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Tama opinnaytetyd on kuvaileva kirjallisuuskatsaus potilaiden, joilla on autismin kir-
jon oireyhtymd, kohtaamisesta hoitotydssa. Opinndytetyon tarkoituksena oli 10yt&é
ajantasaista tietoa, joka tukee sairaanhoitajien ammatillista varmuutta ja osaamista au-
tismin kirjon potilaiden kohtaamisessa.

Autismin Kkirjo on neurologisen kehityksen hairid, joka aiheuttaa ongelmia muun mu-
assa kommunikoinnissa ja sosiaalisessa kanssakdymisessa. Opinnaytetydssa kuvataan
autistista kayttaytymistd sek& hoitotyon tilanteissa mahdollisesti ilmenevia haasteita.
Padlahteina on kéytetty teoksia, joissa kuvataan sairaanhoitajien seka autististen hen-
kiloiden ja heidén perheenjasentensd kokemuksia hoitotilanteista.

Aineistonkeruu tapahtui manuaalisesti ja kayttdmalld tietokantoja Finna ja Google
Scholar. Alustava aineiston haku tapahtui syksylla 2015 ja jatkui kevaalla 2016. Ku-
vaileva kirjallisuuskatsaus syntyi vuoden 2016 aikana ja viimeisteltiin 2017.

Tutkimusaineistoon valitsin tuoreita julkaisuja suomen ja englannin kielell&. Aineisto
koostuu kahdesta menetelmakirjasta ja yhdeksasta kirjallisuuskatsauksen lahteesta.
Opinndytetyon paalahteiné on kaytetty kahta teosta. Sairaanhoitajien sairaanhoitajille
Kirjoittama nayttoon perustuva Kirja autismin hoitotyosta edustaa tieteellista nakokul-
maa. Vapaamuotoisempi, autistisen Kirjailijan kirja kuvaa autismin maailmaa realisti-
sesti autistisen henkilon ndkokulmasta.

Aiemmin tehtyjen tutkimusten perusteella hoitajien tietotasossa on puutteita ja hoitajat
itse kokevat autistisen henkilon kohtaamisen vaikeana. MyGs autististen lasten van-
hemmilta ja autisteilta itseltdén on tullut ilmi kokemuksia hoitohenkilékunnan vailli-
naisista tiedoista ja taidoista autismin kohtaamisessa. Tarkoitus oli 10yt keinoja,
joilla sairaanhoitajat voivat valmistautua haastavina pitdmiinsa tilanteisiin ja helpottaa
autismin Kirjon h&iriota sairastavan henkilon kéyntejé terveydenhuollossa.

Tulosten mukaan autismin ymmartdminen ja ymmarryksen perusteella tapahtuva hoi-
totyon tilanteisiin valmistautuminen tekevét kohtaamisesta hoitotydn tilanteessa tur-
vallisemman ja miellyttdvdmman kummallekin osapuolelle.
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This thesis is a descriptive literature review about Autism Spectrum Disorder in nurs-
ing. The purpose of this study was to find up to date information that supports nurses'
professional confidence and competence in encountering autistic patients.

Autism is neurodevelopmental disorder, which causes problems in verbal and non-
verbal communication and social interaction. The thesis describes autistic behavior
and challenging situations that may arise during health care visits. The main sources
that have been used in this thesis describe the experiences of autistic people and nurses
in health care situations.

Gathering of material was done manually and using databases Finna and Google
Scholar. Preliminary data search took place in the autumn of 2015 and continued in
the spring of 2016. The literature review was written in the year 2016 and finalized in
2017.

Research material was conducted of recent publications in Finnish and English. The
material consists of two method books and of nine literature review sources. This the-
sis is based on two main sources. Book of evidence-based nursing of autism represents
a scientific point of view. More informal book written by autistic author describes
realistically the world of autism from the autistic person's point of view.

Based on research, nurses’ knowledge and experience has flaws and nurses themselves
experience difficulties in engaging with an autistic person. Also, parents of autistic
children and autistic themselves have told of experiences that the nursing staff some-
times have inadequate skills and knowledge of encountering autism. The aim was to
find possibilities for nurses to prepare better for challenging situations, and to facilitate
and simplify the health care visits of people with autism spectrum disorder.

The results suggest that understanding of autism is vital to creating a comfortable and
safe environment for autistic people in their health care visits.
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1 JOHDANTO

Taman opinnaytetyon aiheena on autistisen henkilon hoidon erityispiirteet seka autis-
tisen potilaan kohtaaminen sairaanhoidossa. Opinnéytetyon teoreettisessa osuudessa
esitelldan autismin Kirjon sairauksia ja niiden ilmenemista eri ik&luokissa. Tarkoituk-
sena on kuvata autistisen henkilon kayttaytymismalleja ja henkilékunnan mahdolli-
suuksia huomioida ndma kohdatessaan autistisen henkilon tydsséén terveydenhuollon
eri aloilla. Opinnaytety6 ei liity mihink&an rajattuun tyoymparistoon, silld autistisia
potilaita voi kohdata millaisella vain osastolla tai avohoidon palveluissa.

Autismi itsessédéan on hyvin laaja kirjo erilaisia sairauksia ja sen lievimmat muodot ovat
hyvin erilaisia syvemmastad autismista. Autismi on aiheena kiinnostava, silla se on hoi-
totyon nédkokulmasta melko tuntematon alue. Auvinen (2007) toteaa hoitohenkilokun-
nan tietdmyksen autismista olevan puutteellista. Sairaanhoitajan koulutuksessa autis-
min Kirjon sairaudet kasitelladn hyvin pinnallisesti, joten syvallisempi paneutuminen
aiheeseen on perusteltua. Giarelli & Gardner. (2012) mukaan autismin yleisyys on
nousussa ja sairaanhoitajilla ei ole tarpeellista osaamista autistisen potilaan hoitami-
seen. Taman opinndytetydn tarkoituksena on tutkia samaa nakdkulmaa, mitd tdma
Kirja edustaa. Hoitajien tietdmys autismin kirjon ongelmista diagnoosin etsinnéasté lah-

tien ja arvokas hoito koko eldménkaaren ajan on asia, jota on syyté edistaa.

Olen tydskennellyt autististen asiakkaiden kanssa lahes kolmen vuoden ajan ja halusin
syventdd omaa ammatillista osaamistani talla hoitotyon alalla. Oma tietamykseni ja
kokemukseni autismista on hyddyksi olennaista tietoa etsittdessa. Koin tarpeellisena
tehdd aiheesta tiiviin katsauksen, silla autismille ei ole omaa ké&ypa hoito- suositusta,
jotka ovat hoitoty6ssa yleinen valine tarkastaa nopeasti tyon ohella hoitosuosituksia.
Pohjalla on idea tutkia potilaan kokemuksia, hoitajan kokemuksia ja niiden pohjalta
I6ytdd keinoja kohtaamiselle hoitotyon tilanteissa. Kokemukseni perusteella valitsin
manuaalisesti kirjallisuuskatsauksen pohjalle Higashidan (2007) teoksen, jossa autis-
tinen poika vastaa kysymyksiin autismista. Alustavan kirjallisuuskatsauksen perus-
teella valikoitui toinen pohjateos, Giarelli & Gardner (2012) joka kasittelee asiaa hoi-

tajan nakokulmasta. Kirjallisuuskatsaus valikoitui opinndytetyén menetelmaéksi, silla



tutkittua tietoa autismista ja potilaan kohtaamisesta on, ja menetelmé sopi I0ytamieni
pohjateosten kasittelyyn.

2 AUTISMIN KIRJO

Autismin kirjoon kuuluu hyvin monenlaisia oireyhtymia. Kyseessa on neurologisen
kehityksen héirio, joka ilmenee kayttaytymismuodoissa, kommunikaation ja sosiaali-
sen vuorovaikutuksen pulmina ja aistien erilaisuutena. (Kerola ym., 2009, 23) Autis-
min Kirjon oireyhtymat ovat neurologisen kehityksen hairidita, ja ne ovat useimmiten
geneettisesti maaraytyvia. Oireyhtymien vélilla on eroja alyllisessé ja toiminnallisessa
tasossa, mutta niitd yhdistavat edelld mainitut ilmenemismuodot. Y leisimpid autismin
kirjon oireyhtymi& ovat Aspergerin oireyhtymé ja autistinen héairio. (Juva, ym. 2011,
216)

Autismin kognitiivisen kehityksen ymmarrysta kuvaavat kolme teoriaa. Mielen teorian
mukaan autistisen ihmisen on vaikeaa ymmartéa toisten ajatuksia, tunteita ja mielta.
Sentraalinen koherenssiteoria puolestaan keskittyy havainnoinnin ja ajattelun pirsta-
leisuuteen ja kokonaisuuden hahmottamisen vaikeuteen. Eksekutiivinen teoria selittada
toimeenpanemisen, toiminnan aloittamisen ja ohjaamisen pulmia. (Kerola ym., 2009,
24) Teoriat taydentavat toisiaan ja niiden yhdistelmill4 voidaan ymmart&a autistisen
henkildn toiminnanvajauksia ja ongelmia tilannetajussa, vuorovaikutussuhteissa ja so-

siaalisessa vastavuoroisuudessa (Juva, ym., 2001, 2019)

Mielen teorialla tarkoitetaan kykyé tunnistaa toisen tarkoitusperid, ajatuksia, usko-
muksia ja haluja. Se tarkoittaa myds kykya tunnistaa toisen mielen tila erilliseksi oman
mielen tilasta. Autismin Kkirjossa esiintyy vaikeuksia ymmartaa toisten ajatuksia ja
sitd, kuinka erilainen toisten mieli saattaa olla. Empatian tuntemisen vaikeus selittaa
asian selkeasti; autistisen henkilén on vaikea asettua toisen asemaan ja ymmartaa ha-
nen tunteensa sekd reagoida niihin totutulla, muille luonnollisella tavalla. (Juva ym.,
2011, 220)



Sentraalinen koherenssi tarkoittaa eréénlaista kontekstisokeutta. Autistinen henkil6
keskittyy yksityiskohtiin kokonaisuuden hahmottamisen sijaan, ik&an kuin nékee puut
muttei metsdd. Sentraalisen koherenssin heikkoutta esiintyy seké visuaalisessa etta

kielellisessé havainnoinnissa. (Juva ym., 2011, 221)

Eksekutiivisella teorialla tarkoitetaan toiminnanohjausta, joka koostuu toiminnan
suunnittelusta, toteuttamisesta eli aloittamisesta, lopettamisesta ja monitoroinnista.
Autismin Kkirjossa ongelmia esiintyy erityisesti toiminnan joustavuudessa seké suun-
nittelussa. Kaytdnnon arjessa tamaé tarkoittaa kaavoihin kangistumista, tilanteisiin ju-
miutumista ja aloitteellisuuden ja paatoksenteon vaikeutta. (Juva ym., 2011, 221)

