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Opinnaytetyomme aiheeksi valikoitui opiskelijan lahipiiristaan kuulemien kokemusten seka tyo-
elamassaan tekemien havaintojen perusteella autismikirjon henkilon kohtaaminen terveyden-
huollossa. Naiden kokemusten mukaan autismikirjon henkilo on kokenut tulleensa usein vaarin
tai puutteellisesti ymmarretyksi terveydenhuollossa asioidessaan, tai han ei ole kokenut taysin
ymmartaneensa hanelle esitettyja kysymyksia. Erityisesti mielenterveyshairioissa toimivan hoi-
don saaminen on koettu haasteelliseksi.

Taman toiminnallisen opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa Autismiliitolle sahkoinen opas
terveydenhuollon ammattihenkiloston kayttoon autismikirjon henkilon kohtaamisesta. Opin-
naytetyon tavoitteena oli oppaan avulla edistaa autismikirjon henkiloiden asenne-esteetonta
ja potilaslahtoista kohtaamista seka lisata autismikirjon henkilon osallisuutta ja nain turvata
hoidon jatkuvuutta.

Opinnaytetyon teoriapohja muodostui kattavasti tehdysta systemaattisesta tiedonhausta seka
perusteellisesta tutustumisesta aiheen tietoperustaan. Toteutimme lisaksi Autismiliiton kanssa
yhteistyossa avoimen kyselyn autismikirjon henkildille seka heidan laheisilleen. Kyselyn tarkoi-
tuksena oli kartoittaa autismikirjon henkiloiden kokemuksia terveydenhuollossa asioimisesta
seka heidan omia toiveitaan. Taman tiedon pohjalta osasimme tuoda asiakaslahtoisesti olen-
naisimpia asioita oppaaseen. Opas muodostui sisalloltaan palvelevaksi kokonaisuudeksi.

Tulevaisuudessa olisi tarpeellista tutkia, kuinka laajalti opas on tullut terveydenhuollon henki-
lokunnan kayttoon ja milla tavoin se on vaikuttanut autismikirjon henkildiden asiointiin tervey-
denhuollossa.

Valtioneuvoston vuonna 2012 tekemalla paatoksella laitosasuminen lakkautetaan vuoden 2020
loppuun mennessa (Laitosasumisen lakkauttaminen 2016). Nain ollen autismikirjon asiakkaat
siirtyvat julkisen terveydenhuollon piiriin. Terveydenhuollon henkilokunnan autismiosaaminen
tulee siis yha tarkeammaksi, minka vuoksi koemme opinnaytetyomme aiheen olevan erittain
ajankohtainen.

Asiasanat: autismi, autismikirjo, aistipoikkeavuudet, neuropsykiatria
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Encountering people with autism spectrum in health care settings was chosen as the thesis
subject based on the student’s observations and heard experiences in working life. Based on
these experiences people with autism spectrum have often felt misunderstood or poorly un-
derstood when dealing with health care. They have also felt that they do not quite understand
the questions asked from them. Getting proper treatment especially with mental disorders has
been considered challenging.

The purpose of this functional thesis was to produce an online guidebook in cooperation with
Autismiliitto of encountering people with autism spectrum for health care professionals. The
objective of this thesis was to encourage attitude free and patient-oriented encountering in
health care. The objective was also to increase the participation of people with autism and
ensure the continuity of care.

The theoretical basis was formed by systematic data searches and thorough orientation to the
subject. A survey was also carried out for people with autism spectrum and their families. The
survey mas made in cooperation with Autismiliitto. The aim of the survey was to find out about
their wishes and experiences regarding health care. Based on the answers the most important
facts were introduced in the guidebook. The content of the guidebook was considered useful.

In the future research could be conducted about how widely health care professionals have
used the guidebook and what kind of impact it has had on health care encounterings when
dealing with autistic people.

The Council of State decided in 2012 that living in facilities will be closed down by the end of
2020, therefore people with autism spectrum will be transferred to the public health care.
Knowledge of autism among the health care professionals will be even more important in the
future and thus the subject of this thesis is very topical.

Keywords: autism, autism spectrum, sensory abnormalities, neuropsychiatry
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1 Johdanto

Taman opinnaytetyon aiheena on autismikirjoon kuuluvan henkilon kohtaaminen terveyden-
huollossa. Teoreettisessa osuudessa kasitellaan autismikirjoa seka sen ilmenemista sosiaalisissa
tilanteissa. Toiminnallisen opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa kirjallinen verkossa saata-
villa oleva opas terveydenhuollon ammattihenkilostolle autismikirjon henkilon kohtaamiseen.
Tavoitteena on tuoda esiin konkreettisia keinoja kommunikaation ja yhteisen ymmarryksen pa-
rantamiseksi seka varmistaa hoidon jatkuvuus. Tyoelamankumppaninamme on Autismiliitto,
jonka kautta opasta voidaan levittaa terveydenhuollon tyontekijoille. Yhteyshenkilonamme Au-

tismiliitossa toimii jarjestosuunnittelija.

Autismia tyossaan kohtaavan tulee ymmartaa autismin kirjon eri diagnoosit seka niiden ilme-
nemistapa esimerkiksi ajattelun ja tulkinnan saralla. (lkonen, Karjala, Kortelainen, Makela, Ne-
valainen, Oksala, Ruusuvuori, Roponen, Salmi & Suvanto 2015, 7.) Ajattelutapa, vuorovaikutuk-
sessa oleminen, katsekontaktin luominen seka kuormittuminen eri aistien kautta on autismikir-
jon henkilolla erilaista kuin neurotyypillisella henkilolla. Tunteiden ilmaisu tai niiden ymmar-
taminen saattaa olla puutteellista. Usein myos henkiloilla, joilla on autismikirjon hairio, on
vaikeuksia tunnistaa puheesta eleita, aanensavyn vaihteluita tai murteita. (Ikonen ym. 2015,
7.) Jokainen autismikirjon henkilo on kuitenkin yksilo, jolla on omat ajatuksensa, toimintata-

pansa ja vahvuutensa.

Ajatus oppaan tuottamiseen lahti opiskelijan oman lahipiirin kertomista kokemuksista seka ha-
nen tyoelamassaan tekemista havainnoista. Naiden kokemusten mukaan autismikirjon henkilo
on kokenut tulleensa usein vaarin tai puutteellisesti ymmarretyksi terveydenhuollossa asioides-
saan, tai han ei ole kokenut taysin ymmartaneensa hanelle esitettyja kysymyksia. Erityisesti

mielenterveyshairidissa toimivan hoidon saaminen on koettu haasteelliseksi.

Valtioneuvoston vuonna 2012 tekemalla paatoksella laitosasuminen lakkautetaan vuoden 2020
loppuun mennessa (Laitosasumisen lakkauttaminen 2016). Nain ollen autismikirjon asiakkaat,
joista osalla esiintyy haastavaakin kayttaytymista, siirtyvat julkisen terveydenhuollon piiriin.
Haastava kayttaytyminen on tilanteeseen sopimatonta kayttaytymista, joka aiheuttaa fyysista,
psyykkista, sosiaalista tai taloudellista haittaa henkilolle itselleen, muille ihmisille tai fyysiselle
ymparistolle (Korventaival 2012). Terveydenhuollon henkilokunnan autismiosaaminen tulee siis
yha tarkeammaksi. Tassa uudenlaisessa tilanteessa myos moniammatillista yhteistyota seka pal-

velujen kehittamista yksilollisten tarpeiden mukaiseksi tulisi varmasti kehittaa.



2  Teoreettiset ja kasitteelliset lahtokohdat
2.1 Autismikirjo

Autismikirjoon luetaan kuuluvaksi autismi, Aspergerin oireyhtyma, Rettin oireyhtyma, disinteg-
ratiivinen kehityshairio seka epatyypillinen autismi (Autismikirjo - mista on kysymys? 2020).
Tassa opinnaytetyossa tarkoitamme autismikirjolla naita kaikkia diagnooseja. Vuoden 2022
alusta on autismiin liittyvassa diagnosoinnissa tapahtumassa muutos, jonka yhteydessa diagnoo-
sit autismi, Aspergerin oireyhtyma, epatyypillinen autismi ja disintegratiivinen kehityshairio
poistuvat. Sateenvarjodiagnoosi "autismikirjon hairio" tulee naiden erillisten diagnoosien ti-
lalle. X-kromosomissa tapahtuneesta mutaatiosta johtuva Rettin oireyhtyma siirtyy muiden sa-
mankaltaisten diagnoosien yhteyteen. Kattavaa tietoa muutoksesta ei viela ole, silla uutta ICD-

11-luokituksen luonnosta muokataan jatkuvasti. (Autismikirjon diagnosointi muuttuu 2020.)

Autismikirjolla tarkoitetaan neurobiologista keskushermoston kehityshairiota, joka aiheuttaa
erilaisia toimintaa vaikeuttavia oireita. Kaikille autismikirjon henkiloille yhteisia ovat kommu-
nikaation haasteet sanallisessa ja sanattomassa viestinnassa seka vuorovaikutuksen haasteet.
Ne ilmenevat vaikeutena tuoda esiin omia tunteita seka haasteena ymmartaa ja tulkita muiden
ihmisten tunnetiloja ja ajatuksia. (Autismi F84.0 2020.) Ihmisen tunnistaminen kasvoista on
monelle autismikirjon henkilolle kasvosokeuden vuoksi vaikeaa (Autismikirjon lapsi kouluiassa,
2020).

Toimintarajoitteet ovat yksilollisia ja tuen tarve vaihtelee hyvin itsenaisesta elamasta lapi ela-
man tarvittavaan vahvaan tukeen. Autismikirjon henkilon aistisaatelyssa voi esiintya yli- ja
aliherkkyyksia aaniin, valoon, kosketukseen, hajuihin, makuihin ja vareihin liittyen. Myos stres-
siherkkyys yhdistaa autismikirjon henkiloita. Vahvuuksia ovat esimerkiksi tarkkuus yksityiskoh-
tien havaitsemisessa ja hyva oikeudentaju seka hyva keskittymiskyky erityisiin mielenkiinnon

kohteisiin. (Autismikirjo - mista on kysymys? 2020.)

