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Autismilla tarkoitetaan laaja-alaista keskushermoston neurobiologista kehityshdiriota,
joka ilmenee kiyttdytymisen, kommunikoinnin ja sosiaalisten vuorovaikutustaitojen
vaikeuksina. Useista samankaltaisista oireista kédytetddn yhteisnimitystd autismikirjo.
Diagnoosi perustuu muun muassa lapsen kehityshistoriaan sekd hinen nykyisen
kayttdytymisensd tarkkailuun. Myds vanhempien havainto lapsen erilaisuudesta on
hyvin merkittdvad. Tietdmdttdmyys, autismin laaja-alaisuus, muutokset sosiaalisessa
elimissd ja autismin vaikutukset perheeseen tuovat usein haasteita autistisen lapsen
perheen arkeen. Autistisen lapsen kasvatus on usein raskasta, joten vanhempien
tukeminen on erityisen tirke&a.

Tédmin opinndytetyon tavoitteena oli antaa tietoa autismikirjon diagnoosin saaneiden
lasten perheille arjen sujuvuuden tukemiseksi. Tehtdvdnd oli selvittdd, mitd
autismikirjolla tarkoitetaan, millaisia vaikeuksia koulualoitukseen, sisarussuhteisiin
sekd hdiriokdyttdytymiseen liittyen perheet joutuvat arjessa kohtaamaan, ja miten
vanhempia voidaan ndissd asioissa tukea. Saaduista tiedoista koottiin Tampereen
yliopistollisen sairaalaan Lastenpsykiatrian pdivdosaston potilaiden vanhemmille
suunnattu opaskansio. Oppaassa kisiteltiin kolmea teemaa, joita olivat koulunaloitus,
sisarussuhteet ja hdiriokdyttdytyminen.

Téassa opinndytetydssi kiytettiin kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa.
Tiedonkeruumenetelmind olivat havainnointi, asiantuntijahaastattelut sekd muut
tiedonkeruumenetelmdt. Havainnointi tapahtui syksylld 2008 mielenterveyshoitotyon
valinnaisten = ammattiopintojen  ohjatun  harjoittelujakson aikana  Tampereen
yliopistollisen sairaalan Lastenpsykiatrian péivdosastolla, johon opinndytetyoni
toteutettu  opaskansio oli  suunnattu. Havaintojen  tukena  kiytettiin
asiantuntijahaastatteluita, joissa haastateltavina toimivat kolme osastolla tydskentelevéé
sairaanhoitajaa. Muihin tiedonkeruumenetelmiin lukeutui eri luennoilta ja koulutuksista
saadut materiaalit sekd aihetta kisitteleva kirjallisuus.

Autismin tuomat muutokset perheelle ovat hyvin moninaisia, ja tietiméattomyys
autismista aiheuttaa vanhemmissa usein pelkoa ja ahdistusta. Autismikirjon diagnoosin
saaneiden lasten vanhemmille suunnatuille oppaille on tarvetta. Kehitysehdotuksena on
toteuttaa jatkossa samantyyppinen opaskansio eri teemoja késitellen.

Asiasanat:  Autismi, tukeminen, vanhemmat, sisarukset, koulu, poikkeava
kayttdytyminen.
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Autism is a broad central nervous system’s neurobiological development disorder. Per-
son with autism has difficulties with behaviour, communicating and social interactions.
Autism spectrum disorders (ASD) is a group of disorders with similar features. The di-
agnosis of Autism is based on behaviour. The symptoms can usually be observed by 18
months of age. The parents usually notice certain abnormal behavioural changes in their
child. The child with autism brings about its challenges for family and the family usu-
ally needs support.

In this study I examine how to support parents who have a child with ASD. The used
method was qualitative and the forms of the data collection included observation, inter-
views and other materials such as lectures, educations and literature. Of the information
received from the data collection was utilized in compiling a guide for parents whose
child is diagnosed with autism spectrum disorders. The guide was made to Child Psy-
chiatry Day Unit at Tampere University Hospital. The guide covers three themes which
were starting school, siblings and behavioural disorder.

The parents must place their primary focus on helping the child with ASD. The igno-
rance of ASD and its effect on the family can frighten and distress. The need for guide
books like this is obvious. Thus recommendation for further studies involves providing
ASD families with similar guide books with various themes.

Keywords: Autism, support, parents, siblings, school, behavioural disorder.
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1 JOHDANTO

Autismin kreikankielinen nimi viittaa kdyttdytymismuotoon, jossa henkild on
eristdytynyt omaan suljettuun maailmaansa (Ikonen 1990, 2). Todennékdisesti autismia
on esiintynyt jo muinaisessa historiassa. Eri tietoldhteistd saadut luvut autismin
esiintyvyydestd ovat vaihtelevia. Lapsuusiin autismi todetaan keskimdirin noin
kolmella lapsella kymmenestd tuhannesta. Jos laskuissa otetaan huomioon kaikki
autismikirjon héiriét, lukuméddrd on noin 4-11/10 000 lasta. Tietdmyksen ja
diagnosoimisen lisddntymisen vuoksi tdimdn lukeman oletetaan nousevan entisestdén.
Ilman tiedossa olevaan syytd, autismi on tutkimusten mukaan yleisempéd pojilla kuin
tytoilld. (Autism Speaks 2009; Gillberg 2000, 812, 46-49; Sillanpdd & Herrgard &
livanainen & Koivikko & Rantala 2004, 200, 207.)

Kymmenié vuosia sitten autismin syyn ajateltiin olevan vanhempien lapsiin kohdistama
tunnekylmyys (Delacato 1995, 35; Gillberg 2000, 87). Tutkimustulosten perusteella
nykyisin autismia pidetddn neurobiologisena kehityksellisend oireyhtymédnd, jolla
ajatellaan olevan myds geneettistd taustaa. (Gillberg 2000, 87; Sillanpdd ym. 2004,
200.) Autistisen lapsen vanhemmat tarvitsevat usein ulkopuolisen apua, ja perheen tulee
olla keskipiste lapsen kuntoutuksen jokaisessa vaiheessa (Gillberg 2000, 77, 118, 142-
143).

On ehkd pelottavaa seurata vierestd lasta, joka jérjestelee tuntikausia lelujaan riveihin,
ldpsii omia kasvojaan tai saa ddrimmdiisen kiukunpuuskan, jos kirjahyllyssd olevan
esineen paikkaa on vaihdettu. Autistisen lapsen kasvattaminen, opettaminen, tukeminen
ja hénen kanssaan toimiminen ovat mielenkiintoisimpia haasteista, joita vanhemmat
voivat saada (Ikonen 1990, 1). Kérsivéllisyys, selkeys ja luovuus, eri tahojen saumaton
yhteistyd sekd ennen kaikkea tieto tdstd oireyhtymadstd, ovat hoidon ja kuntoutuksen

tarkeitd lahtokohtia. (Schopp & Kiiskinen 2008).

Tédmin opinndytetyon tarkoituksena oli tehdd opaskansio vanhemmille tukemaan arjen
syjuvuutta autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen kanssa. Opas toteutettiin
yhteistydssd Tampereen yliopistollisen sairaalan Lastenpsykiatrian pdivéosaston kanssa.
Osaston tarpeesta ja toiveesta keskeiset teemat oppaassa olivat koulunaloitus,

sisarussuhteet ja hdiriokdyttdytyminen.
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Kiinnostukseni erityisesti lastenpsykiatriaa kohtaan sai minut tarttumaan juuri tdhdn
aiheeseen. Autismi oli sanana tuttu aluksi lihinnd vain mielenkiintoisena késitteena.
Tampereen yliopistollisen sairaalan Lastenpsykiatrian pdivéosaston ilmoittaessa
tarpeensa autismikirjon diagnoosin saaneiden lasten vanhemmille suunnattuun
opaskansioon, sain mahdollisuuden syventyd ja perehtyd aiheeseen enemmén. Taméa
opinndytetyOprosessi kartutti tietimystidni ja laajensi osaamistani lastenpsykiatrian
lisdksi useilla muilla eri osa-alueilla. Néitd tietoja ja taitoja tulen hyddyntdmédn

tydsséni sairaanhoitajana.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Tédmén opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd, miten arjen sujuvuutta voidaan tukea
autismikirjon diagnoosin saaneiden lasten perheissd ja koota saaduista tiedoista
Tampereen yliopistollisen sairaalan Lastenpsykiatrian pédivdosaston potilaiden

vanhemmille suunnattu opaskansio.

Opinndytetyon tehtdvinad oli selvittaa:

1) Mitd autismikirjolla tarkoitetaan?

2) Millaisia haasteita koulunaloitukseen, sisarussuhteisiin ja hdiriokayttdytymiseen
liittyen autismikirjon diagnoosin saanut lapsi perheineen joutuu arjessa
kohtaamaan?

3) Miten autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen vanhempia voidaan néissa

asioissa tukea?

Opinndytetyon tavoitteena oli antaa tietoa autismikirjon diagnoosin saaneiden lasten
perheille arjen sujuvuuden tukemiseksi. Opaskansion teemoina ovat autismikirjon

diagnoosin saaneen lapsen koulunaloitus, sisaruussuhteet ja hdiriokdyttdytyminen.