Autismin madaritelméssa on kolme ydinosa-aluetta, jotka ovat autismin paéoireet.
Namaé ovat poikkeavat sosiaaliset taidot, kommunikaation heikkous tai poikkeavuus,
ja toistuvat, tarkkaan rajatut kayttaytymismallit ja toimintatavat sekd kiinnostuksen-
kohteet. Autismi puhkeaa ja usein todetaan alle 3 vuoden idssa ja on talléin diagnoo-
siltaan lapsuusian autismi. Epatyypillinen autismi voi poiketa oireiltaan tai alkamisial-
tdan lapsuusian autismista. Sekin on kuitenkin osa autistisen henkilén eldmad koko

elaménkaaren ajan. (Kdypé- hoito www-sivut, 2017)

Oireet ovat esilla jo varhaislapsuudessa, ja saattavat ilmentya selkedmmin lapsen aloit-
taessa paivéhoidossa jolloin sosiaalisten tilanteiden ongelmat huomataan selvemmin.
Aikuiseksi kasvaminen, oman kehon ja sosiaalisen ympariston muuttuminen aiheuttaa
autismin kirjoa nuorille haasteita. Autisti ajautuu herkasti psyykkiseen Kriisiin suurten
muutosten ja menetysten vuoksi, johtuen vaikeudesta kasitella tallaisia asioita. (Juva
ym., 2011, 2018)

Autistinen henkil6 saattaa vaikuttaa hyvin poissaolevalta, kylmélt4 tai valinpitamatto-
méltad. Todellisuudessa hanen sosiaalisissa taidoissaan on puutteita, jotka ndennéisesti
antavat vaikutelman henkil6std, joka on omissa maailmoissaan. Autistinen henkild ei
valttamatta esimerkiksi katso toisia silmiin ja oleskelee muista erillaan, mutta todelli-
suudessa han on tilanteessa l1asné, vaikka ei vaikuta silta. (Kerola ym., 2009, 25) Tarve
muiden ihmisten huomiolla ja lasndololle on olemassa yksilollisesti myos silloin, kun

autistinen henkild tyontdd muita pois luotaan eikd esimerkiksi sieda kosketusta.



Kielellisen kehityksen ongelmat ovat usein ensimmaéinen autismin oire, joka lapsella
huomataan. Toisilla autistisilla henkil6illa puhe kehittyy myéhemmin kuin tavallisilla
lapsilla, leikki- tai kouluidssa. Jotkut oppivat lauseita ja sanoja ulkoa ja toistelevat niité
satunnaisesti. Joillakin autismin kirjon henkil6illa puhe ei kehity lainkaan, vaikka he
ovat kykenevia dantelemaan. (Kerola ym., 2009, 25) Myds auditorisessa havainnoin-
nissa voi olla vaikeutta, kuten puheen erottaminen taustamelusta saattaa olla hankalaa.
Kielelliset vaikeudet heijastuvat sosiaalisen vuorovaikutuksen ja tuottavat vaikeutta

tulla ymmarretyksi puolin ja toisin. (Juva ym., 2011, 219)

Useimmille autismin kirjon oireyhtymaé sairastaville abstraktien asioiden kasittami-
nen on vaikeaa. Nakokulmien vaihtaminen ja asiayhteyksien hahmottaminen tuottavat
vaikeuksia, eivatka he usein havaitse pienid yhtaldisyyksia ja eroja asioissa. (Kerola
ym., 2009, 25) Asiat onkin hyva selittda selkeasti ja nakokulmaa tarpeettomasti vaih-

tamatta.

Kéayttaytymisen erityispiirteet ovat autismin kirjon henkil6illa hyvin yksil6llisia, ja
niill& on haitallinen vaikutus normaaliin vuorovaikutukseen ja yksilon kehitykseen.
Yleisia kayttaytymisen piirteita ovat esimerkiksi omaperdinen aantely, asioihin juut-
tuminen, kehon ja esineiden liikuttaminen. Autistinen henkil® saattaa toistaa samoja
liikeratoja ja sanoja, jotta hanella olisi turvallinen olo epdvarmuutta aiheuttavassa ti-
lanteessa. (Kerola ym., 2009, 25)

Aistien poikkeavuus on joidenkin kayttaytymisen erityispiirteiden taustalla. Tyypil-
listd on yliherkka ja valikoiva kuulo. Tuntoaistimukset voivat olla poikkeavia, jolloin
autistinen henkil6 ei esimerkiksi tunne kipua. (Kerola ym., 2009, 25) Toisinaan tunto-
aistin erilaisuus aiheuttaa jopa itseddn vahingoittavaksi tulkittavaa kéytostd. Myos
muihin Kkuin itseen kohdistuvaa haastavaa kayttaytymistd saattaa esiintyd. (Vihanta-
vaara, 2015, 8) Lis&haastetta tuntemuksien késittelyyn ja ilmaisuun tuovat ilmaisun
erilaisuus. Esimerkiksi autistinen henkil6 saattaa olla tottunut vastaamaan kaikkiin ky-
symyksiin samalla lailla, jolloin kivusta kysyttadessa han saattaa vastata aistimuksensa

vastaisesti.

Autismiin liittyvat myos eritasoiset uni- ja valvetilan hairiot sekd syémiseen liittyvat

ongelmat. Tunne- eldmé saattaa poiketa normaalista ja autistisella henkil6l1& voi olla



eriasteisia pelkotiloja, jotka tuottavat haasteita arkeen. (Vihantavaara, 2015, 8) Pelot
saattavat vaikuttaa ulkopuolisen mielesté epdolennaisilta, mutta ovat autistiselle hyvin
todellisia. Keskustelun ja rauhoittelun avulla pelkotiloistakin voidaan paasta eteen-

pain.

3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoitus on laatia ndyttoon perustuva ja ajankohtainen tiivistelma au-
tististen potilaan kohtaamisesta hoitotydssa. Opinnédytetydn tavoite on tukea sairaan-

hoitajien ammatillista osaamista ja varmuutta toimia autistisen potilaan kanssa.

Opinndytetyon tutkimuskysymys on: Miten autistinen potilas tulee kohdata laaduk-

kaan hoitotyon periaatteiden mukaisesti?

4 OPINNAYTETYON PROSESSI

Opinnaytetyo eli tarkoituksen mukainen tiivistelma esittelee keinoja hoidon laadun ja
sitd kautta autistisen henkilon elaménlaadun parantamiseen. Sairaanhoitajan varmuus
luo potilaalle turvallisuuden tunnetta ja siten edistda hoitotyon toimivuutta ja palvelun
laatua. Tavoitteena on tuoda esiin yhteistyon edellytyksid ja mahdollisuuksia hoito-

tyon tasa-arvoisuuden kaikkia potilasryhmia kohtaan edistdmiseksi.

Vastaan tutkimuskysymykseen kahden pé&ateoksen ja oman ammatillisen osaamiseni
pohjalta. Autistisen henkilon avustajiensa kanssa kirjoittama kirja The Reason | Jump
(Higashida, 2007) avaa aihetta autismin puolelta. Potilaan kuunteleminen ja hénen ti-
lansa ymmartdminen ovat tarked osa hoitoty6td, minka vuoksi tdma Kirja valikoitui
opinnédytetyon aineistoon. Sairaanhoitajien sairaanhoitajille kirjoittama kirja Nursing

in Autism Spectrum Disorder (Giarelli & Gardner, 2012) tuo esille hoitajien kokemuk-
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sia ja edustaa samaa nakokulmaa kuin tdmé opinndytetyd. Soveltaen kuvailevaa kir-
jallisuuskatsausta kerd&n nédiden kokemukseen perustuvien lahteiden tueksi nayttoon

perustuvaa tietoa.

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus on tutkimusmenetelmad, jossa tutkitaan tehtyja tutkimuksia. Tutki-
muksia arvioimalla ja tarkastelemalla voidaan luoda kattava kokonaiskuva tutkitusta
aiheesta. (Salminen, 2011, 3) Kirjallisuuskatsauksen tarkoitus on usein selvittad4 aiheen
keskeisia késitteitd ja niiden suhteita ja kerétd yhteen ilmiosta tiedetyt seikat. Uusien
nakokulmien l16ytaminen tarkasteltavaan aiheeseen seka keskustelun ja tutkimusten ja-
sentely ovat toteutettavissa kirjallisuuskatsauksella. Tutkimuksien ja kirjallisuuden 1a-
pikdyminen luovat mahdollisuuksia tunnistaa jo aiheesta tiedetty ja mahdolliset lisa-
tiedon kerdyksen tarpeet. Kirjallisuuskatsauksen mahdollisuudet tutkimusmenetelman
ovat moninaiset ja sitd kaytetdankin moniin tarkoituksiin. (Kangasniemi ym., 2013,
294) Sita voidaan kayttaa esimerkiksi aiheen tutkimustiedon tarkasteluun, teorian ke-
hittdmiseen tai luomiseen. Kirjallisuuskatsauksella voidaan tarkastella teorian kehi-
tysta historiallisesti ja ndhda aiheen kokonaisuus pitkalla aikavélilla. (Salminen, 2011,
3)

Kirjallisuuskatsauksessa yhdistyvét kvalitatiivinen ja kvantitatiivinen tutkimusmene-
telma. (Salminen, 2011, 4) Kirjallisuuskatsaus on hyvin aineistolédhtéinen tutkimus,
mutta antaa myos tutkijalle vapautta valita painotuksensa. (Kangasniemi ym., 2013,
293) Kirjallisuuskatsaus jakaantuu karkeasti kolmeen lajiin, systemaattiseen ja kuvai-
levaan Kirjallisuuskatsaukseen sekd meta-analyysiin. (Salminen, 2011, 6)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yleisesti k&ytetty menetelmd, jota joskus kutsutaan
myos traditionaaliseksi kirjallisuuskatsaukseksi. Kirjallisuuskatsauksen aineisto on
usein laaja, ja tutkittavasta ilmitstd saadaan laaja-alainen yleiskuva. (Salminen, 2011,
6) Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta voidaan kayttaa seka itsendisend tutkimuksena etta
tutkimuksen osana. Sit4 on kéytetty laajalti hoito- ja terveystieteessd, vaikka menetel-

méan luotettavuutta on Kritisoitu ja sen termisto ja maaritelmé ovat vakiintumattomat.
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(Kangasniemi, ym. 2013, 293) Varsinkin suomenkielinen termi “’katsaus” on harhaan-
johtava verrattuna englannin kieliseen termiin “review”, joka sisdltdd tarkasteltavan
aineiston arviointia. Tiivistettyna kirjallisuuskatsaus ei ole arvio kirjasta, vaan analyysi
sen siséltdmasta tiedosta ja yhteyksistd muuhun tutkittuun tietoon. (Salminen, 2011, 5)
Analyysin on tarkoitus olla johdonmukainen tiivistelméa useista lahteista saadusta tie-
dosta. Tdman pohjalta on mahdollista luoda uusia johtop&&toksié tutkimuksen aiheesta

sekd ajantasaistaa tietoa. (Salminen, 2011, 7)

