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1 Johdanto

Autismikirjon hairiot (engl. autism spectrum disorders) ilmenevat jo lapsuudessa nor-
maalin kehityksen poikkeavuutena. Tunnusomaisia piirteita ovat sosiaalisen kommu-
nikaation ja vuorovaikutuksen pulmat seka rajoittuneet ja toistavat kayttaytymispiir-
teet, toiminnot ja kiinnostuksen kohteet. Kliininen kuva autismikirjolla on kuitenkin
hyvin yksil6llinen. (Castrén 2019, 42.) Tassa opinndytetyossa kaytetdaan sateenvarjo-
diagnoosia autismikirjon hdirié, jonka alle kuuluvat kaikki autismikirjon diagnoosit

(Autismikirjo — mistd on kysymys?).

Autismikirjon kuntoutukseen on kehitetty vuosikymmenten aikana monia kayttayty-
misperustaisia ja opetuksellisia interventioita. Tutkitusti tehokkaita interventioita
kutsutaan nayttoon perustuviksi menetelmiksi. Interventiolla tarkoitetaan toimenpi-
detta, jolla pyritdan vaikuttamaan yksilon, eli tassa opinnaytetydssa autismikirjon
henkilon, kayttaytymiseen. Tieteelliset tutkimukset maarittavat interventioiden vai-
kuttavuuden. Naytt6on perustuvuus ohjaa tehokkaiden, yksil6llisesti sopivien, inter-
ventioiden valintaa seka tarkoin kohdennettua kuntoutuksen toteuttamista ja arvioi-
mista. (Hdmaldinen 2019, 11; Interventio 2019.) Opinnaytetyossa oikea-aikainen kun-
toutus tarkoittaa, ettd moniammatillinen kuntoutusprosessi alkaa kuntoutustarpeen
tunnistettaessa seka on jatkuvaa, autismikirjon henkildlle tarkoituksen mukaista sen
hetkisen toimintakyvyn ja mahdollisimman itsendisen elaman edistamiseksi ja yllapi-
tamiseksi (Paltamaa, Karhula, Suomela-Markkanen & Autti-Ramo6 2011; Hamaldinen

2019, 14.).

Taman opinndytetyon perimmainen tavoite oli kehittda autismikuntoutuksen polkua
kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla. Tarkoituksena oli lisata tietoa autismikun-
toutuksen merkityksellisyydestad kuntoutujalle sekad yhtenaistaa Vaalijalan osaamis- ja
tukikeskuksen autismikuntoutuksen kaytanteita tukemalla kehittdmisprosessia. Tassa
opinnaytetydssa keskityttiin laadukkaaseen ja kattavaan kirjallisuuskatsaukseen, jotta

autismikuntoutusprosessin merkitysta voidaan perustella vahvalla, tutkitulla tiedolla.
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Tassa opinndytetyossa kuvailevalla kirjallisuuskatsauksella perusteltiin autismikirjon
kuntoutuksen vaikuttavuutta. Tutkimuksista ja katsauksista nostettiin esille kuntou-
tuksen merkitysta autismikirjon ihmisen eldmassa, oikea-aikaisuuden ja moniamma-

tillisuuden tarkeytta kuntoutusprosessissa. (Kirjallisuuskatsaus 2019.)

Opinndytetyon toimeksiantaja oli Vaalijalan kuntayhtyma. Vaalijalan kuntayhtymassa
kaynnistettiin kevaalla 2019 autismikuntoutuksen kehittamisprosessi. Kehittamisen
tarkoituksena oli muodostaa johdonmukainen kuntoutusprosessi, jossa asiakkaan oi-
kea-aikaiseen kuntoutustarpeeseen vastataan moniammatillisesti. Kehittamisproses-
sin tavoitteena oli selkeyttda autismikuntoutusprosessin polku selkeaksi ja yhte-
naiseksi kokonaisuudeksi seka kuvata opinnadytetyon kirjallisuuskatsauksella oikea-

aikaisen autismikuntoutuksen merkittavyytta autismikirjon henkilon elamaan.

2 Autismikirjo

Autismi on neurobiologinen keskushermoston kehityshairio, jonka aiheuttamat toi-
minnan rajoitteet ovat hyvin yksil6llisia ja vaihtelevia. Autismikirjon hairid on yleisty-
nyt sateenvarjokasite kaikille oireyhtymille, joissa nayttaytyy autistista kayttayty-
mista. Autismikirjon hairioon kuuluvat sosiaalisen kommunikaation, mielikuvituksen
ja vuorovaikutuksen pulmat, aistikasittelyn seka kayttaytymisen pulmat. (Autismikirjo
— mistd on kysymys? n.d.; Moilanen, Mattila, Loukusa & Kielinen 2012.) Autismikir-
joon voi liittyd myos liitdnnaishairioita ja —vammoja kuten kehitysvammaisuus, oppi-
misvaikeudet, kaytoshairiot, epilepsia seka sydmiseen ja uneen liittyvat ongelmat.
Autismikirjon hairioon ei ole olemassa parannuskeinoa, mutta oikea-aikaisella kun-
toutuksella kehitykseen ja toiminnanohjaukseen voidaan vaikuttaa merkittavasti.

(Avellan & Lepisto 2014, 9.)

2.1 Diagnosointi

Autismikirjo sisaltda useita geneettisia, neurologisia ja aineenvaihdunnallisia tiloja,

joten yhdenmukaisen syytaustan |6ytaminen diagnoosille on mahdotonta. Tdman



vuoksi autismikirjon diagnosointi on kuvailevaa eli henkilon kayttaytymisen taytta-
essa tietyt kriteerit ja kuvaukset, muodostuu diagnoosi autismikirjosta. Samaa peri-
aatetta noudatetaan myds kaikissa kehitysviivastymiin viittaavien pulmien seka psyki-

atristen ongelmien diagnosoinnissa. (Timonen 2019, 19.)

Lastenpsykiatri Leo Kanner julkaisi vuonna 1943 ensimmaisen systemaattisen ku-
vauksen lapsuusidn autismista, joiden mukaan syntyi ensimmaiset kuvauskriteerit
diagnosoinnin pohjaksi. Tarkeimpina kriteereina nousi esiin lapsen kontaktin otta-
mattomuus muihin ihmisiin, huolestuminen asioiden muuttuessa, erityinen kiinnos-
tus esineisiin, kielellisten vaikeuksien pulmat seka dlyllinen ja kognitiivinen potenti-
aali. Naita diagnoosikriteereitd on vuosien aikana muuteltu, mutta kuvaussysteemi
toistuu yha samankaltaisena. Nelja yleisimmin hyvaksyttya kriteeria diagnosoinnille
ovat varhainen alkamisajankohta (0-2% vuotta), kontaktivaikeudet, kommunikaatio-
vaikeudet sekd oudot kdyttaytymismuodot, rituaalit. Diagnosoinnin kriteereita jul-
kaistaessa Kanner painotti, etta vaikka kuinka tarkasti kehittdaisimme kriteereita, niin
jokainen autisti tulee huomioida aina yksiléna. (Harris 2018, 3,17; Timonen 2019, 19-

20, 26.)

Suomessa diagnosoinnin pohjana kaytetdan ICD-jarjestelmaa (International classifi-
cation of diseases), jota yllapitaa WHO eli maailman terveysjarjestd. Viimeisin versio
ICD-10 on vuodelta 1992. ICD-pohjaisessa luokittelussa autismikirjon hairiot luokitel-
laan lapsuusidn autismiin, tarkemmin maarittelemattémaan autismiin, Rettin oireyh-
tymaan, muuhun lapsuusian disintegratiiviseen hairiodn, Aspergerin oireyhtymaan
sekd muihin laaja-alaisiin kehityshairidihin. ICD-10 luokittelukokonaisuudessa autis-
mikirjo kuuluu vield mielenterveyden ja kdyttaytymisen hairioihin, kun taas tulevassa
ICD-11 luokittelussa se tulee kuulumaan mielen, kehityksen ja neurologisen kehityk-
sen hairioihin. ICD-11 luokittelussa muotoutuu lopullisesti autismikirjon kasite seka
luokittelu noudattaa enemman kansainvalisessa luokituksessa olevaa DSM-5 lin-
jausta, yhdenmukaistaen eri maissa kaytettya kayttaytymisalueiden, kehityksellisten
ja psykiatristen pulmien maarittelya. (Timonen 2019, 34-41, 47.) DSM-luokitus (Diag-
nostic and Statistical Manual of Mental Disorders) on Yhdysvalloista |dhtoisin oleva

kayttaytymisen hairididen diagnoosijarjestelma (Diagnostic and Statistical Manual of
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Mental Disorders (DSM-5) 2020). Taman hetkisen tiedon mukaan autismikirjon diag-
noosit muuttuvat vuonna 2022, jolloin autismikirjon hairiosta tulee yksi yhtendinen
diagnoosi kaikille autismikirjon diagnooseille (Autismikirjo — mista on kysymys?). ICD-
11 luokittelussa ydinoireet jaetaan 1) pysyviin puutteisiin kyvyssa vastavuoroiseen
sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja kommunikointiin seka 2) rajoittuneisiin, toistaviin
ja joustamattomiin kayttaytymismalleihin ja kiinnostuksen kohteisiin (Raaska & Van-

hala 2020, 964-967).

Autismin havainnointiin ja diagnosointiin on kaytossa lukuisia eri mittareita, mm.
Rimlandin (1964) E2 ja E3 -mittaristo, joka on viitoittanut autismikirjon ongelmien to-
teamista ja edisti mittaristojen ja arviointivalineiden kehittymista. Arviointivalineista
yleisimpia ovat ABC-mittari (Autism Behavior Checklist), CARS/CARS2 (Childhood au-
tism rating scale), PEP-R/PEP-3 (Psychoeducational profile/-revised, Schopler ym.
2010) sekd AAPEP/TTAP (Adolescent and adult psyhchoeducational profile / TEACCH
Transition assessment profile, Mesibov ym. 2007) -mittarit. (Timonen 2019, 53-56.)
Mittareista mm. CARS, PEP-R ja AAPEP ovat kdytdssa myos toimeksiantajallani, Vaali-

jalan kuntayhtymalla.

Diagnosointi toteutetaan erikoissairaanhoidossa moniammatillisessa tyéryhmassa.
Arvioinnit toteuttavat lastenpsykiatrinen tai lastenneurologinen tydéryhma. (Miten
autismikirjon hairio todetaan? 2018.) Diagnosoinnissa toimivat mm. laajat arviointi-
patteristot ADI-R (autism diagnostic interwiev —revised) sekda ADOS-2 (Autism diag-
nostic observation scheulde). Varhaisen arvioinnin mittarina on kaytetty CHAT
(Checklist for autism in toddlers, Bairs, ym. 2000) sekda Q-CHAT (Quantitative checklist
for autism in toddlers, Allison ym., 2008) lomakkeita. AQ-, EQ- ja SQ-
arviointilomakkeilla tarkastellaan autismikirjon henkildiden mielen teorian toimintaa.

(Timonen 2019, 57-60.)

Autismikirjon diagnoosien lisdantymista on tutkittu mm. Ruotsissa Gillbergin tutki-
muksessa Lundstromin, Reichenbergin, Anckarsaterin, Liechtensteinin sekd Gillbergin
(2015) toimesta. Tutkimuksessa kay ilmi, ettd oireet vdestssa eivat ole yleistyneet
vaan diagnosoinnin maaran kasvu johtuu ammattilaisten lisdantyneesta tietoisuu-

desta autismikirjon hairididen suhteen seka laajentuneista diagnostisista kriteereista.
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My0s yha useampi henkilé hakee herkemmin apua aiempaan verrattuna. (Tutkimuk-

sia ja selvityksid n.d.)

2.2 Esiintyvyys ja taustatekijat

Autismikirjon hairididen tunnistaminen ja diagnostiikka on kehittynyt viime vuosi-
kymmenten aikana paljon. Tama vaikuttaa paljon esiintyvyyden merkittavaan lisaan-
tymiseen. Autismikirjon hairio tunnistetaan herkasti jo varhaisessa idssa, etenkin lap-
suusian autismi, mutta sita diagnosoidaan nykydaan myos kehitysvammaisilla ja kogni-
tiivisesti hyvatasoisilla nuorilla. Esiintyvyys on pojilla 2-5 kertaa yleisempaa kuin ty-
toilla ja sita esiintyy kaikissa sosioekonomisissa seka etnisissa ryhmissa. Nykyinen
WHO:n (2017) perusarvio autismikirjon esiintyvyydestda maailmanlaajuisesti on, etta
1/160:sta ihmisesta on autismikirjolla. (Timonen & Castrén 2019, 50-52; Autism sta-

tistic and facts n.d.)

Patogeneesia autismikirjon hairidille ei toistaiseksi tunneta, vaan taustalla on monen-
laisia tekijoita. Riskitekijoind autismiin kuuluu seka ymparistotekijoita etta geneettisia
tekijoita. Vanhempien korkea ika seka raskauteen ja synnytykseen liittyvat ongelmat
lisaavat autismikirjon riskia. Tutkitusti on todennettu, etta ensimmaisen asteen lahi-
sukulaisilla on havaittu lievid autismikirjon piirteita tai neuropsykiatrisia erityispiir-

teitd. (Castrén 2019, 74-75.)

2.3 Tyypilliset tunnusmerkit

Autismikirjon hairiossa nayttaytyvat erityispiirteet tulevat usein esiin jo vauvaiassa,
ennen kahta ikavuotta. Vauvaidssa saatetaan havaita vahaista katsekontaktia tai
vauva ei lahde jokeltelemaan, ei reagoi nimeensa tai voi olla valinpitimaton vanhem-
piaan kohtaan. Kehitys vaihtelee yksilollisesti paljon, joten autismin kirjon piirteetkin
ilmenevat ja vaikuttavat henkilon toimintakykyyn hyvin yksil6llisesti. Erityispiirteiden
ulospain nakyvien vaikeuksien taustalla olevat neurokognitiiviset erityisvaikeudet se-
littavat kayttaytymista. (Joka sadas meista on autismin kirjolla 2015, 3; Huttunen

2020.)
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Sosiaalisen vuorovaikutuksen, kommunikaation ja mielikuvituksen pulmat nayttayty-
vat esimerkiksi tunteiden tunnistamisen ja ilmaisun vaikeutena, katsekontaktin muo-
dostamisessa, sanallisen ja sanattoman viestinndn ymmartamisessa. Mielen teorian
(engl. theory of mind) pulmat nayttaytyvat toisen ihmisen asemaan asettumisen vai-
keutena seka kykynda ymmartaa, etta toisellakin ihmiselld on ajatukset ja tunteet.
Sentraalisen koherenssin vaikeus eli kokonaisuuksien ja osien valisen suhteiden hah-
mottaminen ovat myos puutteellisia, mika osaltaan vaikuttaa oman toiminnan oh-

jaukseen. (Joka sadas meista on autismin kirjolla 2015, 4; Avellan & Lepisto 2014, 11.)

Toiminnan ohjauksen pulmat lisdavat juuttuvaa ja toistavaa kayttaytymista, koska
toiminnan johdonmukainen eteneminen, asiasta toiseen siirtyminen seka muutokset
arjessa ja toiminnassa ovat vaikeita (Avellan & Lepistd 2014, 12). Erityispiirteita kayt-
taytymisessa nayttaytyy myos erityisissa kiinnostuksenkohteissa seka stereotyyppi-

sessa, rituaalinomaisessa kayttaytymisessa (Autismikirjon hairiot n.d.).

