaisi perheen arkea - téllaisia toiveita olivat esimerkiksi apu
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kodin- tai lastenhoitoon, mahdollisuus koulujen aamupdiva- tai iltapaivatoimintaan,
erilaiset kuntoutusjaksot seké apu ja tuki kayttaytymiseen liittyviin pulmiin seka kas-
vatukseen. Vanhemmat siis toivoivat kdytannén apua arkeen. Tutkimuksissa mukana
olleet vanhemmat kertoivat, ettd heidan aikansa kuluu arjen toimissa ja tulevan enna-
koinnissa ja suunnittelussa. Tamén vuoksi he kaipasivat tdsmallista tietoa esimerkiksi
sopeutumiskeinoista ja haastavaan kayttdytymiseen vastaamisesta. Useammassa tut-
kimuksessa tukea ja opastusta toivottiin annettavan myos kotioloissa, joissa arjen kas-
vatusta toteutetaan. (Safe ym. 2012, 298; Kouhia & Partinen 2010, 36; Linnakangas &
Lehtoranta 2009, 44.) Monet vanhemmat olivat joutuneet odottamaan apua kauan.
Vanhemmat korostivatkin kuntoutuksen oikea-aikaisuutta ja toivoivat nopeampaa
paasya hoitoon (Linnakangas & Lehtoranta 2009, 45). Vihantavaaran (2015, 27) haas-
tattelemat vanhemmat kokivat, ettd tuen puute uuvutti eniten vanhempia ja suurin osa

koki, ettei heité tuettu riittavasti.

6.1.2 Vastuun jakaminen ja yhteistyo

Asperger-nuoren vanhemmat joutuvat tekemaén yhteisty6ta monien eri tahojen kans-
sa. Emelie Bjornsdotter (2015) haastatteli Lundin yliopistolle tekeméssadn opinnayte-
tyéssd vanhempia, joiden lapsella on diagnosoitu autismin kirjon hairié. Osa van-
hemmista toi julki, ett4 tiedon siirtyminen eri toimijoiden vélilla oli usein vanhempien
vastuulla. Useamman tutkimuksen mukaan vanhemmat kokivat usein, ettd he joutuvat
toimimaan jonkinlaisina koordinaattoreina eri toimijoiden vélilla. (Koivukangas 2012,
44; Vihantavaara 2015, 22; Linnakangas & Lehtoranta 2009, 44; Safe ym. 2012, 298;
Bjornsdotter 2015.) Vanhemmat toivoivatkin, etta esimerkiksi hoitotaho osallistuisi
koulupalavereihin, jolloin kaikilla toimijoilla olisi sama tieto ja yhteiset tavoitteet.
Linnakankaan ja Lehtorannan raportissa (2009, 44) todetaan, ettd vanhempien jaksa-
mista lisad tukiverkko, joka jakaa huolen lapsesta. Vanhemmat kaipasivat koordinaat-
toria palaverien jarjestdmiseksi, mutta myos asianajajaa ja asiantuntijaa, joka jakaisi
tietdmystaan palavereissa, joissa kasitelldaén lapsen asioita ja paatetdan siita, millaista
tukea lapselle tarjotaan. Koska lapsen kuntoutuksessa tarvitaan moniammatillista tii-
mid, toivoivat vanhemmat hoitosuhdetta yhdessa hoitopaikassa, esimerkiksi nuoriso-
psykiatrian poliklinikalla, jossa moniammatillisuus mahdollistuu. (Koivukangas 2012,
47; Vihantavaara 2015, 28.) Usein Asperger-nuoren sosiaalinen kypsyminen ja kehi-
tys ovat hitaampia kuin normaalisti kehittyvélla nuorella, ja sen vuoksi vanhemmat

toivoivat kuntoutuksen olevan riittdvan pitkakestoista.
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6.1.3 Tiedon saaminen

Aspergerin oireyhtym& ja muut autismin kirjoon kuuluvat diagnoosit ovat useille
meistd melko tuntematon alue. Myds vanhemmille lapsen diagnoosi tulee usein yll&-
tyksend, minka vuoksi vanhemmat halusivat saada tietoa diagnoosista ja oman lapsen
ongelmien laadusta (Hoogsteen & Woodgate 2013, 235). Tietoa haluttiin myos oikeis-
ta kuntoutusmenetelmistd ja -vaihtoehdoista. Heikkisen haastattelemat vanhemmat
esittivat toiveen, ettd tiedon tulisi olla oikeaan aikaan annettua ja sité tulisi tarjota ak-
tiivisesti. (Heikkinen 2009, 64, 71.) Aspendalin ja kumppanien haastattelemat van-
hemmat halusivat saada tietoa lapsen oikeuksista, velvollisuuksista ja mahdollisuuk-
sista (Aspendal ym. 2008, 23). Heikkisen (2008) seka Hoogsteenin ja Woodgaten
(2013) haastattelemat vanhemmat toivoivat myos, ettd ammattilaiset tilaisuuden tullen
pyrkisivat lisddmaan tietoisuutta neurologisista erityisvaikeuksista myods yhteiskunnal-
lisesti. Td&man toivottiin vahentavéan leimaamista ja ennakkoluuloja. Tiedon jakamises-
sa toivottiin hyddynnettavan nykytekniikkaa. (Heikkinen 2009, 72; Hoogsteen &
Woodgate 2013, 234.)

6.1.4 Lapsen erityisyyden hyvaksyminen

Tieto lapsen diagnoosista oli useimmille vanhemmille raskas ottaa vastaan ja se aihe-
uttikin vanhemmissa erilaisia prosesseja. Safen ja kumppaneiden haastatteluiden pe-
rusteella erityisesti aidit kavivat lapi suruprosessin, jonka myota he madalsivat odo-
tuksiaan lapsen tulevaisuudesta ja muuttivat kasitystdan mielekkaasta elamasta (Safe
ym. 2012, 297). Vanhemmat siis joutuivat usein luopumaan aiemmista haaveistaan ja
luomaan uusia, realistisempia tilalle. Vanhemmat kokivat syyllisyyden ja huonom-
muuden tunteita ja kaipasivat sen vuoksi tukea vanhemmuuteensa. Vanhemmat niin
Suomessa kuin muuallakin maailmassa olivat huolissaan lapsen tulevaisuudesta ja
toivoivat, ettd siitd puhuttaisiin ja sitd suunniteltaisiin yhdessa ammattilaisen kanssa.
(Koivukangas 2012, 49; Heikkinen 2008, 48; Aspendal ym. 2008, 26.) Lapsen erityi-
syyden hyvaksyminen on vanhemmille raskas prosessi, johon vanhemmat kaipasivat
tukea. Heikkisen (2008) seka Safen ja kumppaneiden (2012) haastatteluista nousi huo-
li vanhempien omasta hyvinvoinnista. (Heikkinen 2008, 70; Safe ym.2012, 300.)
Ammattilaisen tehtdvé olisikin tukea vanhempaa huolehtimaan myds omista voimava-

roistaan. Useissa tutkimuksissa vanhemmat kokivat saaneensa eniten ymmarrysté ver-
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taistukiryhmissa. (Koivukangas 2012, 41; Vihantavaara 2015, 23; Heikkinen 2008,
72; Linnakangas & Lehtoranta 2009, 44; Safe ym. 2012, 298; Bjoérnsdotter 2015.)

6.2 Mita vanhemmat toivovat ohjaajalta

Vanhempien ohjaajan ominaisuuksiin kohdistuvat toiveet luokiteltiin neljaan ylaluok-
kaan. N&ité olivat: 1) vaatimukset tyontekijan ammattitaidosta autismin hoidossa 2)
monialaisuus ja “yhden luukun periaate” 3) yhteistyon onnistumiseen vaadittavat tai-

dot, kuten arvostava asenne vanhempia kohtaan sek& 4) riittava tuki ja tuen saannolli-

Syys.

6.2.1 Vaatimukset tyontekijan ammattitaidosta autismin hoidossa

Kuudessa tutkimuksessa vanhemmat mainitsivat selkeasti tahtovansa tehda yhteistyota
sellaisen tyontekijan kanssa, jolla on asiantuntevaa tietoa liittyen diagnoosiin. (Koivu-
kangas 2012, 53; Kouhia & Partinen 2010, 36; Aspendal ym. 2008, 26; Rasanen 2014,
64; Hoogsteen & Woodgate 2013, 237; Bjornsdotter 2015). Vanhemmat olivat usein
kovasti turhautuneita, kun esimerkiksi lapsen avustajaksi palkattiin kokematon tyon-
tekija, jolla ei ollut tietoa lapsen diagnoosista eika siitd, miten kohdata téllainen lapsi.
Vanhemmat olivat Bjorndotterin (2015) mukaan saattaneet k&yda lapi pitk&n prosessin
saadakseen lapselle avustajan, josta sitten ei ollutkaan oikeanlaista hyotyd. Résdsen
(2014, 65) tutkimukseen osallistuneet vanhemmat mainitsivat kuntoutusta heikentéa-
vaksi asiaksi sen, ettei autismin kirjon henkildiden kanssa tydskentelevilld ollut aina
riittdvaa tietoutta tai koulutusta. Ammattitaitoinen tyontekijé pystyi myoés tarjoamaan
riittavasti tietoa paatosten teon pohjaksi.

