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AUTISMINKIRJO JA KUNTOUTUS

- opas vanhemmille Terveysnettiin

Autismin kirjon diagnoosit koostuvat monista eri diagnooseista, joita yhdistdd neurobiologiset
keskushermoston kehityshairiét. Naitd diagnooseja ovat muun muassa lapsuusian autismi,
Aspergerin syndrooma ja laaja-alainen kehityshairié niin sanottu epéatyypillinen autismi. Autismin
kirjon diagnoosit ovat lisdéntyneet viime vuosikymmenten aikana. Voidaan sanoa, ettd Suomen
vaestosta 1% kuuluu tdhén ryhmaan. Syy diagnoosien nousuun johtuu siita, ettd diagnoosin
tekeminen on aiempaa helpompaa seka siita etta tietoisuus autismin kirjon hairidistd on
lisdantynyt.

Taman projektina tehdyn opinnaytetydn tehtdvand oli luoda opas autisminkirjosta ja
kuntoutuksesta vanhemmille. Opas julkaistaan Turun ammattikorkeakoulun yllapitamaan
Terveysnetti- nettisivulle. Nettisivuilla on tietoa maalikoille terveyteen ja hyvinvointiin liittyen.
(http://terveysnetti.turkuamk.fi) Opinnaytetyon tavoitteena on liséta tietoa autisminkirjosta ja sen
kuntoutuksesta.

Tassa opinnaytetydssa kasitellaan autisminkirjoa yleensa seka tarkemmin lapsuusian autismia
sekd Aspergerin oireyhtymaa. Kuntoutusmuodoista kéasitelladn Suomessa luotua Akiva-
toimintamallia sekd TEACCH- ja LOVAAS- kuntoutusmalleja. Lisdksi kasitelladn struktuuria
kuntoutuksessa, kommunikoinnin tukemista sekd kuntoutusta péivahoidossa ja koulussa.
Opinnaytetytn tekstirungon pohjalta on tehty nettisivut vanhemmille autismin kirjosta ja
kuntoutuksesta. Nettisivuilla kerrotaan helposti ymmarrettavdssd muodossa autismin kirjon
erityispiirteistd, autismikuntouksesta ja sen menetelmista. Nettisivuilla annetaan konkreettisia
neuvoja  ajan ja  paikan  strukturoimiksesi  sekd  kerrotaan  vaihtoehtoisista
kommunikointimenetelmista.

Autismin kirjon diagnoosit lisdantyvat varmasti viela tulevina vuosina enemman ja tietoisuus
autismista lisdantyy. Opas tarjoaa hyvin yksinkertaistettua tietoa vanhemmille, mutta samalla
antaa vaylan etsia lisatietoa aiheesta. Opasta voidaan kayttaa vanhempien ensitiedon lahteena
autismikuntoutuksesta puhuttaessa. Opasta voidaan jatkossa kehittda yksityiskohtaisemmaksi
vain tietyn kuntoutusmallin tai ikdkauden nakokulmasta katsottuna.
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AUTISM SPECTRUM AND REHABILITATION

-guide for parents to Terveysnetti

Diagnoses of the autism spectrum disorder consist of many different diagnoses linked by
neurobiological disorders of the central nervous system. These diagnoses include childhood
autism, Asperger’s syndrome, and a widespread developmental disorder called atypical autism.
Diagnoses of the autism spectrum have increased in recent decades. It can be said that 1% of
the Finnish population belongs to this group. The reason for the increase in diagnoses is that it is
easier to make a diagnosis and that awareness of autism spectrum disorders has increased.

The task of this project thesis was to create a guide on autism spectrum and rehabilitation for
parents. The guide is published on Terveysnetti maintained by Turku University of Applied
Sciences. The website contains information for painters on health and well-being.
(http://terveysnetti.turkuamk.fi) The aim of the thesis is to increase information about the autism
book and its rehabilitation.

This thesis deals with the autism spectrum in general as well as childhood autism and Asperger's
syndrome in more detail. Among the forms of rehabilitation, the Akiva operating model created in
Finland and the TEACCH and LOVAAS rehabilitation models are discussed. In addition, the
structure in rehabilitation, support for communication, and rehabilitation in day care and school
are discussed. Based on the text body of the thesis, a website has been made for parents about
autism books and rehabilitation. The website provides information on the specifics of the autism
spectrum, autism condition and its methods in an easy-to-understand format. The website
provides concrete advice on how to structure your time and place, as well as alternative
communication methods.

Diagnosis of the autism spectrum will certainly increase in the coming years and awareness of
autism will increase. In the future, the guide can only be developed in more detail from the
perspective of a specific rehabilitation model or age. The guide provides very simplified
information for parents, but at the same time allows the route to look for more information on the
subject.

KEYWORDS:

autism spectrum disorder, childhood autism, Asperger's syndrome, autism rehabilitation,
guidance
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1 JOHDANTO

Autismin kirjon diagnoosit (ASD) ovat neurobiologisia keskushermoston kehityshairioita.
Tama kirjo sisaltda joukon erilaisia diagnooseja. Tahan diagnoosiryppadseen luetaan
talla hetkelld kuuluvaksi lapsuusian autismi, Aspergerin oireyhtyma, Rettin oireyhtyma,
disintegratiivinen kehityshairio ja laaja-alainen kehityshairié (ns. epatyypillinen autismi).

(Autismi- ja Aspergerliitto ry. 2015.)

Autismi on neurologisen kehityksen hairi6, joka aiheuttaa pulmia yksilén sosiaalisuuteen,
kommunikaatioon ja aistikokemuksiin, joten vaikeudet ilmenevat yksilon kayttaytymi-
sessd. Autismikuntoutus onkin kasvatuksellista kuntoutusta, jolla pystytaan vaikutta-

maan kayttaytymispiirteisiin. (Kerola; Kujanpaa & Timonen 2009.)

Autismin kirjon esiintyvyydeksi arvioidaan vahintdadn 1 % suomen vaestosta, ja se on
viime vuosikymmeninéd suurentunut. Taman on esitetty johtuvan seké hairididen todelli-
sesta lisdantymisesta etta parantuneesta diagnostiikasta. Miehilla ASD on huomattavasti

yleisempi kuin naisilla. (Koskentausta; Koski & Tani 2018.)

Autismin kirjon ilmeisintd muotoa kutsutaan lapsuusian autismiksi. Autismin lievempéaa
muotoa kutsutaan Aspergerin oireyhtymaksi. Ero ndiden kahden tyypin valilla on suuri,
silla toinen kykenee normaaliin elam&én vain pienilla avuilla, kun taas toinen voi tarvita

apua kaikissa arjen jokapdivaisissa toiminnoissa. (Partanen 2010.)

Autismiin sindnsa ei tunneta parantavaa hoitoa, koska kyse on monialaisesta ja etiologi-
altaan epayhtenéaisesta neurologisesta hairiostd (Koskentausta 2013.) Autismi kuntou-
tus on yksilollista ja tarkkaan suunniteltua. Sen tavoitteet luodaan jokaisen yksilollisen
tarpeen mukaan. Jotta kuntoutus olisi tehokasta, on sen perustuttava yksil6llisiin tarpei-

siin ja kuntoutuspotentiaaliin. (Partanen 2010.)

Opinnaytetytn tehtéavana oli luoda opas vanhemmille autismista ja autismikuntoutuk-
sesta Turun ammattikorkeakoulun yllapitamaan Terveysnettiin. (http://terveysnetti.tur-
kuamk.fi) Tamé&n projektina suoritettavan opinnaytetydn tavoitteena on liséta tietoa au-

tismista ja autismikuntoutuksen muodoista autistisen vanhemmille.
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2 AUTISMIN KIRJO

Autismin kirjo kattaa monia diagnooseja, kaikkia kuitenkin yhdistaa neurobiologisen ke-
hityksen erilaisuus seka tietyt peruspiirteet. Kognitiivisilta taidoiltaan henkilét voivat olla
kovin erilaisia seké alyllinen kapasiteetti vaihtelee heikosta lahjakkaaseen. Autismin Kir-
jon henkil6 voi olla vaikeasti kehitysvammainen tai alyllisesti lahjakas. (Partanen 2010.)
Autismi on pysyva ominaisuus, jonka syyt ovat suurelta osin tuntemattomia ja luultavasti

my0s erilaisia (Socada 2020).

Autismin kirjon diagnostiset kriteerit perustuvat "triadi-ongelmiin” eli rajoittuneeseen so-
siaaliseen vuorovaikutukseen, rajoittunut kyky vastavuoroiseen kommunikaatioon seka
rajoittuneeseen kayttaytymismallien valikoimaan, leikkiin, mielikuvitukseen seké mielen-
kiinnonkohteisiin. Naita haittaavia rajoitteita esiintyy kaikilla autismin kirjon henkil6illa,
mutta ne ovat eriasteisia. Rajoitteiden aste saattaa myds vaihdella samalla yksilolla eri
ikakautena. Yleinen piirre autismin kirjon henkiléilla on muutosten heikko sietdaminen el

voimakas pysyvyyden tarve. (Nylander 2010.)