Olennaista kirjallisuuskatsaukselle ovat sen erityispiirteet: kuvailu, aineistol&dhtoisyys
ja ymmartaminen. Kirjallisuuskatsauksen tekeminen lahtee liikkeelle tutkimuskysy-
myksen muodostamisesta. Tavoitteena on luoda pohja sille, millaista tietoa etsitdan ja
mika on tutkimuksen tarkoitus. Tutkimuskysymyksen on tarkoitus olla prosessia oh-
jaava, rajattu kysymys joka antaa silti riittdvasti tilaa monesta ndkokulmasta tulkin-
nalle ja I6ytdmiselle. Tutkimuskysymys ohjaa seuraavaa vaihetta, aineiston valintaa.
Aineiston sopivuus ja riittdvyys arvioidaan tutkimuskysymyksen perusteella. Kuvai-
lun rakentaminen ja aineiston valinta asettuvat prosessissa osittain paallekkéain, samoin
kuin tutkimuksen viimeinen vaihe eli tulosten tarkastelu. Aineistoa tutkittaessa aletaan
rakentaa kuvailua tarkoituksena vastata tutkimuskysymykseen. Aineiston sisélt6d yh-
distelemalld saadaan kattava kokonaisuus, joka vastaa tutkimuskysymykseen aineisto-
lahtdisesti. Lopulta tarkastellaan aineistoa luotettavuuden ja eettisyyden kannalta seka

laajemmassa kontekstissa. (Kangasniemi, ym. 2013, 294)

Aineiston valintaa ohjaa tutkimuskysymys, johon aineistoa tutkimalla pyritaan Ioyta-
maan vastaus. Kysymyksen laajuus méaarittaa tarvittavan aineiston maaran. Aineistoa
valittaessa jokaisen alkuperaistutkimuksen sopivuus Kirjallisuuskatsauksen aineistoksi
arvioidaan suhteessa siihen, kuinka se voi avata, tdsmentéa tai kritisoida tutkimusky-
symysté. Merkityksellistd on myos aineiston nakokulma ja suhde muuhun valittuun
aineistoon. Tarkein tekij aineiston valinnassa on sen sopivuus tutkimuskysymyksen
tarkoituksenmukaiseen tarkasteluun. (Kangasniemi, Ym. 2013, 295) Kirjallisuuskat-
sauksen aineistoa ovat usein tieteelliset julkaisut, ammattikirjallisuus ja lehdet. Kirjal-
lisuudella viitataan laajasti kirjalliseen aineistoon, ja pyrkimyksené on valita mahdol-
lisimman monipuolinen ldhdeaineisto. Internet tarjoaa usein tuoretta ja ajantasaista tie-
toa, mutta suuri osa siitd on varmentamatonta ja internetin tarjontaan taytyy suhtautua

Kriittisesti. Sen sijaan esimerkiksi vaitoskirjat ovat tarkastettua ja luotettavaa tietoa.
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Myos lahitieteiden julkaisuja voidaan hyodynt&d, mikéli ne sivuavat aihetta. (Salmi-
nen, 2011, 31)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen késittelyosan tavoite on vastata tutkimuskysymyk-
seen analysoimalla tietoa ja yhdistdmalla muiden tutkimusten tietoa laadullisesti ku-
vaillen. Tarkoituksena on 16ytaa uusia nakokulmia ja tehdd valitun aineiston pohjalta
johtopaatoksid. Kuvailevan kirjallisuuskatsaus analysoi aineistoa ja olemassa olevaa

tietoa ja tekee paatelmia aineiston pohjalta. (Kangasniemi, Ym. 2013, 296)

Tulosten tarkastelu eli siséll6llinen ja menetelméllinen pohdinta ja tutkimuksen luo-
tettavuuden ja etiikan arviointi on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen viimeinen vaihe.
Pohdinta kokoaa yhteen Kirjallisuuskatsauksen tulokset ja tarkastelee niitd suhteessa
laajempaan kontekstiin. Ké&sittelyosuudessa voidaan esittéa jatkotutkimuksen tarve tai
hahmotella tulevaisuutta 10ydetyn aineiston perusteella. Tassa vaiheessa tutkimusky-
symysta voidaan Kkritisoida ja sen etiikkaa arvioidaan. Kirjallisuuskatsauksessa tutki-
muskysymyksen ja tutkimuksen eettisyys on pinnalla kaiken aikaa, silld menetelman
valjyys mahdollistaa aineiston valinnassa ja tarkastelussa subjektiivisen vinouman.
Luotettavuuden ja eettisyyden arviointi kulkevat rinnakkain, ja niita voidaan parantaa
muotoilemalla tutkimuskysymys selkedasti teoreettisesti perustellen ja etenemalla joh-
donmukaisesti ja lapinakyvasti lapi koko tutkimuksen. Luotettavuuden arvioinnissa
keskeista ovat aineiston valinnan perustelut. Johtopaatoksissa kuvaileva kirjallisuus-
katsaus on jalleen tutkimusmenetelman valja, silla samasta aiheesta eri tutkijat saat-
tavat paatya eri johtopaatoksiin. Luotettavuuden arvioinnin kannalta on tarkeaa perus-

tella johtopaatokset hyvin. (Kangasnhiemi, Ym. 2013, 297)

4.2 Aineiston valinta

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineiston valinta on aineistolahtoista (Kangasniemi
ym., 2013). Aineiston valinnassa on huomioitu tutkimuksia ja lahteitd, joista kay ilmi
hoitohenkilokunnan ja potilaiden kokemukset.



13

Lahtokohtana opinnaytetytssa ovat kaksi paateosta. Hoitajan ndkokulmaa edustaa
alustavassa kirjallisuuskatsauksessa 16ytynyt kirja Nursing in Autism Spectrum Disor-
der (Giarelli & Gardner, 2012) vastaa opinnaytetyon tarkoitusta ja tavoitetta. Vastaa-
vaa sairaanhoitajille kirjoitettua kirjaa ei 16ytynyt suomen kielelld, joten se sopii hyvin
aineiston pohjaksi kertomaan sairaanhoitajien kokemuksista autistisen potilaan hoi-
dosta. Autistisen potilaan kokemuksia kuvaava haastattelumuotoinen kirja The Reason
I Jump (Higashida, 2007) antaa tieteelliselle aineistolle arvokkaan lisan nakokulmal-
laan autismin sisalta. Kirjoittaja Naoki Higashida ei ole koskaan kyennyt puhumaan,
mutta on oppinut kirjoittamaan tietokoneella ja yksinkertaisella kirjaintaulukolla. Nai-
den teosten siséllonanalyysilla ja kirjallisuuskatsauksella vastaan tutkimuskysymyk-

seen.

Aineiston valinnassa rajasin ulkopuolelle muun muassa autismin diagnostiikan ja his-
torian, silla tarkoitus on keskittyd nykyhetkeen ja tulevaisuuden hoitotydhon. Diag-
nostiikan jatin ulkopuolelle, silla koin tdrkedmpdana hoitotyon kaytannon tilanteissa
esiintyvét haasteet, kuin itse sairauden diagnostiset kriteerit. Kirjallisuuskatsaukseen

valitsin autismia hoitoty6ssa kasittelevat julkaisut.

Aineiston tuoreuden takaamiseksi valitsin aineistoa viimeisen kymmenen vuoden
ajalta. Pois sulkeutuivat ennen vuotta 2007 julkaistut teokset ja artikkelit. Opinnayte-
tyon kustannukset halusin pitéé piening, joten rajasin ulkopuolelle kaiken maksullisen
aineiston. Valitsin maksuttomia internet- ja kirjallisuuslahteita.

Kielitaitoni perusteella rajasin kéyttdmani aineiston suomen — ja englanninkieliseen
materiaaliin. Ulkopuolelle jaivat muun Kieliset aineistot. Rajasin julkaisulajit Kirjalli-
siin julkaisuihin. Muu materiaali, esimerkiksi videot jatin ulkopuolelle kaytannon
syistd. Muuta materiaalia 16ytyi aineistohauissani, mutta ne eivét vastanneet taysin ha-
ettua aineistoa. Opinndytetoita on kdytetty lahdemateriaalina, silla ne sopivat aihepii-
riltdan tutkimuskysymyksen vastaamiseen ja vastaavaa ldhdetté ei 16ytynyt korkeam-

man tason lahteista.



14

TAULUKKO 1 Kriteerit aineiston valinnassa

Valintakriteeri Sisadnottokriteeri Poissulkukriteeri

Autismi Autismia hoitoty6ssa Autismin diagnostiikkaa ja his-

Hoitotytssa kéasittelevat julkaisut toriaa késittelevat julkaisut

Julkaisuvuosi Vuosina 2007- 2017 julkaistu ~ Ennen vuotta 2007 julkaistu
aineisto aineisto

Saatavuus ja Maksuttomat tutkimukset ja Maksulliset tutkimukset ja

Kustannukset julkaisut Julkaisut

Kieli Suomen ja englannin Kieliset Muun kieliset julkaisut
julkaisut

Julkaisulaji Kirjat, opinnaytetyot, vaitos- Muut julkaisut, kuten videot

kirjat, artikkelit ja tutkimukset

Opinndytetyon keskeisié asiasanoja ovat “autismi” sekd “autismi ja hoitotyd”. Englan-
niksi kdytin samoja sanoja ja yhdistelmii. Aloitin kayttdmalld yhdistelmid ”Autism
AND Nursing” sekd ”Autism Spectrum”. Google Scholar hakukoneella tulosten maara
oli niin valtava, ettd pdddyin tarkentamaan hakusanojani muotoon ”Autism Spectrum
in Nursing” 16ytadkseni kirjallisuuskatsauksen kannalta oleellisimmat tulokset valitse-
matta ensimmadisesta hausta yhtdkaan tuloksista. Hakutuloksista valitsin aineiston ni-
men, tiivistelman ja sisallonanalyysin perusteella opinndytetyon kannalta oleellisim-

mat aineistot.

Kéytin tietokantoja Finna ja Google Scholar. Namé ovat luotettavia ja laajasti materi-
aalia tarjoavia tietokantoja. Manuaalisella haulla valitsin aineistoon kolme teosta,
joista kaksi on menetelmékirjoja, jotka valitsin opinndytetydni ohjaajan suosituksella.
Kolmas on aiemmin lukemani kirja The Reason | Jump. Vaikka kirja ei ole tieteellinen
julkaisu, siséllonanalyysin perusteella koin sen soveltuvan tdman opinnéytetyon ai-
neistoon, silld se avaa autistin kokemuksia maailmastamme hyvin. Manuaalisella
haulla hain my6s kdypa hoito-suosituksia autismista. Téllaista ei suoraan l0ytynyt,
mutta kaytin ldhteend sivuston artikkelia ”Autismin kirjon hiiriét ja niiden samanai-

kaisuus ADHD:n kanssa”.




TAULUKKO 2 Kaytetyt hakusanat ja tietokannat
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Hakusanat Tietokanta Osumia Hakukriteerien
yhteensé mukaan valittuja

Autismi Finna 53 2
Autism Finna 82 0
Autism AND Finna 1 1
Nursing
Holistinen Google Scholar 36 3
hoitoty6 autismi
Autism Spectrum Google Scholar 373000 0
Autism Spectrum in Google Scholar 13 300 1
Nursing

Manuaalinen haku 4

Hakukriteerit tayttavien julkaisujen tiivistelmien, nimien ja sisallon analyysin perus-

teella aineistoon valikoitui lopulta yksitoista suomen ja englannin kielistd julkaisua,

joista kaksi késittelee kuvailevaa kirjallisuuskatsausta.

