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AUTISMIKIRJON AIKUISEN PALVELUTARPEEN
ARVIOINTI

- Oppaat sosiaalihuollon ammattihenkilon ja asiakkaan tueksi

Taman Autismiliton tilaaman kehittdmistyon tehtdvand oli koota oppaat sosiaalihuollon
ammattihenkilon tyovalineiksi ja autismikirjon aikuisen apuvalineiksi palvelutarpeen ja
toimintakyvyn arviointiin. Kehittdmistyon tuotoksena julkaistiin kaksi opasta;

1. Opas autismikirjon aikuisen palvelutarpeen arviointiin, joka rakennettiin sosiaalihuoltolakia
mukaillen.

2. Opas autismikirjon aikuisen toimintakyvyn arviointiin, joka laadittiin autismikirjon ICF-ydinlistaa
soveltaen.

Sosiaalihuollossa ei tunnisteta autismikirjon aikuisten palvelutarvetta, joka johtaa usein
autismikirjon aikuisen syrjdytymiseen palvelujarjestelmasta. Palvelutarpeen arviointi on
asiakkuuden ja oikein kohdennettujen palveluiden perusta ja sosiaalihuollon asiakkaalla on
oikeus saada ymmarrettdvad ja hanen ihmisarvoaan kunnioittavaa palvelua. lhmisarvon
kunnioittamiseen kuuluu se, ettd asiakkaan on voitava osallistua ja vaikuttaa hanta koskevaan
paatoksentekoon. Asiakkaan osallistuminen vaatii saavutettavaa tietoa ja esteettomia
asiointimahdollisuuksia. (THL 2021 b.)

Kehittdmistydssa tarvittavaa tietoa keréattiin toimintaterapeuttia, juristia ja sosiaalityontekijaa
haastattelemalla,  autismikirjon  aikuisisten  fokusryhmatydskentelylld,  sosiaalihuollon
asiakasprosesseja havainnoimalla ja autismikirjon aikuisille suunnatulla Webropol-kyselylla.
Keratyn tiedon perusteella sosiaalihuollon asiakasprosessit koetaan autismikirjon aikuisten
keskuudessa omaan toimintakykyyn nahden kohtuuttoman vaikeiksi, eivatkd autismikirjon
aikuiset koe tulevansa kuulluksi omaa palvelutarvetta arvioitaessa.

ASIASANAT:
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saavutettavuus
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SERVICE NEEDS ASSESSMENT FOR AN
AUTISTIC ADULT

- A guidebook to support the worker and client in social services

The task of this thesis commissioned by the Autism Finland -association, was to develop two
guidebooks to support the workers and autistic clients in social services. These guides should
work as a tool for the social workers and as an aid and accommodation for autistic adults to
assess service need and functional capacity. As a result of the development work, two guides
were published:

1. A guide to assessing the need for services of autistic adults, built in accordance with the Social
Welfare Act.

2. A guide to autistic adults assessment of functional capacity, developed using the ICF core list
of autism spectrum.

Social care has problems with identifying the needs for services of autistic adults, which often
leads to exclusion of autistic adults in the socials service system. The assessment of the needs
for services is the basis of social care and properly targeted services. Every client of social care
has the right to receive an understandable service that respects their dignity. Respect for human
dignity requires that the client can participate and influence in decisions and matters regarding
the client. Therefore, customer participation requires accessible information and equal
opportunities to participate. (THL b 2021.)

The information needed for this development work was collected by interviewing an occupational
therapist, a lawyer, and a social worker, as well as working with a group of autistic adults,
observing social care client processes and collecting experiences of autistic adults via online
survey. Based on the information gathered, autistic adults experience the procedures of social
services to be difficult in relation to being able to function properly and autistic adults feel that they
are not heard when assessing their needs for services.
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Autism, need of services, functional ability, adult social work, disability services, ICF-
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1 JOHDANTO

Taman kehittdmistyon tehtdvana on koota oppaat sosiaalihuollon ammattihenkilon tyo-
valineiksi ja autismikirjon aikuisen apuvalineiksi palvelutarpeen ja toimintakyvyn arvioin-
tiin. Palvelutarpeen arvioinnin opas rakennetaan sosiaalihuoltolakia mukaillen ja toimin-
takyvyn arviointia tukeva opas laaditaan ICF-luokitusta soveltaen. Kehittamistyon toi-
meksiantaja on Autismiliitto, jonka perustehtaviin kuuluu aktiivinen edunvalvonta- ja vai-
kuttamisty®, jasenyhdistyksien tukeminen, autismitietoisuuden lisdédminen ja valtakun-

nallisena autismialan asiantuntijatana toimiminen. (Autismiliitto 2021 a.)

Autismiliitto, autismikirjon aikuiset ja sosiaalihuollon ammattihenkil6t tuovat sosiaalipal-
veluiden saavutettavuuteen liittyvia puutteita. Sosiaalihuollossa ei tunnisteta autismikir-
jon aikuisten palvelutarvetta, joka johtaa usein autismikirjon aikuisen pallotteluun tervey-
denhuollon, aikuissosiaalitydn, perhepalveluiden ja vammaispalveluiden valilla (Yliruka,
Vartio, Pasanen & Petrelius 2018). Autismikirjon henkil6t eivat aina saa tuotua esiin tuen
tarpeitaan, eika sosiaalialan ammattihenkil6illa ole valttamatta riittavaa osaamista tai ty6-
valineita autismikirjolla olevan henkildn toimintakyvyn, tuen tarpeen ja lopulta palvelutar-
peen arviointiin (Kangas 2014). On siis perusteltua keskittya autismikirjon henkildiden
palvelutarpeen tunnistamiseen jo varhaisessa vaiheessa, jotta heille voidaan tarjota tar-

koituksenmukaiset palvelut.

Olen tydskennellyt autismikirjon parissa kymmenen vuoden ajan ja tunnistanut palvelu-
jarjestelman yhteensopimattomuuden autismikirjon henkildiden tuen tarpeeseen nah-
den. Kokemukseni julkisella, yksityiselld ja jarjestdpuolella on kuitenkin osoittanut sen,
ettd pulmana ei valttamatta ole palveluita rajaavat kriteerit vaan ennemminkin ongelmat
tuen tarpeiden tunnistamisessa. Ajatus sosiaalipalveluihin liittyvan oppaan laadinnasta
tarkentunut opintojen aikana. Otin yhteytta Autismiliittoon ja ideoimme kehittdmistydn al-

kuun.

Oppaan kokoaminen edellyttda vastauksen lI6ytamista kysymykseen; Miten autismikirjon
aikuisen palveluntarpeen voisi arvioida paremmin? Vastauksia tullaan hakemaan toi-
meksiantajan kanssa, toimintaterapeuttia, juristia ja sosiaalityontekijaa haastattelemalla,
autismikirjon aikuisisten fokusryhmatyoskentelylla, sosiaalihuollon asiakasprosesseja

havainnoimalla ja Webropol-kyselylla tietoa keraten.
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2 KEHITTAMISTYON LAHDOKOHDAT

2.1 Kehittamistyon tausta ja tarve

Kehittamistydn lahtdkohtana on tarve auttaa niin sosiaalihuollon ammattihenkil6ita, kuin
autismikirjon aikuisia tunnistamaan joskus jopa nakymattémaksi kuvattuja autismikirjon
aikuisten tuen ja sitd mukaa palvelujen tarvetta. Kehittamistyon tilaaja, Autismiliitto, on
valtakunnallinen asiantuntija- ja kansalaisjarjestd, jolla on 29 jasenyhdistysta eri puolilla
Suomea (Autismiliitto 2021 b) ja kehittdmistydn taustalla on Autismiliitossa havaitut so-
siaalipalveluiden saavutettavuuteen liittyvat ongelmat erityisesti aikuisten autismikirjon
henkildiden keskuudessa. Autismiliitto on tilannut kehittdmistydna niin sanotun materi-
aalipaketin, jonka avulla voitaisiin paremmin tunnistaa autismikirjon aikuisten palvelutar-

peita ja vastata niihin.

Varhainen tuen tarpeen tunnistaminen auttaa ennaltaehkaisemaan ongelmien kasautu-
mista ja siten vahentdd mydhempaa palvelutarvetta. Asiakkaalla voi myo6s olla heidan
yksilolliseen tarpeeseensa vastaamattomia palveluita useammalta eri toimialalta saman-
aikaisesti, kun tuen tarvetta ei ole arvioitu kokonaisvaltaisesti sosiaalihuollon toimesta.
On siis perusteltua keskittya asiakkaiden palvelutarpeen tunnistamiseen jo varhaisessa
vaiheessa, jotta asiakkaalle voidaan tarjota tarkoituksenmukaiset palvelut. (Koivisto &
Tiirinki 2020, 8-9.) Hannisen (2018, 87-90) mukaan kuntien sosiaalihuollon kaytannot
vaihtelevat huomattavasti eri kuntien ja ammattilaisten valilla. Hannisen tutkimuksessa
nousi myods esiin sosiaalihuollon ammattihenkiléiden kokemat palvelutarpeen arvioin-
nissa ilmenevat puutteet autismitiedossa, riittavissa tyovalineissa ja yhteistydkumppa-
neissa. Autismikirjon aikuisen tuen tarpeeseen ja yksilolliseen toimintakykyyn vaikuttavat
monet muutkin seikat kuin autismikirjon hairién diagnostiset kriteerit, jotka nekin jaavat

Hannisen mukaan toisinaan huomioimatta. (Hanninen 2018, 58; 87-90.)

“Aika riittédé talla hetkelld kylld, mutta meillé ei oo yksin siihen vélineita.
Me tarvittais ihan erilaisia tybkaluja ja ihan erilaisia yhteisty6kumppa-
neita. Kun se tilannearvio perustuu juuri siihen keskusteluun, mut sit kun
se tbkkaé niinku jo siihen, ett mé en, tarvitsisin tietoo, ett miten mééa
niinku kommunikoisin sillai ett pdédstaan yhteisymmarrykseen, kun ne ei

kauheesti sillai puhele.” Hanninen (2018), Sosiaalityontekijan haastattelu.
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Autismikirjon aikuisten (ent. Asperger) kokemuksia sosiaalityon kohtaamisista tarkastel-
lut Kangas (2014) toteaa, ettd autismitietoisuutta on syyta lisata sosiaalitydntekijdiden
keskuudessa ja myo6s yhteiskunnallisella tasolla. Autismikirjon aikuiset nostivat sosiaali-
huollon ongelmista esiin liian kapea-alaiset tilannearviot, jossa heidan tilannettaan ei tar-
kasteltu kokonaisvaltaisesti. (Kangas 2014.) Myds Cusackin (2017) haastattelemat au-
tismikirjon asiakkaat seka Ylirukan ym. (2018, 59-60) tutkimukseen osallistuneet sosiaa-
lihuollon ammattilaiset tuovat esille tarvetta kehittda laadukasta ja oikeanlaista tietoa au-

tismikirjon tuen tarpeista ja siihen vastaavista palveluista.

Tiedon puute johtaa tilanteeseen, jossa autismikirjon henkildiden palvelutarvetta ei tun-
nisteta sosiaalihuollossa. Hyytidlan (2021) hairidbkysyntaa tarkastelevassa artikkelissa
tallaista palveluiden ja tarpeen kohtaamattomuutta kuvataan hairidkysyntana. Hairioky-
synnalla tarkoitetaan tilannetta, jossa asiakas palaa aina uudestaan hakemaan palve-
luita tai hoitoa, silla han on saanut vaaria - tai vain osittain sopivia palveluita tai sitten
han ei ole saanut palveluita ollenkaan. Hairibkysynnan seurauksena ovat kohonneet
kustannukset, heikentynyt palvelun laatu, pitkittynyt palveluiden tai hoidon piiriin paasy
ja tyontekijoiden kuormittuminen. Hairiokysynnan ytimessa on siis tarpeen ja tarjonnan
kohtaamattomuus palvelujarjestelmassa. Hyytidlan mukaan yksi ratkaisu hairibkysynnan
vahentamiseen on asiakkaiden tarpeiden ymmartamisen lisddminen ja ylipddnsa sen
kasittaminen, etta palveluiden laatu ja tehokkuus kuvastavat oikeastaan samaa asiaa.
Sote palveluissa tarkeinta onkin ammattilaisten valmiudet asiakkaan vuorovaikutukselli-

seen kohtaamiseen ja yksil6llisen tarpeen arviointiin. (Hyytiala 2021.)

Aiempina aiheeseen liittyvind kehitystehtavina voidaan luetella Korpelan (2019) ja Gras-
tenin (2020) laatimia oppaita. Korpela (2019) on laatinut Satakunnan Finfamille oppaan
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille, jonka avulla ammattilaisen on helpompi
huomioida neuropsykiatriset erityisvaikeudet potilas- ja asiakastytssa. Toinen mainit-
tava aiheeseen liittyva aiempi kehitysty® on Autismisaation opas Kohti itsenaista elamaa.
Austimisaation oppaassa tuodaan esiin autismikirjon henkildon yksildllisesti nayttaytyvia
piirteitd ja tuen tarpeita, jonka vuoksi tueksi myonnettyja palveluita olisi tarpeen raata-
I6ida aina yksilokohtaisesti (Grasten 2020). Autismisaation opas on jarjestokentalta saa-
mani tiedon mukaan autismipiireissa tervetullut ja tarpeellinen perustietopaketti kaikista

tarjolla olevista tuista ja eri toimialoista, joista tukea voi hakea.

Autismiliiton tilaamasta kehittamistyon tarpeesta poiketen, Korpelan (2019) opas toimii
yksisuuntaisena ammattilaista tukevana tyévalineena vuorovaikutustilanteissa. Korpelan

opas ei niinkddn huomioi asiakkaan oikeuksia tai sitd, kuinka palveluista tehtaisiin
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kokonaisvaltaisesti saavutettavampia tai kuinka autismikirjon henkilon tuen tarpeet tulisi
huomioida sosiaalihuollossa asioidessa. Autismisaation oppaan tarjoamasta kattavasta
palvelutiedosta on ollut suuri apu monelle autismikirjon aikuiselle. On kuitenkin valitetta-
vaa, ettei palvelutietoisuus aina auta, jos asiakkaan tuen tarve jad huomioimatta heti

lahtotilanteessa, eli palvelutarpeen arvioinnissa.