Puheenkehitys voi olla autismikirjon henkilolla hidastunutta tai se voi jaada kehittymatta. Puhe
voi myos olla kaavamaista ja toistavaa, eika silla valttamatta ole viestintatarkoitusta. (Puhe-

vammaisuuden syyt ja ilmenemismuodot 2019.)

2.2  Puhetta tukevat ja korvaavat kommunikaatiomenetelmat

Osalle autismikirjon henkiloista puhetta tukevat ja korvaavat kommunikaatiomenetelmat ovat
tarpeellisia. Myos puhuvan autismikirjon henkilon kanssa puhetta tukevia ja korvaavia eli AAC-
menetelmia on hyva kayttaa vuorovaikutustilanteiden onnistumisen, muistin, ymmartamisen,
oman toiminnan ohjauksen, keskustelun ym. tukena. Keinot voivat olla avusteista kommuni-
kointia (graafiset/kuvalliset keinot ja niiden kanssa kaytettavat apuvalineet, esinekommuni-
kointi, kosketeltavat merkit) ja ei-avusteista kommunikointia, kuten eleita, viittomia ja aanen
kayttoa. (lkonen ym 2015, 11).



Autismikirjon neurobiologisesta pohjasta johtuen kuvien kayttaminen selkean sanallisen infor-
maation tukena voi helpottaa autismikirjon henkilolla hahmottamista. Ohjaustapojen tulisikin

olla mahdollisimman monikanavaisia. (Autismikirjon oppilas koulussa 2017, 4.)

2.3 Terveydenhuollon ammattihenkilosto

Terveydenhuollon ammattihenkilostolla tarkoitetaan kaikkia niita terveydenhuollossa toimivia
henkiloita, jotka ovat laillistettuja terveydenhuollon ammattihenkilgita, toimivat nimikesuoja-
tun ammattinimikkeen tai rajoitetun ammatinharjoittamisluvan alla. (Ammattioikeudet 2017.)
Autismikirjon potilaita kohtaavan terveydenhuollon ammattilaisen tulee ymmartaa autismikir-
jon henkilon erilaisuutta esimerkiksi aistien, vuorovaikutuksen, kommunikaation ja ajattelun
suhteen. Tutkittua nayttoon perustuvaa tietoa terveydenhuollon ammattihenkiloston autis-

miymmarryksesta ja autismikirjon henkiloiden kohtaamisesta ei ole.

3 Toiminnallisen opinnaytetyon maaritelma

Ammattikorkeakoulun opinnaytetyon tulee olla kaytannonlaheinen, tyoelamalahtoinen seka
tutkimuksellisella asenteella toteutettu. Tutkimuksellisella asenteella tarkoitetaan valintojen
tarkastelua ja perustelua aiheen tietoperustaan nojaten. Tyon tulee osoittaa valitun aiheen
tiedon ja taidon hallintaa. Valmistuttuaan opiskelijan tulee taitaa kehittamisen ja tutkimuksen
perusteet seka pystya toimimaan oman alansa asiantuntijana. Opinnaytetyot jaotellaan usein
kahteen eri luokkaan, tutkimuksellisiin ja toiminnallisiin. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9, 10, 154.)

Toiminnallisella opinnaytetyolla pyritaan ammatillisen kentan toiminnan ohjaukseen, opasta-
miseen, jarjestamiseen tai jarkeistamiseen. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9). Toiminnallisen opin-
naytetyon tuotoksena voi syntya esimerkiksi kirja, ohjeistus, opas tai tapahtuma. Valittaessa
tuotoksen toteutustapaa, on hyva miettia, millainen lopputulos palvelee parhaiten valittua koh-
deryhmaa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 51.) Kohderyhma on hyva rajata mahdollisimman selke-
asti ennen opinnaytetyon aloittamista. Kohderyhman rajauksella tuotos saadaan sisalloltaan
palvelevaksi. (Vilkka & Airaksinen 2003, 40.)

Toiminnallinen opinnaytetyo rakentuu kahdesta osasta: kaytannon toteutuksesta ja opinnayte-
tyoraportista. Taman opinnaytetyon tuotokseksi valittiin verkossa saatavilla oleva opas, joka
tehtiin opinnaytetyon raportissa esitetyn teorian ja tiedon pohjalta. Toiminnalliseen opinnay-
tetyohon ei kuulu tutkimusongelman tai -kysymyksen esittely, ellei toteutustapana ole selvi-
tyksen tekeminen. Laaja tietoperusta ja teoreettisen viitekehyksen maarittaminen ovat kuiten-
kin yhta tarkeita kuin tutkimuksellisissa opinnaytetoissa. Toiminnallisen opinnaytetyon teoreet-
tiseksi nakokulmaksi ajatellaan kuitenkin riittavan alan kasite ja sen maarittely. (Vilkka & Ai-
raksinen 2003, 43, 30.)

Opinnaytetyota ja tuotosta arvioidaan tekijoiden puolesta, mutta palautetta on hyva pyytaa

myos tyoelamakumppanilta tai kohderyhmalta, jotta arvio ei jaisi subjektiiviseksi. Oppaan



kohdalla palautetta tulee pyytaa esimerkiksi kaytettavyydesta, luettavuudesta ja visuaalisuu-
desta. (Vilkka & Airaksinen 2003, 157.)

4  Opinnaytetyon tarkoitus, tavoitteet ja tehtavat

Taman toiminnallisen opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa Autismiliitolle sahkoinen opas

terveydenhuollon ammattihenkiloston kayttoon autismikirjon henkilon kohtaamisesta.

Opinnaytetyon tavoitteena on:

1. Edistaa autismikirjon henkiloiden asenne-esteetonta kohtaamista terveydenhuollossa

lisaamalla henkiloston autismiymmarrysta.
2. Lisata autismikirjon henkilon osallisuutta ja nain turvata hoidon jatkuvuutta.

3. Tuoda konkreettisia menetelmia terveydenhuollon ammattihenkilostolle potilaslahtoi-

seen kohtaamiseen.

Lisaamalla tietoa autismikirjon diagnoosista seka autismikirjon henkiloiden erityistarpeista ja
piirteiden ilmiasusta, voidaan lisata asenne-esteettomyytta. Asenne-esteettomassa kohtaami-
sessa toteutetaan tietoisesti yhdenvertaisuutta ja sosiaalista integraatiota, eli palvelut ja niihin
osallistuminen taataan ihmisten erilaiset lahtokohdat ja tukitarpeet huomioiden. (Oksanen &
Sollasvaara 2017-2019, 20.) Oppaassa tuodaan esiin konkreettisia keinoja, kuinka terveyden-
huollon ammattihenkilostd voi omalla toiminnallaan ja menetelmillaan muuttaa kohtaamisti-

lannetta potilaan edun mukaiseksi. Opas sisaltaa tietoa autismikirjosta myos yleisella tasolla.

5  Opinnaytetyon menetelmat

Opinnaytetyon teoriapohja koostuu kattavasti tehdysta systemaattisesta tiedonhausta seka pe-
rusteellisesta tutustumisesta aiheen tietoperustaan. Lahteet on analysoitu kriittisesti. Lisaksi
olemme toteuttaneet Autismiliiton kanssa yhteistyossa avoimen kyselyn autismikirjon henki-
loille seka heidan laheisilleen. Kyselya on pidetty hyvana keinona aineiston keraamiseen erityi-
sesti, jos vastaajat ovat hajallaan ja yritetaan selvittaa vastaajien mielipiteita tai muita hen-
kilokohtaisia asioita. Kyselyn rakenne oli vakioitu eli vastaajat nakivat samat vaittamat ja ky-
symykset samassa jarjestyksessa. (Vilkka 2007, 28.) Toteutustavaksi valittiin verkossa taytet-
tava lomake, jotta kysely tavoittaisi mahdollisimman monia. Kyselyn tarkoituksena oli kartoit-
taa autismikirjon henkiloiden kokemuksia terveydenhuollossa asioimisesta seka heidan omia

toiveitaan. Taman tiedon pohjalta asiakaslahtoisesti olennaisimmat asiat on tuotu oppaaseen.

Hakusanoina tiedonhankinnassa on kaytetty muun muassa sanoja autismi, autismikirjo, puhetta

tukevat ja korvaavat menetelmat, aistipoikkeavuudet ja neuropsykiatria.
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6  Toiminnallisen opinnaytetyon vaiheet
6.1  Suunnittelu

Opinnaytetyon suunnittelu aloitettiin vuoden 2019 elokuussa. Pyysimme opinnaytetyon tyoela-
makumppaniksi Autismiliittoa. Koimme aiheen olevan tarkea autismikirjon henkilon osallisuu-
den lisaamiseksi, asioinnin mahdollistamiseksi ja hoidon jatkuvuuden takaamiseksi. Myos Autis-
miliitossa opas koettiin tarpeelliseksi. Kavimme paikan paalla keskustelemassa tyon aloituk-
sesta ja sisallosta. Opinnaytetyon aihe ja suunnitelma esiteltiin ohjaavalle opettajalle syys-
kuussa. Opinnaytetyossa kaytettavia lahteita alettiin kartoittaa syksyn kuluessa. Teoreettisen
viitekehyksen alkaessa muodostua, oppaan pohjaksi kaytettya kyselya ryhdyttiin luonnostele-

maan.

6.2  Kyselyn toteutus

Luomamme kyselyn tarkoituksena oli selvittaa autismikirjon henkiloiden kokemuksia tervey-
denhuollossa asioimisesta seka kuulla, miten ovat tulleet kohdatuiksi. Kyselyn vastausten pe-
rusteella oppaaseen tuodaan haasteellisimmiksi koetut asiat. Oppaassa on haluttu kunnioittaa
autismikirjon henkiloiden omia nakemyksia ja kokemuksia. Jokainen autismikirjon henkilo ko-
kee yksilollisia haasteita, eivatka kaikki oppaan ohjeet sovi kaikille. Toisaalta jokainen, diag-
noosista riippumatta, voi hyotya siita, etta terveydenhuollon henkilosto huomioi toiminnassaan

oppaaseen tuotuja asioita.

