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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla
autismikirjon ihmisen terveydentilaa seka terveysriskeja, ja kuinka heidan terveyttaan voi
edistaa perusterveydenhuollossa. Opinnaytetyon tavoitteena oli koota tilaajalle tiivistettya
tietoa autismikirjon ihmisen terveydentilasta ja sen edistamisesta perusterveydenhuollossa,
seka se, etta tilaaja voisi hyodyntaa opinnaytetyota jarjeston vaikuttamistyossa. Tavoitteena
oli, etta myos terveydenhuollon ammattilaiset voisivat hyodyntaa opinnaytetyon tuloksia
tyossaan.

Opinnaytetyon viitekehys koostuu teoriatiedosta autismikirjon hairiosta, autismikirjon
ihmisesta palveluiden piirissa, terveyden edistamisesta seka sosiaali- ja terveysalan
jarjestojen toiminnasta.

Opinnaytetyon tutkimusmenetelmana kaytettiin kuvailevaa

kirjallisuuskatsausta. Tutkimusaineisto haettiin seuraavista elektronisista tietokannoista:
Medic, Finna, Sage, PubMed, Cinahl seka ProQuest. Aineistoon valikoitui 11 tutkimusta, jotka
on julkaistu aikavalilla 2011—2021. Aineisto analysoitiin aineistolahtoisen sisallonanalyysin
avulla.

Opinnaytetyon tuloksista ilmeni, etta autismikirjon ihmisilla kroonisten sairauksien esiintyvyys
on huomattavasti korkeampi valtavaestoon verrattuna, ja lahes kaikki yleisimmat krooniset
sairaudet ovat huomattavasti yleisempia autismikirjon ihmisilla kuin verrokeilla. Myos
ennenaikainen kuolleisuus kasvoi autismikirjon ihmisilla huomattavasti monien sairauksien
vuoksi. Tuloksissa havaittiin, etta myos ika, sukupuoli ja autismikirjon hairion vaikeusaste
vaikuttivat terveysriskeihin.

perusterveyden palveluiden piirissa. Naita esteita ovat muun muassa pelko ja ahdistus,
kustannuksiin liittyvat huolet, tilat, jotka aiheuttavat aistiongelmia seka
kommunikaatiovaikeudet palveluntarjoajien kanssa. Lisaksi havaittiin, etta autismikirjon
aikuisilla on vaikeuksia saada terveydenhuollon palveluita, mutta myos palveluiden tarjoajilla
on vaikeuksia tarjota riittavaa ja laadukasta terveydenhuoltoa autismikirjon ihmisille.
Terveydenhuollon ammattilaiset kertovat, etta riittava koulutus autismikirjon ihmisen
kohtaamiseen ja hoitoon olisi tarpeellista.

Jatkotutkimusehdotuksena on tutkia aihetta Suomessa. Lisaa tutkimustietoa tarvitaan
autismikirjon ihmisen kokemuksista Suomen terveydenhuollon piirissa ja siita, miten heidan
terveyttaan voitaisiin edistaa Suomen perusterveydenhuollossa. Myos hoitohenkilokunnan
tiedon tarvetta tulisi kartoittaa. Autismikirjon ihmisen terveydentilaa voisi kartoittaa
keskittyen erityisesti suomalaisiin kansansairauksiin.

Asiasanat: autismikirjon hairio, sairaus, terveys, terveyden edistaminen, terveydenhuolto
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The purpose of this thesis was to examine health risks and the general health of people with
autism spectrum disorder (ASD), and how their health can be promoted in primary health
care. The aim of this thesis was to gather information for the subscriber about how ASD
affects general health and how it is possible to promote health in primary health care. The
objective was additionally that the subscriber could use the results from the thesis in
influencing work and we wanted health care professionals to be able to use the results of this
thesis to help in their daily work.

The theoretical part of the thesis covers information about; ASD, access of services for people
with ASD, health promotion and operation of the organizations of the health and social
services.

The method that was used was a descriptive literature review and the research material was
searched in the following databases: Medic, Finna, Sage, PubMed, Cinahl and ProQuest. 11
research items were selected as the material for the results and this selected research had
been published between the period of 2011—2021. The material was analyzed by content
analysis.

The results of this thesis showed that people with ASD had considerably more often chronic
conditions than the rest of the population, and almost all common chronic conditions were
significantly more common in adults with ASD. Premature mortality was also elevated due to
multiple conditions. The results also showed that individual factors like age, sex and level of
difficulty of ASD had an effect on health risks.

The results of this thesis showed that people with ASD meet significant obstacles in
healthcare. These obstacles are for example; fear and anxiety, cost related worries, spaces
which cause sensory defensiveness and troubles of communication with healthcare
professionals. Results showed also that adults with ASD had difficulties obtaining healthcare
services, and healthcare service providers had problems offering sufficient and high quality
health care services to people with ASD. Health care professionals reports indicate that
education for meeting needs of people with ASD in healthcare is needed.

It is proposed that there should be more research done in relation to the subject in Finland.
More information is needed about how people with ASD experience services in Finland’s
health care system and how could health care professionals promote their health. Also the
need for information about health care professionals should be researched. The health of the
people with ASD should be studied concentrating on conditions that especially appears
amongst Finnish people.

Keywords: autism spectrum disorder, medical condition, health, health promotion, healthcare
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1 Johdanto

Autismikirjon hairiot alkavat tyypillisesti varhain lapsuudessa, ja useimmiten havaitaan
viimeistaan kolmannen ikavuoden aikana. Autismikirjon hairiot ovat kehityksen hairioita,
jotka ilmenevat poikkeavuuksina kayttaytymismalleissa ja sosiaalisissa tilanteissa. Oireet ovat
moninaisia ja yksilollisia ja taman takia puhutaankin autismikirjosta. Oireiden moninaisuuden
ja yksilollisyyden lisaksi sana ”autismikirjo” kuvaa myos oireiden vaihtelevuutta seka
vaikeusastetta. Autismikirjon hairioiden syyt ovat biologisia, mutta niiden syntymekanismia ei
viela tana paivana tarkkaan tunneta. Perinto- ja ymparistotekijoilla on yhteys hairiciden

syntyyn ja ilmenemiseen. (Autismikirjon hairiot 2020.)

Muuhun vaestoon verrattuna autismikirjon ihmiset kuolevat nuorempina. Suurin osa heista
kuolee terveysongelmiin. Naita terveysongelmia tavallisimmin ovat sydan- ja
verisuonisairaudet seka syovat. Autismikirjon ihmisilla on myos kaksinkertainen riski muuhun
vaestoon verrattuna kuolla ennenaikaisesti. Autismikirjon ihmisten elamanlaatua parantavat
varhainen diagnosointi ja tarvittavat tukitoimet. Nama asiat myos vahentavat autismikirjon
ihmisen riskia ennenaikaiseen kuolemaan. (Hirvikoski, Mittendorfer-Rutz, Boman, Larsson,
Lichtenstein & Bolte 2016, 236.)

Opinnaytetyo on toteutettu yhteistyossa Autismiliiton kanssa. Autismiliitto on
valtakunnallisesti toimiva kansalais- ja asiantuntijajarjesto. Autismiliiton toiminta-ajatuksena
on edistaa autismikirjon ihmisten seka heidan lahipiiriinsa kuuluvien vaikutusmahdollisuuksia,

yhdenvertaisuutta ja hyvaa elamaa. (Autismiliitto 2020.)

Opinnaytetyossa on kaytetty kuvailevan kirjallisuuskatsauksen metodologiaa. Opinnaytetyon
tarkoituksena on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla kartoittaa autismikirjon ihmisen
terveydentilaa ja terveysriskeja, seka kuinka heidan terveyttaan edistetaan
perusterveydenhuollossa. Taman opinnaytetyon tavoitteena on koota tiivistettya tietoa
tilaajalle autismikirjon ihmisen terveydentilasta ja sen edistamisesta
perusterveydenhuollossa. Tavoitteena on, etta tilaaja voi hyodyntaa opinnaytetyota jarjeston
vaikuttamistyossa. Tutkimuskysymyksiksi opinnaytetyossa valikoituivat, lisaako autismikirjon
hairio riskia sairastua somaattiseen sairauteen ja millaisia terveysriskeja autismikirjon
ihmisella on, seka kuinka autismikirjon ihmisen terveytta edistetaan perusterveydenhuollossa?
Hoitohenkilokunnan nakokulmasta toteutettu kirjallisuuskatsaus on tarkea, koska usein
autismikirjoa kasittelevissa opinnaytetoissa aihetta on tarkasteltu omaisen tai autismikirjoon

kuuluvan ihmisen nakokulmasta.



2  Teoreettinen viitekehys

Opinnaytetyon teoreettisessa viitekehyksessa kasittelemme opinnaytetyohomme liittyvia
keskeisia kasitteita ja teoriatietoa valittuun aiheeseen liittyen. Kasitteet ovat valikoituneet
tukemaan opinnaytetyon teoriapohjaa. Tyon keskeisiksi kasitteiksi valikoituivat autismikirjon
hairio, autismikirjon ihminen palveluiden piirissa, terveyden edistaminen seka sosiaali- ja

terveysalan jarjestojen toiminta.

2.1 Autismikirjon hairio

Autismikirjon hairiot alkavat varhain lapsuudessa ja ovat usein havaittavissa viimeistaan
kolmannen ikavuoden aikana. Autismikirjon hairiot ovat kehityksen hairioita, jotka ilmenevat
poikkeavuuksina kayttaytymismalleissa ja sosiaalisissa tilanteissa. Oireet ovat moninaisia ja
yksilollisia, jonka takia puhutaankin autismikirjosta. Oireiden moninaisuuden ja
yksilollisyyden lisaksi sana "autismikirjo” kuvaa myos oireiden vaikeusastetta ja niiden
vaihtelua. Autismikirjon hairioita ei enaa uusimpien tautiluokitusten mukaan erotella omiksi

diagnooseikseen. (Autismikirjon hairiot 2020.)

Autismikirjon hairididen syntymekanismia ei viela tarkkaan tunneta, mutta syyt ovat
biologisia. Tiedetaan, etta perinto- ja ymparistotekijoilla on yhteys hairididen syntyyn ja
ilmenemiseen. Pojilla autismikirjon hairiot ovat nelja kertaa yleisempia, kuin tytoilla. Lisaksi
ennen raskausviikkoa 26 syntyneilla keskosilla on suurentunut riski autismikirjon hairigille.
(Autismikirjon hairiot 2020.)

Ihmisilla, joilla on autismikirjon hairio, aivot toimivat eri tavalla kuin muilla. Vaikeuksia
saattaa ilmeta erilaisten asioiden hoitamisessa, asiayhteyksien ja kokonaisuuksien
hahmottamisessa, mutta toisaalta esimerkiksi yksityiskohdat voivat jaada helpostikin mieleen.
Autismikirjon ihmiselle voi olla vaikea tunnistaa ja ymmartaa toisen ihmisen tunteita ja
toimintamalleja. Lisaksi hanella voi olla vaikeuksia ymmartaa, minkalaista kaytosta tai
toimintaa hanelta odotetaan ja millainen kaytos ei ole soveliasta erilaisissa tilanteissa.
(Autismikirjon hairiot 2020.)

2.2 Autismikirjon ihminen palveluiden piirissa

Kansainvalinen tutkimusprojekti ACCESS-EU on Cambridgen yliopiston tekema tutkimus, jota
johtaa professori Simon Baron-Cohen. Siina tutkitaan autismikirjon ihmisten ja heidan
perheenjasenten kokemuksia tarjotuista palveluista, seka palveluiden piiriin paasemisesta.
Kyselyyn voivat vastata kaikki yli 16-vuotiaat autismikirjoon kuuluvat ihmiset tai heidan
vanhempansa tai huoltajansa, jos autismikirjon ihmisen ei ole mahdollista itse vastata.
Palveluista tulee vastaajilla olla kokemusta viimeisen kahden vuoden ajalta. Kaikki, joilla on

diagnoosi tai ihmiset, jotka odottavat diagnoosin varmistumista voivat vastata kyselyyn.