2.2 Kehittamistyon toimintaymparisto

Kehittamistyo tilaajana Autismiliitto toimii koko kehittdmisprosessin ajan kehittdmisen tu-
kijana, ohjaajana ja arvioijana. Autismiliitto on valtakunnallisesti toimiva asiantuntija- ja
kansalaisjarjestd (Autismiliitto 2020). Autismiliiton perustehtaviin kuuluu aktiivinen edun-
valvonta- ja vaikuttamistyd, jasenyhdistyksien tukeminen, autismitietoisuuden lisdami-
nen tiedottamalla, neuvontapalvelun yllapitdminen, erilaisien tapahtumien ja koulutuk-
sien jarjestaminen seka konsultointi eri yhteyksissa. Lisaksi Autismiliitto koordinoi ja ke-
hittda vertais- ja kokemustoimintaa ja toteuttaa maaraaikaisia kehittamisprojekteja. (Au-
tismiliitto 2021 a.)

Suomessa on apua tarvitsevia ihmisia, joita julkinen tai yksityinen sektori ei sosiaalialalla
tavoita. Autismiliitto toimii jarjestona Sosiaali- ja terveysalan kolmannella sektorilla,
11 000 muun sosiaali- ja terveysalan jarjeston joukossa. Sosiaali- ja terveysalan jarjestot
edustavat kokemuspohjaista asiantuntijuutta ja kykenevat tdman vuoksi vaikuttamaan
tuloksekkaasti yhteiskuntatasolla ihmisten hyvinvointiin. (Soste 2021.) Ja koska sosiaa-
lihuollon ja jarjestdjen valinen yhteistyd on suomalaisissa kunnissa luonnollinen tapa ke-
hittdd nimenomaan sosiaali- ja terveyspalveluita (Sallinen, Majoinen, Seppaléa & Eskeli-
nen 2017, 16), toimii Autismiliitto verkostoineen oivallisena kehittamistyén toimintaym-
paristdna. Lukuisien autismiyhdistyksien kattojarjestdna Autismiliiton toiminta on vakiin-
tunut valtakunnallisesti. Liiton alueelliset toimistot sijaitsevat Helsingissa, Kouvolassa ja
Oulussa, tyollistaen 15 vakituista tyontekijaa ja liséksi eri hankkeiden tydntekijoita (Au-
tismiliitto 2021 b). Autismiliitto on tydn tilaajana itsessaan monipuolinen autismialan asi-
antuntijataho, jolla on my6s vahva asema eri sidosryhmien valilla ja luotettavan yhteis-
tydkumppanin maine (Autismiliitto 2020).

Tiedon kerdamisen suunnittelu, toteutus ja keratyn tiedon jasentely toteutuvat osallista-
vin menetelmin, jolloin kehittdmistydssad mukana olevat haastateltavat ovat myds kehit-
tajan roolissa. Tyon tilaajan lisaksi kehittamistydssad on mukana autismikirjon aikuisista

muodostuva fokusryhma seka yksildllistd palveluneuvontaa ja ohjausta saavat
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autismikirjon aikuiset. Eri alojen asiantuntijuutta edustavat sosiaalityontekija, juristi ja toi-
mintaterapeutti. Kehittdmistyd tulee Autismiliiton ja sen verkostojen lisaksi sijoittumaan
havainnoinnin osalta myds suoraan siihen toimintaymparistédn, jossa itse oppaitakin tul-

laan kayttdmaan, eli sosiaalihuoltoon ja siella toteutettavaan palvelutarpeen arviointiin.

2.3 Kehittamistehtava ja tavoite

Jo ideasta lahtien oli selvilla, ettad autismikirjon aikuisten sosiaalipalveluiden saavutetta-
vuutta edistavalle oppaalle on suuri tarve. Autismikirjolla olevien sosiaalipalveluiden asi-
akkaiden kokemuksia on tutkittu varsin vahan, eikd ammattilaistenkaan nakemyksiin ole
aiemmin perehdytty kokemuksia pidemmalle. Autismiliitossa suurimpana huolenaiheena
oli se, ettei oppaissa voida suositella mitdan yksittaisia palveluita kaikille autismikirjon
aikuisille sopivaksi, silla palvelutarve arvioidaan aina yksilollisesti ja tapauskohtaisesti
sosiaalihuollon ammattihenkildn toimesta. Kehittdmistehtavaksi muodostuikin autismikir-
jon henkildiden palvelutarpeen arvioinnin kehittdminen kahden erillisen oppaan avulla.
Oppaat tulevat toimimaan autismikirjon aikuisten apuvalineena ja sosiaalihuollon am-
mattihenkil6iden tydvalineena palvelutarpeen arvioinnissa seka toimintakyvyn ja tuen
tarpeen tunnistamisessa ja sanoittamisessa. Kehittamistehtava tulee vastaamaan Autis-
miliiton (2020) strategisiin tavoitteisiin ja sen tarve osoittautuu erityisesti liiton tavoitteissa

vahvistaa autismikirjon ihmisten oikeutta esteettdmyyteen ja saavutettavuuteen.

Autismiliiton neuvontapalveluissa saadun tiedon mukaan autismikirjon aikuiset kohtaa-
vat haasteita heti sosiaalipalveluihin hakeutuessa. Huomioiden aiemman tiedon vahyys,
oli kehittdmistydn suurimpana haasteena luoda kaytanndssa toimivat ja tdsmallista tietoa
tarjoavat oppaat. Oppaiden oli vastattava niin ammattilaisten, kuin asiakkaidenkin tarpei-
siin ja mukauduttava sosiaalihuollon toimintamalleihin. Palvelutarpeen arviointia koskeva
opas rakennetaan sosiaalihuoltolain mukaisen palvelutarpeen arvioinnin raameihin si-
ten, etta palvelutarpeen arvioinnin sisalté kaydaan oppaassa momentti momentilta lapi.
Lainsdadannon asettamia vaatimuksia ja palvelutarpeen ilmenemista tullaan vertaa-
maan autismikirjon aikuisten kokemuksiin ja tuen tarpeisiin siten, ettd opas voisi sisallol-
tédan vastata Autismiliitolle ilmennytta tarvetta. Aikuisen autismikirjon henkilén toiminta-
kyvyn tunnistamista tukevan oppaan tavoitteena on taydentaa palvelutarpeen arvioinnin
opasta, mutta sitd voi monikayttoisyydessaan hyddyntaa autismikirjon aikuisten ja sosi-
aalihuollon ammattihenkildiden lisdksi muidenkin alojen ammattilaiset, jotka kohtaavat

tydssaan autismikirjon aikuisia.
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3 AUTISMIKIRJON AIKUISEN PALVELUTARPEEN
ARVIOINTI

3.1 Palvelutarpeen arviointi ja lainsaadanto

Sosiaalihuoltolaki turvaa ihmisille heidan tarvitsemansa hyvinvointia edistavat toimenpi-
teet ja sosiaalipalveluiden yhdenvertaisen saatavuuden. Sosiaalihuoltoa on toteutettava
siten, etta sosiaalityolla edistetdan asiakaskeskeisyytta ja taataan oikeus laadultaan hy-
vaan palveluun ja kohteluun. Palvelutarpeen arviointi on sosiaalihuoltolaissa maaritelty
prosessi, joka kadynnistyy heti kun sosiaalihuollon tydntekija saa tehtdvassaan tietda hen-
kilésta, joka on sosiaalihuollon tarpeessa ja talléin avun tarpeen Kiireellisyys on arvioi-
tava valittomasti. (Sosiaalihuoltolaki 2014/1301.)

Palvelutarpeen arvioinnin avulla selvitetdan asiakkaan tuen tarve ja onko se luonteeltaan
tilapaista, toistuvaa vai pitkaaikaista. Tilapaiseen tuen tarpeeseen vastataan oikea-ai-
kaisilla ja tilapaisilla palveluilla, kun taasen jatkuvaan tuen tarpeeseen vastataan maara-
aikaisilla itsenaista selviytymista edistavilla ja tukevilla palveluilla. Sosiaalihuoltolain §38
mukaan pysyvaan tuen tarpeeseen tulisi vastata palveluilla, joiden jatkuvuus on turvattu.
Pitkaaikaiseen tukeen tarkoitettuja palveluita ei tule muuttaa, ellei sita katsota asiakkaan
edun mukaiseksi. Lisaksi palvelutarpeen arvioinnin tulee siséltda yhteenvedon asiak-
kaan tilanteesta, sosiaalipalveluiden ja mahdollisesta erityisen tuen tarpeesta. Arvioon
kirjataan ammattihenkilon ndkemys asiakkuuden edellytyksistd seka asiakkaan nake-
mys omasta palvelutarpeestaan. Viimeiseksi kirjataan asiakkaan ja tyontekijan arvio
omatyoOntekijan tarpeesta. (Sosiaalihuoltolaki 2014/1301.)

Sosiaalihuollolla on asiakkaan niin tahtoessa velvollisuus arvioida kokonaisvaltaisesti
asiakkaan palvelutarve. Tuen tarpeesta ensimmaisena tiedonsaaneen ammattihenkilon
on huolehdittava, ettd asiakkaan palvelutarve arvioidaan. Jos kyseiselld ammattihenki-
16113 ei ole arvion tekoon riittdvad osaamista, on han velvollinen huolehtimaan, etta asian
osaava ammattihenkild tekee arvion. Sosiaalihuollosta vastaavan viranomaisen on huo-
lehdittava siita, etta riittdva asiantuntemus ja osaaminen l6ytyy viranhaltijoilta. Muiden
viranomaisten, kuten terveydenhuollon tydntekijdilla, on sosiaalihuollon ammattihenkilon
pyynnosta osallistuttava palvelutarpeen arvioinnin tekemiseen. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterid 2017. 110).
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Palvelutarpeen arvioinnissa on erityisen tarkeda huomioida asiakkaan toimintakykya ja
sen suhdetta yhteiskuntaan, eli tarkasteltava asiakkaan tilannetta myds vammaisuuden
sosiaalisen mallin mukaan (THL b 2020). Lainsdadanté maarittelee vammaispalveluiden
tavoitteeksi vammaisten henkildiden omatoimisuuden seka tyo- ja toimintakyvyn tukemi-
sen. Jos kaikille suunnatusta palveluista saatu tuki ei ole riittdva, voidaan henkildlle jar-
jestdd vamman tai sairauden perusteella erityispalveluita, kuten asumis-, apuvaline-, kul-
jetus- ja tulkkauspalvelua. Kaytannossa tama tarkoittaa sita, ettd kunnat jarjestavat so-
siaalihuoltolain tai sen erityislainsdadanndn mukaisia palveluita ja tukitoimia, joilla hel-
potetaan vammaisten henkildiden arkea ja jokapaivaisesta elamasta selviytymista. Vam-
maispalveluita jarjestetdan kunnissa vammaispalvelulain, kehitysvammalain ja sosiaali-

huoltolain mukaisesti. (Sosiaali- ja terveysministerio 2021.)

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (2000/812) maarittelee sosiaali-
huollon toimintatapoja ja viranhaltijan menettelya. Asiakkaalla on oikeus syrjimattomaan
kohteluun ja laadultaan hyvaan sosiaalihuoltoon ja hanen ihmisarvoa, vakaumusta, yk-
sityisyytta ja itsemaaraamisoikeutta on kunnioitettava. Palveluissa on huomioitava yksi-
I0llisesti asiakkaan etu, toivomukset, mielipide ja tarpeet. Asiakkaalla on oltava mahdol-
lisuus osallistua palveluita koskevaan suunnitteluun ja toteuttamiseen. Tallainen osallis-
tuminen edellyttda sita, ettd asiakkaalle annetaan riittavasti tietoa eri palveluista ja eri
vaihtoehdoista seka niiden toteuttamisessa. Asiakkaalla on oikeus tutustua hanesta Kir-
jattuihin tietoihin ja saada kaikista hakemistaan palveluista kirjallinen ja selkeasti perus-
teltu viranhaltijan paatés. Myds keskustelussa suullisesti haettuihin ja evattyihin palve-
luihin on laadittava kirjallinen valituskelpoinen paatds. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan

asemasta ja oikeuksista 2000/812.)

Arvioinnin paatyttya asiakas ja sosiaalihuollon ammattihenkild laativat asiakassuunnitel-
man, jos asiakkuuden edellytykset on todettu. Asiakassuunnitelma pohjaa ja taydentaa
palvelutarpeen arviota nimeten muun muassa ne sosiaalipalvelut, jotka ovat valttamat-
témia asiakkaan terveyden tai kehityksen kannalta. (Sosiaalihuoltolaki 2014/1301.) Yk-
sittaiset toisistaan irralliset palvelut, edes lukuisina, eivat takaa yksil6lle tarkoituksenmu-
kaista tukea. Palvelutarpeen arviointi on avainasemassa palveluiden vaikuttavuuden
kannalta ja se tulisi tehda laaja-alaisesti, huomioiden kaikki asiakkaan tilanteeseen vai-
kuttavat tekijat. (Koivisto & Tiirinki 2020, 29; 46).

Palvelutarpeen arviointi on yksi lakisaateinen keino tuentarpeen tunnistamiseen, mutta
se ei yksindan aina riitd. Sosiaalihuollon, terveydenhuollon ja tydvoimahallinnon organi-

saatioista noin kolmanneksella on kaytdssdan toimintamalli tai tydkalu tuen tarpeen
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tunnistamiseen. (Koivisto & Tiirinki 2020, 41-42.) Naita toimintamalleja kuvataan tarkem-
min luvussa palvelutarpeen arviointi kdytannodssa. On selvaa, etta lainsdadantd asettaa
omat vaatimuksensa siihen, missa laajuudessa ja milla tavoin palvelutarvetta tulisi arvi-
oida. Yhteenvetona voidaan todeta, ettd asiakkaan palvelutarve on aina yksildllinen ja
yhteydessa elamantilanteeseen, jolloin jo lainsdadantokin edellyttdd huomioimaan asi-
akkaan tilanteeseen vaikuttavat fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset tekijat seka niiden vai-
kutus toisiinsa. Autismikirjon aikuisen palvelutarvetta arvioitaessa, onkin perusteltua kiin-
nittdd huomiota siihen, mitka tekijat vaikuttavat autismikirjon aikuisen tilanteeseen, el

toisin sanoen tarkastella yksilén toimintakykya.