2.1 Lapsuusian autismi

Lapsuusian autismi kuuluu lapsuuden laaja-alaisiin kehitys hairidihin, joille ovat ominai-
sia vakava-asteiset ja laaja-alaiset vajavuudet sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja vies-
tintékyvyssa. Diagnoosi kyetdén tekemaan ennen kolmea ikévuotta. Sen kriteerit ovat
tiukat ja ne ovat esitetty ICD-10- tautiluokituksessa. Ongelmina on sosiaalisen vuorovai-
kutuksen poikkeavuus, kommunikaation puutteellisuus seka rajoittunut, toistava ja kaa-

vamainen kayttaytyminen ja mielenkiinnonkohde. (Socada 2020; Kerola ym. 2009.)

Monilla ilmenee myds eriasteista alyllista kehitysvammaisuutta. Kognitiiviset taidot voivat
kuitenkin suurestikin vaihdella, jotkut saattavat esimerkiksi oppia lukemaan hyvin ja olla
yleiselta alykkyydeltaan vahintdan normaalitasoisia, jotkut keskimaaraista selvasti alyk-
kdaampia. Monilla esiintyy hyperaktiivisuutta, impulsiivisuutta tai kaytéshairioita. Autismin
oirekuva, oireiden voimakkuus ja vahvat alueet vaihtelevat suuresti eri lapsilla. [an my6ta
monet autistiset lapset kykenevét luomaan toimivia suhteita toisiin ja heidan kaytdson-

gelmansa vahenevat. (Socada 2020.)
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2.2 Aspergerin oireyhtyma

Aspergerin oireyhtyma on lasten laaja-alainen kehityshairio ja se kuuluu autismin Kirjon
hairiéihin. Sille ovat ominaisia ongelmat toisten ihmisten tunnetilojen ymmartamisessa ja
tasta johtuvat kommunikaatio-ongelmat sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Hairio on
luonteeltaan pysyva, ja siitd karsivilla ilmenee myds aikuisena vaikeuksia ymmartaa tois-
ten ihmisten tunteita, minka tuloksena on usein erilaisia vaikeuksia inmissuhteissa. (Hut-
tunen 2018.)

Aspergerin oireyhtyma on autismin kaltainen tila, joka nékyy sosiaalisen vuorovaikutuk-
sen vaikeutena seka ei-kielellisessd kommunikaatiossa. Tallaisilla henkil6illa on erikoisia
rajoittuneita ja toistuvia mielenkiinnon kohteita ja toimintoja. He saattavat selviytya mo-
nilla elaman osa-alueilla itsendisesti ja toisilla alueilla tarvita runsaasti apua ja tukea.
Asperger-henkililla on useasti vaikeuksia olla vuorovaikutuksessa muiden, varsinkin
oman ikaistensa kanssa. Toiset erakoituvat sosiaalisista tilanteista ja toiset kayttaytyvat

omilla tavoillaan ja ehdoillaan sosiaalisissa tilanteissa. (Kerola ym. 2009.)

Aspergerin henkildiden kielelliset taidot vastaavat vahintaan ikaryhmalta odotettuja tai-
toja erityisesti kieliopin, sanaston ja aantamyksen alueilla. Joskus kielellinen kehitys voi
olla ennenaikaista, jolloin jotkut lapset osaavat puhua jo ennen kavelemista. Kriteeri As-
pergerin diagnoosille on myds normaali alykkyys, jolloin alykkyys osamaara on yli 70
alykkyystesteissa. Tasta syysta lasten vanhemmat eivat huolestu ennen koulunaloitusta,
jolloin sosiaaliset vaikeudet ja erikoiset pakkomielteiset kiinnostuksen kohteet erottuvat
selvemmin muihin lapsiin verrattuna. Kiinnostuksen kohteet ovat kapea-alaisia tai kes-
kittyvat epatavallisiin aiheisiin, kun taas autistisilla lapsilla esiintyy enemman toistuvia
kasiliikkeita. (Ozonoff ym. 2009.)

Asperger-henkilon puhe on yleensé sanatarkkaa, muodollista ja hyv&&, mutta usein eleet
ovat kdmpeldité erikoisia ja ulkoa opittuja. Puhe on yleensé jatkuvaa ja omaa puheen-
vuoroa on vaikea odottaa. Keskustellessa tulee yleensa vaikutelma, ettei Asperger-hen-
kilo pysy aiheessa ja punainen lanka keskustelusta katoaa. Oireyhtymaan liittyy usein

my@s aistipulmia seka sydmis- ja nukkumisvaikeuksia. (Kerola ym. 2009.)
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3 AUTISMIN KIRJON ERITYISVAIKEUDET

Autismin kirjon henkil6lla erityisvaikeudet ilmenevat yksilbllisesti, samoin on yksil6llista
se, miten ne vaikuttavat henkilén toimintakykyyn. Kaikilla autismin kirjo henkil6illa kui-
tenkin esiintyy ongelmia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, kommunikaatiossa ja sosi-
aalisessa mielikuvituksessa. Naiden liséksi ilimenee yli- tai aliherkkyytta aistitoiminnassa,
naita voi esiintyd samoilla aistialueilla ja ne voivat vaihdella paljon jopa paivittdin. (Au-
tismi- ja Aspergerliitto ry. 2015.) Autismin kirjoon kuuluu myés yksi yleinen piirre, nimit-
tain heikkous sietda muutoksia. Tasta johtuu voimakas pysyvyyden tarve, joka johtaa

joustamattomaan kayttaytymiseen. (Nylander 2010.)

3.1 Sosiaalisen kanssakaymisen vaikeudet

Autismin kirjon henkil6ille on tyypillisté erilainen ja erikoinen sosiaalinen vuorovaikutus.
Vasta vuoroisuus puuttuu ja tama vaikuttaa henkilon oppimiseen ja kaikkeen toimintaan.
Autismin kirjon henkild voi oppia sosiaalisia taitoja, mutta vuorovaikutus saannot saatta-
vat kuitenkin jadda mysteeriksi. (Kerola 2009.) Syvasti autistinen henkilo voi vaikuttaa
taysin omaan maailmaansa vetaytyvalta eika valttdmattd osoita minkaanlaista kiinnos-
tusta vuorovaikutukseen muiden kanssa. Autistisen henkilon on tyolasta tai mahdotonta
lukea sanatonta viestintaa. Tallainen henkil tulkitaan yleensa tdykeéaksi, valinpitamatto-
maksi tai jopa ilkeaksi. Tama tulkinta ei helpota tilannetta vaan usein pahentaa sita. Au-
tistisilla henkil6illa on erilaisia vaikeuksia kasitella sosiaaliseen vuorovaikutuksen liittyvia
tietoja ja heidan taitonsa ovat talla osa-alueella puutteelliset. limeet, eleet ja &&nen pai-
not voivat olla heille taysin merkityksettémia, ja tama aiheuttaa yhteentérmayksia ja kon-

flikteja ympéariston kanssa. (Partanen 2009.)

Autismin kirjon henkil6t voidaan jakaa neljdan ryhmaén erilaisten sosiaalisten tyylien mu-
kaisesti. Eristaytyvaan ryhmaan kuuluva henkild viintyy parhaiten yksindén, eiké osallistu
sosiaaliseen vuorovaikutukseen. Passiiviseen ryhmaan kuuluva henkilo ei itse tee aloi-
tetta sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, mutta osallistuvat edellyttden, ettéa heihin koh-
distuvat odotukset ovat mukautettuja, eikd mitd&n odottamatonta tai vaikeasti tulkittavaa
asiaa tapahdu. He saattavat tulla riippuvaisiksi yhdesta henkilosta, joka ohjaa heita ja

korjaa heidéan virheitdan. Kolmas eli aktiivinen ryhma koostuu henkil6ista, jotka hakeutu-
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vat toisten seuraan ja pyrkivat tekemisiin heidan kanssaan, mutta ovat kémpeldita, lap-
sellisia ja outoja. He haluavat kontaktia, mutta omilla ehdoillaan. Vastavuoroisuus ja so-
siaaliset vuorovaikutus vivahteet tuottavat vaikeuksia, eivatka he kasita sosiaalisia sig-
naaleja tai he tulkitsevat ne vaarin. Useimmat autismin kirjon henkilot todennakdisesti
lukeutuvat naihin. Neljas ryhma on ylimuodolliset, joustamattomat henkiltt, jotka ovat

lapsuusiassa pikkuvanhoja. (Nylander 2010.)