6.2.2 Monialaisuus, ’yhden luukun periaate”

Useat vanhemmat olivat kokeneet “’pallottelua” viranomaisten taholta (Aspendal ym.
2008, 19). Useat vanhemmat toivoivat, ettd lapsen hoito voitaisiin jarjestdd yhdessa
paikassa, jossa olisi oma tyontekija (Hoogsteen & Woodgate 2013, 237; Rasdnen
2014, 83). Tyontekijalta toivottiin moniammatillista ajattelua seké yhteistyotaitoja eri
organisaatioissa tyoskentelevien kanssa. Tyontekijan toivottiin jakavan vanhemmille
tietoa monipuolisesti. Rasasen (2014, 73) haastattelemista vanhemmista muutamat

kokivat, ettd heidan on itse tiedettdva, mitd voi tai pitdd hakea ja milloin. Tdma aiheut-
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ti vanhemmissa negatiivisia tuntemuksia. Vanhemmat toivoivatkin yhta toimipistetta
tai henkil6d, jolta saisi kaiken tiedon ja tuen lapsen kuntoutukseen liittyvissé asioissa
(Réasanen 2014, 83).

6.2.3 Yhteistydn onnistumiseen vaadittavat taidot

Koska autismin kirjo ei ndy ulospdin, olivat vanhemmat saaneet usein kuulla olevansa
huonoja vanhempia, kun lapsi oli k&yttaytynyt huonosti. Ohjausta ja neuvontaa haki-
essaan he toivoivatkin, ettd heitd kohdeltaisiin arvostavasti ja ettd suhtautuminen alus-
ta saakka olisi asiallista ja vanhempien huoli otettaisiin vakavasti. (Vihantavaara 2015,
31; Heikkinen 2008, 69.) Aspendalin ja kumppaneiden (2008, 23) haastattelemista
vanhemmista osa koki, ettei heité otettu vakavasti tai ettd heitd kyseenalaistettiin. Ra-
sésen (2014, 77), Hoogsteenin ja Woodgaten (2013, 237) sekd& Heikkisen (2008, 71)
haastatteluissa vanhemmat toivoivat, ettd yhteistydssd ymmarrettaisiin vanhemman
olevan lapsensa paras asiantuntija. Tyontekijaltd toivottiin myds avoimuutta, tasa-

arvoisuutta ja luottamuksellisuutta.

6.2.4 Riittava tuki

El&amé erityislapsen vanhempana on ajoittain raskasta. Vanhemmat kohtaavat arjessa
paljon vastoink&dymisid ja kaipaavat sen vuoksi paikkaa, jossa heitd kuunnellaan ja
ymmarretddn. Uusien asioiden sisdistdminen ja ymmartaminen vievat aikaa. Van-
hemmat toivoivatkin, ettd ammattilaisilla olisi antaa heille s&&nnollisesti aikaansa.
Positiivinen palaute vanhemmuudesta tai tuki oman kaytoksen muutokseen auttoivat
Linnakankaan ja Lehtorannan raportin (2009, 44) mukaan jaksamaan. Myds Kouhian
ja Partisen (2010, 44) tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kokivat luottamuksen
omaan vanhemmuuteen kasvaneen yhteistyon myota. Arjen raskaudessa vanhemmat
toivoivat, ettd tarjottu apu vastaisi avuntarvetta. Koivukangas (2012, 53) yksinkertais-
taa asian toteamalla, ettd vanhempia voidaan auttaa ainoastaan niin, ettd heitd kuun-
nellaan — néin voidaan tavoittaa perheen paallimmainen avun tarve. Kun vanhemmat
kokivat tulleensa ymmarretyiksi, oli heidan helpompi ottaa apua vastaan. Arkea hel-
potti, jos ainakin osa tydskentelysta tapahtui kotona, tutussa ymparistdssa. Tyonteki-

jan luovuutta arvostettiin.
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7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelua

Arjen toimivuus tai toimimattomuus on perheille joko voimavara tai raskas rasite.
Kaikkiaan kahdeksassa tutkimuksessa mainittiin jokin toive helpottamaan perheen
arkea. Lamsén ja kumppaneiden (2015, 48-50) haastattelemista yliladkéreista useampi
uskoi neuropsykiatristen nuorten hyétyvéan juuri nuoren arkeen jalkautuvasta tuesta.
Nuorille tarjottavaa neuropsykiatrista valmennusta eli koutsausta tulisikin yliladkéarei-
den mukaan jérjestaa perusterveydenhuollossa. Nuorten “’koutsauksessa” vanhempien
tukeminen ja ohjaaminen on oleellinen osa. Kolmannen sektorin palveluntarjoajien
haastatteluissa ilmeni, ettei koutsauksella” ole vield vakiintunutta asemaa ja sen
vuoksi nuorten on vaikea saada maksajaa télle kuntoutusmuodolle. Tilanne tdman
asian suhteen on toivottavasti muuttumassa, silla 1.1.2016 vaikeavammaisten la&kin-
nallisen kuntoutuksen myontdmisedellytykset Kelassa muuttuivat. Uudistuksen jal-
keen kuntoutuksen nimi muuttui vaativaksi ladkinnalliseksi kuntoutukseksi, ja nyt
tavoitteena on tukea kuntoutujaa arjen toiminnoista suoriutumisessa seké edistaa osal-

listumista kotona, tyossa tai opiskelussa. (Kela 2016.)

Useampi ylild&kari totesi kunnista puuttuvan osaavaa tyovoimaa, aikaa, rahaa seké&
tietotaitoa. Kuntiin toivottiin kuntoutusohjaajaa, jonka olisi mahdollista ohjata nuoria
koulutusasioissa ja tulla hatiin kriisitilanteissa ja suunnitella nuorille ryhma- ja vertais-
toimintaa. (Ladmsé& ym. 2015, 51.) Talla hetkella Carean molemmilla nuorisopsykiatri-
an poliklinikoilla toimii kuntoutusohjaaja, joka tarvittaessa jalkautuu asiakkaan kou-
luun tai kotiin. Kuntoutusohjaaja toimii neuropsykiatrisesti oireilevien nuorten yhtena
tyontekijand moniammatillisessa tiimissa jarjestéen tarvittavia tapaamisia yhteistyotta-
hojen, kuten koulun kanssa (Vanhala, Erja 2012, 29).

Lukemassani aineistossa korostui tiedon merkitys. Vanhemmat kaipasivat tietoa au-
tismista, ja henkilokunnalta odotettiin ammattimaista osaamista. Ldmsan ja kumppa-
neiden (2015, 20 - 29) selvitykseen haastatelluista yliladkéreista vain muutama koki
henkil6kunnan osaamisen riittavéksi, kun asiakkaana oli neuropsykiatrisesti oireileva
nuori. Sairaanhoitopiireissa on valmisteltu hoitoketjuja, mutta kdytdnnon toteutus on
vaihtelevaa, koska perustason palvelut ovat puutteellisia tai henkilokunnan vaihtuvuus

on suurta. Perusterveydenhuollon henkil6kunta tarvitsisi jatkuvaa koulutusta aiheesta.
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Joissakin sairaanhoitopiireissé erikoissairaanhoito tarjoaa koulutusta perusterveyden-
huoltoon tai antaa konsultaatioapua. Autismitiedon puute on siis todellinen ongelma
terveydenhuollossa. Ilman riittavaa tietoa ja osaamista osa nuorista jaa diagnosoimatta

ja vaille kuntoutusta.

Lapsen erityisyys on vanhempia kuormittava tekijd. Vanhemmat saavat osakseen ar-
vostelua ja ymmartamattomyyttd. Jaksaakseen vaativassa tehtdvassddn vanhempi tar-
vitsee ymmarrystd, kannustusta ja selkeitd neuvoja. Lamsan ja kumppaneiden (2015,
64) haastatteluihin vastaamat yliladkarit kertoivat, ett4 perheet ovat hyotyneet Kelan
jarjestamistd ja rahoittamista sopeutumisvalmennuskursseista. Vanhemmat kokivat
saaneensa tukea vanhemmuuteen ja ymmarrystd samassa tilanteessa olevilta vanhem-
milta. My0s lukemassani aineistossa nousi esiin vertaistuen suuri merkitys. Kuiten-
kaan vertaistukea ei ole paljoa tarjolla tai valimatkat ovat liian pitkid. Yksi tulevaisuu-
den haaste voisikin olla tallaisten vertaisryhmien jarjestaminen vanhemmille joko pe-
rusterveydenhuollossa tai sitten erikoissairaanhoidossa, jossa ainakin télla hetkella on
mahdollista toimia moniammatillisena tyéryhména. Vertaistuen jarjestamisessa mer-

kittava rooli on my6s kolmannella sektorilla.