3 AUTISMIKIRJON DIAGNOOSIN SAANUT LAPSI JA ARJEN HAASTEET
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KUVIO 1. Opinndytetyon teoreettinen viitekehys



3.1 Autismikirjo

Autismissa on kyse keskushermoston neurobiologisesta kehityshairiosté, joka ilmenee
muun muassa kéyttdytymisen, kommunikoinnin ja sosiaalisten vuorovaikutustaitojen
vaikeuksina (Schopp & Kiiskinen 2008). Useista samankaltaisista oireista koostuvista

diagnooseista kdytetddn yhteistd nimitystd autismikirjo (Zander 2004, 3/4).

Autismikirjoon kuuluvia on arviolta noin 1 % viestostd eri puolilla maailmaa
(Autismisddtio  2008). Sitd esiintyy niin vaikeasti kehitysvammaisilla kuin
huippulahjakkaillakin henkil6illd. Poikien keskuudessa autismi on 4 kertaa yleisempid
verrattuna tyttoihin. (Autismisddtio 2008; Ikonen 1998, 54.) Autismikirjoon kuuluvien
kokonaismdiréd kuitenkin kasvaa tietoisuuden ja késityksen tarkentuessa (Ikonen 1998,

55- 56).

3.1.1 Autismikirjon diagnoosin saanut lapsi

Autismikirjon diagnoosin saaneille lapsille on olennaista yli- tai aliaistiminen. Kuulossa
saattaa ilmetd kohinaa, joka hiiritsee. He eivit vilttamattd aisti kipua kuten tavalliset
lapset, tai he voivat tuntea kipua sellaisestakin, mistd kipua ei pitdisi syntyd. Myos
tarkkaavaisuuden vaihteleminen on yleistd. Joskus pienikin asia voi kiinnittdd lapsen
huomion erityisen tarkasti. Autismikirjon diagnoosin saanut lapsi ei ymmaérrd
sosiaalisen kdyttdytymisen normeja, ja esimerkiksi hdpeén tunne voi olla hinelle tiysin

vieras. (Autismi- ja Aspergerliitto 2006.)

Toistuvat maneerit eli kaavamaiset toiminnot, erityiset kiinnostuksen kohteet ja
sosiaalinen vetdytyminen ovat tyypillisid piirteitd autismikirjon diagnoosin saaneella
lapsella. Liséksi lapsella saattaa esiintyd pelkoa ympériston muuttuessa. Joillakin
lapsilla puhe on korkeaddnistd, ja heilld voi ilmetd myds ndkd- sekd kuulo-ongelmia.
(Edelman 1996, 131.) Kuten jokainen terve lapsi, my0s jokainen autismikirjon
diagnoosin saanut lapsi on erilainen. Niin ollen lapsen oireet ja piirteet vaihtelevat, ja

ovat hyvin yksilollisid. (Schopp & Kiiskinen 2008.)
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Autismin syistd on vuosien saatossa esitetty mitd erikoisimpia teorioita (Delacato 1995,
36- 42; Gillberg 2000, 87- 88). Jotkut psykoanalyyttisesti suuntautuneet kirjoittajat ovat
jopa vdittdneet, ettd syy autismiin 10ytyy didin lasta tyydyttdméttoméstd imetyksesta
(Delacato 1995, 36- 37). Tarkeimmén syyn ajateltiin kuitenkin olevan vanhempien,
erityisesti didin kdyttdytyminen lasta kohtaan. Vanhempien uskottiin kohtelevan lasta
tunteettomasti tai heiddn oletettiin olevan psyykkisesti hdiriintyneitd. (Delacato 1995,
36- 37; Gillberg 2000, 87- 88, 91.) Tutkimuksissa ei kuitenkaan ndille selitysmalleille
ole 16ytynyt minkédnlaista vahvistusta (Ikonen 1998, 24).

Vaikka yksittdisid autismitekijoitd ei ole télladkdén hetkelld tiedossa, viimeaikaiset
tutkimukset osoittavat vahvasti autismilla olevan biologista taustaa. Perinndllisten
tekijoiden vaikutusta voidaan perustella silléd, ettd autismia sekd Aspergerin oireyhtyméa
tavataan samoissa perheissi. Jos perheessd on yksi autistinen lapsi, on toisella lapsella
todettu olevan 10 %:n todennékdisyys saada jokin autismikirjon hdirid. (Moilanen,
Résénen, Tamminen, Almqvist, Piha & Kumpulainen 2004, 259.) Tarkkaa syyta siihen,
miksi geneettinen taipumus koskee vain osaa perheistd, ei ole tiedossa (Autism Speaks

2009).

3.1.2 Diagnoosit

Autismikirjoon siséltyy diagnoosit lapsuusiin autismi, epdtyypillinen autismi,
Aspergerin  oireyhtymd,  disintegratiivinen  hdirié  sekd  muut  tarkemmin
mddrittelemdttomdt laaja-alaiset lapsuuden kehityshdgiriot (Gillberg 2000, 13, 30-31;
Schopp & Kiiskinen 2008). Rettin oireyhtymd aiheuttaa monivammaisuutta, ja lapsen
kahden ensimmaéisen vuoden aikana sitd voi olla mahdoton erottaa lapsuusién autismista

(Autismi- ja Aspergerliitto 2008a; Gillberg 2000, 166).

Aikaisemmin autismi yhdistettiin psykoosiin, mutta nykyisin sitd pidetédn laaja-alaisena
kehityshdiriond. Maailman terveysjdrjeston ylldpitdmastd ICD-10- tautiluokituksesta
sekd American Psychiatric Associationin DSM-IV- luokituksesta 1oytyvit autismin
diagnostiset kriteerit. Vaikka ndistd molemmat ovat kéytossd, vastaa Maailman
terveysjarjeston ICD-10- tautiluokitus paremmin eri maiden tutkijoiden nidkemyksid

autismista. (Ikonen 1998, 61.)
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Ei ole olemassa mitddn tiettyd lddketieteellistd koetta tai psykologista testid autismin
todentamiseksi. Autismi on hyvin hankala diagnoosi. Késitys perustuu muun muassa
informaatioon lapsen kehityshistoriasta sekd lapsen nykyisen kayttdytymisen
tarkkailusta. (Autism Speaks 2008; Gillberg 2000, 109; Ikonen 1998, 82, 85.)
Vanhemmat osaavat usein aavistaa lapsensa erilaisuuden jo ennen asian varmistumista
(Kojima 1998, 25). Niin ollen vanhempien havainto lapsen erilaisuudesta on hyvin
merkittdvdd. Moniammatillinen erikoistydryhma lasten neurologisesta, foniatrisesta ja
lastenpsykiatrisesta asiantuntemuksesta on tarpeen diagnoosia tehtiessi, ja se tapahtuu
ndin ollen lasten- ja nuorisopsykiatrian piirissd. (Gillberg 2000, 109; Ikonen 1998, 82,
85.)

Varhaislapsuuden autismi

Noin 80 % kaikista autismikirjon diagnoosin saaneista lapsista kuuluu varhaislapsuuden
autismiin, ja ndin ollen se on suurin autismikirjon yksittdinen ryhma (Gillberg 2000,
13). Varhaislapsuuden autismia kutsutaan myos lapsuusidn autismiksi. Sen diagnostiset
kriteerit on mééritelty tiukasti. Laajassa kdytdssd ICD- 10- tautiluokituksen rinnalla ovat
myds DSM- IV:n mukaiset varhaislapsuuden autismin diagnostiset kriteerit. Oireet ovat
monimutkaisia ~ kommunikointivaikeuksista  kaavamaisiin ~ kayttdytymistapoihin,
toistuviin pakkotoimintoihin ja mielihaluihin. Ndiden lisdksi voi lapsuusidn autismissa
esiintyd my0s epétyypillisid oireita, esimerkiksi syOmishdiriditd, aggressiivista
kayttaytymistd ja pelkotiloja. Monimuotoisten oireiden vuoksi yksittdisen lapsen
sovittaminen diagnostiseen malliin voi tuottaa suuriakin vaikeuksia. Autismipiirteet
muuttuvat lapsen kasvaessa, mutta olennaisinta on kehityspoikkeavuuksien
esiintyminen ennen kolmen vuoden ikdd. (Gilberg 2000, 14; Moilanen ym. 2004, 290-
291.)

Epdtyypillinen autismi

Epédtyypillisen autismin sekd varhaislapsuuden autismin oireisto ja loydokset
muistuttavat hyvin paljon toisiaan. Erot ndiden kahden vililld ovat lihinnd alkamisidssi
ja diagnostisissa kriteereissd. Epétyypillinen autismi on usein yhteydessd
erityisvaikeuteen kielellisissd kyvyissd tai syvddn kehitysvammaisuuteen. (Moilanen

ym. 2004, 291- 292.)
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Aspergerin oireyhtymd

Aspergerin oireyhtymd luokitellaan nykyisin yhdeksi autismin hyvétasoiseksi
muodoksi. Merkittdvda kielellisen tai dlyllisen puolen jilkeenjdédneisyyttd ei Aspergerin
oireyhtyméssd ole havaittavissa. (Moilanen ym. 2004, 262.) Sitd esiintyy é&lyllisesti
normaaleilla ja jopa lahjakkaillakin lapsilla (Ikonen 1998, 229). Aspergerin oireyhtymé-
diagnoosin saaneille lapsille on tyypillistd intensiivinen kiinnostus jotain tiettyd asiaa tai
esinettd kohtaan. Kiinnostuksen kohteet hallitsevat hyvin voimakkaasti lapsen vapaa-
aikaa ja puhetta. Keskustelu usein juuttuu johonkin tiettyyn aiheeseen. Ominaista on
my0s esimerkiksi kielikuvien kirjaimellinen tulkitseminen. (Attwood 2005, 12- 13.)
Lapsilla, joilla on todettu Aspergerin oireyhtymi, saattaa esiintyd erilaisia rituaaleja tai

toimintoihin juuttumista. (Gillberg 2000, 159; Ikonen 1998, 230- 231.)