Kommunikaatio-ongelmat ilmenevat usein haastavana kayttaytymisena ja vaikeuttavat
siten kokonaisvaltaisesti autististen henkildiden vuorovaikutusta muiden ihmisten
kanssa. Autistisilla henkil6illa, joilla on my6s kehitysvamma voi puuttua kommunikaatio
kyky kokonaan. He eivat puhu, eivatka kayta kehonkieltd kommunikointiin. Kehon kieli
voi usein olla kompel6a ja jaykkaa, katsekontakti voi poiketa normeista. Puheaani saat-
taa myos olla poikkeava eika puhe sisalla normaalille puhellee tyypillisia vivahteita. (Ny-
lander 2010.) Kielen ymmartaminen on konkreettista ja perustuu usein nakoaistin va-
raan. llman vaihtoehtoista yksilollisesti mietittyd kommunikaatio keinoja, voi autistinen
jaada kokonaan vuorovaikutuksen ulkopuolelle. Tasté voi seurata erikoisia kayttaytymis-
muotoja. (Kerola ym. 2009.) Autistiselle ihmiselle viestinnassa vaikeaa on eri tilanteissa
kaytettava kieli sekd puheen ymmartaminen sill autistinen ihminen ymmartaa puheesta
vain konkreettisen tai ymmarta puheesta vai yksityiskohtia, ei kokonaisuutta. Vuorottelu
ja vuorovaikutus ovat vaikeita ja autistinen saattaakin puhua lakkaamatta vain omista
mielenkiinnonkohteistaan. (Alho-Narva 2011.) Autistinen henkilon ilmaisu saattaa olla
sita, ettd han kayttaa toista henkiloa valineena saadakseen haluamansa. Autistisen kie-
len kehitys perustuu mekaaniseen muistiin, ulkoa opittuihin fraaseihin, nakdmuistiin, tois-
tuviin tilanteisiin seka konkretiaan. Kielen kaytélle tyypillista ovat toistavat kysymykset

seka kaikupuhe eli ekolalia. (Kerola ym. 2009.)

3.2 Toistuva kaavamainen kaytos

Autismin kirjon henkil6illa esiintyy monimutkaisia ja kaavamaisia rituaaleja ja tarvetta pi-
tadd kiinni naista rituaaleista. Tamé saattaa johtua neurologisesta juuttumistaipumuk-

sesta, aistipulmista, kommunikaatiokyvyn puutteesta, turvattomuuden tunteesta, hei-
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koista sosiaalisista taidoista, stressistd, oman toiminnan ohjaamisen vaikeudesta tai jos-
tain muusta yksil6llisesta syysta. Rituaalien ja rutiinien lisdksi esiintyy sanojen merkityk-
setdnta toistamista eli kaikupuhetta. Lisaksi voi olla liiallisia tilanteeseen nahden sopi-
mattomia tunteenpurkauksia, kuten jatkuvaa hillitbntd nauramista ilman syyta. (Kerola
ym. 2009.) Autistiset henkilét saattavat usein haluta tehda samaa koko ajan ja usein
hairiintyvat keskeytyksista ja muutoksista. Rutiinit ja rituaalit tulevat tarkeiksi, asiat on
tehtava samalla tavalla joka kerta. Rituaalit voivat rasittaa ymparist6d mutta autistisille

ne ovat positiivisia ja ilmeisesti lievittavat ahdistusta. (Nylander 2010.)

Outojen kayttaytymistarpeiden takaa voidaan melkein poikkeuksetta l6ytda epavar-
muutta ja siité johtuvaa turvattomuuden tuntua. Epavarmuus johtuu havaintotoimintojen
ja informaatio prosessin poikkeavuudesta ja erityislaatuisuudesta. Tama vaikuttaa maa-
ilmankuvan muodostumiseen. Havainnot ovat pirstaleisia eika niistd muodostu kokonai-
suutta. Tama johtaa poikkeavaan ja toistuvaan kaavamaiseen turvalliseen kayttaytymi-

seen. (Kerola ym. 2009.)

3.3 Aistipulmat

On arvioitu, ettd yli 90% autismin kirjon henkildista on aistitoimintojen yli- tai aliherk-
kyytta. Aistitoimintojen erilaisuus vaikuttaa siis toimintakykyyn lapi autistisen henkilon
elaman, siksi poikkeavien aistitoimintojen tunnistaminen sekd huomioiminen on erittain
tarkeda. Aistitoimintojen erilaisuus vaikuttaa autistisen henkilon tapaan kayttaytya erilai-
sissa tilanteissa, mink& vuoksi h&nen voi olla vaikea toimia tietyissa tilanteissa tai han

voi valtella koko tilannetta. (Partanen 2010.)

Aistien kautta saatu tieto ei autismin kirjon henkil6lla aina jasenny normaalisti tai se jaa
epaselvaksi. Aistitiedon kasittelyn ongelmat voivat ilmeta aistisaatelyn hairiding, aisti-
musten erottelukyvyn hairibné tai aistipohjaisina hairidina kuten dyspraksiana. Taman
vuoksi autistiset henkilot pyrkivat itse saatelemdan aistiarsykkeitaan ja hallitsemaan
poikkeavasti toimivaa aistijarjestelmaansa. Tama voi johtaa siihen, etta autistinen hen-
kilo tulee riippuvaiseksi arsykkeista, joita han itse kykenee saatelemaan ja sietamaan.
(Kerola ym. 2009.)
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Aistiherkkyytta tavataan kaiken ikaisilla autisteilla. Jotkut heista kuvaavat aistiherkkyytta
keskeiseksi osa-alueeksi elaméassaan niin hyvassa kuin pahassa. Jotkut liittavat aistiyli-
herkkyyden stressiin ja ahdistuneisuuteen. Taman takia koulu tai tydymparist on tarkea
muokata siten, etta autistiset ihmiset pystyvét osallistumaan toimintaan parhaalla mah-
dollisella tavalla. Joskus vaikeudet toimia tietyissa tiloissa tai hetkissa johtuu siita, ettei-
vat ymparilla olevat ihmiset valttamatta ymmarra tilan tai hetken herkistavan autistisen
ihmisen aistit aarimmilleen, jolloin tilanteesta muodostuu todella epamiellyttava. (Wal-
lance. Guldberg & Bailey 2019.; Partanen 2010.)

3.4 Haastava kaytos

Usein autistinen kayttaytyminen sisaltaa myos kayttaytymisongelmia, jotka koetaan
yleensa kaikkein vaikeimmaksi ja raskaimmaksi osaksi arkea ja kuntoutusta. Siihen
kuinka paljon, usein ja voimakkaita kayttaytymisongelmia kohdataan, vaikuttaa henkilén
elaméntilanne, oppimiskokemukset, persoonallisuus, autismin aste, mahdollinen kehi-
tysvammaisuus ja terveyden tila. Kuitenkaan kaikki kayttaytymisongelmat eivét johdu
autismista, vaan syité voivat olla muun muassa paansarky, masennus tai "huonopaiva”.
(Kerola ym. 2009.)

Saattaa tuntua silta, ettéa autismin kirjon henkilén tavoite on ongelmakayttaytyminen ja
kaytdsongelmat tuntuvat paattymattomilta. Kuitenkin on muistettava, ettd haastava kayt-
taytyminen ei ole vain sattumanvaraista toimintaa vaan siihen on lahes aina syy tai tar-
koitus. Usein autisminkirjon henkild yrittdd viestid sinulle tarpeitaan ja toiveitaan. Haas-
tavaa kaytosta vahentdakseen on siis selvitettava mista haastava kayttaytyminen johtuu,
ja sitten tarjota oikeamman ja tilanteeseen sopivamman tavan ilmaista tarpeet. (Ozonoff;
Dawson & McPartland, 2009.)
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4 AUTISMIKUNTOUTUS

Autismin kirjon henkil6illa havaitaan yhtenevaisia piirteitd, kuitenkin jokainen autismin-
kirjon henkild on yksil6. Jokaisella erityisvaikeudet ilmenevat yksil6llisesti ja niiden yh-
distelmia on loputtomasti. TAma on otettava huomioon kuntoutusta suunniteltaessa, sita
toteutettaessa seka kuntoutuksen ohjaavien ja paattavien toimijoiden kesken. Jotta saa-
vutetaan mahdollisimman tehokas kuntoutusmuoto, tulee sen perustua yksildllisiin tar-
peisiin seka kuntoutuspotentiaaliin. (Partanen 2010.) Kuntoutus perustuu yhteistydhon,
joka tulee alkaa jo lapsen oireita ja diagnoosia pohdittaessa. Yhteistyéryhman tarkeim-
mat jasenet ovat vanhemmat, koska he kulkevat mukana l&pi elaman. Vanhempien tu-
leekin saada tukea ammattilaisilta 1&pi koko autismin kirjon henkilon elamén, jotta kun-
toutuskokonaisuus sailyy. Tata kutsutaan kasvatukselliseksi kuntoutukseksi, kasite on
rinnakkainen ja osittain paallekkainen erityiskasvatuskasitteen kanssa. Kasvatuksellinen
kuntoutus kasittdd koko autismin kirjon henkilon elaman, lapsesta aikuisuuteen, seka
kaikki ne ymparistot, joissa tukea tarvitseva henkilo elaé ja vaikuttaa. Kasvatuksellinen
kuntoutus ajatellaan kokonaisuudeksi, joka kattaa kaiken henkilon kasvuun ja kehityk-
seen vaikuttavat myonteiset tekijat. (Kerola ym. 2009.)