TAULUKKO 3 Hakukriteerien ja sisallonanalyysin perusteella valitut lahteet

Tekijat Nimi \uosi Teemat
Aittokallio, A., ”Thmisidhan mekin vain ol- 2015 Autistisen henkildn
Pukkila, R., laan”: Kehitysvammaisen, kokemuksia
Reini, T oman elamansa paamiehen, Kohtaaminen hoito-

kohtaaminen terveydenhuol- ty0ssa

lossa Holistinen hoitoty6

Auvinen, T., Autismin kirjon tietdmys ja 2007 Hoitohenkilokunnan
Jalonen, L. koulutuksen tarve Satakunnan kokemukset

sairaanhoitopiirin psykiatrian Autismi hoitotydssa

tulosalueella




Giarelli, E.,
Gardner, M.

Higashida, N.

Juva, K., Hublin

C., Kalska, H.,
Korkeila, J., Sai-
nio, M., Tani, P.,
Vataja, R.

Kangasniemi, M.,
Utriainen, K.,
S-M.,
A-M.,
Jéaaskeldinen, P.,
Liikanen, E.

Kerola, K., Ku-
janpéa, S., Timo-

Ahonen,
Pietila,

nen, T.

Duodecim

Oikarainen, A.

Salminen, A.

Nursing of Autism Spectrum
Disorder: Evidence-Based In-
tegrated Care Across the

Lifespan.

The Reason I Jump; One boy’s
voice from the silence of au-
tism

Kliininen neuropsykiatria

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus:
eteneminen tutkimuskysymyk-

sesté jasennettyyn tietoon

Autismin kirjo ja kuntoutus

Kéypa- hoito www-sivut
Puhetta kuvin- Hoitotyon kom-
munikoinnin kuvasanakirja.
Mika kirjallisuuskatsaus? Joh-
datus kirjallisuuskatsauksen
tyyppeihin ja hallintotieteelli-

siin sovelluksiin.

2012

2007

2011

2013

2009

2016
2012

2011

16

Hoitohenkilokunnan
kokemukset
Autismi hoitotydssa
Kohtaaminen hoito-
tyossa
Holistinen hoitoty6
Autistisen henkilon

kokemuksia

Autismin kuvaus

Autismi hoitotydssa

Menetelmékirja

Autismi hoitotydssa
Holistinen hoitoty6
Kohtaaminen hoito-
tydssa
Autismin kuvaus
Kohtaaminen hoito-
tyossa

Menetelmékirja
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Vihantavaara, E. Autististen lasten vanhempien 2015 Autistisen henkilon
kokemuksia perheen saamasta kokemuksia
tuesta. Holistinen hoitoty6

4.3  Aineiston analyysi

Aineiston sisallon analyysissé tutkitaan lahdeaineiston suhdetta tutkimuskysymyk-
seen. Alkuperdisten tutkimusten ndkokulmat ja niiden keskindinen suhde tuodaan
esille. Niiden sisalldsta nostetaan esiin tutkimuskysymyksen kannalta oleelliset ydin-
kohdat. (Kangasniemi, ym., 2013) Analyysi tehddén johdonmukaisesti ja tiiviisti. Se
on kuvaileva yhteenveto, jossa aineisto kdydaan l&pi tarkasti ja kriittisesti. (Salminen,
2011)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen pohjana voi olla yksi tai useampi opinnaytetyon tut-
kimuskysymyksen nékdkulmaa tukeva péaalahde. Muu aineisto tdydentdd, tdsmentaa
tai kritisoi paélahdetta. Paalahteen nakdkulman tulee olla kriittisesti tarkasteltu ja va-
littu. (Kangasniemi, ym., 2013)

Tassd opinndytetydssé aineistoa analysoitiin induktiivisesti eli aineistolahtoisesti.
Opinnaytetyon paalahteiksi péaatyivat manuaalisesti valittu teos sekd alustavassa ai-
neistohaussa l6ytynyt, tutkimuskysymysta tukeva ja samaa nédkokulmaa edustava
Kirja. Paalahteet eroavat toisistaan tyyliltdan toisen ollessa tieteellinen julkaisu ja toi-
sen haastattelumuotoinen kokemukseen perustuva teos. Myos samankaltaisuutta on
havaittavissa, silld molemmat teokset ovat jasenneltyja ja keskittyvat yhteen aihealu-

eeseen kerrallaan. Kummassakin teoksessa kokemusperéinen tieto on suuressa osassa.

Tutkimuskysymysté asetettaessa tavoitteena oli 16ytaa siihen vastaus kokemukseen ja
nayttdon perustuvan tiedon perusteella. Ndama paaléhteet sopivat valittuun nakokul-
maan. P&alahteiden sisélta 16ytyneille teemoille 1&hdin etsiméan tukea muusta aineis-
tosta. Kaikki teemat esiintyvat paéalahteessd Nursing of Autism Spectrum Disorder:
Evidence- Based Integrated Care Across the Lifespan (Giarelli & Gardner, 2012),

mink& vuoksi on perusteltua kayttaa sita paalahteené.



TAULUKKO 4 Paéléahteiden sisallonanalyysi

Lahde

Ydinasiat
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Teemat

Giarelli, E., Gardner, M., 2012.
Nursing of Autism Spectrum
Disorder: Evidence-Based In-
tegrated Care Across the
Lifespan

Higashida, N. 2007.
The Reason [ Jump; One boy’s
voice from the silence of au-

tism

Sairaanhoitajien kokemuk-
seen ja nadyttéon perustuva
tieto autismista  hoito-

tyossa.

Autistisen henkilon kirjoit-
tama kirja elamastaan ja
kokemuksistaan autistina.
Vastaa 58 neurologisesti
normaalin ihmisen esitta-
maan kysymykseen autis-

mista.

Hoitohenkilokunnan
kokemukset
Autismi hoitotydssa
Kohtaaminen hoito-
ty0ssa
Holistinen hoitoty6
Autistisen henkilon

kokemukset

Kirjallisuuskatsauksen tuloksissa esitelld&n aineistosta esiin nousseet teemat

- Autismi hoitotytssa

- Holistinen hoitotyd

- Autistisen henkildn kokemuksia

- Henkilokunnan kokemuksia

- Kohtaaminen hoitotygssa.

4.4  Luotettavuus

Opinndytety6 on toteutettu Satakunnan Ammattikorkeakoulun ohjeiden mukaisesti ja

ohjattuna. Olen arvioinut kayttdmani l&hteet luotettaviksi ja merkinnyt lahdeviitteet

Satakunnan Ammattikorkeakoulun ohjeistuksen mukaisesti. Aineistohaussa olen kéyt-

tanyt luotettavina yleisesti pidettyjé tietokantoja ja olen tydsséni raportoinut aineisto-

haun.
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Opinndytety6n pohjana on kaytetty kirjaa, joka ei ole tieteellinen julkaisu. Oman ko-
kemukseni perusteella autismista arvioin sen olevan luotettava lahde ja kertovan rea-
listisesti autistisen henkilon elamésté. Kirjan kirjoittaja itse kommunikoi kirjoittamalla
avustajien avulla, miké saattaa haitata luotettavuuden arviointia. Muiden vastaavien

julkaisujen perusteella kirja on autenttinen ja verrattavissa luotettavuudeltaan niihin.

Lahteissa on kaytetty ammattikorkeakoulujen opinndytetditd, jotka ovat olleet aiheel-
taan ja sisalloltdén sopivia kaytettaviksi tdiman opinnédytetyon lahteind. Suorittamani
aineistohaun hakukriteerien perusteella ndma lahteet ovat olleet osuvimpia, ja muiden
l&hteiden 16ytymisen vaikeus kertoo tutkimusaiheen tarkeydesta. Tietoa ei ole riitta-
vasti suomen kielelld yleisesti luotettavammiksi katsottuina julkaisuina. AMK- opin-
naytetdissa esiintyva tieto on silti nayttdon perustuvaa ja luotettavaksi todettua. Aiheet

sivuavat muuta kayttaméaani kirjallisuutta ja ovat samassa linjassa ndiden kanssa.

Lahteiden maara on vahéinen, aineiston 16ytymisen vaikeuden vuoksi, mutta muuta-
mat l&hteistd osuvat aiheeseen niin hyvin, ettd tdma maara muita lahteitd on riittava.
Pohjateosten rinnalle on kuitenkin I0ytynyt niistd 10ytyvaa tietoa tukevaa aineistoa.
Lahteistd 10ytyvéassa tiedossa on havaittavissa yhtenevaisyyksia, jotka lisdavat luotet-

tavuutta.

Aineistoa lapikaydessani olen pyrkinyt tuomaan kayttdmani kirjallisuuden ydinasiat
tdhan kirjallisuuskatsaukseen selkedsti ymmarrettavassd muodossa. Aineisto on luettu
useita kertoja, jotta ydinkohdat tulisivat varmasti esille. Haasteellisena olen kokenut
englanninkielisen lahdemateriaalin Kirjoittaessani suomeksi. Ymmarran itse lukemani
englanninkielisen tekstin, mutta asian ilmaiseminen suomen kielella on ollut haasta-
vaa. Koen kuitenkin onnistuneeni valittdmaan kirjallisuudessa ilmaistun asian ymmar-
rettavasti ja tasmallisesti suomeksi. Olen pyrkinyt 16ytdmaan mahdollisimman tuoretta

tietoa.
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5 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TULOKSET

5.1 Autismi hoitoty6ssa

Autismi on parantumaton, koko elamén kestava tila. Aiemmin tutkimukset ja hoito-
tyén huomio on keskittynyt I&hinnd lapsuuteen. Koko eldménkaaren kattava hoito on
tarpeellista, ja on huomioitava ettd autismin Kirjon hairiota sairastavat henkil6t tulevat
potilaiksi Kkaikilla terveydenhuollon aloilla. Tarkoituksenmukainen, kattava hoito ja
sen suunnittelu ovat olennainen osa autistisen henkilén hoitohistoriaa. (Giarelli &
Gardner, 2012, 13)

Sairaanhoitajan tulee arvioida potilaan ja perheen seka yhteison terveytta ja yhden osa-
alueen vaikutusta muihin. Sairaanhoitajalla tulee myos olla kyky arvioida autismin
vaikutusta potilaan eldméan ja vuorovaikutukseen ja varmistaa tarpeellisen hoidon
saatavuus ja laatu. Erityisia tiloja ja hoitotilanteita on jarjestettava potilaan tarpeiden
mukaisesti. (Giarelli & Gardner, 2012, 17-18) Tilojen olisi hyvé olla selkeita ja vailla
yliméaaraisia arsykkeitd. Esimerkiksi jarjestelyn tai siisteyden ollessa autistille pakko-
mielle, on terveydenhuollon tiloissa monesti kaikenlaista pientd ylimaaréist, joka

saattaa hairita asiakkaan keskittymista hoitotilanteeseen.