Vanhempien toiveet tyontekijasta olivat vaativia. Sen liséksi, ettd tyontekijan tulisi
hallita tieto autismista, autismin Kirjosta, haastavasta kdytoksestd, lapsen oikeuksista
ja etuuksista, hanen tulisi olla aidosti kiinnostunut ja kykeneva yhteistyéhon eri yh-
teistydtahojen kanssa. Lamsan ja kumppaneiden (2015, 27) tekemasta selvityksesté
selvida, ettd useimmissa sairaanhoitopiireissa yksikon henkilokunnasta neuropsykiat-
risia nuoria hoitavat kaikki tyontekijat vuorollaan. Tyontekijat eivat voi erikoistua
kapea-alaisesti henkilokunnan vahaisyyden vuoksi. Poikkeuksena mainitaan Kymen-
laakson sairaanhoitopiirin nuorisopsykiatrian poliklinikka, jossa osa henkilokunnasta
on omasta toiveestaan saanut erikoistua neuropsykiatristen potilaiden hoitoon. Tule-
vaisuuden tavoitteena on perustaa poliklinikoille tiimejd, jotka erikoistuvat neuropsy-
kiatrisiin potilaisiin. Tallainen tiimi mahdollistaisi my6s vanhempien toivoman palve-
luohjauksen ja viahentdisi vanhempien kokemaa “pallottelua” viranomaiselta toiselle.
Riippumatta siitd, onko vanhemman tapaaja joko erikoissairaanhoidossa tai peruster-
veydenhuollossa, nousee kuitenkin yksi asia ylitse muiden: vanhemmat toivovat tule-
vansa kohdatuiksi arvostavasti, oman lapsensa parhaana asiantuntijana. Talldin heidén

on myos helpompi ottaa vastaan apua.
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Kaaridinen ja Kyngés (2006) toteavat artikkelissaan, ettd ohjausta tulisi arvioida ja
Kirjata, jotta sen vaikutuksia voitaisiin arvioida. My0ds ohjaustilanteiden tunnistami-
seen ja tiedostamiseen tarvittaisiin lisdkoulutusta. Lukemassani aineistossa ei ollut
mainintoja, joissa vanhemmilta olisi pyydetty palautetta saadusta ohjauksesta. Tdmén
paivan hektisessa maailmassa nain saattaa kdyda - unohdetaan kysyé palautetta. Asi-
akkaalta saatu palaute olisi kuitenkin ohjaajan oppimisen ja kehittymisen kannalta
oleellista. Palaute toimisi my6s laadun varmistajana — onko asiakas ymmartanyt, mité
hé&nelle on kerrottu. Ohjauksessa kaytettavad materiaali jai myds mietityttdmaan. Osa
vanhemmista oli omatoimisesti etsinyt tietoa Internetist4, mutta hoitohenkilokunta ei
hyodyntényt audiovisuaalisia ohjausmenetelmid, kuten tietokonetta tai videoita. Hoi-

tohenkil6kunta voisi tarvita lisdkoulutusta eri ohjausmenetelmien kdyttamiseen.

7.2 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Kirjallisuuskatsaus on laadullinen menetelmd, ja sen luotettavuuteen tulee kiinnittaa
huomiota heti alusta alkaen. Tutkimussuunnitelman tulee olla laadukas ja johdonmu-
kainen, sill& se ohjaa kirjallisuuskatsauksen jokaista vaihetta. Tallaisen suunnitelman
avulla valtetaan virheitd ja varmistetaan, ettd opinnaytetyolla on tieteellinen perusta.
Tutkimussuunnitelmassa tutkimuskysymykset on maaritelty tasmaéllisesti. Tiedonhaun
strategia tulee kirjata huolellisesti, ja tiedonhaun tulee olla toistettavissa. Tyon onnis-
tumisen kannalta tiedonhakuvaihe on kriittinen vaihe ja sen toteutuksessa on hyva
pyytaa apua asiantuntijalta. (Pudas-Tahka & Axelin 2007, 47-54.) Tietoa hakiessani
pyrin toimimaan niin, ettd omat ennakkokasitykseni eivat vaikuttaisi tiedonhakuun.
Hain ja sain apua tiedonhakuun ammattikorkeakoulun kirjastojen informaatikoilta,
joilta sain idean hakea tutkimuksia myds Ruotsin yliopistoista. Kaikki valitsemani
aineistot ovat olleet Internetissa kaikkien saatavilla ja olen pyrkinyt kuvaamaan tie-
donhaun mahdollisimman tarkasti. Tyén edetessd jouduin tarkentamaan tutkimusky-

symysta.

Tiedonhakua ohjaa tutkimuskysymys tai kysymykset — jokaiseen kysymykseen teh-
daan erikseen monipuoliset haut hakusanoja muunnellen. Ennen hakua on tehty si-
séanottokriteerit, joita on testattu. Tutkimusten laadunarvioinnissa olisi hyva kayttaa
aikaisemmin laadittua kriteerist6d, jolloin kaikki tutkimukset arvioidaan samoin kri-
teerein. (Stolt & Routasalo 2007, 58-67.) Taman tyon luotettavuutta olisi lisannyt, jos

valitut julkaisut olisi kayty lapi aiemmin laaditun kriteeriston kanssa. Ruotsin erilai-
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nen koulujarjestelma sai aikaan sen, ettd en osannut varmuudella arvioida, olivatko
valitut julkaisut pro gradu -tasoisia opinnéytetoitd vai amk -tasoisia. Toisinaan tiedon-
haku tuottaa suuren maaran viitteita. Silti on ké&ytava lapi kaikki viitteet. Ensimmainen
karsinta tapahtuu otsikoiden perusteella ja seuraava abstraktien ja viimeinen kokoteks-
tien perusteella. (Pudas-Tahka & Axelin 2007, 51-53.) Kaiken kaikkiaan tiedonhaku
vaati paljon aikaa ja mielikuvitusta, ja sen vuoksi en uskallakaan véittaa, etté se olisi
ollut kovin systemaattista. Myds oma kokemattomuuteni vaikutti asiaan. Pyrkimykse-
ni oli kuitenkin toimia systemaattisesti. Valitessani tutkimuksia tarkastelin 16yt6jani

ensin otsikkotasolla, josta etenin abstrakteihin ja lopulta kokoteksteihin.

Aineistoa valitessa tulee pitdd mielesséén, ettd positiivisiin tuloksiin péaatyneet tutki-
mukset julkaistaan todenndkodisemmin. Tutkimuksia valitessa saattaa myos syntya
kieliharha, koska sisd&nottokriteerind on ollut rajaus suomen- tai englanninkielisiin
tutkimuksiin ja muunkieliset ovat jaaneet haun ulkopuolelle. (Pudas-Téhka & Axelin
2007, 51-53.) Tarpeen on siis pyrkié arvioimaan, mitka tutkimukset jaivat [0ytymatta
tai hyodyntamatta ja vaikuttaako se lopputuloksiin (Flinkman & Salanterd 2007, 92).
Hakusanani osoittautuivat joko liian laajoiksi tai liian tarkoiksi. Osa hauista tuotti val-
tavan maaran tuloksia ja niiden lapikdyminen vei paljon aika, mutta joukossa ei kui-
tenkaan ollut oikeanlaisia julkaisuja. Toisaalta liian tarkat haut eivéat tuottaneet lain-
kaan tuloksia. Tehtdvani oli siis kdyda lapi suuri maara hakuja. Valitsemani nékokul-
ma osoittautui vahemman tutkituksi. Lopulta paddyin hakemaan Google Scholarista,
jonka antamat tulokset eivéat kaikki ole tieteellisia. Mielestani tdméa oli kuitenkin tyoni
kannalta oikea ratkaisu, koska talla tavalla I6ysin Ruotsin yliopistojen tietokannat seké

ylemman ammattikorkeakoulun julkaisut.

Ennen kuin analyysin voi aloittaa, tulee maarittdd analyysiyksikot — analysoidaanko
yksittéisia sanoja, lauseita vai ajatuskokonaisuuksia. Tutkijan on siis paatettava, ana-
lysoiko my0s piilossa olevia viestejé vai ainoastaan sellaista, joka on selvasti ilmaistu
dokumentissa. Piilossa olevien viestien analysointi sisaltdd usein tulkintaa. Luotetta-
vuuden varmistamiseksi on hyva tehda aineistolle tutkimustehtdvdn mukaisia kysy-
myksid. Haasteena on, kuinka hyvin tutkijan onnistuu pelkistaa aineisto ja muodostaa
kategoriat sellaisiksi, ettd ne kuvaisivat tutkittavaa ilmiéta mahdollisimman tarkasti.
(Kyngés & Vanhanen 1998, 10-11.) My6s analyysivaiheessa on tarkedd perustella
valintansa, ja selittdd mink& vuoksi on mitékin tehnyt. Vaikka tutkija toimisi analyysi-

vaiheessa kuinka avoimesti ja neutraalisti, siséltda analyysi aina myos tulkintaa (Saa-
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ranen-Kauppinen & Puusniekka 2006). Valitsemani aineisto erosi keskenaan toisis-
taan. Aineistossa oli mukana esimerkiksi Sanna Koivukankaan sosiaalityon pro gradu
-tutkielma: Vanhemmuus autististen lasten vanhempien kertomana, tuki, apu ja voi-
mavarat, jossa tarkasteltiin vanhempien kirjoittamia tarinoita. Aivan toisenlainen oli
Tampereen kaupungin Tietotuotannon ja laadunarvioinnin julkaisusarjassa julkaistu
Anna Kouhian ja Mari Partisen psykologian laitokselle tekemé tutkimus, jonka tehta-
vana oli tutkia Tampereen kaupungin neuropsykiatrisen perhetyén asiakkaiden koke-
muksia neuropsykiatrisesta perhetydsté. Tutkimuskysymyksiin vastaaminen on erilais-
ta myos silloin, kun kyseessd on Kelan kehittdmishankkeen arvioinnin osaraportti.
Silti kaikissa valitsemissani aineistoissa vanhempien toiveita tuotiin selkeésti esiin ja

mielesténi tarkoituksenmukaisinta olikin valita analysoitavaksi ajatuskokonaisuuksia.