3.2 Autismikirjon aikuisen toimintakykyyn vaikuttavat tekijat

Autismikirjolla tarkoitetaan elinikaistd ominaisuutta, jonka vuoksi henkild reagoi neurolo-
gisesti epatyypillisella tavalla ymparoéivaan maailmaan ja yhteiskuntaan. Diagnostisena
luokituksena toimiva autismikirjon hairié (Autism Spectrum Disorder), edellyttaa sosiaa-
lisia vaikeuksia, kaavamaisia ja toistuvia piirteita kaytoksessa seka aistipoikkeavuuksia.
Hairiosta puhuminen ei kuitenkaan ole useimmille mielekasta (Wallace, Guldberg & Bai-
ley 2019, 7), jonka vuoksi kaytan kehittdmistydssa termia autismikirjon aikuinen. Autis-
mikirjon esiintyvyys maailmanlaajuisesi on yhden prosentin luokkaa ja Suomessa autis-
mikirjon henkiléita arvioidaan olevan noin 55 000 (Autismiliitto 2021 b). Suomessa, kuten
maailmallakin, on paljon diagnosoimattomia autismikirjon henkil6ita ja heidan lukumaa-
ransa kasvaa ikaantyneen vaeston keskuudessa. Verraten samanikaisiin, heikkenevat
kognitiiviset taidot autismikirjon ikdihmisilla poikkeavalla tavalla ja tdma voi osaltaan ai-
heuttaa haasteita, jos tuen tarpeita ei tunnisteta riittdvan ajoissa. Myds tydelamassa on
joukko diagnosoimattomia autismikirjon aikuisia, joilla on haasteita esimerkiksi mielen-
terveyden kanssa. Naméa ongelmat saattavat ajan myo6ta johdattaa kyseiset henkil6t so-

siaalipalveluiden piiriin. (Wallace, Guldberg & Bailey 2019, 54-56.)

Autismikirjon diagnostiikka on parasta aikaa muutoksessa ja nykyinen tautiluokitus on
muuttumassa kansainvaliseen ICD-luokitukseen. Diagnoosikriteerit ovat vielda muodos-
tumassa WHO:n asiantuntijatydéryhmassa, mutta paapiirteet ovat jo selvilla. ICD-kritee-
ristbn mukaan autismikirjon hairion diagnosoiminen edellyttaa pysyvia puutteita vasta-
vuoroisen sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikaation yllapitdmisessa. Taman li-
saksi ICD edellyttaisi myds epatyypillisia toistuvia ja rajoittuneita kaytésmalleja tai kiin-

nostuksen kohteita. Autismikirjon aikuisten diagnosoinnin suhteen on myds huomioitava,
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ettd ICD edellyttdd autismikirjon piirteiden ilmenemista jo lapsuusidssa. ICD tunnistaa
kuitenkin sen, etta toisilla autismikirjon henkil6illa piirteet voivat muuttua nakyvammiksi
nuoruudessa ja aikuisialla, jolloin sosiaaliset vaatimukset ylittdvat henkildn toimintaky-
vyn. ICD-luokituksessa korostetaan, ettd autismikirjon piirteet voivat ilmeta kaikilla ela-
man eri osa-alueilla, kuten perhe-eldamassa, sosiaalisissa suhteissa, opinnoissa ja tyo-
elamassa. (WHO 2021.)

Autismikirjon yhteydessa esiintyy usein useita samanaikaishairidita ja psyykkisia ongel-
mia. Naitd ovat muun muassa unihairiét, ADHD, ahdistuneisuus, masennus, pakko-oi-
reinen hairid ja Touretten oireyhtyma. On todettu, ettd 1adkarit eivat mielelldan tee lisa-
diagnooseja autismikirjon ihmisille, vaikka nama samanaikaishairiot ja psyykkiset pulmat
ovatkin tyypillisia ja yleisesti tiedettyja. Aikaisemmissa tautiluokituksissa ei ole mielellaan
hyvaksytty kahta samanaikaista yleistd hermoston kehityksen hairiéta. (Matson & Gol-
ding 2013.) Autismi ja sen yleinen liitdnndinen ADHD vaikuttavat tarkkaavaisuuteen,
kommunikointiin ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen. Autismikirjon ihmisten unenlaatu ja
maara on usein heikentynyt. Uniongelmat vaikuttavat mielialaan ja heikentavat toiminta-
kykya. Unta heikentaa vaikeus asettua aloilleen, yéherailyt, nukahtamisvaikeudet, liian
aikaiset heraamiset, unirytmin ongelmat, vasymys paivaaikaan ja levoton uni. (Wallace,
Guldberg & Bailey 2019, 29-33.)

Autismikirjon henkildiden itsemurhariski on useita kertoja suurempi, kuin valtavaestolla.
Ruotsissa Karoliinisen instituutin laajassa vaestotutkimusaineistossa oli mukana 55 tu-
hatta autismikirjon aikuista seka 270 tuhatta neurotyypillisté verrokkia ja tutkimuksen tu-
lokset osoittivat sen, etta autismikirjon aikuiset jaavat usein ilman tarvitsemaansa tukea.
Hankalin tilanne osoittautui olevan naisilla, joilla on todettu sekd ADHD ettd autismi.
Naista naisista joka viides oli yrittdnyt itsemurhaa jossain vaiheessa elamaansa. (Karo-
linska Institutet 2019). Ahdistus ja masentuneisuus voivat olla seurausta niistd haas-
teista, joita autismikirjon henkild kohtaa arjessaan, joten arjen tuki ja mukautukset saat-
tavat olla avainasemassa myo6s mielen hyvinvoinnin kannalta (Wallace, Guldberg & Bai-
ley 2019, 29-33). Myds ihmisten kimmoisuus vaikuttaa heidan kykyynsa selviytya ela-
massa eteen tulevista vastoinkaymisista. Kimmoisuutta voidaan kuvata ihmisen kyvylla
ottaa kolhuja vastaan ja palautua niista. Jokaisen ihmisen kimmoisuus ei ole sama, jol-
loin toiselle yli paastava vastoinkdyminen voi toiselle olla se viimeinen isku. Taman
vuoksi kaikista heikoimmassa asemassa olevien ihmisten tulisi saada tarkoituksenmu-
kaista yksilollisesti kohdennettua apua. (Saari 2007, 250-265.) Autismikirjon henkildille

sopivia ja mukautettuja terapiamuotoja on saatavilla vain vahan, jonka vuoksi
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autismikirjon henkildiden on vaikea paasta mielenterveyspalveluihin tai sitten ne eivat
ole heille sopivia (Wallace, Guldberg & Bailey 2019, 29-33).

Omanarvotunnon, itsendisyyden ja valinnanvapauden kuuluisi olla olennaisessa osassa
vammaisten ihmisten elamaa ja naiden tulee toteutua myds sosiaalipalveluissa (UN Ge-
neral Assembly 2007). Autismikirjon henkil6iden yhteiskunnallista merkitystd on vahek-
sytty ja autismiymmarrysta sekd neuromoninaisuuden arvostusta olisi Attwoodin (2012)
mukaan lisattdva monimuotoisessa ja -kulttuurisessa yhteiskunnassa. Autismikirjon hen-
kildiden olisi saatava mahdollisuus suoriutua taysimaaraisina yhteiskunnan jasenina ja
tarvittaessa saatava tdhan myos tukea. Avainasemassa on kuitenkin ihmisten moninai-
suuden arvostus ja autismikirjon henkildiden kunnioittaminen mahdollisista eroavaisuuk-
sista huolimatta. (Attwood 2012, 29.)

Autismia on tutkittu paljon mutta tehdyn tutkimuksen hyddyt autismikirjon henkildiden
elamaan ovat kaytannossa jaaneet pieniksi. Tutkimus on painottunut autismikirjon pa-
rantamiseen tai muihin aiheisiin, joita autismikirjon henkilét eivat itse koe prioriteetiksi.
Lisaksi tutkimus on toteutettu ulkoapain, osallistaen hyvin vahan eri alojen ammattilaisia
ja sitékin vahemman autismikirjon henkil6ita itsedan. Naiden aiemmin tutkimustyosta
poisjatettyjen tahojen mukaan tutkimusta tulisi suunnata ensisijaisesti mielenterveyden
tukemiseen, kommunikointiin, sosiaalipalvelujen parantamiseen ja ahdistuneisuuden va-
hentamiseen. (Cusack 2017.) Sarkikangas (2020) toi erityisperheiden palveluiden kayt-
t6a selvittdvassa vaitdskirjassaan esiin samoja havaintoja kuin Cusack. Vanhemmat ku-
vasivat lapsen neurologisen poikkeavuuden johtavan suureen tiedon tarpeeseen. Per-
heet kokivat tiedon etsimisen jo ennestaan vahaista aikaa ja voimavaroja kuluttavaksi
prosessiksi. Erityisen ongelmalliseksi perheet kuvasivat hajautetun tiedon, ammattilais-
ten osaamisen puutteet tai jopa haluttomuuden jakaa tietoa palveluista. (Sarkikangas
2020, 199.)

Washington post julkaisi 2015 artikkelin uudesta medikaalisen l1ahestymistavan rinnalle
syntyneesta neuromoninaisuutta arvostavasta autismikirjon aikuisten omasta Neurodi-
versiteetti -likkeestd. Vahemmistdasemansa vuoksi autismikirjon henkilét kohtaavat
haasteita ja esteitd yhteiskunnassa ja ovat tdman vuoksi oikeutettuja mukautuksiin. Liike
vertaa toimintaansa LGBTQ -oikeuksia ajavaan aktivismiin ja pyrkii toiminnallaan paljas-
tamaan rakenteelliset esteet autismikirjon aikuisten yhdenvertaisuuden tielta ja samalla
vahentamaan medikalisoitunutta ajattelua autismista. (Somashekhar 2015). Autismikir-
jon aikuisten maailmanlaajuisessa yhteisdssa keskustellaankin paljon #actuallyautistic -

likkeestd, jonka ajatuksena on voimaannuttaa autismikirjon henkilét. Naiden mm.
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Twitterissa (2021) edustavien autismiaktivistien ndkemys on sama kuin Neurodiversi-
teetti -liikkeelld: Autismikirjon henkildt kuuluvat neurovahemmistdon, jonka vuoksi neu-
roenemmistdlle rakennettu yhteiskunta on muodostunut esteelliseksi ja autisteja syrjayt-

tavaksi jarjestelmaksi.

Autismikirjon henkildiden neurovdhemmistdaseman kokemusta voi kuvata huono-osai-
suutena, jota Saari (2007, 250-265) tarkastelee kognitiivisten kykyjen ja palvelujen koh-
taamattomuutena. Tall6in palveluja tarvitsevat ihmiset eivat kykene hydodyntamaan heille
tarkoitettuja palveluita. Tama selittyy osittain Ylirukan ym. selvityksessa (2018), jossa
asiakkaat kokivat asioinnin monimutkaiseksi ja vaikeaksi.

3.3 Palvelutarpeen arviointi kaytanndssa

Palvelutarpeen arviointi on sosiaalihuoltolain mukainen asiakirja, joka tehdaan yhdessa
asiakkaan kanssa palvelutarpeen arviointiprosessin paatteeksi ja kyseinen asiakirja oh-
jaa niitd paatoksia, joita sosiaalihuollon ammattilainen tekee asiakkaan palveluihin liit-
tyen. Palvelutarpeen arviointi on sosiaality6ta ja tasmallisen arvion taustalla on ammat-
tilaisen ja asiakkaan yhteinen tietdmys ja yhteisymmarrys palvelutarpeesta. Asiakas on
oman itsensa asiantuntija ja tdman vuoksi tyontekijan on palvelujarjestelmansa asian-
tuntijana tehtava asiakkaan eldmasta sosiaalinen diagnoosi maaritellen hanelle samalla
sopivan tuen ja palvelut. Sosiaalihuollon ammattihenkildn on siis olennaista saada sel-
ville se, miten asiakas kokee oman tilanteensa ja minkalaisia tuen tarpeita han kokee
itsellddn olevan. (Zechner 2019, 40-50.) Autismikirjon henkilén poikkeavuudet tarkkaa-
vaisuudessa, kommunikoinnissa ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa tuovat oman
haasteensa palvelutarpeen arvioon ja esimerkiksi alkuhaastatteluun ja vastavuoroiseen

ammattilaisen ja asiakkaan valiseen yhteistyohon.

Palvelutarpeen arviointi perustuu siis ammattilaisen ja asiakkaan keskinaiseen vuorovai-
kutukseen ja vastuu on osittain myds asiakkaalla siten, ettd han kykenee esittdmaan
tarpeensa ammattilaiselle. Asiakasta ei kuitenkaan pida asettaa pelkaksi tiedonanta-
jaksi, jonka velvollisuutena on luovuttaa omat yksityiset ja intiimit tietonsa viranhaltijalle.
Ammattihenkildn tehtdvana on auttaa asiakkaan danen kuulumista. Asiakkaalta onkin
tarkeinta kuulla, mitkd ovat hdnen omat tarpeensa ja kuinka ne voitaisiin mahdollistaa
hanen omassa elamassansa ja toimintaymparistéssa. Palvelutarpeen arviointi voidaan
katsoa sosiaalihuollon ammattilaisen ydinosaamiseksi, silla asiakkaan palvelujen saanti

on ammattihenkilon tekeman arvion varassa. Riittdvan laadukkaaseen arviointiin
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tyodntekijalla on oltava taitoa asiakkaan kohtaamiseen ja sen tunnistamiseen, mista tilan-

teessa on kysymys. (Zechner 2019, 42-50.)

Sosiaalihuollon ammattihenkildilld on kaytdssa erilaisia mittareita ja tyokaluja tuen tar-
peen tunnistamiseen (THL a 2021). Aiemmin mainitut autismikirjon henkilén poikkeavuu-
det tarkkaavaisuudessa, kommunikoinnissa ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa tuovat
oman haasteensa palvelutarpeen arviointiin. Liséksi ahdistus, masentuneisuus ja esi-
merkiksi sosiaalisten tilanteiden pelko vaikuttavat autismikirjon henkildiden mahdolli-
suuksiin toimia vastavuoroisessa yhteistydssa tydntekijan kanssa (Wallace, Guldberg &
Bailey 2019, 29-30). On siis erityisen tarkeda, etta palvelutarvetta arvioidaan siten, etta
autismikirjon henkild voi yhdenvertaisesti osallistua sen laadintaan. Liian nopeita johto-
paatoksia ei pida tehda ja oikein kohdennetut kysymykset seka yhteisesti ymmarretyt

vastaukset mahdollistavat tarkan tilannearvion.