Kyselyyn voi vastata englanniksi seka muun muassa espanjaksi tai saksaksi. Vastaamiseen
menee aikaa vain reilu kymmenen minuuttia. Kyselysta on olemassa kaksi versiota, toinen on
yli kuusitoista- vuotiaille autismikirjoon kuuluville ihmisille ja toinen vanhemmille tai
huoltajille. (Autismiliitto 2021.)

ihmisten tarpeiden kattamiseksi. Kuntoutussuunnitelmien laatiminen erityishuollon piirissa
oleville on liian haastavaa perusterveydenhuollossa eika siihen ole riittavaa osaamista.
Autismikirjoon kuuluvien ihmisten erityistarpeista tarvitaan laajaa tietamysta, jotta toimiva
kuntoutussuunnitelma voidaan laatia. Taman takia perusterveydenhuollon palveluiden
saatavuuden parantaminen ei yksin riita asianmukaisten ja riittavien palveluiden takaamiseksi
ihmisille, jotka kuuluvat erityishoidon piiriin. (Kehitysvammaisten Uudenmaan tukipiiri ry
2021.)

Kehitysvammalaaketieteellisen osaamisen lisaksi autismikirjon ihmiset, seka heidan laheisensa
hyotyvat erityispalveluissa luoduista prosesseista, jossa henkilokunta on osaamisellansa
huomioinut asiakkaan erityistarpeet. Taloudellisia saastoja luodaan tulevaisuudessa
ennaltaehkaisevan ja riittavan tuen avulla, seka se on lisaksi asiakkaan hyvinvoinnin kannalta
erityisen tarkeaa. Puutteet palveluissa kasvattavat esimerkiksi laitoshoidon tarvetta ja tama
lisaa erityissairaanhoidon kustannuksia merkittavasti. (Kehitysvammaisten Uudenmaan
tukipiiri ry 2021.)

Jokaisella Suomessa pysyvasti asuvalla henkilolla on oikeus hyvaan ja laadukkaaseen
terveyden- ja sairaanhoitoon ilman syrjintaa YK:n vammaissopimuksen mukaisesti.
Terveydenhuollossa mikaan sairaus ei ole peruste eriarvoiselle kohtelulle. Puutteet nykyisessa
potilaslaissa asettavat ihmisia eriarvoiseen asemaan sairauksiensa perusteella, joka voi

aarimmaisissa tilanteissa vaarantaa ihmisen oikeuden elamaan. (Ohtonen & Parviainen 2018.)

Suomessa neuropsykiatrisesti oireilevia lapsia seka nuoria hoidetaan useilla eri erikoisaloilla.
Usean erikoisalan kesken jakautunut hoito voi johtaa siihen, etta neuropsykiatrisia hairioita
hoidettaessa hoito ei kehity parhaalla mahdollisella tavalla. Palvelut tulisi vieda perheiden ja
erityisesti lapsen arkiymparistoon, jotta ne olisivat vaikuttavia. Erityistyontekijoiden
rekrytointi tulisi suoraan kohdentaa sinne, missa perheet ja lapset ovat. Kouluihin tulisi
rekrytoida psykiatrisia sairaanhoitajia, jotta lasten ja nuorten ongelmien tunnistaminen olisi
mutkattomampaa ja ratkaisuja niihin etsittaisiin yhdessa koulun muun henkilokunnan kanssa.
Nain ollen suurempien ongelmien ennaltaehkaisy olisi nopeampaa ja kalliilta

laitossijoituksiltakin valtyttaisiin. (Ohtonen & Parviainen 2018.)

Terveydenhuollossa ei aina tunnisteta autismikirjon hairioita ja tasta syysta suuri osa
autismikirjon ihmisista saa diagnoosinsa vasta aikuisialla tai ei ollenkaan. Tutkimukset

osoittavat, etta tyttojen ja naisten autismikirjon hairigita tunnistetaan huomattavasti



huonommin, kuin poikien tai miesten. Kaypahoito- suositusta ei ole olemassa autismikirjoon
liittyen, minka takia hoidot ja kuntoutukset vaihtelevat suuresti sen mukaan, mika hoitava
taho on naista paattamassa. Lisaksi suuria alueellisia eroja on havaittu hoitoon ohjautumiseen
liittyen. (Ohtonen & Parviainen 2018.)

Kuntoutussuunnitelmaa laatiessa on tarkeaa huomioida yksilollinen tarve ja toimintakyky, silla
ne ovat osallisuuden kannalta ratkaiseva tekija. Hallituskauden 2015—2019 aikana ovat
kouluikaisten lasten kuntoutuspalvelut heikentyneet huolestuttavasti. Tama koskee erityisesti
myos autismikirjoon kuuluvia ihmisia, seka nuoria, joilla on vaikea puhevamma. Ilman
toimivaa vuorovaikutusta tai yhteista kielta autismikirjoon kuuluva ei voi oma-aloitteisesti

osallistua yhteiseen toimintaan. (Ohtonen & Parviainen 2018.)

Kuntoutuspalveluiden saatavuus autismikirjon ihmisten ja heidan perheidensa hyvaksi
vaihtelee suuresti riippuen asuinpaikkakunnasta. Autismikirjon ihmisista noin 20-30 % ovat
kehitysvammaisia. He ovat saaneet kehitysvammalain puitteissa ainakin osittain
kuntoutuspalveluista. Jopa 70-80 % autismikirjon ihmisten kuntoutus jaa usein puuttumaan

sen perustuessa harkinnanvaraisiin paatoksiin. (Ohtonen & Parviainen 2018.)

Autismi- ja Aspergerliiton vanhemmille suunnatussa kyselyn tulosten perusteella taloudellinen
selviytyminen tuottaa ongelmia erityislapsiperheissa. Huonotuloisuus yhdistettyna palveluiden
maksullisuuteen voi johtaa siihen, etta asiakkaiden ei ole mahdollista hyodyntaa tarjolla

olevaa tukea. (Ohtonen & Parviainen 2018.)

Autismikirjon ihmisten hyva terveydenhuolto syntyy asiantuntijoiden yhteistyolla. Useat
autismikirjon ihmiset, jotka elavat psyykkisten ongelmien kanssa tai puolestaan kayttaytyvat
vakivaltaisesti ovat suurentuneessa uhassa jaada ulkopuolelle tarkeiden terveyspalveluiden
piirista. Rinnekodin jarjestamassa asiantuntijaseminaarissa ylilaakarit Elina Santti ja Lauta
Aberg yhdessa palveluyksikdn johtaja Sini Hammarbergin kanssa toivoivat, etta julkisen
terveydenhuollon, seka asiakkaan tuntevien asiantuntijoiden valinen yhteistyo lisaantyisi.
Tama mahdollistaisi palveluiden mahdollistamisen viiveetta, seka asiakkaan tarpeet huomioon
ottaen. (Rinnekoti 2019.)

Vuonna 2012 valtioneuvosto teki paatoksen, etta pitkaaikaisessa laitosasumisessa ei asu
kehitysvammaisia ihmisia vuosikymmenen loppuun mennessa. Taman laitosasumisen
lakkautumisen myota autismikirjon asiakkaat, kenella ilmenee haastavaa kayttaytymista
tulevat siirtymaan julkisen terveydenhuollon piiriin. Terveydenhuoltopalveluiden

kehittamisen lisaksi on tarkeaa kehittaa myos yksilollista raatalointia. (Rinnekoti 2019.)

Rinnekodin palveluyksikon johtaja Sini Hammarberg, Helsingin kehitysvammapoliklinikan
ylilaakari Laura Aberg, seka Etevan ylilaakari Elina Santti ovat kaikki yhdessa tata mieltd. He

kokoontuivat yhdessa rinnekodin asiantuntijuusseminaariin pohtimaan, kuinka paasy julkisen
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terveydenhuollon piiriin tehtaisiin niin, etta se olisi autismikirjon ihmisille mahdollisimman
turvallista ja sujuvaa. Eri asiakasryhmien kesken on olemassa suuria eroja liittyen hoitoon
paasyssa, seka hoidon sujuvuudessa, kertoo Sini Hammarberg. Hammarberg lisaa, etta han
toivoisi, etta julkisessa terveydenhuollossa huomioitaisiin ne autismikirjon asiakkaat, joilla on
psyykkisia ongelmia ja saattavat niiden takia kayttaytya vakivaltaisesti. Heista useat voivat

tarvita pysyvan laakarikontaktin, seka erikoissairaanhoidon palveluja. (Rinnekoti 2019.)

Autismikirjon ihmiset, jotka tarvitsevat paljon tukea tulisi huomioida heidan saapuessaan
terveysasemalle. Olisi muun muassa tarkeaa, etteivat he joudu odottamaan vastaanotolle
paasya vaan paasisivat sinne suoraan sovittuna ajankohtana. Paivaohjelmassa tapahtuvat
muutokset voivat vaikuttaa negatiivisesti autismikirjon ihmisen kykyyn selviytya tilanteesta ja
nain aiheuttaa asiakkaalle itselleen, hanen saattajalleen, henkilokunnalle tai ulkopuoliselle

henkilolle vaaratilanteen asioinnin yhteydessa, toteaa Hammarberg. (Rinnekoti 2019.)

Valmius haastavasti kayttaytyvien autismikirjon ihmisten vastaanottamiselle on
perusterveydenhuollon laakarien kesken vaihtelevaa, kertoo Helsingin
kehitysvammapoliklinikan ylilaakari Laura Aberg. Kuitenkin terveyskeskuksissa laakareilla on
mahdollisuus hyodyntaa moniammatillisen tiimin osaamista pyytamalla konsultaatiota

perusterveydenhuollon puheterapeuteilta tai psykologeilta. (Rinnekoti 2019.)

Aberg myos toivoo, ettd haastavasti kayttaytyneiden autismikirjon ihmisten hoito
keskitettaisiin perusterveydenhuollossa niille laakareille, joilla on kokemusta ja vaadittava
osaaminen kohdatessaan neuropsykiatrisia asiakkaita. Tama mahdollistaisi sen, etta aiheeseen
perehtynyt henkilo hoitaisi naita asiakkaita. Talloin asiakkaassa tai laakarissa ei kohtaamisen
yhteydessa heraisi hammennysta tai jopa pelkoa. Olisi myos tarkeaa selvittaa, millaisesta
budjetista julkisella puolella jarjestetaan autismikirjon ihmisten terveyspalvelut. Asiakkaiden
potilastieto- seka asiakastietojarjestelmien tiedon kulkemisen sujuvuuden parantamista

moniammatillisten toimijoiden kesken olisi myos tarkea miettia. (Rinnekoti 2019.)
2.3 Terveyden edistaminen

Ihmiset tekevat paivittain tietoisesti tai tiedostamattaan valintoja, joilla on joko suoria tai
valillisia vaikutuksia seka omaan etta muiden terveyteen. Valinnat voivat perustua tieteellisen
tiedon lisaksi esimerkiksi erilaisiin kokemuksiin ja uskomuksiin. Myos tunteet ja mielihyvan
tavoittelu ohjaavat yksilon terveysvalintoja. Myos yksilolliset tekijat, kuten fysiologiset ja
biologiset ominaisuudet seka kognitiiviset kyvyt vaikuttavat yksilon terveysvalintoihin.
Tyypilliset terveysvalinnat liittyvat liikkuntaan, ruokavalioon, lepoon, paihteiden kayttoon ja
turvallisuuteen. Terveyden ja terveyteen vaikuttavien valintojen seuranta on tullut osaksi
ihmisten arkea, ja myos tietoisuus asioista, jotka vaikuttavat terveyteen on kasvanut. Ihmisen
osallistuminen terveytensa edistamiseen seka palveluihin ja hoitoon perustuu henkilon omaan

valinnanvapauteen. Tutkimukset osoittavat, etta ihmiset haluavat olla osallisia terveytensa
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edistamiseen ja hoitoon seka ottaa siita vastuuta. Ihmisen osallistumisen ja vastuun
kantamisen on todettu vaikuttavan hoidon lopputulokseen. Jokainen ihminen voi valinnoillaan
vaikuttaa aktiivisesti ymparistoonsa ja terveyteensa. Ihmisten osallistumisesta on pyritty
tekemaan helpompaa terveyspalveluita kehittamalla. (Pietila & Terkamo-Moisio 2019, 123—
124.)