Perheen merkitys hoidossa on suuri. (Giarelli & Gardner, 2012, 17) Toisinaan 144ka-
rien ja hoitohenkilokunnan suhtautuminen perheeseen ei ole ollut toivottavalla tasolla.
(Vihantavaara, 2015, 31) On ymmarrettdva, ettd perheenjasenen autismi koskettaa
koko perhetta ja saattaa aiheuttaa suurta huolta. Vanhempien suhtautuminen terveen
lapsen sairasteluun saattaa olla hyvin erilaista kuin vammaisen. Huomioon ottamisen
arvoista on myo0s se, ettd autistinen nuori ei vélttdmaétta ole yhta itsendinen kuin neu-

rologisesti normaali nuori, ja kaipaa perheensd lasndoloa enemman.

Selvimmin autismin Kkirjon oireet ilmenevét erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa, kuten
keskustelu- ja ryhmatilanteissa. Ennestdan tuntemattomissa tilanteissa oireiden ilme-
neminen kasvaa, samoin kuin tilanteissa jotka vaativat totutuista toimintatavoista poik-
keamista. Rutiineista poikkeaminen seka stressié ja kiihtymysta aiheuttavat tilanteet

tuovat myds autismin kirjon oireet esiin. (Auvinen, 2007, 31)
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Potilaskeskeinen hoitoty6 korostuu autismin Kirjon potilaita hoidettaessa. Hoitajan tu-
lee tutustua kunkin potilaan valmiuksiin ja voimavaroihin toimia hoitotilanteessa. Au-
tismin kirjon ollessa kyseessa ei voida tehda valmiita olettamuksia, silla kirjo on hyvin
laaja. Onkin sanottu, ettd kun tapaat yhden autistin, ymmarrat h&nen autismiaan.
(Giarelli & Gardner, 2012, 3) Jokaisen autismin ollessa erilainen, olisi sairaanhoitajan

kuitenkin oltava tietoinen yleisista autismin piirteista.

5.2 Holistinen hoitotyd

Holistinen eli kokonaisvaltainen hoitoty0 perustuu yhteistydsuhteeseen hoitavan mo-
niammatillisen tiimin, potilaan ja tdmén laheisten kanssa. Hoitosuhteen pddmaara on
potilaan hyvinvoinnin ja terveyden edistaminen ja se perustuu kaikkien osapuolten las-
n&oloon tajunnallisuuden, kehollisuuden ja tilannetietoisuuden kokonaisuuksina. Nai-
den kokonaisuuksien valilla vallitsee vuorovaikutussuhde, joka pyrkii olemaan aito,
lammin ja hyvéksyva. (Aittokallio ym, 2015, 14) Ihmisen historian, nykytilan ja toi-
votun tulevaisuuden kokonaisuuden tiedostaminen ja ymmartdminen on holistisen hoi-
totyon ydin. Tahan paastaén vuorovaikutussuhdetta, menneitd kirjauksia ja tietoja hyo-
dyntamalla.

Ihminen on mielensa ja kehonsa kokonaisuus. Kehollisen ja psykososiaalisen puolen
huomioiminen kokonaisuutena vaatii sairaanhoitajalta laajaa nédkokantaa. Kaikkien
osa-alueiden huomioiminen ja vuorovaikutussuhteen tasa-arvoisuus, empaattisuus ja

luottamuksellisuus luo pohjan mydnteiselle hoitosuhteelle. (Oikarainen, 2012)

Asiakaslahtdisyys on tarked osa holistista hoitotyotd. Yhdessa asiakkaan kanssa teh-
dyt, hénen tarpeidensa maarittdmat paatokset sitouttavat hoitoon ja tukevat vuorovai-
kutusta. Asiakkaan, potilaan mahdollisuus osallistua omaan hoitoonsa vaikuttaa suo-
raan hoidon laatuun. Kuulluksi tuleminen ja riittdvd kommunikaatio luovat hoidossa
turvallisuuden tunnetta. (Oikarainen, 2012) Kommunikaation osalta autististen potilai-

den hoidossa on huomioitava, etté liiallinen tieto saattaa sekoittaa asiakkaan ajatukset.



22

Riittdva kommunikaatio ei siis valttamatta tarkoita kaiken mahdollisen tiedon toimit-

tamista asiakkaalle, vaan olennaisten asioiden selvittdmistd ymmaérrettavasti.

Usein, kun diagnoosi on jo tehty, potilasta hoidetaan vain sen mukaisesti ja diagnoosin
ollessa vaara, hoito ei vélttdmatta vastaa potilaan tilannetta ja tarvetta (Auvinen, 2007,
35). Autismin varjoon saattaa myos jadda muita terveysongelmia, jotka luetaan vain
osaksi henkilon autismia, vaikka ne olisivat hoidettavissa muin keinoin (Giarelli &
Gardner, 2012, 11). Holistisen hoidon yhtené tarkoituksena on l6ytaa kokonaisuudesta
ne osa-alueet, jotka kaipaavat erityistd huomiota ja keskittya niihin. Kun ihminen néh-
daan kokonaisuutena, voidaan 16ytd4 mahdolliset virheet diagnosoinnissa. Holistinen
hoitotyd niin sanotusti ndkee metsén puilta ja kykenee erottelemaan kokonaisuuteen

liittyvat ja liittymattomat ongelmat.

5.3 Autistisen henkilén kokemuksia

Autistisilla henkil6illd, joilla on erityistarpeita elaméssaén, saattaa olla hyvinkin huo-
noja, jopa traumaattisia kokemuksia sairaanhoidosta. Tdma johtuu hoitohenkilokun-
nan erilaisesta tietotasosta autismin Kirjosta ja yksilollisista vuorovaikutustaidoista.
(Giarelli & Gardner, 2012, 3) Autistinen ei edes valttdmatta tieda olevansa erilainen,
ennen kuin se kerrotaan hénelle. (Higashida, 2007) Tasa-arvoinen kohtelu on térkeaa,
jotta autistinen asiakas kokee olevansa hyvaksytty sellaisena kuin on.

Kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen vaikeuden vuoksi autistista potilasta hoidetta-
essa on huomioitava hénen perhettdén. Autististen lasten vanhemmat kokevat perheen
ulkopuolisen sosiaalisen tuen olevan hyvin tarpeellista. Lapsen aikuistuttua tuen tarve
ei vahene, mutta usein palvelut vahentyvéat esimerkiksi koulun paattymisen jéalkeen.
(Vihantavaara, 2015, 10) Varhainen ja oikea diagnoosi on koettu vanhempien jaksa-
mista tukevana tekijana. Hoidon epdjarjestelméllisyys ja viranomaisten ymmartamat-
tdmyys autismin suhteen taas koetaan kuormittavina tekijoiné. (Vihantavaara, 2015,
11) Vanhempien kokemuksen mukaan mitadn tukea ei perusterveydenhuollosta tai
muualtakaan saa, ennen kuin lapsi on diagnosoitu. Tutkimuksiin pd&dseminen ja asian

eteneminen on kuitenkin ollut hidasta ja vaivalloista. (Vihantavaara, 2015, 18) Tuen
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tarve jo kehityshéirioté epdiltdessa on suuri. Vanhemman huoli oman lapsen parjaami-
sestd elamaéssa tulisi huomioida ja riittdvaa tukea ja tietoa tarjota jo ennen diagnoosia.
Vanhempien jaksamista tukemalla tuetaan koko perheen mydnteisté ilmapiiria ja lap-

sen kasvua.

Tuttu avustaja on vanhempien kokemuksella selkeésti positiivinen, perheen jaksamista
tukeva tekija. Avustaja mahdollistaa autistisen henkilon harrastustoimintaa ja vanhem-
pien ja sisarusten hyvinvointia. Erilaiset terapiapalvelut ovat myés arkea helpottavia
tekijoitd. (Vihantavaara, 2015, 20) Kokemus autismin parissa tyGskentelysté on van-
hempien parissa selvasti arvostettua, kun puhutaan péivakodeista ja koulusta. Tatd aja-
tusta voidaan soveltaa myos terveydenhuoltoon. Ymmartava, innostunut ja kokenut
ammattilainen on turvallinen, kuntouttava ja perheen jaksamista tukeva ihanne. Hoi-
tavan tahon toivotaan myds toimivan yhteistydssé koulun ja kodin kanssa (Vihanta-
vaara, 2015, 22).

Moni autistinen on kommunikaatiokyvyiltaan tavallista ihmistd heikommassa ase-
massa. Toisinaan puheen oppiminen on viivastynyt tai henkilo ei tuota puhetta lain-
kaan. Tutkimuksen mukaan afasiapotilaat turhautuvat ja masentuvat herkasti, kun
heitd ei ymmarreta (Oikarainen, 2012). Puheen tuottamisen vaikeus on afasiapotilailla
ja autistisilla henkil6illa jossakin méarin samankaltainen (Higashida, 2007), joten tut-

kimuksen voidaan 16yhé&sti katsoa soveltuvan myos autistisen henkilon kokemuksiin.

Ymmarretyksi tulemisen vaikeus on varsinkin puheen tuotoltaan poikkeukselliselle ih-
miselle yleinen ongelma. Omien ajatusten jasentaminen puheeksi on haastavaa ja hi-
dasta verrattuna tavallisiin ihmisiin, joita Naoki Higashida kuvaakin jopa taianomaisen
nopeiksi puheessaan. Usein myds muut kayttavat turhan lapsellista kieltd puhuessaan
autistiselle henkil6lle, vaikka han ymmartdisikin puhetta kronologisen ik&nsa mukai-
sesti. Oletukset siitd, mitd puhumaton henkild haluaa ja tuntee, ovat usein vaaria. (Hi-
gashida, 2007) Autistista potilasta hoidettaessa olisikin kaikkien eduksi, jos sairaan-
hoitaja uskaltaa kysya ja hankkia tietoa kyseisen asiakkaan kyvyistd ja kommunikoin-

nin tasosta.
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5.4 Hoitohenkilokunnan kokemuksia

Autismi varjostaa koko sit4 sairastavan henkilon elaméd, ja myos terveydenhuollon
muille tavalliset ja tutut tilanteet voivat vaatia erityista tukea ja karsivéllisyytté hoito-
henkilokunnalta. Kiireisina aikoina ajan kayttaminen autistisen henkildn kanssa toimi-
miseen voi tuntua ajan haaskaukselta eika hoitohenkilékunnalla aina ole kiinnostusta
kayttaa riittavasti aikaa hoitotilanteeseen, joka neurologisesti normaalilta potilaalta su-
juu nopeasti. (Giarelli & Gardner, 2012)

Hoitohenkilokunta kokee vaikeana kontaktin saamisen potilaaseen ja kommunikaation
hénen kanssaan. Luottamuksen 16ytdminen puolin ja toisin koetaan hankalana. Autis-
tinen henkil® saattaa vastustaa kovastikin kaikkea uutta ja erilaista, myos hoitajaa.
(Auvinen, 2007, 34) Tallaisissa tilanteissa asiakkaan oman avustajan tai perheenjase-
nen lasndolo voi helpottaa hoitotilanteen etenemista. Haastavana on koettu potilaan
jumiutuminen tilanteisiin (Auvinen, 2007, 35). Autistisen henkildn jumiutuessa tilan-
teeseen voi hoitajan kokemus olla h&mmentynyt, jos ei tied& miten tilanteesta paastaan

eteenpdin. Jalleen asiakkaan tunteminen tai hanen laheistensa apu on hyvin tarkeaa.