Kysely koostui kymmenesta vaittamamuotoisesta kohdasta, joiden lisaksi oli yksi avoin kysymys
(Liite 1). Muissa vaittamissa oli vastausvaihtoehtoina ”kylla”, ”ei” ja "muu, mika?”. Koimme
tarkeaksi vastausvaihtoehdon "muu, mika?”, jotta omaa vastaustaan voi halutessaan selittaa.
“Kylla” ja “ei” vastausten ajattelimme selkeydessaan mahdollistavan vastaamisen toimintaky-
vyltaan erilaisille seka kaikenikaisille henkiloille. Kysely jaettiin Autismiliiton Facebook-sivulla,
ja vastausaikaa oli 3.10 - 20.10.2019. Vastauksia kertyi 73, joissa kaikissa oli vastattu jokaiseen

kohtaan, lukuun ottamatta vapaaehtoista avointa kysymysta.

Kyselyn tulosten tarkoituksena oli osoittaa, mita asioita autismikirjon henkilot kokevat haas-
teellisiksi terveydenhuollossa asioidessaan ja minka asioiden he kokevat olevan merkityksellisia
oppaan suhteen. Opinnaytetyon teoria haluttiin yhdistaa kyselyosuuden yhteyteen. Nain luki-
jalle kay selvaksi minkalaisen teoriatiedon pohjalta kysymykset on rakennettu ja mihin oppaa-

seen tuodut ohjeet perustuvat. Tulevassa teoriaosuudessa vaittamia seuraavat vastaukset.
6.3 Kysely oppaan sisaltoalueiden osalta

6.3.1 Odotustilojen aistiarsykkeet

”Odotustilat aiheuttavat minulle stressia esimerkiksi valaistuksen, aanien ja muiden arsykkei-
den muodossa.” Vastaajista 57 (78,1%) koki odotustilojen aiheuttavan heille stressia. Vastaa-

jista 14 (19,2%) ei kokenut odotustilojen aiheuttavan stressia. Eraat vastaajista olivat avanneet
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kokemustaan ”"muu, mika?”- kohtaan sanoin: ”Ahdistavinta on jonottaa kipeana paivystyksessa
monta tuntia, kun on haasteellista olla isossa tilassa istumassa ihmisten seassa, missa on kovia
aania esim. itkevat lapset” ja ” Se auttaa, jos on joku rauhallinen paikka, missa saa odottaa

vuoroaan. Sellainen, missa ei tarvitse olla ihmisten keskella”.

On arvioitu, etta yli 70 prosentilla autismikirjon henkiloista esiintyy aistikokemusten erilai-
suutta. Aistitieto voi olla hammentavaa, kuormittavaa tai poikkeavaa. Henkilolla voi olla vai-
keuksia havaita, kasitella tai erotella eri aistien kautta tulevaa tietoa. Autismikirjon henkilon
aistipoikkeavuudet voivat esiintya yli- tai aliherkkyytena seka aistihakuisuutena, koskien yhta
tai useampaa aistia. Samalla henkilolla voi olla aistien ali- ja yliherkkyytta seka aistihakui-
suutta. Aistimusten erottelun vaikeus, eli riittamaton tai epatarkka aistitiedon kasittely, voi
nakya arsykkeiden keskinaisten, ajallisten tai avaruudellisten suhteiden havaitsemisen vaikeu-
tena seka muotojen, aanen tulosuunnan tai oikean ja vasemman hahmottamisessa. Tarkka tun-
tohahmottaminen seka asennon ja fyysisen voiman saately voi myos olla vaikeaa. Aistihakuisuu-
desta voi kertoa mm. liikkeessa olo, tavaroiden vieminen suuhun, istuminen jalkojen paalla ja
kaiken koskettelu. (Lindholm 2018.)

Aistiarsykkeet voivat tuntua jopa kipuna. Esimerkiksi kevyt kosketus, valot, hajut, maut, tietyt
varit tai materiaalit voivat aiheuttaa sietamatontakin kipua. Naita aistimuksia saatetaan yrittaa
peittaa esimerkiksi huutamalla, hakemalla voimakasta puristavaa kokemusta tai syomalla sopi-
mattomia asioita, tai niita saatetaan valttaa kieltaytymalla asioista. Aistien ylikuormittumisen

on todettu nostavan neuropsykiatrisen henkilon stressitasoa. (Sollasvaara 2013.)

Aistiarsykkeiden vaikutus mm. henkilon tarkkaavaisuuteen riippuu henkilon kuormittuneisuu-
desta (Oksanen & Sollasvaara 2017-2019, 84). Stressin vahentaminen jo odotustiloissa helpottaa
siis henkilon asioimista myos itse vastaanotolla. Aistisaatelyn vaikeuksia huomioivassa ymparis-
tossa huomioidaan aanimaailma, akustiikka, valaistus, lasiseinat ja ikkunat seka lampotila ja
ilmanlaatu (Oksanen & Sollasvaara 2017-2019,105). Aistitoimintojen erityisyyden huomioiminen
tilojen suunnittelussa ja muotoilussa mahdollistaa osallisuuden, itsemaaraamisoikeuden ja es-

teettomyyden toteutumisen (Sollasvaara 2013).

Ajattelemme, etta yksinkertaisimmillaan odotustilaan voidaan jarjestaa aistisaatelyn vaikeuk-
sia huomioiva paikka pelkastaan henkilokunnan toimesta. Jarjestetaan odotustilaan rauhallinen
paikka kauas tv:sta ja muista asiakkaista, rajataan sermeja apuna kayttaen odotustilassa ja
ikkunan takana tapahtuvaa liiketta ja tapahtumia seka vahennetaan valaistusta kyseisessa nurk-
kauksessa. Tilojen akustiikkaan voi vaikuttaa seinalle asennettavin seinavaattein seka akustiik-
kalevyin. Tallainen ratkaisu on toteutettavissa edullisesti ja vahaisella ajankaytolla lahes mihin
tahansa odotustilaan. Silloin, kun paastaan vaikuttamaan uusien tilojen suunnitteluun, voidaan

erilaista aistitiedon kasittelya huomioida jo suunnitteluvaiheesta alkaen. Aistiarsykkeita
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vahentavasta ymparistosta voi hyotya kuka tahansa terveydenhuollon asiakas, ei ainoastaan

autismikirjon henkilo.

6.3.2 Vastaanoton tapahtumien ennakointi

”Toivon, etta minulle kerrotaan, mita vastaanotolla aiotaan tehda ja miksi.” Vastaajista 71
(97,3%) toivoivat, etta vastaanoton aikana heille kerrotaan, mita seuraavaksi tapahtuu ja vain

kaksi (2,7%) vastaajista olivat eri mielta.

Ihminen oppii tavallisesti pienista vihjeista jo varhain suuntautumaan tulevaan ja ennakoimaan
tapahtumia, eli valmistautumaan uusiin tilanteisiin. Koska autismikirjon henkilon on usein vai-
kea kestaa yllatyksia, muutoksia seka uusia ja jannittavia tilanteita, han tarvitsee tukea ja
ennakointia. Henkilon tulee tietaa mita seuraavaksi tapahtuu, mita hanelta odotetaan ja miksi
hanen tulee tehda jotain asiaa. On myos hyva kertoa kuinka kauan tekeminen kestaa, missa se
tapahtuu, kenen kanssa ja tullaanko sielta takaisin. Asian ymmartaminen on tarkeaa varmistaa.
Ennakoinnin ansiosta autismikirjon henkilo saa mahdollisuuden suhteuttaa omaa toimintaansa
tilanteeseen sopivaksi, tuoda esille omaa tahtoaan ja mielipiteitaan seka hallita omaa kayttay-
tymistaan. Nain kaaoksen tuntu vahenee ja syy/seuraussuhteet selkiytyvat. (Mielonen & Kuiva-
kangas 2013.)

Ennakointi on hyva muistaa jo alkaen kosketuksesta. Jotta kosketus ei tule liian yllattaen, ker-
rotaan etukateen, mita aiotaan tehda (Autismikasikirja 2.0. 2015). Samoin on hyva kertoa etu-
kateen, mikali jokin laite esimerkiksi pitaa aanta. Hoitoon saapuessa autismikirjon henkilon on
tarkeaa saada yksityiskohtaiset ohjeet mm. siita, minne menna, mita seurata ja miten kutsu-
taan sisaan.

Monikanavaisuus helpottaa usein autismikirjon henkilon hahmottamista (Autismikirjon oppilas
koulussa 2017, 4) Potilaan asiointia helpottaa, jos vastaanoton tapahtumia ennakoidaan kayt-
tamalla kuvitettuja toimintaohjeita, piirtamista ja sosiaalisia kuvatarinoita (Mielonen & Kuiva-
kangas 2013). Tasta hyotyvat useat muutkin potilasryhmat, esimerkiksi lapset ja kehitysvam-
maiset.

6.3.3 Tutkimusvalineet

”Toivon, etta minulle naytetaan tutkimuksissa kaytettavat valineet etukateen.” Vastaajista 58
(79,5%) toivoivat valineiden nakemista etukateen. Loput 15 (20,5%) vastasivat vaittamaan kiel-

tavasti.

Ennakointia on myos tarvittavien tutkimusvalineiden nayttaminen etukateen. Erityisesti silloin,
kun henkilon on vaikea ymmartaa puhuttua kielta tai kuvia, voi vihjeita aikomuksistaan voi
antaa esinekommunikaation avulla, eli tuodaan esine merkiksi tulevasta tapahtumasta tai toi-

minnasta (Mielonen & Kuivakangas 2013). Luonnollisesti tilannetta selkiyttaa se, etta
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tutkimuksen kannalta tarpeettomat valineet pidetaan poissa nakyvilta. Autismikirjon henkilolla
on usein vaikeuksia nakokulmanottokyvyssa, eli sen hahmottamisessa, mita muut nakevat, ajat-
televat, tuntevat, tietavat ja odottavat ja miksi (Vermeulen 2019, 110). Tasta syysta potilaan

voi olla vaikea paatella, mita millakin valineella aiotaan tehda, joten se tulee hanelle kertoa.

6.3.4 Selkokieli vuorovaikutuksessa

”Hyodyn siita, etta minulle puhutaan selkokielta.” Vastaajista 51 (69,9%) koki, etta selkokie-
lella puhumisesta olisi heille hyotya. Kieltavasti vaittamaan vastasi 20 (27,4%). ”Muu, mika?” -

kohta oli valittu kahden vastaajan toimesta, mutta sita ei perusteltu lisatiedoin.