Hanninen (2018) havaitsi, ettad autismikirjon nuorille aikuisille tehdyt palvelutarpeen arvi-
oinnin kaytannot vaihtelevat alueellisesti niin sisalléltdan kuin 1ahestymistavoiltaan. Au-
tismikirjolla olevan asiakkaan asioista vastaava taho oli joko aikuissosiaalityd tai vam-
maispalvelut, mutta asiakkaan tosiasiallisilla tuen tarpeilla ei ollut yhteytta vastuutahon
valikoitumiseen. Arvioinnin sisallon erot liittyivat usein sosiaalitydntekijan osaamiseen tai
moniammatillisten kaytantdjen puutteeseen. (Hanninen 2018. 87-92.) Monialaista palve-
luntarpeen arviointia tehdaan kunnissa, mutta yleensa monialaisuus rajoittuu sosiaali-
palveluiden eri yksikdiden ammattilaisiin. Monialaisuudella vastataan asiakkaiden moni-
ongelmaisuuteen. Talloin asiakkaalla on useampia tuen tarpeita, joihin vastaamiseen
tarvitaan usean eri toimialan osaamista ja palveluita, tukia tai hoitoa. Palvelutarpeen ar-
vion yhteydessa onkin syyta kiinnittdd huomiota tarvittavaan monialaiseen verkostoon ja
mahdollistaa asiakkaan elamanlaadun parantuminen yhteistydssa asiakkaan ja eri alo-
jen ammattilaisten kanssa. (Zechner 2019, 39-40; 224.)

Ylirukan ym. (2018) selvityksessa monimutkaiset ja useiden alojen asiantuntemusta vaa-
tivat palvelutarpeet jaavat ammattihenkildiden mukaan vastaamatta palvelujarjestel-
massa. Neuropsykiatrisesti oireilevat asiakkaat nousivat vaikeimmassa tilanteessa ole-
vana asiakasryhmana esiin sosiaalitydntekijoiden vastauksissa. Ongelmiksi tunnistettiin
palveluista pois kdannytetyt ja palveluiden valiin putoavat asiakkaat seka rakenteilla ja
toimintamalleilla toteutettu palvelujen rajaaminen heilta, joiden ei katsota kuuluvan min-
kaan toimialan vastuulle. Myds samanaikaisesti useamman toimialan vastuulle kuuluvat
asiakastilanteet aiheuttivat toimialojen valistd vastuun valttelyd. Hankalin tilanne on

heilld, joilla tuen tarve on suuri, muttei syysta tai toisesta riittdvd vammaispalveluiden
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asiakkuuteen. Tilanne ei kuitenkaan ole merkittavasti parempi niilld neuropsykiatrisesti
oireilevilla asiakkailla, jotka ovat paasseet vammaispalvelujen piiriin, silla he eivat valtta-
mattd saa vammaispalveluja tai he paatyvat pompoteltavaksi eri viranomaisten ja toi-
mialojen valilla. Sosiaalitydntekijat tunnistivat myds useita tilanteita, joissa selvasti neu-
ropsykiatrisesti oireilevilta asiakkailta puuttui diagnoosi, jolla palveluiden saamista voisi
helpottaa. (Yliruka ym. 2018, 9).

Hanninen, Karjalainen ja Lehtela (2007) ovat toimittaneet poiskaannyttamisen politii-
kasta ja sosiaaliturvasta teoksen, joka tuo esiin rakenteellisia ongelmia sosiaalihuol-
lossa. Pois kdannyttdminen tapahtuu huomaamatta hallinnollisissa instituutioissa hajau-
tetun paatdksenteon eli delegaation kautta. Talldin haavoittuvassa asemassa olevan ha-
kemaan tunnustukseen, apuun ja palveluihin vastataan ohjaamalla suoraan tai epasuo-
rasti muualle tai hanet torjutaan kokonaan. Vastuu tilanteesta voidaan siirtdd markki-
noille, yhdistyksille, yhteisoille, omaisille ja usein myos yksildlle itselleen. Pois kdannyt-
tamisen voi ndhda myds naamioituna aktivointi -toimenpiteena. Nahtavissa oli myos se,
etta sektoreiden vaikeimmat tapaukset olivat niitd, jotka tulivat pois kdannytetyiksi ja hei-

dan avun saanti jai kolmannen sektorin varaan. (Hanninen, Karjalainen & Lehtela 2007.)

Ylirukan ym. (2018) selvitys osoittaa, ettd Hannisen, Karjalaisen ja Lehtelan (2007) ha-
vainnot poiskadannyttdmisen politiikasta ovat vield kymmenen vuoden jalkeen ajankoh-
taisia. Vaikka lainsaadanté maarittelee sosiaalihuoltoa ja sen tehtavia hyvinkin yksityis-
kohtaisesti, ei se yksindan ole onnistunut turvamaan heikoimmassa asemassa olevien
asiakkaiden oikeuksia. SosiaalityOntekijoéiden vastauksista huomaa, ettd asiakkuuteen
liittyvat eri vaiheet sekoittuvat keskenaan. Nahdakseni naissa tilanteissa palvelutarpeen
arvioinnin painopiste onkin siirtynyt asiakkaan tilanteen ja tuen tarpeen arvioinnista tar-
jolla olevien palveluiden ja niiden sopivuuden arviointiin. Lisdksi vastauksissa esiin nous-
sut ndkemys vammaispalveluihin hakeutumista helpottavasta diagnoosista osoittaa,
ettei palvelutarvetta arvioida asiakkaan tilannetta ja toimintakykya kokonaisvaltaisesti

tarkastellen, jos diagnoosilla on huomattava merkitys palveluiden piiriin hakeutuessa.

3.4 Autismikirjon aikuisen toimintakyvyn arviointi

Amartya Senin ja Martha Nussbaumin (1993) kehittdma toimintakykyteoria on yksi tapa
arvioida autismikirjon aikuisen tuen tarvetta ja pohtia, mika on se alin toimintakyvyn taso,
jolla ihmisen on kyettava elamaan? Teorian mukaan oikeus itsed miellyttavalla tavalla

elettyyn ihmisarvoiseen elamaan kuuluu kaikille ja yhteiskunnan on mahdollistettava
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jokaiselle toimintakyky siihen riittavissa maarin. Toimintakykyteoriassa kiinnitetdan en-
siksi huomiota ihmisen kykyyn toimia ja mahdollisuuksiin tehda itselleen tarkeita asioita.
Seuraavaksi tulisi pohtia keinoja toimintakykyyn negatiivisesti vaikuttavien tekijéiden
poistamiseksi, jotta ihminen voisi elaa arvostamaansa ja itse valitsemaansa elamaa. Voi-
simme siis maarittda toimintakyvylle rajatason, jonka alapuolella ihmisarvoisen elaman
tavoittaminen olisi mahdotonta ja jonka yli yhteiskunnan tulisi yksiléa tukea. (Zechner
2019, 23-24.)

Vammaispalvelulain (1987/380) mukaan vammaispalveluiden asiakkuus ja erilaiset
etuudet seka palvelut edellyttdvat ammattilaisen tekemaa arviota henkilon toimintaky-
vystd, vammaisuudesta ja tuen tarpeesta. Ulkoapain tulevassa maarittelyssa vaarana on
marginalisointi ja henkilon kielteinen leimaaminen. Vammaisuutta on pitkaan tarkasteltu
|&aketieteesta kasin ja keskitytty diagnosointiin seka potilaan kuntouttamiseen tai paran-
tamiseen, pois vammasta. Kaytantona on aikaisemmin ollut, etta palveluita myonnetaan
diagnoosin perusteella, joka on kuitenkin yksindan virheellinen ja lain hengen vastainen
tapa arvioida henkilon tuentarvetta ja toimintakykya. (THL b 2020). Autismikirjon henki-
Ididen toimintakyvyn arviointiin suositellaankin biologis-psykologis-sosiaalista mallia.
Tall6in tuen tarpeita selvitettdessa arvioidaan myds henkildn fyysisen ja sosiaalisen ym-
paristdn merkitys hanen toimintakykyynsa. Autismikirjon vahemmistdaseman vaikutusta
yksilon elamaan on arvioitava kokonaisvaltaisesti ja ymmarrettava, etta biologiset, sosi-
aaliset ja ymparistolliset tekijat ovat yhteydessa toisiinsa ja nain ollen erillisia osa-alueita
ei voi hajauttaa eri palveluiden piirissa kasiteltavaksi, vaan niiden monimutkaiset vaiku-

tussuhteet toisiinsa on huomioitava. (Kenny ym. 2016.)

ICF on kansainvalinen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitus, jonka
avulla on mahdollista selvittaa sitd, kuinka sairaus tai vamma vaikuttaa asiakkaan ela-
massa. ICF on ICD-tautiluokituksen kanssa osa WHO:n (2021) luokitusperhetta ja ICF-
luokituksesta vastaa toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden asiantuntijaryhméa (Functioning
and Disability Reference Group, FDRG). Olennaista luokituksessa on se, etta se on ke-
hitetty eri ammattiryhmien kaytettdvaksi sosiaalialalta terveydenhuoltoon ja kuntoutuk-
seen, kuten toimintaterapiaan. Ainutlaatuista on se, etta ICF tunnistaa ihmisen toiminta-
kyvyn dynaamisena tilana, johon vaikuttaa ihmisen kehon toiminnot, kuten fyysiset ja
psyykkiset ominaisuudet, seka kontekstuaaliset tekijat, kuten ymparilla olevien ihmisten
asenteet tai toimintaympariston rakenteet. Tassa biopsykososiaalisessa mallissa toimin-
tarajoitteita tarkastellaan henkildon elamantilanteen vaatimusten ja terveyden valisena

epasuhtana. (THL a 2021.) ICF-luokituksen avulla sosiaalialan ammattihenkilé kykenee
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hahmottamaan asiakkaan tuen tarvetta riittdvan monipuolisesti ja siten arvioimaan pal-

velutarvetta tarkoituksenmukaisemmin.

ICF-luokituksessa toimintakykya arvioidaan neljan eri osa-alueen kautta, joita ovat ke-
hon toiminnot, ruumiin rakenteet, suoritukset ja osallistuminen seka ymparistotekijat.
Naiden osa-alueiden alla on yhteensa 34 paaluokkaa ja luokkien alla taasen lukuisia
kuvauskohteita. Kuvauskohteiden suuri lukumaara voi tehda ICF luokituksen hyodynta-
misesta hankalaa asiaan perehtymattémalle. Taman vuoksi ICF-luokituksen kuvauskoh-
teista on laadittu tieteellisesti tarkkoja ydinlistoja eri sairauksien ja vammojen osalta.
(THL a 2021). Autismikirjon hairién ydinlista laadittiin yhteistydssa Karoliinisen Instituutin
neurologisten kehityshairididen keskuksen kanssa. Autismikirjon hairion kohdalla tutki-
musryhma katsoi tarpeelliseksi jattaa ydinlistasta pois kokonaan ruumiinrakenteen osa-
alueen kuvauskohteet. N&in ollen Autismikirjon hairiodn liittyvaa toimintakykya arvioi-
daan kolmen osa-alueen kautta; kehon toiminnot, suoritukset ja osallistuminen seka ym-
paristotekijat. (ICF Research Branch 2018).

Tukitoimien tarpeen arviointia on kehitetty Helsingin kaupungissa kahdessa eri hank-
keessa, joissa tuen tarpeeseen on pyritty vastaamaan apuvalinein. Kyseisista hank-
keista vastaava toimintaterapeutti, Johanna Kuisma (2018) tunnisti arvioinnin pulmaksi
epaselvat tavoitteet ja toimintakyvyn arvioinnin puutteet. Kuisman ja Valtosen (2018) ha-
vaintojen mukaan ICF-luokituksen kayttd asiakkaan toimintakyvyn arvioinnissa auttaisi
my®0s tuen tarpeiden tunnistamisessa ja niihin vastaamisessa. Hankkeissa kehitettiin ty6-
menetelmia ja kyselylomakkeita, joiden avulla niin sairaanhoitajat, sosiaaliohjaajat kuin
toimintaterapeutit voisivat tunnistaa tukea tarvitsevat asiakkaat paremmin. (Kuisma &
Valtonen 2018.)

Yksilo- ja

ymparisto- \ d / / Terveydentila
tekijat N/

Kuvio 1. Toimintakyvyn kokonaisuus. Kuisma, J. (2020)
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Autismiliiton Talvipaivien luennolla, Kuisma (2020) osoitti toimintakykyyn ja tavoitteiden
asettamiseen vaikuttavat tekijat pyramidi -mallissa (kuva 1, Toimintakykytiedon koko-
naisuus), jossa yksilo- ja ymparistotekijat seka terveydentila tukevat toimintakykya ja
kuinka tavoitteen on oltava sopusuhdassa kaikkien edelld mainittujen osa-alueiden
kanssa. Kuisma toi luennollaan esiin autismikirjon henkildiden epatasaista kykyprofiilia,
jossa huonosti nukuttu yo, flunssa tai tydkavereiden ikdva asenne voi romahduttaa au-

tismikirjon henkildn toimintakyvyn. (Kuisma 2020.)

Ensisijaisesti toimintakykya ja sitd kautta palvelutarvetta on aina tarkasteltava ihmisen
henkilokohtaisen kokemuksen kautta ja suhteutettava kokemusta siihen ymparistoon,
jossa hanen kulloinkin pitaisi elaa ja toimia. Siksi ymparistolla on suuri rooli siind, kuinka
yhdenvertaisesta ihminen voi arkeaan elda. Voimme toimia yhteisuntatasolla, joko hen-
kildd vammauttaen tai henkildn vammaisuuden kokemusta vahentaen. Henkilén toimin-
takyky ja vammaisuus on aina sidoksissa siihen ymparistéon, jossa henkilén toimintaky-
kya arvioidaan. Vammaisuuden arviointia maarittelee siis yhteiskunta ja siina silla het-

kella vallitsevat asenteet. (Sosiaali- ja terveysministeric 2021.)
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4 KEHITTAMISTYON TOTEUTUS

4.1 Kehittamistydn prosessimalli ja kehittdmismenetelmat

Jo tilaajan toiveesta on selvaa, etta kehittamistydssa on kiinnitettava erityistd huomiota
kohderyhman osallisuuteen prosessin aikana. Kohderyhmaa osallistava kehittamistyo
etenee Toikon ja Rantasen (2009, 64) projektityon lineaarisen mallin (kuvio 2) mukai-
sesti. Osallistavaa kehittamisty6ta voidaan tarkastella monesta eri nakdkulmasta (Toikko
& Rantanen 2009, 97) ja tédssa kehittamisprosessissa kayttajat ja toimijat huomioidaan
tasavertaisina kehittajina. Talloin kehittamistydn lopputulokseen vaikuttaa niin eri alojen
ammattihenkil6t kuin autismikirjon aikuiset itse. Osallistavan kehittdmissuunnan valintaa
tukee myos jarjestokentalld nahtavissa olevat verkostolahteiset tydmenetelmat, joissa
tehdaan nakyvaksi asiakkaan ja hanen laheistensa tarpeita ja nakemyksia (Hirvonen,
Niiranen 2015, 18-27). Kehittdmistydn prosessissa on nahtavissa myods vaikutteita yh-
teisbty0 -menetelmasta, jonka avulla voidaan kasvattaa ihmisten yhteisollisyytta, tietoi-
suutta ja kyvykkyytta (Nakki & Sayed 2015, 128-131). Kehittamistehtava tullaan taitta-
maan ja painamaan paperioppaiksi seka julkaisemaan Autismiliiton verkkosivuilla. Tu-

lokset julkaistaan myo6s Autismilehdessa ja Autismiliiton sosiaalisen median kanavilla.