Autismikirjon henkil6illa esiintyy myos aistitoimintoihin liittyvia yli- tai aliherkkyyksia,
jotka saattavat voimakkuudeltaan vaihdella paljon eri aikakausina. Herkkyydet liitty-
vat kaikkiin aistialueisiin, joista helpoimmin ovat havaittavissa kuulo- ja nakoaistiin

liittyvat erityispiirteet. (Joka sadas meista on autismin kirjolla 2015, 4.)

3 Autismikuntoutus

Autismikirjon kuntoutuksen tavoitteena on parantaa henkiléiden eldamanlaatua opet-
tamalla heille ndaytt66n perustuvien kuntoutusmenetelmien avulla taitoja, jotka lisaa-
vat mahdollisuutta mahdollisimman itsendiseen elamaan (Hamaldinen 2019, 14).

Kuntoutus on suunnitelmallista ja toteutetaan moniammatillisesti yhteistydssa autis-

mikirjon henkilon ja hanen verkostonsa kanssa. (Kuntoutuminen n.d.)



3.1 Oireyhtyman tunnistaminen ja oikea-aikainen kuntoutus

Sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikaation vaikeudet alkavat nayttaytya lap-
sen ollessa 1-2-vuotias, jolloin epdily autismikirjon hairiosta heraa. Vaikean autismi-
kirjon hairion piirteet voivat ndyttaytya jo alle yhden vuoden idssa. Kuitenkin osa au-
tismikirjon hairidista diagnosoidaan monesti vasta kouluidssa, jolloin vaatimukset so-
siaalisissa vuorovaikutustaidoissa kasvaa. Oireet voivat tulla ilmi myods myohemmassa
vaiheessa, kuten tyoeldmassa tai elaman nivelvaiheissa, kuten jatko-opintoihin siirty-

essa. (Raaska & Vanhala 2020.)

Tukitoimet on syyta aloittaa heti mahdollisen autismikirjon diagnoosin epailyn hera-
tessa. Kuntoutusta seka lahiympariston ohjausta on tarpeen kohdentaa, yksilolliset
tarpeet ja tavoitteet huomioiden, myds tarkempien arvioiden ja diagnoosin tarkentu-
misen jalkeen. (Raaska & Vanhala 2020.) Kuntoutusmenetelmien intensiivinen to-
teuttaminen sekad vanhempien ja muun Idhiympariston kouluttaminen kuntoutuksen
toteuttamiseen arjen paivittdisissa toimissa ns. klinikkamuotoisen kuntoutuksen li-
saksi on tarkeaa, jotta kuntoutusmenetelmat ja arjen hallinnan keinot sisdistetdan ja

yleistetdan eri toimintaymparistoihin. (Hdmalainen 2019, 48.)

3.2 Kuntoutusmenetelmat

Autismikirjon ihmisen arki voi olla darimmaista pinnistelya useilla eldman eri osa-alu-
eilla. Vaarat tulkinnat autismikirjon henkilon kayttaytymisesta vaikeuttavat kuntou-

tuksen suunnittelua ja toteutusta. Usein uupuminen, vasyminen ja oppimisvaikeudet
lisdavat ei-toivottua kayttaytymista. Taman vuoksi arjessa on syyta kartoittaa, mitka

asiat autismikirjon henkil6lle ovat vaikeita ja kuormittavia, mika lisaa stressaantunei-
suutta. Vastaavasti kuntoutuksen ndakdkulmasta on tarkeaa I6ytaa asiat, joissa autis-
mikirjon henkilé on hyva, mitka ovat hanen vahvuudet. Kuntoutuksen on tarkea koh-

distua vahvuuksien hyddyntamiseen. (Vuori-Metsamaki 2020.)

Kuntoutuksen johtoajatuksena on eri ikdisilla elamankaaren mukainen asioiden hal-

linta. Autismikuntoutuksen toiminta-ajatus pohjautuu oppimispsykologiaan, pedago-
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giseen tyohon, kliiniseen sosiaali- ja hoitotydn malliin sekd neurologiseen kuntoutuk-
seen. Tavoitteena on 16ytaa jokaiselle henkildlle kuntoutusmenetelmat, jotka tukevat
mahdollisimman itsendista elamanhallintaa seka hyvinvointia ja opettaa naihin tarvit-
tavat tiedot, taidot ja ongelmanratkaisuvalmiudet. Kuntoutusmuodot ja kuntoutuk-
sen kohdealueet voivat vaihdella elamankaaren aikana, mutta paaasiassa pyritaan
vaikuttamaan autistiseen kayttaytymiseen, kommunikaatioon, aistitoimintahairioi-
hin, ylivilkkauteen, valikoivaan huomiokykyyn, psyykkisiin ongelmiin seka sosiaalisten
kontaktien ja vuorovaikutustaitojen vaikeuksiin. Kuntoutus on usein aktiivisempaa ja
tiiviimpaa elamantilanteiden ja arjen muuttuessa, esimerkiksi paivahoidon tai koulun
alkaessa ja paattyessa, muuttaessa seka myos muissa elaman pienissa muutoksissa,
esimerkiksi avustajan vaihtuessa. Autismikirjon ihmisen vanhetessa tulee kohdealu-
eena huomioida entista tarkemmin eldaman, vapaa-ajan ja paivatoiminnan sisallot,

jotta arki on yksikolle mieleista ja omannakdista. (Timonen 2019, 130-132.)

Sovellettu kayttaytymisanalyysi eli ABA (engl. Applied Behavior Analysis) pohjautuu
systemaattisesti kerattyyn tietoon, milla varmistetaan kuntoutujan intervention ko-
konaisvaltaisuus ja yksilollisyys, jotka tuovat toivotun muutoksen henkilon tilantee-
seen. Interventiossa keskitytdaan ydintaitojen opettamiseen seka rajoittuneiden, tois-
tuvien ja joustamattomien kayttaytymismuotojen ennaltaehkaisyyn. (Hamaldinen
2019, 28.) ABA-kuntoutukseen kuuluu monia kayttaytymista muokkaavia tekniikoita,
joita voidaan hyodyntaa eri konteksteissa monipuolisesti. ABA-prosessin paavaiheissa
1) madritelladn kayttaytymiset ja taidot, joita halutaan muokata, 2) kerataan alkuta-
son tiedot, 3) toteutetaan suunnitelmaa eri henkildiden kanssa, tuetaan ja koulute-
taan kuntoutukseen osallistuvaa ymparistda edistamaan tavoitekayttaytymista, taito-
jen yleistymista ja yllapitamista kaikissa ymparistoissa, 4) tarkistetaan tiedonkeruulla,
ettd suunnitellut interventiot tuottavat tulosta ja toivottua muutosta kayttaytymi-
sessa tapahtuu, 5) arvioidaan hoidon onnistumista seka 6) yllapidetaan taitoja.

(Hamalainen 2019, 78.)

TEACCH-kuntoutusmenetelma (Treatment and Education of Autistic and Communica-
tion handicapped Children) perustuu strukturoituun opetukseen. Struktuurien luomi-

nen ja oppiminen ovat autismikirjon henkildlle erittdin tarkeaa, jotta omantoiminnan
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ohjaus ja itsendinen toiminta mahdollistuvat toimintojen aloittamisen ja yllapitami-
sen pulmista huolimatta. TEACCH-ohjelmassa autismikirjon henkildlle rakennetaan
yksildllinen kuntoutussuunnitelma, joka perustuu jasenneltyyn opetukseen seka
myonteiseen asenteeseen oppimisessa. TEACCH-kuntoutusajatus on koko elaman
kattava. Periaatteena on arkielaman tilanteiden ja opettamisen strukturointi eli
tarkka selkeyttaminen ja jasentaminen tuleville tapahtumille. Strukturointi auttaa
ymmartamaan aikaa, tulevia tapahtumia, ymparistoa, toimintaa seka asiakokonai-
suuksia. (lkonen 1998, 89, 92-95; Kujanpaa & Norvapalo 1998, 33, 38; Kaski ym.
2009, 111.) Ennakoiminen ja strukturointi harjoituttavat toiminnanohjauksen osatai-
toja seka luovat turvallisuuden tunnetta, kun opitaan ymmartamaan ja hahmotta-
maan tulevia tapahtumia, mika puolestaan vahentda haastavaa kayttaytymista (Avel-

lan & Lepistd 2014, 20).

Amerikkalainen psykologi Ivar Lovaas (1981) on luonut autistisille seka vaikeasti kehi-
tyksessa viivastyneille henkilGille kuusi portaisen terapiaohjelman, joka pohjautuu
oppimispsykologiseen perustaan. Terapiaohjelmassa korostuu pedagoginen lahesty-
mistapa. (Kerola ym. 2009, 329, 374.) Terapiaohjelman avulla on tavoitteena lisata
myonteista kayttaytymista. Ohjelman toteuttaminen rakentuu toimivalle yhteistyodlle
ja laheisten seka toimintaympariston rooli kuntoutuksessa on suuri. Ohjelma on pil-
kottu eri osa-alueisiin ja oppiminen lahtee perusvalmiuksien harjoittelusta, kommu-
nikatiivisten valmiuksien ja jaljittelyn opettamisesta seka asioiden yhdistamisesta. Ta-
voitteena maailmankuvan laajentaminen, ryhmassa toimiminen itsenaisesti seka
muun muassa tunnetaitojen oppiminen. Ohjelma on hyvin pieniin osiin pilkottukayt-
taytymisalueiden ja —muotojen osalta, joiden etenemista seurataan ohjelman ajan.
Ohjelma on hyvin selkea sekd useissa maissa kaytetty autismikuntoutuksessa muiden
kuntoutusmuotojen ohella. (Kerola ym. 2009, 374-378; Kujanpaa & Norvapalo 1998,
34-37.)

Kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen kuntoutuksessa parhaimmat tilanteet syntyvat
myos arkipdivan toiminnoissa, lapsella leikin ja vanhemmalla muun mieleisen, moti-
voivan asian yhteydessa. Vuorovaikutustaitoja seka toivottua sosiaalista kanssakay-
mista voi harjaannuttaa ja mallittaa tarkoituksenmukaisesti lahes kaikissa arjen tilan-

teissa. (Kerola, Kujanpda & Timonen, 2009, 73.) Kerola ja muut (2019, 78) lisdavat
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myo0s, ettd autismikirjon ihmisille, joille puheen tuottaminen ja ymmartaminen tuot-
tavat vaikeuksia, ovat AAC-menetelmat (Arugmentative and/or Alternative Commu-
nication Methods) eli puhetta tukevat ja korvaavat kommunikaatiokeinot valttamat-
tomia. Kommunikoinnin apuvalineina kaytetaan mm. viittomia, esineita, kuvia, kom-
munikaatiokansioita seka erilaisia puhelaitteita ja kommunikointiohjelmia. (Apuvali-

neet 2020.)

PECS-kuvanvaihtokommunikoinnissa (The Picture Exchange Communication System)
opetetaan tarkoituksellista kommunikointia, jossa menetelman harjoitteleminen kes-
kittyvat tiivisti autismikirjon henkilén arkeen. PECS on puhetta tukeva ja korvaava
menetelma, jossa kommunikointi tapahtuu kuvasymbolien avulla. Menetelmassa on
kyseessa kayttaytymisterapeuttiset peruskaytannot ja-kasitteet, fyysinen tuki, vihjeet
ja palkkiot. Tavoitteena siirtya yksittaisten kuvasymbolien kdaytosta monimutkaisem-
piin ilmaisuihin ja lauseisiin, itsendiseen, vihjeista riippumattomaan kommunikointiin
ja vuorovaikutukseen. PECS-menetelman tavoitteena on vuorovaikutus- ja sosiaalis-
ten taitojen seka kayttaytymisen pulmien viheneminen. (Kerola ym. 2009, 74-75; Ha-

maldinen & Haapala 2019, 214.)

PRT (Pivotal Response Training) on ydinvalmiuksien harjaannuttamisohjelma, luon-
nolliseen oppimiseen tukeutuva menetelma. Menetelma on suunnattu henkiléille,
joilla on vuorovaikutuksen ja kielenkehityksen pulmaa. PRT pohjautuu sovellettuun
kayttaytymisanalyysiin ja kognitiiviseen kayttaytymisterapiaan huomioiden kehityk-
selliset vaiheet ja valmiudet. PRT-menetelma pohjautuu motivaatioon ja huomioky-
kyyn, positiivisen kdyttaytymisen vahvistamiseen osallistamalla kuntoutuja vuorovai-
kutukseen. Menetelmassa keskitytaan sosiaalisen vuorovaikutuksen perustaitoihin,
eli havaitsemiseen, jaljittelyyn seka sosiaalisen leikin taitoihin. Menetelmana kayte-
tdan jaljittelya ja mallioppimista. (Hdmaldinen & Haapala 2019, 215, 222; Kerola ym.
20009, 75-76.)

Luotettavimpana tapana mitata kuntoutuksen vaikuttavuutta pidetaan satunnaisten,
kontrolloitujen kokeiden toteuttamista. Autismikirjon henkil6iden kohdalla kuntou-

tuksen vaikuttavuutta voidaan arvioida my0s arviointeja tekemalld, vertailemalla tu-
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loksia aiemmin tehtyihin arviointeihin. Arvioinneilla voidaan selvittda, onko kuntou-
tus kohdentunut oikein ja ollut riittdvan intensiivistd sen hetkiseen tarpeeseen. Arvi-
ointien ja seurannan avulla voidaan havaita myos asioita ja elamantilanteita, jotka
ovat voineet vaikuttaa autismikirjon henkilén toimintakykyyn. Autismikirjon henkilén
kuntoutuksen vaikuttavuutta voidaan havaita myds seuraamalla arkielaman taitojen,
kayttaytymisen hallinnan seka itsendaisemman toiminnan kehittymista. Lapi elaman
kestavassd, monimuotoisessa ja monen eri tahon suorittamassa kuntoutuksessa laa-
dukkaaseen arviointiin vaikuttaa kuntoutuksen kohdistuminen, menetelmien sopi-
vuus, sitoutuminen, tarpeiden huomioiminen seka tiedon aktiivinen jakaminen.
Haasteellisuutta kuntoutuksen vaikuttavuuden arviointiin tuo autismikirjon kuntou-
tuksen monimuotoinen interventio. Kuntoutus tapahtuu useissa eri toimintaymparis-
toissa, joiden kuntoutuksen aktiivisuutta on vaikea kontrolloida ja ennakoida. (Kos-

kentausta, Sauna-Aho & Varkila-Saukkola 2013.; Salminen 2019, 5,7.)

4 Tarkoitus ja tavoite

Tarkoitus talld opinnaytetyolld on lisata tietoa autismikuntoutuksen merkityksellisyy-
desta kuntoutujalle seka yhtendistaa Vaalijalan osaamis- ja tukikeskuksen autismi-

kuntoutuksen kaytanteita tukemalla kehittamisprosessia.

Opinndytetyon tavoitteena oli tarkastella autismikuntoutuksen polkua kuvailevan kir-

jallisuuskatsauksen avulla.

Opinnadytetyon tuloksena syntyi ajankohtaiseen tieteelliseen tutkimukseen nojautuva
kirjallisuuskatsaus, jolla voidaan perustella oikea-aikaisen autismikuntoutuksen tar-
keytta autismikirjon henkilon eldamassa.

Tutkimuskysymykset:

Miten ndyttoon perustuvat kuntoutusmenetelmat edistavat autismikirjon henkilon

arjen sujuvuutta?
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Mita toimintakykya ja kuntoutustarvetta kartoittavia arviointimenetelmia hyodynne-

taan autismikuntoutusprosessin eri vaiheissa?