Tutkimuskohteenani olivat Aspergerin oireyhtymé&a sairastavien nuorten vanhemmat.
Lopulta valitsemastani aineistosta vain yksi tutkimus kasittelee yksinomaan Asperger-
nuorten vanhempia. Muissa kohderyhméana ovat joko autismin kirjon lapset ja nuoret
tai neuropsykiatrisesti oireilevat lapset ja nuoret. Osassa tutkimuksia lasten idt ovat
vaihdelleet 4:n ja 23 vuoden valill4. Néiden tutkimusten mukaan ottaminen ei paranna
opinndytetyoni luotettavuutta. Luin ensin ne tutkimukset, joiden kohderyhma vastasi
omaa rajaustani. Taman jalkeen luin tutkimukset, joissa oli ollut mukana myos nuor-
ten vanhempia. Vanhempien toiveet olivat molemmissa samansuuntaisia, ja useissa
tutkimuksissa nousi esiin esimerkiksi vanhempien huoli nuoren tulevaisuudesta ja
itsenaistymisestd.  Kaikki vanhempien toiveet eivét siis koske nuoruusikéisen lapsen
hoitoa ja kuntoutusta, mutta kaikissa tutkimuksissa on ollut mukana myds nuoruusiés-
sé& olevien lasten vanhempia. Kymmenen tutkimusta oli mielestani riittdvd maara ai-
neiston jonkinasteiselle saturoitumiselle. Saturaatio saavutetaan tilanteessa, jossa tie-
toléhteet eivét endé tuota uutta tietoa kyseessé olevaan tutkimusongelmaan (Tuomi &
Sarajarvi 2013, 87).

Lapindkyva ja selked kuvaus kaytetyista menetelmistd, seka oikein valittu analysoin-
timenetelma lisddvat kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta (Kangasniemi ym. 2013).
Luotettavuuden arviointiin kuuluu, etta tutkija on selostanut tydsséaan, mita héan tutkii
ja miksi — miksi aihe on hénelle itselleen tarked ja mitkd ovat hanen oletuksensa tut-
kimusta aloitettaessa. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 140). Tarke&& on siis huomioida, on-
ko tutkija puolueeton tai sitooko toimeksiantaja hanté jollakin tapaa. Opinnaytetdissa

aloittelevan tutkijan apuna on onneksi ammattitaitoinen ohjaaja. Tiivis yhteistyd oh-
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jaajan kanssa varmistaa, ettd ohjaaja on tietoinen tyon etenemisestd, tuntee tyon teo-
reettisen taustan sek& menetelmét ja tulokset ja tarpeen tullen reagoi, jos tydssa ilme-
nee epaselvyyksia. (Virtuaaliammattikorkeakoulu 2015.) Tyoni aihe on minulle itsel-
leni térked, koska se liittyy kiintedsti siihen tyohon, jota arjessa teen. Tiedostaessani
tdman olen hakenut kirjallisuudesta tietoa siitd, millainen tilanne Suomen erikoissai-
raanhoidossa talla hetkelld on suhteessa neuropsykiatristen nuorten hoitoon — olen
pyrkinyt siihen, etten oleta asioita, vaikkakin minulla on niistd oma nékemykseni.
Toimeksiantaja ei ole esittdnyt minulle minkaanlaisia vaatimuksia tai odotuksia tyoni

suhteen, ainoastaan kannustanut saattamaan tyoni paatokseen.

Opinnaytetyén uskottavuus ja eettisyys perustuvat siihen, onko tutkija noudattanut
hyvaa tieteellista kdytdnt6d. Aihetta valitessaan tutkija joutuu ensimmadisen kerran
pohtimaan tulevan tyonsé eettisté puolta — kenen ehdoilla aihe on valittu ja miksi. Tie-
donhankinnan seké tutkimus- ja arviointimenetelmien tulee olla eettisesti kestavia ja
tulosten julkaisemisen avointa. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 132.) Aloittelevan tutkijan
tulee olla erityisen tarkka, ettei han esitd omissa nimisséan sellaisia ajatuksia, jotka
h&n on poiminut lukemistaan l&hteistd. On siis tarkasti pyrittdva huolehtimaan luotet-
tavuudesta ja erityisesti karttamaan vilppia. Tutkimustyohon kuuluu aina myos tutkit-
tavien tietosuoja, luottamuksellisuus ja anonymiteetti. (Virtuaaliammattikorkeakoulu
2015.)

TyoOnantaja ei asettanut aiheeni valinnalle rajauksia. Toisaalta kasvava neuropsykiat-
risten potilaiden maaré on lisannyt tydnantajan painetta kouluttaa henkilékuntaa koh-
taamaan tdmé asiakasryhma ja sen vuoksi aiheeni valinta sai osakseen kannustavan
vastaanoton. Ty0sténi siis koettiin olevan hyotya henkilokunnan koulutuksessa ja pe-
rehdytyksessa. Tiedonhankintavaihe oli itselleni tyoni haastavin vaihe ja osaamatto-
muuteni tiedonhaun asianmukaisessa raportoinnissa heikentdd tyon luotettavuutta.
Elomaata ja Mikkolaa (2010, 16) lainaten: ”Paras ndytto riippuu aina kysymyksesti,
johon vastausta haetaan”. Vaikka osa valituista julkaisuista valittiinkin Google Scho-
larin tietokannasta, mielesténi kaikista julkaisuista oli 10ydettavissé vastaus tutkimus-
kysymyksiin eli vanhempien esittdmia toiveita ohjaukselle. Valituiksi tulivat julkaisut,
jotka olivat séhkdisessd muodossa. Talla valinnalla olen néayttéon perustuvan hoito-
tyon pyrkimyksen mukaisesti koettanut 16ytaa ajankohtaisinta tietoa aiheesta. Kirjalli-
suuskatsauksessa tutkittavien tietosuoja on varmistettu jo edellisten tutkijoiden toi-

mesta.
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Valitsemani tutkimukset oli toteutettu Suomessa, Ruotsissa, Kanadassa ja Australias-
sa. Vanhempien toiveet niissa olivat kuitenkin hyvin samankaltaisia. Haastatelluista
vanhemmista suurin osa oli &iteja, joten isien ajatukset eivat ndy vastauksissa samassa
madrin. Vaikka tutkimusten maat ovat maantieteellisesti kaukana toisistaan, vaikutta-
vat perheiden ongelmat olevan hyvin samankaltaisia: diagnoosin saamisen vaikeus,
sopeutuminen lapsen erilaisuuteen ja huoli lapsen tulevaisuudesta, ymparistén tieta-
mattomyys, vanhempien vaativa rooli lapsensa kuntouttajana ja puolestapuhujana,
sitkeys lasten palveluiden ja etujen hankkimisessa ja toive avusta arkeen. Tasté voi-
nemme paéatelld, ettd kasvatuksellisen kuntoutuksen periaatteet — esimerkiksi saannol-
liset palaverit ja jatkuva arviointi yhdessa vanhempien kanssa — eivét ainakaan vield
toteudu perheiden arjessa. My0ds ohjauksen laadussa vaikuttaisi olevan parantamisen
varaa. Tassa kirjallisuuskatsauksessa saatua tietoa vanhempien toiveista ei voi yleistaa
koskemaan ainoastaan Asperger-nuorten vanhempiin vaan on puhuttava vanhemmista,
joiden lapsella tai nuorella on autismin Kirjon h&iri0 tai neuropsykiatrinen hairio.
Opinndytetyohon valituissa tutkimuksissa haastateltujen vanhempien lapsilla ja nuoril-
la oli diagnosoitu néihin ryhmiin kuuluvia hairi6ité, joihin my6s Aspergerin oireyh-

tyma kuuluu.

7.3 Jatkotutkimusehdotukset

Aihetta on maailmanlaajuisesti tutkittu toistaiseksi vahan ja nayttéon perustuvaa tut-
kimusta ei juuri ole. Kuitenkin neuropsykiatriset diagnoosit lisaantyvét ja potilasryh-
ma kasvaa nopeassa tahdissa. Tahan kirjallisuuskatsaukseen valituissa tutkimuksissa
nousi vahvasti esiin yleinen tiedonpuute autismista ja autismin kirjon hdiridistd. Sama
asia nousee my6s La&msén ja kumppaneiden (2015) tekeméssa selvityksesséd. Saman-
laisiin johtopdétoksiin on tultu my6s Ruotsissa tehdyssa kirjallisuuskatsauksessa
(Reinman-Motténen & Makela 2014, 18). Samaisessa Kirjallisuuskatsauksessa tode-
taan (mts. 6), ettd jatkossa autismin kirjon henkil6iden ja heiddn omaistensa osallistu-
mista hoitoon olisi hyva kehittdd. Tiedonpuute vaikuttaa olevan maailmanlaajuinen

ongelma.

Jatkossa olisi hyva miettid, mikéa olisi tehokkain tai toimivin tapa lisata autismitietout-
ta terveydenhuollossa sekd koulumaailmassa. Tieto lisd4d ymmarrystd ja vahentaa lei-

maamista sekd sosiaalista eristamistd nuorten eldamassa. Ymmarrys autismia kohtaan
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vahentadd myos vanhempien kokemaa arvostelua ja lisda heidan voimavarojaan osallis-
tua oman lapsensa kuntoutukseen. Ohjauksessa tarvittavia vuorovaikutustaitoja seka
ohjauksen keskeisia piirteitd tulisi huomioida koulutusta annettaessa mutta myos oh-
jaustilanteissa. Ohjaustilanteita tulisi arvioida jalkikateen, ja niista pitéisi pyytaa pa-
lautetta vanhemmilta, jotta annettu ohjaus olisi aktiivista, ohjausvuorovaikutukseltaan

kaksisuuntaista ja tavoitteellista.