4.1 Kasvatuksellinen kuntoutus

Kasvatuksellinen kuntoutus perustuu yhteistydhén vanhempien ja muun perheen kanssa
ja sen tarkoituksena on tukea perhettd arjessa ja kasvatuksessa. Kuntoutuksella pyritaan
varmistamaan lapselle oikeanlainen kehitys- ja oppimisymparistd seka tukemaan itse-
naisyytta ja omatoimisuutta kuntouttavatyétapa huomioiden. Tarkeaa on tunnistaa mah-
dolliset kehityksen ja oppimisen haasteet ja esteet mahdollisimman varhaisessa vai-
heessa, jotta niihin paastdan puuttumaan. Talla tavoin voidaan aloittaa tuen tarpeen tun-
nistaminen sekd mahdolliset tukitoimet mahdollisimman aikaisessa vaiheessa, joka en-
naltaehkaisee ongelmien kasvamista ja kasautumista seka lapsen kehityksen viivasty-
mista. Tuen tarpeen arvioinnin lahtdkohtana on kasvuun, kehitykseen ja oppimiseen liit-
tyvéat havainnoit ja niiden yhteinen tarkastelu seka aiemmin todettu tuen tarve. Taman
tueksi hankitaan tuen kannalta relevantti asiantuntijan lausunto. Arviointi on tarkoitettu
kaytettavaksi arjessa apuna, ja sen luotettavuus kumpuaa moniammatillisesta yhteis-

tyostéa. (Karjalainen; Lindroos; Matero & Simola 2020.)
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Koska autismikuntoutuksen perusta on varhaisessa aloittamisessa, sen paasaantbinen
toteutus tapahtuu kotona. Vanhemmat ovat silloin tarkeimpia kuntouttajia, kuitenkaan ei
voida olettaa vanhempien perehtyvan oma-aloitteisesti autismikuntoutukseen ilman am-
mattilaisten tukea. Vanhempia tulee kunnioittaa tarkeimpina kuntouttajina ja heidan
kanssaan tulisi pystya luomaan paras mahdollinen kasvu ja kuntoutusympaéristd kuntou-
tujalle. Kotikuntoutusta jarjestettaessa tulee suunnittelussa huomioida ajankaytto, tilat
seka toimintatavat. Huomio tulee kiinnittyd muun muassa paivajarjestyksen sijainnille,
kuvakommunikoinnin valineille sek& toiminnan harjoitteluun kaytettavalle tilalle. Jos
suunnittelutydta on tehty ilman tietoa kasvatuksellisesta kuntoutuksesta, voidaan per-
heissa luoda véliaikaisia ratkaisuja arjen seka autistisen kayttaytymisen hallintaan, mutta
unohdetaan kasvun ja kehityksen huomioiminen pitkalla aikavalilla. Huolellinen, ammat-
titaitoinen ja tavoitteellinen suunnittelu edesauttavat autistista henkilod toimimaan erilai-
sissa ymparistoissa niin ettei niita tarvitse karsia h&nen takiaan. Usein halutaan rajata
kuntoutus vain ammattilaisille, mutta autismikuntoutuksessa tamé on mahdotonta koska
kasvu ja kehitys tapahtuvat arjessa ja arjen taitojen hallinnassa. Vanhempien roolia tér-
keana osana kuntoutustydryhmaa on siis mahdoton kiistéa. (Kerola ym. 2009.)

4.2 Kuntoutus- ja toimintamallit

Autismikuntoutuksessa kaytettyja kuntoutus- ja toiminta malleja ovat muun muassa
TEACCH-kuntoutusmalli (Treatment and education of autistic and other communication
handicapped children), joka perustuu siihen, miten ymparistd muokataan autistisen
henkilon tarpeiden mukaan. Nain autistisen henkilon on mahdollista keskittyd omaan te-
kemiseen ja ymparisté on mahdollisimman vahavirikkeinen seka kuormittamaton. Toi-
mintaohjelmaan olennaisesti kuuluu my®os tilojen, opetuksen sekd paivaohjelman struk-
turointi seka yksildllisen tehtava- ja toimintatuokiot. Tutkija lvar Lovaasin mukaan nime-
tyssa LOVAAS-kuntoutusmallissa pyritaan vahvistamaan toivottua kaytosta palkintojen
avulla. Palkintoja voivat olla niin konkreettinen palkka kuten herkut tai abstrakti palkka
kuten kehuminen. Malli koostuu kuudesta askeleesta. Ensimmaéisessé askeleessa val-
mistaudutaan oppimiseen ja harjoitellaan rauhoittumista. Toisessa askeleessa harjoitel-
laan vuorovaikutusvalmiuksia jaljittelyn keinoin. Kolmannessa askeleessa opetellaan ar-
kielaman taitoja. Neljasaskel koostuu esineiden tunnistamisesta seké toimintojen kuten

tervehtimisen toteuttamisesta. Viidennella askelella harjoitellaan jo monimutkaisempia
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vuorovaikutustaitoja. Kuudennella eli vimeisella askeleella tuetaan omatoimisuutta. As-
keleiden liséksi koko ajan harjoitellaan tunteiden tunnistamista seka ilmaisua. (Karjalai-
nen ym. 2020.)

Suomalaisessa Akiva-toimintamallissa yhdistyvat TEACCH- ja LOVAAS-mallien parhaat
suomalisiin olosuhteisiin soveltuvat kaytannoét. Se on Pohjois-Karjalassa kehitetty toimin-
tamalli, jossa tarkeéna pidettaan diagnostisen nakdkulman laajentamista siten, etté kas-
vatuksellinen kuntoutus aloitettaisiin jo ennen diagnoosin varmistumista. Akiva-kuntou-
tuksen perusajatuksia ovat perheperusteisuus, kommunikoinnin kehittdminen, struktu-
roitu paivaohjelma ja opetustuokiot, sadanndlliset yhteistydpalaverit seka jatkuva arviointi.
Ominaista toimintamallille on, ettd vanhemmat ovat yhteistydkumppaneita, joille jarjes-
tettava tarvittava tuki ammattinenkildiden toimesta. Strukturoidun paivaohjelman noudat-
taminen on onnistumisen kannalta tarkeda. Struktuurin tulisi olla samanlainen kodin ja
yhteistydkumppaninen, kuten koulun valilla. Toimintamallissa suositaan koriopetusta eli
strukturoitua opetustuokiota. Tehtavat asetetaan koreiksi, jolloin vain yhteen tehtavéaan
tarvittavat asiat ovat kerrallaan esilla. NAma opetustuokiot perustuvat yleensa vuorovai-
kutukseen ja kommunikaation kehittdmiseen autistisen henkilon ja tuokion pitajan valilla.
Naiden lisaksi myds itsenaista tyoskentelya tukevia koritydskentelytuokioita tulee harjoit-
taa. Saanndllisesti jarjestettavissa yhteistybpalavereissa arvioidaan koriopetustehtavia

ja niiden sisalt6a kehitetdan tavoitteiden mukaan. (Kerola ym. 2009.)

4.3 Struktuuri

Struktuuri autismikuntoutuksessa tarkoittaa asioiden ja tilanteiden jarjestamista autistille
helpommin ymmarrettavaksi ja toistuviksi. Autistille ymparistd on kaoottinen ja jarjesta-
matdn, taman takia autistinen henkild tarvitsee struktuuria. Usein struktuurin perustana
on strukturoitu paivajarjestys, joka kuvitetaan, ja sitd noudatetaan tarkasti, koska autisti-

nen henkilo tarvitsee selkean jarjestyksen elaméaansa. (Alho-Naveri ym. 2011.)

Autisminkirjon henkil6t tarvitsevat strukturointia monesti hyvinkin arkisiin asioihin, kuten
ajan hahmottamiseen, erilaisiin paikkoihin, tyoskentelyyn, henkildihin seka kommuni-
kointiin. Asioiden ennakointi, visualisointi ja strukturointi helpottavat autistisen henkilon
sopeutumista muutoksiin, jotka ovat yleensa vaikeita sietdd. Strukturoinnilla voidaan li-
sata kirjon henkildn itsendisyyttd ja vahentaa hanen riippuvuuttaan toisten ihmisten
avusta. Strukturointi parantaa myos autistisen henkilén sopeutumista erilaisiin sosiaali-

siin ymparistoihin ja vahent&a usein stereotyyppisia ja ulkopuolisten silmissa "omituisia”
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kaytosmalleja, jotka usein vaikeuttavat henkilén hyvaksytyksi tulemista yhteisoissa.
(Huhtala & Linnasaari 2018.)