Potilaan yksil6llinen kohtaaminen on hankalaa, jos paikalla on useampi kuin yksi po-
tilas. Jatkuvan hoidon ja ohjauksen tarve vaatii hoitajalta paljon paneutumista yhden
potilaan asioihin. Ajanpuute nousee tassa yhteydessa ongelmaksi. (Auvinen, 2007, 36)
Asiakkaan oman avustajan ollessa mukana hoitotilanteessa auttaa ajan puutteeseen
oman avustajan pystyessa ohjaamaan ja huolehtimaan autistisen henkilén hyvinvoin-
nista kaiken aikaa. Myos perheen huomiontiin on koettu olevan liian vahan aikaa (Au-
vinen, 2007, 47). Tilanteessa, jossa tavallinen ihminen olisi itsendisesti ja hoitaisi
kayntinsd ilman laheisidén, on vaikeaa l6ytaa aikaa sille, ettd paikalla on asiakkaan
lisaksi muita tukea kaipaavia henkilditd. Mahdollisuuksien mukaan jo aikoja varatta-
essa ja hoitoa suunniteltaessa perheen siséllyttdminen hoitoon voitaisiin ottaa huomi-

oon.

Hoitajat ovat kokeneet, ettd oma tietdmys asiassa ei ole riittavé ja vastaan tulee tilan-
teita, joissa on vaikea toimia oikein koska ei tieda mita tekisi. Taman vuoksi autismin

kirjon potilaiden hoitaminen koetaan raskaaksi. (Auvinen, 2007, 34-47) Autistisen
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henkilon hoidon olennaisin osa onkin ymmartaa, kuinka autismi vaikuttaa potilaan ko-
kemuksiin, ymmarrykseen, ajatuksiin ja toimintaan (Kerola ym, 2009, 15). Omaan tie-
don puutteeseen ja tarpeeseen tulisikin hoitajalla olla uskallusta puuttua. Tyotoverei-
den kesken asioista puhuminenkin saattaa olla jo suuri helpotus, ja oman autismiin
liittyvan ymmarryksen kasvaminen olisi hyvé jakaa yksikon muiden tyontekijoiden
kanssa. Tiedot ja uskomukset autismin suhteen vaihtelevat suuresti niiden ammatti-
henkildiden, jotka ovat usein tekemisissa autismin kanssa, ja harvoin autismin Kirjoa
kohtaavien valilla (Giarelli & Gardner, 2012, 60). Opitun tiedon jakamisen tarkeys
tiimista toiseen ja henkilolta toiselle korostuu.

5.5 Kohtaaminen hoitoty0dssé

Sairaanhoitajat kohtaavat autistisia potilaita kaikenlaisissa hoitoymparistoissa, alkaen
neuvolasta ja perusterveydenhuollosta, kattaen erikoisalojen klinikat, ensihoidon ja
vanhushuollon. Autistinen henkild saattaa olla kykenemétén hoitamaan omia asioi-
taan, joten usein terveydenhuollon tapaamisissa mukana on lapsen tai nuoren van-
hempi, tai henkilokohtainen avustaja. Koko perhe on otettava huomioon autistisen
henkilon hoidossa. (Giarelli & Gardner, 2012, 2) Saattajalta voidaan saada paljon apua
hoitotilanteessa, silld hdn on omaisensa tai avustettavansa kohtaamisen asiantuntija.
Kuitenkin sairaanhoitajan on pyrittdvd kommunikoimaan suoraan potilaan kanssa huo-
mioiden hénen kronologinen ikansé ja kehitystasonsa. (Aittokallio ym, 2015, 15) Kun
kyseessa on aikuinen ihminen, oli hén sitten nuori tai vanha, on hanta kohdeltava ai-
kuisena. Neurologisesti normaaleiksi kehittyneetkaan tuskin arvostavat lapsenomaista
kohtelua, ja tasa-arvoisuuden ja ihmisen kunnioittamisen periaatteiden mukaisesti ian

mukainen kohtelu on oikeutettua myos autistiselle henkil6lle.

Vammaisuuden kasite viittaa henkil6on, jolla on normaaliin eldmaan liittyvié rajoituk-
sia. Vammaisuuden késitettd kdyttdd yleisimmin henkild, joka on itse “tyypillinen” tai
”normaali”. Usein vammaisuus kohtaa sekd samankaltaisia ennakkoluuloja ja -asen-
teita kuin seksuaalivdhemmistot, ikasyrjinté ja seksismi. Terveydenhuollon asiakas-
kohtaamiset ovat yksi elaman merkittavia sosiaalisia tilanteita. Varsinkin néissa tilan-

teissa hoitajan asenteilla ja tiedolla potilaan tilasta on suuri merkitys syrjinnan koke-
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muksen estdmisessé. Itsensa hyvaksytyksi kokeminen on térke& osa hoidon toteutu-
mista. (Giarelli & Gardner, 2012, 2) Hoitotyon henkiloston uskomukset ja vaarét tiedot
hankaloittavat hoitoa selkeasti. Sairaanhoitajan tulisi hyvaksya myds itsensa ja omat
mahdolliset vaillinaisuutensa, kuten ennakkoluulonsa ja kayttdytymismallinsa. Haas-
tavissa tilanteissa on oltava valmis venym&&n omien kaavojensa ohi ja luotava toiselle
mahdollisuus hyvéaéan hoitokokemukseen. Kriittinen ajattelu ja tilanteen lapikdyminen
etukateen ovat potilaslahtdisen hoidon perusta, joten hoitajan onkin hyva kaydé tilanne

ja kommunikaatio lapi mielesséan etukateen (Giarelli & Gardner, 2012, 3).

Sairaanhoitajien tulee ymmartaa erityisryhmien tarpeet ja hyodyntaa taté tietoaan hoi-
totyon kohtaamistilanteissa. Erityisesti jatkuvasti autismin kirjon kanssa tydskentele-
vien henkil6iden tulee opiskella ja hankkia lisatietoa aiheesta. Moniammatillisen tii-
min tarkeys korostuu, kun sama potilas kayttad monia palveluita. Muiden ammattikun-
tien konsultoiminen ja oman tiedon tarpeen tunnistaminen ovat oleellisia seikkoja hoi-
don laadun varmistamisessa. Tietotason suuret erot vaikeuttavat yhdessa, moniamma-
tillisessa tiimissa toimimista, kun tiimin tulisi olla tasavertainen. Hoidon suunnittelu
ja huolellinen kirjaaminen seké tiedonkeruu helpottavat seuraavan tiimin toimintaa sa-
man asiakkaan kanssa toimittaessa. (Giarelli & Gardner, 2012, 61) Vanhempien ko-
kema palvelujen epéjarjestelméllisyys ja puutteet esimerkiksi hoitosuunnitelmien kir-
jaamisissa ovat selked perhettd kuormittava tekija. Sairaanhoitajan rooli oikean Kirjaa-

misen varmistamisessa on tarked. (Vihantavaara, 2015, 28)

Tavanomaisetkin terveydenhuollon tutkimus- ja kohtaamistilanteet ovat autismin kir-
jon henkil6ille haastavampia kuin tavalliselle ihmiselle. Kdyntien ennalta-arvaamatto-
muus ja tuntemattomat ihmiset seka ymparist6 luovat turvattomuuden tunnetta. Kom-
munikointi ja esimerkiksi kivun ilmaiseminen voi olla hankalaa. Terveydenhuollon
kayntien ja tapaamisten seka hoitotilanteiden strukturoiminen helpottavat tilannetta ja
uusien terveyttd edistévien tapojen omaksumista. Asiakkaan normaalia pdivarytmia on
pyrittdva noudattamaan. Visuaalinen ja tarkasti rajattu toiminto on autismin Kirjoa sai-
rastavalle helpoin toteuttaa. (Giarelli & Gardner, 2012, 64) (Aittokallio ym, 2015, 15)

Apuna voidaan kayttada valmiita kuvia, tai piirtad tilannekohtaisia kuvia. llmeet, eleet

ja puheen selkokielisyys helpottavat uuden asian ymmartamista (Aittokallio ym, 2015,
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15). On myos hyvé pitdd mielessd, ettd vaikka autistinen henkil0 saattaa heijastaa ky-
sytyn kysymyksen takaisin sita kysyneelle, se ei valttamatta tarkoita, etteik® hén olisi
ymmartanyt kysymysta. Myos saman kysymyksen kysyminen uudelleen ja uudelleen
on toisinaan vain keino jarjestad omia ajatuksiaan, eiké tarkoita, ettd autistinen kysyja
ei jo tietéisi vastausta. Jokaisen autismin maailma on erilainen, ja tallaisissa asioissa

potilaan tunteminen on eduksi. (Higashida, 2007)

Kérsivéllisyys ja periksi antamattomuus on olennainen osa kommunikoinnin tuke-
mista. Muutos puhekyvyttomastd kommunikointikykyiseksi ei tapahdu apuvalineiden-
kaan avuin hetkessé. Kuvat, kirjaimia ja yksinkertaisia sanoja siséltavat taulut ja kan-
siot ovat oivallisia apuvalineitd, mutta niiden kayttdmiseen vaaditaan kummaltakin
osapuolelta paattavaista paneutumista. (Higashida, 2007) Ajan antaminen ja karsival-
lisyys ovat sairaanhoitajalle autistisen henkilon kohtaamisessa olennaisia ominaisuuk-
sia, vaikka tavallisissa terveydenhuollon kohtaamisissa ei pitkdaikaiseen muutokseen

ja kuntoutukseen tahdatékaan.