Puuttuvat sosiaaliset taidot ovat suurena ongelmana Aspergerin oireyhtymi- diagnoosin
saaneen lapsen arjessa. Esimerkiksi joutuessaan odottamaan tai ollessaan muiden lasten
laheisyydessd Aspergerin oireyhtymén diagnoosin saanut lapsi voi olla riitaisa tai
kayttaytyd jopa aggressiivisesti, silld hén ei vélttdméttd ymmaérrd mité toinen tuntee tai
ajattelee. Kuitenkin aikuisten seurassa ja kotioloissa lapsi voi kdyttaytyd pdinvastaisesti.
Ilmeisimmdt Aspergerin oireyhtymddn liittyvédt piirteet tulevat esille heiddn
kanssakdymisissddn samanikidisten ja nuorempien lasten kanssa. (Attwood 2005, 13;

Gillberg 2000, 158)

Disintegratiivinen hdirio

Disintegratiivisessa hdiridssd lapsi on kehittynyt normaalisti 2-3 ikévuoteen saakka,
jonka jilkeen hénelle kehittyy autismi (Zander 2004, 4/4). Téssé erittdin harvinaisessa
héiriossd lapsen kokonaisvaltainen tilan heikkeneminen ja taantuminen tapahtuu
muutaman kuukauden sisdlld (Zander 2004, 4/4; Autismi- ja Aspergerliitto 2008a). Té-
mén jilkeen muutaman vuoden kuluttua kiyttdytymistd on usein mahdotonta erottaa
lapsuusién autismista (Gillberg 2000, 28). Myds Hellerin taudiksi nimitettyéd disintegra-
tiivista hdiriotd ennakoivia piirteitd ovat levottomuus, tuskaisuus, drtyneisyys ja ylivilk-
kaus. Ndmai lapset menettdvit puhe- ja kielitaitonsa, eristdytyvit, eivitkd usein endd

hallitse rakon ja suolen toimintaa. (Moilanen ym. 2004, 297; Gillberg 2000, 29- 30.)
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Rettin oireyhtymd

Rettin oireyhtyméé on todettu ainoastaan tyt6illd ja naisilla. Muun muassa paian kasvun
hidastuminen, ilmeily ja maiskuttelu sekd késien vispaavat liikkeet ovat ensimmaisid
tilalle ominaisia piirteitd, jotka ilmenevét noin vuoden ikddn mennessd. Lapsella on
aluksi my0s autismin oireita, mutta tyypillinen taudinkulku poikkeaa autismin kulusta.
Nopeasti etenevd Rettin oireyhtymd johtaa lopulta liikuntakyvyttdomyyteen ja
taydelliseen avuttomuuden tilaan. Kymmenestd tuhannesta vastasyntyneestd noin
yhdelld todetaan Rettin oireyhtymé. Heistd 80 %:lla on havaittu geenimutaatio X-
kromosomissa. (Autismi- ja Aspergerliitto 2006; Moilanen ym. 2004, 263; Gillberg
2000, 166- 167.)

Muut tarkemmin mddrittelemdttomdit laaja-alaiset lapsuuden kehityshdiriot

Muihin tarkemmin mééritteleméttomiin laaja-alaisiin lapsuuden kehityshéiriéihin
luokitellaan lapsi, joka ei tdytd autismin tai Aspergerin diagnostisia kriteerejd, mutta
hénelld on vaikeita samankaltaisia oireita (Zander 2004, 4/4). Téhian ryhmiin lukeutuu
muun muassa ADHD, jota ei usein edes sisdllytetd autismikirjoon, vaan pidetddn
enemmaénkin tarkkaavaisuuden- ja keskittymisen héiriond. Dysfasia on myos yksi
tarkemmin mééritteleméton laaja-alainen lapsuuden kehityshdirio. Silld tarkoitetaan
kielen sekd puheen kehittymisen viivettd. Touretten oireyhtymélle luonteenomaista on
esimerkiksi pakonomainen tarve kiroilla ja kédyttdd sopimatonta kieltd. Touretten
oireyhtymd kuuluu myds tarkemmin madritteleméittomien laaja-alaisten lapsuuden

kehityshidirididen ryhméén. (Schopp & Kiiskinen 2008.)
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3.2 Haasteet arjessa

Autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen perhe kohtaa arjessaan usein suuria
vaikeuksia, ja tilanne saattaa helposti ajautua sekasortoiseksi, jopa kaoottiseksi.
(Gillberg 2000, 76; lkonen 1990, 6). Tietimittomyys, autismin laaja-alaisuus,
muutokset sosiaalisessa elaméssid ja autismin vaikutukset perheeseen ovat asioita, jotka
tuovat usein haasteita autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen perheen arkeen.
Vanhemmilla ei vélttimaittd ole tarpeeksi tietoa autismista, mikd saattaa aiheuttaa pel-
koa ja ahdistusta. (Iivari 2001, 31.) Tiedon merkitys on suuri, silld se on edellytys

muuttuneen eldmin uudelleen jasentdmiselle (Kojima 1998, 27).

Kayttaytymispoikkeamat seké puutteet lapsen ja perheen vilisessd ymmairryksessd ovat
uuvuttavia. Lapset, joilla on neurokognitiivisia erityisvaikeuksia kérsivdt usein myds
unihdiridistd, jotka valvottavat ja ndin ollen vasyttdvit my0s muita perheenjisenid.
Ongelmia yhteiseldmisséd aiheuttavat myds erimielisyydet ja joustamattomuus. Lapsen
autismi tdytyy usein huomioida kaikessa, ja arki tdytyy suunnitella autistisen lapsen
ehdoilla. Lasta ei voi jattdd hetkeksikddn yksin. Ympirivuorokautinen vahtiminen sitoo
perheen kotiin ja tekee elimén raskaaksi. (Autism Speaks 2009; livari 2001, 33;
Moilanen ym. 2004, 293.) Tarvittaessa perheen on hyvi pohtia ratkaisukeinoja jonkun
ulkopuolisen kanssa (Gillberg 2000, 76).

Kehityshéirion kohtaamisen autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen perheessd tekee
vaikeaksi vanhempia, ja erityisesti ditejd syyllistévét teoriat (Delacato 1995. 35- 37).
Vaikka ndmi teoriat ovatkin vanhentuneita ja vddrda tietoa antavia, vaikuttavat ne
edelleen negatiivisesti vanhempien itsetuntoon, ja hankaloittavat ndin myos lapsen hoi-
toa (Gillberg 2000, 91, 151). Vanhempia vaikeuttaa usein myos se, ettd ulkopuolisen
silmissd lapsi saattaa ndyttdd harvinaisen huonosti kasvatetulta, silld autismikirjo ei ndy

paéllepdin lapsen ulkomuodossa (Kujanpdd 2008; Autismi- ja Aspergerliitto 2006).
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3.2.1 Koulunaloitus

Lapsen aloittaessa koulun koko perhe on suuren muutoksen edessid. Eldmid tulee
aikatauluttaa lapsen koulun mukaiseksi, ja uudet jannittédvit kokemukset tulevat osaksi
lapsen arkea. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2008.) Autismikirjon diagnoosin
saaneen lapsen opetus vaatii useiden eri tahojen panostusta. Vanhempien ja koulun
tiivis yhteistyd sekd kaikkien osapuolien samansuuntainen toimiminen lapsen hyviksi
on erittdin tiarkedd. Autistiselle lapselle opittujen taitojen siirtiminen paikasta toiseen
voi olla hyvin hankalaa ja se voi viedd paljon aikaa. Siirtymdvaiheissa ympéristdjen
sekd olosuhteiden muuttuessa, esimerkiksi juuri koulun aloituksessa, tulee lapselle
luoda tunnetasolla pysyvyyttd ja turvallisuutta. (Autismi- ja Aspergerliitto 2006;
Autismi- ja Aspergerliitto 2008b, 2; Kerola 2001, 43)

Autismikirjon diagnoosin saaneilla lapsilla on erilainen tapa oppia asioita, ja se tapahtuu
heidin kohdallaan usein visuaalisesti eli nddn kautta. Lahjakkuus autismikirjon
diagnoosin saaneiden lasten kohdalla voi olla epdtasaisesti jakautunutta. Lapsi voi olla
erittdin taitava jossain tietyssd asiassa, mikd johtuu hénen erityisestd kiinnostuksestaan
atheeseen. Toiset asiat taas voivat osoittautua hinelle hyvinkin vaikeiksi.
Erityiskiinnostuksen kohteen hyddyntdminen opetuksessa voi lapsen kohdalla lisdtd
hinen koulumotivaatiotaan ja parantaa hidnen itsetuntoaan. (Autismi- ja Aspergerliitto

2008Db, 4; Kielinen 2008, 2.)