Omien valintojen lisaksi terveyteen vaikuttavat moniulotteiset ja yhdistavat tekijat.
Yhteiskunnan tulee antaa mahdollisuudet ja puitteet terveytta edistavien valintojen
tekemiselle seka osallisuudelle. Mahdollistavia tekijoita ovat esimerkiksi olosuhteet
lilkkumiseen, terveellisen ravinnon saatavuus, turvallinen tyoymparisto, seka tuen ja avun
saaminen yhteiskunnan palveluista. Sosiaali- ja terveydenhuollossa keskeista on huomioida
ohjauksessa yksilon terveysvalintojen ja vastuun tukeminen. Yhteiskuntapoliittisia keinoja
terveellisten valintojen tekemisen tukemiseen ovat esimerkiksi terveyspalveluiden
saatavuuden turvaaminen seka tiedon ja ohjauksen tarjoaminen terveyskasvatuksen ja
muiden terveyden edistamisen palveluiden seka toimien avulla. (Pietila & Terkamo-Moisio
2019, 125.)

2.4 Sosiaali- ja terveysalan jarjestojen toiminta

Sosiaali- ja terveysalan jarjestot tyoskentelevat edistaakseen suomalaisten terveytta ja
hyvinvointia. Jarjestot auttavat erityisesti haavoittuvassa asemassa ja vaikeassa
elamantilanteessa olevia ihmisia seka heidan laheisia. Jarjestojen toimintaan kuuluu
esimerkiksi tiedon, avun ja tuen tarjoaminen ihmisille. Jarjestot myos organisoivat erilaista
toimintaa, kuten neuvontapalveluja, kuntouttavaa tyotoimintaa, kriisiapua,
asiantuntijaluentoja- ja kursseja, vertaistoimintaa, vapaaehtoistoimintaa, virkistystoimintaa

ja apua arjessa selviytymiseen. (SOSTE Suomen sosiaali- ja terveys ry 2021.)

Sosiaali- ja terveysalan jarjestot eroavat muista jarjestoista siten, etta niiden perustajina
toimivat avun ja tuen tarvitsijat seka niita tarjoavat ihmiset, ja niiden toiminta on
paasaantoisesti vapaaehtoista. Vapaaehtoisina toimii noin 500 000 ihmista vuosittain, ja
palkatun henkiloston maara on noin 50 000 ihmista. Suomessa toimii noin 135 000
rekisteroitya yhdistysta, joista sosiaali- ja terveysalan jarjestoja on noin 10 %. Sosiaali- ja
terveysalan jarjestojen organisoimaan toimintaan osallistuu noin 720 000 aikuista
suomalaista. Eri sosiaali- ja terveysalan jarjestojen jasenina on esimerkiksi vammaisia,
pitkaaikaissairaita ja mielenterveys- ja paihdekuntoutujia. (SOSTE Suomen sosiaali- ja terveys
ry 2021; THL 2019.)

Sosiaali- ja terveysalan jarjestot ovat vaikuttaneet Suomessa merkittavasti
hyvinvointiyhteiskunnan kehittymiseen. Jarjestot ovat toimineet palveluiden tuottajina ja
kehittajina, ja olleet mukana vaikuttamassa myos ammatillisen koulutuksen kehittamisessa

sosiaali- ja terveysalalla. Jarjestot ovat myos tuoneet esille erilaisten ihmisryhmien tarpeita
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ja epakohtia yhteiskunnassa. Jarjestot kanavoivat aania lainsaadantotyohon ja tuovat esiin
hyvinvointiin liittyvia investointeja seka ihmisten perusoikeuksia. Sosiaali- ja terveysalan
jarjestot ovat mukana vaikuttamassa yhteiskunnassa tapahtuviin muutoksiin kokemuksen ja
tutkimuksen avulla. Jarjestot voivat tehda yhteistyota julkisen ja yksityisen sektorin kanssa
ratkaistakseen sosiaali- ja terveysalan ongelmia. Yhteistyo on merkittavassa osassa vaeston
terveyden edistamisessa ja eri vaestoryhmien terveyserojen kaventamiseen tahtaavassa
tyoskentelyssa. Yhteistyo tuo terveytta edistavaa toimintaa lahemmas kuntalaisia, ja myos
vahvistaa heidan kuulluksi tulemistaan. (SOSTE Suomen sosiaali- ja terveys ry 2021; THL
2019.)

3 Tyoelamakumppani

Opinnaytetyon tyoelamakumppanina ja tilaajana on Autismiliitto. Autismiliitto on
valtakunnallisesti toimiva kansalais- ja asiantuntijajarjesto, jonka jasenina ovat
jasenyhdistykset ympari Suomen. Autismiliiton toiminta-ajatuksena on edistaa autismikirjon
ihmisten seka heidan lahipiiriinsa kuuluvien vaikutusmahdollisuuksia, yhdenvertaisuutta ja
hyvaa elamaa. Liiton tavoitteena on, etta yhteiskunnassa tunnistettaisiin autismikirjon
moninaisuus ja turvattaisiin autismikirjoon kuuluvien ihmisten seka heidan lahipiirinsa oikeus
hyvaan elamaan. Autismiliiton arvoja ovat yhdenvertaisuus, yhteisollisyys ja asiantuntijuus.
Yhdenvertaisuus tarkoittaa sita, etta kaikilla on yhdenvertainen mahdollisuus vaikuttaa ja
osallistua yhteiskunnan jasenena. Autismiliitto edistaa saavutettavuutta, esteettomyytta ja
ihmisoikeuksien toteutumista. Autismiliitto kehittaa myos yhteisollisyytta eri sidosryhmien,
kansainvalisten kumppaneiden ja jasenyhdistysten kanssa. Autismiliitto on riippumaton
asiantuntijaorganisaatio, jonka toiminta perustuu seka kokemukselliseen tietoon etta
tutkittuun tietoon. (Autismiliitto 2020.)

Vuoden 2021 toimintasuunnitelman tarkeana tavoitteena on tehda toita sen eteen, etta
autismikirjon ihmiset saisivat oikeaa ja tarpeenmukaista palvelua esimerkiksi
perusterveydenhuollon piirissa. Onnistuneeseen yhteyskunnalliseen vaikuttamiseen vaaditaan
seka oikeaa tietoa toimintakentasta etta ymmarrysta autismikirjon ihmisten ja heidan
lahipiirinsa odotuksista ja tarpeista. Autismiliiton vaikuttamistoiminnan kohteena ovat
viranomaistahot ja ammattilaiset, jotka tyoskentelevat autismikirjon ihmisten ja heidan
lahipiirinsa kanssa. Autismiliiton vuoden 2021 toimintasuunnitelman tavoitteisiin kuuluu
vaikuttamistyon kohdentaminen palvelupolkujen selkiyttamiseen esimerkiksi
terveydenhuollon parissa, verkostojen ja keskeisten sidosryhmien tietopohjan lisaaminen

autismikirjosta seka autismikirjon ihmisten palvelujen tarpeesta. (Autismiliitto 2020.)
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4  Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla
autismikirjon ihmisen terveydentilaa seka terveysriskeja, ja kuinka heidan terveyttaan
edistetaan perusterveydenhuollossa. Taman opinnaytetyon tavoitteena on koota tiivistettya
tietoa tilaajalle autismikirjon ihmisen terveydentilasta ja sen edistamisesta
perusterveydenhuollossa. Tavoitteena on, etta tilaaja voi hyodyntaa opinnaytetyota jarjeston

vaikuttamistyossa. Opinnaytetydssa haetaan vastausta seuraaviin kysymyksiin:

Lisaako autismikirjon hairio riskia sairastua somaattiseen sairauteen?
Millaisia terveysriskeja autismikirjon ihmisella on?

Kuinka autismikirjon ihmisen terveytta edistetaan perusterveydenhuollossa?

5  Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Taman opinnaytetyon tutkimusmenetelmana kaytetaan kuvailevaa kirjallisuuskatsausta.
Valitsimme kuvailevan kirjallisuuskatsauksen opinnaytetyon tutkimusmenetelmaksi, koska
tavoitteenamme oli selvittaa, millaisia keinoja perusterveydenhuollossa on autismikirjon
ihmisen terveyden edistamiseksi seka millaisia terveysriskeja autismikirjon ihmisella on.
Halusimme tehda opinnaytetyon ammattilaisen nakokulmasta, ja aiheen laajuuden vuoksi

paadyimme kayttamaan tutkimusmenetelmana kuvailevaa kirjallisuuskatsausta.

Kirjallisuuskatsausta kaytetaan tutkimusmenetelmana esimerkiksi silloin, kun muodostetaan
kokonaiskuvaa jostakin tietysta asiakokonaisuudesta tai aihealueesta. Kirjallisuuskatsauksen
avulla voidaan kartoittaa tutkimustarvetta tai sita voidaan kayttaa tutkimusmenetelmana,
jolloin olemassa olevasta tutkimustiedosta laaditaan synteesi. (Stolt, Axelin & Suhonen 2016,
4.) Kirjallisuuskatsauksessa kirjallisuus-termi tarkoittaa kirjallista lahdeaineistoa, esimerkiksi

tieteellisia tutkimuksia, kirjallisuutta ja ammattikirjallisuutta (Salminen 2011, 31).

Erilaisia kirjallisuuskatsaustyyppeja on useita ja kirjallisuuskatsauksen tyypin valinta riippuu
katsauksen tarkoituksesta ja tavoitteesta (Stolt ym. 2016, 4). Erilaiset katsaustyypit voidaan
luokitella kolmeen paatyyppiin. Luokittelun mukaan naita ovat systemaattiset
kirjallisuuskatsaukset, kuvailevat kirjallisuuskatsaukset seka laadullinen meta-synteesi ja
maarallinen meta-analyysi. (Stolt ym. 2016, 8.) Kaikki kirjallisuuskatsaukset sisaltavat viisi
valttamatonta vaihetta, joita ovat kirjallisuuskatsauksen tarkoituksen ja tutkimusongelman
maaritys, kirjallisuushaku ja aineiston valitseminen, tutkimusten arvioiminen, aineiston

analyysi ja synteesi seka tulosten raportoiminen (Stolt ym. 2016, 23).
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5.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa aineisto on laajaa eika sita rajaa metodiset saannot
(Salminen 2011, 6). Usein kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on etsia seka loytaa
vastauksia kysymyksiin liittyen siihen, mita ilmiosta jo tiedetaan. Usein kuvailevan
kirjallisuuskatsauksen avulla on loydettavissa erilainen tai uusi nakokulma tutkittuun ilmioon.
Talloin pyrkimyksena on kyseenalaistaa, tunnistaa tai vahvistaa aikaisempien tutkimusten
esille nostamia kysymyksia. Naiden lisaksi pyritaan tunnistamaan aikaisemman tiedon
ristiriitoja, seka tiedonaukkoja. (Kangasniemi, Utriainen, Ahonen, Pietila, Jaaskelainen &
Liikanen 2013, 294.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen menetelmaa kaytetaan monenlaisiin erilaisiin tarkoituksiin.
Kuvaileva kirjallisuuskatsaus voi kohdistua muun muassa tiedon esittamiseen tietysta
aiheesta, ongelmien tunnistamiseen, teoreettisen ja kasitteellisen kehyksen rakentamiseen,
seka tietyn aiheen historiallisen kehityksen tarkasteluun. Nain ollen kuvaileva
kirjallisuuskatsaus soveltuu akateemisten opinnaytetoiden menetelmaksi. Kuvailevaa
kirjallisuuskatsausta kaytetaan aikaisemman tiedon kuvaamista, kokoamista seka tarkastelua
varten. Luonteeltaan kuvaileva kirjallisuuskatsaus on aineistolahtoista, seka ymmarrettavaa
ilmion kuvausta. Tutkimusmenetelman kaytto edellyttaa tutkijalta syvallista perehtymista
aiheeseen seka tutkimusmenetelmaan, jotta tutkimusta ja tuloksia voidaan pitaa

luotettavana. (Kangasniemi, Utriainen, Ahonen, Pietila, Jaaskelainen & Liikanen 2013, 294.)