Sairaanhoitajan tulisi varmistaa autismin kirjon potilaille tasalaatuinen ja laadukas
hoito aina ensidiagnoosista lahtien. Hoitajan tulee pystyd ennakoimaan tilanteiden
haasteet ja puuttumaan niihin. Terveyden edistamisen kannalta on oleellista luoda ter-
veydenhuollon tilanteista miellyttavid ja turvallisia kaikille potilaille. (Giarelli &
Gardner, 2012, 3) Oleellista potilaan kohtaamisen alkumetreilld on hoitajan kyky ar-
vioida potilaan tilaa. Sairaanhoitajan on kyettdva vertaamaan potilaan todellista ikaa
hanen kehitykselliseen ikadnsa ja todettava, millaisia potilaan kaytds, sanallinen lah-
jakkuus, motoriikka ja kognitiiviset kyvyt ovat verrattuina muihin saman ikaisiin. Ta-
man arvioinnin perusteella sairaanhoitaja voi muokata omaa lahestymistadn autismia
sairastavaan potilaaseen. Arvioinnin apuna hoitaja voi kayttdd yksinkertaisia kysy-
myksid, kuten lapsella héanen koululuokkansa perusteella voidaan arvioida kehityksen
tasoa muihin ikatovereihin verrattuna. Abstraktia ajattelua vaativat kysymykset sopi-
vat monen iké&luokan potilaille. (Giarelli & Gardner, 2012, 62-63)

Autismin Kkirjon potilaat saattavat tarvita erilaisia ja -tasoisia hoitokontakteja. Kotihoi-
don, sairaala- ja avohoidon palvelujen kdyttdminen samanaikaisesti tai peratysten tuo
haasteita. Yhdenmukainen hoito eri hoitoyksikdiden valilla lis&4 turvallisuuden tun-

netta ja loogisuutta hoidossa. (Giarelli & Gardner, 2012, 59)
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5.6 Tulosten tarkastelu

Tutkimuskysymyksen tdssa opinnaytetyossa oli: Miten autistinen potilas tulee koh-
data laadukkaan hoitoty0n periaatteiden mukaisesti? Lyhyesti vastattuna autistisen po-
tilaan kohdalla holistinen hoitotyd ja asiantunteva kohtaaminen korostuvat. Potilasta
ei voida esimerkiksi péivystyspoliklinikalla hoitaa ainoastaan murtuneen ranteen
vuoksi, vaan on huomioitava hanen kehitystasonsa ja kognitiiviset kykynsa, histori-
ansa terveydenhuollon asiakkaana, kéyttaytymisen erityispiirteet, koko ihminen. Neu-
rologisesti normaali potilas ymmaértaa sairaanhoitajaa padasiassa hyvin ja pystyy kom-
munikoimaan kokemuksistaan ja tuntemuksistaan. Autistisen potilaan kohdalla ndin ei

ole, joten ajan antaminen ja potilaan huomioiminen korostuvat.

Opinnaytetyon tavoite oli tukea sairaanhoitajien varmuutta toimia potilaan, jolla on
autismin kirjon oireyhtyma, kanssa. Varsinkin toiseksi paéléahteekseni valikoitunut
englanninkielinen teos Nursing of Autism Spectrum Disorder: Evidence-Based Integ-
rated Care Across the Lifespan (Giarelli & Gardner, 2012) oli perehtynyt laajasti hoi-
totyohon autismin ympaérilla. Sairaanhoitajien sairaanhoitajille kirjoittama kirja sopi
taydellisesti valitsemaani nakdkulmaan. Kirja on amerikkalainen, ja joidenkin termien
ja kéaytantdjen kohdalla oli huomattavissa eroja suomalaiseen hoitoty6hon. Muihin

lahteisiin yhdistamall& kuitenkin p&astiin vastausten &arelle.

Hoitotyon eettisista periaatteista sekd potilaiden ja hoitajien kokemuksista nousee
tarve kohdata ihminen ihmisend, kokonaisuutena. Vaillinaisista sosiaalisista taidoista
huolimatta toimiva vuorovaikutussuhde on mahdollista saavuttaa kuuntelemalla, ai-
dolla lasnéololla ja toisen ihmisen kohtaamisella. Autistisen kayttdytymisen piirteet
tunnistamalla voi tehda suuren eron lasnaolon huomioimiseen. Ndennaisesti poissa-
oleva henkild voi olla lasng, kuunnella ja ymmartaa. Autisti saattaa peilata kysymyk-
sen takaisin kysyjélle, vaikka tietdisi vastauksen. Kuvien ja ’kylld/ei”- lappujen avulla

kommunikaatiota voidaan helpottaa ja selkeyttaa.

Kommunikaation ja turvallisen vuorovaikutussuhteen luomisen vaikeus hidastavat ter-
veydenhuollon kéyntien etenemisté. Tuttujen sairaanhoitajien ja laékérien kanssa asi-
oiminen olisi ihanteellista, mutta ei aina mahdollista. Riittdva ajan varaaminen ja an-

taminen mahdollistavat turvallisemman tilanteen, jossa autistinen henkild varmasti
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ymmartad tilanteen tapahtumat ja etenemisen. Huolellinen esivalmistelu ja potilaalle
tehtdvien tutkimusten lapikdyminen etukateen helpottavat tilannetta. Aina tdma4 ei kui-
tenkaan ole mahdollista, jolloin itse hoitotilanteessa ajan antaminen on tarkeaa. Asioi-
den siséistaminen ja hahmottaminen voivat viedd enemman aikaa kuin muilta poti-

lailta.

Hoidossa koko perheen huomioon ottaminen ja tukeminen on térkeéa, silla perheen
hyvinvointia ja jaksamista tukemalla tuetaan myos autistisen perheenjésenen, joka har-
voin parjaa taysin itsenaisesti, elamanlaatua. Asiakkaan ja perheen aito kuunteleminen
seké heidan kokemuksensa todesta ottaminen nopeuttavat tutkimuksiin paasya ja hoi-
don etenemistd. Ammattitaito on autististen lasten vanhempien mukaan toisinaan puut-
teellista neuvolassa, terveydenhuollossa seka paivékodeissa ja kouluissa (Vihanta-
vaara, 2015). Hoitohenkilokunnan taito tunnistaa oma tiedon tarpeensa ja kyky hank-
kia lisatietoa ovat olennainen osa kaikkien potilaiden hyvaa hoitoa.

Tasa-arvoinen kohtaaminen kuuluu kaikille terveydenhuollon asiakkaille, huolimatta
heidén sairauksistaan, vammoistaan tai muista rajoitteista. Sairaanhoitajien omissa
asenteissa on toisinaan ennakkokésityksia kehitysvammaisuudesta ja autismista sen
sisalla. Naiden késitysten ohittaminen ja asioiden késittely positiivisen kautta poistavat
turhia esteitd, joita sairaanhoitajina luomme itsellemme. Jonkin asian ajatteleminen
ongelmana saattaa tehdd siitd suuremman ongelman kuin se onkaan, kun taas asian
kasittely etukéteen ja sithen valmistautuminen auttavat sairaanhoitajaa selviytyméaan
itselleen haastavasta tilanteesta. Huolellisesti valmistautunut, positiivisesti hoitotilan-
teeseen suhtautuva hoitaja tekee terveydenhuollon asiakaskohtaamisesta positiivisem-

man kokemuksen myds asiakkaalle.

Kunkin yksilon autismin erityispiirteiden tunteminen on suuri apu heidén hoidossaan.
Sairaanhoitajan on hyva keskustella potilaansa paivarytmistda, mahdollisista aistiyli-
herkkyyksistd ja muista oireista hdnen saattajansa kanssa. Mikéli saattajan ei ole mah-
dollista olla mukana tapaamisessa tai toimenpiteessa, on hyddyllista keskustella hdnen
kanssaan etukéteen tai kayttdd apuvalineitd, kuten ns. ambulanssikansiota. Tallaisen
kansion on hyva sisaltaa perustiedot potilaasta, hédnen diagnoosistaan, normaalista péi-

varytmistd ja kdytoksestd. Autismin ollessa hyvin laaja kirjo, ilman lisatietoja on vai-
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kea arvioida asiakkaan tai potilaan normaalia tilaa ja sairaalaan tuoneen sairauden vai-
kutuksia siihen. Laaja kirjo erilaisia autismin syvyyksia tarkoittaa myos sitg, etteivéat
kaikki autistiset asiakkaat edes tarvitse saattajaa terveydenhuollossa asioidessaan.
Useimmiten ilman saattajaa liikkuvat potilaat sijoittuvat diagnoosiltaan pikemminkin
Aspergerin syndrooman alle kuin autismiin. Heihin voidaan kuitenkin soveltaa samoja

periaatteita kuin syvemmin autistisiin asiakkaisiin.

Lahipiirin tai avustajan kanssa kéytyjen keskustelujen pohjalta voidaan hoitotilannetta
valmistella autistiselle henkil6lle turvalliseksi ja sopivaksi. Valojen ja arsykkeiden
maaréén voidaan mahdollisuuksien mukaan vaikuttaa esimerkiksi jarjestamalla odo-
tustilaksi rauhallinen tila. Odotusajan pituutta ja kerralla tehtévia tutkimuksia voidaan
jarjestell& niin, ettei kdynnista tule liian pitkaa tai monivaiheista. Myos turhia tervey-

denhuollon kéyntej& voidaan pyrkia vahentamaan huolellisella suunnittelulla.

Tarked teema autistisen potilaan kohtaamisessa on ymmarrys. Potilaan autismi on
suuri osa hanta, mutta sen takaa I0ytyy persoonallisuus, tunteita ja ihmisyys. Kokonai-
suuden ymmartaminen, autismin erityispiirteiden ja kyseisen potilaan autismin, on en-
siarvoisen tarkedd. Kayttaytymisen ollessa haastavaakin, on hoitajan pysyttavé tyy-
nend ja ymmarrettava kaytoksen johtuvan siitd, ettei autistisella henkil6lla ole muuta
keinoa ilmaista itseddn kyseisessa tilanteessa. Kun kaytoksen syy on ymmarretty, voi-
daan tarjota vaihtoehtoisia keinoja tunteiden, kuten turhautumisen ja pelon ilmaisemi-

seen.

6 POHDINTA

Haasteena koin tutkimuskysymyksen muodostamisen kysymyksen muotoon. Mieles-
séni oli selked kuva siitd, mit4 halusin opinnaytetydssani tutkia. Sain kuitenkin muo-
toiltua selkedn kysymyksen, johon lahdin etsiméén vastausta. Paélahteina kaytettyjen
teosten pohjalta kirjoitin opinndytetyon perustan, johon I6ytyi muista l&hteistd aihetta

tukevaa ja tarkentavaa tietoa.
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Teoriaosuudessa avasin autismin kasitteen ja kirjoitin autismille tyypillisesta kayttay-
tymisestd seké sen ilmenemisesta hoitotydssa. Asiakasléhtoisen hoitotyon merkitys on
autismin kirjossa hyvin korostunut, joten halusin perehtya autistisen henkilon koke-
muksiin hoitotilanteista. Tahan tutkittua aineistoa 16ytyi vahemman, kuin hoitohenki-
I6kunnan kokemuksiin, ja materiaalista onkin hyddynnetty myos perheen ja autistisen
lapsen vanhempien kokemuksia. Henkilokunnan, ja varsinkin sairaanhoitajien koke-
mukset ovat olennainen osa tutkimuksen teoreettista viitekehysté ja lahdin myds nii-
den pohjalta pohtimaan keinoja parhaimman mahdollisen hoitotilanteen luomiseen.
Tekstiosan halusin rakentaa siten, ettd ensimmaisend on potilaan kokemus, jonka jal-
keen syvennyn hoitajan kokemukseen. Lopputuloksena saadaan kolmas osuus, koh-

taaminen hoitoty6ssa.

Opinndytetyon tarkoituksena oli luoda selked, ajankohtainen tiivistelmé autistisen po-
tilaan kohtaamisesta hoitoty6ssa. Tulosten tarkastelussa on esitettyna tiiviisti kirjalli-
suuskatsauksen tulokset, ja tata voisi jakaa kollegoille lahdeluettelon kera (Liite 1).
Padasiat, kuten tasa-arvo, ajan antaminen, ymmarrys ja asiantunteva autistisen potilaan
kohtaaminen tulevat tiivistelmdassé hyvin esille. Jatkotyoné voisi olla 16ydetyn tiedon
jasentely lehtiseksi, joka kiinnittdd esimerkiksi kahvihuoneen poydélla sairaanhoita-
jien huomion pelkkéa tekstitiivistelmaa paremmin. Talldin luettavuus ja tiedon jako

olisi tehokkaampaa.