Selkea puhe, hitaampi puheenrytmi seka asioiden ja ohjeiden esittaminen lyhyesti ja konkreet-
tisesti helpottaa monien autismikirjon henkiloiden ymmartamista. Hoitohenkilokunnan on hyva
antaa aikaa kysymyksiin vastaamiseen, silla autismikirjon henkilon prosessointiaika voi olla
pitka. Turhaa puhetta tulee valttaa. (Hyva kohtaaminen auttaa onnistumaan arkielamassa ja
helpottaa kanssakaymista 2020.) Kartoita aikaisemmat tiedot kysymalla ja keskustelemalla,
seka lahde liikkeelle henkilolle jo ennestaan tutusta asiasta. Kannattaa kayttaa yleista, tuttua
puhekielen sanastoa, selittaa vieraat tai kasitteelliset sanat seka korostaa ydinsanoja. Puhetta
kannattaa tauottaa sopivasti asiakokonaisuuksien valilla seka puhua yhdesta asiasta kerrallaan.
Abstraktien tai uusien aiheiden kohdalla kannattaa antaa konkreettisia esimerkkeja seka tar-

vittaessa kayttaa toistoa tai selventavia kiertoilmauksia. (Ala-Kihnia 2012).

Autismikirjon henkilo saattaa myos tulkita kielen kirjaimellisesti, jolloin henkilo ei havaitse
esimerkiksi sarkasmia (Aspergerin oireyhtyma [F84.5] 2020). Sanojen valintaan kannattaa siis

kiinnittaa huomiota, seka valttaa epamaaraisia sanontoja ja vitsailua.

6.3.5 Kysymyksien esittaminen

”Toivon, etta minulta kysytaan paljon kysymyksia, koska en valttamatta tuo esille kaikkia asi-
oita oma-aloitteisesti, vaikka ne liittyisivatkin hoidettavaan asiaan.” Vastaajista 62 (84,9%) toi-
voivat laakareiden esittavan tarkentavia kysymyksia ja vastaajista 7 (9,6%) ei toivonut tata teh-
tavan. "Muu, mika?”- kohdan neljassa (5,5%) vastauksessa todettiin samaa kuin suurin osa vas-
taajista; useiden kysymysten kysyminen koettiin hyvaksi, jos ne esitetaan spesifisti. Esimerkiksi
vastaaminen kysymykseen: ”Onko kipu puristavaa vai pistavaa?” koettiin haasteelliseksi. Sen

sijaan kysymykset, joihin voi vastata "kylla” ja ”ei” ovat vastausten mukaan helpompia.

Autismikirjon henkilolla on haasteita vuorovaikutuksen, kuten kehonkielen, aanensavyjen ja
muun “sosiaalisen kielen”, katsekontaktin seka mielen lukemissa. Epaonnistumiset sosiaalisissa
toihin liittyen vaikeita ovat my0s tunnetaidot, kuten itsensa lukeminen ja omien tunteiden ja

ajatusten tiedostaminen seka niiden muokkaaminen ja niista irti paastaminen. (Timonen &



14

Hamalainen 2019, 316-318.) Autismikirjon henkilon voi olla vaikeaa kertoa sairauteensa liitty-

vista asioista ja tuoda esille uusia seikkoja, jotka tulisi ottaa huomioon.

Vastaamiseen saattaa menna aikaa, joten uusia kysymyksia tai tasmennyksia ei kannata esittaa
laskematta ensin omassa mielessa kymmeneen. Avoimet kysymykset saattavat joistakin autis-
mikirjon henkiloista tuntua vaikeilta, joten sen sijaan kannattaa kysya selkeita, tarkkoja ns.

suljettuja kysymyksia, joihin voi vastata “kylla” tai “ei”. (Ohjeita hyvaan kohtaamiseen 2020.)

Autismikirjon henkilot tuntevat monia sosiaalisia saantoja ja kaytantoja seka kykenevat myos
tunnistamaan toisen ihmisen nakokulmia tiettyyn pisteeseen saakka, mutta he eivat yhdista
saantoja ja psyykkisia tiloja kontekstiin (Vermeulen 2019, 141). Koska ihmiset tavallisesti saa-
vat paljon tietoa pelkastaan kontekstista, he jattavat paljon sanomatta. Autismikirjon henkilo
ei samalla tavalla kykene ajattelemaan kontekstia. Hanen voi olla vaikea ymmartaa, mita tar-
koitetaan useampaan asiayhteyteen soveltuvalla lausahduksella, koska asiayhteytta voi olla vai-

kea paatella. (Vermeulen 2019, 181.)

Mielestamme esimerkiksi kontrollikaynnille saapuvan potilaan vointia ei kannata kartoittaa ky-
symalla: “Kuinka olet voinut?”, koska tama ei sisalla kysymyksia milloin, ja minka asian suhteen.
Potilas ei valttamatta tieda halutaanko talla kysymyksella kartoittaa hanen vointiaan tanaan
vai pidemmalla ajanjaksolla, eika han ehka tuo esille mahdollisia vaikeuksiaan muutaman pai-
van takaa, jollei han ajattele, mita talla kysymyksella halutaan selvittaa. Myoskin tulee huomi-
oida, etta ns. “oikea vastaus” kysymykseen: “Kuinka olet voinut?”, saattaa tavallisessa sosiaa-
lisissa tilanteissa olla: “lhan hyvin”. “Talla hetkella” on myos epamaarainen ilmaisu, koska sen
saatetaan ymmartaa tarkoittavan tasmalleen nyt ja tassa hetkessa, eika tallainen kysymys taten
kartoitakaan tilannetta yleisemmin talla hetkella (Vermeulen 2019, 312). Myoskaan toisiinsa
mahdollisesti liittyvia oireita potilas ei valttamatta tuo esille. Esimerkiksi paansarysta karsiva
potilas ei ehka kerro oma-aloitteisesti hartiakivuista. Toisaalta autismikirjon henkilo saattaa
kertoa myos asioista, joista keskustelukumppani jo ennalta tietaa, tai jotka voi huomata kon-
tekstista ilman, etta niista tarvitsisi erikseen mainita (Vermeulen 2019, 205). Autismikirjon
henkilon erilainen asioiden kasittelytapa tulee siis huomioida kysymyksen muotoilussa, jotta

vaarinkasityksilta valtytaan.

6.3.6 Ymmarretyksi tuleminen ja tarvittavan hoidon saaminen

”Koen, etta tulen yleensa hyvin ymmarretyksi asioidessani terveydenhuollossa.” Vastaajista 47
(65,3%) koki, etteivat tule ymmarretyksi terveydenhuollossa ja 17 (23,6%) kokivat tulleensa
ymmarretyksi. "Muu, mika?”- kohdan kahdeksassa (11,1%) vastauksessa tuli yhtalaisesti esiin
terveydenhuollon ammattihenkiloiden vahainen ymmarrys autismia kohtaan, stereotypiat au-
tismikirjon henkilon toiminnan esteista ja se, ettei uskota, mita autismikirjolainen kertoo. Eras

vastaajista kuvasi kokemustaan nailla sanoin: ”Laakarit luottavat yleensa enemman siihen,
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MITEN ihminen puhuu kuin siihen, MITA han sanoo. Autisteillahan puhe ja eleet ovat usein ris-

tiriidassa”.

Autismikirjo ilmenee eri tavalla jokaisella autismikirjon henkilolla ja autismikirjoon liittyy pal-
jon myos erilaisia ennakkoajatuksia. Ensiarvoisen tarkeaa on kuunnella potilasta ja tunnistaa
juuri hanen henkilokohtaisia autismikirjon piirteitaan, haasteitaan ja vahvuuksiaan seka kuun-
nella ja uskoa autismikirjon henkilon kuvausta omasta terveydentilastaan. Omia tulkintoja ei
tule tehda kysymatta asiasta. Autismikirjon henkilo saattaa keskustellessaan ilmehtia tai eleh-
tia epatavallisesti (Miten tukea autismikirjon henkilon kommunikaatiota 2020). Potilaan pu-
heesta tulee poimia hanen sanomansa asiat ja ottaa huomioon elekielen ja tunneilmaisun va-

haisyys, seka sen mahdollinen ristiriitaisuus verbaalisen ilmaisun kanssa.

Mielenterveyden ongelmille, mm. ahdistukselle ja masennukselle, autismikirjon henkiloa altis-
taa suurempi stressiherkkyys. Stressiherkkyys tekee autismikirjoon liittyvien yksilollisten toi-
mintakykyrajoitteiden kanssa arjesta huomattavasti haastavampaa kuin keskivertoihmisilla.
Myos myohainen diagnosointi seka puutteet sairauksien ennaltaehkaisevassa hoidossa voivat
johtaa vakaviin terveysongelmiin ja mielenterveyden horjumiseen. Autismikirjon henkilolla on-
kin tuoreen tutkimuksen mukaan muuhun vaestoon verrattuna kymmenkertainen riski kuolla
itsemurhaan. Naisilla riski on miehia korkeampi ja autismikirjon naisista, joilla lisaksi oli myos
ADHD, oli jopa joka viides yrittanyt itsemurhaa. (Vierula 2020).

Talla hetkella laajaa kiinnostusta herattavat naisten ja tyttojen diagnosoinnin haasteet. Usein
autismikirjon naiset ovat alykkyytensa avulla omaksuneet sosiaalisen roolin. Tytoilla ja naisilla
autismikirjon piirteet voivat ilmeta eri tavalla suhteessa poikiin ja miehiin. He pystyvat usein
peittamaan autismikirjon oireitaan, esimerkiksi tarkkailemalla ja kopioimalla muita. Siksi nais-
ten ja tyttojen kohdalla autismikirjon hairion mahdollisuus tulisi ottaa huomioon hoidon yhtey-
dessa. Naisilla esimerkiksi erityiset mielenkiinnon kohteet eivat valttamatta poikkea ikatove-
reiden vastaavista, mutta niiden laatu ja voimakkuus poikkeavat. Naisilla yleista on myos tay-
dellisyyden tavoittelu. Ongelmia naisilla esiintyy mm. riskien seka omien ja muiden tekojen
seuraamusten ennakoimisessa, ja naiset voivatkin helposti joutua kaltoinkohdelluiksi. Naiset
saattavat paeta fiktioon ja elaa toisessa maailmassa. Tyttojen leikit voivat noudattaa elokuvan
tai kirjan kasikirjoitusta. Autismikirjon naisten diagnooseihin voivat kuulua pakkoneuroosit,
syomishairiot, persoonallisuushairiot, valikoiva mutismi, ahdistuneisuus ja depressio seka kroo-

nisesta ahdistuneisuudesta johtuvat fyysiset terveysongelmat. (Gould 2017.)