Tutkimusmenetelmana kuvailevaa kirjallisuuskatsausta on kritisoitu sen sattumanvaraisuuden
seka subjektiivisuuden takia. Puolestaan tutkimusmenetelman vahvuudeksi nimetaan
mahdollisuus tiettyjen erityiskysymysten tarkasteluun, seka tutkimusmenetelman
argumentoivuus. Tutkimuksen eettisyyden ja luotettavuuden arvioinnissa tarkea valine on
kirjallisuuskatsauksen vaiheiden, seka erityispiirteiden tasmentaminen. Opinnaytetyossamme
tyon eettisyys on varmistettu suunnittelemalla tyon vaiheet etukateen seka noudattamalla
suunnitelmaa. Huolehdimme eettisyyden toteutumisesta myos dokumentoimalla kaikki
vaiheet tasmallisesti ja analysoimalla tulokset mahdollisimman objektiivisesti. (Kangasniemi,

Utriainen, Ahonen, Pietila, Jaaskelainen & Liikanen 2013, 298.)

5.2 Kirjallisuuskatsauksen tarkoitus ja tutkimusongelma

Kirjallisuuskatsauksen ensimmainen vaihe on katsauksen tarkoituksen ja tutkimusongelman
maaritys. Tutkijan kiinnostus aihetta kohtaan on tarkeaa huomioida aiheen valinnassa.
Kirjallisuuskatsauksen tuloksia ei tule ennakoida, etteivat tutkijan oletukset ja toiveet
tuloksista vaarista kuvaa aiheesta. Tassa kirjallisuuskatsauksen vaiheessa valitaan esimerkiksi,
kenen nakokulmasta tarkastellaan tutkittavaa asiaa, tutkimuksen kohdejoukko seka
kiinnostavat kasitteet. (Stolt ym. 2016, 24.)
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Hyva tutkimusongelma tai tutkimuskysymys on relevantti, tarpeeksi tarkka mutta ei
kuitenkaan liian suppea. Kysymyksen tulee myos olla sellainen, etta siihen on mahdollisuus
vastata kirjallisuuden perusteella. Liian laaja tutkimuskysymys tuottaa liikaa aineistoa, ja
liian suppealla tutkimuskysymyksella aineistoa ei loydy. Myos tutkijan kaytettavissa olevat

resurssit vaikuttavat tutkimuskysymyksen laajuuteen. (Stolt ym. 2016, 24.)

Tutkimuskysymyksemme muodostuivat tilaajan toiveiden, oman kiinnostuksen aiheesta seka
aiheen rajaamisen perusteella. Opinnaytetyon suunnitelman edetessa ja harjoitushakuja
tehdessa muokkasimme tutkimuskysymyksia niin, etta tutkimuskysymykset olisivat

laajuudeltaan sopivia lopullisia tietokantahakuja varten.
5.3 Kirjallisuushaku ja aineiston valinta

Kirjallisuuskatsauksen toinen vaihe on kirjallisuushaku ja aineiston valinta, joka sisaltaa
varsinaiset haut ja kirjallisuuden valinnan. Systemaattinen haku vaatii strategian, jotta
katsauksen johtopaatokset ovat luotettavia. Hakuprosessissa ja tutkimusten valinnassa tulee
huomioida myos tutkimusten vastaaminen omiin tutkimuskysymyksiin. Tietokantahakuihin
valitaan sopivat hakusanat ja hakulausekkeet. Tutkija maarittaa aiheen kannalta keskeiset
kasitteet, joita kaytetaan hakusanoina. Tarkea osa hakustrategiaa on mukaanotto- ja
poissulkukriteereiden muodostus. Mukaanotto- ja poissulkukriteerit varmistavat katsauksen
fokuksen sailymisen. Kriteerien avulla voidaan myos hallita aineiston kokoa esimerkiksi
rajaamalla julkaisuvuotta ja ottamalla mukaan tietyn kieliset tutkimukset. (Stolt ym. 2016,
25-26.)

Tassa kirjallisuuskatsauksessa aineistoa haettiin seuraavista sahkoisista tietokannoista: Medic,
Finna, ProQuest, Cinahl, Sage seka PubMed. Vuoden 2020 loppuvuonna tietokantoihin
suoritettiin harjoitushaku, jotta sopivat hakusanat saatiin selville. Lopulliset hakusanat
valikoituivat sen perusteella, etta niiden avulla saatiin luotettavaa aineistoa, jotka vastaavat
tutkimuskysymyksiimme. Suomenkielisina hakusanoina kaytettiin: autismi*,
perusterveydenhuolto, terveydenhuolto, terveys*, "somaattinen terveys” ja "terveyden
edistaminen”. Englanninkielisina hakusanoina kaytettiin: autism*, health*, ”primary health

” ”

care”, "health service*”, ”health promotion”, ”somatic health”, ”general health” ja "health

*9

condition*”.

Sisaanottokriteereina olivat suomen- seka englanninkieliset vuosina 2011—-2021 julkaistut
tieteelliset tutkimukset, julkaisut, artikkelit ja raportit, aineistot, joiden koko teksti on
saatavilla, seka aineistot, jotka vastaavat tutkimuskysymyksiimme. Poissulkukriteereja olivat
ennen vuotta 2011 julkaistut aineistot, muun kuin suomen- seka englanninkieliset aineistot,

seka ammattikorkeakoulutasoiset tutkimukset.
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Hakustrategian tekemisen jalkeen aloitetaan varsinainen hakuprosessi. Vaikka hakulausekkeet
ovat ennakkoon suunniteltuja, tietokantahakujen tulokseksi tulee usein paljon katsaukseen
soveltumattomia tutkimuksia. Tutkimuksien valintaa ohjaavat mukaanotto- ja
poissulkukriteerit ensimmaiseksi otsikon perusteella, sitten tiivistelmatasolla ja lopulta
kokotekstien tarkastelussa. Hakuprosessin aikana tulee tehda tarkkoja muistiinpanoja mukaan
otetuista ja poissuljetuista tutkimuksista. Dokumentoimme hakuprosessin eri vaiheet tarkasti
ja huolellisesti. Hakuprosessissa olisi hyva olla mukana vahintaan kaksi tutkijaa, ja tama
toteutui opinnaytetyossamme. Opinnaytetydmme varsinainen tietokantahaku suoritettiin
kevaan 2021 aikana. Hakuprosessista ei saa ikina taydellista, ja sen toteutukseen vaikuttavat
muun muassa kaytettavissa olevat resurssit. Hakuprosessimme heikkoutena oli pienehkot
resurssit ammattikorkeakoulun opinnaytetyon laajuuden vuoksi. Hakustrategian ja
kirjallisuushaun toteutuksen vahvuuksia ja heikkouksia tulee pohtia ja tuoda esille kaikissa

kirjallisuuskatsauksissa. Hakuprosessi on kuvattu taulukossa 1. (Stolt ym. 2016, 26—28.)

Taulukko 1. Hakuprosessin kuvaus

Tieto- Hakusanat/ Rajaukset | Hakutulos | Valitut Valitut Valitut

kanta otsikon tiivistelman | kokotekstin

lauseet perusteella | perusteella | perusteella

Medic autismi* AND | 10 vuoden | 19 1 0 0
tervey* sisalla
julkaistut
suomi
Kokoteksti
saatavilla
Finna autismi* AND | 2011— 33 0 0 0
terveys* OR 2021
autismi* AND
” . suomi
somaattinen
terveys koko
teksti
Cinahl autism AND 2011— 38 8 2 1
”primary 2021

healthcare”
full text




17

ProQuest | autism AND 2011— 122 14 4 2
healthcare 2021,
OR autism Scholary
AND journals,
”primary english,
healthcare” | free full
text
PubMed | autism AND 10 year 1677 21 11 3
healthcare
OR autism Free full
AND general text
health
Sage autism AND 10 year 188 45 19 5
healthcare
OR autism Full
AND general access
health content

5.4  Tutkimusten arviointi

Kolmas kirjallisuuskatsauksen vaihe on hakuprosessin perusteella valittujen tutkimusten
arvioiminen. Arvioinnilla pyritaan tarkastelemaan alkuperaistutkimusten tiedon kattavuutta ja
niiden tulosten edustavuutta. Arvioinnin tarkoituksena on myos havaita, miten
alkuperaistutkimusten tieto vastaa omaan tutkimusongelmaan ja tutkimuskysymyksiin.
Arviointi on tarpeen myos siksi, etta valtettaisiin virheellisesti painottuneet paatelmat ja
katsauksen tulosten vinouma. Arvioinnissa jokaista katsaukseen valitun tutkimuksen

luotettavuutta ja asetelman eheytta arvioidaan erikseen. (Stolt ym. 2016, 28.)

Arviointi voidaan toteuttaa monella tavalla, ja se tehdaan katsausmenetelman ja valitun
aineiston mukaisesti. Arviointi voidaan nahda osana valintaprosessia, itsenaisena vaiheena,
analyysin osana tai tulosten nayton asteen arviointina. Arviointi aloitetaan valittuihin
tutkimuksiin perehtymalla. Tutkimusten arvioinnissa arvioidaan alkuperaistutkimusten
vahvuuksia ja heikkouksia. Tutkimusten yleistettavyytta pohditaan arvioimalla, keneen
tutkimus on kohdistunut, milla tavoin tutkittavat on valittu, tutkimuksen lopullinen otoskoko
seka millaista asetelmaa tutkimusta tehdessa on hyodynnetty. Opinnaytetyossamme arviointi

on osana valintaprosessia seka analyysin osaa. (Stolt ym. 2016, 28—30.)
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Kirjallisuuskatsauksen neljannessa vaiheessa, analyysissa ja synteesissa, jarjestetaan ja

tehdaan yhteenveto valittujen tutkimusten tuloksista. Analyysi ja synteesi tapahtuvat

samanaikaisesti. Opinnaytetyossamme kaytimme analyysitapaa, joka sopii seka aloittelevalle

katsauksen tekijalle etta katsauksille, jotka sisaltavat useita erityyppisia

alkuperaistutkimuksia. Aineiston analyysissa jarjestetaan ja luokitellaan aineisto seka etsitaan

yhtenevaisyyksia ja eroavaisuuksia. Tulokset kirjoitetaan ja tulkitaan siten, etta ne

muodostavat ymmarrysta lisavaan kokonaisuuden eli synteesin. Analyysin ensimmaisessa

vaiheessa kuvataan tutkimusten tarkea sisalto. Tutkimusten yhteenveto suositellaan

esitettavan taulukkomuodossa, ja silla luodaan kokonaiskuva ja ymmarrys keratysta

aineistosta. Kirjallisuuskatsaukseemme valikoitui 11 tutkimusta, joiden tarkein tieto on
kuvattu taulukossa 2. (Stolt ym. 2016, 30—31.)

Taulukko 2: Kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimukset

healthcare
for people
on the
autism

spectrum

Dern, S. &
Sappok, T.

2016

ProQuest

arvioida erilaisia
vaikeuksia, joita
autismikirjon ihmiset
kohtaavat
perusterveyden-
huollossa seka
tarjota strategioita

niiden voittamiseksi.

tutkimus, tuloksia
taydennettiin

katsauksella.