Kaikille lapsille, jotka tarvitsevat erityisopetusta tulee tehdd HOJKS eli
henkilokohtainen opetuksen jirjestimistd koskeva suunnitelma. Vanhemmat ovat
mukana tdtd laadittaessa. HOJKS sisdltdd tiedot muun muassa lapsen
oppimisvalmiuksista ja tavoitteista. Liséksi henkilokohtaisesta opetuksen jérjestamistd
koskevasta suunnitelmasta tulee kdydd ilmi mahdollisesti tarvittavat apupalvelut ja
perusteet oppilaan arvioimiselle. HOJKS:n avulla seurataan ja arvioidaan lapsen
edistymistd sekd opetuksen kehittdmisen tarpeita. Autismikirjon diagnoosin saaneen
lapsen opetuksessa voidaan kayttdd esimerkiksi maahanmuuttajille suunnattua
oppimismateriaalia. (Autismi- ja Aspergerliitto 2006; Autismi- ja Aspergerliitto 2008b,
4- 5; Jahnukainen 2002, 62- 63.)
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Yhtd oikeaa vastausta ei ole siihen, tuleeko autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen
opetus jérjestdd erityisluokassa vai yleisopetuksessa. Siihen vaikuttavat monet eri
tekijat, ja lopulta pddtds tehdddn aina yksilollisesti. Lapselle on usein apua
henkilokohtaisesta avustajasta (Jahnukainen 2002, 317- 318). Avustajan tarpeesta on
kuitenkin péétettidva aina lapsikohtaisesti (Kielinen 2008, 3).

Autismikirjon diagnoosin saanut lapsi tarvitsee ennen kaikkea strukturoitua, eli
selkedksi suunniteltua opetusta (Ikonen 1998, 157; Kerola ym. 2000, 135- 136;
Edelman 1996, 131). Opetettava asia on pilkottava pieniin osiin (Kerola 2001, 68).
Autismikirjon diagnoosin saaneilla lapsille on koulussa usein oma strukturoitu pdiva- ja
viikkojérjestys, mutta perusopetus on sama kuin muillakin oppilailla (Autismi- ja
Aspergerliitto  2006). Konkreettinen ldhestymistapa opetuksessa on tarpeen, silld
autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen on usein vaikea hahmottaa abstrakteja asioita
(Kielinen 2008, 2). Téarkedd on myos suunnitella opetusmenetelmé ja opetuksen sisilto,
opetustila sekd —aika etukéteen. Arviointi tapahtuu aina lapsikohtaisesti (Kerola ym.
2000, 136- 137). Autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen kohdalla on erityisen térkeda,
ettd opettaminen aloitetaan vihdisestd ja helpoimmin oppimisen iloa antavasta asiasta

(Kerola 2001, 68).

3.2.2 Sisarussuhteet

Sisarussuhde poikkeaa koulussa tai pihapiirissd sidotuista kaverisuhteista. Se on
laheisempi, tutumpi ja pisimpddn kestdvd ihmissuhde. Sisarusten vilisessd
vuorovaikutussuhteessa harjoitellaan toimimista muiden omaikidisten kanssa, ja se
mahdollistaa tdrkeiden eldmisen taitojen oppimisen. Esimerkiksi toisen huomioon
ottaminen, jakaminen, anteeksi antaminen ja saaminen sekd lohduttaminen ovat
merkittdvid ominaisuuksia, joiden harjoitteluun sisarussuhteissa tarjoutuu mahdollisuus.

(Kujanpéa 2008; Lillqvist & Pilhjerta 2003, 28; Mannerheimin lastensuojeluliitto 2008.)
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Vaikeaksi autismikirjon diagnoosin saaneiden lasten sisarukset kokevat sen, ettei ole
mitddn yksinkertaista ilmausta milld selittdisi muille tovereille miksi sisko tai veli on
erilainen (Gillberg 2000, 143; Kujanpdd 2008). He saattavat tuntea sisaruksensa
héapedlliseksi eivitkd uskalla kutsua muita ystdvid kotiin, koska haluavat vilttaa

tovereita ndkemaistd oudosti kiyttidytyvad siskoaan tai veljeddn (Kerola ym. 2000, 67).

Autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen sisarukset saattavat usein joutua erilaisen
siskonsa tai veljensd varjoon (Gillberg 2000, 143). My6s vanhemmista saattaa tuntua,
ettei aikaa riitd perheen muille lapsille. Vanhemmat eivét vélttimaitta pysty toimimaan
tarpeeksi perheen terveiden lasten kanssa, mikd voi aiheuttaa syyllisyyden tunnetta.
(Autismi- ja Aspergerliitto 2006: Kojima 1998, 45). Erityinen sisarus vaatii enemméin
huomiota, mikd usein maiérittdd koko perheen eldmidid. Vanhempien tulee suoda

jakamatonta aikaa myds perheen muille lapsille. (Kujanpid 2008)

Autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen sisarus saattaa pohtia syyllistd veljensi tai
siskonsa erilaisuuteen. Hén saattaa my0s ajatella autismin olevan tarttuvaa. Tieto
autismista on erityisen térkedd. Autismikirjon diagnoosin saaneiden lasten vanhempien
on hyvid kertoa perheen muille lapsille autismista, ja selvittdd millaisia asioita saattaa
tulla eteen, kun sisko tai veli on autistinen (Autismi- ja Aspergerliitto 2006). Tiedon
jaddessd epdmadraiseksi tai puutteelliseksi myds sopeutuminen erilaisuuteen on vaikeaa.
(Kujanpdd 2008) Mitd enemmén autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen sisaruksilla
on tietoa, sitd mydnteisemmin he suhtautuvat erilaiseen sisarukseen. Miten, missi ja
milloin asiasta on hyvd kertoa, riippuu sisarusten idstd. Siirtymédvaiheet, jotka
vaikuttavat koko perheen eldmiin, ovat hyvid ajankohtia puhua autismista (Kerola ym.
2000, 67- 68).

Sillé, ettd sisaruksena on autismikirjon diagnoosin saanut lapsi, on sekd negatiivisia etté
positiivisia vaikutuksia lapsen kehitykselle. Sisarukset oppivat hyviksymddn ja
ymmirtdmédn erilaisuutta sekd arvostamaan asioita, joita he muuten ehkd pitdisivit
itsestddnselvyytend. Autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen sisarus oppii jo varhain

kisittelemddn suuria tunteita. (Kujanpda 2008; Autismi- ja Aspergerliitto 2006)
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Fyysiset stressioireet, itsetunto-ongelmat, kéyttdytymishdiriot ja omatoimisuuden
hitaampi kehittyminen voivat olla varjopuolia autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen
sisaruudessa. Terve sisarus huomaa, ettd sisko tai veli saa osaamattomuudellaan
enemmin palvelua sekd huomiota osakseen, ja ndin ollen saattaa itsekin téllaiseen
heittdytyd. Autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen sisarus, varsinkin nuorempi, voi
kokea himmennysti ja jopa syyllisyyttd kehittyesséédn taidoiltaan siskonsa tai veljensd
ohi. Lapsi saattaa my0s joutua kiusatuksi autistisen sisaruksensa vuoksi. (Kujanpdi

2008.)

Autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen sisarus joutuu eldméssdin suurien haasteiden
eteen. Joustamattomuus, kommunikoinnin hankaluus ja kdyttdytymisen puutteellisuus
vaativat paljon autistisen sisarukselta. (Kujanpdd 2008.) Hén joutuu myds omalta
osaltaan kasvattamaan ja opettamaan sisarustaan (Autismi- ja Aspergerliitto 2006;
Kujanpdd 2008). Hyvin usein sisarukset auttavatkin mielelldén siskoaan tai veljeddn

esimerkiksi leikeissd, pukeutumisessa ja ruokailemisessa (Kerola ym. 2000, 67).

3.2.3 Héiriokayttdytyminen

Kaikki lapset valilld kiukuttelevat, meteloivit, sidrkevit tavaroita, lyovét ja kadyttaytyvit
tottelemattomasti. Joskus voi olla hankala maéédritelldi mikd on normaalia rajojen
kokeilua ja koska kéyttdytyminen on niin haasteellista, ettd on kyseessd hdirid tai
oireyhtymé. Asia on hyvéd ottaa puheeksi esimerkiksi kouluterveydenhoitajan kanssa.
Lapsen oppimiseen keskittymisen ja ystdvyyssuhteiden solmimisen vaikeutuessa
héiriokdytoksen vuoksi, samoin kuin muiden satuttaminen, ovat merkkejid ammattilaisen

arvioinnin ja avun tarpeesta. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2008.)