Struktuuri on keskeinen tekija autismin kirjon henkilon elaméssa. Se antaa rakennetta,
ja auttaa selkeyttdmaan aikaa, tilannetta, paikka seka henkildita. Se tarjoaa mahdolli-
suuden turvalliselle ja selkedlle toiminnalle ja mahdollistaa keskittymisen olennaiseen
oppimiseen ja toimintaan. Ajan hahmottaminen on vaikeaa autismin kirjon henkilélle, jo-
ten ajan hallintaa on opeteltava. Apuna voi kayttaa ajastinta, munakelloa tai timalasia.
Paivan, viikon tai vuoden eri ajanjaksoja voidaan auttaa hahmottamaan myds kuvien
avulla. Tasta esimerkkiné viikko-ohjelma, johon paivan eri tapahtumat ja toiminnot ovat
kuvattu tietyssa jarjestyksessa. Tarvittaessa eri toiminnon pituutta voidaan auttaa hah-
mottamaan esimerkiksi tiimalasin avulla. Paikkaa voidaan strukturoida visuaalisesti,
koska visuaalinen ymmarrys on useilla autistisilla henkilgilla puhetta luonnollisempi ja
helpompi vayla ymmartaa asioita. Eri toimintojen suorituskohteita voidaan merkita vari-
koodeilla, samat varit esiintyvat myds paivaohjelmassa toiminnon kohdalla. (Karjalainen
ym. 2020; Kerola ym. 2009.)

4.4 Kommunikoinnin tukeminen

Kuvakommunikaatio tarkoittaa kuvien ja kuvasymbolien kayttéd puheen ja sanattoman
viestinnan tukena. Kuvalla voidaan ilmaista asiaa, jota muilla keinoilla ei saada ilmaistua.
Kuvat kannattaa ottaa kayttoon varhaisessa vaiheessa, vaikkei kaikkien kuvien merkitys
olisikaan viela selvilla kuvien kayttajalle. Talla tavalla kuvat saavat merkityksensé kom-
munikaatio valineenda. Kommunikaatio voi tapahtua yhdella tai useammalla kuvalla. Mita
useampaa kuvaa kaytetdan, sen konkreettisempi viesti saadaan luotua. (Laine 2019)
Kuvakommunikaatio voidaan mydhemmin jalostaa PECS-menetelman kayttdmiseen.
PECS eli Picture Exchange Communication System perustuu kuvien vaihtoon ja sen ta-
voitteena on lopulta itsenéinen, vihjeista rippumaton kommunikaatio. Se koostuu kuu-

desta toisiaan tukevasta vaiheesta. (Timonen & Hamaldinen 2019.)

Tukiviittoman ovat viittomakielen viittomia, joita kaytetaan suullisen kommunikaation tu-
kena. Ne tulisi aina siséllyttdd kommunikointiin, jos varhaisessa lapsuuden kehitysvai-
heessa havaitaan puheen kehityksen viivAstymista. Tukiviittomilla ilmaistaan yleensa
kommunikaation kannalta vain avainsanat. Tukiviittomat kasvattavat lapsen sanavaras-
toa ja jasentavat toimintaa. Tukiviittomilla ei tutkimuksen mukaan ole heikentavaa vaiku-
tusta kielen kehityksessa. (Papunet 2020a; Nayha 2018.)
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4.5 Kuntoutus paivakodissa ja koulussa

Autismin kirjon lapsen paivahoito jarjestetdaan yleensa tavallisen paivahoidon yhteydessa
riittavien tukitoimien avulla tai tarvittaessa erityisryhméssa. Paivahoidossa noudatetaan
lapsen kasvua ja kehitysta tukevien asioita, kuten struktuuri ja omantoiminnan ohjauksen
opettelu. Autismin Kirjon lapsen tukena on yleenséa henkilékohtainen avustaja, tama ei
kuitenkaan tarkoita sita, ettd han yksindan olisi vastuussa lapsen kuntouttavasta arjesta.
Jokainen ryhman tyontekija sitoutuu noudattamaan ja osallistuu toteuttamaan lapselle
suunniteltuja tukitoimia. Keskeisessé asemassa on erilaiset menetelmat hahmottamisen
ja kommunikaation tukemiseksi seka opetustilanteiden muokkaaminen autistiselle hen-
kilolle sopiviksi. Tarkea osa laadukasta kuntoutusta on vanhempien, ammattilaisten seka
asiantuntijoiden yhteisty0 ja yhteisymmarrys soveltuvista toimintamalleista. (Karjalainen
2020.)

Autistinen lapsi kuluu yleensa pidennetyn oppivelvollisuuden piiriin. Hanelle luodaan yk-
siléllinen opetussuunnitelma eli HOJKS. Koulua kaydaan riittavien tukitoimien avulla joko
yleisopetuksessa tai erityisopetuksessa pienryhmassa. Tavallisen luokan etuna on nor-
maalien ja toivottujen kayttaytymismallien mallioppiminen muilta oppilailta. pienryh-
massa yksilollisempi opetus voidaan taas helpommin toteuttaa. Henkilokohtainen kou-
lunk&ynninohjaaja on térkea tukihenkild autistiselle lapselle. Opettajalla ja koulunkayn-
ninohjaajalla tulee olla riittavasti tietoa autismikuntoutuksesta, jotta kasvu ja kehitys tue-
taan oikealla tavalla. Liiallinen avustaminen ja puolesta tekeminen saattaa tehda lap-
sesta avuttoman. Tarkeda on, ettd koulussa noudatetaan vanhempien kanssa yhteis-
tydssa luotuja periaatteita ja keinoja ja niitd arvioidaan jatkuvasti. (Kerola 2009; Karjalai-
nen 2020.)
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5 HYVA POTILASOHJAUS

Ohjaus-kasite méaaritellaan hoitotieteessa ammatilliseksi toiminnaksi, jossa asiantuntijat
toimivat tasavertaisessa yhteistydssa. Ohjaus kasitteen sisaltda kuvaavat ohjattavaan ja
ohjaajan vuorovaikutus, ohjaussuhde sekéa toiminnan aktiivisuus etta tavoitteellisuus.
Ohjaus kasitteen synonyymeiksi ymmarretaan usein opetus, tiedon antaminen ja neu-
vonta. Usein myds terveysneuvonta, potilasohjaus, potilasopetus ja potilasneuvonta ka-

sitteité kaytetaan rinnakkain. (Jaakonsaari 2009.)

Hyvan potilasohje etenee loogisesti. Potilas ohje useimmiten etenee tarkeysjarjestyk-
sessd, joka on laadittu potilaan mukaan. Selkeassa ja ymmarrettavassa tekstissa on ly-
hyita kappaleita. Lauserakenne on helposti hahmotettavaa ja sanarakenne mahdollisim-
man helposti ymmarrettdvaa. Hyvan potilasohjeen tunnusmerkkeihin kuuluu perustellut
ohjeet seka neuvot. Niissa kerrotaan, mita potilas hyotyy niiden noudattamisesta. Oikein-

Kirjoitus tulee myds ohjeessa olla viimeistelty. (Hyvarinen 2005.)

Ohjeet ja oppaat ovat kirjallista ohjausmateriaalia. Ne voivat olla lyhyita muutaman sivun
lauseita tai pienia useampisivuisia oppaita. Kirjallisen ohjausmateriaalin avulla voidaan
valittaa tietoa tulevista hoitoon liittyvista asioista etukateen, kuten hoidon onnistumiseen
vaikuttavista seikoista. Potilaista on myos tarkeaa saada potilasohjeet seka suullisena
etta kirjallisena. Kirjallisiin ohjeisiin potilas voi perehtyd mydhemmin myds itsekseen tai
etsia niista tarvittavaa tietoa. Potilasohjeen tulisi siis olla potilaan tarpeita vastaava. Oh-
jeiden ymmarrettavyys on tarkeaa, koska huonosti ymmarrettava potilas ohje saattaa

tehdd enemman hallaa kuin hyétya. (Kyngas ym. 2007.)

Tietotekniikan kehittyminen on mahdollistanut potilasohjaukseen sahkoisten jarjestel-
mien kautta. Se on taas antaa mahdollisuuksia tehokkaampaan ja monipuolisempaan
ohjaukseen niin potilaalle itselleen kuin h&nen laheisilleenkin. Teknologia ja sahkoiset
jarjestelmat antavat mahdollisuuksia potilaiden omatoimisuudelle tukien potilaan itse-
naista selviytymistd omahoidon kautta potilaan tilasta huolimatta. (Kangasniemi & Launis
2013.) Internetin kautta annettava ohjaus ja heuvonta on varsin tavallista, vaikka kaikilla
ei ole kaytettavissa tietokonetta kotona. Potilasohjausta tulisikin tdman vuoksi antaa use-
ampia erilaisia kanavia ja keinoja hyddyntéen. Internetin tarjoama tieto herattaa usein
myds hammennysté ja toisaalta se koetaan jopa vaarallisena, koska sivustojen kautta

annettu tieto on epatarkkaa, eika se perustu tutkittuun tietoon eika sivustoja aina valvota.
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Potilaat toivoisivat enemman ladkarien laatimia maallikonkin ymmarrettavissa olevia luo-

tettavia sivustoja. (Lunnela 2011.)