Mya0s erilaisten ohjausmenetelmien k&yttoon tulisi kiinnittdd huomiota. Audiovisuaa-
lista ohjausta k&ytetddn menetelmistd vahiten. Tietokoneavusteisesti potilaita ohjataan
vield vahan, vaikka asiakkaat hyotyvat siita riippumatta idsta. (Kaaridinen 2007, 35—
36.) Autismin kirjon hairion potilailla on usein myos kielellisid vaikeuksia, jotka tulee
huomioida ohjaustilanteessa. Ohjaajan tulee osaamisellaan varmistaa, ett4 ohjattavat

ovat ymmarténeet heille annetun ohjauksen sisallon.

7.4 Johtopaatokset

Tamaén kirjallisuuskatsauksen perusteella péd&dyttiin seuraaviin johtopaatoksiin:

— Terveydenhuollon organisaatioihin tarvitaan lisdd autismitietoutta, jotta potilaat paa-
sisivat asianmukaisiin tutkimuksiin ja saisivat asianmukaista hoitoa ja kuntoutusta.

— Tarvitaan liséa palveluohjausta ja moniammatillista ajattelua, jotta asiakkaat saavat
tietoa heille kuuluvista palveluista ja osaavat hakea niité.

— Palveluiden suunnittelussa tulisi huomioida vanhempien toiveet.

— Henkildston koulutuksessa tulisi kiinnittdd huomiota ohjaustaitojen ja -menetelmien
kehittdmiseen, erityisesti silloin, kun asiakkaalla on puutteita sosiaalisessa vuorovai-
kutuksessa tai kielellisessa ilmaisussa.
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Lapsuusian

autismi

— Lapsi ei osaa kayttaa elekieltd kommunikoidessaan.

— Puheen ymmartaminen tai tuottaminen on vaikeaa vuorovaikutustilanteis-
sa, han ei kykene aloittamaan tai yllapitamaan keskustelua
— Rajoittunut, kaavamainen kaytos

— ei reagoi tai reagoi poikkeavasti toisten tunteisiin

— Ei osaa / tunne tarvetta jakaa iloa toisten kanssa

— mielikuvitus- ja roolileikkien puuttuminen

— tarve rutiineihin

— Vahva, erityismielenkiinnon kohde, josta ylikiinnostunut
Lahde:

http://www.autismisaatio.fi/fi/materiaalit-3/tietoa-
autismikirjosta/lapsuusiaen-autismi/

Epéatyypillinen

— voi olla epatyypillinen alkamisialtddn, oireiltaan tai molemmilta.
— Epatyypillinen autismi -diagnoosiin paadytaan, jos jokin autismin kirjon

autismi diagnoosikriteerien yksittaisista kohta ei tayty, vaikka muilta osin autismin
kirjoon liittyva kayttadytyminen on selvasti todettavissa.
Lahde:
http://www.autismiliitto.fi/autismin_kirjo/autismin_kirjo/epatyypillinen_autismi
Aspergerin — Rutiininomaiset kayttaytymismallit.
. N — AS vaikuttaa usein aistitoimintoihin — henkil6lla voi olla ali- tai yliherk-
oireyhtyma

kyyksia

— Usein toiminnanohjauksen hairiéitd. Ongelmia voi ilmeta toiminnan suun-
nittelussa, suoritustavan valitsemisessa, toiminnan aloittamisessa ja lopet-
tamisessa, joustavuudessa ja palautteen hyddyntamisessa. Yhdessa pai-
kassa opittu taito ei siirry toiseen paikkaan / tilanteeseen.

— AS-henkilon saattaa olla vaikea tulkita toisten kommunikaatiota. Yleisia
piirteitéd ovat taipumus ottaa sanottu kirjaimellisesti ja ei-sanallisen kommu-
nikaation lukemisen vaikeus. AS-henkilon oma kehonkieli ja ilmeet saatta-
vat olla epéatyypillisia tai tilanteeseen sopimattomia.

— As-henkilon puhe voi olla darimmaisen pikkutarkkaa, monotonista tai
erikoista.

— Useimpien AS-henkildiden on vaikea katsoa toisia ihmisia silmiin.

— AS-henkil6illa voi olla vaikeuksia sosiaalisissa suhteissa. Tyypillinen piirre
on vaikeus ymmartaa kirjoittamattomia sosiaalisia saant6ja.

— Liika rehellisyys

— Asperger-henkil6illa on usein jokin intensiivinen mielenkiinnonkohde.
Paneutuminen itsed kiinnostavaan asiaan lievittéa stressia.

— Aspergerin syndroomaan liittyy my6s positiivisia piirteitd. AS-henkil6t
voivat olla aarimmaisen keskittymiskykyisia, alykkaita ja omaperaisia .
Lahde:
http://www.autismisaatio.fi/fi/materiaalit-3/tietoa-autismikirjosta/aspergerin-
oireyhtymae/
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http://www.autismisaatio.fi/fi/materiaalit-3/tietoa-autismikirjosta/lapsuusiaen-autismi/
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laajemmat termit:
rinnakkaistermit:
ruotsinkielinen
asiasana:

englanninkielinen
asiasana:

2.

3.

4.

Asiasana:
laajemmat termit:

korvaava termi:
ruotsinkielinen
asiasana:
englanninkielinen
asiasana:

Asiasana:

suppeammat termit:

rinnakkaistermi:
ruotsinkielinen
asiasana:
englanninkielinen
asiasana:

Asiasana:
laajemmat termit:
ruotsinkielinen
asiasana:
englanninkielinen
asiasana:
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Aspergerin oireyhtyma,
autismikirjon héiriot, kehityshairiot
autismi

aspergers syndrom, autismspekt-
rumstérningar, autism

asperger’s syndrome, autism spectrum
disorders, autism

(neuropsykiatrinen) kuntoutus
avokuntoutus, mielenterveyskuntoutus,
perhekuntoutus, psykiatrinen kuntou-
tus,

psykososiaalinen kuntoutus, kotikun-
toutus, kasvatuksellinen kuntoutus
kuntouttaminen

rehabilitering

rehabilitation

(neuropsykiatrinen) valmennus
psyykkinen valmennus

harjoittelu

coachning

coaching, practice, train

(toiminnan)ohjaus
ohjaus

verksamhetsstyrning

guidance, counseling (=neuvonta)
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6.

7.

Asiasana:
rinnakkaistermit:
minen

ruotsinkielinen
asiasana:

englanninkielinen
asiasana:

Asiasana:
rinnakkaistermit :
ruotsinkielinen
asiasana:
englanninkielinen
asiasana:

Asiasana:

Laajemmat termit:

rinnakkaistermit:

ruotsinkielinen
asiasana:
englanninkielinen
asiasana.:
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nuoruus
murrosiké, aikuistuminen, itsendisty-

ungdom
youth, young, pubescent, puberty, ado-
lescent

vanhemmuus, vanhemmat
kasvattajat

foraldrar

parents, parenthood

elamanhallinta

hallinta

elamantaito, sopeutuminen, elaman-
muutokset , stressinhallinta, suoriutu-
minen

livskompetens

life management, everyday skills, so-
cial skills
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Tietokanta hakulauseke rajaukset tulos otsikkojen perusteella valitut abstraktien
perusteella
valitut

Melinda asperger* AND | kaikki kielet, | 5(3 0 [4]

nuor® wiitskirjat, vaitaskirjaa,
sekd joista
painettu, ettd | kahdesta e-
e-aineisto aineisto)

Melinda aspergerin kailkki kielet, 10(6 1

oireyhtyma waitdskirjat, vaitdskirjaa, | Asperger syndrome: sosial
sekd joista functioning in relation to behavioural
painettu, ettd | neljastd e- and cognitive traits from imfancy to
e-aineisto aineisto) young adulthood

http://urn_fi/urn:isbn:3789514293344
Medic asperger® AND | kaikki kielet, 15 N ] o 1
ik it kaoosear et Soomn

julkaisutyypit, EakSrilehti 2013

asiasanojen 2) NuoruusiEn haasteet Aspergerin

symonyymit oireyhtymassa, Newvola ja Kouluterveys 2010

SukBoed E L in erityivaikeuksi

keytoss3 rjmrl]u;u'heerl tukeminen vanhempien
nakemyksing, Pro gradu 2008
4) Neurologisia ertyisvaikeuksia omaavien
itsEnGistyvien nuorten sazma ohijzava tulk @
vanhempien nkemyksia Hanskassa-projektin
tuesta, Pro gradu 2008