Kodin ulkopuolella hdiriokdyttdytymistd on vaikeampi hallita. Lapsen kdytds saattaa
nolostuttaa, silld se usein kiinnittdd ulkopuolistenkin ihmisten huomion. Lapsi saattaa
vaistota, ettd vanhempi on kodin ulkopuolella heikommassa asemassa. Kayttdytyminen

vaikuttaa silloin entistd pahemmalta. (Sandberg ym. 2002, 90- 94.)
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Autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen héiriokdyttdytymisen hallinnassa tirkedd on
pyrkid ehkdisemédn se ennalta. Lapselle voi esimerkiksi kertoa, mitd tilanteessa tulee
tapahtumaan, minkélaisia asioita vanhemmat hédneltd odottavat, ja mitd tapahtuu, kun
lapsi kidyttdytyy vanhempien toivomalla tavalla. Hairiokayttdytymistd ylldpitdd usein
muiden huomio. Toisinaan olisikin hyvé jattdd huono kdytds kokonaan huomioimatta,
mutta vakavampaan héiriokdyttdytymiseen tulee kuitenkin puuttua vilittomésti.
Vanhempien rauhallisuus on térkedd, vaikka joskus se saattaakin osoittautua hankalaksi.

(Sandberg ym. 2002, 90- 94.)

Keskeistd autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen hdiriokdyttdytymisen kohdalla on
miettid sekd analysoida tilannekohtaisia syitd ja seurauksia. On pohdittava milloin ja
missd tilanteessa hiiriokdyttdytyminen sai alkunsa ja kuinka kauan se on kestédnyt.
Némé asiat on hyvéd esimerkiksi kirjata muistiin, ja myShemmin suunnitella yhdessa
lapsen kanssa toimintatapa ja se, mitd konkreettisesti tehddén. Tdmén jélkeen seurataan
muuttuuko kayttdytyminen. Autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen palkitseminen ja
positiivisen palautteen antaminen on erityisen tarkedd hdnen toimiessaan oikein (Kerola
ym. 2000, 90- 92.) Hairiokayttdytymista ei useinkaan esiinny lapsen aktiivisesti tehdes-
sd jotain myOnteistd. Téstd syystd onkin tdrkedd pystyd ennakoimaan lapsen tarpeita.
(Sandberg ym. 2002, 90.) Uusien taitojen oppiminen, pdivdn jisentdminen ja jonkin
miellyttavin tekemisen loytdminen vaikuttavat usein kdyttdytymiseen myoOnteiselld

tavalla (Ikonen 1998, 99).

3.3 Vanhempien tukeminen

Autistisen lapsen kasvatus on usein hyvinkin raskasta, ja siksi vanhempien tukeminen
tdssd tehtdvdssd on erityisen tdrkedd. Aikaisemmin ajateltiin lapsen autismin johtuvan
vanhempien, ldhinnd &didin kylmétunteisesta kdyttdytymisestd lasta kohtaan. Taméi
kisitys on kuitenkin osoittautunut tdysin virheelliseksi tiedoksi. (Delacato 1995, 35-37.)
”Jokaisella vanhemmalla, jonka lapsella todetaan autismi, on itsestdén selvd oikeus
saada osakseen kunnioitusta kaikissa kontakteissa hoitojirjestelmin ns. asiantuntijoihin

tdmén perustotuuden nojalla” (Gillberg 2000, 72).
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Ei tule kuitenkaan olettaa, ettd ulkopuolista apua tarvitsisi jokainen perhe, jonka lapselle
on diagnosoitu autismikirjon hdirid. Apua tarvitaan useimmiten kdytdnnoén ongelmien
ratkaisemisessa. (Gillberg 2000, 72-73, 77.) Vanhempien tulisi kiireiden keskelld pyrkid
pitdimddn huolta yhteisestd ajasta ja mahdollisuudesta puhua aikuisten vélisistd asioista.
Toisinaan mielekds toiminta ilman lasta, esimerkiksi harrastuksen parissa, voi olla
jaksamisen kannalta olennaista. (Kojima 1998, 43- 44.) Vanhempien omasta
hyvinvoinnista huolehtiminen on erityisen térkedd, vaikka se voikin joskus olla

haastavaa ja vaatia kekselidisyyttd (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2008).

Osa vanhemmista saattaa olla helpottuneita lapsen saadessa autismikirjon diagnoosin.
He voivat ajatella, ettd vihdoinkin lapsen kéyttdytymiseen 10ytyi selitys. Toisaalta
diagnoosi voi tuoda mukanaan surua ja vaatia tyostdmistd. Vaikka vanhemmat usein
ovat huomanneet jo paljon aiemmin lapsessa jotain olevan vialla, he ovat saattaneet
toivoa sen olevan jotain pientd. Diagnoosin varmistuttua vanhemmat saattavat kokea
menettdneensd asiantuntijuutensa oman lapsensa asioissa. Tédssd vaiheessa perheen
ulkopuolelta saatu tuki voi olla erittdin merkittdvda. Diagnoosin saaminen tarkoittaa
usein hyvéstien jattdmistd lapsen normaalille lapsuudelle ja kasvulle. (Autismi- ja

Aspergerliitto 2006; Kojima 1998, 28.)



21

4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

4.1 Kvalitatiivinen tutkimusmenetelméi

Kvalitatiivisen tutkimusmenetelmén tarkoituksena on aineiston, ilmidn tai tapahtuman
ei-numeraalinen kuvaus (Eskola & Suoranta 2003, 13; Vilkka 2007a, 97-100).
Pelkistetyimmillddn laadullinen aineisto on ilmiasultaan tekstid. Ldhtokohtana
kvalitatiivisessa tutkimusmenetelméssid on thminen ja hinen eldmédnpiirinsa. (Eskola &

Suoranta 2003, 15.)

Aineistonkeruumenetelmédnd laadullisessa tutkimusmenetelmdssd voidaan kéyttad
esimerkiksi havainnointia ja haastattelua. Henkilokohtaiset pdivékirjat, kirjeet, elokuvat
ja eldménkerrat sekd ndiden materiaalien yhtdaikainen kayttd soveltuvat myds
kvalitatiivisen tutkimusmenetelmin aineistoksi. (Eskola & Suoranta 2003, 15; Kylmé &
Juvakka 2007, 16.) Tilastollisesti  yleistettdvdd  tietoa  kvalitatiivisella
tutkimusmenetelmdlld ei saada, vaan tarkoituksena on késitteellistdd ja ymmartdd

tutkittavaa ilmiotd (Kylmé & Juvakka 2007, 17).

Laadullisessa tutkimusmenetelmdssid osallistujia on yleensd vdhdn, jopa vain yksi
ihminen, koska tarkoituksena on saada monipuolista ja syvéllistd tietoa tutkittavasta
kohteesta. Osallistujamédrdd tutkimukseen ei vilttdmattd pystytd pdattdmadn tarkasti

etukdteen. Tutkimukseen osallistujien méédrd on arvioitava aina tapauskohtaisesti.

(Kylmé & Juvakka 2007, 27.)
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4.2 Tiedonkeruu

4.2.1 Havainnointi

Havainnointi soveltuu kéytettdviksi sekd kvalitatiivisessa ettd kvantitatiivisessa
tutkimusmenetelmdssd. Havainnoinnin luonne mairittdd erot ndiden kahden vililla.
Kvalitatiivisessa tutkimusmenetelméssd havainnointi sopii tapauksiin, joissa ihmisen
toimintaa ja suhdetta muihin ihmisiin halutaan tutkia ja selventdd. Soveltuva
lahestymistapa havainnointi on myds tilanteissa, joissa aineistonkeruu muutoin olisi
vaikeaa, esimerkiksi pienten lasten kohdalla. (Kylmi & Juvakka 2007, 95-98; Vilkka
2007a, 37-40.)

Havainnointi ei ole ainoastaan asioiden tai ilmididen ndkemistd, vaan tietoista
tarkkailua, jota kdytetddn havaintojen kerdédmiseen tutkimuksessa (Vilkka 2007a, 37).
Havainnoinnissa asiat ndhddan ikdan kuin oikeissa yhteyksissddn (Tuomi & Sarajérvi
2002, 83). Havainnointitavat luokitellaan sen mukaan missd suhteessa tutkija toimii
tutkimuskohteeseensa, mutta rajat eri havainnointitapojen valilld ovat melko epéselvit

(Vilkka 2007a, 42).

Tdmi opinndytetyd toteutettiin yhteistydssdé Tampereen yliopistollisen sairaalan
Lastenpsykiatrian paivdosaston kanssa. Samalla osastolla suoritin
mielenterveyshoitotyon valinnaisten ammattiopintojen ohjatun harjoittelun lokakuussa
2008. Koko harjoittelujakson ajan pidin tutkijapdivdkirjaa havainnoistani. Varsinaista
havainnointilomaketta en tdssd menetelméssd kéyttanyt. Tutkijapdivakirjan
kirjoittamisessa havaintojen tekemisen liséksi voi kirjata ylos omia ajatuksia, ideoita ja
tuntemuksia, sekd myohempidd selvitystd tarvitsevia asioita (Kylmad & Juvakka 2007,
98). Havainnoinnin tarkoituksena oli kerédtd tietoa osaston lasten ja hoitajien
toiminnasta. Havainnointi pohjautui opinndytetydnd toteutettavan opaskansion
teemoihin, joita olivat autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen koulunaloitus,
sisarussuhteet ja hdiriokdyttdytyminen. Tutkijapédivikirjan merkintdja hyddynsin

opaskansiota tehdesséni.
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4.2.2 Haastattelu

Samoin kuin havainnointi, myds haastattelu soveltuu seké laadulliseen ettd méarilliseen
tutkimusmenetelmdin. Tavoitteena haastattelulla on saada monipuolista ja
syvillisempaa tietoa tutkittavasta asiasta. (Kylmé & Juvakka 2007, 77-79.) Haastattelun
etu tiedonkeruumenetelménd on joustavuus. Haastattelijalla on mahdollisuus
tarvittaessa keskustella haastateltavan kanssa, oikaista védrink&sityksid tai esimerkiksi
esittdd kysymys uudestaan. (Hirsijérvi ym. 2007, 199; Tuomi & Sarajérvi 2003, 75.)
Haastattelussa vastaajiksi suunnitellut henkilot saadaan usein tutkimukseen mukaan ja
heidét on helppo tavoittaa myohemminkin, mikéli aineistoa on tarpeen tdydentdd (Hirsi-
jarvi ym. 2007, 201). Haastattelun ja havainnoinnin yhteiskdyttod kutsutaan

triangulaatioksi, ja silld saa aineistosta monipuolisempaa (Kylmi & Juvakka 2007, 98).