P(ﬁlz’ttﬁmiwcwja
arviointi
Syksy 2021

Suunnittelu
Talvi 2020/2021

Tavoitteen Toteutus
wmitdirittely Kevit, kest §
Syksy 2020 syksy 2021

Kuvio 2. Kehittamistyon prosessi. Mukaillen Toikko & Rantanen (2009 64.)

Osallistavaa kehittamista ja materiaalin hankintaa toteutetaan Vilkan (2015) kuvaamalla
monimetodisella otteella, jolloin tarvittava tieto maaritelldan ja keratédan hydédyntaen eri-
laisia tiedon keruun menetelmia. Vilkka (2015) kuvaa tutkimusmenetelmiin pohjaavaa

monimetodista lahestymistapaa kalliina ja aikaa vievana tapana kerata tietoa ja sen
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kaytt6a tulisi aina harkita tarkoin. Tassa kehittamistydssa tietoa keratdan enemmankin
kehittdmistydn suunnan ja sisallon tarkentamiseksi, eika tarvittavan tiedon kerdamista
voi ndin ollen verrata varsinaisen tutkimuksen asettamiin velvoitteisiin. Projektiluontoinen
kehittdminen antaakin tydskentelylle ja tiedon keraamiselle vapaampaa liikkumatilaa ja
mahdollistaa nain erilaisten tutkimusmenetelmien soveltamisen. Tietoa keratdan asian-
tuntijahaastatteluin, fokusryhmatydskentelylla, Webropol -kyselylla ja asiakasprosesseja
havainnoimalla. Seuraavaksi avaan neljan edelld mainittua tiedon keruun menetelmaa

tarkemmin.

Ammattilaisten kokemuksia ja ndkoékulmia kartoitetaan avoimissa asiantuntijahaastatte-
luissa, jotka eivat teemahaastattelun tapaan kytkeydy kiinteisiin teemoihin vaan ennem-
minkin laajempiin aihepiireihin. Avoimessa haastattelussa luodaan tyypillisesti keskuste-
lunomainen tilanne, joka kiinnittyy ilmidkeskeisesti kehitystyon tarkoitukseen. Haastatel-
tavan rooli onkin muita haastattelumenetelmia keskeisempi haastattelun kulun ja suun-
nan maaraytymisessa. Avoimen haastattelun ominaispiirteena on myds se, etta haastat-
telijan intuitiiviset ja kokemusperaiset valiintulot ovat hyvaksyttavia ja jopa toivottuja.
(Puusa, Juuti & Aaltio 2020.) Asiantuntijahaastattelussa on huomioitava asiantuntijuuden
maarittely, silld asiantuntijuus muodostuu ammatillisen tehtavan, institutionaalisen ase-
man ja kokemusperaisen tiedon kautta (Hyvarinen, Nikander, Ruusuvuori & Aho 2017).
Talle kehittamistydlle tarpeellinen asiantuntijuus muodostuu moniammatillisesti lainsaa-
danndn, toimintakyvyn arvioinnin ja sosiaalipalveluiden alueille, joten haastateltavilta asi-
antuntijoilta on odotettava ndiden toimialojen tuntemusta. Koska kyseessa on kehitta-

misty0, ei haastattelua tulla nauhoittamaan ja litteroimaan.

Fokusryhmatydskentely soveltuu hyvin autismikirjon aikuisten haastattelun toteutusta-
vaksi, silla se luo Salosen, Elorannan, Hautalan ja Kinoksen (2017, 57) mukaan vertais-
tuellisen ja turvallisen ilmapiirin, joka auttaa osallistujia jakamaan omia kokemuksiaan ja
tuntemuksiaan. Fokusryhmatyoskentelya tukee teemoitettu keskustelevuutta edistava
haastattelurunko, joka taasen toimii THL:n (2016) mukaan hyvéana pohjana dialogiselle
tydskentelylle. Rantanen (2009, 90-92; 142) korostaa, etta dialogisuus toimii osallistavan
kehittdmisen perustana ja fokusryhmatekniikka toimijoiden oman aanen esiin tuojana

vuorovaikutuksen turvin.

Teemahaastattelussa sukelletaan haastateltavan elamysmaailmaan, teemoittamalla ke-
hittmistehtavassa tarvittava tieto, tarkkojen ennalta maarattyjen kysymysten sijaan.
Teemahaastattelussa haastateltavan on mahdollista tutustuttaa haastateltava tutkitta-
van aiheen kokonaisuuteen, teema kerrallaan, jolloin haastateltavan on mahdollista
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osallistua keskusteluun ja vastavuoroisesti tutustuttaa haastattelija omiin kokemuksiinsa.
(Hirsijarvi & Hurme 2008, 47—48; 65—68; 102-105.) Fokusryhmassa toteutettava teema-
haastattelu tullaan ohjaamaan voimavarakeskeisesti, kunnioittaen kohderyhmaa ja hei-
dan nakemystaan seka kokemusmaailmaansa. Voimavarakeskeisesti tarkasteltuna jo-
kaisella fokusryhman jasenella on voimavaroja, jotka voivat olla ratkaisevassa asemassa
hankalaa tilannetta selvitettdessa. Haastattelijan tehtava on talléin sama kuin Vehvilai-
sen (2014) ohjaajalle kuvaama tehtava, eli auttaa asiakasta I16ytdmaan omasta elaman-
todellisuudestaan sellaisia voimavaroja, joiden siivin paasee eteenpain hankalasta ela-
mantilanteesta huolimatta. Olennaista on ymmartaa se, ettei ohjaaja voi tietda asiakasta

paremmin naita voimavaroja. (Vehvilainen 2014, 156-160.)

Autismikirjon aikuisten on voitava osallistua heitd koskevan oppaan kehittamistydhon ja
tilaajan toiveena oli kohderyhman kokemuksien keraaminen Webropol -kyselyn avulla.
Asiantuntija- ja fokusryhmahaastattelut toivat yksityiskohtaista kokemuksellista tietoa ke-
hittdmistyon tueksi, jolloin Webropol -kyselylomake voi osaltaan vahvistaa jo saatua tie-
toa ja tuoda myds kokemuksia esiin maarallisesti. Webropol -kyselyn etuna on se, etta
sen voi tayttaa suoraan verkossa, mika tekee vastaamisesta helpompaa ja reaaliajassa
seurattavaa. Puusa, Juuti ja Aaltio (2020) toteavat, ettd kyselylomakkeessa vastaaja voi
lukea ja vastata itse kirjallisesti kysymyksiin, joten se toimii hyvin tiedon keruun mene-
telmana suurelle hajallaan olevalle joukolle. Lisaksi kyselylomakkeen etuna on se, etta
itsendinen vastaaminen mahdollistaa anonymiteetin sailyttdmisen ja sitéd kautta arka-

luontoisemman tiedon keraamisen.

Ryhmatydskentelyn liséksi fokusryhman jasenille tarjottiin henkildkohtaista palveluneu-
vontaa ja avustusta sosiaalipalveluihin hakeutumisessa ja palvelutarpeen arvioinnissa.
Neuvonnan ja avustuksen tarkoituksena oli paasta reaaliajassa havainnoimaan tilanteita
siten, etta fokusryhmasta saatu tieto voidaan kytkea suoraan asiayhteyteen ja saada sita
kautta laajempi ymmarrys kehityskohteena olevasta ilmiosta. Tallaista osallistuvaa ha-
vainnointia kutsutaan toimintatutkimukseksi. Toimintatutkimukselle ominaista on se, etta
havainnoija pyrkii fasilitoinnilla vaikuttamaan havainnoitavan ilmién kulkuun tutkimusin-
tervention avulla. Kehittamistydssa havainnointi oli osa suurempaa kokonaisuutta ja se

toimi aineiston keruuta tukevana menetelmana. (Puusa, Juuti & Aaltio 2020).

Jatkuvaa arviointia toteutetaan PDCA-syklin (Kuva 3) omaisesti, jolloin kehittamistyon
suuntaa ja etenemista korjataan prosessin edetessa. Ryhmalta ja yksildilta kerattya tie-
toa kootaan jatkuvasti esittdvaan muotoon, jdljittelemaan tulevaa opasta ja kyseinen tieto
kierratetdan yhteisty6tahoilla kommenttikierroksella. Tydn tilaajana Autismiliitto antaa
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rakentuvasta oppaasta palautetta sen kehityksen aikana ja asiantuntijat seka fokus-
ryhma kommentoivat aineiston kasittelyd kokoprosessin ajan. Kehittdmistyoéhon osallis-
tuville on annettava monipuolisia mahdollisuuksia antaa palautetta ja kertoa havaitse-
mistaan epakohdista. Talentian (2018) sosiaalialan eettisten ohjeiden mukaan sosiaali-
nen oikeudenmukaisuus on sosiaalialan ammattihenkildiden eettinen velvoite ja tyon laa-
tukriteeri. Mukautukset eivat kuitenkaan yksistaan riita, vaan taman liséksi kohderyhmaa
on rohkaistava osalliseksi prosessia ja tama toteutuu ainoastaan antamalla kehittamis-

tyosta riittavasti tietoa kohderyhman kayttdon. (Talentia ry 2018, 36.)

" PLAN

Kehittamis-
prosessin
jatkuva
arviointi

Oppaan 7
saavutettavuus Ja

Gy tetEawys /

Kuvio 3. Kehittdmisprosessin jatkuva arviointi

4.2 Kehittdmistydn eteneminen

Pohtiessani erilaisia tulokulmia palvelutarpeen arvioinnin ja toimintakyvyn tunnistamisen
esittamiseen, kavin mielessani lapi monenlaiset lahtokohdat. Naita oli esimerkiksi kelan
vammaistuen hakemuslomake, erilaiset diagnostiset tydvalineet ja kunnissa kaytdssa
olevat toimintakyvyn mittarit. Ajatus Kelan vammaistukilomakkeesta tuntui mielekkaalta,
silla tyypillisesti jokainen diagnoosin saanut autismikirjon aikuinen on jossain eldamansa
vaiheessa oikeutettu vammaistukeen ja siten paatyy myos tayttdamaan kyseisen lomak-
keen ainakin kertaalleen. Ajattelin, ettd hakemuksen ymparille rakennettu opas voisikin
toimia myOs helpotuksena vammaistukea haettaessa. Perehdyttyani tarkemmin vam-
maistukihakemukseen, tunnistin sieltéd tuttuja piirteitd toimintakyvyn arvioinnissa kay-

tossa olevasta ICF-luokituksesta. Vertailimme kehittdmistyon tilaajaan kanssa Kela-
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lomakkeen ja ICF-luokituksen ominaisuuksia ja paadyimme hyddyntdmaan oppaissa
ICF-luokitusta Kelan lomakkeen sijaan. Lomakkeet ja niitd ohjaava lainsdadantd muuttuu
aika ajoin, ja ICF-luokitus seka siita juuri valmistunut autismikirjon aikuisen ydinlista on

odotettavasti pysyvampi ja sitad kautta enemman aikaa kestava vaihtoehto kehittamisteh-

tavassa kaytettavaksi.

Kuvio 4. Kehittdmistyon toteutus

Kun kehittamistehtavan tavoite ja teoreettiset lahtokohdat asettuivat paikalleen, oli aika
kaynnistaa kehittamistyon toteutusvaihe. Kehittdmistydn toteutus sijoittui vuodelle 2021
helmikuusta syyskuuhun ja tydskentely eteni ylla olevan Kehittamistyon toteutus (kuvio
2), mukaisesti tiedon kartoittamisesta ja keraamisesta, oppaiden jasentelyyn ja lopulta
taittoon. Aloitin opintojeni syventavan harjoittelun helmikuussa 2021 Autismiliiton neu-
vontapalveluissa ja kerasin kehittamistydssa tarvittavaa tietoa eri menetelmien avulla
koko harjoittelun ajan. Tulen seuraavaksi kertomaan jokaisesta kehittamistyon toteutuk-
sen vaiheesta ja niissa tehdyista ratkaisuista tarkemmin, aloittaen tiedon keruusta.

Asiantuntija- Astakasprosessin havainnointl
haastattelut Maalis-kResiikuu 2021
Helmilkuu 2021

As’mwtuwt’ujoiolew Fokusryhmi- webropol -

Ja fokusryhmin typskentely kysely
kokoaminen Helmi-maaliskuw 2021 Huhtikuu 2021
Helmikuu 2021

Kuvio 5. Tiedon kartoitus ja keraaminen
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Tiedon kartoitus ja kerdaminen (kuvio 5) kdynnistyi helmikuussa asiantuntijoiden ja fo-
kusryhman kokoamisella ja haastatteluihin valmistautumalla. Toimeksiantajan ehdotuk-
sesta yhteistydkumppaneita ja asiantuntijoita lahdettiin etsimaan Autismiliiton joka vuosi
jarjestamille Autismin talvipaiville. Talvipaivat tarjosivat hyvan mahdollisuuden verkostoi-
tumiseen, silld kaksipaivainen seminaari kokoaa tunnetusti yhteen Suomen autismialan
asiantuntijat. Esittelimme tyon tilaajan kanssa kaynnistyvaa kehittamistyota ja selvitte-
limme samalla mahdollisia yhteistyOkumppaneita. Talvipaivilla solmittujen kontaktien
kautta l6ytyikin asiantuntijahaastatteluun sosiaalityontekija, jolla oli erityisosaamista
vammaispalveluista ja mielenterveystydsta. Toimintakyvyn arvioinnin asiantuntijaksi va-
likoitui autismiin ja ICF-luokitukseen perehtynyt toimintaterapeutti. Lainsdadannon asi-
antuntija 16ytyi Autismiliitosta, silla tyéntekijéilld on mahdollisuus konsultoida sosiaali-
huollon lainsdddantdon erikoistunutta juristia kuukausittain. Kun asiantuntijahaastatelta-

vat olivat selvilla, oli seuraavaksi koottava osallistujat fokusryhmatyoskentelyyn.