Oppaan tulee vastata tavoitellun kohderyhmaén tarpeisiin. Tamé opas luokitellaan tervey-
teen liittyvéaksi oppaaksi. Terveysaineiston ndkemys on laajentunut ja moninaistunut. In-
ternetista loytyva aineisto kuvaa tatd moninaisuutta hyvin. Terveysaineiston kasite on
laaja, silla monipuolinen, terveyden edistamisen laajan nakdkulman mukainen aineisto
koskettaa kaikkea ihmisen hyvinvointia, elamaa ja paatoksia kasittelevia tekijoita. Ter-
veyden edistdmiseen sisdltyy aina voimavaraléhtéinen lahestymistapa eli lukijalla on
mahdollisuus oivaltaa tai l6ytaa erilaisia ratkaisumalleja omaan tilanteeseensa. (Rouvi-
nen-Wilenius 2008; Torkkola ym. 2002)
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6 OPINNAYTETYON TEHTAVA JA TAVOITE

Opinnaytetydn tehtavana oli luoda opas vanhemmille autismista ja autismikuntoutuk-
sesta Turun ammattikorkeakoulun yllapitamaan Terveysnettiin. Taman projektina suori-
tettavan opinnaytetyon tavoitteena on lisata tietoa autismista ja autismikuntoutuksen

muodoista autistisen vanhemmille.
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7/ PROJEKTIN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

Terveysnetti- nettisivut ovat Turun ammattikorkeakoulun yllapitama sivusto, joka tarjoaa
maalikoille tietoa terveyteen ja hyvinvointiin liittyen. Sivustolla on eri osuuksia kayttajien
mukaan. Sivustolta |6ytyy Juniorinetti lapsille, Nuorisonetti nuorille seka erilliset sivut per-
heille, tyoikaisille ja seniori-ikéisille. Perhenettiosuus on jaettu lasten, naisten ja miesten
kesken, taman projektin tuoton tulee lasten osuuteen. Tieto Terveysnettiin tulee osana
Turun ammattikorkeakoulussa tehtyjen opinnaytetéiden pohjalta. (http://terveysnetti.tur-
kuamk.fi)

Projektin aiheen valintaan vaikutti se, ettd autismitietoisuus on lisaantynyt viimeisien
vuosien aikana silla autismia ja sen lievempaa muotoa Aspergerin oireyhtymaa on to-
dettu viime vuosina enemman. Tama johtuu tietoisuudesta seka siita, etta diagnosointi
on helpompaa kuin aikaisemmin. 1990 luvulla esiintyvyys on ollut alle prosentin ja nyt
sen arvioidaan olevan 2 prosentin luokkaa. (Timonen & Hamalainen 2019; Partanen
2010.) Aihe kiinnostaa tekijaa, koska tekija on tyéskennellyt autismin kirjon henkildiden
kanssa. Liséksi vanhempien tietoisuus autismista ja sen kuntoutusmuodoista on tarkeda
autistisen henkilon elaméan sujuvuuden kannalta. Terveysnetin sivuille tulee tietoa Autis-
min kirjosta, sen eri aladiagnooseista seka eri kuntoutusmuodoista. Autismikuntoutus on
kasvatuksellista kuntoutusta ja se vaatii myds vanhempien tiivista osallistumista kuntou-
tukseen yhdessa ammattilaisten kanssa. Kuntoutus on perheperusteista ja se tarkoittaa
sita, ettd vanhemmat ovat mukana kuntoutuksen suunnittelussa, toteutuksessa ja arvi-

oinnissa. (Kerola ym. 2009.)

Projektin tiedonhakuun kaytettiin tietokantoja ja Terveysporttia. Hakusanoina on kaytetty
autism, autism spectrum disorder seka rehabilitation. Tutkimukset on rajattu niin etta,
tutkimuksen on pitanyt ilmestya 2009-2019 valisena aikana ja ne on pitanyt kirjoittaa
suomeksi tai englanniksi. Nama hakutulokset on esitetty taulukossa 1 Haut tietokan-
noista. Tutkimukseen on mygs etsitty tietoa manuaalisesti kayttden samoja rajaehtoja.
Manuaalista hakua tehtiin myds google- haulla ja kirjastosta autismiin liittyvia kirjoja ha-

kemalla.
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Taulukko 1. Haut tietokannoista

Tietokanta Osumat Otsikon Tiivis- Teksti

perustella telma

Pubmed 88 12 2

Medic 2 1

Ovid medline 0

Terveysportti 62 7 5 3
152 20 7 3

Projektiin |dydettiin tietoa autismin kirjosta, sen eri diagnooseista seka autismikuntoutuk-
sesta. Siihen valittiin yleisimmat ja kaytetyimmat esille tulleet asiat. Tunnetuimpina diag-
nooseina olivat lapsuusian autismi ja Aspergerin oireyhtyma. Suomessa yleisesti kayte-
taan kuntoutusmallina Akiva-toimintamallia, joka perustuu kasvatukselliseen kuntoutuk-
seen (Kerola 2009). Keréattyjen tietojen perusteella kirjoitettiin opinnaytetyon kirjallisuus-
osio, jonka perustella tehtiin myds PowerPoint-muotoon nettisivujen pohja. Tata varten

perehdyttiin myds toimivien oppaiden ja hyvan ohjausmateriaalin perusteisiin.

Nettisivusta saa helppolukuisen, kun huomioi selkean fontin seka tarpeeksi suuren taus-
tan ja tekstin valisen tummuuskontrastin. Hyvassa kirjallisessa tulisi suosia niin sanottuja
paatteettomia fontteja. Nama paatteettomat fontit, kuten Arial, edesauttavat esimerkiksi
lukih&iridisen lukemista. (Papunet 2020a.) Tasta syysta nettisivujen fontiksi valikoitui
Arial. Ulkoasuksi valittiin mahdollisimman neutraalit varit. Vareiksi valikoitui valkoinen ja
vaalean harmaa, jotta aihe ei aiheuttaisi negatiivista séavya, mielenkiinto sailyisi tekstissa
ja tekstin ja taustan valille muodostuisi tummuuskontrasti. Oppaan tekemiseen kaytettiin
PowerPoint-ohjelmaa ja pohjaksi valikoitui PowerPointin valmis pohjaa "SketchLines-
VTI”. Pohjan muokkaukseen kaytettiin PowerPoint-ohjelman suunnittelutyokalua.

Kuvilla tuetaan tekstia ja lisataan tyon mielenkiintoa, koska ilman kuvia tekstia olisi ras-
kasta lukea (Korpela 2002). Tekstin tueksi valikoitui kuvia PAPUNET- sivustolta, jonka
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kuvia voidaan kayttdd myds kuvakommunikoinnissa. Kuvista tulee ilmi tekstissa mainit-
tuja autismikuntoutuksen vélineistéa kuten strukturoitu paivajarjestys, jossa jokainen pai-
van aikana tehtava toiminto on kuvattu omana kuvana, seka "time-timer’-kello, joka on
ajastimen kaltainen laite, jolla voidaan ajastaa tarvittaessa paivajarjestyksessa esiintyvia
toimintoja. Kuvilla on hyva havainnollistaa, mita tekstissa olevilla asioilla tarkoittaan kay-

tannossa.

Erityispiirteet vaikuttavat laajasti autisminkirjon henkildn seka héanen laheistensa ela-
maan (Kerola ym. 2009). Tasta syysta nettisivujen alussa kerrotaan autisminkirjon eri-
tyispiirteet. Nettisivujen alussa kerrotaan myos misté lukija saa tietoa opasta lukiessaan.
Nain lukijan ei tarvitse arvailla, mit opas tulee sisdltamaan. Nettisivut jatkuvat autismi-
kuntoutuksen maarittelylla ja osuudella, jossa kuvaillaan mitéa kotona tapahtuvassa kun-
toutuksessa tulisi huomioida. Esimerkin oppaan tasta osasta kuvassa Kotona huomioi-

tavaa.

KOTONA TAPAHTUVAA KUNTOUTUSTA
SUUNNITELTAESSA TULEE
HUOMIOIDA KUNTOUTUKSEEN

KAYTETTAVAT TOIMINTATAVAT.

Kotona TOIMINTATAPOJEN TULEE OLLA

. SUUNNITELTU NIIN ETTA NE TUKEVAT
huomioitavaa VAIVATONTA ARKEA.