Tutkimus- Tutkimuksen Aineiston koko, Keskeiset tulokset
artikkeli, tarkoitus keruumenetelmat
vuosi ja
kirjoittajat
tietokanta
1| Barriers to Tarkoituksena on Laadullinen Keskeinen tekija autismin

kirjolla olevien aikuisten
terveydenhuollon
saatavuuden parantamisessa
ovat keinot, jotka
parantavat autismikirjon
ihmisten kommunikaatiota
ja havaitsemisstrategioita.
Vastausten perusteella seka
aikuisten kokemuksien ja
toiveiden pohjalta
kehitettiin suosituksia
ihmisten auttamiseksi
haasteissa, joita he
saattavat kohdata
terveydenhuollon palveluita

kayttaessa.
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Development
and
evaluation of
a novel
caregiver
report tool

to asses

Kehittaa ja arvioida
omaishoitajan

raportointityokalua.

Tunnistaa
autismikirjon

ihmisten fyysisen

Tutkiva
tekijaanalyysi
(EFA)

Tutkimukseen
osallistui 194

autismikirjolla

Suurimpia esteita olivat
vaikeudet oireiden
tunnistamisessa ja
ilmoittamisessa,
odotusalueen kasittelyssa
vaikeudet seka autismia

koskevan HCP-tietamyksen

barriers to terveydenhuollon olevan lapsen tai puute. Autismikirjon hairion

physical esteitd. aikuisen vaikeusaste, yleiset

healthcare Tunnistaa omaishoitajaa. sopeutumisongelmat,

for people mahdolliset ahdistuneisuus, ika ja

on the vaikuttavat tekijat. tayttamattomat tarpeet

autism ennustivat esteiden

spectrum esiintymistiheytta ja/tai
vakavuutta.

Walsh, C.,

Lydon, S.,

Hehir, A. &

0’ Connor, P.

2020

Cinahl
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Lahes kaikki sairaudet olivat
huomattavasti yleisempia
aikuisilla, joilla oli
autismikirjon hairio, kuten
immuunijarjestelman
sairaudet,
ruuansulatuselimiston
sairaudet, unihairiot,
kouristukset, ylipaino,
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verenpainetauti ja diabetes.
Myos harvinaisemmat
sairaudet, kuten aivohalvaus
ja Parkinsonin tauti olivat
huomattavasti yleisimpia
aikuisilla, joilla oli

autismikirjon hairio.

Analyysin toisessa vaiheessa luetaan aineistoa, tehdaan merkintoja ja muodostetaan niiden

avulla luokkia, teemoja tai kategorioita. Tutkimuksista etsitaan eroavaisuuksia ja

yhtenevaisyyksia, ryhmitellaan ja vertaillaan tutkimuksia ja tulkitaan niita.

Alkuperaistutkimuksista luetaan tarkasti erityisesti tulososa ja johtopaatokset. Tutkimusten

paaasiat sisaltavat merkinnat kirjataan tiivistetysti tutkimuksen sivuun. Kategoriat, luokat tai

teemat muodostetaan vertailemalla ja yhdistamalla saman tyyppisia merkintoja seka

nimeamalla ne sisaltoa kuvaavasti. (Stolt ym. 2016, 30—31.)
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Analyysin kolmannessa vaiheessa yhtalaisyyksista ja eroavaisuuksista muodostetaan synteesi
eli looginen kokonaisuus. Tutkimustuloksista pyritaan muodostamaan yleinen kuva seka

esittamaan ristiriitaiset tulokset. (Stolt ym. 2016, 31.)

Sisallon analysointi voidaan toteuttaa esimerkiksi aineistolahtoisesti, teorialahtoisesti tai
teoriaohjaavasti. Kaytimme opinnaytetyomme aineiston analysoinnissa aineistolahtoista

sisallonanalyysia. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 90.)

Analyysin tarkoituksena on tuottaa selkea sanallinen kuvaus tutkimuksen aineistosta ja
tutkittavasta ilmiosta. Sisallonanalyysilla jarjestetaan aineisto selkeasti ja tiiviisti, kuitenkin
informaatio sailyttaen. Analyysin avulla selkeytetaan aineistoa, jotta luotettavien ja
selkeiden johtopaatosten tekeminen on mahdollista. Aineiston laadullisessa kasittelyssa
aineisto pilkotaan osiin, luodaan kasitteet ja kootaan aineistosta uusi looginen kokonaisuus.
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 91.)

Aineistolahtoinen sisallonanalyysi voidaan jakaa karkeasti kolmeen vaiheeseen: aineiston
pelkistamiseen, ryhmittelyyn ja kasitteiden luomiseen. Ensimmaisessa vaiheessa karsitaan
tutkimuksen kannalta epaoleelliset asiat pois aineistosta. Etsimme valitsemistamme
tutkimuksista kaiken tutkimusongelman ja tutkimuskysymyksien kannalta oleellisen tiedon, ja
alleviivasimme nama kohdat seka merkitsimme eri ilmiot erivarisilla kynilla. Ryhmittelimme
samankaltaiset sisallot keskenaan ja yhdistelimme ne luokiksi, joista muodostuivat alaluokat.
Alaluokat nimesimme niita kuvaavilla kasitteilla. Taman jalkeen yhdistelimme alaluokista
ylaluokkia. Viimeiseksi muodostimme ylaluokista paaluokat. Paaluokkia muodostui kaksi
tutkimuskysymysten luonteen vuoksi. Kaksi paaluokkaa ovat sairastaminen ja terveys.
Ylaluokiksi muodostuivat somaattiset sairaudet, kuolleisuus, yksilolliset tekijat, terveydentila
seka terveydenhuolto. Yksilollisten tekijoiden alaluokkia ovat ika, sukupuoli, kehitysvamma ja
autismikirjon hairion vaikeusaste. Terveydentilaan liittyvia alaluokkia ovat yleinen terveys
seka elamantavat. Terveydenhuoltoon liittyvia alaluokkia ovat autismikirjon ihmisen omat
kokemukset terveydenhuollosta, ammattilaisten kokemukset terveydenhuollosta seka
terveydenhuollon esteet ja saavutettavuus. Muodostetut luokat on esitelty kuviossa 1.
Abstrahoinnissa rakennetaan kuvaus tutkittavasta ilmiosta tutkijan muodostamien kasitteiden
avulla. Opinnaytetydssamme esitamme tutkimustulokset ryhmiteltyna luotujen kasitteiden
mukaisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 91—94.)
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6  Tulokset

Esitamme tutkimustulokset analyysissa muodostuneiden luokkien mukaisesti. Ensin kasitellaan
sairastamista, ja tulokset on jaoteltu ylaluokkien mukaisesti somaattisiin sairauksiin,

kehitysvamman ja autismikirjon hairion vaikeusasteen vaikutusta sairastamiseen.

Taman jalkeen kasitellaan terveyteen liittyvia tekijoita, jonka ylaluokat ovat terveydentila ja
terveydenhuolto. Terveydentilaan liittyvissa alaluokissa kasitellaan yleista terveytta ja
elamantapojen vaikutusta terveydentilaan. Terveydenhuollon alla kasitellaan autismikirjon
ihmisen omia kokemuksia terveydenhuollosta, ammattilaisten kokemuksia terveydenhuollosta
seka terveydenhuollon esteita ja saavutettavuutta.

6.1 Somaattiset sairaudet

Autismikirjon ihmisilla on paljon kroonisia sairauksia, ja niiden esiintyvyys on huomattavasti
korkeampi valtavaestoon verrattuna. Lahes kaikki yleisimmat krooniset sairaudet olivat
huomattavasti yleisempia autismikirjon ihmisilla kuin verrokeilla. (Croen, Zerbo, Qian,
Massolo, Rich, Sidney & Kripke 2015, 817—819.)
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Aikuisilla, joilla on autismikirjon hairio, on valtavaestoa huomattavasti todennakoisemmin
autoimmuunisairauksia, ruuansulatuselimiston sairauksia, allergioita, unihairioita, kohtauksia,
ylipainoa, dyslipidemiaa, kilpirauhasen hairioita, verenpainetautia ja diabetesta. Myos
harvinaisemmat sairaudet kuten Parkinsonin tauti, aivohalvaus, vitamiinipuutokset, kuuloon
ja nakoon liittyvat hairiot seka geneettiset hairiot ovat huomattavasti yleisempia kuin
valtavaestolla. (Croen ym. 2015, 817—819.) Autismikirjolla olevat aikuiset sairastuvat
valtavaestoa todennakoisemmin myos sydan- ja keuhkotauteihin (Weir, Allison, Warrier &
Baron-Cohen 2020, 681, 687).

Ainoastaan muutamia sairauksia diagnosoitiin harvemmin autismikirjolla olevilla kuin
verrokeilla, ja naita olivat infektiot, urogenitaaliset sairaudet ja alkoholiriippuvuus (Croen
ym. 2015, 818—819).

6.2 Kuolleisuus

Autismikirjon ihmisilla on korkeampi riski saada terveysongelmia lapsuudessa, nuoruudessa ja
aikuisuudessa, joka voi lisata ennenaikaisen kuoleman riskia (Smith DaWalt, Hong, Greenberg
& Mailick 2019, 1732; Weir ym. 2020, 681).

Smith DaWaltin ym. (2019, 1736—1737) tutkimuksessa tutkittiin kuolleisuuden ennustavia
tekijoita 20 vuoden aikana autismikirjolla olevilla aikuisilla ja nuorilla. 6,4 % tutkittavista
kuoli seurantajakson aikana ja keski-ika kuolleilla oli 39 vuotta. Nama yksilot kuolivat
keskimaarin 38,5 vuotta ennen elinajanodotteensa. Kuolinsyina olivat krooniset
terveysongelmat ja sairaudet kuten syopa ja sydansairaudet, onnettomuudet kuten
vahinkomyrkytykset ja tukehtuminen seka laakityksien sivuvaikutuksista johtuvat
komplikaatiot. Tutkimuksessa yleisimmat kuolinsyyt olivat sydamenpysahdys ja syopa, joihin
molempiin kuoli viisi aikuista. Syopaan kuolleet sairastivat rintasyopaa, suolisto- ja
maksasyopaa, perasuolisyopaa, selkarankasyopaa ja epaspesifia syopaa. Kolme aikuista kuoli
kohtauksiin, kolme aikuista kuoli keuhkokuumeen aiheuttamiin hengitysvaikeuksiin, kaksi
tukehtui ruokaan, ja kaksi kuoli laakitysten sivuvaikutuksista johtuviin komplikaatioihin.

Viiden aikuisen kuolinsyy oli tuntematon.

Myos Hirvikosken, Mittendorfer-Rutzin, Bomanin, Larssonin, Lichtensteinin ja Bolten (2016,
234—237) tutkimuksessa todettiin, etta kuolleisuus lisaantyi autismikirjolla olevilla kaikissa
muissa tutkituissa sairausluokissa paitsi infektioissa. Naita luokkia olivat kasvaimet,
hormonaaliset sairaudet, hermostoon liittyvat sairaudet, verenkiertoelimiston sairaudet,
hengityselimiston sairaudet, ruuansulatuselimiston sairaudet, virtsa- ja sukuelinsairaudet,
synnynnaiset epamuodostumat seka muut oireet ja epanormaalit [0ydokset, ulkoiset syyt ja
muut syyt. Autismikirjolla olevat ihmiset kuolivat 2,56 kertaa todennakdisemmin
valtavaestoon verrattuna. Verrokkiryhman ihmiset kuolivat keskimaarin 70,2 vuoden ikaisena,

kun autismikirjolla olevat ihmiset kuolivat keskimaarin 53,87 vuoden ikaisena. Ihmiset, joilla
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oli vaikea autismikirjon hairio, kuolivat keskimaarin 39,50 vuoden ikaisena ja ihmiset, joilla
oli lieva autismikirjon hairio 58,39 vuoden ikaisena. Ennenaikainen kuolleisuus kasvoi
autismikirjolla olevilla huomattavasti monien sairauksien vuoksi. Tutkimuksessa ei kuitenkaan
kyetty toteamaan johtuuko autismikirjolla olevien korkeampi kuolleisuus sairauden hoitoon

liittyvista ongelmista, kohonneesta biologisesta haavoittuvuudesta vai molemmista.