Fokusryhmatyoskentelyyn oli 1dydettava moninainen joukko autismikirjon aikuisia ja tu-
levasta tydskentelysta tiedotettiin autismikirjon aikuisten omalla yhteisdpalvelimella Dis-
cordissa. Tiedotimme kehittdmistydssa kaynnistyvasta fokusryhmasta ja vastasin autis-
mikirjon aikuisilta tulleisiin kysymyksiin niin yksityisviestein, kuin itse palvelimella chat-
taillen. Viela tuolloin ei tulevien fokusryhmatapaamisten sisalto ollut jasentynyt riittdvan
tarkasti, joten kehittamistyon aiheesta tiedotettiin ylakasittein. Lisaksi tiedotimme mah-
dollisuudesta saada yksilOllistd neuvontaa ja ohjausta palvelutarpeen arviointiin liitty-
vissa prosesseissa. Discordista l16ytyikin yhdeksan erilaiset taustat omaavaa osallistujaa
fokusryhmatydskentelyyn.

2/2021
Aslantuntija- 1. haastattelu: 2. haastattelu:
haastatteluihin SDSLaaLLtgbwtehgﬁj a Tolmintaterapeuttt ja
valmistautuminen palvelutarpeen arviointi (CF -Luokituksen Riyttd

Kuvio 6. Asiantuntijahaastattelut
Tiedon keraamisen ja aihepiiriin perehtymisen kannalta helmikuussa 2021 toteutetut asi-

antuntijahaastattelut (kuvio 6) olivat olennaisessa osassa kehittamistydn suunnan var-

mistamiseksi. Sovimme aivan ensimmaiseksi videoyhteydelld toteutettavien
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haastattelujen ajankohdat. Vaikka perehdyin jo kehittamistyon suunnitteluvaiheessa tyon
aihetta koskevaan tietoperustaan, edellytti asiantuntijahaastatteluihin valmistautuminen
itsendista paneutumista ICF-luokituksen kayttéon ja sosiaalihuoltolain mukaiseen palve-
lutarpeen arviointiin. Tutkin ICF-luokitusta THL:n (a 2021) ja Karolinska institutenin verk-
kosivustoilla. Palvelutarpeen arviointiin liittyen kahlasin lapi vammaispalveluiden kasikir-
jaa, Kehitysvammaisten tukiliiton verkkosivustoa ja palvelutarpeen arvioinnin opasta.
Haastattelujen tavoitteena oli varmistaa kehittdmistydssa kaytettavan tiedon oikeellisuus
ja hyddyntaa asiantuntijoiden tekemia havaintoja ja kertynyttd kokemusta kehittdmistyon
toteutuksessa ja siind, mihin asioihin kehittdmistehtavassa tulisi kiinnittdd huomiota, eri-

tyisesti asiakastydskentelyn kannalta.

Sosiaalityontekijan haastattelussa nousi esiin kysymys siita, voiko asiakkaan ja ammat-
tilaisen opas olla samassa dokumentissa vai tulisiko ammattilaiselle ja asiakkaalle luoda
molemmille omansa. Erityisesti sosiaalihuollon ammattilaisten suhtautuminen asiakkaille
luodun oppaan lukemiseen, varsinkin kohtuuttoman Kiireellisissa tydolosuhteissa, heratti
epailyksia. Kehittamistydn tavoitteena oli kuitenkin luoda niin ammattilaiselle kuin asiak-
kaallekin yhteinen valine palvelutarpeen arviointiin. Ottaen huomioon palvelutarpeen ar-
vioinnin luonteen ja sen onnistumiseen tarvittavan asiakkaan ja ammattilaisen valisen
luottamuksellisen ja tasavertaisen vuorovaikutussuhteen, oli perusteltua hyddyntaa
opasta asiakkaan ja ammattilaisen yhteistydn tukemisessa, rooleilla eriyttamisen sijaan.
Sosiaalityontekija ehdotti ratkaisuksi yhteista opasta, jossa mukana kulkisi omat osiot
niin asiakkaalle, kuin ammattilaisellekin. Kohdennetut tieto-osiot valikoituivatkin jatkossa
kehitystydssa hyoddynnettavaksi. Oppaissa hyddynnettavan konkretian liséksi keskuste-
limme sosiaalihuollon eri toimialueiden valisesta tydnjaosta. Sosiaalitydntekijan mukaan
vammaispalveluiden, aikuissosiaalitydn ja perhepalveluiden valiset rakenteelliset rajat
voivat estaa asiakkaan avun saamista ja toisinaan ongelmaksi muodostuu myos sosiaa-
lihuollon ja terveydenhuollon valinen tyonjako. Haastattelussa kirkastui ajatus siita, etta
oppaan ei pida tuoda pelkastaan asiakasta ja ammattihenkil6a lahemmas toisiaan, vaan

tdman liséksi toimia eri toimialojen valiseen yhteistydhén kannustavana tydvalineena.

Toimintaterapeutin haastattelussa keskusteltiin ICF-luokituksen kaytdsta ja toimintatera-
peutti nosti esiin sen, ettd toimintakykya tulisi aina arvioida tavoitelahtdisesti. Toiminta-
kyvyn arviointi ei ole tarkoituksenmukaista, jos se tehdaan ilman tavoitteen huomioi-
mista. Ongelmalliseksi tavoitteeton toimintakyvyn arviointi kay silloin, kun tavoitteen kan-
nalta merkityksettémat ominaisuudet asiakkaan toimintakyvyssa, vievat huomion olen-

naisilta seikoilta. Se, kuinka tavoitelahtdisyys tulee nayttdytymaan tulevan oppaan

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Helena Ohman



29

rakenteessa ja sen sisalldssa, selkeni myéhemmin fokusryhmatydskentelyn aikana. Asi-
antuntijahaastattelujen jalkeen suunniteltin fokusryhmatydskentelyn teemat. Kaiken
kaikkiaan toimintaterapeutin haastattelu lisasi kehittamistydssa tarvittavaa ICF-kokonai-
suuden ymmarrysta siten, etta tydssa eteneminen oli mahdollista luottavaisin mielin. Tu-
levan fokusryhmatydskentelyn rakenne kirkastui asiantuntijahaastatteluissa ja ICF-luo-

kituksen kayttd tuntui luontevalta fokusryhmatydskentelyn teemoittamisessa.

—ae—

Folkusryhmii- 1. Tapaaminen, 2. Tapaaminen, 3. Tapaaminen,
2-3/2021 | tybskentelyn Autismikirjoja Autismikirjoja Tolmintakyky ja
suunnittelu terveys gmpﬁristb’ palvelutarve

Kuvio 7. Fokusryhmatydskentely

Fokusryhmatydskentely (Kuvio 7.) kdynnistyi helmikuun lopussa ja ennen tapaamisia ol
suunniteltava tapaamisten teemat ja sovittava yhdeksan osallistujan kesken tapaamis-
ajankohdat. Tapaamisten teemat muodostuivat ICF-luokituksen autismikirjon ydinlistan
ylaluokkien ymparille, joita olivat terveys, ymparistd seka suoritukset ja osallistuminen.
Miltein kymmenen osallistujan tapaamiset tuntuivat kuitenkin liian kuormittavilta kohde-
ryhman tarpeita ajatellen, joten paadyimme mukauttamaan suunnitelmaa ja jakamaan
fokusryhmatapaamiset kahteen erilliseen ryhmaan. Fokusryhma kokoontui kolmena pe-
rattdisena viikkona kolmen eri teeman aarelle siten, ettad joka viikko jarjestettiin kaksi
saman aiheista tapaamista, jotta osallistujamaara voitiin puolittaa ja mahdollistaa kes-

kusteluun osallistuminen jokaiselle.

Tybskentelyn suunnittelussa tulevat tapaamisajat sovittiin Doodle-kyselyn avulla ja fo-
kusryhman jasenien vaihtelevien aikataulujen vuoksi, paadyimme pitamaan jakoryhmat
avoimina siten, ettéd ryhmien kokoonpano vaihteli viikkojen ja teemojen valilla. Fokusryh-
matyoskentely toteutui toimeksiantajan Teams-ymparistdssa videokokouksena, jossa
osallistujilla oli mahdollisuus kommentoida keskustelun aihetta myds kirjoittaen. Itse Fo-
kusryhmatyoskentely toteutettiin diaesitysta naytolla jakaen. Jokainen dia sisalsi ICF-
luokituksen mukaisia alaotsikoita, joita kasiteltiin yksi kerrallaan yhdessa keskustellen.
Osallistujat toivat omia kokemuksiaan esiin peilaten sitd, kuinka eri teemat nayttaytyvat

heidan toimintakyvyssaan autismikirjon aikuisena. Kokemukset kirjattiin reaaliajassa
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naytolle jaettuun diaan, joka osaltaan auttoi vahentamaan vaarinymmarryksen riskia.

Tarvittaessa joidenkin kasitteiden merkitysta avattiin yndessa keskustellen ja pohtien.

Ensimmaisella tapaamiskerralla keskusteltiin autismikirjosta ja terveydesta, mutta ennen
varsinaiseen teemaan etenemista oli tarpeen kayda lyhyt vartin mittainen alustus sosi-
aalihuollossa tehtavasta palvelutarpeen arvioinnista ja ICF-luokituksesta. Kdvimme alus-
tuksen jalkeen lyhyen esittaytymiskierroksen, jossa jokainen osallistuja sai kertoa itses-
taan lyhyesti sen, mita itse koki olennaiseksi ja sovimme viela fokusryhman kaytantoja
puheenvuoroihin liittyen. Viikon teemaan liittyen keskustelimme haastateltavien koke-
muksista siita, mitkd asiat he kokevat tarkeind omassa terveydessaan autismikirjon ai-
kuisina ja minkalaisia yhtenevaisia piirteitd fokusryhma tunnistaa omaan terveyteensa
liittyen. Osallistujat kommentoivat ensimmaisen tapaamisen paatteeksi, etta tyoskente-
lytapa tuntui alkuun hdmmentavalta, mutta toisaalta aiheista keskustelu onnistui yhdessa
vertaisten kanssa. Totesimme ensimmaisen tapaamisen paatteeksi, etta seuraaville ker-
roilla on tarpeen pitda lyhyt tauko keskella tapaamista, silld kahden tunnin ryhmakeskus-
telun kuormittavuutta oli tarpeen keventaa. Osallistujat saivat tapaamisen aikana kirjatut

muistiinpanot sahkopostitse tapaamisen paatteeksi.

Toisella tapaamisella kasittelimme ympariston vaikutusta autismikirjon aikuisten koke-
maan toimintakykyyn. Kahden tunnin tapaaminen oli aiheen kasittelyyn liian lyhyt ja
tassa kohtaa paatds osallistujien ryhmajaosta oli suureksi hyddyksi. Jaoimme kasitelta-
via aiheita siten, ettd jokainen ymparistéteeman alaotsikko huomioitiin edes toisessa ja-
koryhmassa. Ymparistoon liittyva keskustelu siirtyi fokusryhmassa vaistamatta suorituk-
sia ja osallistumista koskeviin alaluokkiin. Keskustelua palautettiin takaisin ymparistoon
siten, etta seuraavan viikon aihetta koskevia huomioita kirjattiin ranskalaisin viivoin muis-
tiin. Totesimmekin yhdessa fokusryhman kanssa, ettd toimintakyvyn osa-alueet ovat

kaikki yhteydessa toisiinsa, eika yhta osa-aluetta voi kasitella tdysin huomioimatta toista.

Kolmannella tapaamiskerralla keskustelimme siitd, kuinka hyvin osallistujat kokevat voi-
vansa autismikirjon aikuisina osallistua ja suoriutua omassa arjessaan ja yhteiskun-
nassa. Samalla keskustelua avattiin sille, milla tavoin osallistujat kokevat, etta heidan
toimintakykyaan tulisi huomioida sosiaalipalveluissa. Osallistujat saivat myds kertoa
omista hyvistad kokemuksistaan tyontekijdiden kanssa asioidessa ja tuoda esiin havait-

semiaan epakohtia.

Saimme koottua kokemuksia kolmen erillisen teeman alle ja keskustelussa nousi esiin

fokusryhmaa yhdistavia tekijoitd. Terveyskeskustelussa suurin painopiste oli
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autismikirjon aikuisten mielenterveydelld ja erilaisuuden kokemuksella. Erilainen tapa
ajatella oli johtanut autismikirjon aikuisten kokemaan syrjintaan, kiusaamiseen, vakival-
taan, heitteille jattoon ja yksinaisyyteen. Naiden kokemuksien aiheuttamia tunteita pystyi
kuvaamaan sanalla vhemmistdstressi, joka oli myds altistanut fokusryhman jasenia eri-
laisiin terveysongelmiin. Toisella tapaamisella kasiteltyja ymparistén osa-alueita nousi
esiin jo terveydesta keskustellessa, mutta aiemmin mainittujen lisksi keskustelussa
nousi esiin jarjestelmalliset rakenteelliset esteet, jotka haittaavat suoraan autismikirjon
aikuisten toimintaa eri ymparistdissa. Kolmannella tapaamisella nousikin keskusteluun
ymparist6a ja terveyttad koskeva yhteenveto, jossa terveyden ja ympariston yhteinen vai-
kutus maaritteli hyvin pitkalti sen, milla tasolla autismikirjon aikuinen kykenee suoriutu-
maan omassa arjessaan ja yhteiskunnassa. Fokusryhmatydskentelyn tuloksia voi lukea
Autismikirjon aikuisen toimintakyvyn arviointiin kehitetystd oppaasta (Liite 2). Fokusryh-

matydskentelyn jalkeen oli aika siirtya kaytanndn asiakasprosessien havainnointiin.