Miten varhaislapsuudessa aloitettu kuntoutus nayttaytyy myéhemmassa elamanvai-

heessa omantoiminnan ohjauksessa ja itsendisessa toiminnassa?

5 Tutkimuksen toteutus

5.1 Toimeksiantaja

Opinnaytetyon toimeksiantaja oli Vaalijalan kuntayhtyma. Vaalijala tuottaa julkisia
sosiaali- ja terveydenhuollon erityispalveluja. Toiminnallaan Vaalijala palvelee eri-
tyista tukea tarvitsevia henkil6ita erilaisissa elamantilanteissa seka tukee yksil6ita,
yhteisdja ja perheita. Kuntayhtyman omistaa 33 savolaista maakuntaa. Vaativimpia
kuntoutuksen palveluita tuotetaan valtakunnallisesti. Palveluihin hakeudutaan mak-
susitoumuksella, jonka voi myontada mm. kehitysvammahuolto, vammaispalvelu, sosi-
aalityo, lastensuojelu, TE-keskus seka perusterveydenhuolto ja erikoissairaanhoito.
Palvelutoiminta muodostuu kolmesta pdaosasta, jotka ovat kuntoutustoiminta ja asi-
antuntijapalvelut, asumis-, pdiva- ja osallisuustoiminnat seka avopalveluissa ammatil-
linen kuntoutus. My0ds perusopetustoiminta kuuluu Vaalijalan palveluihin. Kuntou-
tuksella tarkoitetaan autismikirjon, psykososiaalisen, neuropsykiatrisen, terapeutti-
sen, ladkinnallisen kuntoutuksen, ohjauksen, valmennuksen, opetuksen ja kasvatuk-
sen keinoja, joilla tuetaan, autetaan ja parannetaan erityista tukea tarvitsevan ihmi-
sen elamanlaatua, vahvistetaan omaa toimijuutta ja mahdollistetaan mahdollisim-
man itsendinen elama. Kuntoutustoiminta jakaantuu Vaalijalan osaamis- ja tukikes-
kukseen, liikkuviin palveluihin, alueelliseen poliklinikkatoimintaan, ty6toimintayksi-

koihin seka palvelukoteihin. (Missio, visio ja strategia 2018.)

Toiminnan laatua Vaalijalan kuntayhtymadssa varmistaa asiakaslahtoisen toiminnan ja

jarjestelmallisen laadun keittdmisen ISO 9001:2015 —laatujarjestelma. Laadun var-
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mistamiseksi kuntayhtyma on sitoutunut tarjoamaan asiakkaille laadukasta, yksilolli-
siin tarpeisiin perustuvia, palveluja sekd yhteistyon tekemista asiakkaiden ja heidan
verkostojensa kanssa. Vaalijalassa noudatetaan Vaalijalan arvoja seka voimassaole-
vaa lainsdaadantoda. Henkildston kehittaminen perustuu suunnitelmallisuuteen seka
palveluja kehitetddan johdonmukaisesti kerdtyn asiakkaiden ja sidosryhmien palaut-
teiden pohjalta. Toiminta dokumentoidaan asianmukaisesti ja poikkeamat korjataan

viipymatta, joten toiminta on rakentavasti ja vastuullisesti kehittavaa. (Laatu n.d.)

Vaalijalan autismikuntoutus on suunnattu kaikenikaisille autismin kirjoon kuuluville
henkildille. Yksilollisesti suunniteltu palvelupaketti voi koostua omaan toimintaympa-
ristdon annettavista palveluista tai osaamis- ja tukikeskuksen palveluista oppilasko-
deissa, kuntoutusyksikdissa tai poliklinikoilla. Toiminnan ja suunnittelun pohjana toi-
mii kuntoutussuunnitelma. Autismin kirjon henkilon kuntoutusprosessi muodostuu
seka kotiin ettd omaan elinymparistdon annettavasta tutkimuksesta ja kuntoutuk-
sesta, terapiasta, valmennuksesta ja ohjauksesta. Kuntoutuksen suunnitteluun, to-
teuttamiseen ja arviointiin kuuluu yksilollisten tarpeiden mukaan koottu moniamma-

tillinen tydoryhma. (Autismikuntoutus n.d.)

5.2 Kehittamisprosessi

Vaalijalan kuntayhtymassa kaynnistettiin autismikuntoutuksen kehittamisprosessi,
jonka tarkoituksena oli johdonmukainen kuntoutusprosessi, jossa autismikirjon asiak-
kaan oikea-aikaiseen kuntoutustarpeeseen vastataan moniammatillisesti. Kehittamis-
prosessi alkoi autismikuntoutusyksikdissa huhtikuussa 2019 ja saatettiin paatokseen

loppuvuodesta 2020.

Autismikuntoutuksen kehittamisprosessissa tavoite oli kuntoutuksen polun kehitta-
minen johdonmukaisemmaksi, suunnitelmallisemmaksi, selkeammaksi ja yhdenmu-
kaisemmaksi. Tavoite oli kuntoutuksen kokonaisuuden, arviointimenetelmien ja mo-
niammatillisuuden oikea-aikaisuuden kehittdminen. Tietopohjana tutkimuksellinen
tieto autismikuntoutuksen vaikuttavuudesta seka oikea-aikaisista kuntoutuksen me-

netelmista.
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Kehittamisprosessin tavoitteena oli selkeyttda autismikuntoutusprosessin polku sel-
kedksi ja yhtenaiseksi kokonaisuudeksi sekd kuvata opinnaytetyon kirjallisuuskat-
sauksella oikea-aikaisen autismikuntoutuksen merkittavyytta autismikirjon henkilon

itsendisempaan ja omatoimisempaan elamaan.

Opinndytetyon kirjallisuuskatsaus kehittaa autismikuntoutuksen merkityksellisyyden
tietoisuuteen tuomista seka kehittamisprosessi yhtendistaa Vaalijalan osaamis- ja tu-
kikeskuksen autismikuntoutuksen kaytanteita. Tieteellisella tiedolla perusteltu kun-
toutusprosessi ohjaa tyontekijoita oikea-aikaiseen tydskentelyyn ja Vaalijalan kun-
tayhtymassa kaytossa oleviin arviointeihin seka vahvistaa kuntoutuksen merkitysta
palvelujen tilaajille. Selkeys seka johdonmukaisuus kuntoutusprosessissa on tarkeaa,
jotta kuntoutus etenee tavoitteiden mukaisesti ja kuntoutuksen vaikuttavuutta tar-

kastellaan riittavan saannollisesti.

5.3 Tutkimusmenetelmana kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Tassa opinndytetyossa kuvailevalla kirjallisuuskatsauksella perusteltiin autismikirjon
kuntoutuksen vaikuttavuutta. Tutkimuksista ja katsauksista nostettiin esille kuntou-
tuksen merkitysta autismikirjon ihmisen elamassa, oikea-aikaisuuden ja moniamma-
tillisuuden tarkeytta kuntoutusprosessissa. Aiemmista tutkimuksista analysoitiin si-

salto ja tulokset, pyrittiin l0ytdmaan vastaus tutkimuskysymyksiin. (Kirjallisuuskat-

saus 2019.)

Tutkimusmenetelmana kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yksi yleisimmista kirjallisuus-
katsausten tyypeista. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on systemaattisiin katsauksiin ja
meta-analyyseihin verrattuna hieman vapaampi muodoltaan, ei noudata niin tark-
koja sdantoja ja tasmallisia linjoja. Katsauksessa kdytetdan laajasti eri aineistoja ja
tutkittavaa ilmiota pystytaan kuvaamaan laajasti. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus voi-
daan tehda joko narratiivisena tai integroivana katsauksena. Integroivalla katsauk-
sella on enemman yhtymakohtia systemaattisen katsauksen kanssa. Kirjallisuuskat-
saus sisaltda pohdinnan aineiston luotettavuudesta ja hyodynnettavyydesta. (Salmi-

nen 2011, 12.)
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Tassad opinndytetyossa kaytettiin integroivan kirjallisuuskatsauksen menetelmas,
koska ilmiota, eli autismikuntoutuksen merkitysta, haluttiin kuvata mahdollisimman
monipuolisesti. Integroivassa katsauksessa voidaan tuottaa uutta tietoa jo aiemmin
tutkitusta aiheesta ja katsaus mahdollistaa laajemman otoksen tarkastelun seka vaih-
televamman ja laajemman otannan kuin perinteinen systemaattinen kirjallisuuskat-
saus. Integroiva katsaus sisaltaa laajan kirjallisuuden tarkastelun, kriittisen arvioinnin

ja syntetisoinnin eli yhdistelemisen. (Salminen 2011, 13-14.)

5.4 Tiedonhakuprosessi

Tieteellisella tiedolla on aina ominaisuuksia, tunnusmerkkeja. Keskeisimmat tunnus-
merkit ovat perusteltavuus, tiedon julkisuus, kriittisyys, itsensa korjaavuus, autono-
misuus seka edistyvyys. Tieteellinen tieto on julkista, kaikkien luettavissa ja arvioita-
vissa seka kaytettdvissa. Paamaarana opinndytetyon katsauksessa oli tieteellisten
menetelmien avulla perusteltu tietous autismikuntoutuksen tarkeydesta. (Leino-Kilpi
2007, 2; Tiede n.d.) Tama opinndytetyd pohjautuu tieteelliseen tietoon. Opinnayte-
tyon kirjallisuuskatsauksessa kaytettiin tieteellisia julkisia artikkeleita, katsauksia ja

tutkimuksia.

Kirjallisuuskatsauksessa kdytettavaksi lahdemateriaaliksi valikoituivat tutkimukset,
katsaukset seka vertaisarvioidut artikkelit, jotka kasittelevat autismikirjon hairiota ja
kuntoutuksen vaikuttavuutta alle 18-vuotiailla. Aineistohakujen perusteella aineis-
toissa tutkittavien ikaluokka rajattiin 0-18 vuotiaisiin lapsiin, koska riittavan luotetta-
vaa ja kattavaa otantaa aikuisten autismikirjolaisten kuntoutuksen vaikuttavuudesta
ei loytynyt. Mukaan katsaukseen otettiin kaikki vuoden 2005 jalkeen julkaistut mate-
riaalit. Tutkimusten julkaisu ajankohta maaraytyi koehakujen perusteella. Koehaku-
jen perusteella sisaanottokriteerit artikkeleiden ja tutkimusten suhteen vaihdettiin
vuodesta 2010 vuoteen 2005, koska aiheeseen liittyvaa tutkimustietoa 16ytyi katta-

vammin 2005-2010 vuoden ajanjaksolta.

Koehakujen perusteella havaittiin myos, etta osaltaan tuli tehda tarkempia rajauksia,

mm. hakea kuntoutusmenetelmien niemilla (ABA, TEACCH), jotta interventioiden vai-
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kuttavuudesta tuli tietoa kattavammin. Koehakujen perusteella tutkimusten kartoit-

taminen selkeentyi yhdeksi laajimmaksi osaksi opinndytetyoprosessia, jotta opinnay-

tetyohon tulisi valittua tutkimukset, joista sai kattavimmat ja luotettavimmat vas-

taukset opinndytetyon tutkimuskysymyksiin. Kirjallisuuskatsauksen sisaanotto- ja

poissulkukriteerit on kuvattu tarkemmin taulukossa 1.

Taulukko 1. Sisddnotto- ja poissulkukriteerit

SISAANOTTOKRITEERIT

POISSULKUKRITEERIT

Tutkimuksessa nousee esille kuntoutuksen
vaikuttavuus

Vain kaytoshairioihin liittyvat tutkimukset

Diagnoosi: autismikirjon hairié + mahd. lii-
tanndissairaudet

Ei autismikirjon hairiota

Ikdjakauma tutkittavilla 0-18 vuotta

Yli 18-vuotiaat

Artikkeli on maksuton ja saavutettavissa

Artikkeli maksullinen

Julkaisukielena suomi tai englanti

Muu julkaisukieli

Artikkelit julkaistu vuoden 2005 jalkeen

Artikkelit julkaistu ennen vuotta 2005

Satunnaistettuja, kontrolloituja ja kaytan-
toon liittyvia tutkimuksia, systemaattisia
kirjallisuuskatsauksia, meta-analyyseja,
kohorttitutkimuksia, vertaisarvioidut artik-
kelit

Muut kuin luetellut tieteelliset tutkimukset
tai katsaukset

Tutkimuksella ei ole maantieteellista ra-
jausta

5.5 Aineiston valinta

Alustava tiedonhaku opinnadytetyohon aloitettiin huhtikuussa 2020. Koehakujen pe-

rusteella opinnaytetyossa hydodynnettaviksi tietokannoiksi valikoitui Medic, Medline

EBCSO, EBSCOhost Chinal plus with full text sekad Base —tietokannat, jotka rajautuivat
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tiedonhakuprosessin ja tutkimusten valitsemisen edetessa. Osaltaan tietokantojen
valintaan vaikutti oppilaitoksen kirjastopalveluiden kautta saatavilla olevat tietokan-

nat.

Varsinaisessa aineiston haussa tietokannat rajautuivat Medline (EBSCO) seka Chinal
Plus with full text —tietokantoihin, joista kdytettavat tutkimukset ja katsaukset vali-
koituivat. Suomenkielisilla hauilla ei 16ytynyt tutkimuskysymyksiin vastaavia tutki-

muksia, joihin olisi ollut kayttooikeuksia. Kaikki valitut aineistot on tehty englannin-

kielisella haulla.

Sisdaanotto- ja poissulkukriteerit seka tutkimuskysymykset ohjasivat tietokantahakua
seka aineistoin valikointia. Hakusanoina kokeiltiin monia eri muotoja ja rajauksia,
jotta aineistot rajautuisivat mahdollisimman tarkasti. Koehakuja tehdessa hakusanat
katkaistiin *-merkilla, jotta vastauksia tulisi mahdollisimman kattavasti, mutta sano-
jen katkaisumerkki jouduttiin jattamaan pois, koska aineistojen maara kasvoi liian
suureksi ja kattoi suuren maaran tutkimuksia, jotka eivat vastanneet sisalloltaan kir-
jallisuuskatsauksen tarkoitusta. Hakusanoja jouduttiin muokkaamaan moneen ottee-
seen, koska haut antoivat aineistoja tuhansittain. Hakusanoina kaytettiin englannink-
ielisid termeja: autism, asd, autism spectrum disorder, rehabilitation, therapy, treat-

ment, effectiveness, ABA, TEACCH seka early intervention (Taulukko 2).

Taulukko 2. Hakusanat ja tulokset tietokannoittain

TIETOKANTA HAKUSANA(T) RAJAUKSET TULOS /
VALITUT

MEDLINE (EBSCO TEACCH AND autism English, full text, 25/3

host) 2005-2010

MEDLINE (EBSCO autism and ABA and ef- | English, full text, 89/1

host) fect OR effectiveness 2005-2020
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MEDLINE (EBSCO autism OR asd OR au- English, full text, 15/2
host) tism spectrum disorder | 2005-2020
AND rehabilitation OR
therapy OR treatment
AND TEACCH or treat-
ment and education of
autistic and related
communication handi-

capped children

MEDLINE (EBSCO autism spectrum order full text, 2007-2021 369/3
host) rehabilitation AND early

intervention

Chinal plus full text autism OR asd OR English, full text, 98/4
autsim spectrum disor- 2005-2020
ders AND effectiveness
AND rehabilitation AND
ABA or TEACCH

Medline-tietokannasta valikoitui eniten aineistoja. Samoja tutkimuksia oli I6ydetta-
vissa my0Os Base-tietokannan kautta, mutta selkeyden vuoksi tietokannaksi valikoitui
Medline, jotta jatkohakuja oli mahdollista suorittaa jo valittujen aineistojen pohjalta.
Manuaalista hakua hyédynnettiin tietokantojen sanahakuja tarkentaessa. Valikoitu-
jen tutkimusten lahdeluetteloista |6ytyneita artikkeleita tarkasteltiin otsikkotasolla ja
naiden avulla muokattiin hakusanoja tarkemmiksi. Manuaalista hakua hyédynnettiin

myo6s pohdinnassa kaytettyjen artikkeleiden valitsemisessa.