6.3.7 Nakoaistin varainen tieto

”Haluaisin kirjallisen tiedon lisaksi myos kuvallista tietoa tutkimuksista, joihin olen menossa.”
Vastaajista 43 (58,9%) haluaisi kuvallista tietoa tutkimuksista, kun taas 28 (38,4%) vastaajista
ei toivoisi tata. ”"Muu, mika?”- kohta oli valittu kahden vastaajan toimesta, mutta sita ei perus-
teltu lisatiedoin.
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Kuvien kayttaminen selkean sanallisen informaation tukena voi helpottaa autismikirjon henki-
lon hahmottamista ja ohjaustapojen tulisikin olla mahdollisimman monikanavaisia (Autismikir-
jon oppilas koulussa 2017, 4). Kuvallisen tiedon valineina voidaan kayttaa esimerkiksi kuvitet-

tuja toimintaohjeita, piirtamista ja sosiaalisia kuvatarinoita (Mielonen & Kuivakangas 2013).

Kuvat, piirrokset ja tekstit selkeyttavat monelle tulevien tutkimusten sisaltoa ja tarkoitusta.
Taman ei tarvitse olla kovin aikaa vievaa. Kuva voi olla esimerkiksi nopea tikku-ukkopiirros,
johon nimetaan olennaisimmat asiat. Tutkimuksen kesto voidaan myos merkita ohjeeseen, tar-
vittaessa esimerkiksi varittamalla kellotaulun kuvasta tutkimukseen meneva osuus. Potilaalle
voi antaa myos linkin videoon, joka kuvaa kyseista tutkimusta. Tassa yhteydessa on kuitenkin
hyva kertoa, etteivat tutkimuksessa kaytettavat laitteet ole joka paikassa valttamatta saman-

laiset.

Papunetin kuvapankki- ja tyokaluohjelmalla voi tehda erilaisiin tarpeisiin sopivia kuvallisia oh-
jeita. Ohjelma on ilmainen. (Kuvatyokalu 2019.) Olennaista ohjeissa on selkea jarjestys, jossa

myos odottaminen esimerkiksi tutkimuksiin hoitotapahtuman alkuna tai loppuna.

Tulevien asioiden ennakointi on autismikirjon henkilolle tarkeaa, ja muutokseen asennoitumista

helpottaa, kun siihen saa valmistautua ennalta (Autismi [F84.0] 2020).

6.3.8 Kirjalliset hoito-ohjeet

”Haluaisin kirjalliset hoito-ohjeet mukaani.” Vastaajista 67 (91,8%) koki kirjalliset hoito-ohjeet

hyvaksi. Pieni osa vastaajista 6 (8,2%) eivat kokeneet kirjallisia hoito-ohjeita tarpeellisiksi.

Autismikirjon henkilolla voi olla vaikeuksia kielen ymmartamisessa ja prosessoinnissa. Vaikeuk-
sia voi olla puhutun asian muistamisessa ja kasittelyssa. (Aspergerin oireyhtyma [F84.5].) Kir-
jalliset ohjeet voi olla helpompi sisaistaa, koska sisaistamiseen on enemman aikaa, ohjeeseen
voi perehtya ilman hairiotekijoita ja esilla ovat olennaisimmat asiat. Kirjallisen ohjeen potilas
voi tarvittaessa nayttaa laheiselleen ja nain varmistua toimivansa ohjeessa tarkoitetulla ta-

valla.

6.3.9 Vastaanotolla puhuttujen asioiden kertaus

”Toivon, etta kanssani kerrataan vastaanotolla todetut sairaudet seka annetut hoito-ohjeet en-
nen kuin lahden pois vastaanotolta.” Vastaajista 66 (90,4%) kokivat kertauksen hoitoon liitty-
vien asioiden suhteen hyvaksi. Vain 6 (8,2%) vastaajista ei kokenut taman olevan hyodyllista.
”Muu, mika?”- kohtaan oli yksi vastaajista kirjoittanut: "Kirjalliset hoito-ohjeet ja hoito-ohjei-
den kertaaminen ovat minulle hyodyksi erityisesti silloin, kun kyse on jostakin uudesta hoidosta

tai laakkeesta, tai muutoksista vanhaan tuttuun hoitoon”.
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Autismikirjon henkilon mieleen painamiseen ja olennaisten asioiden poimimiseen keskustelusta
vaikuttavat hoitohenkilokunnan toiminta ja potilaan henkilokohtaiset ominaisuudet. Siihen vai-
kuttavat esimerkiksi aistiarsykkeet, kielen prosessoinnin tapa ja kontekstisokeus. Siksi on hyva
kerrata olennaiset asiat ja selvittaa minkalainen kasitys potilaalla on hoito-ohjeista ja jatko-

suunnitelmista.

6.3.10 Asiointi terveydenhuollossa

”Asioin terveydenhuollossa yleensa:” Kysymykseen oli mahdollista vastata asioivansa itsenai-
sesti tai toisen henkilon kanssa. Vastaajista 37 (50,7%) asioi yleensa itsenaisesti ja 36 (49,3%)

toisen henkilon kanssa.

6.3.11 Avoin kysymys

”Mika helpottaa asiointiasi terveydenhuollossa?”

Vastauksissa toistui useamman kerran toive rauhallisesta ymparistosta ja selkeista ohjeista, niin
paikan loytamista kuin vastaanoton tulevia tapahtumia koskien, seka tarkoista toimenpiteita
koskevista tiedoista ja kiireettomasta kohtaamisesta. Kiireen tuntu saattoi pahimmillaan poti-
laan hermostumisen vuoksi viivastyttaa tutkimusta tai saada potilaan unohtamaan hoitoon ha-

keutumisensa syyn ja toivomaan vain nopeaa pois paasya tilanteesta.

Pysyvaa ja tuttua hoitohenkilokuntaa toivottiin useammassa vastauksessa ja sen ajateltiin myos
mahdollistavan parhaiten hoidon tai kuntoutuksen pitkajannitteisen suunnittelun. Toivottiin ai-
toa kuuntelemista ilman olettamuksia, seka sujuvaa suomen kielen taitoa, koska autismikirjon
piirteiden koettiin tuovan keskusteluun riittavasti haasteita ilman kielimuuriakin. Selkokielen
lisaksi kerrottiin tukiviittomien seka kuvien kayton osaamisen helpottavan asiointia. Kuvien tai
kirjoittamisen avulla vastaaminen koettiin joissakin tapauksissa suullista vastaamista helpom-
maksi.

Saattajan mukana oleminen oli monelle tarkeaa. Lapsen kohdalla toivottiin hanen voivan pitaa
turvaesinetta kadessaan vastaanoton ajan ja sen koettiin sujuvoittavan tutkimusten tekemista.
Vastaajat toivoivat hoitohenkilokunnan kuuntelevan saattajan ohjeita koskien potilaan pelkoja
ja hyvaa kohtaamista. Vaikka saattaja kertoisi oireista potilaan puolesta, toivoi potilas hoito-

henkilokunnan kohdistavan puheensa potilaalle itselleen.

Moni halusi tulla vastaanotolle omien muistiinpanojensa kanssa, koska osasi kertoa oireistaan
paremmin nain. Useampi vastaaja toivoi saavansa mukaansa kirjalliset hoito-ohjeet, erityisesti
hoidon tai laakityksen alkaessa ja muuttuessa, seka kirjalliset ohjeet kotona muistettavista
asioista. Toivottiin my0s selkeaa kirjallista ohjeistusta siita, mihin ja kuinka nopeasti ottaa

yhteytta sairauden pahentuessa, uusien oireiden ilmetessa tai potilaan unohtaessa jotakin.
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Joku halusi tehda itse muistiinpanoja kaynnin aikana tai saada luvan aanittamiselle. Muistutus-

viestit vastaanottoajoista koettiin myos tarpeellisiksi.

Ymmarrysta ja empatiaa toivottiin autismikirjon haasteisiin seka yleisesti peraankuulutettiin,
etta hoitohenkilokunnalla olisi autismitietamysta ja -osaamista. Erityisesti psykiatrisella puo-

lella tyoskentelevilta sita odotettiin ja sen puutetta ihmeteltiin.

Pientenkin hoitotoimenpiteiden suorittamiseen toivottiin kysyttavan lupaa ja rohkaistiin hoito-
henkilokuntaa kysymaan potilaalta itseltaan milla tavoin hanet olisi paras tutkia. Yksi vastaa-
jista esimerkiksi koki kosketuksen olevan hallitumpaa pitaessaan omaa kattaan tutkivan henki-

lon kaden paalla.

Muutama vastaaja koki, etta tutkimusta suorittava hoitaja tai laakari vaikutti turhautuvan, jos
potilaan oli vaikea osoittaa esimerkiksi tarkkaa kivun paikkaa tai kuvailla tarkasti oireitaan.
Aina potilas ei kokenut tulleensa vakavasti otetuksi, esimerkiksi siita syysta, etta hanen kipu-
kynnyksensa on ollut hyvin korkea, tai potilas ei ole ilmaissut kivun voimakkuutta ilmeillaan ja
eleillaan riittavan selkeasti, vaikka kyseessa olisi ollut erittain kova kipu ja vakavakin tilanne.
Myos psykiatrisella puolella oli koettu hoitohenkilokunnan vahatellen tilanteen vakavuutta po-
tilaan niukan tunneilmaisun vuoksi, vaikka potilaan ahdistuneisuus oli todellisuudessa ollut
suurta. Vastauksissa toivottiin keskittymista potilaan kertomiin asioihin, eika siihen milla ta-

valla tai kuinka tunnepitoisesti han asiansa ilmaisee.

Hoidon pirstaleisuuden, eri tahojen yhteistyon puuttumisen seka lahetteiden ja lausuntojen

pitkan odotusajan koettiin stressaavan ennakoitavuutta ja pysyvyytta kaipaavia henkiloita.