6.3 Terveyteen vaikuttavat yksilolliset tekijat

Myos yksilolliset tekijat vaikuttavat autismikirjon ihmisen terveyteen. Valituissa tutkimuksissa
tuli ilmi, etta ika, sukupuoli, kehitysvamma ja autismikirjon hairion vaikeusaste vaikuttavat

autismikirjon ihmisen terveysriskeihin.

6.3.1 1lka

Handin, Angellin, Harrisin ja Arnstein Carpenterin (2019, 755—760) tutkimuksessa todettiin,
etta autismikirjolla olevilla iakkailla yli 65-vuotiailla oli selkeasti suuremmat riskit sairastaa
lahes kaikkia somaattisia sairauksia kuin valtavaestolla. Suurin ero sairastavuudessa iakkailla

huomattiin epilepsian, Parkinsonin taudin ja suolistosairauksien kohdalla.

Ikaantymiseen liitettavat somaattiset sairaudet kuten osteoporoosi, kognitiiviset hairiot,
sydansairaudet, syopa, aivoverenkierron hairiot ja nivelrikko olivat huomattavasti yleisimpia
autismikirjolla olevilla ikaantyneilla kuin valtavaeston ikaantyneilla. lkaantyneilla
autismikirjon ihmisilla oli yli kahdeksan kertaa todennakoisemmin deliriumia, dementiaa ja
muistin alenemaa. (Hand ym. 2019, 755—760.)

6.3.2  Sukupuoli

Autismikirjolla olevilla aikuisilla ja erityisesti naisilla terveysriskit ovat suurempia kuin
aiemmin on luultu, kun myos vaesto- ja elintapoihin liittyvat tekijat on huomioitu (Weir ym.
2020, 681). Weirin ym. (2020, 681) tutkimuksen tulokset viittaavat siihen, etta autismikirjolla
olevilla ihmisilla on korkeampi riski sairastaa syopaa, verenkiertoelimiston sairauksia,
hengityselimiston sairauksia ja diabetesta kuin valtavaestolla on, jopa ian, etnisyyden,

koulutustason, painoindeksin, tupakoinnin ja alkoholinkayton huomioinnin jalkeen. Lisaksi

Tutkimuksessa todettiin, etta autismikirjolla olevilla naisilla on korkeampi riski sairastaa
verenkiertoelimiston sairauksia, hengityselimiston sairauksia, astmaa, matalaa verenpainetta,
rytmihairioita, diabetesta ja esidiabetesta, kuin ei autismikirjolla olevilla naisilla.
Autismikirjolla olevilla naisilla on kaksinkertainen riski sairastaa hengityselimiston sairauksia,
erityisesti astmaa, heilla on lahes kolme kertaa todennakoisemmin matala verenpaine ja
rytmihairioita, ja yli nelja kertaa todennakoisemmin esidiabetes kuin ei autismikirjolla

olevilla naisilla. Autismikirjolla olevilla miehilla on lahes kolme kertaa todennakoisemmin
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rytmihairioita kuin ei autismikirjolla olevilla miehilla. Autismikirjolla olevilla miehilla on
kohonnut riski sairastaa verenkiertoelimiston sairauksia, hyperkolesterolemiaa, rytmihairioita
ja 2-tyypin diabetesta verrattuna ei autismikirjolla oleviin miehiin. Tutkimuksen tulokset
viittaavat siihen, etta autismikirjolla olevilla naisilla saattaa olla korkeampi riski sairastua
hengityselimiston sairauksiin, astmaan ja esidiabetekseen kuin autismikirjolla olevilla
miehilla. (Weir ym. 2020, 685—690.)

Myos Croen ym. (2015, 819—820) totesivat tutkimuksessaan, etta useimpia sairauksia
diagnosoitiin useimmin autismikirjolla olevien naisten kuin miesten keskuudessa, vaikkakin
riski oli kohonnut molempien sukupuolten kohdalla. Poikkeuksina tahan olivat
autoimmuunisairaudet ja ruuansulatuselimiston sairaudet, joissa kohonnut riski oli ainoastaan
autismikirjolla olevilla miehilla, seka aivohalvaus, jonka kohonnut riski koski ainoastaan

autismikirjolla olevia naisia.

Hirvikoski ym. (2016, 234—236) totesivat tutkimuksessaan, etta kuolleisuus lisaantyi
merkittavasti molemmilla sukupuolilla suhteessa valtavaestoon. Autismikirjolla olevien
miesten riski kuolleisuuteen lisaantyi hermoston ja verenkiertoelimiston sairauksissa naisiin
verrattuna, kun taas naisilla riski kohosi hormonaalisissa sairauksissa ja synnynnaisissa

epamuodostumissa.
6.3.3 Kehitysvamma ja autismikirjon hairion vaikeusaste

Autismikirjo itsessaan ilman kehitysvammaa lisaa kohonnutta riskia huonoon yleiseen
terveydentilaan. Tutkimukseen vastanneilla ei-kehitysvammaisilla autismikirjolla olevilla
lapsilla ja nuorilla 18,3 % yleinen terveydentila oli huono, ja aikuisilla vastaava prosentti oli
45,4 %. (Kinnear, Rydzewska, Dunn, Hughes-McCormack, Melville, Henderson & Cooper 2019,
5.)

Hirvikoski ym. (2016, 234—237) tutkimuksen mukaan seka lievassa etta vaikeassa
autismikirjon hairiossa kuolleisuus oli korkeampaa molemmilla sukupuolilla valtavaestoon
verrattuna. Kuolleisuus lisaantyi enemman vaikeassa autismikirjon hairiossa kuin lievassa.
Vaikeassa autismikirjon hairiossa yleisin kuolinsyy oli epilepsia. Suurin riski oli kuitenkin
naisilla, joilla on vaikea autismikirjon hairio. Heilla kuolleisuusriski oli yhdeksan kertaa

suurempi valtavaestoon verrattuna.
6.4 Terveydentila

Autismikirjon ihmisten terveydentila on muuhun vaestoon verrattuna huonompi. Autismikirjon
ihmisten ennenaikainen kuolleisuus on merkittava ongelma, jonka ehkaisyyn tulee

terveydenhuollossa kiinnittaa erityista huomiota.
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6.4.1  Yleinen terveys

Autismikirjon ihmisilla on yleisesti huonompi yleinen terveys, kuin muulla vaestolla.
Autismikirjoon kuuluva vaesto kokee merkittavia terveyseroja muuhun vaestoon verrattuna
koko elinkaarensa ajan. Autismikirjon ihmisten huonon yleisen terveyden takia tarvitaan
riittavaa tukien seka palveluiden kehittamista. Tutkimuksessa havaittiin, etta huonoa yleista
terveytta autismikirjon ihmisilla esiintyi sukupuolien valilla eniten naissukupuolisilla.
Tutkimuksen tulokset osoittavat, etta autismikirjon ihmisilla on huonompi yleinen terveys

kaikissa ikaluokissa aina lapsista aikuisiin ja vanhuksiin. (Kinnear ym. 2019, 1-7.)

Autismikirjon vaeston kokema terveydentilan eriarvoisuus on muuhun vaestoon verrattuna
suurin lapsilla seka nuorilla, vaikka se onkin huomattava kaikissa ikaluokissa. Tama kertoo
siita, etta autismikirjon vaestossa huono terveydentila on yleista kaikissa ikaluokissa, kun
muussa vaestossa aikuisilla on lapsiin verrattuna huonompi terveydentila. (Kinnear ym. 2019,
1-7.)

Autismikirjon ihmisille tulisi antaa perustietoa terveyden yllapitamisesta seka
terveyspalveluiden hyodyntamisesta. Tutkimuksessa kerrotaan, etta autismikirjon ihmiset
kohtaavat paljon erilaisia haasteita nykyista terveydenhuoltojarjestelmaa kayttaessaan.
Erityisesti esiin nousee erilaiset strategiat, joiden avulla voitaisiin parantaa
terveydenhuoltojarjestelmaa autismikirjoon kuuluvien aikuisten keskuudessa. (Doherty ym.
2019, 1-5.)

Autismikirjoon kuuluvat ihmiset kokevat maailmanlaajuisesti merkittavia terveyseroja.
Autismikirjon ihmiset kuolevat keskimaarin nuorempana seka pitkaaikaissairauksien
esiintyvyys muuhun vaestoon verrattuna on suurempi. Naista eroista huolimatta autismikirjon
ihmisten paasy terveydenhuollon palveluiden piiriin on alhaisempi muuhun vaestoon
verrattuna. Lisaksi heidan terveydelliset tarpeensa eivat tayty seka heidan henkilokohtaiset

kokemuksensa ja nakemyksensa jaavat huomiotta. (Doherty ym. 2019, 1-5.)

Tutkimuksessa todettiin, etta autismikirjon ihmiset, jotka kuolivat ennenaikaisesti karsivat
merkittavasti heikommasta yleisesta terveydentilasta. Taman lisaksi aikuiset, jotka kuolivat
aiemmin eivat olleet niin itsenaisia paivittaisessa elamassaan, kuin aikuiset, jotka elivat
pidempaan. Tutkimustulokset osoittavat, etta autismikirjon ihmisen itsenaisyys paivittaisessa
elamassa ennustaa ennenaikaista kuolleisuutta terveydentilan seka ian lisaksi. (DaWalt, Hong,
Greenberg & Mailick 2019, 1732—-1738.)

Autismikirjon lapsilla on muuhun lapsivaestoon verrattuna enemman laaketieteellisia
sairauksia, mutta autismikirjon aikuisten yleisesta terveydentilasta tiedetaan hyvin vahan
(Croen ym. 2015, 814—821).
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6.4.2 Elamantavat

Tutkimuksen mukaan autismikirjoon kuuluvilla ihmisilla myos elintavat lisaavat terveysriskeja,
kuten tupakointi, alkoholin kaytto seka ylipaino (Weir, Allison, Warrier & Baron-Cohen 2020,
681—-691).

Terveydenhuollon ammattilaiset, jotka hoitavat autismikirjoon kuuluvia aikuisia eivat
valttamatta ole tietoisia ylipainoon liittyvista tekijoista. Taman takia erityinen
lahestymistapa painonhallinnasta puhuttaessa on tarpeellista. Tutkimuksen tuloksien avulla
voidaan parantaa autismikirjon ihmisten terveysriskien laaketieteellista hallintaa, parantaa
elamanlaatua seka estaa ennenaikainen kuolema. (Hand, Angell, Harris & Carpenter, 2019,
755—762.)

Tutkimustulokset osoittavat, etta eroja fyysisten sairauksien valilla on olemassa riippumatta
vaestorakenteellisista seka elamantapoihin liittyvista tekijoista. Autismikirjon aikuisilla on
lisaantyneita terveysriskeja, jopa sen jalkeen, kun on otettu huomioon lihavuuteen ja
paihteidenkayttoon liittyvat ongelmat. (Weir, Allison, Warrier & Baron-Cohen 2020, 681—
691.)

6.5 Terveydenhuolto

Autismikirjon ihmiset kohtaavat paljon esteita terveydenhuollossa. Tulosten perusteella nama
esteet voivat jopa olla este autismikirjon ihmisen hakeutumiselle terveydenhuoltopalveluiden
piiriin. Tutkimuksen tulokset viittaavat siihen, innovatiivisille seka kattaville
lahestymistavoille on tarvetta, kun arvioidaan autismikirjon aikuisten terveydenhuollon
tarpeita. (Hand, Angell, Harris & Carpenter, 2019, 755—-762.)