Ensimmaiset aineistot valikoituivat hakusanoilla TEACCH and autism, rajauksina vuo-
det 2005-2020, full text seka kielena englanti. Osumia haulle tuli 25, joista otsikoiden
seka tiivistelman perusteella valikoitui opinndytetyohon 3 julkaisua. Toisessa haussa

hakusanoja olivat autism and ABA and effect OR effectiveness, rajauksina vuodet
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2005-2020, full text seka kielena englanti. Osumia haulle tuli 89, joista otsikon seka

tiivistelman perusteella valikoitui yksi (1) aineisto.

Hakusanojen tarkennusta tehtiin aineistohakujen aikana useaan otteeseen. Opinnay-
tetyodssa hyddynnettiin eri hakusanoja ja tarkennuksia, joita tietokanta automaatti-
sesti tarjosi. Kolmannessa haussa hakusanoina kaytettiin autism OR asd OR autism
spectrum disorder AND rehabilitation OR therapy OR treatment AND TEACCH or
treatment and education of autistic and related communication handicapped chil-
dren. Rajauksena vuodet 2005-2010, full text ja kielena englanti. Haku tuotti osumia
15 kappaletta, joista otsikoiden seka tiivistelman perusteella valikoitui aineistoksi
kaksi (2) kappaletta. Neljannessa Medlinen tietokantahaussa rajauksena full text seka
vuodet 2007-2021, aineistojen valinnassa hyédynnettiin samoja kriteereita. Ha-
kusanoja haussa olivat autism spectrum order rehabilitation AND early intervention.

Haku tuotti 369 osumaa, josta valikoitui 3 aineistoa.

Aineistohaku Chinal plus with full text —tietokannasta tuotti yhteensa 98 osumaa,
joista valikoitui 4 aineistoa hyddynnettavaksi opinnaytetydssa. Hakusanoina autism
OR asd OR autsim spectrum disorders AND effectiveness AND rehabilitation AND
ABA or TEACCH. Rajauksena vuodet 2005-2020 seka kielena englanti.

Aineistojen lopullinen valinta eteni aineistojen suomentamisella sekd hyodyntamalla
laadunarvioinnissa CASP-checklisteja soveltuvin osin. Opinnaytetyohon valittiin tutki-
mukset, jotka vastasivat parhaiten tutkimuskysymyksia. Aineistoja suomentaessa
seka sisaltdjen laatua arvioidessa tutkimuksista rajautui vield kolme (3) aineistoa
pois, koska ne eivat vastanneet kattavasti juuri tutkimuskysymyksiin seka osa aineis-
toista ei ollut riittavia laadultaan tdman opinndytetyon tarkoitukseen. Haun
vuokaaviossa mallinnetaan tiedonhakuprosessin kokonaiskuvaa seka vaiheita, ilman

yksityiskohtaista sanahakua (Kuvio 1.).
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[ Chinal plus with full text -haku ] [ Medline (EBSCO host) -haku ]

|

v

Koehakujen perusteella /

2531 aineistoa

rajaukseen sisaanotto /
poissulkukriteereilla

s

596 artikkelia / tutkimusta / katsausta

otsikkotason tarkasteluun

\ varsinaisissa hauissa) /

~

Rajaukset:

Date of Publication:
2005-2020

Language: Englanti
Full text

(*-merkkid ei kdytetty

476 aineistoa hylattiin otsikon
perusteella

Hakusanojen tarkennusta

-
I
120 artikkelia / tutkimusta / katsausta o
abstraktitason tarkasteluun
i {

Abstraktin perusteella hylatty 92
aineistoa

28 aineistoa
kokotekstitarkasteluun

CASP-checklist -tarkistus

—

|
v

10 aineistoa

15 aineistoa hylatty tutkimuskysymyksiin
vastaamattomuuden vuoksi

3 aineistoa hylattiin suomennas- ja
laadunarviointivaiheessa

valittiin tutkimukseen

Kuvio 1. Tiedonhaku vaiheittain

Tiedonhaun jalkeinen aineiston rajaaminen sisallon perusteella tuotti yhteensa 10

julkaisua, jotka valikoituivat tahan opinnaytetyohon. Kirjallisuuskatsaukseen valikoi-

tui mukaan parhaiten tutkimuskysymyksiin vastaavat tutkimukset, katsaukset ja ar-

tikkelit. Kaikki julkaisut kasittelevat autismikuntoutuksen vaikuttavuutta autismikir-

jon lapsen elamaan. Julkaisuissa korostuvat interventioiden pituudet, verkoston

(etenkin vanhempien) merkitys intensiivisessa kuntoutuksessa seka eri arviointime-

netelmien hyédyntaminen interventioiden arvioinnissa.



23
Valittu aineisto suomennettiin lapi muistiinpanoja tehden. Tutkimuksia suomennet-
taessa tehtiin jokaisesta tutkimuksesta taulukko, johon kirjoitettiin tiiviisti tutkimuk-
sen tarkoitus / tavoite, arviointimenetelmat, kuntoutusmenetelmat, tulokset sek3
luotettavuuteen vaikuttavat asiat. Liitteessa 2 on taulukko, johon on kasattu tutki-
muksen tiedot, tarkoitus, aineiston keruu, keskeiset tulokset seka kaytetyt arviointi-
menetelmat. Arviointimenetelma-kohdassa TO kuvastaa arviointiajankohtaa ennen
interventiota, T1 (tai tdstd suurempi numero) kuvastaa arviointia intervention aikana
ja sen jalkeen. Arvioinnit, joiden lyhenteen tarkoitus tulee esille opinnaytetyossa
aiemmin, on ilmaistu pelkalla lyhenteelld. Taulukossa aineiston keruu —kohdassa n-

kirjain kuvaa otantaa eli tutkimuksessa olleiden lasten maaraa.

Valikoiduista aineistoista Benvenuto, Battan, Benassi, Gialloreti & Curatolo (2014, 1-
9) tekivat kohorttitutkimuksen, jossa yhteensa 48 autismikirjon lasta, idltddan 18-96
kuukautta (1,5-8 vuotta). Pereran, Jeewandran, Seneviratnen & Gurugen (2016, 6)
kliinisessa tutkimuksessa oli yhteensa 62 autismikirjon lasta, 18-49 kuukauden (1,5 v

— 4 v 1kk) ikaisia.

Pitkittaistutkimuksella aihetta tarkastelivat Fornasari, Garzitto, Fabbro, Londero,
Zago, Desinano, Rigo, Molteni, & Brambilla (2012, 145-158) seka D’Elia, Valeri, Son-
nino, Fontana, Mammone & Vicari (2013, 615-626). Fornasarin ym. (2012) tutkimuk-
sessa otanta oli 28 autismikirjon lasta, idltaan alle 40:sta kuukaudesta (3 v 4 kk) yli
60: een kuukauteen (5 vuotta). D’Elian ym. (2013) tutkimuksessa oli yhteensa 30 esi-

kouluikaista autismikirjon lasta.

Reichowin (2011, 512-520) yleiskatsaus on kasattu viidesta (5) meta-analyysista,
jossa nuorimmat tutkittavat ovat olleet yli 4,5 vuotiaita ja vanhimmat yli 7 vuotiaita.
McConachie & Diggle (2005, 120-129) tekivat systemaattisen katsauksen varhaisen
intensiivisen kuntoutuksen vaikuttavuudesta, jossa rajauksena olivat autismikirjon

lapset, idltdan 1-6 vuotta 11 kuukautta.

Nowell, Watson, Boyd & Klinger (2019, 416-433) kartoittivat RCT-tutkimuksessaan se-
kamuotoisen kuntoutusintervention vaikutusta, jossa oli yhteensa 17 autismikirjon

lasta, 1. ja 2. luokan oppilaita. Van der Paeltin, Warreyn & Roeyersin (2016, 162-174)
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tutkimusartikkeli keskittyi puolestaan 22-75 kuukauden (1 v 10 kk — 6 v 4 kk) ikaisiin
autismikirjon lapsiin (n = 85). Thomsonin, Riosan & Weissin (2015, 3487-3495) tutki-
musraportissa (n = 14 autismikirjon lasta, 8-12 vuotiaita) tarkasteltiin tunnesaatelyn
kehittymista. Zhang, Liu, Zhou, Wei, Wang, Yang, Wu & Sun (2019, 1-7) valikoivat
seurantatutkimukseen 137 autismi-diagnosoitua lasta, jotka olivat idltdaan 0-6 vuoti-

aita. (Liite 1.)

5.6 Tutkimusaineiston analysointi vaiheittain

Tassad opinndytetydssa analysoinnissa hyodynnettiin teorialahtdista sisallonanalyysia,
jossa teoria, eli autismikuntoutus ja autismitietoisuus, toimivat analyysin etenemisen
apuna. Aikaisempi tutkittu tieto autismikuntoutuksesta ohjasi analyysin luokittelua.
(Grammi 2018.) Aineiston teorialdhtoisessa analyysissa ylakategoriat analyysille nos-
tetaan jo olemassa olevasta teoriasta ja testataan naita uudessa yhteydessa, eli tassa
opinnadytety0dssa liitettiin ne vastamaan tutkimuskysymyksia (kuvio 2). Tavoitteena on
testata teoreettisia nakdkulmia uudessa yhteydessa, jotta tama opinnadytetyo tukee
opinnadytetyon tilaajan, eli Vaalijalan kuntayhtyman, kehittdmisprosessia ja vahvistaa
kuntoutuksen sisallon merkityksellisyytta ja johdonmukaisuutta. (Korhonen 2013,

36.)

Aineiston analysoinnissa edettiin Tuomen ja Sarajarven (2018) laadullisen tutkimuk-
sen ja sisdllénanalyysin vaiheita mukaillen. Teorialahtoisessa analyysissa ilmiosta jo
tiedossa oleva tieto maarittaa aineiston hankinnan seka tutkittavan ilmion kasittele-
misen. Opinndytetyossa tutkimukselle luotiin kategoriat jo olemassa olevan teorian
perusteella ja analysoitu aineisto suhteutettiin ndihin kategorioihin. Paaluokkana
analyysissa on autismikuntoutus, jonka alle alaluokat ja tutkimusten tulokset muo-

dostuvat.

Aineistojen suomentamisen jalkeen kaikki aineistot kaytiin uudelleen lapi koodaa-
malla tutkimuskysymyksiin liittyvat lauseet eri varisilla yliviivaustusseilla. Koodiva-
reina kaytettiin keltaista (arviointimenetelmat ja -tulokset), sinista (kuntoutusmene-
telmat) seka vihreda (kuntoutuksen vaikutus sekd mahdolliset myéhemman elaman-

vaiheen havainnot). Vareilla koodaaminen selkeytti aineiston pelkistamista eli
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redusointia. Taman jalkeen jatkettiin ryhmittelya ja edelld mainitut alaluokat yhdis-
teltiin varikoodien mukaisesti, joista muodostettiin ylaluokat: kuntoutusmenetelmat,
arviointimenetelmat seka kuntoutuksen tarkeys / vaikutus. Ylaluokat nimettiin siis
teorialahtoisesti, jo olemassa olevan autismikuntoutuksen teorian mukaisesti (Kuvio
2). Aineisto analysointiin ja syntetisoitiin, tulokset ja huomiot luokiteltiin teorialah-
toisesti ylaluokkien alle. Analysoitu, pelkistetty aineisto kasattiin uudelleen vastaten
tutkimuskysymyksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2018.) Arviointimenetelmista kasattiin ylei-
simmin kdytetyt arvioinnit, jotka katsottiin olevan hyédynnettavissa myos toimeksi-

antajan autismikuntoutusprosessissa.

ABA (=> EIBI, HBAIP, JA), TEACCH,

Kuntoutusmenetelmat Parent Training Programme (Van-

hempien ohjaus)

Arviointimenetelmat

Kuntoutuksen tarkeys / Autismin ydinongelmien lieven-

vaikutus tyminen, tunnesaately, itsenai-

(s}
-
i)
-
O
o+
-
>
—
e
=
>
<

sempi toiminta, lapsen ja van-
hemman vuorovaikutuksen ke-

hittyminen

Kuvio 2. Aineiston luokittelu

6 Tutkimustulokset

Kirjallisuuskatsaus eteni johdonmubkaisesti pyrkien vastaan tutkimuskysymyksiin. Tu-
loksia tarkasteltiin tutkimuskysymysten ja toimeksiantajan kehittamisprosessin nako-

kulmasta.
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6.1 Kuntoutusinterventioiden vaikutukset

Aineistoita kartoitettiin eri kuntoutusinterventioiden tarkeytta ja niiden vaikutusta
autismikirjon henkilén elamaan. Tulokset osoittivat yhdenmukaisesti, etta yksilolli-
sesti suunnitellut interventiot edistavat autismikirjon lapsen kehittymista, autististen
oireiden ja kayttaytymisen vahenemista seka lieventavat autismin ydinoireita, eli so-
siaalisen kommunikaation ja vuorovaikutuksen pulmia seka rajoittuneita ja toistuvia
kayttaytymismalleja. (Mm. Van Der Paelt ym. 2014, 162; Reichow 2011, 512; D’Elia
ym. 2013, 615.) Yhtenevaista tutkimuksissa oli, etta arviointien mukaan kuntoutusin-
terventiot vaikuttavat useimmiten ensimmaisen 3-6 kuukauden aikana eniten autisti-
seen kayttaytymiseen seka toimintataitoihin, mutta havaittiin kehittymisen jatkuvan
niin pitkaan kuin kuntoutusinterventioita jatketaan. Tutkimusten tuloksissa kuvattiin,
mita pidempi kestoinen kuntoutus, sitd merkittavammat tulokset kayttdaytymisen,
kommunikaation, sosiaalisen vuorovaikutuksen seka kognitiivisen toimintakyvyn kun-
toutumisen eri osa-alueilla oli havaittavissa. (Zhang ym. 2019, 1; Fornasari ym. 2012,

145; D’Elia ym. 2013, 615; Benvenuto 2014, 1.)

Autismi-diagnoosin huomioiminen on tarkeaa lapsen kasvun ja kehityksen kannalta.
Autismin piirteet ovat jokaisella lapsella hyvin yksil6lliset ja ndiden piirteiden, haas-
teiden seka vahvuuksien huomioiminen on tarkeaa, jotta lapsi oppii erilaisia kayttay-
tymismalleja, tunteiden hallintaa sekd mahdollisimman itsendista toimintaa. Kommu-
nikoinnin, vuorovaikutuksen seka yleisesti sosiaalisten tilanteiden haasteet tuovat
paljon vaarinymmarryksia lapsen ja hanen kanssaan toimivien ihmisten valille. Tutki-
muksissa havaittiin, etta interventioilla on ollut suuri merkitys lapsen ja vanhemman
vuorovaikutuksen kehittymiseen ja tata kautta vanhemman stressin vahenemiseen,
mika vaikuttaa suoraan lapsen kayttaytymiseen ja kuntoutusmenetelmien vastaanot-

tamiseen. (Nowell ym. 2019, 416-433.)