Medic asperger* kailkki kielet, 51 1) Haavoittuva keskustelu :

kaikki keskustelunanalyyttisia tutkimuksia

P . = kel lizesti epa metrsests

jullkEISI.lt‘!ﬁl'pﬂ, wmihrtum,

asiazanojen +ylI5 mainitut

SYMOomyymit

kdytissa

EBSCOhost asperger* rajattu 64 0

searching wvuosiin 2010~

CINAHL 2014,

asiasanojen
SYMCyymit
kdytossd,
kokotekstit
linkitetty

EBSCOhost autistic AND rajattu 4 0

searching parent® AND wuosiin 2000~

CINAHL counsel* 2014,

asiasanojen
SYMoMyymit
kdytissa,
kokotekstit
linkitetty

EBSCOhost ASpEerger rajattu 10 o

searching syndrome AND | vuosiin 2010~

CINAHL parent® 2014,

asiasanojen
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SyYmonyymit
kdytissd,
kokotekstit
linkitetty
EBSCOhost autistic AND rajattu 98 1) Fathers” Perceptions of Their Roles During
searching parent® wuosiin 2010~ In-Home Training for Children With Autizm
2|The Impact of mwtuzl support on Iranizn
CINAHL Zﬂ.lﬂl-, ~ parents of children with an sutism spectrum
a5lasanojen disorder: a longitudinal study
SYMOMyymit
k3ytossa,
kokotekstit
linkitetty
autism rajattu 352f 1) Family hardiness, sodal support, and seif-
Elsevier spectrum wvuosiin 2010 | lis3tty efficacy in mothers of individuals with Autism
Science Direct | disorder AND | —2015, open | topic: Szt Temdevs, reeoemech articks
parents access autismi 2] Mothers of Autistic Children. How do They
articles 5 m - Feel?, research artide
15
asperger JA rajattu 2009— | 406 1j Ln_pse_t'p nuoret kuntoutuksessa. Kelan 1
Google nuori JA 2014, :‘3_!"’_ isen perhekuntoutulsen -
Scholar vanhemmat JA | ei Theseus ' N e
ohjaus
TamPub Asperger 83 1) Asperperdapsen tuldmuodot vanhempien 2
_]ullcaisua rkisto kokemana, Bahkola Maaria, 2007, Pro gradu
2) Autististen lasten vanhempien bokoemulcsa
perheen saamnasts twests, Vikantsvasrs Gijs,
2015, Pro gradu
3) Venhemmuues stististen lasten
voimavarat, Kohulkanges Sanma, 2012 Pro
gradu
Melinda neuropsykiatri? 79 1Tampereen keupungin neurcpsykiatrisen 1
perhetydn asinkknst ja heidin kokemuksen=s {m'l'len ei
neuropsykintrisestn perhetydsts, Kouhin saatavissa)

Anne & Partinen Mari 2000 Tampereen
yliopisto

2) Yanhempien kokemus neuropsykiatrista
kuntoutesta tarvitsevien [zsten j@ nuorten
perheiden tuen tarpeesta, larva Merja & Jari
Hanna 2009 hvaskyfEn yiopisto




LIITE 4(1)