6.5.1 Omat kokemukset terveydenhuollosta

Tutkimuksessa vertailtiin autismikirjoon kuuluvien ihmisten seka ei- autismikirjoon kuuluvien
ihmisten kokemuksia terveydenhuollosta. Aikuiset autismikirjoon kuuluvat ihmiset ilmoittivat
muun muassa olevansa tyytymattomia potilaiden ja palveluiden tarjoajien valiseen
kommunikaatioon. Lisaksi he mainitsivat olevansa tyytymattomia perusterveydenhuollon
tehokkuuteen. (Nicolaidis ym. 2012, 761—-767.)

Autismikirjoon kuuluvilla aikuisilla oli tutkimuksessa selvasti alhaisimmat pisteet
tyytyvaisyytta mittaavissa asteikoissa verrattuna aikuisiin, jotka eivat kuulu autismikirjoon.
Autismikirjoon kuuluvilla ihmisilla on merkittavasti suurempi tarve terveydenhuollon
palveluille, jotka liittyvat fyysiseen terveyteen seka reseptilaakkeiden hankintaan. Lisaksi
autismikirjon ihmisilla on kaksi kertaa suurempi todennakoisyys joutua paivystykseen

verrattuna ihmisiin, jotka eivat kuulu autismikirjoon. (Nicolaidis ym. 2012, 761-767.)
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Tutkimuksessa tarkastellaan kehitysvammaisten ja/tai autismikirjon ihmisten seka heidan

hoitajiensa tunnistamia esteita perusterveydenhuollon saatavuudelle. Tutkimuksessa nousi
esiin kuusi paateemaa liittyen esteisiin ja mahdollistajiin. Naita paateemoja olivat tieto ja
tietoisuus, koulutus, osallistuminen paatoksentekoon, viestinta, pelko ja hammennys seka
aika. (Doherty ym. 2019, 1-5.)

Tutkimustulosten mukaan terveydenhuollon palveluiden tarjoajilta voi puuttua tarvittava
koulutus autismikirjon ihmisen hoitoon liittyen. Autismikirjon ihmisen hoitamiseen liittyvaa
koulutusta on tarkeaa antaa palveluiden tarjoajille, hoitajille seka autismikirjon ihmisen
perheenjasenille, jotta autismikirjon ihmisen terveydenhuollon kokemuksia voidaan parantaa.
(Doherty ym. 2019, 1-5.)

Tutkimustulokset osoittavat, etta terveydenhuollon ammattilaisilla ei ole tietoa siita, kuinka
autismikirjon ihmista voidaan tukea. Tama tiedon puute voi johtaa ikaviin asenteisiin, kuten
lilan nopeaan tapaan puhua. Tutkimuksessa myos mainitaan, etta kommunikaatio on yksi
merkittavimmista terveydenhuollon esteista autismikirjon ihmisen kohdalla. Puutteellinen ja
huono kommunikaatio aiheuttaa ongelmia perusterveydenhuollossa. Puutteellinen
kommunikaatio voi muun muassa johtaa virheellisiin diagnooseihin seka sopimattomaan
laakitykseen. Terveydenhuollon saavutettavuuden avaintekijoita ovat autismikirjon ihmisen

arvokas ja kunnioittava kohtelu. (Doherty ym. 2019, 1-5.)

Autismikirjon ihmisen terveydenhuollon merkittavia esteita ovat pelko ja ahdistus liittyen
palveluihin ja tutkimuksiin. Autismikirjon ihmiset voivat paasaantoisesti tehda paatoksia
itsenaisesti liittyen jokapaivaiseen elamaan, mutta terveydenhuoltoa koskevat paatokset voi
sen sijaan tehda heidan perheenjasenensa, hoitajat tai terveydenhuollon tarjoajat.
Osallistuminen paatoksentekoon lisaa merkittavasti autismikirjon ihmisen tyytyvaisyytta
terveydenhuollossa. Nain he myos saavat paremman kasityksen diagnoosistaan ja hoidostaan.
(Doherty ym. 2019, 1-5.)

Tutkimustulokset osoittavat, etta pitkat odotusajat terveydenhuollossa lisaavat merkittavasti
autismikirjon ihmisen tyytymattomyytta palveluihin. Lisaksi pitkat odotusajat lisaavat

merkittavasti stressia ja ahdistusta autismikirjon ihmisella. (Doherty ym. 2019, 1-5.)

6.5.2 Ammattilaisten kokemukset terveydenhuollosta

Perusterveydenhuollon parissa tyoskentelevat ammattilaiset kertoivat tutkimuksessa myos
oman nakemyksensa, kuinka terveydenhuollon palveluita voitaisiin parantaa, jotta se vastaisi
paremmin autismikirjon ihmisten tarpeita. Esimerkiksi vastaanottoaikojen varaaminen
sahkopostin kautta voisi parantaa autismikirjon ihmisten kokemuksia terveydenhuollosta.
Lisaksi odotusaikojen tulisi olla mahdollisimman lyhyet seka autismikirjon ihmisille tulisi

tarjota mahdollisuus odottaa vuoroaan autossa tai erillisessa odotushuoneessa. Tutkimuksessa
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painotetaan myos, etta fyysista kontaktia tulisi valttaa tai ainakin siita tulisi ilmoittaa
etukateen tarkasti. Ammattilaisten mielesta on tarkeaa kertoa tarkasti autismikirjon ihmiselle
hoitotoimenpiteen kulku. Ammattilaisen tulee ilmoittaa, kuinka kauan toimenpide kestaa ja
mita se pitaa sisallaan. Kommunikaation tulisi myos olla selkeaa. Asiakkaille, jotka kuuluvat
autismikirjoon tulisi antaa riittavasti aikaa vastata ja esittaa kysymyksia. Ammattilaiset
painottavat, etta avoimia kysymyksia tulisi valttaa ja niiden tilalle tulisi antaa
vastausvaihtoehtoja. Kommunikaatio tulisi myos mahdollistaa kirjallisena asiakkaan niin
halutessa. Lopuksi ammattilaisen tulisi aina varmistaa, etta asiakas on ymmartanyt hanelle
kerrotut asiat. Hoidon aikana tuttu henkilokunta parantaa autismikirjon ihmisen kokemuksia
terveydenhuollosta. Henkilokunnan tulisikin pitaa tasta kiinni, jos se on mahdollista. (Walsh,
Lydon, Hehir & Connor 2020, 1—13.)

Muuhun vaestoon verrattuna autismikirjon ihmiset karsivat usein heikommasta terveydesta,
vaikka ovatkin sitoutuneita terveyspalveluihin. Tutkimuksessa todetaan, etta suurimpia
esteita terveydenhuollossa olivat vaikeudet tunnistaa autismikirjon ihmisten ilmoittamia
oireita. Muita esteita olivat tietamyksen puute liittyen autismikirjon ihmisten hoitamiseen.
Esteiden esiintymista ennustivat erityisesti autismikirjon asiakkaiden ahdistuneisuus,
sopeutumisongelmat, erityispiirteiden vakavuus seka ika. Autismikirjon ihmisilla on vaikeuksia

saada tarvitsemaansa terveydenhuoltoa. (Walsh ym. 2020, 1—13.)

Hoitajat raportoivat, etta autismikirjon ihmiset kohtaavat merkittavia esteita hakeutuessaan
terveydenhuollon palveluiden piiriin. Hoitajat myos mainitsevat, etta naita esteita esiintyy
potilaan, terveydenhuollon palveluiden jarjestajien seka jarjestelman tasolla. (Walsh ym.
2020, 1-13.)

6.5.3 Terveydenhuollon esteet ja saavutettavuus

Tutkimuskysymyksen tarkoituksena oli selvittaa, kuinka autismikirjon ihmisen terveytta
edistetaan perusterveydenhuollossa. Autismikirjon ihmisten kokemat terveydenhuollon esteet
nousivat esiin useissa tutkimuksissa. Suurimmiksi esteiksi autismikirjon ihmiset nimesivat
pelon ja ahdistuksen, kustannuksiin liittyvat huolet, tilat, jotka aiheuttavat aistiongelmia
seka kommunikaatio vaikeudet palveluntarjoajien kanssa. Autismikirjon ihmiset kokevat
paljon esteita terveydenhuollossa. Raymakerin ym. (2016, 972—981) tutkimuksessa mainitaan,
etta autismikirjon ihmiset seka vammaiset ihmiset kohtaavat terveydenhuollossa
samantyylisia esteita. Tutkimuksessa myos kerrotaan, etta autismikirjon ihmiset kokevat naita
esteita korkeammalla tasolla seka kohtaavat erityisia autismiin liittyvia esteita, joita ei
todennakoisesti voida kasitella nykyaikaisessa terveydenhuoltojarjestelmassa. Useat
autismikirjon ihmiset kertoivat kohtaavansa vaikeuksia suunnittelun seka monimutkaisten

ohjeiden ymmartamisessa. Tutkijat toteavat myos, etta vammaisten ihmisten
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terveydenhuollon parantamiseksi tahtaavat toimet voivat myos auttaa autismikirjon ihmisia.
(Raymaker ym. 2016, 972—981.)

Jotta terveydenhuollon palveluita voidaan parantaa autismikirjon ihmisille, tulisi
ammattilaisten olla tietoisia autismikirjon ihmisen kohtaamisesta, olemassa olevista esteista,
joita he kohtaavat terveydenhuollossa seka kehittaa toimintaansa, jotta naita esteita voidaan
vahentaa. (Raymaker ym. 2016, 972—981.)

Autismikirjon aikuisilla on vaikeuksia saada terveydenhuollon palveluita, mutta myos
terveydenhuollon palveluiden tarjoajilla on vaikeuksia tarjota riittavan laadukasta
terveydenhuoltoa aikuisille autismikirjon ihmisille. Tutkimuksessa tutkijat esittavat erilaisia
esteita, joita autismikirjon ihmiset kohtaavat terveydenhuollossa seka tarjoavat erilaisia

strategioita niiden voittamiseksi. (Dern & Sappok, 2016, 2—38.)

Terveydenhuollon palveluiden piiriin paaseminen voi mahdollisesti parantaa sairauksien
diagnosointia ja hoitoa seka nain ollen parantaa autismikirjon ihmisten elamanlaatua.
Tutkimuksessa autismikirjon ihmiset nimeavat esteeksi ajanvaraukseen liittyvat ongelmat.
Vaikeuksia aiheuttavat muun muassa terveysasemalle soittaminen tai muunlainen
yhteydenotto. Lisaksi tutkimuksessa on nimetty "odotusaulaan” liittyvat ongelmat.
Autismikirjon ihmiset ilmoittivat, etta vastaanotolle odottaminen seka mahdolliset
epamiellyttavat taustaaanet ovat esteita toimivalle terveydenhuollolle. Lisaksi vastaanotolla
tapahtuva mahdollinen koskeminen seka epatietoisuus siita, kuinka kauan toimenpide tai
tutkimus kestaa. Kommunikaatio-ongelmat nousivat myos esteeksi autismikirjon ihmisilla.
Tutkimuksessa kerrotaan, etta yleiset vaikeudet verbaalisessa kommunikaatiossa tuottavat
ongelmia. Autismikirjon ihmiset kokevat, etta heilla on liian vahan aikaa vastata kysymyksiin

ja kysymysten esittaminen aiheuttaa stressia. (Dern & Sappok, 2016, 2—8.)

Terveydenhuollon esteiksi autismikirjon aikuiset ihmiset nimesivat myos henkilokunnan
vaihtumisen. Tutkimuksessa mainitaan, etta henkilokunnan vaihtuminen on autismikirjoon

kuuluvasta asiakkaasta jopa stressaavaa. (Dern & Sappok, 2016, 2—8.)