Haastatteluun liittyy my0s ongelmallisia piirteitd. Se on wusein aikaa vievd
tiedonkeruumenetelmd muun muassa siitd syystd, ettd haastattelijan tulee etukéteen
valmistautua huolella rooliinsa ja tehtdvdansd. Aina ei mydskdén ole mahdollista saada
haastateltavalta tdysin todenperdisid vastauksia. Taipumus antaa sosiaalisesti suotavia
vastauksia saattaa heikentdd haastattelun luotettavuutta. (Hirsijdrvi ym. 2007, 201;
Tuomi & Sarajirvi 2003, 75- 76.) Haastattelu voidaan jaotella osallistujien méérdn,

strukturoinnin asteen seki toteutustavan mukaan (Kylmé & Juvakka 2007, 77).

Havainnointi on usein mukana ohjaamassa haastattelun muotoa ja havaintoja voi
hyddyntdéd haastattelutilanteessa (Kylméd & Juvakka 2007, 94). Téssd opinndytetydssi
yhtend tiedonkeruumenetelmédné kéytin asiantuntijahaastatteluita. Haastateltavina toimi
kolme Tampereen yliopistollisen sairaalan Lastenpsykiatrian péivdosaston
sairaanhoitajaa. Haastattelut tapahtuivat vapaamuotoisesti. Haastattelemalla tdydensin
valinnaisten ammattiopintojen ohjatun harjoittelun aikana tekemistdani havainnoista saa-

miani tietoja, ja ndin ollen asiantuntijahaastatteluiden tarkoituksena oli tukea havaintoja.

Haastattelulajina oli teema- eli puolistrukturoitu haastattelu. Teemahaastattelussa
tutkijalla on mahdollisuus esittdé tarkentavia lisdkysymyksié (Hirsijarvi ym. 2007, 203;
Tuomi & Sarajirvi 2003, 77.) Kysymyksilla ei ollut tiettyd muotoa tai jérjestystd, mutta
laadin ne etukéteen harjoittelujakson aikana pitdmaéni tutkijapdivékirjaan merkittyihin

havaintoihin liittyen.
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Haastattelut etenivét kaiken kaikkiaan hyvin vapaasti. Sairaanhoitajat kertoivat omia
kokemuksiaan ja kéytdntdjddn autismikirjon diagnoosin saaneiden lasten hoidosta.
Vaikka jokainen haastattelemani sairaanhoitaja tydskentelee samalla osastolla, heidén
henkilokohtaiset kokemuksensa olivat kuitenkin erilaisia. Myds sairaanhoitajien
ndkemykset autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen hoidosta, ja siind kédyttimdnsi
toimintatavat erosivat jossain méiérin toisistaan. Ndin sain tyohoni tdltd osin

monipuolista ndkdkulmaa.

4.2.3 Muut tiedonkeruumenetelméit

Kevididlld 2008 osallistuin lasten neuropsykiatrista ensitietoa kisitteleville luennoille.
Ensitietoluennot oli tarkoitettu Tampereen yliopistollisen sairaalan lastenpsykiatrian
klinikassa silld hetkelld hoidossa olevien, autismikirjon diagnoosin saaneiden lasten
perheille ja ldheisille. Heidédn lisdkseen Tampereen yliopistollisen sairaalan
lastenpsykiatrian klinikan uudet, asiasta kiinnostuneet tyontekijit, opiskelijat ja
yhteistyOkumppanit olivat esityksiin tervetulleita. Ndmé luennot toimivat yhtend

ldhteend opinndytetydssédni ja opaskansiossa.

Tampereen yliopistollisen sairaalan lastenpsykiatrian pédivédosastolla jérjestetdén
ajoittain vanhemmille suunnattu perhekoulu, johon autismikirjon diagnoosin saaneiden
lasten vanhempien on mahdollisuus osallistua. Perhekoulussa vanhemmat saavat yleisté
tietoa autismikirjosta ja erilaisista keinoista parantaa arjen sujuvuutta lapsen kanssa.
Syksyn 2008 aikana pdisin osallistumaan néihin perhekoulutapaamisiin, joista sain lisda

materiaalia opinndytetyond toteutettavaan opaskansioon.

Syksyn 2008 valinnaisten ammattiopintojen ohjatun harjoittelujakson aikana osallistuin
osaston henkilokunnalle suunnattuihin eri koulutuksiin ja luentoihin. Naistd saamiani
tietoja ja materiaaleja olen hyddyntdnyt myoOs tdssd opinndytetydssd. Erilaisten
tiedonkeruumenetelmien liséksi olen perehtynyt paljon aihetta koskeviin tutkimusiin ja

kirjallisuuteen, joita myds olen hyddyntinyt opaskansiota tehdesséni.
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4.3 Siséllonanalyysi

Analyysivaiheessa tutkijalle selvidd, millaisia vastauksia hén ongelmaansa saa.
Sisdllonanalyysi on metodi, jossa tarkoituksena on etsid merkityssuhteita ja —
kokonaisuuksia. Se ei ole ainoastaan laadullisen tutkimuksen analyysimenetelmd, mutta
sitd voidaan kayttdd kaikissa laadullisen tutkimuksen perinteissd. (Hirsijarvi ym. 2007,
216; Tuomi & Sarajirvi 2002, 93; Vilkka 2007b, 140.) Sisidllonanalyysi voidaan tehdi
joko aineistoldhtoisesti tai teorialdhtdisesti. Ero ndiden kahden vililld on se, ettd
aineistoldhtdisessd tavoitteena on 10ytdd aineistosta niin sanottu toiminnan logiikka tai
jonkinlainen tyypillinen kertomus. Aineistoldhtdisessd sisdllonanalyysissd késitteet
luodaan aineistosta. Teorialdhtdisessd sisdllonanalyysissd késitteet ovat jo valmiiksi
yleisesti tiedettyjd, ja tavoitteena on uudistaa teoreettista mallia tutkittavasta asiasta.

(Tuomi & Sarajirvi 2002, 110, 116; Vilkka 2007b, 140- 141.)

Analyysin etenemistd kuvaavan rungon ensimméisessd vaiheessa tutkijan tulee tehdd
vahva péitos siitd, mikd kyseisessd aineistossa kiinnostaa. Aineistosta loytyy ldhes aina
useita kiinnostavia asioita, joita ei etukiteen osannut edes ajatella. Kaikkia asioita ei
kuitenkaan voi tutkia yhdessi tutkimuksessa, joten on valittava tietty, rajattu ilmid, josta
on kerrottava niin paljon kuin mahdollista. ( Tuomi & Sarajédrvi 2002, 94.) Opaskansiota
toteuttaessani kohtasin tdmén pulman itsekin. Aineistossa oli runsaasti kiinnostavaa
tietoa autismikirjoon liittyvistd asioita, mutta analyysid ohjasivat opaskansioon
Lastenpsykiatrian pdivdosaston tarpeesta ja pyynnostd asetetut kolme teemaa eli

koulunaloitus, sisarussuhteet ja hdiriokayttdytyminen.