Van Der Paelt ym. (2016) korostavat myos kuntoutusinterventioiden suunnittelussa
yksilollisten ominaisuuksien huomioimisen tarkeytta. Heidan tutkimuksessaan autis-
mikirjon lapset (n=85) jaettiin alkutestausten tulosten mukaan ryhmiin, joissa heille

suunniteltiin yksil6lliset interventiot taito- ja kehitystaso huomioiden. Artikkelissa ku-
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vattiin, ettd kehittymista tutkittavilla tapahtui, mutta eri kuntoutusmenetelmien va-
lilla ei tuloksissa ollut suuria eroavaisuuksia vaan merkitys juuri yksilollisesti suunni-
teltujen interventioiden valilla on suurin. On tarkeaa, etta autismikirjon ihmisia ei yri-
tetd saada mahtumaan samaan muottiin, koska puhutaan oireyhtymasta, joka nayt-
taytyy kaikilla eri lailla. Kuntoutusinterventioissa hyddynnettiin ABA-, JA- (Joint Atten-
tion) ja TEACCH-menetelmia yksilollisesti suunnitellusti. Kuntoutuksen osa-alueet
keskittyivat roolileikkeihin, sosiaalisten tilanteiden harjoitteluun suunnitellusti ja
strukturoidusti, jaljittelyyn ja asioiden yhdistamiseen seka kokonaisuuksien hahmot-

tamiseen.

Fornasarin ym. (2012, 145-158) TEACCH-kuntoutukseen pohjautuvassa tutkimuk-
sessa havaittiin, ettd oppiminen ja taitojen omaksuminen ovat aktiivisinta ensimmai-
sen kuuden kuukauden aikana, mutta kehittymista tapahtui tasaisesti koko tutkimuk-
sen ajan 12: een kuukauteen saakka. Varhaisen vaiheen kuntoutuksen merkitys ko-
rostui, koska 28:sta eri ikaluokkiin jaotelluista tutkittavista havaittiin, etta kasitysky-
vyn, motoristen taitojen ja kognitiivisten taitojen kehittyminen oli aktiivisinta ennen
60 kuukauden (viiden vuoden) ikda. Myos D’Elian ym. (2014, 615-626) TEACCH-
kuntoutusmenetelmaan pohjautuvassa tutkimuksessa havaittiin kuntoutusinterven-
tion vahentavan autistista kayttaytymista, sopeutumiskayttaytymisen pulmia seka

vanhempien kokemaa stressia.

Vanhempien toteuttama intensiivinen varhainen interventio on antanut merkittavia
tuloksia pienten autististen lasten kuntoutumisesta kaikilla kuntoutumisen osa-alu-
eilla. Kuntoutumiseen vaikuttaa tutkimusten mukaan luonnollisessa ymparistossa ta-
pahtuva kuntoutus, jolloin asioita harjoitellaan arjen toiminnoissa. Taman lisdksi van-
hempien autismitietoisuuden lisddantyminen, kommunikaation kehittyminen vanhem-
man ja lapsen valilla sekda vanhemman stressin ja masentuneisuuden tunteiden vahe-
neminen ovat merkittavia tekijoitd kuntoutuksen etenemisessa. Tutkimuksissa arjen
ymparistossa toteutettavan kuntoutuksen lisaksi vanhemmat toteuttivat matalan in-
tensiteetin interventioissa 30-60 minuutin mittaisia strukturoituja opetustuokioita,
kun taas korkeamman intensiteetin interventioissa kuntoutustuokioita oli 30-40 h vii-

kossa tai 6-8 tuntia paivassa, viitena paivana viikossa. Molemmissa interventioissa tu-
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loksena on seka lapsen ettd vanhemman tietoisuuden lisdantyminen ja autistisen lap-
sen kognitiivisten taitojen kehittyminen sekd ydinoireiden helpottuminen. Tutkimuk-
sissa havaittiin, etta vaikuttavinta varhainen kuntoutus on alle 7 vuotiailla. (McCo-
nachie ym. 2005, 120-129; Reichow 2011, 512-520; Perera ym. 2016, 1-6). Reichowin
(2011) meta-analyysissa tarkastellaan Spreckleyn ja Boydin (2009) tutkimusta EIBI-
kuntoutusmenetelman vaikutuksista vanhempien toimesta toteutettuna verrattuna
klinikkamuotoiseen kuntoutukseen. Tassa tutkimuksessa havaittiin merkittavaa kehi-
tysta lapsissa, mutta ei eroa klinikkamuotoisen tai vanhempien toteuttaman kuntou-

tuksen valilla.

Thomsonin ym. (2015) raportissa 8-12 vuotiaille autistisille lapsille toteutetun moni-
osaisen kayttdaytymisterapeuttisen kuntoutusohjelman tulokset kertovat tunnesaate-
lytaitojen opettamisen tarkeydesta. Tunnetaitojen harjoittelu johdonmukaisesti tera-
peuttien toteuttamilla tuokioilla seka vanhempien ohjaaminen tunnetaitojen harjoit-
teluun on antanut tutkimuksessa hyvia tuloksia lasten kyvyssa muokata omia kayt-

taytymismallejaan seka ilmaista omia tunteitaan.

Nowell, Watson, Boyd ja Klinger (2019) tuovat ilmi tutkimusartikkelissaan TEACCH-
kuntoutusmenetelman ja sosiaalisen ajattelun kuntoutuksen hyédynnettavyytta au-
tismikirjon lasten sosiaalisen viestinnan ja itsesdaatelykonseptin harjoittelussa. Satun-
naisesti kontrolloidussa tutkimuksessa hyodynnettiin elementteja strukturoidusta
kuntoutuksesta seka sosiaalisesta ajattelusta GoriLLA-ryhmaan osallistumalla. Sosiaa-
listen tilanteiden harjoittelu toteutettuna kaytannossa autismikirjon ihmisten yhtei-
sossa todettiin tehokkaaksi sosiaalisen kommunikaation seka itsesaatelyn tietouden
liséamisessa. Tuloksissa kuvataan sosiaalisten taitojen harjoittelun keston merkitysta.
Tulokset taitojen kehittymisessa seka lapsilla ettd vanhemmilla olivat merkittavam-
mat 6 kuukauden kohdalla, kuin 3 kuukauden arvioinneissa. (Nowell ym. 2019, 416-

433.)

Zhang ym. (2019) seurasivat pitkakestoisen (3 vuotta) kuntoutuksen ja siihen liitty-
vien kuntouttavien elementtien vaikutuksia autismikirjon lapsiin. N=137, joista 32

lasta olivat verrokkiryhmas, joille kuntoutusta ei toteutettu. Kuntoutuksessa huomi-
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oitiin yksilollinen komorbiditeetti, eli muiden samanaikaissairauksien vaikutus kun-
toutumiseen. Kuntoutus perustui ABA- ja TEACCH —pohijaisiin kuntoutusmenetelmiin.
Tuloksissa oli huomattavia eroja, vertailuryhmassa ei ilmennyt merkittavia eroja kehi-
tyksessa kuntoutusohjelman alun ja lopun valilla, mutta kuntoutettavien ryhmassa
saatiin merkittavia tuloksia arvioinneissa. Vanhempien ohjaus ja yksil6llisten kommu-
nikaatiomenetelmien hyédyntaminen osana kuntoutusta katsottiin merkittaviksi kun-

toutumisen vaikuttavuuden ndkdkulmasta. (Zhang ym. 2019, 1-7.)

Benvenuto ym. (2014) kuvaavat tutkimuksessaan, etta on vaikea arvioida autismikun-
toutuksen vaikuttavuutta pidemmalla aikavalilld, koska se vaatisi tutkittavalta ja per-
heelta sitoutumista vuosiksi eteenpain ja vuodenkin mittainen interventio on lyhyt
aika mittaamaan autismikuntoutuksen pitkdaikaisvaikutuksia. Nowell ym. (2019) nos-
tavat esille, etta aiemmista tutkimuksista on saatu tietoa vanhempien ohjauksen
seka osallisuuden vaikutuksista kuntoutukseen viela viisi (5) vuotta jarjestelmallisen
intervention jalkeen, koska taidot ja toimintatavat omaksutaan monissa eri toimin-

taymparistoissa ja nain yksilo sisdistad ne omaksi toimintatavakseen.

6.2 Kuntoutusmenetelmien hyddynnettavyys

Aineistoista nousseista kuntoutusmenetelmista yleisimmat ovat TEACCH- seka ABA-
menetelmat, joiden toteuttamistavat suunnitellaan yksil6llisesti. Aineistoissa kadyte-
tyt EIBI, HIBAP sekd JA —menetelmat pohjautuvat myos ABA-kokonaiskuntoutukseen.
Kuntoutusmenetelmissa korostuvat strukturoitu ymparisto ja toiminta, positiivisen
kayttaytymisen vahvistaminen, vuorovaikutuksen ja kommunikaation, motoriikan,

kayttaytymisen seka toiminnan ja ajattelun joustavuuden harjoittelut.

Benvenuto kumppaneineen (2014) kuvaavat, ettd pelkastdan tietyn intervention hyo-
dyntaminen ei ole yhta kannattavaa kuin yksilollisesti suunnitellut monimuotoiset, eri
ndyttdon perustuviin kuntoutusmenetelmiin pohjautuvat interventiot. Benvenuto
ym. (2014) korostavat luonnollisessa arjen tilanteessa tapahtuvan kuntoutuksen mer-
kitysta, jotta toimintataidot yleistyvat eri toimintaymparistdihin. Samassa tutkimuk-

sessa arvioitiin vanhempien sosioekonomisen luokan vaikutusta lapsen kuntoutumi-
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seen. Havaittiin, ettd ylempi sosioekonominen luokka pystyi sitoutumaan lapsen kun-
toutukseen paremmin, koska toinen vanhemmista jai toista pois toteuttaakseen kun-
toutusinterventiota. Alemman sosioekonomisen luokan kuntoutuksen aloittaminen
viivastyi seka kuntoutuksen toteutuminen ei ollut yhta intensiivista ja johdonmu-

kaista. (Benvenuto 2014, 1-9.)

Aiemmissa tutkimuksissa on todettu, ettd ammattilaisten toteuttama vanhempien
ohjaus autististen lasten kuntouttamisessa, etenkin varhaiskuntoutuksessa, on yksi
tarkeimmista asioista kuntoutuksen vaikuttavuuden nakdkulmasta. Tama nakdkulma
nousee esiin kaikissa tutkimuksissa, joissa vanhempien toteuttamalla kuntoutuksella
on ollut rooli suunnitellussa interventiossa. Vanhempien ohjaus kehittaa lasten var-
haisen vuorovaikutuksen seka tiiviimpien ihmissuhteiden vuorovaikutuksen kehitty-
mistd, kommunikaation kehittymista seka vahentdaa molemminpuolista stressia, mika

edesauttaa kuntoutusinterventioiden toteuttamista. (McConachie ym. 2005, 121.)

Nowell ym. (2019) kuvaavat TEACCH-pohjaisen kuntoutuksen hyédynnettavyytta
myo0s sosiaalisten tilainteiden harjoittelussa. Osittain strukturoidut sosiaalisten tilan-
teiden harjoittelut auttavat lasta ennakoimaan tilannetta ja toimintaa, suunnittele-
maan omaa kayttaytymistdaan sekd hahmottamaan visuaalisen tuen avulla paremmin
tilanteen vaatimia saantéja. Tilanteissa voi hyodyntaa esimerkiksi tauko-korttia, visu-
aalisia vihjeita ja jarjestyksia seka tehtavalistoja. TEACCH-kuntoutusmenetelmaa voi-
daan hyddyntaa niin kotiarjessa, paivakodissa kuin koulussa seka klinikkamuotoisessa
kuntoutuksessa ja terapioissa. TEACCH-ohjelma selkeyttaa autismikirjon lapselle mm.
toimintaa, aikaa, paikkaa seka sdaantdja ja toiminnan rajoja, yksil6llistaa ja havainnol-

listaa kommunikaatiota ihmisten valilla. (Nowell 2019, 416-433.)

Tarkeana elementtina kuvataan itsendisen toiminnan vahvistumista selkeyttamisen
avulla. (D’Elia 2014, 619-620.) My6s Zhang ym. (2019) kuvaavat pitkakestoisen kun-
toutuksen, jossa hydédynnetdan elementteja seka ABA- ettd TEACCH —kuntoutuksesta
olevan tarkeaa autismikirjon henkildille. Kuntoutusmenetelmien on tutkitusti todettu
edistdvan sosiaalisia taitoja, sensorisen integraation tietoisuutta, kuulon varaista toi-
mintaa, positiivista kdyttaytymista, jaettua huomiota seka kognitiivisen kyvyn para-

nemista. Kuntoutusinterventiossa hyodynnettavimmiksi Zhangin ym. tutkimuksessa
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katsotaan strukturointi eli jasentdminen, mallittaminen, toistot, positiivinen vahvista-

minen seka kommunikaatiomenetelmien hydédyntaminen. (Zhang ym. 2019, 1-7.)

6.3 Arviointi osana kuntoutusta

Nayttoon perustuva kuntoutus tulee olla arvioitavissa ja mitattavissa havainnoinnin
lisaksi myos eri arviointimenetelmilla. Autismikirjon kuntoutuksen arvioinneissa kiin-
nitetdan huomioita mm. autismin asteeseen, kognitiivisiin taitoihin, toiminnan mu-
kautumiseen, kielellisiin taitoihin, kayttaytymiseen, jaljittelyyn seka leikkitaitoihin.
Arvioinneilla voidaan mitata myds vanhempien kokemaa stressia seka kuntoutusin-
terventioiden keston ja intensiivisyyden tarvetta. (D’Elia ym. 2014, 615; Reichow
2001, 512-518.) Opinndytetyossa kartoitetaan aineistossa nousseiden arviointimene-
telmien hyodynnettavyytta autismikirjon kuntoutuksessa ja nostetaan esille arviointi-

menetelmat, jotka olisivat toimeksiantajan kehittamisprosessissa hyddynnettavissa.

6.4 Arviointimenetelmien hyddynnettavyys

ADOS on arviointimenetelméana yleisimmin kaytetty arvioimaan autismin oireiden
voimakkuutta. Arviointia hyédynnetdan diagnosointi-vaiheessa, mutta myds arvioita-
essa kuntoutusmenetelman vaikuttavuutta. 5/10 aineistossa ADOS oli kaytossa seka
tutkimuksen alku- etta loppuarvioinneissa. ADOS-arviointi kuvasti kokonaisuudes-
saan lahes merkittavimpia muutoksia tuloksissa. ADOS antaa selkeat pisteet, joiden
avulla kuntoutuksen vaikuttavuutta voidaan kuvata. (Benvenuto ym. 2014, 2-4; D’Elia
ym. 2013, 617-622; Van Der Paelt 2016, 163,172; Thomson ym. 2015, 3488; McCona-
chie 2006, 122-125.)

ToPP-arviointia kaytetaan kuvitellun leikin arvioimisessa ja kehittamisessa. Arvioin-
nissa tarkastellaan leikkitaitojen eri osa-alueita mielen teorian ndkdkulmasta. Autis-
mikirjon lapsille leikkitaidot eivat kehity automaattisesti ja mielen teorian pulmat vai-
keuttavat mielikuvituksellisen ja vastavuoroisen leikin kehittymist3, joten leikkitaidot

tulee harjoitella johdonmukaisesti. (Van Der Paelt 2016, 162-174.)
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Thomsonin ja kumppaneiden (2015) raportissa kuvattiin tunnesaatelytaitojen harjoit-
telun yhteydessa toteutettujen sdannollisten arviointien hyodynnettavyydesta. 10
viikon ajan sekd vanhemmat etta lapset tayttivat itsendisesti useita arviointeja (Liit-
teessa 2) jokaisen tuokion paatyttya, joiden avulla kehitettiin intervention harjoituk-

sia eteenpadin.