6.4 Toiminnallisen opinnaytetyon toteuttaminen

Opinnaytetyon teoriaosuus perustuu kirjallisuuteen, tutkimuksiin, artikkeleihin seka kyselyyn.
Opinnaytetyo on raportoitu Laurean ohjeiden mukaisesti ja siina on pyritty selkeaan ja avoi-

meen kokonaisuuteen, joka rakentuu vahvalle teoriapohjalle.

Oppaan pohjana kaytetty kysely rakennettiin ja analysoitiin opinnaytetyota tekevien opiskeli-
joiden toimesta. Ennen kyselyn julkaisua kysyimme Autismiliitolta heidan mielipidettaan kyse-
lysta ja sen rakenteesta. He olivat tyytyvaisia ja jakoivat kyselyn autismikirjon henkilGille seka

heidan laheisilleen Facebook-sivunsa kautta.

Opas esiteltiin toteutusvaiheessa opinnaytetyopajassa muille opiskelijoille ja opettajille. Saa-
dun palautteen perusteella oppaan ulkoasua muokattiin selkeammaksi. Sisallon muokkaamiselle

ei koettu olevan tarvetta.

Opas on lahetetty Autismiliitolle ja he taittavat sen julkaistavaksi oman aikataulunsa mukai-

sesti. Opas loytyy liitteena taman opinnaytetyon lopusta (Liite 2).
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6.5 Toiminnallisen opinnaytetyon arviointi

Tyonjakoa tehtiin seka opinnaytetyon aloittamisen yhteydessa etta jatkuvasti tyon edetessa.
Tyon jakaminen oli koko prosessin ajan selkeaa ja tyomaara jakautui tasapuolisesti molempien
opiskelijoiden kesken. Prosessin aikana arvioimme jatkuvasti yhdessa tuotostamme seka kayt-
tamiamme lahteita ja kriittisen arvioinnin avulla lopputulos alkoi muovautua. Pyysimme pa-
lautetta yhteistyokumppanilta seka ohjaavalta opettajalta prosessin aikana. Arvioinnissa on ol-
lut mukana ohjaavan opettajan lisaksi myos toinen opettaja, joka lisaa opinnaytetyon luotet-

tavuutta.

Oppaan tavoitteena oli edistaa autismikirjon henkiloiden asenne-esteetonta kohtaamista ter-
veydenhuollossa lisaamalla henkiloston autismiymmarrysta, lisata autismikirjon henkilon osal-
lisuutta ja nain turvata hoidon jatkuvuutta seka tuoda konkreettisia menetelmia terveyden-
huollon ammattihenkilostolle potilaslahtoiseen kohtaamiseen. Naihin tavoitteisiin olemme vas-
tanneet tuottamalla helposti saavutettavan PDF-muotoisen oppaan, joka sisaltaa teoriatietoa
autismikirjosta seka kaytannon ohjeita kohtaamistilanteisiin. Luomamme kyselyn ansiosta opas

vastaa aidosti autismikirjon henkiloiden tarpeisiin.

Tyoelamaedustajalta pyydettiin arvio tuottamastamme oppaasta. Huhtikuussa 2020 saadussa
palautteessa oppaan kerrottiin olevan erittain tarpeellinen. Palautteessa todettiin, etta monet
autismikirjon ihmiset seka heidan laheisensa kertovat haasteista terveydenhuollon palveluissa.
Lisaksi Autismiliitto kertoi autismikirjon henkilon tulevan usein vaarinymmarretyksi, eika esi-
merkiksi kuormituksen vaikutusta henkilon selviytymiseen osata huomioida. Palautteessa to-
dettiin, etta oikeanlaisella kohtaamisella, kommunikaatiolla ja ennakoinnilla myos autismikir-

jon henkilon asiointi terveydenhuollon palveluissa helpottuu.

Autismiliitto totesi, etta aihe on hyvin tarkea myos tutkimustiedon valossa. Liitosta kerrottiin
Karolinska Institutetin tutkija Tatja Hirvikosken tutkimuksesta, jossa ilmeni, etta autismikirjon
henkiloilla on 2,5 kertainen ennenaikaisen kuoleman riski ja syyna usein tahan on, etta he eivat

tule somaattisten oireidensa osalta kuulluksi ja ymmarretyksi terveydenhuollossa.

Itse oppaan Autismiliitto totesi selkeaksi ja hyvin jaotelluksi. Liiton mukaan siina kaydaan lapi
olennaiset asiat autismikirjon ihmisen kohtaamisesta terveydenhuollossa. Oppaan kerrottiin
myos etenevan hyvin loogisesti ja kaytettyjen kasitteiden todettiin olevan selkeita. Autismi-
liitto totesi opiskelijoiden hyodyntaneen hyvin autismikirjon ihmisilta saamaansa informaa-
tiota. Palautteessa kerrottiin oppaan antavan hyvin konkreettisia ohjeita terveydenhuollon
henkilokunnalle ja ohjeiden sopivan autismikirjon ihmisten kohtaamiseen. Lopuksi Autismiliitto
totesi jokaisen autismikirjon ihmisen olevan yksilo, ja heidan tuen tarpeensa olevan hyvin eri-
laisia, mutta ammattilaisen oman vuorovaikutuksen selkeyttaminen, potilaan kuunteleminen

seka tapahtumien ennakointi ja jasentaminen palvelevat kaikkia terveydenhuollon asiakkaita.
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7  Eettisyys ja luotettavuus

Eettisesti hyvaksyttava tutkimus voidaan tehda vain hyvaa tieteellista kaytantoa noudattaen.
Hyvan tieteellisen kaytannon pohjana on yleisen huolellisuuden, rehellisyyden ja tarkkuuden
noudattaminen tyossa, tulosten ja tutkimusten tallentamisessa ja niiden arvioinnissa. Opinnay-
tetyon teossa on sovellettu eettisesti kestavia tutkimus- tiedonhankinta ja arviointimenetel-
mia. Opinnaytetyon tekijat ovat koko prosessin ajan kunnioittaneet muiden tutkijoiden teke-
maa tyota ja osoittaneet sita viittaamalla heihin asianmukaisesti seka heidan tyotaan arvos-
taen. (Varantola, Launis, Helin, Spoof & Jappinen 2012, 6.) Lahteina on pyritty kayttamaan
uusinta mahdollista tietoa. Lisaksi Autismiliitto on esitellyt meille autismikirjon asiantuntijoita,
joiden tutkimuksiin ja osaamiseen on myos tassa opinnaytetyossa viitattu. Kyselyn tulokset on
arvioitu ja tallennettu asianmukaista tietosuojaa noudattaen. Tyo on suunniteltu, toteutettu

ja raportoitu ammattikorkeakoulu Laurean asettamien kehysten mukaisesti.

Hyvan tieteellisen kaytannon toteutumisesta vastaavat tutkimuksen tekijat. Hyvaa tieteellista
kaytantoa loukkaavina asioina voidaan pitaa vilppia tieteellisessa toiminnassa tai piittaamatto-
muutta hyvasta tieteellisesta kaytannosta. Nailla tarkoitetaan eparehellista tai epaeettista toi-
mintaa, jolla saadaan aikaan vaaria tuloksia, ja joiden johdosta tutkimus voidaan mitatoida.
(Varantola ym. 2012, 9-10.)

Hyvaan tieteelliseen kaytantoon kuuluu tarvittavien tutkimuslupien hankkiminen ennen tyon
aloittamista (Varantola ym., 2012, 6). Tutkimusluvan tarve selvitettiin yhteistyokumppani Au-
tismiliitolta ennen tyon aloittamista, eika sille ollut tarvetta. Kaikki oikeudet oppaan muokkaa-

miseen pidatetaan oppaan tekijoilla. Autismiliitolla on taydet kayttooikeudet sisaltoon.

8  Jatkokehittaminen

Tulevaisuudessa olisi tarpeellista tutkia, kuinka laajalti opas on tullut terveydenhuollon henki-
lokunnan kayttoon ja milla tavoin se on vaikuttanut autismikirjon henkiloiden asiointiin tervey-
denhuollossa. Tutkimusta voitaisiin tehda seka henkilokunnan etta autismikirjon henkiloiden
nakokulmasta.
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10 Liitteet
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Liite 1: Kyselylomake

Kysely autismikirjon henkildiden
kokemuksista terveydenhuollossa
asioimisesta

Vastaa kyselyyn ja kerro kokemuksistasi ja toiveistasi terveydenhuollossa
asioimisesta. Sairaanhoitajaopiskelijat Noora Maula ja Saila Aijo (Laurea AMK)
tekevat opinnaytetyota autismikirjon henkildiden kohtaamisesta
terveydenhuollossa. Vastausten pohjalta tuotetaan opas terveydenhuollon
kayttoon.

Jos vastaat kysymykseen "muu mika?", voit avata mielipidettasi viimeisen
kysymyksen vastauskenttaan.

Vastausaikaa kyselyssa on 20.10.2015 kello 23:59 asti.

Odotustilat aiheuttavat minulle stressid esimerkiksi valaistuksen, danien ja
muiden drsykkeiden muodossa.

Z Kylla

Z Ei

Z Muu, mika?

Toivon, ettd minulle kerrotaan, mitd vastaanotolla aiotaan tehda ja miksi.
Kylla

Ei

Muu, mika?

Toivon, ettd minulle ndytetddn tutkimuksissa kdytettavat vilineet etukateen.

O Kylla

Z Ei

Z Muu, mika?

Hyodyn siitd, etta minulle puhutaan selkokielta.

Kylla
Ei
Muu, mika?

I |
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Koen, etta tulen yleensd hyvin ymmarretyksi asioidessani
terveydenhuollossa.

O Kylla

Z Ei

Z Muu, mika?

Toivon, ettd minulta kysytdan paljon kysymyksid, koska en vadlttamatta tuo
esille kaikkia asioita oma-aloitteisesti, vaikka ne liittyisivatkin hoidettavaan
asiaan.

Kylla
Ei
Muu, mika?

[ |

Haluaisin kirjalliset hoito-ohjeet mukaani.
Kylla

Ei

Muu, mika?

I B I

Haluaisin kirjallisen tiedon lisaksi myos kuvallista tietoa tutkimuksista, joihin
olen menossa.