Autismikirjon ihmisen hakeutumisen ennaltaehkaisevaan terveydenhuoltoon estavat muun
muassa viestinta palveluntarjoajien seka asiakkaan valilla, sosiaalisten taitojen heikkous seka
puutteet aistien kasittelyssa. Sairauksien viivastyneiden diagnoosien seka myohaisen hoidon
taustalla on autismikirjon ihmisen vaikeudet kivun raportoimisesta tai epamukavuuden
paikantamisessa. Lisaksi tunto- ja aistiyliherkkyydet voivat vaikeuttaa rutiininomaisia
laakarintarkastuksia. (Croen ym. 2015, 814—821.)



36

7  Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan mukaan tutkimus tulee olla toteutettu hyodyntaen
tieteellisen kaytannon periaatteita, jotta tutkimus katsotaan eettisesti luotettavaksi ja
hyvaksyttavaksi. Tutkimuseettisesta nakokulmasta tieteellisen kaytannon ensisijaiset
lahtokohdat ovat tutkimustyon tarkkuus, yleinen huolellisuus seka rehellisyys. Lisaksi naita
periaatteita noudatetaan myos tutkimustulosten raportoinnissa seka tutkimuksen arvioinnissa.
Tutkimustuloksia julkaistaessa noudatetaan tieteellisen tiedon periaatteisiin kuuluvaa
vastuullisuutta ja avoimuutta. Lisaksi muiden tutkijoiden saavutukset tulee ottaa
asianmukaisesti huomioon. Tama tarkoittaa sita, etta muiden tutkijoiden tyota kunnioitetaan
seka heidan julkaisuihinsa viitataan soveliaalla tavalla. Muiden tutkijoiden aikaansaannoksille
annetaan arvoa ja merkitysta omassa tutkimuksessa seka tutkimustuloksia julkistaessa.

(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, s. 6—7).

Opinnaytetyossamme noudatimme opinnaytetydsuunnitelmaa, seka etenimme
systemaattisesti kirjallisuuskatsauksen vaiheita huolellisesti noudattaen vaihe vaiheelta.
Raportoimme kirjallisuuskatsauksen eri vaiheiden toteutuksen huolellisesti. Noudatimme
opinnaytetyossamme Laurean lahdeviittausohjeita, seka taulukoimme kirjallisuuskatsaukseen
valitut tutkimukset ja esitimme tutkimusten kirjoittajat seka tutkimusten olennaisimmat asiat

taulukossa.

Opinnaytetyomme luotettavuutta tarkastellaan kirjallisuuskatsauksen nakokulmasta.
Opinnaytetyo on toteutettu tieteellisten kaytanteiden periaatteita noudattaen. Tutkimuksen
vaiheet on selitetty ja raportoitu mahdollisimman tarkasti, jotta lukijan on mahdollisimman
helppoa ymmartaa tutkimuksen vaiheet ja sen eteneminen. Toteutimme opinnaytetyomme
parityona, joten kirjallisuuskatsauksen haku on toteutettu seka tutkimukset luettu ja arvioitu

useaan otteeseen kahden henkilon toimesta, joka lisaa tutkimuksen luotettavuutta.

Kaytettavien tutkimuksien julkaisuaika vaikuttaa myos tutkimuksen luotettavuuteen.
Tyossamme tutkimukset on julkaistu vuosien 2011—-2021 valilla, joten tutkimukset ovat melko
tuoreita ja nain ollen luotettavia. Tutkimuksien laatua seka soveltuvuutta
kirjallisuuskatsaukseen arvioidessa huomioitiin myos tutkimusmenetelma ja otanta.
Tutkimuksia haettiin Suomalaisista ja kansanvalisista hoitotieteen tietokannoista. Myos
opinnaytetyon teoreettiseen viitekehykseen tietoa on haettu luotettavista lahteista, kuten
alan kirjallisuudesta ja tietokannoista. Kaikki tutkimuksemme ovat englanninkielisia ja niiden
kaannoksiin on kaytetty paljon aikaa. Tutkimusten kaannoksissa apuna on kaytetty useita
erilaisia sanakirjoja. Tutkimuksia kaannettaessa on mahdollista, etta kaannettavan tekstin

merkitys muuttuu ja taman takia kaannokset on tehty huolellisesti.
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8 Pohdinta

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla selvittaa
autismikirjon ihmisen terveydentilaa ja terveysriskeja seka sita, kuinka autismikirjon ihmisen
terveytta edistetaan perusterveydenhuollossa. Opinnaytetyon tutkimuskysymyksina olivat:
lisaako autismikirjon hairio riskia sairastua somaattiseen sairauteen, millaisia terveysriskeja
autismikirjon ihmisella on seka, kuinka autismikirjon ihmisen terveytta edistetaan
perusterveydenhuollossa? Tavoitteenamme oli, etta autismiliitto voi kayttaa opinnaytetyon

tuloksia vaikuttamistyossaan.

Tyota tehdessa selvisi, etta tutkimuksen aihe oli jopa liian laaja, koska kummastakin
aihealueesta loytyi paljon luotettavia tutkimuksia. Koimme kuitenkin molemmat aihealueet
tarkeaksi tyon kannalta. Tavoitteenamme oli selvittaa, miten autismikirjo vaikuttaa
terveyteen ja miten sita voidaan edistaa terveydenhuollossa. Tavoitteenamme oli myos, etta
terveydenhuollon ammattilaiset voisivat hyodyntaa kirjallisuuskatsauksen tuloksia
paivittaisessa tyossaan. Koimme, etta terveydenhuollon ammattilaisen olisi tarkea tietaa,
mita terveysriskeja autismikirjon ihmisella on, seka mitka tekijat vaikuttavat sairauksien
hoitoon ja terveyden edistamiseen terveydenhuollossa. Lopullisia tutkimuksia valitessamme
jouduimme tekemaan ratkaisuja mista nakokulmasta haluamme aihetta tarkastella.
Paadyimme keskittymaan terveyteen, sairastamiseen, kuolleisuuteen seka terveysvaikutuksiin

verraten naita asioita autismikirjon ihmisen ja muun vaeston valilla.

Tyota tehdessamme huomasimme myods, etta aihetta ei ole tutkittu Suomessa. Tama tuotti
hankaluuksia etenkin perusterveydenhuollon aihealueemme kohdalla, silla muiden maiden
terveydenhuoltojarjestelma saattaa poiketa huomattavasti Suomen
terveydenhuoltojarjestelmasta ja nain ollen vaikuttaa tulosten luotettavuuteen. Taman takia
pyrimme tutkimuksia valitessa keskittymaan niihin, joissa tutkittiin autismikirjon ihmisen
omia kokemuksia terveydenhuoltopalveluiden saatavuudesta, laadusta seka ongelmista.
Halusimme myos valikoida tutkimuksia, joissa asiaa oli tutkittu hoitohenkilokunnan
nakokulmasta, koska opinnaytetyomme yhtena tavoitteena on lisata hoitohenkilokunnan
tietoisuutta asiasta. Pois jatimme tutkimuksia, jotka keskittyivat tutkimaan tiettyjen maiden

terveydenhuollon organisaatioiden toimivuutta.

Perusterveydenhuollon palvelut eivat ole riittavia erityishuollon piirissa olevien ihmisten
tarpeiden kattamiseksi. Kuntoutussuunnitelmien laatiminen erityishuollon piirissa oleville on
liilan haastavaa perusterveydenhuollossa eika siihen ole riittavaa osaamista. Autismikirjon
ihmisten erityistarpeista tarvitaan kattavaa tietamysta, jotta toimiva kuntoutussuunnitelma
voidaan laatia. Taman takia perusterveydenhuollon palveluiden saatavuuden parantaminen ei
yksin riita asianmukaisten ja riittavien palveluiden takaamiseksi ihmisille, jotka kuuluvat

erityishoidon piiriin. (Kehitysvammaisten Uudenmaan tukipiiri ry 2021.)
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Tutkimustulokset osoittavat, etta autismikirjon ihmisilla esiintyy runsaasti erityisesti kroonisia
sairauksia muuhun vaestoon verrattuna. Useiden sairauksien vuoksi myos ennenaikaisen
kuoleman riski kasvoi autismikirjon ihmisilla. Terveysriskeihin vaikuttivat myos autismikirjon
hairion vaikeusaste, ika seka sukupuoli. (Croen ym. 2015, 817—819; Hirvikoski ym. 2016, 234—
237; Hand ym. 2019, 755—760; Weir ym. 2020, 685—690).

Tutkimustulokset kertovat myos, etta autismikirjon ihmiset kohtaavat merkittavia esteita
perusterveydenhuollon palveluiden piirissa. Naita esteita ovat muun muassa pelko ja ahdistus,
kustannuksiin liittyvat huolet, tilat, jotka aiheuttavat aistiongelmia seka kommunikaatio
vaikeudet palveluntarjoajien kanssa. Lisaksi havaittiin, etta autismikirjon aikuisilla on
vaikeuksia saada terveydenhuollon palveluita, mutta myos palveluiden tarjoajilla on
vaikeuksia tarjota riittavaa ja laadukasta terveydenhuoltoa autismikirjon ihmisille.
Terveydenhuollon ammattilaiset kertovat, etta riittava koulutus autismikirjon ihmisen

kohtaamiseen ja hoitoon olisi tarpeellista. (Dern & Sappok, 2016, 2—8).

Opinnaytetyomme aihe oli kummallekin mieluinen. Aihe on tarkea ja koemme, etta aihetta
tulisi kasitella laajasti jo sairaanhoitajaopinnoissa. Onnistuimme tiivistamaan resurssiemme
puitteissa tilaajan toiveet tyosta kattavaksi kokonaisuudeksi. Tyota tehdessamme oma
nakemyksemme tyon lopputuloksesta vahvistui ja olemme tyytyvaisia tyon lopputulokseen.
Myos tilaajan mielesta opinnaytetyo antaa hyvaa tietoa autismikirjon ihmisten
terveydentilasta ja siihen vaikuttavista tekijoista, seka siita, miten heidan terveyshaasteensa
osataan ottaa huomioon perusterveydenhuollossa. Opinnaytetyon tulokset ovat tilaajalle
tarpeellisia. Tulosten avulla voidaan parantaa tietoisuutta autismikirjon ihmisen terveydesta
ja sen edistamisesta perusterveydenhuollossa. Aihetta tulisi tutkia enemman ja laajemmin,

jotta terveyserot autismikirjon ihmisen seka muun vaeston valilla eivat olisi nain suuret.

9  Jatkotutkimusehdotus

Tyomme aihetta ei ole juurikaan tutkittu Suomessa. Jotta saataisiin tietoa autismikirjon
ihmisen kokemuksista Suomen terveydenhuollon piirissa seka heidan terveyttaan voitaisiin
edistaa Suomen perusterveydenhuollossa, olisi tarkeaa, etta aiheesta tehtaisiin myos
suomalaisia tutkimuksia. Luotettava tutkimus vaatisi resursseja seka laajaa tutkimusta
suurella otannalla, joten esimerkiksi meidan resurssimme eivat
ammattikorkeakouluopiskelijoina riittaneet tallaisen tutkimuksen toteuttamiseen.
Autismikirjon hairion oirekirjo on laaja ja yksilollinen, joten pienen otannan tutkimuksien
tulokset eivat kuvaa luotettavasti koko Suomen tilannetta. Tulevaisuuden tutkimuksissa voisi
selvittaa autismikirjon ihmisen terveydenhuollon saatavuutta ja ajankohtaisesti esiintyvia
ongelmia. Lisaksi Suomessa tulisi kartoittaa hoitavan henkilokunnan tiedon tarve seka

kartoittaa autismikirjon ihmisen kokemuksia Suomen terveydenhuollosta. Autismikirjon
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ihmisen terveydentilaa voisi kartoittaa keskittyen erityisesti suomalaisiin kansansairauksiin.
Lisaksi sairaanhoitaja- ja terveydenhuoltoalan opetussuunnitelmaan voisi lisata autismikirjoon
liittyvaa opetusta, jotta tulevaisuuden terveydenhuoltoalan ammattilaisilla olisi valmiuksia

kohdata terveyteen ja sen edistamiseen liittyvia haasteita.
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