VALITUT TUTKIMUKSET

tutkimuksen tutkimuskohde otoskoko | keskeiset tulokset oma intressini lukea
bibliografiset menetelmat turtkinmus
tiedot
1. Koivukangas, tutkimuskysymykset | 8 3itia ja 1 isd. - autizmidiagnoosi 1. Aineistossa
Sanna 2012 - Tutkimukseen her3ttad vanhemmissa nousee esiin
vanhemmuus Mitd autististen osallistuneiden fpiﬁu“fﬂ hiﬂ:ﬁﬁﬂwﬁ
.. - Lan ja paljon on,
autististen lasten vanhemmat wvanhempien P——y aurtailla
lasten _ kertovat I?FE_%tMt - autismi on muutiEnot henkilsills on
vanhempien vanhemmuudesta? | iahaan 4-18- it3, kusinka ymmiErnysts
kertomana, tukd, | Mit3 vanhemmat wuotiaita. vanhermmat nSkevat autismia
apu ja lertovat Marratifviimen lapsenss ja itsenss, leohtzan —
voimavarat. Pro | vanhemmuutta Iahestymistapa - - vanhempi kokes, wanhempien on
gradu — tukevista asioista ja | tarinankerronta. etteivit he lapsen helpompi ottaa
tutkielma, voimavaroista? — Izadullinen kanzs yrrm3rrS tukea vastaan
sosiaalityd, M—— toisizan. jos he kokevat,
Tampereen Kirjortuksizsa ] E:::: willdaita :rt:ng:i:ﬁ'm
yiiopisto, tarkastelun ja voimakastahtoisia, 2. Vanhempien
yhteiskunta- ja kohteena on se, “waikeita lapsia®. positinizet
kulttuuritieteide mit3 - jotkut kokevat ook ukset
n yksikkd vanhemmat Eheissuhteiden kuntoutulksesta.
kertovat katkenneen laps=n 3. Vanhempien
vanhemmuudes autismin mydta. walmistautumine
3 saamastaan - suurimimalla asalla n siihen, etta
m'u-taja vusta vanhemmistz on tapsi sdkuistuu ja
cekd positiivisia kokemuksia itsendistyy
woimavaroistaan - kokemukeet
ammattilaisten kansss
asipinnista vaihtelevat
vanhemmilla hyvin
paljon — olennaista on
tarjotun awun ja
avuntarpesn
kohtaaminen.
-vanhemmilla on Bhes
yksinomzan
positiivisia kokemuksia
kuntoutuksesta —
kuntoutuksen
cnnistuminen kotona
edellyttad kuitenkin
tukea ammattilaiseita.
- autististen nuorten
vanhemmat
wvalmistautuvat siithen,
etta laps aikuistuu ja
itoendistyy
2_Kouhia, Anne, | tutkimuskysymykset | 18 perhetta. - vanhemmat cdottivat - wanhemmat
Partinen, Mari : Asiakaslapset apua etenkin lapsen lkokivat, etta
2040, Millaisia ovat nepsy- | yhia lukuun kasvatukseen = luottzmus
Tampereen perhetydn ottamatta kuntourtuksesn seka omaEan
- R S R opastusta wanhemmuutes
kaupungin asiakasperheet? kouluikiisia, liki kntikuntoutukeean A
nmmpqt_’nu'ise Milais'a_mlat nepsy- | puolet - - voltooss srvici S ——
n perhetydn perhetydn yiEkouluikdisid. perhetilanteen perhetilanteessa
asiakkaat ja asiakaslapset? Eyselylomake + muttunesn koettu muutos
heidan Miten paheelu- ja paErEmipEan Suuntaan on yhteydess3
kokemuksensa asiakasperheiden hoitosuwnnitelm perhetydn paatytha. laps=en
neurcpsykiatrise | vanhemmat ien seki - lapsen sosizalisissa
sta perhetydstd. | kuvaavat nepsy- loppuarvioiden KSyttSytymisessd ja taidois=a
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Pro Emﬁj— perhe'h,ﬁﬁ? ﬁl.rtlﬁ taidoissa srvioitin koettuun
tutkielma, Miten [lrjallisella tapahtur=en muutokseen
psykologia, asizkasperheiden | luvalla) MUUtOSta tmivattuun - taman
Tamperesn vanhemmat kokivat | sineisto suuntaan perhetyGe tuthimuksen
yliopista, nepsy-perhetyan? analysoitin alkeen. G ketiin rus_t?sll.l:_
psykologian Mitks taustatekiat | sPss-tilasto- perhetyon ko v
laitos. sekad lapsean ja ohjelmalla, vanhemmuuteen ja lapsen sazma
vanhemmuuteen luotettavuutia jaksamizean hoito ja
lithywat tekijat ovat | anvioitiin enemman kuin kuntouwtus
yhteydessa Cronbachin alfa- ohjaustyyleihin. edesauttavat
asiakasperheen kertoimen iy
kokemaan hydtyyn | avulla. Lisiksi vanhempien
nepsy-perhetydsta? | aineiston jAle=amist
Fvoimia
vastauksia
lwvailtiin.
3.vihantavaara, | Tutkimustehtsva: & suomalaista Wanhempien Vanhempia kuormittavat
Eija 2015. Minkilaisia ovat autistisen lapsen jalkesamist parantavat | tekijit:
Autististen autististen lasten vanhempaa. patvehst: toimiva ari, - mitEmathimat
lasten vanhempizn Lasten iEt 6-15v. toimivat pabelut, pabvelut
vanlmrrlpi?n kokemukset Avoin wfmpi;mm"m ::Efm' ot
kokemulksia Fﬂmﬂma haastattelu — jll“sﬂl‘l‘ifﬂ ls35vE tuki: perh-em
perheen tuesta? lazdullinen vertaistuki, odatulksiz ja
saamasta turtkimus. sos tyBnbekijEt, tarpeita
tuesta. Pro Aineiston vapaap3ivat, - lapsen
gradu - anahyysi terapiapahvelbut erityisyytta e
tutkizima, induktiivinen li vanhemgpiz ymmarrets
hoitotiede, aineistolahtdine kuormittavat tekijEt: - vinomaisten
Tampeszen " toimimatiom A
. - o - ima UUE, au Tunen
yiopstn, sisallonanalyysi HiteSmatEmat vanhempiin
W&ld&n tulbipatvelut, trpeet - tutkimusprosess
yhsikkd. it kohtaa o=, et i. joka an
joutuy taistelemazn maonivaiheinen
oikeudestaan kuormittaa
pahveduihin, wvanhempiz
kouhunk3yntiin littyedt - erityizesti Sidit
vaikeudet, diagnoosin uupurvat
S2annin vilvastyminen, = sukulaizet eivdt
leimauvtuminen, WImmarra
ymmaErtamattamyys
viranomaisten taholts
4_Heikkinen, Tarkotuksena B perhetts (9 reurslomizia - millaisiin
Farjo 2008 selvittaa henkilaE), erityisvaikeu ksia asioihin
= . lazdullinen CIMaSVan Nuoren tuen wvanhemmat
:?‘-D'u?ml ia m; teemahaaszttelu, tarpeet olivat kokevat
¥ .. totewrtetiu samanlaisia, joita ns. tarvitsevansa
_I'l rlF_rIJI'_GI g_ . yhsilohaastattelun nesnrizalien nuorten tukea silloin,
nuoren ja EW|teuma a, kaswuun, ke hitykseen \un heidSn
perheen omaavien nuarten puolistrukturoitu. ja oman eldman lapseliazn on
tukeminen ja perheiden tuen Haastattelut on hallinnan harjoitteluwn neurologisia
vanhempien tarpeista sekd tehty huhei- liittyy. Tuen erityimvaikeuksia
nakemyksind. tukimuadoista ja kesakuusza 2005, vaatimulkset olivat - Vanhemmat
Pro gradu — keinoista tukea Anahysointiz kuitenkin lookivat, ettei
tutkielma, nuorta lazdullinen mittzsuhteiltaan heit3 kuultu =ik
Hoitotiede sisalkin anabyysi, suuremmat ja yhdess3 heidan
T8 i i n aineiston tekemisen ja toistuvan asiantuntemusta
N sisTlgsta harjoittedun merkitys an arvostettu,
opettajankoulut induksiivisesti isompi, enemman heille & kerrottu
Us, Kuapion Bhteva. vanhempienkin rittavasti
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lllligjq'_tistg'_t_I woETEVEroga, tarpeeksi
Hoitotietean mortivmintia, seliedcti asinista
lgitos innostamista j= aikaz - wvanhemmat
vaativampia lcipashat
- Kouluun ja oppimisesn rittavast tieboa
litttyw3t ongelmat on ja ohjausta
tarkedd kasitell3, nuoren
koska koulutus j= onpgelman
amarttiin laadusta ja sen
paaseminen on haoitzmisests —
merkittava elementti tiedon tulee ollz
muoren loppuelimasss oikeazEn ailaan
- Kaytannon ja selke@sti
asipidenharjoittelu oli anmettua @ sita
oleellistz tulee tarjota
aktivizesti.
5. Aspendal, tutkimuskysymykset | Gotlannissa - ennen tutkimuksia - tuki, jota
losefin, Larsson | : haastateltin & perheiden el3m3 ol vanhemmat
Maria, Larsson Miten lapsen vanhempaa (5 ollut rasittavaa, koska kipazhat,
Susanne 200E. sairaus on perhetta), lapsi '":"1"1:: ki m“:":m"ut
upplevelseav | vaikuttanut rheissa T R vanmemmiEa T B
st och halp. | vanhempien yhteensa 10 o0 et palliin Pz
Foraldrar till elim33n ennen lasta, joista 7 on ofi surullisia, kun szanut tukea
barn & tutkimuksia, saanut AS- ymmErsivat, etts oma Thuoliin tai
ungdomar med | tutkimusten aikana | diagnoosin (2 lapsi on erilainen kuin toiveisiin ennen
BSPETEES ja sen jalkeen? tyttdd, 5 muut tutkimusta,
syridromi. Millaista tukea poikaa). NGm3 - os3vanhemmista koki, oulun
socionomprogra | vanhemmat saivat | lapset iahtasn 4- et ofi helpattanaz henldiGkunta
mmet, Grebro ennen tutkimuksia, | 2iv. saaca diagnocsi skl
Universitet, tutki aikana Ir::wen ﬁ:;mnnsu!h mmnlal_u.t
institutionen for | ja sen jilkean? Haastattelu, m:'ﬂ:“" perhera f:e:;:l“t
beteende-, Jos jotakin tukea puclistrukturoid kunboutus koettin ajatuksia, osa
social- och puuttui edella ut kysymykset, toimivana —eri vanhemmista
rattsvetenskap mainituissa lazdullinen toimijat ajattelivat kaipasi henkilaa,
vaiheissa, niin tuthkimus, asipista samalla aalla joka olisi
millaista? sisalldn anahyysi ja == oli tErked3. kertonut
Millaisia ajatuksia pienell asuinpaikalla oikeuksista ja
- lapsi beimautuu wehollisuuksists,
vanhemmilla on herkemimin jotica koskeat
) erilaisuutensa vuoksi - lapsen
tulevaisuudesta? lapsille toivottiin vanhempaa,
snsizalisten taitojen wvanhempiz &i
opettamista ole ohjattu
vanhemmat kokivat, tutkimusten
etiS heiltd puwttui jalkeen
emationaalinen tuki jatkohoitoon tai
kuntoutuksesn
eikd heille ole
annettu
perustistoa
syndrosmasts —
palveluchjaus
on puutiunut.
Vanhemmat
toivoivat, etts
wiranomaisilla
olisi tietoa
Aspergerin
syndroomasts.
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6. Linnakangas, Rapartin tehtdvd on | Loppukyselyn - Wanhempien hueli - N3
Ritva, kuvata kohteena oli 8 lapsen tilamtessta loppulcysehyyn
Lehtoranta, Pirjo | perhekuntoutuksee | hanketta ja 148 viheni —perhest vastanneesta
2009. Lapset ja n chjautumista, perhetti. knkivat saaneens wolisi tarvinnut
nuoret asiakkuuden Asiakkaiden et . opashista
. . e e . - anhemmat kuvasivat, lapsen
kuntoutuksessa, muudusturrllfta]a muslatum.)]a]a 415 kapsen tunne- tulevaisuden,
Kelan kohderyhmaa. kokemuksia eEmiEssS of e rkiksi
psykiatrisen Lisdksi tarkastellaan | selvitettiin tapahtunut muutoksia koulunkSyminin
perhekuntoutuk | perhekuntoutuksen | loppukyselyllE. - (Osasza tapauksia suunnitteluun.
sen toteuttamista, Vastaukset muutos oli - myhs jatkohoito
kehittimishankk | tavoitteenasettalua | saatiin 66 vilizikzinen i epasehksi.
een arvioinnin | ja perheslts. Muutos ja sen - wanhemmat
osaraportti, tydskentelyotteita | Kuntoutukseen m"“ melko P:: tarkeind
68/2009, sekd perheen osallistuvat e i:::::i :hhm“:‘”"‘
sosiaali- ja kokemuksia la_p_s.e‘l:_ul'r'.la‘t liﬁ";ﬁ — perheenEsente
terveysalan kuntoutuksesta. padasiassa 5-16- VANHEMPMEN SAARMA TUK] P
selosteita. Kelan vuotiaita, noin - 173 koki s3aneensa toimintza,
tutkimusosasto 28 %:lla oli paljon voimaveroj erilaisten
todettu tulkea lasta onpeimien
neuropsykiatrisi - perheburtoutus tuki ratkomista @
irevhtymia lapzen ja vamhempien miist3
E:;HD 3 walist3 selvizmisen
"o vuorovaikutusta harjoittelua.
Aspergenn - % xzi paljon tukes - Torkeina
oireyhtyma, lapsen vahvuuksien jpidettiin lapsen
Touretten tunnistamisesn ja kSyttIytymisen
oireyivtyma ). vanhempana haliinnzn
Arviointi jaksamiseen harjoittelua sek3
toteutetaan - vanhemmat maivat saatuja vinkkeja
Lapin myis paljon tukes johdonmulaises
yliopistossa ja lapsen tunnetilojen n kEsvatulseen
Kuntoutussiatic kasittehyyn sekd tietoa ohjzamizesn.
- lasten - kotkdynteE
553 Ja sen KSyttEytymisests ja toivartiin,
rahoittaa KELA. lapsen kasvatuksests - seiarisjat
Andiointi on - % sai keinoja komtaksin YitEva
kaksivaiheinen saamiseksi lapseen. yhieistyd oli
ja tama raportti - wanhempien huoli joustamatonta —
kuvaa arvioinnin lapsen vanhemmat
ensimma3istd kawerisuhteiden toivoivat
vaihetta ongelmista wiheni yhieyiesid e
= vanhemmat pitivat toimidjodhin.
kaikloein tarkeimipEng
auttavana asiana
vertaistukea.
7. Rasanen, Tiina | tutkimuskysymykset | Teemahaastatte - autizmin kirjon - kuntoutusproses
2014 : lu, @ vanhempaa henkildiden kansza =in heikent3vind
Haastavasti millaisia ovat (7 naista, 2 ybskentelevll tules tekijdind ja
Kayttaytyvien autismin kifjon miest3), joiden olla tarvittava tietous vaikeuttEvinag
autismin kirjon | henkilgiden lapsi opiskelee 2 Roulas. s s
hmh:iﬁidf!n vanhempien Kﬁhlspunstuﬂ ja tavoitteetlista -
vanhempien haasteet? ammatiopistoss - wanhemmat olivat autismiosamise
tarvitsemna tuki. | Millaista on a ja jolla on yytyvisia vinkeiss, n puutteet,
Opinnaytetyd, autismin kirjon autismin kirjon tuesta eteenpIin autismilurtoutu
soskonomi henkilGiden diagnoosi chjaamisesta fksen
YAME, vanhempien saama | Kaikissa - kuntoutuksen tietImattamyys.
Metropolia tuki? perheissa oli mahdollistamisen ammattiosazmis
Ammattikorkeak autismin kirjon wvuodsi oli tandttu en/toimenkuyzn
oulu, sosizalizlan paika. Osalla Bk et
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koulutuschjelma lapsista oli lieva paStokset kouluttamatbom
B m.w EVamma. tyhrytaikaisia) wus, henkilosttn
Aineisto - bryrokratiz tod suwri
P haasteita waihtuwuus, isot
analysoitiin R ;
oo . - epatetoisuus luokkzkoat.
3 lsadutinen paheiza e |
N mepatifvisia tunteita Brjen asinista
turthimus - wanhemmat kaipasivat | tiedottamista rehellisesti,
“yhden huukun” rakentavasti ja
pahveluita 2 tuttuus, luotmmuksellisesti niin
luottamuksellisaus wvanhempien kuin
“hyisilikohtainen opiskelijoiden kanss
patveluohijaus ommunikointiyhteyden
- vanhemmat eivat tukemiseksi koettiin
knkenest tarvetta tarkedksi
WET I_. k
8 Hoogsteen Kuvata sellaisten puclistrukturoit vanhemmat kokivat, tutkimus
Lindsey, maaseudulla u ett3 ymp3rists & wahwisti sjatusta
Woodga asuvien teemahaastatiel ymmsrrd sutistizen siitS, ektS
roberta L 2013 | vanhempien elima3 | u, 26 perhetts, lapsen k3ytst ja sen :;:“"’”‘
The Lived ja ydinkokemuksia, | joista 22 ylsin wuoksi uzein "