PEP-R/PEP 3 —arviointia voidaan hyodyntaa arvioimaan taitojen seka kayttaytymisen
kehittymista. Arvioinnin avulla voidaan myds tarkastella kuntoutusintervention inten-
siivisyyden tarvetta. Arviointi on myos tutkitusti todettu luotettavaksi, toistettavaksi
ja patevaksi mittaamaan autismikirjon lapsen taitoja eri osa-alueilta. D’Elia ym.
(2013) toivat aineistossaan esille, ettd PEP 3 —arviointia tarkastellessa tulisi TEACCH-
pohjaisen kuntoutusintervention olla varhaisessa vaiheessa vahintdaan 20 tuntia vii-
kossa, kahden vuoden ajan. Tutkimuksessa tuotiin myds esille, etta arviointiin vaikut-
taa osaltaan se, ettd autismikirjon oppilaat opiskelevat samassa luokassa eritasoisten
kehitysvammaisten kanssa, joilla ei ole sosiaalisen vuorovaikutuksen pulmia, joten he
oppivat myos luokassa vuorovaikutussuhteita. (Benvenuto 2014, 2; Fornasari ym.

2012, 149-155; D’Elia ym. 2013, 623-624.)

Perera ym. (2016) hyddynsivat CARS-arviointia jo alkuvaiheessa, tutkimukseen valit-
tavien lasten arvioinnissa. Tutkimukseen valikoituivat lapset, joiden tuloksena CARS-
arvioinnissa oli vaikea autismi. Ndin tutkimuksessa pystyttiin arvioimaan kuntoutuk-
sen vaikuttavuutta yksilo- ja ryhmatasolla seka verrata ryhmaan, joka ei saanut kun-
toutusta. CARS arviointi todettiin tutkimuksissa patevaksi mittariksi vertaamaan kun-
toutuksen vaikuttavuutta kuntoutusta saaneiden ja ilman kuntoutusta olleiden lasten
arvioinnissa. Arvioinneissa oli selkeda eroa pisteissa arviointien eri vaiheissa, eli inter-
ventiot edistivat autistisen kdyttaytymisen vahenemista ja kuvasivat autistisuuden

maaran vahenemista. (Zhang ym. 2019, 3-5; Perera ym. 2016, 3-5.)

Parental Stress (PSI) —arvioinnilla mitataan vanhempien kokemaa stressia, joka koet-
tiin toimivaksi arviointimenetelmaksi mitattaessa vanhemman stressin ja kuormituk-
sen maaraa kuntoutusohjelman edetessa. Arviointi antoi selkeita tuloksia vanhem-
man roolin merkityksesta autismikirjon lapsen kuntoutukseen. Mittaristoa hyodyn-

nettiin vain D’Elian ym. (2013) tutkimuksessa, mutta antaa merkittavia tuloksia siita,
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miten vanhemman korkea stressitaso vaikuttaa haitallisesti lapsen kuntoutumiseen,
mika tulee huomioida etenkin varhaisten interventioiden suunnittelussa. (D’Elia ym.

2013, 619-623.)

Sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikaation, jaetun tarkkaavaisuuden sekd non-
verbaalisen ettd verbaalisen viestinnan tarkasteluun ja kehittymiseen hyddynnettiin
SCQ (Social Communication Questionnaire) ja ESCS (Early Social Communication Sca-
les) —arviointeja. Aineistoissa kuvattiin arviointien antavan riittavan kattavasti tietoa
lapsen kehittymisesta. Arviointien avulla pystyttiin havaitsemaan mm. verbaalisen
viestinnan kehittymista ja samanaikaisesti nonverbaliikan vdhenemistd, jaetun tark-
kaavaisuuden seka katsekontaktin lisadntymista. (Nowell ym. 2019, 419; Van der

Paelt ym. 2016, 166-167.)

Aineistoista nousi esille useampia arviointeja, joita kaytettiin yksittaisissa tutkimuk-
sissa. Arvioinnit on kirjattu esille Opinndytetyon aineistojen tiedot —taulukkoon (Liite

1.)

7 Pohdinta

7.1 Tulosten tarkastelua

Opinndytetytdssa muodostettiin kuvaileva eli laadullinen vastaus tutkimuskysymyk-
siin. Vastaukset pohjautuvat tutkittuun, analysoituun tietoon autismikirjon kuntou-
tuksen vaikuttavuudesta, johon oleellisesti vaikuttavat eri kuntoutusmenetelmat.
Vaiheet tuotoksen etenemiseen olivat tutkimuskysymysten muodostaminen, aineis-
ton valitseminen tutkimuskysymysten ja sisaanottokriteerien perusteella, aineiston
analysointi, sisadllon vertailu ja luokittelu tutkimuskysymyksittadin, kuvailun tarkenta-
minen seka tuotetun tuloksen tarkasteleminen. Aineiston sisalldssa ja esittelyssa tuo-
tiin esille kuntoutuksen vaikuttavuus seka vertailtiin tutkimuksista esiin nousseita

vahvuuksia ja heikkouksia, kartoitettiin mika on merkityksellistd kuntoutuksessa ja
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kuinka niita arvioidaan. (Kangasniemi, Utriainen, Ahonen, Pietild, Jdaskeldinen & Lii-

kanen 2013, 291-298.)

Kuntoutuksen tarkeys seka autismikirjon lapselle itselleen, ettd vanhemmille on mer-
kittavaa. Aineistoista nousee esiin hyvin vahvasti varhaisen kuntoutuksen, eli valitto-
masti diagnoosin saamisen jalkeen alkavan kuntoutuksen vaikuttavuus, mika puoles-
taan lisda varhaisen diagnosoinnin tarkeytta. McConachien ym. (2006) systemaatti-
sessa katsauksessa seka Thomsonin ym. (2015) raportissa tutkimusten tulokset vah-
vistavat vanhempien toteuttaman kuntoutuksen vaikuttavuutta useilla eri osa-alu-
eilla. Kokonaisuudessa on tarkeda huomioida vanhempien jaksaminen, mihin vaikut-
taa tietouden lisdadntyminen sekd vanhemman ja lapsen vuorovaikutuksen, kommu-

nikaation seka tunnesaatelyn kehittyminen.

Wallace, Guldberg ja Bailey (2019, 42-44) kuvaavat tutkimuskatsauksessaan, etta tut-
kimustiedon perusteella varhaisen kuntoutuksen merkitys on tarkeaa. Riittavan aikai-
nen diagnosointi ja kuntoutuksen aloittaminen vaikuttavat myonteisesti autismikir-
jon lapseen ja heidan perheidensa elamaan. Katsauksessa kuvataan, ettd viimeisen
10-15 vuoden aikana tutkimustulokset ovat lisdantyneet, mutta tarkkoja kuntoutuk-
sellisia interventioita ei ole 16ydetty, vaan yksilollinen suunnittelu on tarkeaa. Kat-
sauksessa nostetaan esille ABA-menetelmaan pohjautuva EIBI-interventio, joka on
todettu myos Reichowin (2012) kayttamissa tutkimuksissa tehokkaaksi varhaiseksi in-
terventio-menetelmaksi. Kuitenkin yksil6llisesti suunniteltu kuntoutusmenetelma,
jossa yhdistyy kasvatukseen, kehitykseen ja kdyttdaytymiseen liittyvia menetelmis,
ovat mahdollisesti tehokkaimpia. Tarkoituksena kaikissa interventioissa on kehittaa
kommunikaatiota ja sosiaalisia taitoja, kognitiivisia taitoja sekd vahentaa haastavaa
kayttaytymistd. Taytyy muistaa, ettd kaikissa interventioissa ja niiden hoitovasteissa

on yksildllisia eroja.

Benvenuto ym. (2014) seka Perera ym. (2016) korostavat tutkimuksissaan erityisesti
luonnollisessa ymparistossa tapahtuvaa kuntoutusta. Autismikirjon henkilon toimin-
nassa nayttaytyy hyvin vahvasti ymparisto- ja henkildsidonnaisuutta, minka vuoksi on

erittdin tarkeaa, etta klinikkamuotoisen kuntoutuksen lisaksi kuntoutus tapahtuu am-
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mattilaisten ohjaamana, mutta vanhempien, opettajien ja muun verkoston toteutta-
mana kaikissa eri toimintaymparistoissa. Taidot autismikirjon henkildilla ei siirry au-
tomaattisesti paikasta toiseen, vaan ne taytyy opettaa. Taman vuoksi tutkimuksissa-
kin kuntoutuksen yhdenmukainen toteutuminen luonnollisessa ymparistossa on tar-

keda. (Kuntoutuminen n.d.)

Moilanen ym. (2012) kuvaavat my0s arjen ymparistossa tapahtuvan kuntoutuksen
sekd vanhempainohjauksen tarkeytta. Terapeuttien tuki kuntoutuksen osatekijoina
on kuntoutuksen etenemista vahvistavaa. Leafien sekd McEachin (2018, 2258-2266)
tutkimuksessa vertaillaan klinikkamuotoisen seka kotona toteutettavien kuntoutusin-
terventioiden mahdollisuuksia ja haasteita autismikirjon ihmisilla. Leaf ym. (2018) ku-
vaavat samoin kuin mm. Benvuento ym. (2014), Van Der Paelt ym. (2016) seka Zhang
ym. (2019) klinikkamuotoisen kuntoutuksen olevan vaikuttavaa, mutta vanhem-
painohjauksen ja arjessa tapahtuvan kuntoutuksen tarkeys on suuri, jotta toiminta-
taidot yleistyvat eri ymparistoissa ja vahvistuvat autismikirjon henkilon omaksi toi-
mintatavaksi. Leaf ym. (2018) kuvaavat ns. sekamuotoisen hybrid-mallin olevan toi-
mivin, eli keskustellaan ja arvioidaan klinikka- ja kotimuotoisen kuntoutuksen vah-
vuuksia seka heikkouksia ja muodostetaan yksiléllisesti parhaiten soveltuva ja tar-
peen mukainen kuntoutusinterventio. Vanhemmat tuleekin osallistaa kuntoutuksen
ja interventioiden suunnitteluun, jotta kuntoutusmenetelmat ovat mahdollisia to-
teuttaa muuallakin, kuin klinikkaymparistdssa. Vanhemmat myds tuntevat lapsensa
ja heidan toimintatapansa parhaiten, joten vanhempien osallistaminen on tarkeaa,

jotta voidaan huomioida perheen jaksaminen ja heille parhaiten sopivat mallit.

McConachien (2006), Thomsonin ym. (2015) seka Leafin ym. (2018) aineistoista nou-
sevat vanhempien ohjaamisen ja heidan toteuttaman kuntoutuksen seka osallistami-
sen tarkeys vahvistavat myos Jouhan (2019) opinndytetydn tuloksia vanhempien ko-
kemuksista. Autismikirjon lasten vanhemmat kertovat Jouhan (2019) haastattelussa,
ettd ammattilaisen toteuttaman ohjauksen ja tuen avulla he ovat voineet hyddyntaa
omaa osaamistaan seka jo olemassa olevia taitojaan arjen muokkauksessa seka uu-

sien taitojen opettamisessa lapselleen. Jouhan (2019) opinnadytetydssa nousee esiin
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myo6s vanhempien kokemuksia verkostotyon kuormittavuudesta sekd avun vastaan-
ottamisen vaikeudesta silloin, kun lapsi on pieni ja saanut juuri diagnoosin. (Jouha

2019, 36-40.)

Tarkasteltaessa Jouhan (2019) opinndytetyon vanhempien kokemuksia téssa opin-
naytetyossa kaytettyjen aineistojen (Benvenuto ym. 2014, Perera ym. 2016, Wallace
ym. 2019, Reichow 2012 sekd Thomson ym. 2015) tuloksiin, on havaittavissa yhte-
nevaisyyksia seka ristiriitaisuuksia tutkituissa tuloksissa, etta vanhempien kokemuk-
sissa. Yhtenevaisena tuloksissa nousee esiin arjen ymparistossa toteutettavan kun-
toutuksen merkitys, vanhempien tukeminen seka heidan tarpeiden ja voimavarojen
huomioiminen, oman lapsen asiantuntijuuden hyédyntaminen ja vanhempien seka
muun toimintaympariston aktivoiminen kuntoutuksen tavoitteiden asettelussa. Risti-
riidassa on osittain varhaisen kuntoutuksen merkitys verrattuna vanhempien koke-
maan jaksamiseen silloin, kun diagnoosi on tuore. Naiden kokemusten ja tulosten yh-
teensovittamisen eteen olisikin yhteiskunnallisella tasolla pohdittava, kuinka van-
hempien jaksamista tulisi tukea, jotta varhaista kuntoutusta olisi mahdollista toteut-

taa kotiymparistossa tavoitteellisesti.

Kuntoutusinterventioiden alkuvaiheen (3-6kk) ollessa merkittavimmat tulisikin inter-
ventioiden olla tehokkaita ja erityisen johdonmubkaisia ndiden kuukausien aikana, jol-
loin autismikirjon henkil6 opettelee uutta asiaa tai toimintatapaa. ABA-menetelman
perustuessa positiiviseen vahvistamiseen, kuvaa tama alkuvaiheen merkitys osittain
toiminnan vahvistamista toistojen ja onnistumisien kautta. Arviointien mukaan kehit-
tymista jatkuu niin kauan, kuin kuntoutusmenetelmia johdonmukaisesti kaytetaan,
mika viittaa osaltaan siihen, etta autismikirjon henkil6é oppii uutta, kun ymparisto
mahdollistaa ja tukee kuntoutusta johdonmukaisesti ja suunnitelmallisesti. (Zhang

ym. 2019, 1; Fornasari ym. 2012, 145; D’Elia ym. 2013, 615; Benvenuto 2014, 1-9.)

Van der Paelt ym. (2016) korostaa tutkimuksessaan yksil6llisen kuntoutuksen suun-
nittelua. Autismikuntoutuksen suunnittelussa on tarkedaa muistaa, etta jokainen ihmi-
nen on yksilo ja jokaisen autistin kuntoutus tulee suunnitella yksil6lliset vahvuudet ja
tuen tarpeet huomioiden. Vastaavanlaisia havaintoja ovat tehneet Marini, D’Ambro-

gio, Esposito, Sergi & Sorge (2018, 182-197) tutkiessaan 2-33 vuotiaita autismikirjon
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henkilita. Heidan havaintojensa perusteella yksilollisen, intensiivisen ja kokonaisval-
taisen paivittaisiin taitoihin, kommunikaatioon ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen pe-
rustuvan kuntoutusohjelman vaikutukset ovat autismikirjon henkil6lle merkittavia.
Marinin ym. (2018) kolme vuotta kestaneen tutkimuksen tulokset antavat vahvis-
tusta autismikuntoutuksen tarkeydesta. Tuloksissa tuodaan ilmi, etta eri ikdisetkin
autismikirjon ihmiset tulevat itsendaisemmiksi seka oma-aloitteellisemmiksi paivittai-

sissa taidoissa intensiivisen kuntoutusohjelman avulla.

Aineistojen yhteenvetona voidaan kuvata autismikuntoutuksen laaja-alaisuutta ja sen
tarkeytta autismikirjon henkildlle. Kuntoutusmenetelmista TEACCH- ja ABA-
menetelmat seka niihin pohjautuvat eri versiot ovat aineistoissa yleisimmat ja vaikut-
tavimmat kuntoutusmenetelmat autismikirjon lapsen kuntoutumiseen. Kuntoutuk-
sella pyritdan vaikuttamaan monille eri kehityksen osa-alueille, mutta lopulta kaikki
kuntoutus pohjautuu laajasti autismia selittdvien teorioiden pulmiin — mielen teori-
aan, sentraalisen koherenssin teoriaan seka eksekutiiviseen teoriaan, huomioiden

aistipoikkeavuudet ja kielenkehityksen pulmat. (Moilanen ym. 2012.)