Opinndytetyond toteuttamaani opaskansiota tehdesséni kdytin aineistoa eritellessdni
aineistoldhtoistd sisédllonanalyysia, mutta teemat olivat kuitenkin valmiiksi mééritelty.
Analyysin aloitin kerddmalld yhteen kaikki eri tiedonkeruumenetelmilld saamani
aineistot. Aineiston yhteen kerddmisen jidlkeen aloitin aineiston pelkistdmisen. Re-
dusoinnissa eli pelkistdmisessé aineistosta karsitaan tutkimukselle epdolennainen pois ja
etsitddn tutkimustehtdvdd kuvaavia ilmaisuja. (Hirsijarvi ym. 2007, 217; Tuomi &
Sarajarvi 2002, 111- 112; Vilkka 2007b, 140). Teema-alueiden mukaisesti alleviivasin
aineistosta nditd ilmaisuja siten, ettd jokaista teemaa vastasi oma varinsd. Tdmin jilkeen

kirjoitin ndmai ilmaukset puhtaaksi erilliselle paperille.
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Redusointia seuraa tutkimusaineiston klusterointi, jota voidaan kutsua my0s aineiston
ryhmittelyksi.  Ryhmittelyssd  kdydddn tarkasti 14pi  aineistosta  erotellut
alkuperéisilmaukset. Samankaltaisuuksia kuvaavat kisitteet ryhmitelldén, ja jokainen
ryhmd nimetdén sen sisdltod parhaiten kuvaavalla késitteelld. Pelkistetyt ilmaukset
ryhmitellddn ndin alaluokiksi. (Tuomi & Sarajiarvi 2002, 112; Vilkka 2007b, 140.)
Aineiston ryhmittelyssd pidin opaskansion kolme eri teemaa erillddn toisistaan, eli
klusteroinnin toteutin erikseen jokaisen teeman kohdalla. Opaskansioon olen muuttanut
ndiden alaluokkien sanamuotoja, ja ndin ollen jokaista ryhméd kuvaava alaluokka
muodosti opaskansioon teemaansa vastaavan alaotsikon. Tuomi ja Sarajarvi (2002, 113)
kayttavit alaluokkien ryhmittelystd nimitystd pddluokka. Opaskansiossa paidluokkia
ovat siind kasiteltdvit kolme teemaa, eli koulunaloitus, hiiriokdyttdytyminen ja

sisarussuhteet. Padluokat tdssd opaskansiossa olivat siis jo ennalta méériteltyja.
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5 OPASKANSIO

Hyvién ohjeen tai oppaan kirjoittamisen ensimmaiinen ldhtokohta on miettid, kenelle sitid
on ensisijaisesti kirjoittamassa. Jo ensi vilkaisusta lukijan tulee ymmartié tekstin olevan
tarkoitettu juuri hdnelle. Hyva kirjoitus puhuttelee lukijaansa, ja kirjoittajan olisikin
hyvéd tuntea kohderyhméinsi. (Kotilainen 1998, 21; Torkkola ym. 2002, 36.) Tami
opinndytetyond toteutettu opaskansio on suunnattu Tampereen yliopistollisen sairaalan
Lastenpsykiatrian pédivdosaston lasten vanhemmille. Autismikirjon diagnoosin
saaneiden lasten kohdalla selkeys on tédrkedd, joten pyrin tekemiddn myos téstd
opaskansiosta mahdollisimman selkeédn sekd helppolukuisen. Oppaassa olen pyrkinyt

esittdmadn asiat kannustavasti kdyttden myonteistd lahestymistapaa.

Kirjoituksen keskeisimmain asian tulee ilmeté jo heti otsikosta. Sen on oltava selked ja
koostuttava yksinkertaisista sanoista. Otsikolla on tarkoitus houkutella lukija
kirjoituksen pariin. (Parker 1998, 33; Torkkola ym. 2003, 39.) Pyrin antamaan
opaskansiolle mahdollisimman mielenkiintoisen ja houkuttelevan nimen. Oppaan nimi,
3 askelta sujuvampaan arkeen, kuvaa samalla myds opaskansion siséltod. Viliotsikot
jakavat tekstin sopiviin osioihin, jonka lisdksi ne saattavat olla ratkaisevassa asemassa
sen suhteen, luetaanko kirjoitus loppuun (Kotilainen 1998, 71, 91; Torkkola ym. 2003,
39). Otsikko tulee erottaa selkedsti varsinaisesta tekstistd. Otsikkoa voi korostaa
esimerkiksi vakiotekstistd poikkeavalla kirjasintyypilld. (Kotilainen 1989, 71; Parker
1998, 33; Torkkola ym. 2002, 39.) Téssd oppaassa otsikot olen korostanut suuremmalla

kirjasinkoolla ja eri kirjasintyypilld kuin mitd ne ovat vakiotekstissé.

Kuvat lisddvit oppaan luettavuutta ja ymmarrettavyyttd. On kuitenkin parempi jéttaa
opas kokonaan kuvittamatta, kuin kéyttad mitd tahansa satunnaisia kuvia. (Torkkola ym.
2003, 40.) Opaskansiossa olen kéyttdnyt samoja kuvia kuin Lastenpsykiatrian

paivdosasto kdyttad esimerkiksi lasten visuaalisissa pdiva- ja viikko-ohjelmissa.

Sisdllysluettelosta saa ndyttivimmén kayttdmélld symbolia jokaisen yksittdisen
luettelokohdan edessd (Parker 1998, 45). Néin olen tehnyt myds opaskansiossa. My0s
vérien kédytolld on erittdin suuri merkitys julkaisun ulkoasuun. Yhtendisyyttd sivujen
vélilld voi lisdta vérilliselld taustalla. (Parker 1998, 157, 326.) Hyvé ulkoasu palvelee
samalla myds oppaan sisiltod. (Torkkola ym. 2002, 40 ,53.)
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Opaskansiossa olen erotellut eri teemat toisistaan vérikoodeilla. Jokaisella teemalla on
oma vdrinsd, jonka erottaa helposti opaskansion sivujen reunasta. Vanhempien ei
tarvitse selata lépi koko kansiota mik&li heiddn tiedontarpeensa koskee ainoastaan jotain
tiettyd teemaa. Virikoodin mukaisesti he voivat helposti 10ytdd kansiosta itseddn
laheisimmin koskettavan teeman, ja halutessaan keskittyd ainoastaan sithen. Muutoin

opaskansion taustaviri on sama kaikilla sivulla.

Opas on suositeltavaa kirjoittaa siten, ettd tirkeimmit asiat mainitaan ensin. Télloin
sellaisetkin lukijat, jotka mahdollisesti lukevat vain alun, saavat tietoonsa oppaan
olennaisimman viestin. Téllainen jérjestely herdttdd lukijan kiinnostuksen ja kertoo
kirjoittajan arvostavan lukijaa. (Torkkola ym. 2002, 39.) Opaskansion alkuun olen
kirjoittanut vanhemmille henkilokohtaisen kirjeen, jonka tarkoituksena on saada
vanhemmat tuntemaan itsensé arvostetuiksi ja tarkeiksi. Kirje selventdd oppaan olevan

tarkoitettu juuri heille. Samalla kirje toimii myds opaskansion johdantona.

Hyvin tekstin kirjoittamisen vahvuutena on tieto. Tutusta aiheesta kirjoittaminen on
asiantuntevampaa, eikd vidrinymmairryksiinkdin tule sorruttua. (Kotilainen 1998, 49.)
Opaskansion toteuttamisessa kéytin runsaasti eri ldhteitd ja materiaaleja. Jo
kirjallisuuskatsaus opinnédytetyoprosessin alussa tutustutti aiheeseen. Autismikirjo sekd
autismikirjon diagnoosin saaneiden lasten hoito ja kuntoutus tulivat tutuksi syventidvien
opintojen harjoittelujakson aikana. Opinnédytetyond toteutettu opaskansio 1oytyy

liitteend tdmén kirjallisen raportin lopusta (liite 2).
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6 POHDINTA

6.1 Eettisyys

Tutkimuksen tekeminen ja tutkimusetiikka kietoutuvat yhteen monella eri tavalla.
Tutkijan etiikka joutuu koetukselle lukemattomia kertoja tutkimusprosessin aikana, silld
tutkimukseen sisdltyy useita eri pddtoksid. Tutkimuksessa tehtdvistd ratkaisuista ja
valinnoista jokainen tutkija kantaa itse vastuun. Tutkimuksenteossa on noudatettava
hyvédd tieteellistd kéaytdntdd, mikd on myds hyvin tutkimuksen edellytys. Hyvi
tieteellinen kaytdntd tarkoittaa sitd, ettd tutkijan kdyttdmét tiedonhankintamenetelmat ja
tutkimusmenetelmét ovat eettisesti kestévii. Suhteessa kollegoihin, tutkimuskohteeseen,
rahoittajiin, toimeksiantajiin ja suureen yleisoon tutkijan tulee noudattaa yleisesti
sovittuja sddntdjd. (Eskola & Suoranta 2003, 52; Hirsijarvi ym. 2007, 23; Kuula 2006,
21; Vilkka 2007b, 30.)

Tutkimuksen eettisistd ongelmista on Eskolan ja Suorannan (2003, 52) mukaan esitetty
erilaisia luetteloita. Luetteloiden yhtend osana mainitaan usein tutkimuslupaan liittyvét
kysymykset. Tdhdn opinndytetyohon liittyvistd asioista tehtiin kirjallinen sopimus
tyoeldmdtahon kanssa ennen yhteistyon aloittamista. Sopimuksessa sovittiin muun
muassa opinndytetyon tavoitteista, aikatauluista ja tulosten hyddyntdmisesta.
Sopimuksen allekirjoittivat itseni lisdksi opinndytetyon ohjaava opettaja, Tampereen
yliopistollisen =~ sairaalan  Lastenpsykiatrian  vastuualueen  ylihoitaja  sekd
Lastenpsykiatrian pédivdosaston osastonhoitaja. Lupa opinndytetyohon myonnettiin
huhtikuussa 2008.