ESIMERKIKSI PAIVAJARJESTYS
SAILYTETAAN NIIN ETTA SITA ON
HELPPO LAPSEN SEKA VANHEMPIEN
KAYTTAA

Kuva 1. Kotona huomioitavaa

Strukturointi on autistisen henkilén elaman sujuvuuden kannalta todella tarkeaa (Kerola

2009). Nettisivulla kerrotaan kuntoutuksessa kaytettavista menetelmista kuten struktu-
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roinnista. Esimerkkina kaytetty ajan ja paikan strukturointia. Kuvassa 2 "Ajan struktu-
rointi’, on nahtavissa ajan strukturointiin kaytettyja valineita piirroskuvina seka havain-
nollistettu miten valineita voi arjessa kayttaa.

Ajan strukturointi onnistuu

kayttamalla paiva- tai viikko

ohjelmaa.

Yksittaisia toimintoja, kuten
musiikinkuuntelua, voidaan ajastaa
esimerkiksi "Time-Timer -kellon tai

munakellon avulla.

Kuva 2. Ajan strukturointi

Autistisilla henkil6illa, joilla on my6s kehitysvamma voi puuttua kommunikaatio kyky ko-
konaan. He eivat puhu, eivatka kayta kehonkieltd kommunikointiin. (Nylander 2010.) Ta-
man vuoksi nettisivuilla on kerrottu myds kommunikaation tukemisen térkeydesta ja
kaksi esimerkkia siitd, miten kommunikointia voidaan tukea. Tasta osuudesta havainnol-
listamassa kuva nettisivuilta kuva 3.
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Kommunikointi

Jos lapsen kommunikointi ei tapahdu puhuen, on
tarkeaa |6ytda korvaava kommunikaatio
menetelma.

Tallainen menetelmé& on esimerkiksi
kuvakommunikaatio tai tukiviittomat

Valmiita kuvia |6ytyy PAPUNET kuvapankista.

Myds omia piirrettyja kuvia tai valokuvia voi
kayttaa.

Kuva 3. Kommunikointi

Nettisivut on esitestannut muutama tuttu autisminkirjon henkilon vanhempi. Nettisivuilla
on heidédn mielestaan tarkeat asiat tarpeeksi yksinkertaisesti ja ymmarrettavasti esitet-
tyna. Lisatietoja olisi haluttu muun muassa kuntoutuksesta paivakodissa, koulussa ja
tydtoiminnassa ja miten naiden toiminta yhdistyy kotona toteutettavaan kuntoutukseen.
Nettisivuja muokattiin viela parannusehdotusten jalkeen ja sinne lisattiin tietoa kuntou-

tuksesta paivakodissa seka koulussa sekéa tietoa kommunikoinnin tukemisesta.
Muutaman vanhemman kommentteja:
” Riittdvan pelkistetty, ettei tule &hkya”

” Kuntoutukseen liséisin koko perheen liséksi paivdhoidon, koulun ja ty6-

toiminnan”
” Helppolukuista tekstia”
“Painota enemmén sité, ettd kuntoutus on arjen opettelua”

Nettisivujen sisalto valittiin vanhempia huomioiden, miettien millaista tietoa vanhemmat
haluaisivat saada autismista seka sen kuntoutuksesta. Perusajatuksena oli se, etta
opasta kayttaisivat vanhemmat. joiden lapsella on jo diagnosoitu jokin autisminkirjon

diagnooseista. Nettisivujen on tarkoitus antaa yksinkertaistettua tietoa kuntoutusmene-
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telmista ja siihen kaytettavista valineista. Tekstista pyrittiin tekemaan helposti ymmarret-
tavaa ja virkkeet pidettiin mahdollisimman lyhyinad. Nettisivuilta 16ytyy myos esimerkkeja
mista lisatietoa voi halutessaan etsia, mikali vanhempi haluaa hakea lisdé tietoa hanta
kiinnostavista aiheista. Valmis nettisivu on liitteena.
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8 PROJEKTIN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimus on eettisesti hyvaksyttavaa, luotettavaa ja sen tulokset uskottavia vain, jos tut-
kimus suoritetaan hyvantieteellisen kaytannon edellyttamalla tavalla. Naita hyvan tieteel-
lisen kaytannon lahtdkohtia ovat rehellisyys, huolellisuus, tarkkuus seka tiedon haussa,
tutkimusten tallentamisessa, etta tulosten raportoinnissa ja raportin kirjoittamisessa. Mui-
den tutkijoiden ty0 ja saavutukset on Kirjattava asianmukaisesti tekstiin seka lahdeluet-
teloon. (Tutkimuseettinen Neuvottelukunta 2012; Ammattietiikka 2011.)

Projekti suunniteltiin, toteutettiin ja arkistoidaan sen eettisyytta vaalivalla tavalla. Projek-
tin tekemiseen tarvittavat luvat hankittiin ja arkistoitiin oikealla tavalla. Tyota tehtaessa
huomioitiin hyvan tieteellisen kéytanndén ohjeet. (Tutkimuseettinen Neuvottelukunta
2012.) Opinnaytetytsopimus toimitettiin allekirjoitettavaksi toimeksiantajalla ja allekirjoi-
tettu sopimus tallennetiin Ankkuriin. Tutkimuksen eettisyytta lisda se, etta tyo tarkistutet-

tiin plagiointijarjestelma Urkundissa mahdollisen plagioimisen poissulkemiseksi.

Health On the internet-koodi eli HON-koodi on luotu kannustamaan laadukkaiden ter-
veystietojen levittamiseen niin potilaille, ammattilaisille kuin suurille yhteisoillekin seka
helpottamaan uusien ja tarkeiden tietojen saatavuutta Internetin avulla. HON-koodi on
eettisen standardin sertifikaatti, jonka tarkoituksena on tarjota laadukasta terveystietoa.
Sen on tarkoitus edustaa julkaisijaansa julkaisemaan avoimesti turvallista terveystietoa.
HON-koodi on vanhin ja eniten kaytetty eettinen ja luotettava koodi Internetissa saata-

villa olevaan laaketieteelliseen ja terveystietoon (Health On the Net Foundation. 2008a.)

HON-koodien periaate 1 on, etté nettisivuilla oleva tieto taytyy olla terveydenhuoltoalan
ammattilaisen laatimaa, ellei toisin mainita (Health On the Net Foundation. 2008b). Net-
tisivuilla kerrotaan, ettd tieto pohjautuu opinnéytetyohdn. Tasta lukija tietdd, ettei tieto
ole valmiin ammattilaisen laatimaa, vaikka kyseesséa onkin kohta valmistuva tuleva alan
ammattilainen. Periaate 2 on, etta tieto on laadittu tukemaan potilaan ja hoitoalan am-
mattilaisen vélista hoitosuhdetta (Health On the Net Foundation. 2008b). Nettisivut on
tarkoitettu autismin kirjon lapsen vanhemmille, jolloin tieto tukee vanhempien ja hoitoalan
ammattilaisten valista suhdetta. Periaate 3 on, ettd palvelimen yllapitaja pitdd asiakas-
tiedot luottamuksellisina ja tayttaa Suomen laissa asetetut vaatimukset (Health On the
Net Foundation. 2008b). Nettisivuilla ei kerata asiakkaiden henkilttietoja ja Terveysnetti
tayttdd Suomen laissa annetut vaatimukset. Periaate 4 on, etté sivuilla tulee nakya lah-

delinkki seka sivuilla tulee olla selvasti ilmaistuna paivamaara, jolloin sivuille on laadittu
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tai paivitetty tietoa (Health On the Net Foundation. 2008b). Nettisivujen lopussa on tiedot
tekstissa kaytetyista lahteista ja sivuilta kdy myds ilmi, milloin tieto sivuille on laadittu.
Periaate 5 on, etta tiedon tulee perustua asianmukaiseen nayttoon (Health On the Net
Foundation. 2008b). Nettisivuilla oleva tieto perustuu tdméan opinnaytetyon teoriaosuu-
den tutkimuksiin, joten se perustuu myds asianmukaiseen nayttdéon. Periaate 6 on, etta
sivujen tekijan tulee pyrkid mahdollisimman selkedan lopputulokseen seka antaa kavi-
j6ille kontaktitiedot lisakysymyksia varten (Health On the Net Foundation. 2008b). Net-
tisivut ovat selkeét ja helppolukuiset. Sivuilta kay ilmi kuka tekstin on laatinut, mutta yh-
teystietoja tekstin laatijaan ei ole. Nettisivuilta [0ytyy kuitenkin tietoa mista lisatietoa voi
halutessaan etsia lisda. Periaate 7 on, ettd mahdollisen ulkopuolisen tuen antaja tulee
kayda sivuilta ilmi (Health On the Net Foundation. 2008b). Nettisivuilta k&y ilmi, etta ne
ovat tehty osana Turun ammattikorkeakoulun sairaanhoitajakoulutuksen opinnaytety6ta.
Viimeinen eli 8. periaate on, ettd mahdollinen rahoittaja tulee my6s nékya sivuilla (Health
On the Net Foundation. 2008b). Nailla nettisivuilla ei ole rahoittajaa eik& tyon tekemi-
seen ole kaytetty tekijan rahoja.