Tutkimuksissa tuotiin esille my6s kuntoutukseen ja interventioiden arviointiin vaikut-
tavia heikkouksia. McConachie ym. (2007), Zhang ym. (2019), Perera ym. (2016), Van
Der Paelt ym. (2014) sekd Benvenuto ym. (2014) nostavat esille lapsen luonnolliseen
kehitykseen ja kuntoutuksen vaikuttavuuteen liittyvat ristiriidat. Ajoittain on vaikea
arviointien perusteella tietaa, mika oppiminen on luonnollista, idnmukaista kehitysta
ja mika taas kuntoutuksen avulla saavutettua. Verrokkiryhmat ovat antaneet vahvis-
tusta kuntoutuksen vaikuttavuudesta, mutta toisaalta luonnollinen kehitys on hyvin-
kin yksil6llista. Myos varhaiskuntoutus on lapsilla ollut yksil6llista, toisilla intensiivi-
sempad, mika osaltaan vaikuttaa myds myohemman vaiheen kuntoutuksen tuloksiin.
Vanhempien aktiivisuudella lapsen kuntoutuksen toteutumiseen on myés suuri — osa
vanhemmista on aktiivisempia ja omaavat enemman tietoa autismista, mika voi vai-
kuttaa myds yksilollisesti kuntoutuksen tehokkuuteen. Wallace ym. (2019, 44) nosta-
vat tutkimusraportissaan samoja aiheita esille perheiden pyrkimyksista ja tavoitteista
seka yksilollisista eroista kuntoutuksessa ja oppimisessa seka niiden vaikutuksista tut-

kimusten tuloksiin.
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Reichow (2011) D’Elia ym. (2013) sekd Thomson ym. (2015) toteavat tutkimuksis-
saan, ettd otantojen tulisi olla jatkossa suurempia, jotta kuntoutusmenetelmien vai-
kuttavuudesta saataisiin tarkempaa tietoa ja |6ydettaisiin kaikista vaikuttavimmat
harjoitteet ja kuntoutusmenetelmat. Myds interventioiden pituutta pitaisi tarkastella
ja toteuttaa pidemman aikavalin tutkimuksia ja arviointeja, jotta saataisiin dataa
myos varhaiskuntoutuksen vaikuttavuudesta mydhadisempaan elamanvaiheeseen.
D’Elia ym. (2013) nostavat myos esille, etta tutkimuksia TEACCH- ja ABA-
menetelmien hyodynnettavyydesta ja niiden vaikuttavuuden vertailusta tulisi tehda

tulevaisuudessa.

7.2 Luotettavuus

Opinndytetyon aineistojen hakujen rajauksissa kaytettiin full text —rajausta, minka
vuoksi osa potentiaalisista, opinnaytetydssa hyodynnettavista aineistoista, jai haku-
jen ulkopuolelle. Osaltaan my6s vain oppilaitoksen tietokantahakujen kautta tehdyt
haut saattoivat jattaa useita hyodynnettavia aineistoja kayttamatta. Aineistojen maa-
raan ja sisaltoon vaikutti oleellisesti autismiorganisaatioiden aineistojen maksullisuus

seka rajalliset kaytettavissa olleet tietokannat.

Tutkimusten sisaltdjen suuri variaatio seka eri-ikaisten tutkittavien aiempi kuntoutus-
tausta voivat heikentaa luotettavuutta. Sisaanotto- ja poissulkukriteerien avulla tutki-
mukset pyrittiin tarkentamaan nayttéon perustuviin kuntoutusmenetelmiin, joiden
avulla tutkimukset valittiin. Autismikirjo on oireyhtyma, jossa oireiden eri kirjo vaih-
telee voimakkaasti yksilokohtaisesti. Kuntoutuksen muotoja sovelletaan jokaisen au-
tismikirjon ihmisen kohdalle sopivaksi. Kuntoutuksen tarve ja oireyhtyman aiheutta-
mat haasteet arjessa muuttavat muotoaan eri ika- ja aikakausina. Kuntoutuksen maa-
rittdminen tiettyyn oireeseen on vaikeaa, koska diagnoosien maara on kasvanut
viime vuosina huomattavasti, minkda myota myos kuntoutusmenetelmat ovat kasva-
neet. Kuntoutuksen suunnittelussa paras mahdollinen keino on tukea kuntoutuksen
suunnittelua hyddyntaen tietoa siitd, mitka nayttéon perustuvista kuntoutusmene-

telmista on tutkitusti tehokkaita. (Timonen ym. 2019, 11-12.)
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Opinnaytetyota tehdessd noudatettiin hyvaa tieteellista kdytantoa. Noudatettiin teki-
janoikeuslain mukaista lainsdadantoa kayttdessa tausta-aineistona toisten omistamia
aineistoja. Opinndytetydssa tulee esille aineistojen alkupera seka lahdemerkinnat
tehddan asianmukaisesti ja viittaukset alkuperaista kirjoittajaa kunnioittaen. Opin-
ndytetyossa ei vadristelld muiden ihmisten sanomisia, paatoksia tai kirjoittamia asi-
oita. Kunnioitetaan opinnaytetyon toimeksiantajaa ja noudatetaan salassapitovelvol-
lisuutta. Opinndytetyossa ei tule esille arkaluonteisia aineistoja, joista tulisi esille tun-
nistettavia yksilointitietoja. (Raivo & Rissanen 2017, 11-12.) Opinndytetyon toteutta-

misesta on asianmukaisesti tiedotettu toimeksiantajaa, eli Vaalijalan kuntayhtymaa.

Opinndytetyon tekijana olin esteetdn kasiteltdavaan asiaan, asianosaisiin seka aiheen
vaikutuspiiriin ndhden. Opinndytetyota tehdessa aineistojen keruu, tarkastelu ja ana-
lysointi olivat puolueetonta. Opinnaytetydssa sovelletaan hallintolain esteellisyysaan-

noksida ammattikorkeakoululain 21 § 1 mom. mukaisesti. (Olenko esteellinen? 3.)

Luotettavuuteen vaikuttivat teoreettisen tiedon lahteiden valinta seka aikaisempien
tutkimusten sisallollinen valinta. Aineistoa tarkasteltiin ja reflektoitiin suhteessa tut-
kimuskysymyksiin opinndytetyon edetessa jatkuvasti. Yleisesti luotettavuuteen vai-
kuttaa tutkimusten valinta ja se heikkenee, jos tutkimusten valitsijalla on tiedostettu
tai tiedostamaton tarkoitushakuisuus, jota ei ole eritelty. (Kangasniemi ym. 2013,
296-298.) Tassa opinndytetyossa kaytettiin tutkimuksia, joissa on arvioitu nayttoon
perustuvien kuntoutusmenetelmien vaikuttavuutta ja niiden merkitysta autismikirjon
ihmisen elamaan. Nayttoon perustuvat kuntoutusmenetelmat ovat tieteellisesti tut-
kittuja ja ndin vahvistivat tutkimusten ja opinnaytetyon luotettavuutta. Opinnayte-
tyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset olivat eritelty ja ne ohjasivat opinnay-
tetyon etenemista ja aineistojen valintaa ilman henkilokohtaista tarkoitushakui-

suutta.
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8 Johtopaatokset

Tutkimuskysymykseen ”Miten varhaislapsuudessa aloitettu kuntoutus ndyttdytyy
mydéhemmdssd eldmdénvaiheessa omantoiminnan ohjauksessa ja itsendisessd toimin-
nassa?” kirjallisuuskatsaukseen valikoituneista tutkimuksista ei I16ytynyt validia vas-
tausta. Tahan vaikuttaa se, etta valikoiduissa aineistoissa tutkimusten jalkeiset arvi-
oinnit toteutuvat kuntoutusintervention paatyttya. Jatkossa tulisikin kiinnittaa huo-
miota interventioiden vaikuttavuuden arviointiin myos pidemmalla aikavalilla. Inten-
siivisten interventioiden seka arjen kuntoutuksen arviointia ja sen vaikuttavuutta olisi
hyva tarkastella my6s useamman vuoden paasta, jotta saataisiin tietoutta kuntoutuk-
sen vaikutuksista autismikirjon henkildiden myéhempaan elamanvaiheeseen — kan-
taako kuntoutus vuosia eteenpain ja kuinka intensiivista ohjauksen tulee olla eri ym-

paristOissa, jotta taidot pysyvat ylla?

Tutkimusten perusteella voidaan tulla johtopaatokseen, ettd puhuttaessa vaikutta-
vasta, nayttoon perustuvasta kuntoutuksesta, tulee kuntoutuksen tavoitteiden ja in-
terventioiden pohjautua vaikuttavaksi todettuun menetelmaan. Opinnaytetyodssa
naiksi menetelmiksi korostuivat ABA- seka TEACCH —menetelmiin pohjautuva, yksil6l-
lisesti suunniteltu ja kaikissa toimintaymparist6issa toteutuva johdonmukainen kun-
toutus. Kuntoutusmenetelmia voidaan interventioissa yhdistaa eri osa-alueista,
mutta tavoitteiden ja menetelmien tulee olla selkeitd, intensiivisia, johdonmukaisia
seka arvioitavissa olevia. Vanhempien tukeminen, ohjaaminen ja osallistaminen kun-

toutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa korostui erittdin tarkeana.

Kuntoutuksen arviointiin tulee valita arviointimenetelmat jo tavoitteiden asetteluvai-
heessa ja kuntoutuksen tehokkuutta ja vaikuttavuutta tulisi arvioida saannéllisesti
ammattilaisten toimesta seka kuntouttajien (ammattilaiset sekd vanhemmat) havain-

tojen perusteella.

Opinnaytetyon tuloksia voidaan yhdistda Vaalijalan kuntayhtyman autismiyksikdiden
kuntoutusprosessiin ndkemykseni mukaan hyvin. Useita aineistoista nousseita hyvia,
tutkittuja menetelmia ja kdytanteita on jo kaytdssd, mutta autismikuntoutus vaatii

vha jatkokehittamista. Vaalijalassa pitkdaikaiskuntoutujien kohdalla interventioiden
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toteuttaminen on selkeampaa, koska toimintaymparistot ovat padsaantoisesti pie-
nempid, asiantuntijat ovat saatavilla ja koulutetun henkilékunnan pitaisi pystya sitou-
tumaan sovittuihin kuntoutusinterventioihin / -menetelmiin. Kuntoutusjaksolla kay-
vien asiakkaiden kohdalla toimintaymparist6ja ja toimijoita on useampia, joten kun-
toutuksen tavoitteiden ja harjoiteltavien asioiden tulisi olla yhdessa suunniteltuja ja
sovittuja kodin seka muiden toimintaymparistdjen (paivakoti, koulu, tydpaikka)
kanssa. Talloin tulee huomioida vanhempien jaksaminen ja perheen resurssit seka
muiden toimintaymparistéjen sitoutumisen mahdollisuus, esimerkiksi resurssit huo-
mioiden. Kuntoutuksessa lyhytaikaisilla jaksoilla kdyvien kuntoutujien kohdalla tyos-
kentely heidan omiin toimintaymparistoihin tulisi olla entista tiivimpaa esimerkiksi
kuntoutujan omiin ymparistoihin jalkautuvien palvelujen toimesta, mika puolestaan
vaatisi palveluita ostavilta tahoilta sitoutumista. Myos interventioiden keston tulee
olla tutkimusten perusteella riittdvan pitkia, jotta autismikirjon lapsi sisaistaa toimin-

tatavat kaikissa ymparistoissa ja pystyy toimimaan mahdollisimman itsenaisesti.

Kuntoutuspalveluita tulisi opinndytetyon tulosten perusteella kehittda eteenpain
niin, etta tavoitteellisen kuntoutuksen ohjaamista esimerkiksi asiantuntijoiden toi-
mesta omiin toimintaymparistoihin tiivistettaisiin kuntoutusjaksojen yhteyteen. Osal-
listettaisiin perhetta ja kuntoutujan kanssa toimivia ihmisia osaksi kuntoutuksen
suunnittelua. Tavoitteiden tulisi olla yhtenaisia niin kuntoutusyksikoéissa kuin muissa
ymparistoissa. Tama vaatii sitoutumista, ammattitaitoa, resursseja seka selkeai ja ta-

voitteellista toimintaa.

Opinndytety6 antaa kattavasti tietoa autismikuntoutuksen arviointimenetelmista.
Tutkimuksista nousee jo Vaalijalassa kdytossa olevat menetelmat, kuten PEP-R,
AAPEP ja CARS. Naiden arviointien tekoa olisi syyta tehostaa ja arvioida kuntoutusta
ja suunniteltuja interventioita aktiivisemmin, saanndllisin valiajoin, mika olikin osa
kehittamisprosessin tavoitteita. Aineistoista nousee esiin myos leikki- ja sosiaalisten-
taitojen arvioinnit sekd ADOS-arvioinnin hyddyntaminen diagnosoinnin lisaksi myos
kuntoutusinterventioiden alussa seka lopussa. Vaalijalassa tulisikin pohtia viela lisads,
mita kuntoutusmenetelmia tulisi kouluttaa asiantuntijapalveluissa seka kuntoutujia
ohjaavien tyontekijoiden kohdalla lisda, jotta arviointeja olisi mahdollista toteuttaa

saannollisemmin ja johdonmukaisemmin.
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Kehittamisprosessin sekd opinndytetyon yhtena tavoitteena oli autismikuntoutuksen
tietoisuuden lisédminen kuntoutusyksikdissa. Tietoisuutta tulee lisata eri kuntoutus-
menetelmista seka arvioinneista ndiden tulosten myota lisaa, jotta tietoinen kuntou-
tusmenetelmien hyédyntaminen lisdantyy ja mahdollisesti yksilollisesti suunniteltu-
jen nayttoéon perustuvien kuntoutusinterventioiden toteuttaminen ja saannoéllinen

arviointi lisdantyvat entisestaan.

Tulevaisuudessa tulisi tehda kattavia tutkimuksia myos autismikirjon aikuisten kun-
toutuksen vaikuttavuuden arvioinnissa, toteuttaa pidemman aikavalin tutkimuksia
sekad arvioida sitd, miten lapsuudessa aloitettu / toteutettu kuntoutusinterventio na-

kyy autismikirjon henkilén myéhemmassa elamanvaiheessa.
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Julkaisun nimi, tekijat ja julkai-
sutiedot

Julkaisun tarkoitus ja tyyppi

Aineiston keruu, toteutus

Keskeiset tulokset

Aineistossa kaytetyt arviointi-
menetelmat

Benvenuto, A., Battan, B,,
Benassi, F., Gialloreti, L.E. &
Curatolo, P. 2014. Effective-
ness of community-based
treatment on clinical outcome
in children with autism spec-
trum disorders: An Italian pro-
spective study. Journal of De-
velopmental Neurorehabilita-
tion, 2016, 19, 1-9.

Tutkia autismikirjon lapsen ar-
kielamassa toteutettavan kun-
toutusintervention vaikutta-
vuutta. Pohjautuen ABA-
kuntoutusohjelmaan, yksilolli-
seen sosiaalisen vuorovaiku-
tuksen interventioon seka fy-
sio- ja puheterapiaan ja van-
hempien ohjaukseen.