Tutkijan tulee informoida tutkittavia tutkimuksen aiheesta, tutkimusaineiston
kasittelystd ja tutkimuksen tiedollisista tavoitteista (Kuula 2006, 99). Téhin
opinndytetyohon liittyen en ole ollut yhteydessa Lastenpsykiatrian pdivdosaston lapsiin
tai heiddn vanhempiinsa, silld havainnoinnissa en ole kéyttdnyt varsinaista
havainnointilomaketta, vaan havainnot perustuivat henkilokohtaisiin merkintdihin ja
ajatuksiin. Havaintojeni tueksi tekemiini asiantuntijahaastatteluihin liittyen kyseisid

haastateltavia olen tiedottanut tutkimuksen aiheesta ja tavoitteista.
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Hyviéén tieteellinen kayténtd edellyttdd tutkijaa noudattamaan rehellisyyttd, tarkkuutta
ja huolellisuutta kaikissa tutkimuksen osavaiheissa ja tutkimustulosten esittamisessa.
Tamd tarkoittaa sitd, ettd tekstid lainatessa on lainaus osoitettava asianmukaisin
lahdemerkinndin. Toisten tutkijoiden saavutukset tulee ottaa huomioon, ja tdmi tulee
osoittaa tarkoin ldhdeviittein tekstissd sekd esittdmilld tutkijoiden tulokset oikeassa
valossa. (Hirsjjarvi ym. 2007, 25- 26; Vilkka 2007b, 30- 32.) Tédssd opinndytetydssd
olen noudattanut rehellisyyttd jokaisessa tyon vaiheessa. Kaikki opinndytetyon vaiheet
olen raportoinut yksityiskohtaisesti ja asetettujen vaatimusten mukaisesti. Muiden tutki-
joiden tulokset olen huomioinut merkitsemalld ne tarkasti tekstiviittein seké 1dhdeluette-
loon. Opinndytetydssd kdyttaméni aiheeseen liittyvét tutkimukset 10ytyvét tdméin rapor-

tin lopusta (liite 1).

6.2 Luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuuteen liittyvistd kysymyksistd 10ytyy laadullisen tutkimuksen
piiristd erilaisia kisityksid. Tutkimuksen luotettavuus tarkoittaa tulosten tarkkuutta, ja
laadullisella tutkimusmenetelmélld tehdyn tutkimuksen voi sanoa olevan luotettava, kun
tutkimuskohde ja tulkittu materiaali ovat yhteensopivia. Viime kddessd tutkimuksessa
luotettavuuden kriteeri on kuitenkin tutkijan rehellisyys, silld arvioinnin kohteena ovat
hénen tutkimuksessaan tekemét teot, valinnat ja ratkaisut. (Tuomi & Sarajérvi 2002,
131; Vilkka 2007b, 158, 161.) Tiedonkeruumenetelmind kiytin muun muassa
haastattelua ja havainnointia. Havainnointi tapahtui osastolla, joka tarjoaa lasten
neuropsykiatrista tutkimusta, kuntoutusta ja hoitoa. Havainnoinnista saamaani aineistoa
tuki asiantuntijahaastattelut, joissa haastateltavina toimivat kdytdnnon kokemusta,

ammattitaitoa ja tietoa omaavat kolme kyseisen osaston hoitajaa.

Tutkimuksessa tehtdvid valintoja ohjaa ja suuntaa tutkimusaihetta kasittelevain
kirjallisuuteen perehtyminen. Se tutustuttaa tutkijan ilmioon, selventdd kéisitteitd ja
teoriaa sekd ohjaa menetelmévalintoihin. (Hirsijarvi ym. 2007, 105- 106.) Tamén
opinndytetyoprosessin aloitin kirjallisuuskatsauksesta autismikirjoon. Késitteiden

ymmaértdminen helpotti tyon aloittamista, ja teki aiheen tutummaksi.
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Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan parantaa triangulaation, eli
tutkimusmenetelmien yhteiskdyton avulla (Tuomi & Sarajarvi 2002, 140). Téssd
opinndytetyond toteutetussa opaskansiossa kdytin useita eri tiedonkeruumenetelmid,
mika lisdd tutkimuksen aineiston monipuolisuuden lisdksi myds tulosten luotettavuutta.
Tutkimuksen luotettavuuteen liittyen puhutaan usein tutkimusprosessin julkisuudesta.
Tutkijan tulee raportoida tekemidnsd yksityiskohtaisesti, ja tiedonantajien tulee voida
arvioida tulosten sekd johtopditosten osuvuutta. (Tuomi & Sarajirvi 2002, 139.)
Toimitin opaskansion osastolle arvioitavaksi toteutusvaiheessa, ja nidin ollen
henkilokunnalla oli mahdollisuus antaa sekd palautetta, ettd kehitysehdotuksia ennen
lopullisen tyon palautusta.
Uuteen tietoon on usein kumuloituneena aiempi tieto, ja monilla tiedonaloilla
tutkimustieto muuttuu nopeasti. Tutkijan tulisikin pyrkid kdyttdméén tuoreita ldhteitd.
(Hirsijarvi ym. 2007, 109.) Lahdekirjallisuuden tdhdn opinndytetyohon olen valinnut
niiden tuoreuden perusteella. Liséksi ldhteend kéytettyjen teosten tekijit ovat alallaan
yleisesti tunnettuja, mikd Hirsijarven ym. mukaan (2007, 109) myds osaltaan lisdd

lahteiden luotettavuutta.

6.3 Kehittamisehdotuksia

Tutkijalla on oltava riittdvésti aikaa tehdd tutkimuksensa (Tuomi & Sarajarvi 2002,
139).  Tiedonkeruumenetelmistd  havainnoinnin  ja  haastattelun  toteutin
mielenterveyshoitotyon valinnaisten ammattiopintojen ohjatun harjoittelujakson aikana.
Harjoittelujakso oli kuuden viikon mittainen, ja ndin ollen havainnoinnit oli suoritettava
tdmédn rajallisen ajan sisélld. Havainnointi pidemmaltid aikavéliltd olisi mahdollisesti
tehnyt aineistosta monipuolisemman. Asiantuntijahaastatteluissa haastateltavina toimi
kolme Tampereen yliopistollisen sairaalan Lastenpsykiatrian pdivéosastolla
tyoskentelevdd sairaanhoitajaa. Useamman asiantuntijan haastatteleminen olisi tuonut

erilaisia ndkokulmia ja vinkkejd vanhemmille suunnattuun opaskansioon.
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Autismin tuomat muutokset perheelle ovat moninaisia, ja ndin ollen lapsen autismi on
huomioitava ldhes kaikissa arjenasioissa (livari 2001, 33). Olisi mahdotonta ottaa
huomioon kaikki autismikirjon arkeen tuomat haasteet yhdessa opaskansiossa, joten on
tarkoituksenmukaista, ettd tdssd opinndytetyond toteutetussa opaskansiossa kisiteltiin
vain kolmea teemaa. Autismikirjon diagnoosin saaneiden lasten vanhemmille
suunnatuille oppaille on tarvetta. Ei voida olettaa vanhempien oma-aloitteisesti ilman
ammatti-ihmisten tukea osaavan perehtyd autismikuntoutukseen (Kerola ym. 2001,
168). Kehittimisehdotuksena mielestdni olisi tarpeellista toteuttaa jatkossa

samantyyppinen opaskansio eri teemoja kasitellen.
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36

LIOTE 1

Sukunimi (vuosi) Tyon tarkoitus, Menetelma Keskeiset tulokset
Tyo6n nimi tehtdvit/ongelmat,
Tyon laatu tavoite
Tivari (2001) Kuvailla Laadullinen Tutkimustulosten
Autististen lasten autististen lasten tutkimus. perusteella autistinen
perheiden perheiden lapsi perheessé aiheutti
selviytyminen. selviytymista Haastateltavina selviytymisvaikeuksia.
vanhempien Kolpeneen Selviytymisvaatimuksia
Pro gradu - nékdkulmasta. palvelukeskuksee | ylldpitivit seka
tutkielma n autismijaksolle | perheesti etté
tulevien lasten ulkopuolisista
vanhemmat, aiheutuvat tekijét. Per-
joiden lapsella heen selviytymisti
autismidiagnoosi | tukevat
ainakin yhtend selviytymiskeinot
diagnoosina. olivat kognitiivisia ja
(N=7) toiminnallisia yrityksid
Teemahaastattelu | hallita autismin
mukanaan tuomia
Laadullinen muutoksia eldmassé.
sisdllon analyysi | Vanhempien arviot
perheen selviytymisesta
muodostuivat
paivittdisestd eldmaista
ja autistisen lapsen
selviytymisestd sekd
Kojima (1998) Kuvata perheiden | Laadullinen Alkegssiitdessa
Vammaisten lasten | kertomana, miksi | perhetutkimus, pettlysigkia kokemuksia
perheiden perheet ovat joka perustunut apibistostaidésta.
kokemuksia aloittaneet fenomenologiseen | muodostunut kolme
lapsensa vammaisen lahestymistapaan. | padkohtaa, jotka olivat
kotikuntoutuksesta. | lapsensa kotikuntoutuksen ja
Pro gradu- kotikuntoutuksen | Dialogi asiantuntijoiden vélinen
tutkielma ja millaisia suhde, sitoutuminen
kokemuksia heilld | Osallistujina kotikuntoutukseen ja
on vammaisen lapsen | lapsen kehittyminen.
kotikuntoutuksesta | kotikuntoutusohje | Kotikuntoutuksen
Imaa tekevét per- | aloittaminen oli
heet. (N=6) merkinnyt muutosta
perheiden eldmaissa,
Laadullisen mutta lapsen
tutkimuksen kehittyminen oli
analyysi. vahvistanut sité, etti

perheiden pditds oli
ollut oikea.