Kylla
Ei
Muu, mika?

(I

Toivon, ettd kanssani kerrataan vastaanotolla todetut sairaudet sekd annetut
hoito-ohjeet ennen kuin lahden pois vastaanotolta.

Kylla
Ei
Muu, mika?

Asioin terveydenhuollossa yleensa:

Z Itsendisesti
Z Toisen henkilon kanssa

Vastaa vield halutessasi omin sanoin: Mikd helpottaa asiointiasi
terveydenhuollossa? Tarkenna vield "muu, mika?" - vastauksiasi.
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Liite 2: Opas

Autismikirjon henkildon kohtaaminen —

opas terveydenhuollon henkildokunnalle

Lukijalle

Oppaan tarkoituksena on antaa terveydenhuollon
ammattilaisille tietoa autismikirjosta ja konkreettisia
keinoja autismikirjon henkildiden potilasidhtéiseen
kohtaamiseen. Onnistunut asiointikokemus turvaa
hoidon jatkuvuuden.

Autismikirjon potilaita kohtaavan terveydenhuollon
ammattilaisen tulee ymmartdd autismikirjon henkildn
erilaisuutta esimerkiksi aistien, vuorovaikutuksen,
kommunikaation, stressiherkkyyden ja ajattelun
suhteen. Hoitohenkildkunnan autismiymmarrys
karttuu my6s havainnoimalla asiakkaiden
asiointikokemuksia.

Oppaan pohjana on yhteistydssa Autismiliiton kanssa
lokakuussa 2019 toteutettu avoin kysely, johon
vastasi 73 henkilda. Kyselyssa selvitettiin
autismikirjon henkildiden kokemuksia
terveydenhuollossa asioimisesta. Vastausten pohjalta

olennaisimmat asiat on tuotu oppaaseen. Oppaan
avulla pyritadn helpottamaan autismikirjon henkilon
asiointia ja hoitotilannetta antamailla kdytannén
vinkkejd hoitohenkildkunnalle.

Valtioneuvoston vuonna 2012 tekemadlld paatoksella
laitosasuminen lakkautetaan vuoden 2020 loppuun
mennessa. Autismikirjon asiakkaat. joista osalla
esiintyy haastavaakin kayttaytymista. siirtyvat julkisen
terveydenhuollon piiriin. Siksi terveydenhuolion
henkildkunnan autismiosaaminen tulee yha
tarkedmmaksi. Haastava kayttaytyminen on
tilanteeseen sopimatonta kayttaytymistd, joka
aiheuttaa fyysisté. psyykkista, sosiaalista tai
taloudellista haittaa henkildlle itselleen, muille
ihmisille tai fyysiselle ymparistolle.
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Autismikirjo

Autismikirjolla tarkoitetaan neurobiologista
keskushermoston kehityshairiotd, joka aiheuttaa
erilaisia toimintarajoitteita. Autismikirjoon |uetaan
kuuluvaksi autismi, Aspergerin oireyhtymd, Rettin
oireyhtymd, disintegratiivinen kehityshairié seka
epatyypillinen autismi. Vuoden 2022 alusta yhteinen
diagnoosi autismikirjon hairid korvaa nama erilliset
diagnoosit. X-kromosomin mutaatiosta johtuva Rettin
oireyhtyma siirtyy muiden samankaltaisten
diagnoosien yhteyteen.

Kaikille autismikirjon henkildille yhteista on
kommunikaation haasteel sanallisessa ja
sanattomassa viestinnassa. Vuorovaikutuksen
haasteet ilmenevat vaikeutena ymmartaa tai
tunnistaa ihmisten tunnetiloja ja ajatuksia seka tuoda
esiin omia tunteita ja ajatuksia. Sosiaalisten
sdantéjen hahmottaminen ja toisten ihmisten
aikomuksien ymmartaminen voi olla haasteellista ja
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johtaa vaaringymmarryksiin tai tilanteeseen
sopimattomaan reagointiin. Toisen ihmisen
tunnistaminen kasvoista on monelle autismikirjon
henkildlle kasvosokeuden vuoksi vaikeaa.

Autismikirjon henkilon aistisdatelyssa voi esiintya yli-
ja aliherkkyyksia daniin, valoon, kosketukseen,
hajuihin, makuihin ja vareihin littyen. Autismikirjon
henkilé kuormittuu muita helpommin
ymparistotekijoista.

Autismikirjoon littyvia vahvuuksia ovat esimerkiksi
tarkkuus yksityiskohtien havaitsemisessa, hyva
oikeudentaju ja hyva keskittymiskyky erityisiin
mielenkiinnon kohteisiin.

Toimintarajoitteet ovat yksiléliisia ja tuen tarve
vaihtelee hyvin itsendisesta elamasta lapi eldman
tarvittavaan vahvaan tukeen. Kaikki oppaan ohjeet
eivat valttamatta sovi kaikille. Toisaalta jokainen,
diagnoosista riippumatta. voi hyotya siité. etta
terveydenhuollon henkildsté huomioi toiminnassaan
oppaaseen tuotuja asioita.



Odotustilat

On arvioitu, etta yli 70 prosentilla autismikirjon
henkildista esiintyy aistikokemusten erilaisuutta.
Aistitieto voi olla hammentavaa, kuormittavaa tai
poikkeavaa. Henkildlld voi olla vaikeuksia havaita,
kasitella tai erotella erni aistien kautta tulevaa tietoa.
Samalla henkil6lla voi olla yhden tai useamman aistin
yli- ja aliherkkyytta seka aistihakuisuutta.

Autismikirjon henkildt kuormittuvat odotustiloissa
esimerkiksi aaniymparistosta, valaistuksesta ja
muiden potilaiden toiminnasta.

Aistidrsykkeet voivat tuntua jopa kipuna. Esimerkiksi
kewyt kosketus, valot. hajut, maut, tietyt vérit tai
materiaalit voivat joillekin aiheuttaa sietdmatonta
kipua.

Tapahtumien ennakointi

Ihminen oppii tavallisesti pienista vihjeista jo varhain
suuntautumaan tulevaan ja ennakoimaan
tapahtumia, eli valmistautumaan uusiin tilanteisiin.
Koska autismikirjon henkilon on usein vaikea kestda
yllatyksia, muutoksia seka uusia ja jannittavia
tilanteita, han tarvitsee tukea ja ennakointia.

Monikanavaisuus helpottaa autismikirjon henkildlia
hahmottamista. Kuvitettujen toimintaohjeiden,
piirtdmisen ja sosiaalisten kuvatarinoiden
kayttaminen helpottaa asiointia. Monikanavaisesta
ennakoinnista hyotyvt
useat muutkin
potilasryhmat, kuten
lapset ja
kehitysvammaiset.

ennakointi
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e Tilassa ei ole esimerkiksi television &4ni tai
muita aslakkaita.

o Tilasta voidaan esimerkiksi sermeln rajata pols
odotustilan muut tapahtumat.

e Tilan valaistus on himme&mpi tai valojen sdstely
on mahdollista.

e Tilassa huomioidaan akustiikia, esimerkiks!
seindlle asennettavin seindvaattein tai
akustiikkalevyin.

Odotustilassa koetut aistidrsykkeet saattavat
vaikuttaa henkilon tarkkaavaisuuteen ja
stressiherkkyydesta johtuvaan kuormitustasojen
nousuun. Aistiystavalliset odotustilat helpottavat
asiointia myds itse vastaanotolla.

o Yksityiskohtaiset ohjeet saapuessa, mm. minne
mennd, mitd seurata ja miten kutsutaan sisaan.

e Muista ennakointi alkaen kosketuksesta ja
iimoita laitteiden pitdmésta d8nestd etukateen.

e Kerro, mitd seuraavaksi tapahtuu ja kenen
kanssa.
Kerro, mitd henkildltd odotetaan.
Kerro, miks! tutkimus on tdrked, missd se
tehdadan ja mitd silld saavutetaan.

e Kerro, kauanko tapahtuma kestda, ja milloin
henkild padsee takaisin.

o Varmista, ettd asia on ymmarretty
tarkoittamallas! tavalla.

Ennakoinnin avulla autismikirjon henkild saa
mahdollisuuden suhteuttaa omaa toimintaansa
tilanteeseen sopivaksi, tuoda esille omaa tahtoaan
ja mielipiteitddn seka hallita omaa
kayttaytymistaan. Nain kaaoksen tuntu vahenee ja
syy/seuraussuhteet selkiytyvat.



Tutkimusvalineet

Autismikirjon henkildlla on usein vaikeuksia
nakokulmanottokyvyssa, eli sen hahmottamisessa,
mita muut ndkevat, ajattelevat, tuntevat, tietavat ja
odottavat ja miksi. Tasta syysta potilaan voi olla
vaikea paatelld, mita millakin valineelld aiotaan tehda,
joten se tulee hénelle kertea.

lokainen autismikirjon henkil on yksild. Onkin hyva
kysya, haluaako potilas ndhda tutkimuksissa
kaytettavat valineet.,

Tarvittavien tutkimusvalineiden ndyttaminen
etukiteen on myds osa potilaan asiointia helpottavaa
ennakointia.

Selkokieli vuorovaikutuksessa

Kaikille autismikirjon henkilgille yhteisia ovat
kommunikaation haasteet sanallisessa ja
sanattomassa viestinndssé seka vuorovaikutuksen
haasteet. Ne iimenevat vaikeutena tuoda esiin omia
tunteita sekd haasteena ymmartaa ja tulkita muiden
ihmisten tunnetiloja ja ajatuksia.

Autismikirjon henkild saattaa tulkita kielta
kirjaimellisesti. jolloin han ei havaitse esimerkiksi
sarkasmia ja kielikuvia. Sanojen valintaan kannattaa
siis kiinnittad huomiota.

Hoitohenkildkunnan on hyva antaa aikaa kysymyksiin
vastaamiseen, silld autismikirjon henkilén
prosessointiaika voi olla pitka.

Selkokielen kayttaminen helpottaa monen
autismikirjon henkilon ymmartamista. Sitd
kayttamalla vahennetaan vaarinkasityksia ja
edistetdan hoidon onnistumista.

Tutkimusvélineiden esittely:

o Nayta tutkimuksessa kaytettavat valineet.