N . . . arvosteles wvanhemmille
EuperlPTn-neuf ]-nila. on autistinen dilti, 2 vanhemgpien olisi tarpeen
Parenting a lapsi molemmat kasvatusta tai lasts huods
child with vanhemmat ja 2 ihmisilE ei ole tietoa “tydkalupald”,
Autism in a yksin isa. autismista jodka annettzisiin
Rural Area: vanhemmat lapsen diagnoosi oli heille, kun
Making the i@ht33n 26-50 v. useimmille dizgraasi
Invisible, Visible. vanhermimille jEriotys warmistu.
Tutki kel ja alkuun he kielshat perhee bytyisi
i, Pediatric Lasten it 2-23v. f::;‘::“"" s ::ﬂhnﬂ:lm
Mursing, 26 |asta saanut hyvaksyminen heti
2013/vol. 39/ mm vanhemmat tarvitsivat alkuvaiheessa,
Mo 5 in. Lapsista 88 % tietna autismnista mutta myds

paoikia. vanhemmat jSivat silloin, kun pits3
dizgnoosin stuzan sehitells esim.
kowin yhsin lapsen
leouluasioita
terveydenhuollo
n henkildkunta
tanvitsee
lisSkoulutusta
autismists
teknologiaa
tulisi hyddyrtas
EnenevEssa
miagrin tiedon
levittSmisessa
9. safe, Tutkimuskysymykse | 7 ditid, lasten &t tieto lapsen tutkimuksen
Annaleise, - Millaisia ovat 6-12 [14)v. diagnoosista valkutt wmukzan Sidit
Joosten Annette | autististen lasten lapsilla autismin ;ﬂm_m Liminighat
. e .. . paz, n =n itsestdnsa
immfﬂlz amllm;“m;:;ﬂ kirjon diagnoasi. paradoksi™: toiszalta huolehtimista,
atthew SRS b ) Sidit hyvSksyiat miistS seurasi,
The experiences tunteiden Laadullinen Iapsenss selisisena 15 he kokivat
of mothers of hallinnasta | fenomenclogine kuin h3n on, mutts jreenss
children with ) omasta n tutkimus, toiszalta taistelivat wasyneiksi ja he
autism: roolistaan | jonka aineisto zen eteen, ett3 hin uupuivat
Managing arjessa on keratty saavuttaisi samat asiat fyysizesti ja
multiple roles. 3] lastensa puolistrukturaid kuin terveet lapset Peyykkisesti
Tutkimusartikkel kaytoksest | ulla tuen laytSminen ol Fidit kokavat,
i, Journal in ija haastattelulla ja voimia vieV3 ja =it pikdauhiljaa
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Intellectual interventie | analysoitu turhauttavaz, sevaati he olivat
EDevelopmantal ista selittivalla Jidilt3 voimavarojz, eristIytynest
Disability, Toinen kysymys: fenomenologisel dikza jarahas tavallisista
December 2012; | Mitd strategioita la anahyysilla. teseimmiten Sidit ihmisist3, koska
37(4)-294-302. | Hidit kokemuksen {'::::n“ m‘:ﬁ
mul}aanl:avrmat terapeutteing yrmarnets tai
ha"_'t.ab‘?en ‘.H:.EIE rook lapsen arvastellazn
mainittuja asicita? terapeuttina, heid3n tapojaan
asianajajana j= toimia
hunltziana tarkoitt, aitien
ettE Fidit joutuivat tanvitsemat
lsopumaan monista taidot olivat
itselleen tarkeists usein
asipistz. loognitiivisia —
suunnitieluz ja
valmistautumist
a etukStesn
tulewviin
tilanteisiin.
10. Bjdmisdotter, | Tutkimuskysymykse | 5 aitia ja 1 isa. Wanhemmat k3yttivat haastatteluizsa
Emelie 2015. = sehiytymisstrategioin toistui
"Du &r inte dilig | Millaisia strategioita | kaikilla lapsi / an eniten tuen sannillizesti
fiar att du ber vanhemmat lapsia, joilla :::I:':;thw oh:"r?::;:hm
:!“aima?!;;-:ih zﬁ”m mﬁrjﬂﬂ =&, miten vanhemmat suhteen: |
omstrategier | arjesta? Lasten iat: s sboan bk
och stdd som Mistd he saavat 10-13 w. ajan elavi prosessi,
anvands av tukea? joka muuttuu
faraldrar till Millaisiin tarpeisiin Laadullinen tilamtesn muuttuessa
barn med tukijarjestelma tutkimus, jossa vanhemgpien
autism. wastaa? teemahaastattel kokemukset siit3,
Kandidatuppsats u, haastattelut T::.::Isl::m
, Lurds transkriptoitu ja vaibtebegt
LI'IN'EI'SII:E‘I:, H‘IH‘_I"SI!-‘EI.I . kuntoutukseta saatu
Socialhagskolan. sehvitymisstragia tuki on allut fiian
-teoriaa vakgists
kayttaen. toisilts vanhemmilta
=3t tuld on erityisen
tarke3E
erilaisten tulken
hakeminen ja

myGntaminen vaihteli
eri perheiden kesh
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Tutkimuskysymyksisti muodostetut piiiluokat:

padluokka yldluokla
Ohjauksen sisaltd 1. arjen toimivuuteen
limtywat tekijat
2. vastuun jakaminen &
yhteistyds
3. tiedon ssaminen
4. lapsen erityisyyden
hyvaksyminen
Ohjaajan ominaisuudet 1. wvaatimukset tydntekijan
ammattitaidosta
autismin hoidossa
2. monialaisuus,
"yhden luvukun periaate”
3. yhteistyOn onnistumiseen
vaadittavat taidot
4. riittava tuki
Ohjauksen sisiltd:
Yidluokia Alaluokika
1. arjen toimivuuteen a) Arjen haasteet, johdonmukainen kasvatukseen
liithywat tekijat ohjaaminen, tuki, koulunkaynti

b) Toiminnallinen tuki
c} Kdytinnidn apu arkeen

hoitoon
e] tuki ja opastus kotikuntoutukseen

d) Kuntoutuksen oikea-aikaisuus —nopeampi pddsy

2. vastuun jakaminen &
yhreistyd

c) riittavan pitkd kuntoutus

a) koordinaattori, asianajaja, puclestapuhuja
b) yksi hoitotaho, moniammatillinen timi, yhteistyd

d] hoitosuhde nuorisopsykiatrian poliklinikalla

3. tiedon saaminen

a) diagnosointivaihe
b) tiedon saaminen autismista, oikeista

2 mahdoellisuuksista

kuntoutusmenetelmistd ja -vailmoehdoista
c) ohjaus ja neuvonta lapsen cikeuksista, velvollisuuksista

d] ftiedon lisS3minen autismista - yhteistyitahoille

4. lapsen erityisyyden
hyvaksyminen

vanhemman ja tyontekijan valilla
b) wertaistoiminta
c) tulevaisuuden suunnittelu

a) vanhemmuuden tukeminen — kumppanuus

d) tuki vanhemman omista voimavaroista huolehtimiseen
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ylaluokka

alaluckka

1. wvaatimukset tydntekij@n
ammattitaidosta
autismin hoidossa

a)
b)

)

tyontekijalld on tietoa autismista
ammattitaite
rinttdvatiedonsaanti padtdksien teon pohjalle

2. monialaisuus,
“yhden luukun periaate"

a
bj

5]
d}

e}

monipuclinen tiedon jakaminen

moniammatillinen ajattelu, yhteistydtaidot organisaatioiden
valilld

yhden luukun periaate

ei pallottelua

oma tydntekija

3. yhteistydn onnistumiseen
vaadittavat taidot

a
bj

o)
d}
el
f]

luottamuksellisuus

Ymmarrys siitd, etta vanhemmat ovat oman lapsensa parhaita
asiamtuntijoita

arvostava asenne vanhempia kohtaan — ei tuomittaisi
tasa-arvoisuus, yhiteistyd

FVoimuus

suhtautuminen alusta saakka asiallista — vanhempien huoli
otetaan todesta

4. riittava tuki

a)
b)
]
d}
e}
f

maltti, riittdavasti aikaa — tarvitaan kuuntelijaa
YMMarnys —apu ja avuntarve kohtaisivat
tydskentely myds kotona

positiivinen palaute

saannollisyys

luonuws