Tyon tekemiseen kaytettiin teoriaan perustuvaa tieota ja sen pohjalta tehtiin projekti. Va-
liditeetilla tarkoitetaan projektin kykya arvioida sitd, mité projektin kuuluisi sisaltaa (Kvan-
timotv 2008). Osana tata opinnaytetyota tehdyt nettisivut ovat validit, silla ne ovat tehty
HON-koodin periaatteet huomioiden seka ne on tarkistutettu kayttajilla. Opinnaytetyota
tehtédessa noudatettiin lahdekriittisyytta ja lahteiksi valittiin vain luotettavat lahteet.
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9 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Autisminkirjon diagnoosien jatkuvasti yleistyessa ja vanhempien ollessa suuressa ja tar-
keimmassa osassa lapsen kuntoutusta on tarkeada Ioytaa heidan arkeensa ja toimintata-
poihinsa sopivin kuntoutusmalli (Kerola 2009). Taman vuoksi vanhempien tulee myos
saada enemman tietoa kuntoutuksesta helposti ymmarrettdvassa muodossa ja helposti
saatavilla. Taman projektina toteutetun opinnaytetydn tehtavana oli luoda nettisivut van-
hemmille autismin kirjosta sekd kuntoutuksesta. Valmiit nettisivut julkaistaan Turun Am-
mattikorkeakoulun yllapitaméassa Terveysnetissa, josta ne ovat kaikkien saatavilla. Opin-
naytetyo koostui teoreettisesta ja toiminnallisesta osuudesta. Hyva teoreettinen pohja oli

ehtona onnistuneelle toiminnalliselle osuudelle.

Haasteeksi teoreettisessa osuudessa nousi autismin kirjon laajan diagnoosien vyyhdin
sekd monien erilaisten kuntoutusmallien rajaaminen kohderyhmalle sopivaksi. Alueiden
rajaamiseen vaikutti viime vuosina yleistyneimmat diagnoosit sekd Suomessa yleisim-
min kaytettavat kuntoutusmallit seké niissa kaytettavat menetelmat. Teoria tietoa etsitta-
essa mietittiin mika olisi kohderyhman kannalta tarkeaa tietoa. Koska kasvatuksellinen
kuntoutus tapahtuu kotona, oli arjen hallintaa liittyvat seikat tarkedssa osassa.

Papunetin (2020b) mukaan helppolukuisen nettisivujen ehtoja on hyvin jasennelty yksin-
kertaistettu tieto, jonka hahmottaminen on helppoa. Kuvien tulee tukea tekstia ja niille
tulee olla selityksen tekstissa. Nettisivut tehtiin naitd ehtoja noudattaen. Nettisivuilla on
kattavasti tietoa helposti ymmarrettadvassa muodossa ja kirjoitusasu on huomioitu suosi-
tusten mukaan. Nettisivuilla ollut tieto on yksinkertaistettu ja tehty maalikoille helposti

ymmarrettavaksi.

Teoria osuuden pohjalta oli helppo luoda kattavat nettisivut. Teoria osuuden alussa kéa-
siteltya tietoa autismin kirjosta ja sen erityispiirteistd on tuotu niukasti esiin nettisivuilla,
koska oletuksena nettisivuille oli se, etta kayttaja tiesi jo aikaisemmin autismin kirjosta.
Autismikuntoutusta on kasitelty teoria osuudessa laajasti eri nakokulmien kannalta. Eri
kuntoutusmallit ovat liitoksissa toisiinsa ja tasta syysta nettisivuilla on tuotu ilmi kaikille

yhtenevaisia piirteita kuten struktuuria seka kommunikoinnin tukemista.

Tietoisuus autismin kirjosta ja sen diagnooseista tulee varmasti myos lisdantyman tule-
vina vuosina, jolloin vanhempien tiedon tarve kasvaa samassa suhteessa. Nettisivuja

olisi helppo kehittda niin, ettd se saavuttaisi mahdollisimman suuren ryhman vanhempia.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Senni Heinonen



30

Nettisivut on helppo kaantaa eri kielille seka niista olisi helppo tehda myds selkokielinen
versio niille, joiden olisi helpompi lukea sité niin. Selkokielinen ja enemman kuvitettu ver-
sio mahdollistaisi myds autistisen henkilon itsendisen tiedonsaannin. Nettisivuista olisi
my06s helppo luoda tietylle ikdkauden kohderyhmalle oma versio. Nettisivut olisi myds
helppo tulostaa opasvihkosen malliin. Opas vihkonen voisi olla saatavilla laakérin tai hoi-
tajan vastaanoton yhteydessa. Taman opinnaytetyon tehtava oli lisata tietoa autismista

ja sen kuntoutuksesta, néilla nettisivuilla on tiedon lisaéaminen mahdollistettu.
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Liitteet

Autismin Kirjo

ja kuntoutus

Opas vanhemmille

Tastd oppaasta saat tietoa:

autismin kirjon

e ismikuntoutuksesta ista
erityispiirteista aut kuntoutusmenetelmista
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Autismin kirjon erityispiirteisiin kuuluvat:

¢ ongelmat sosiaalisessa kanssakdymisessa
e aistien yli- ja aliherkkyys
e toistuva kaavamainen kaytés

¢ haastava kaytos

Autismikuntoutus

Kuntoutus on kasvatuksellista kuntoutusta ja siihen osallistuu koko perhe.

Kasvatuksellista kuntoutusta voidaan verrata kasvattamiseen, kuitenkin on
huomioitava autistisen lapsen erityispiirteet.

Kuntoutus luo perheelle toimintatavat arkeen.

Asiantuntijoilta tulee saada tukea ja apua koko lapsen elaméan ajan.
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Struktuuri

Struktuuri tarkoittaa asioiden ja tilanteiden jarjestamista autistille

helpommin ymmarrettavaksi.

Autistille ymparistd on kaoottinen ja jarjestamatodn ilman sen

strukturointia.

PT1

Kotona
huomioitavaa
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KOTONA TAPAHTUVAA KUNTOUTUSTA
SUUNNITELTAESSA TULEE
HUOMIOIDA KUNTOUTUKSEEN

KAYTETTAVAT TOIMINTATAVAT.

TOIMINTATAPOJEN TULEE OLLA
SUUNNITELTU NIIN ETTA NE TUKEVAT
VAIVATONTA ARKEA.

ESIMERKIKSI PAIVAJARJESTYS
SAILYTETAAN NIIN ETTA SITA ON
HELPPO LAPSEN SEKA VANHEMPIEN
KAYTTAA
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pr3

Paikan
strukturoiminen

PT2
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AUTISTISEN HENKILON ON HELPOMPI
YMMARTAA ASIOITA KUVIEN JA VARIEN
AVULLA, KOSKA SANALLINEN
KOMMUNIKAATIO ON USEIN VAIKEAA.

PAIKKAA VOIDAAN STRUKTUROIDA
VARIEN JA KUVIEN AVULLA.

JOS MUSIIKIN KUUNTELU TAPAHTUU
SOHVALLA VOIDAAN MUSIIKINKUUNTELU
KUVATA PAIVAJARJESTYKSESSA

TIETYLLA VARILLA JA PAIKKA SOHVALLA
MERKITA SAMALLA VARILLA.

Ajan
sturkturoiminen

Ajan strukturointi onnistuu
kayttamalla paiva- tai viikko
ohjelmaa.

Yksittaisia toimintoja, kuten
musiikinkuuntelua, voidaan
ajastaa esimerkiksi “Time-Timer”-
kellon tai munakellon avulla.
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Kommunikointi

Jos lapsen kommunikointi ei tapahdu puhuen, on
tarkeaa loytaa korvaava kommunikaatio
menetelma.

Tallainen menetelma on esimerkiksi
kuvakommunikaatio.

Valmiita kuvia 16ytyy PAPUNET kuvapankista.

My6s omia piirrettyja kuvia tai valokuvia voi
kayttaa.

Kuvakommunikaatio ja PECS

Kommunikointiin voidaan kayttaa joko Huomenna kauppaan
yksittaisia kuvia tai useampia kuvia kerrallaan.

Usean kuvan kaytté samaan aikaan

mahdollistaa yksityiskohtaisemman

kommunikoinnin.

Kuvien kayttéa voidaan jatkojalostaa PECS-
menetelméaan, joka perustuu kuvien vaihtoon.
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Tukiviittomat

Perustuvat viittomakielen viittomiin.
Vain avainsanat viitotaan.

Tulisi aina ottaa kayttéon, jos puheenkehitys viivastyy.

Tapahtuu tuetusti ryhmassa tai erityis-

Kuntoutus /pienryhmassa.
paiVékOdissa Suunniteltu aina tukemaan lapsen

kasvua ja kehitysta yksildllisesti.

tai koulussa

Usein apuna henkilokohtainen avustaja.
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Lisatietoa

Autismi ja Aspergerliiton nettisivuilta

https://www.autismiliitto.fi/autismikirjo

Verneri.net Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta

https://verneri.net/yleis/autismikuntoutus
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