Kohorttitutkimus

n = 48 autismikirjon lasta, 18-
96 kk ikaisia

Kesto 1 vuosi

Terapeuttien suunnittelemat /
ohjaamat kuntoutusinterven-
tiot, toteutus arkieldman ym-
paristoissa seka terapeuttien
tuokioina. Tutkittavat jaettu
ryhmiin eri kuntoutusinter-
ventioiden mukaisesti.

Varhaisessa vaiheessa aloi-
tettu kuntoutus lieventda au-
tistista kayttaytymista yksilol-
lisesti, mutta ei vaikuttanut
lapsen dlykkyysosamaaraan.

Arjessa, omissa toimintaym-
paristoissa, toteutettu kun-
toutus vaikuttavinta.

Vanhempien sosioekonomi-
nen luokka vaikuttanut kun-
toutuksen toteutumiseen.
Alempi sosioekonominen
luokka aloitti kuntoutuksen
mydhemmin.

TO & T1 (12kk)

ADOS, PEP-R

Fornasari, L., Garzitto, M.,
Fabbro, F., Londero, D., Zago,
D., Desinano, C., Rigo, S., Mol-
teni, M. & Brambilla, P. 2012.
Twelve months of TEACCH-
oriented habilitation on an
Italian population of children

Arvioida TEACCH-
kuntoutusmenetelmaan poh-
jautuvan autismikuntoutuksen
vaikuttavuutta seka oikea-ai-

n = 28 autismikirjon lasta

1. ryhma alle 40 kk ikaisia, 2.
ryhma 40-60 kk ikaisia, 3.
ryhma yli 60 kk ikaisia

Tulokset lapsen kehittymi-

sessa vaikuttavia lapi kuntou-
tuksen. Etenkin ensimmaisen
6 kk aikana, kehittymista ko-
koaikaisesti 12 kk asti. Suurin

PEP-R TO, T1 (6kk) T2 (12kk)
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with autism. Journal of Devel-
opmental Disabilities, 58, 3,
145-158.

kaista aloitusajankohtaa autis-
mikirjon lapsen kuntoutuk-
sessa.

Pitkittaistutkimus

2 x viikossa 45 min TEACCH-
kuntoutukseen perustuvia
tuokioita kuntoutuskeskuk-
sessa ammattilaisten toteutta-
mana. Vanhempien ja opetta-
jien ohjaus psykologien ja
kouluttajien toimesta.

kehittyminen havaittavissa
alle 40 kk ikaisilla lapsilla.

TEACCH-
kuntoutusmenetelmalla saa-
daan vaikuttavia tuloksia jo
ensimmaisen 6 kk aikana,
etenkin varhaisessa vaiheessa
aloitettuna.

Perera, H., Jeewandra, K.C.,
Seneviratne, S. & Guruge, C.
2016. Outcome of Home-
Based Early Intervention for
Autism in Sri Lanka: Follow-Up
of a Cohort and Comparison
with a Nonintervention
Group. Hindawi Publishing
Corporation. BioMed Re-
search International. Article ID
3284087, 6.

Tutkia kotona toteutettavan
varhaisen ja intensiivisen au-
tismikuntoutusohjelman
(ABA/EIBI=>HBAIP) vaikutusta
autismikirjon lapsen oppimi-
seen.

Kliininen tutkimus

n = 62 autismikirjon lasta, 18-
49 kk ikaisia, diagnoosi uusi

Verrokkiryhmana 43-70 kk
ikaisid vasta diagnoosin saa-
neita autismikirjon lapsia,
n=42, jotka eivat ole saaneet
kuntoutusta.

Johdonmukainen ja saannolli-
nen kuntoutus on tarkeaa ja
merkittavaa autistisen lapsen
kehittymisessa. CARS-
arvioinnissa pisteet tippuivat
(positiivinen merkitys) kaikilla
osa-alueilla. Suurin muutos ta-
pahtui ensimmaisen 3 kk seu-
rannan aikana, mutta jatkui 6
kk asti. TO (aloitus) arvioin-
nissa verrokkiryhmalla korke-
ammalla osa taidoista, inter-
vention jalkeen kokeellisella
ryhmalld huomattavasti pa-
remmat.

CARS TO, T1 (3kk), T2 (6kk)
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Reichow, B. 2011. Overview of
Meta-Analyses on Early Inten-
sive Behavioral Intervention
for Young Children with Au-
tism Spectrum Disorders.
Journal on Autism & Develop-
mental Disorders 2012, 42,
512-520.

Varhaisen intensiivisen kayt-
taytymisintervention (EIBI)
vaikutusta autismikirjon lap-
sen kayttaytymiseen, kommu-
nikaatioon, sosiaaliseen vuo-
rovaikutukseen seka kognitii-
viseen toimintakykyyn.

Yleiskatsaus

Katsaus kasattu viidesta (5)
meta-analyysista, jotka jul-
kaistu vuonna 2009-2010. 3/5
tutkimuksessa kaikki ollut alle
7 vuotiaita, 1/5 tutkimuksessa
yli 4,5 vuotiaita ja yhdessa yli
7 vuotiaita.

4/5 analyyseissa todettu var-
haisen intensiivisen kayttayty-
misintervention olevan vaikut-
tava kuntoutusmenetelma.

Pidempaan kestdnyt interven-
tio-ohjelma antoi parempia
tuloksia.

Vaikuttavinta intensiivinen
kuntoutus ollut alle 7 vuoti-
ailla.

Katsauksissa arvioitu mm.
kognitiivista tasoa, kayttayty-
mista seka kielellisia taitoja
seka interventioiden kestoa ja
vanhempien ohjausta.

Arviointimenetelmia ei ole
erikseen mainittu.

McConachie, H. & Diggle, T.
2005. Parent implemented
early intervention for young
children with autism spectrum
disorder: a systematic review.
Journal of Evaluation in Clini-
cal Practice, 2007, 13, 120-
129.

Katsauksessa kartoitettiin tut-
kimukset, joissa arvioitiin var-
haisten interventioiden vaiku-
tusta autismikirjon lapsen
kuntoutuksessa.

Systemaattinen katsaus

Katsauksessa haku psykologi-
sista, koulutuksellisista ja bio-
ladketieteellisista tietokan-
noista. Artikkelit, tutkimukset
seka asiantuntijoiden haastat-
telut. Valittu vain tutkimukset,
joissa samanlaiset elementit
seka samanaikaisesti kontrol-
loitu / ohjattu verrokkiryhma.

1-6 v 11 kk ikdset autismikir-
jolla olevat lapset rajauksena.

Ei l0ytynyt riittavasti tutki-
muksia, jotta vanhempien to-
teuttamasta johdonmukai-
sesta varhaisesta interventi-
osta voisi tehdd varmoja vai-
kuttavuuteen liittyvia paatel-
mia.

Kaikissa tutkimuksissa todet-
tiin, etta vanhempien tieta-
mys ja ohjaaminen vahenta-
vat vanhemman masennusta
seka lisad kommunikaatiota ja
vuorovaikutusta lapsen ja van-
hemman valilla.

ADOS
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Nowell, S. W., Watson, L. R.,
Boyd, B. & Klinger, L. G. 2019.
Efficacy Study of a Social Com-
munication and Self-Regula-
tion Intervention for School-
Age Children With Autism
Spectrum Disorder: A Ran-
domized Controlled Trial.
Journal of Language, Speech
and Hearing Services in
Schools, 50, 416-433.

Tutkia vanhempien toteutta-
man sekamuotoisen kuntou-
tusintervention alkuvaiheen
tehokkuutta. Tavoitteena li-
sata itseohjautuvuutta, sosi-
aalisen kommunikaation seka
itsesdatelyn tuntemusta.

RCT-tutkimus (satunnaistettu
kontrolloitu tutkimus)

n = 17 autismikirjon lasta, 1. ja
2. luokan oppilaita.

Satunnaisesti valittu kontrolli-
ryhma.

Tutkimus toteutettu yhtei-
s0ssa arjen ymparistoissa
TEACCH-menetelmaan poh-
jautuen, hyodyntaen GorilLA
(Growing, Learning and Living
with Autism) ryhméssa toteu-
tettavia interventiota.

Interventio todettu vaikutta-
vaksi ja tehokkaaksi sosiaalis-
ten taitojen ja kommunikaa-
tion vahvistamisessa. Inter-
ventio lisdnnyt tietoutta it-
sesaatelysta seka lapsille etta
vanhemmille.

TO & T1 seka 3kk ja 6kk inter-
vention paattymisen jalkeen.

COP (the Child Observation
Protocol), PROGO (The Parent
Report of Group Outcomes),
SCQ (Social Communication
Questionnaire), ANOVA (Anal-
ysis of Variance)

Van der Paelt, S., Warreyn, P.
& Roeyers, H. 2016. Effect of
community interventions on
social-communicative abilities
of pre-schoolers with autism
spectrum disorder. Journal of
Developmental Neurorehabili-
tation, 19, 3, 162-174.

Tutkia eri kuntoutusmenetel-
mien (TEACCH > struktu-
roidut roolileikit, sos. tilantei-
den harjoittelu suunnitellusti,
ABA, JA — Joint Attention 2>
jaljittely, kokonaisuuden hah-
mottamisen harjoittelu), vai-
kuttavuutta kuntoutusyksi-
koissa terapeuttien toteutta-
mana. Kesto 6 kk.

Tutkimusartikkeli

n = 85 autismikirjon lasta, 22-
75 kk ikaisia.

Tutkittavat jaettiin ensin kol-
meen ryhmaan interven-
tiometodin mukaisesti. Alku-
testauksen jalkeen tutkittavat
jaettiin tason mukaisiin ryh-
miin.

Eri kuntoutusmenetelmien va-
lilld ei merkittavia eroja tes-
tauksissa, yksilollisia poik-
keavuuksia. ADOS-pisteet ja
jaljittely parantuneet kaikissa
interventioissa merkittavasti.

Tulosten mukaan on tarkeaa
keskittya yksilollisesti suunni-
teltuihin kuntoutusmenetel-
miin ja -interventioihin sen si-
jaan, etta autismikuntoutus
yritetddn saada samanlaisena
toteutettuna kaikille.

Arvioitu jaljittelya, leikkitai-
toja, kieltd, autismin astetta.

TOja T1.

ADOQS, PIPS (The Preschool Im-
itation and Praxis Scale),
WPPSI-1ll (Wechsler Preschool
and Primary Scale of Intelli-
gence, 3. edition), ToPP (Test
of Pretented Play), MANOVA
(multivariate analysis of vari-
ance), ESCS (Early Social Com-
munication Scales), IBR (Initi-
ating Behaviour Request)
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D’Elia, L., Valeri, G., Sonnino,
F., Fontana, |I., Mammone, A.
& Vicari, S. 2013. A Longtudi-
nal Study of the Teacch Pro-
gram in Different Settings:
The Potential Benefits of Low
Intensity Intervention in pre-
school Children with Autism
Spectrum Disorder. Journal of
Autism & Developmental Dis-
orders, 2014, 44, 615-626.

TEACCH-
kuntoutusmenetelman mer-
kittavyyden sekd mahdollisen
hyodyn tarkastelu autismikir-
jon lasten kuntoutusmenetel-
mana. Kesto 2 vuotta.

Pitkittaistutkimus

n = 30 esikouluikaista autismi-
kirjon lasta.

15:lle lapselle toteutettu ma-
talan intensiteetin TEACCH-
kuntoutusta. Intervention
suunnitteluun ja toteutukseen
osallistui moniammatillinen
tiimi (neuropsykiatri, lasten
psykologi, puheterapeutti).

Verrokkiryhmalle (15 lasta) ei
toteutettu jarjestelmallista
kuntoutusta.

Koulussa ja kotona toteutettu
johdonmukainen TEACCH-
kuntoutus voi vahentaa autis-
tista kayttaytymista / oireh-
dintaa seka kayttaytymison-
gelmia.

Vanhempien osallistuminen
kuntoutusohjelmaan erittdin
tarkeaa. Myotavaikuttaa suu-
resti kuntoutuksen tehokkuu-
teen ja vaikuttavuuteen.

Arvioinnit vaiheessa TO (aloi-
tus), T1 (6kk), T2 (12 kk), T3
(15 kk), T4 (24 kk).

Arvioitu autismin astetta, toi-
minnan mukautumista, kielel-
lisid taitoja, epasopivaa kayt-
taytymista sekd vanhempien
stressia.

ADI-R (Autism Diagnostic In-
terview Revised), GMDS-ER
(Griffith Mental Development
Scales for ages 2-8), ADOS,
VABS (Vineland Adaptive Be-
haviour Scales), CDI (Commu-
nication Developmental In-
ventories), CBCL (Children Be-
havior Checklist, PSI-SF (Par-
enting Stress Index-Shor
Form), PSI P-CDI (Parent-child
dysfunctional interaction),
PEP-3

Thomson, K., Riosa, P.B. &
Weiss, J.A. 2015. Brief Report
of Preliminary Outcomes of an
Emotion Regulation Interven-
tion for Children with Autism

Autismikirjon lasten tunnesaa-
telyn kehittymisen arviointi
moniosaisen kognitiivisen
kayttaytymisterapeuttisen

n = 14 autismikirjon lasta, 8-
12 vuotiaita.

Arviointien tulokset tunnesaa-
telyn kehittymisessa merkitta-
via. Lapset kehittivat sopivam-

Arvioinnit TO (1-2 vko ennen
interv. ja T1 ( 1-2 vko inter-

vent. loputtua). Toteuttajat

terapeutti, kuntoutettava &
vanhemmat.
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Spectrum Disorder. Journal of
Autism & Neurodevelopmen-
tal disorders, 45, 3487-3495

kuntoutusohjelman avulla.
Kesto 10 viikkoa.

Tutkimusraportti

10 x viikoittainen terapeuttien
toteuttama interventiotuokio,
kotiharjoitukset.

pia kdyttaytymismalleja ja hal-
litsivat tunteiden ilmaisua /
kasittelya paremmin.

SCQ (Social Responsiveness
Scale Il), ERC (Emotion Regula-
tion Checklist), Anxiety Disor-
ders Interview Scheulde,
ADIS-P-IV (Parent Interview
4), BASC Il (Behavior Assess-
ment System for Children 2),
WASI-Il (Wechsler Abbrevi-
ated Scale Intelligence 2),
ADOS

Zhang, L., Liu, Y., Zhou, Z,,
Wei, Y., Wang, J.,, Yang, J., Wu,
Y. & Sun, Y. 2019. A follow-up
study on the long-term effects
of rehabilitation in children
with autism spectrum disor-
ders. Journal of NeuroRehabil-
itation 44, 1-7.

Autististen lasten pitkdkestoi-
sen kuntoutuksen ja siihen liit-
tyvien kuntouttavien tekijoi-
den vaikutusten arviointi.
Kesto 3 vuotta.

Seurantatutkimus

n = 137 autismi-diagnosoitua
lasta, 0-6 vuotiaita.

105 lasta sai 3 vuoden ajan
ladkarijohtoista kuntoutusta.
Verrokkiryhmdssa 32 lasta il-
man suunniteltua kuntou-
tusta.

Kuntoutusta saaneiden lasten
ryhmassa merkittavaa edis-
tysta arviointien tuloksissa.

Verrokkiryhmassa ei edistysta
arvioinneissa.

Kuntoutusinterventioiden pit-
kakestoisuus, kommunikaatio-
menetelmien hyodyntdaminen
sekd vanhempien ohjaus
(yleistyminen toimintaympa-
ristdihin) vaikuttavia tekijoita.

Neuropsykologiset arvioinnit
TOjaT1.

CARS, ABC (Autism Behavioral
Checklist), Developmental Di-
agnostic Scale of Children 0-6
year.
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