Yksildnewvontn Tukihenkilini Muutoksenhaussa ja
3-6/2021)  ja-ohjaus astakasprosesseissa kantelussa
Maaliskuu 2021 Maalis-toukokuu 2021 avustaminen

Touko-kesilkun 2021

Kuvio 8. Asiakasprosessin havainnointi

Erityisesti palveluiden saavutettavuuden ongelmat ja vaarinkasitykset vuorovaikutusti-
lanteissa olivat seikkoja, jotka nousivat esiin maalis-kesakuun aikana toteutetussa asia-
kasprosessin havainnoinnissa (Kuvio 9.) Sovin aluksi kuusi erillistd tapaamista autismi-
kirjon aikuisten kanssa, jotka kaipasivat neuvontaa omissa sosiaalihuollon asiakaspro-
sesseissaan. Neuvontaa hakeneet henkilét asuivat eri puolilla Suomea ja keskusteluha-
vainnot puolsivat Hirvosen (2015) nakemysta siita, ettd palvelutarpeen arvioinnissa on
huomattavia eroja eri kuntien ja toimialojen valilla. Jokaisen asiakkaan tilanne oli toisis-
taan poikkeava, mutta yhtenaista oli se, ettei asiakkaalla ollut ymmarrystd oman asiak-
kuutensa kokonaiskuvasta tai niista tahoista, joilta tukea voi ylipddnsa hakea. Pelkas-
tddn oman aseman ja oikeuksien ymmarryksen selkeyttdminen vei yksittaisten henkil6i-
den asiaa eteenpain osalla, mutta osalla oman ymmarryksen ja ajatuksien selkiyttami-

nen ei riittanyt palvelutarpeen arvioinnin kadynnistymiseen.
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Yksiléneuvonta ja -ohjaus eteni kahden osallistujan kanssa palvelutarpeen arviointiin si-
ten, ettd sain kutsun osallistua asiakkaan tueksi sosiaalihuollon jarjestamiin palavereihin.
Molemmissa tapauksissa palvelutarpeen arvioinnin palaverit jarjestettin pandemian
vuoksi etayhteydell, joten osallistuminen onnistui myds toiselle puolelle Suomea. Mo-
lemmat palaverit oli jarjestetty asiakkaan palvelutarpeen arvioinnin tiimoilta ja heti alkuun
oli ilmeista, ettd ammattihenkildiden oli syysta tai toisesta vaikea huomioida asiakkaan
toimintakykya kokonaisvaltaisesti. Vaikutti siltéd kuin asiakkaan palvelutarvetta olisi arvi-
oitu kunnan palvelutarjonta edella ja valtelty tuen tarpeen huomioimista niiltd osin, milta

palvelutarjontaa ei ole.

Havaittavissa oli my6s autismikirjoon liittyvan ymmarryksen puutetta ja esimerkiksi apu-
valineista kysyttaessa sosiaalityontekija saattoi viitata kavelykeppiin tai pyoratuoliin,
vaikka autismikirjon aikuisten kayttdmat apuvalineet liittyvat tyypillisesti toiminnanoh-
jauksen tukemiseen esimerkiksi aistiarsykkeita vahentaen. Asiakkaiden toimintakykya
oli aiemmin huomioitu vain pintapuolisesti, ja tdma oli rajannut heidat vammaispalvelui-
den ulkopuolelle. Lisaksi havaitsin, etta sosiaalihuollon eri toimialat siirsivat vastuuta asi-
akkaan tilanteesta toisilleen siten, ettei asiakkaan sosiaalityontekija osannut lopulta sa-
noa kenen tulisi auttaa asiakasta. Tieto ei siirtynyt tyontekijoiden valilla ja sosiaalitydnte-
kijat vetosivat useita kertoja siihen, etta palvelutarpeen arviointi on aiemmin tehty toisella
toimialalla, kuten aikuissosiaalitydssa tai perhepalveluissa. Molempien kuntien kaytan-
tona vaikutti myos olevan se, ettd jokainen toimiala tekee aina uuden palvelutarpeen
arvioinnin, joka on itsessaan keta tahansa, mutta erityisesti autismikirjon aikuista kuor-
mittava toimintamalli. Nyt asiakasprosessin havainnointi mahdollisti my6s asiakkaan tu-
kemisen ja tavoitteenamme oli saada asiakkaan palvelutarve ja toimintakyky arvioiduksi
kokonaisvaltaisesti siten, etta heilla olisi mahdollista hakea arjessa selviytymiseen tukea

vammaispalveluista.

Autismiliiton toimintaa tukevaa sosiaalihuoltoon erikoistunutta juristia haastateltiin kah-
desti havainnointiprosessin aikana ja saimme sitd kautta vahvistusta asiakkaan tilantee-
seen ja oikeuksiin itse palvelutarpeen arvioinnin prosessissa. Kdvimme juristin kanssa
lapi tiedonsaantioikeutta, palvelutarpeen arvioinnin prosessia ja erilaisia havainnoinnin
aikana esiin nousseita perusteluita palveluiden ja mukautuksien epaamiselle. Kokonai-
suuden kannalta olennaisin tieto oli se, etta palvelutarpeen arviointi on tehtava siina laa-
juudessa kuin asiakkaan tilanne vaatii. Sosiaalihuoltolain mukaan ei ole olemassa erilli-
sia palvelutarpeen arviointeja vammaispalveluissa, perhepalveluissa tai esimerkiksi ai-

kuissosiaalitydssa, vaan palvelutarpeen arviointi tulee tehda kerralla kokonaisvaltaisesti
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moniammatillisessa yhteistydssa kaikkien arviointiin tarvittavien tahojen kanssa. Kun-
nalla ei ole mydskaan lupaa yllapitaa sosiaalipalveluihin liittyvia salaisia toimintaohjeita,

vaan kaikki tieto on vahintaankin asianosaisjulkista.

Vaikka havainnoinnin tarkoituksena oli kerata tietoa samalla asiakasta tukien, edellyttivat
molempien asiakkaiden prosessit havainnoijan interventiota. Saimme yhdessa tuotua
asiakkaan tilannetta ja tuen tarpeita esille siten, etta palvelutarve lahtdkohtaisesti tunnis-
tettiin, joka taasen mahdollisti asiakkaalle hdnen hakemansa palvelun. Jouduimme kui-
tenkin laatimaan muistutuksia ja kanteluita kuntien toimintamalleista ja hakemaan palve-
lutarpeen arvioinnin pohjalta tehtyihin paatdksiin muutosta, silld asiakkailla oli sosiaali-
huollon ammattihenkildiden kanssa eridava nakemys omasta tuen tarpeestaan ja sen
luonteesta. Molempien asiakkaiden kohdalla onnistuttiin saamaan muutosta viranhaltijan
tekemiin paatoksiin. Huomioitavaa oli se, etta interventio ja julkisuuslain esiin tuominen
johti siihen, etta toisessa tapauskunnassa tehtiin muutoksia heidan omiin toimintaohjei-
siinsa. Kaiken kaikkiaan havainnointiprosessi oli tyolas ja aikaa vieva vaihe tiedon ke-
raamisessa, mutta se toi samalla syvempaa kaytannén ymmarrysta tilanteisiin ja siihen,

minkalaisiin seikkoihin oppaissa olisi syyta kiinnittdd huomiota.

webropol -kyselyn Kyselywn julkaisu Kerdityn tiedon
é uuwwitteLuJ a Ja vastausten analysoint
testaaminen keridminen
)
& — g &

4/2021

Kuvio 9. Webropol -kysely

Huhtikuussa 2021 oli aika suunnitella, testata ja julkaista autismikirjon aikuisille kohden-
nettu Webropol -kysely (kuva 10). Kehittdmistyon tilaaja oli mukana Webropol -kyselyn
suunnittelussa ja nain saimme rajattua aihetta harkitusti seka varmistettua kysymyksen-
asettelun selkeytta. Webropol -kyselyn suunnittelussa oli huomioitava myds se, etta ky-
selyn pituus vaikuttaa vastaajien maaraan ja kohderyhman huomioiden, tulisi kysely pi-
tdd mahdollisimman tiiviina. Liian pitkat kyselylomakkeet voivat tuntua hankalilta varsin-
kin heille, joilla on hahmottamisen kanssa pulmia tai toiminnanohjauksen haasteita. Fo-
kusryhma osallistui kyselyn kehittdmiseen testaamalla kyselyn toimivuutta ja ymmarret-
tavyytta. Kyselya tarkennettiin ja selkeytettiin lisda fokusryhmaltd saadun palautteen

avulla.
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Kyselysta ei haluttu tehda turhan tydlasta vastaajalle, ja mielessa oli pidettava myds ke-
ratyn tiedon tulkintaan ja jasentelyyn kaytettava aika, joten rakensimme kyselyn kolmen
paakysymyksen varaan, joista kerron tarkemmin Webropol -kyselyn tulokset luvussa.
Kolmen paakysymyksen lopuksi kyselyyn oli mahdollista kirjoittaa lisatietoja tai muuta
huomioitavaa. Arvelimme vastaajien haluavan kirjoittaa joitain omia kokemuksiaan lisa-
tietoihin, joten vastaajan oli viela lopuksi valittava, saako hanen kirjoitustaan lainata suo-

raan kehittdmistydssa.

Webropol -kyselyn saatteessa selvitettiin, etta kyselylla kerattya tietoa hyddynnetaan op-
paassa, jonka tavoitteena on vastata kysymykseen; Miten aikuisten autismikirjon henki-
I6iden palveluntarvetta voitaisiin tunnistaa paremmin? Saatteessa avattiin my0s se, etta
opas tulee toimimaan sosiaalipalveluissa tydskentelevien tyévalineena asiakkaan palve-
lutarpeen arvioinnissa ja autismikirjolla olevan asiakkaan apuvalineena palvelutarpeen
arviointiin osallistumisessa. Saatteeseen lisattiin myds kehittamistyon tekijan yhteystie-
dot ja vastauksien sailytysaika. Webropol -kyselyn julkaisusta tiedotettiin Autismiliiton
sosiaalisen median kanavilla ja autismikirjon aikuisten omalla Discord -palvelimella.
Webropol -kyselya pidettiin vastauksille avoimena vain viiden paivan ajan. Aiempi koke-
mus on osoittanut pidemman vastausajan aiheuttavan vastaamisen eteenpain siirta-
mista ja unohtamista. Viiden paivan aikana kyselyyn osallistui yhteensa 100 autismikirjon

aikuista ja kyselyn tuloksista voit lukea Webropol -kyselyn tulokset luvussa.

Keriitywn tiedon
Jisentely
Toukokuu 2021

Autismilitton, Aslasisillon
fokusryhmiin ja vitmeistely
asiawtuwtljoidew palautteen
) palaute perusteella
Fokusryhwmiin ja Elokuu 2021 Elokuu 2021

Autismilitton
toleat ja ehdotukset
Toukokuu 2021

Keshikuu 2021

Kuvio 10. Oppaiden jasentyminen

Toukokuussa 2021 tiedon kartoittamisen ja kerdamisen vaihe oli asiakasprosessin ha-
vainnointia lukuun ottamatta paattynyt ja seuraavaksi kaynnistettiin oppaiden jasentely-
vaihe, joka jatkui aina toukokuusta elokuuhun 2021, kuvion 10 mukaisesti. Ensimmainen

tehtava oli asiantuntijahaastatteluissa, fokusryhmatydskentelyssa, Webropol -kyselylla
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ja asiakasprosesseja havainnoimalla keratyn tiedon jasentely. Kerattya tietoa tarkastel-
tiin sosiaalihuoltolakiin ja palvelutarpeen arviointiin peilaten. Palvelutarpeen arviointiin

liittyen keratyssa tiedossa nousi johdonmukaisesti esiin nelja aihetta:

Sosiaalipalveluihin hakeutumisen saavutettavuus
Palvelutarpeen arvioinnin eteneminen

Palvelutarpeen arviointiin osallistumiseksi tarvittavat mukautukset

> o=

Autismikirjon aikuisen toimintakyvyn kokonaisvaltainen kartoittaminen.

Kolme ensimmaista aihetta muodostivat oppaan ensimmaisen osion ja liittyivat suoraan
sosiaalihuoltolain mukaiseen palvelutarpeen arviointiin. Naiden aiheiden alle tuotiin tie-
toa lainsdadannosta, sosiaali- ja terveysministerion seka THL:n ohjeistuksista seka ke-
hittdmistydssa kerattya tietoa ja kohderyhmaltd saatuja lausahduksia. Ensimmaisen
aihe, eli sosiaalipalveluihin hakeutumisen saavutettavuus, kuvattiin fokusryhmassa ja
Webropol -kyselyn vastauksissa hankalaksi, silla tarjolla olevista palveluista ei ole riitta-
vasti tietoa ja usein kuntien toimintamallit ovat esteellisia autismikirjon aikuisille jo palve-
luihin hakeutuessa. Samat ongelmat huomattiin my6s kaynnissa olevissa asiakaspro-
sessien havainnoinneissa. Toista aihetta, eli palvelutarpeen arvioinnin etenemista kos-
keva aiempi tutkimus, kehittdmistydn asiantuntijahaastattelut ja kohderyhmalta keratyt
kokemukset osoittivat sen, ettd palvelutarpeen arvioinnin toteutus vaihtelee kunnasta ja
toimialasta riippuen, eika arviointi sisalla laheskaan aina kaikkia sosiaalihuoltolain edel-
lyttdmid vaiheita asiakkaan tilanteen edellyttdmassa mittakaavassa. Kolmannesta ai-
heesta keratyn tiedon perusteella autismikirjon aikuisen osallistuminen palvelutarpeensa
arviointiin on oikeus, jonka toteutumista tulisi tukea erilaisin mukautuksin. Erilaisia ehdo-
tuksia nousi esiin fokusryhmatydskentelyssa ja naiden mukautusehdotuksien sopivuus
varmistettiin vield Webropol -kyselyn avulla.

Oppaan toinen osio koski autismikirjon aikuisen toimintakykya ja muodosti suunnitellun
erillisen liitteen ICF-luokituksen mukaisesta toimintakyvyn arvioinnista. Toimintakykya
koskevan aiheen jasentelyn ajatuksena oli poimia fokusryhmassa kerattya toimintakyky-
tietoa kuvaamaan autismikirjon aikuisen tuen tarpeita niin palveluiden kuin palveluiden
saavutettavuuden osalta. Materiaalia kasitellessa ja jo aiemmin fokusryhmaltd saadun
palautteen perusteella havaittiin, ettd fokusryhmatydskentelyssa keratty toimintakyky-
tieto koettiin arvokkaaksi tiedoksi, joka ei paase oikeuksiinsa pelkkaan palvelutarpeen
arviointiin siirrettyna. Taman vuoksi kehittdmistydn toimeksiantaja kehotti heti alussa pi-

tdmaan fokusryhmastd saadun tiedon kokonaisuudessaan tallessa ja muokkaamaan
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siitd vahintaankin erillisen tekstiliitteen, joka voidaan julkaista omana tiedostonaan Au-

tismiliiton verkkosivuilla.

Toukokuussa 2021 materiaali oli koottu tekstidokumentille ja jasennelty kahteen osioon.
Tiivistetty, mutta siltikin sivumaaraltaan pitkd opas lahetettiin Autismiliiton ja fokusryh-
man arvioitavaksi. Osa fokusryhman jasenista koki oppaan liian raskaaksi sellaisenaan,
kun taas toiset halusivat saada viela enemman yksityiskohtia ja tietoa. Autismiliitto kan-
nusti tiivistAmaan palvelutarpeen arviointia koskevaa opasta ja piti toimintakykyosiota
edelleen tarpeellisena liitteend. Toimintakykyosio sai kuitenkin palautetta siita, etta
vaikka siina olikin tarvittavaa ja hyvin autismikirjon aikuisten tilannetta sanottavaa tietoa,

ei sen kayttétarkoitus taysin auennut lukijoille.