Opinndytetyoprosessin aikana osaamiseni ja ymmarrykseni autismin kirjon suhteen on
lisadntynyt. Oman tydokokemukseni kautta minulla oli hyva pohja lahtea tutkimaan au-
tismia. Lahdemateriaalia lukiessani osasin yhdistaa lukemaani kokemuksiini ja syven-
taa tietamystani autismista yleisella tasolla. Autismi on hyvin laaja Kirjo, ja tyokoke-
muksellakaan ei voi véittad tuntevansa autismia lapikotaisin, sill& jokaisen autismi on
hieman erilainen. Koen saaneeni opinnédytetyoprosessin seurauksena hyotya ja var-
muutta tyohoni. On asioita, jotka kokemuksen pohjalta tuntuvat minulle itsestaansel-
vyyksiltd, ja tiedostan nyt selkedmmin mitk4 asiat ovat autistista potilasta koskaan
kohtaamattomalle tarkeita tietdd. Olen myds oppinut teoriaa tietynlaisen kéytoksen
taustalla ja ymmarrén nyt paremmin tyoni kautta tuntemiani autistisia henkildita. Toi-
von tyon auttavan lukijaa omassa ammatillisessa kasvussaan ja tukevan turvallisen

hoitotilanteen luomista.
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Jatkossa pyrin hyodyntdmaan tdman kirjallisuuskatsauksen aikana saamaani tietoa au-
tismista omassa tyossani. Kertyneen kokemuksen ja uuden tiedon my6ta toivon kehit-
tyvani edelleen tydsséni ja pyrin syventdamaan osaamistani kunkin autistisen potilaan
kohdalla. Tuntemieni autistien kanssa minulla on nyt paremmat valmiudet toimia, ja
koen ettd uusien tuttavuuksien kanssa on helpompaa lahted rakentamaan turvallista
vuorovaikutussuhdetta. Nykyisen teoriapohjan paélle on hyva kehittdd syvempéa osaa-
mista ja paneutua tarkemmin esimerkiksi Aspergerin syndroomaan ja muihin autismin

Kirjoon lukeutuviin oireyhtymiin.

Jatkotutkimuksen aiheita voisivat olla autistisen henkilon kokemukset hoitotyosté ja
heidén toiveensa kohtaamisen parantamiseen. L&hdeaineistosta 16ytyi hyvin vahan
varsinaista autistien kokemaa asiaa, enemmankin kehitysvammaisten yleensé tai au-
tistisen henkilon l&hipiirin kokemuksia. Lukijalle erinomaisena jatkolukemisena on
Naoki Higashidan The Reason | Jump ja tdménkaltaiset teokset, joissa autistinen hen-
Kilo itse kertoo elamastaan. Téallaisten kirjojen avulla autismin ymmaértaminen nousee
uudelle tasolle, ja ovat sairaanhoitajan ammatillisen kasvun tukena tieteellisen tekstin
lisdna. Tieteellinen teksti useimmiten kéasittelee autismia meidan, ulkopuolisten néko-
kulmasta. Myds Niina Brandtin palkittu dokumenttielokuva Salainen metsani kuvaa

autistisen paahenkilon elaméaa realistisesti ja avaa maailmaa autismin kuoren alla.
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LITE 1

AUTISMIN KOHTAAMINEN HOITOTYOSSA LAADUKKAAN HOITOTYON
PERIAATTEIDEN MUKAISESTI

Taman tiivistelman tavoite on tukea sairaanhoitajien ammatillista osaamista ja kehi-
tysta. Tiivistelma on tehty kirjallisuuskatsauksen perusteella Satakunnan Ammattikor-
keakoulun opinndytety0oné. Toteuttaja on sairaanhoidon opiskelija Sorje Harrison.

Autistisen potilaan kohdalla holistinen hoitotyd ja asiantunteva kohtaaminen korostu-
vat. Potilasta ei voida esimerkiksi paivystyspoliklinikalla hoitaa ainoastaan murtuneen
ranteen vuoksi, vaan on huomioitava hanen kehitystasonsa ja kognitiiviset kykynsa,
historiansa terveydenhuollon asiakkaana, kéyttaytymisen erityispiirteet, koko ihmi-
nen. Neurologisesti normaali potilas ymmartda sairaanhoitajaa péaasiassa hyvin ja
pystyy kommunikoimaan kokemuksistaan ja tuntemuksistaan. Autistisen potilaan

kohdalla néin ei ole, joten ajan antaminen ja potilaan huomioiminen korostuvat.

Hoitotyon eettisista periaatteista sekd potilaiden ja hoitajien kokemuksista nousee
tarve kohdata ihminen ihmisend, kokonaisuutena. Vaillinaisista sosiaalisista taidoista
huolimatta toimiva vuorovaikutussuhde on mahdollista saavuttaa kuuntelemalla, ai-
dolla lasnéololla ja toisen ihmisen kohtaamisella. Autistisen kayttdytymisen piirteet
tunnistamalla voi tehda suuren eron lasndolon huomioimiseen. Néenndisesti poissa-
oleva henkil6 voi olla 14snd, kuunnella ja ymmartéa. Autisti saattaa peilata kysymyk-
sen takaisin kysyjélle, vaikka tietéisi vastauksen. Kuvien ja “kylléd/ei”- lappujen avulla

kommunikaatiota voidaan helpottaa ja selkeyttaa.

Kommunikaation ja turvallisen vuorovaikutussuhteen luomisen vaikeus hidastavat ter-
veydenhuollon kéyntien etenemistéd. Tuttujen sairaanhoitajien ja laékarien kanssa asi-
oiminen olisi ihanteellista, mutta ei aina mahdollista. Riittdva ajan varaaminen ja an-
taminen mahdollistavat turvallisemman tilanteen, jossa autistinen henkild varmasti
ymmaérta tilanteen tapahtumat ja etenemisen. Huolellinen esivalmistelu ja potilaalle

tehtavien tutkimusten lapik&dyminen etukateen helpottavat tilannetta. Aina tdma ei kui-
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tenkaan ole mahdollista, jolloin itse hoitotilanteessa ajan antaminen on tarked4. Asioi-
den sisdistdminen ja hahmottaminen voivat viedd enemmaén aikaa kuin muilta poti-

lailta.

Hoidossa koko perheen huomioon ottaminen ja tukeminen on tarkead, silla perheen
hyvinvointia ja jaksamista tukemalla tuetaan myds autistisen perheenjdsenen, joka har-
voin pérjaa taysin itsendisesti, elaménlaatua. Asiakkaan ja perheen aito kuunteleminen
sekd heidan kokemuksensa todesta ottaminen nopeuttavat tutkimuksiin paasya ja hoi-
don etenemistad. Ammattitaito on autististen lasten vanhempien mukaan toisinaan puut-
teellista neuvolassa, terveydenhuollossa seka péivakodeissa ja kouluissa. Hoitohenki-
I6kunnan taito tunnistaa oma tiedon tarpeensa ja kyky hankkia lisatietoa ovat olennai-

nen osa kaikkien potilaiden hyvéa hoitoa.

Tasa-arvoinen kohtaaminen kuuluu kaikille terveydenhuollon asiakkaille, huolimatta
heidén sairauksistaan, vammoistaan tai muista rajoitteista. Sairaanhoitajien omissa
asenteissa on toisinaan ennakkokaésityksia kehitysvammaisuudesta ja autismista sen
sisalla. Naiden késitysten ohittaminen ja asioiden késittely positiivisen kautta poistavat
turhia esteitd, joita sairaanhoitajina luomme itsellemme. Jonkin asian ajatteleminen
ongelmana saattaa tehdd siitd suuremman ongelman kuin se onkaan, kun taas asian
kasittely etukateen ja siihen valmistautuminen auttavat sairaanhoitajaa selviytymaan
itselleen haastavasta tilanteesta. Huolellisesti valmistautunut, positiivisesti hoitotilan-
teeseen suhtautuva hoitaja tekee terveydenhuollon asiakaskohtaamisesta positiivisem-

man kokemuksen myds asiakkaalle.

Kunkin yksilén autismin erityispiirteiden tunteminen on suuri apu heidan hoidossaan.
Sairaanhoitajan on hyva keskustella potilaansa péivarytmista, mahdollisista aistiyli-
herkkyyksisté ja muista oireista hénen saattajansa kanssa. Mikéli saattajan ei ole mah-
dollista olla mukana tapaamisessa tai toimenpiteessd, on hyodyllista keskustella hanen
kanssaan etukéteen tai kayttda apuvalineitd, kuten ns. ambulanssikansiota. Téallaisen
kansion on hyvé siséltaa perustiedot potilaasta, hédnen diagnoosistaan, normaalista pai-
varytmisté ja kaytoksesta. Autismin ollessa hyvin laaja kirjo, ilman lisétietoja on vai-
kea arvioida asiakkaan tai potilaan normaalia tilaa ja sairaalaan tuoneen sairauden vai-
kutuksia siihen. Laaja kirjo erilaisia autismin syvyyksia tarkoittaa myos sit4, etteivat

kaikki autistiset asiakkaat edes tarvitse saattajaa terveydenhuollossa asioidessaan.
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Useimmiten ilman saattajaa liikkuvat potilaat sijoittuvat diagnoosiltaan pikemminkin
Aspergerin syndrooman alle kuin autismiin. Heihin voidaan kuitenkin soveltaa samoja

periaatteita kuin syvemmin autistisiin asiakkaisiin.

Lahipiirin tai avustajan kanssa kéytyjen keskustelujen pohjalta voidaan hoitotilannetta
valmistella autistiselle henkil6lle turvalliseksi ja sopivaksi. Valojen ja arsykkeiden
maaréén voidaan mahdollisuuksien mukaan vaikuttaa esimerkiksi jarjestamalla odo-
tustilaksi rauhallinen tila. Odotusajan pituutta ja kerralla tehtévia tutkimuksia voidaan
jarjestella niin, ettei kaynnista tule liian pitk&a tai monivaiheista. My0s turhia tervey-

denhuollon k&yntej& voidaan pyrkia vahentamaan huolellisella suunnittelulla.

Tarked teema autistisen potilaan kohtaamisessa on ymmarrys. Potilaan autismi on
suuri 0sa hantd, mutta sen takaa I0ytyy persoonallisuus, tunteita ja ihmisyys. Kokonai-
suuden ymmartaminen, autismin erityispiirteiden ja kyseisen potilaan autismin, on en-
siarvoisen tarkedd. Kayttaytymisen ollessa haastavaakin, on hoitajan pysyttava tyy-
nend ja ymmarrettava kdytoksen johtuvan siitd, ettei autistisella henkil6lla ole muuta
keinoa ilmaista itseadn kyseisessé tilanteessa. Kun kaytoksen syy on ymmarretty, voi-
daan tarjota vaihtoehtoisia keinoja tunteiden, kuten turhautumisen ja pelon ilmaisemi-

seen.
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