Kerro, mita valineilla tehdaén, kuinka kauan ja
miksl.

o Vastaa mahdollisiin tarkentaviin kysymyksiin.
e Varmista ennen tutkimusta, haluaako potilas

viela kysya jotakin.

o Pida tutkimuksen kannalta tarpeettomat

vilineet polssa ndkyvilts.

e Muista, ettd potilaan alstikokemukset saattavat

olla yksliéllis.

Kayta selkokielta

e Kartoita kysyen ja keskustellen potilaan
alkaisemmat tiedot asiasta. Lahde liikkeelle
potilaalle jo ennestddn tutusta asiasta.

o Vilts ylimdaraista puhetta, epadmadraisia
sanontola ja vitsailua.

o [Kayta puhekielistd sanastoa. Selltd vieraat tal
kasitteelliset sanat. Korosta ydinsanoja.

e Puhu yhdesta asiasta kerrallaan.

o Tauota puhetta sopivasti asiakokonaisuuksien
valilig.

e Anna konkreettisia esimerkkejd abstraktien tai
uusien alhelden kohdalla. Kéyta tarvittaessa
toistoa tai selventavia Kiertoilmauksia.
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Kysymysten esittdminen

Autismikirjon henkildlla on haasteita
vuorovaikutuksen. kuten kehonkielen, adnensavyjen
ja muun “sosiaalisen kielen”, katsekontaktin seka
mielen lukemissa. Sosiaalisiin taitoihin littyen
haasteita aiheuttavat tunnetaidot, kuten itsensa
lukeminen ja omien tunteiden ja ajatusten
tiedostaminen seka niiden muokkaaminen ja niista
irti paastaminen.

Koska ihmiset tavallisesti saavat paljon tietoa
pelkastaan kontekstista, he jattavat paljon
sanomatta. Autismikirjon henkild ei samalla tavalla
kykene ajattelemaan kontekstia. Hanen voi olla
vaikea ymmartad, mita tarkoitetaan useampaan
asiayhteyteen soveltuvalla lausahduksella. koska
asiayhteyttd voi olla vaikea paatella.

Autismikirjon henkilon voi olla vaikeaa kertoa
sairauteensa littyvistd asioista ja tuoda esille uusia
seikkoja. jotka tulisi ottaa huomioon vastaanotolla.

Ymmarretyksi tuleminen ja
tarvittavan hoidon saaminen

Autismikirjon henkild saattaa keskustellessaan
iimehtia tai elehtid epatavallisesti. Potilaan puheesta
tulee poimia hdnen sanomansa asiat ja ottaa
huomioon elekielen ja tunneilmaisun vahaisyys. sekd
sen mahdollinen ristiriitaisuus verbaalisen ilmaisun
kanssa.

Stressiherkkyys tekee autismikirjoon liittyvien
yksildllisten toimintakykyrajoitteiden kanssa arjesta
haastavaa. Se altistaa mielenterveyden ongelmilie.
Myos myohainen diagnosointi seka puutteet
sairauksien ennaltaehkdisevassa hoidossa voivat
johtaa autismikirjon henkildn vakaviin
terveysongelmiin ja mielenterveyden horjumiseen.

Tytéilla ja naisilla autismikirjon piirteet voivat ilmeta
eri tavoin suhteessa poikiin ja miehiin. He pystyvat
usein peittdmaan autismikirjon piirteitdan esimerkiksi
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e Anna alkaa kysymykseen vastaamiseen.
laskemalla mielessédsi kymmeneen ennen kuin
kysyt uuden tai tarkentavan kysymyksen.

o Vélta avolmia kysymyksia ja suosi kysymyksia,
jolhin voi vastata "kylla" tai "ei".

o Kysy kysymykset yksityiskohtaisesti, selventden
minkd suhteen ja miltd ajalta haluat potilaan
vointia selvittad.

e Huomioi, ettei potilas tuo valttamatta oma-
aloitteisesti esille asioita tai oireita, jotka voivat
liittyd tolsiinsa.

Kylld Er

tarkkailemalla ja kopicimalla muita. Heilla
mielenkiinnon kohteet saattavat olla tavanomaisia,
mutta niiden laatu tai voimakkuus on poikkeavaa.
Naiset ja tytét saattavat myos paeta fiktioon ja
eldd toisessa maailmassa tai tavoitella
taydellisyytta, Tytéilla leikit saattavat noudattaa
elokuvien tai kirjojen kasikirjoituksia. Autismikirjon
diagnoosia voivat naisilla ja tytéilld edeltdd muun
muassa sydmishdiriot, pakkoneuroosit, valikoiva
mutismi seka erilaiset mielenterveysongelmat.

Térkedd muistaa:

e Kuuntele ja usko autismikirjon henkildn
kuvausta omasta terveydentilastaan.

o Al tulkitse kysyméttd asiasta.

o Huomioi, ettd autismikifjon henkild vol karsia
my3s mielenterveyden ongelmista.
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Nakoaistin varainen tieto

Tulevien asioiden ennakointi on autismikirjon
henkildlle tarkeaa. Muutokseen tai esimerkiksi
toimenpiteisiin asennoitumista helpottaa, kun siihen
saa valmistautua ennalta.

Autismikirjon neurobiologisesta taustasta johtuen
kuvien kayttaminen selkedn sanallisen informaation
tukena voi helpottaa hahmottamista.

Kuvat. piirrokset ja tekstit selkeyttavat tulevien
tutkimusten siséltda ja tarkoitusta sekd helpottavat
ennakointia.

odolushuone henkilbtunrus

maata tutkimuspdydais

Kirjalliset hoito-ohjeet

Autismikirjon henkilslia voi olla kielen
ymmdrtamiseen ja prosessointiin liitbyvid vaikeuksia.
MNe voival ilmetd esimerkiksi puhutun asian
muistamisessa ja kasittelyssa,

OO0

Ald juo, =y tal tupakol kahteen tuntiin
toimenpiteen jalkeen,

o Tikku-ukkopiirros, johon nimetdan tutkimuksen
kannalta olennaisimmat asiat ja kehon osat.

o Kellotaulun kuvasta voidaan varittdé
tutkimukseen meneva aika tai aika voidaan
merkitd ohjeeseen.

o Linkki videoon, mista selvidd tutkimuksen
kulku. Muista malinita, etteivét tutkimuksessa
kdytettavat laitteet ole joka paikassa
valttdmattd samanlaiset.

o Papunetin kuvapankki- ja tybkaluohjelmalla vol
tehdd erilaisiin tarpeisiin kuvallisia ohjeita.
Olennaista ohjeissa on selked jarjestys, jossa
on alku, toiminta ja loppu. Merkitse ohjeeseen
myds odottaminen.
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Kirjalliset ohjeet helpottavat asiointia

# Ohjeen sisgistimiseen saa enemman akaa.
Ohjeeseen voi paneutua ilman hairiStekijoiti.
Ohjeesta on poimittavissa selkedsti
olennaisimmat asiat.

. Kﬁyt& tanvittaessa kuvia.

Potilas voi tarvittaessa néyttas ohjeen
I3helselleen Ja ndln varmistua tolmivansa
ohjeessa tarkoitetulla tavalla.

12
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Vastaanotolla kasiteltyjen
asioiden kertaus

Autismikirjon henkilén mieleen painamiseen ja
olennaisten asioiden poimimiseen keskustelusta
vaikuttavat hoitohenkildkunnan toiminta ja potilaan
henkilbkohtaiset ominaisuudet,

Siihen vaikuttavat esimerkiksi aistidrsykkeet, kielen
prosessoinnin tapa ja kontekstisokeus. Siksi on hyva
kerrata olennaiset asiat ja selvittdad minkalainen
kasitys potilaalla on hoito-ohjeista ja
jatkosuunnitelmista. |

&
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Autismikirjon henkildiden
toiveita terveydenhuollolle

e Ymmarrys ja empatia autismikirjon haasteita
kohtaan. Olettamusten unohtaminen.

e Kohtaaminen ilman kiireen tuntua. Kiire voi
potilaan hermostuessa pahimmillaan viivastyttaa
tutkimusta tai sekoittaa potilaan toimintaa ja
kerrontaa.

e Pysyvd ja tuttu hoitohenkildkunta, joka myds

mahdollistaa hoidon ja kuntoutuksen jatkuvuuden.

¢ Hoitohenkildkunnan pitkdjanteisyys silloinkin, kun
kommunikointi tai tutkimuksen suorittaminen on
haasteellista.

e Tukiviittomien ja kuvien kayttd selkokielen lisaksi,
seka mahdollisuus vastata kirjallisesti tai kuvien
avulla.

33

Varoista T

potilas ymmartda, mitd todetut diagnoosit tai
salraudet tarkoittavat.

potilas ymmartad annetut hoito-ohjeet,
jatkosuunnitelman ja osaa toimia niiden
mukaisestl,

potilas tietdd miten hdnen I&&kehoitonsa jatkuu
tai millaisia uusia l&3kkeitd hdnen tulee aloittaa.
potilas on saanut vastauksen kaikkiin hdnen
mieltdén askarruttaviin kysymyksiin.

potilas tietdd, mihin ja milloin hén voi ottaa
yhteyttd, mikali kokee tarvitsevansa hoito-
ohjeita tai lisdtietoa.
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Keskittyminen potilaan kertomiin asioihin ja
faktoihin, eika siihen milld tavalla tai kuinka
tunnepitoisesti hdn asiansa ilmaisee.
Ymmarrys siitd, ettd potilaan voi olla vaikea
osoittaa kivun tarkkaa paikkaa tai kuvailla
oireitaan tarkasti.

Luvan kysyminen pientenkin
hoitotoimenpiteiden suorittamiseen,
Kysyminen potilaalta itseltddn, milla tavoin
hanet olisi paras tutkia.

Saattajan ohjeiden kuunteleminen. mm,
potilaan pelkoja ja hyvaa kohtaamista koskien.
Vaikka saattaja kertoisi oireista potilaan
puoclesta, puhu potilaalle itselleen.

Selked kirjallinen ohjeistus siitd mihin ja kuinka
nopeasti ottaa yhteyttd sairauden pahentuessa,
uusien oireiden ilmetessa tai potilaan
unohtaessa jotakin.

14
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