Ensimmaisen palautekierroksen jalkeen kavi selvaksi se, ettd koottu tieto ei kosketa ai-
noastaan sosiaalihuollossa tehtavaa palvelutarpeen arviointia, vaan sita voidaan hyo-
dyntaa muillakin toimialoilla autismikirjon aikuisten parissa tehtavassa tydssa. Oman toi-
mintakyvyn arviointi voisi myds hyddyttaa autismikirjon aikuisia tunnistamaan omia vah-
vuuksiaan ja niitd osa-alueita, joissa mukautukset voivat tehda omassa arjessa seka yh-
teiskunnassa suoriutumisesta mielekkdampaa. Keskustelimme naista ajatuksista kehit-
tamistydn tilaajan kanssa ja paddyimme siihen, ettd aineistosta kootaan kaksi kokonaan
toisistaan erillistd opasta.

Harjoitteluni Autismiliitossa paattyi toukokuussa 2021 ja kaytin kesakuun kokonaan kah-
den erillisen oppaan jasentelyyn. Se, ettd koottu materiaali oli jo kahdelle eri osiolle ja-
oteltuna, helpotti tydskentelya. Oppaissa oli kuitenkin huomioitava niiden kaytettavyys ja
erityisesti toimintakykyoppaan tiivistdminen ja selkeyttdminen vaati paljon ajatusty6ta,
johon osallistui myds fokusryhma. Lopulta toimintakykyopas |18ysi oikean muotonsa ja
toimintakyvyn osa-alueiden esimerkkien listaus muodostuikin valineeksi, jolla toiminta-
kykya voi lahtea selvittamaan tavoite edella. Kehittamistyo oli heindkuun tauolla ja elo-
kuussa 2021 oppaat lahetettiin Autismiliitolle, fokusryhmalle ja asiantuntijoille kommen-
toitavaksi viela kerran. Palaute auttoi viimeistelemaan oppaiden asiasisaltda ja korjaa-

maan kirjoitusasua selkedmpaan ja virheettdmampaan muotoon.
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Saavutettavuuoen
ja selkeyden
tarkastaminen
Elokuuw 2021

Sggslﬁuu 2001

e (@D

vitmelstely = Taitto, paino ja julkaisu
Syys-lokakuun 2021 Loka-marraskuu 2021

Kuvio 11. Oppaiden taitto

Sovimme tyon tilaajan kanssa, etta palvelutarpeen arviointia koskeva opas painetaan ja
toimintakykya koskeva opas julkaistaan Autismiliiton verkkosivuille. Molemmat oppaat
oli siten lahetettava taittoon kehittamistydn paatteeksi syksylla 2021, mika edellytti saa-
vutettavuuden ja selkeyden tarkistamisen, kuvituksen suunnittelua ja taiton viimeistelya
kuvion 11 mukaisesti. Koin tarkeaksi, etta teksti lahetetdan taittoon siind muodossa ja
jarjestyksessa, jossa sen on asiayhteyden kannalta jarkevinta olla. Koska tydskentelin
ensimmaista kertaa taitettavan oppaan parissa, paadyin kayttdmaan elokuussa 2021 ai-
kaa saavutettavuuteen liittyvaan selvitystydhén. Tama sisalsi saavutettavan taiton edel-
lytyksiin, kuten marginaaleihin, fontteihin ja fonttikokoihin perehtymista. Painotydn kus-
tannukset oli myds huomioitava ja se, ettei opas ole liian raskaan oloinen lukijan silmissa.
Lukijoiden kannalta oli tarkeaa pitda oppaan asettelu yhtenevaisena ja valttaa sivuvaih-
toja kesken asiakokonaisuutta. Autismiliiton tiedottaja antoi paljon hyvia vinkkeja taiton
suunnitteluun ja paadyimme hyédyntdmaan kokonaisia aukeamia suurempien asiakoko-
naisuuksien esittdmisessa. Tekstia jasenneltiin siten, ettd sen yhteyteen on mahdollista

lisata visuaalisia vihjeita lukijan avuksi.

Tekstin jasentelyn jalkeen oli syyskuussa 2021 pohdittava erilaisia tapoja auttaa lukijaa
hahmottamaan lukemaansa asiaa ja ohjaamaan lukijaa olennaisen tiedon aareen. Au-
tismiliiton aikaisemmista oppaista 16ytyi paljon hyvia ideoita asian visuaaliseen jasente-
lyyn. Kuvituksen suunnittelussa oli syyta olla tarkka, ajatellen oppaiden kohderyhmaa eli
autismikirjon aikuisia. Keratysta tiedosta nousi esiin ajatus asioiden solmuun menemi-
sestd ja kuvituksen teemaksi muodostui sarjakuvamaiset pienet ihmiset ja niiden mu-
kana kulkeva lankakera. Sosiaalihuollon asiakkaan asiat voivat usein olla solmussa ja
palvelutarpeen arviointi on se tapa, jolla naitd solmuja voidaan avata yhdessa sosiaali-
tyéntekijan kanssa. Toimintakyvyn oppaaseen tilattiin pienia toimintakyvyn osa-alueita ja

niiden alaluokkia kuvaavia ikoneita, jotka voivat kulkea oppaan mukana ja toistua eri
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kohdissa useilla aukeamilla. Kaikki kuvitukseen liittyvat ehdotukset ja joitakin esimerkki-
kuvia lisattiin oppaiden tekstidokumentteihin siten, ettd ne huomioidaan taitossa. Lopuksi
taittoon vietavia oppaita viimeisteltiin yhteistydssa Autismiliiton tiedottajan kanssa ja op-

paat l6ysivat viimeisen muotonsa.

4.3 Webropol -kyselyn tulokset

Webropol kysely (Liite 3) julkaistiin huhtikuussa 2021 ja siihen osallistui viiden paivan
aikana sata autismikirjon aikuista. Fokusryhmatydskentelyssa ja asiakasprosesseja ha-
vainnoidessa keratty tieto ohjasi Webropol -kyselyn suunnittelua ja sitd, minkalaista tie-
toa silla ollaan tavoittelemassa. Koska fokusryhmatyoskentely keskittyi pddasiassa toi-
mintakyvyn osa-alueisiin, oli palvelutarpeen arvioinnista tarpeen saada enemman tietoa
Webropol -kyselyn avulla. Fokusryhmassa toimintakyvysta keskustellessa oli noussut
joitakin palvelutarpeen arviointiin ja sosiaalipalveluiden saavutettavuuteen liittyvia kay-
tannon seikkoja ja mukautusehdotuksia esiin siten, ettd naiden kokemuksien yleisyytta
oli tarpeen selvittda isommalta joukolta autismikirjon aikuisia. Koska kehittamistyon teh-
tavana oli edistaa autismikirjon aikuisten palvelutarpeen arvioinnin kaytanndn prosessia,
oli kyselyn avulla luonnollista kerdtd mahdollisimman paljon tietoa sosiaalihuollon saa-
vutettavuutta ja osallisuutta lisdavista toimintatavoista. Kyselyn tavoitteeksi muodostui
siten autismikirjon aikuisten palvelutarpeen arviointia koskevien ajatuksien ja toiveiden
selvittdminen. Naista syista kyselyn kohderyhmaksi valikoitui kaikki autismikirjon aikuiset

mukaan lukien he, joilla ei ole kokemusta sosiaalipalveluiden asiakkuudesta.

Kyselyn alussa vastaajilta kerattiin perustietoa siita, onko vastaajalla kokemusta sosiaa-
lipalveluiden asiakkuudesta ja palvelutarpeen arvioinnista. Alla olevasta sosiaalihuollon
asiakkuutta ja palvelutarpeen arviointia kasittavasta taulukosta selviaa, ettd puolet sa-
dasta (n56) vastanneesta kertoi olleensa sosiaalipalveluiden asiakkaina ja heista vajaa
puolet (n24) tiesivat kertoa, etta palvelutarpeen arviointi oli tehty. Tuloksien mukaan vain
neljannes (n14) sosiaalihuollon asiakkaana olleista autismikirjon aikuisista koki saa-

neensa osallistua palvelutarpeensa arviointiin.
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Taulukko 1. Sosiaalihuollon asiakkuus ja palvelutarpeen arviointi

Oletko ollut sosiaalihuollon asiakkaana? (n100)

Kylli:i (56)

Tehtiinké sinulle palvelutarpeen arviointi? (54)

Kylla (24) ) °S(312;a"°a Ei (11)

Koitko saaneesi osallistua
palvelutarpeesi arviointiin? (n22)

EISMm

"Olen autismikirjon nainen sekd vanhempi. Asiakkuuteni on aikuispsykiatrialla, jota

kautta mielenterveyspuolen sosiaalityéntekijén leimalla olen saanut nepsyvalmennusta.
Aikuissosiaalitybn puolelta sain joskus sosiaaliohjaajan apua lomakkeiden tayttéén. Sit-
ten tuli korona. Ja hédn katosi. Koskaan ei ole tehty itselleni asiakas- saati palvelusuun-
nitelmaa tahi edes palvelutarpeen arviota. Oman kuntani aikuispsykiatria ei ohjaa meité
autismikirjon aikuisia vammaispalveluihin, liek6 kunnan sisdinen kdyténté kun vammais-
palvelu ei ota edes autismikirjon lapsia asiakkaaksi. Kuntakohtaiset kriteerit niin tiukat.
Olen siis onnellinen ettd kdvelen.”

Perustietojen jalkeen ensimmaisessa kysymyksessa vastaajalle selvitettiin, etta sosiaa-
lipalveluiden tulisi olla kaikille kuntalaisille saavutettavissa siten, etta niihin on mahdol-
lista hakeutua oma-aloitteisesti riittdvan aikaisessa vaiheessa. Vastaajia pyydettiin arvi-
oimaan erilaisten taulukossa 2 esitettyjen yhteydenottotapojen saavutettavuutta ja sopi-
vuutta omalla kohdallaan, jos he hakeutuisivat sosiaalipalveluiden asiakkaaksi. Noin
60% vastaajista piti paperilomaketta ja puhelimitse asioimista sopimattomina tapoina ha-
keutua sosiaalipalveluihin.
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Taulukko 2. Yhteydenottotapojen saavutettavuus sosiaalipalveluissa

Arvioi kunkin yhteydenottotavan saavutettavuutta ja sopivuutta omalla kohdallasi,
jos hakeutuisit sosiaalipalveluiden asiakkaaksi. (n100)

= S T R
e 3 £ S S

Taysin sopimaton Jokseenkin sopimaton Jokseenkin sopiva

"Yhteydenoton mahdollisuus ehdottomasti oltava séhkoéinen ja siitéd on jaatéva jélki, asi-
oihin on voitava palata ja siséltdéé voitava sulatella ja ehdottaa muutoksia eténéa, séhkoi-
sesti. En ole vastannut enké vastaa jatkossakaan puhelimitse tapahtuvaan yhteydenot-
toon ellei sitd ole erikseen sovittu, silloinkin varsinainen asia on oltava jo kdyty séhkéi-
sesti lapi ja puhelimitse sovittuna aikana korkeintaan jokin ilmoitusluontoinen asia aiem-
min késiteltyihin asioihin liittyen.”

Sahkoposti ja verkkolomake olivat suurimmalle osalle vastaajista sopivia tapoja hakeu-
tua sosiaalipalveluihin. Tuloksista voikin paatelld, ettd digitalisaation eteneminen voi
osaltaan mahdollistaa autismikirjon aikuisille sosiaalipalveluihin hakeutumisen. Naiden
lukemien valossa voidaan myos todeta, etta fokusryhmassa esiin tuodut kokemukset so-
siaalipalveluiden kielteisestd asenteesta sahkdpostilla asioimiseen voivat johtaa siihen,
ettd ensimmainen yhteydenotto jaa kokonaan tekemattd. Huomionarvoista on myds se,
ettd 43% vastaajista koki asiakaspalvelupisteelld asioimisen itselleen sopimattomaksi

tavaksi ottaa yhteytta sosiaalipalveluihin.
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Taulukko 3. Palvelutarpeen arvioinnin tapaamispaikan sopivuus

Arvioi kunkin palvelutarpeen arvioinnin tapaamispaikan tai -tavan kohdalla, kuinka hyvin koet

kykenevasi osallistumaan ja tuomaan oman mielipiteesi esiin. (n100)

(= T-T=T o )

Erittdin huonosti Jokseenkin huonosti Jokseenkin hyvin Erittdin hyvin

Kysymys palvelutarpeen arviointiin osallistumisen paikasta tai tavasta, alustettiin vastaa-

jille kertomalla, etta sosiaalihuollon ammattihenkild tekee palvelutarpeen arvioinnin yh-
teistyOssa asiakkaan ja tarvittaessa laheisten sekd muiden toimijoiden kanssa ja, etta
yleensa arviointia varten jarjestetdan yhteinen tapaaminen. Vastaajia pyydettiin seuraa-
vaksi arvioimaan kunkin taulukossa 3 esitetyn tapaamispaikan tai -tavan kohdalla,
kuinka hyvin he kokevat kykenevansa osallistumaan ja tuomaan oman mielipiteensa
esiin. Oma koti tai toimisto olivat suosituimpia vaihtoehtoja ja ne sopivat kahdelle kol-

mesta vastaajasta.

“Kotiini en pééstéisi yhta ainutta tyéntekijaé arvioimaan omin péin yhtdan mitdén eika

toimistolla ole koskaan osattu arvioida yht&dédn mitéén.”

Puhelimessa asiointi oli vahiten sopiva tapa jarjestaa palvelutarpeen arviointia ja puhe-
linyhteydenottoja tulisikin kayttaa harkiten autismikirjon aikuisten kanssa asioidessa. Vi-
deokokous ja chat jakoivat eniten mielipiteitéd ollen puolelle vastaajista toimivia tapoja
toiselle puolelle taas vahemman toimivia.

“Puhelimessa asioinnissa vaikeaa kommunikoinnin liséksi myds se, etta ilmoitettu aika
ei usein péde ja kun soitto vihdoin tulee, se saattaa menné ohi, jolloin asioiden hoitami-

nen viivastyy.”
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Taulukko 4. Palvelutarpeen arvioinnin mukautuksien toimivuus

Arvioi seuraavien vaitteiden paikkansa pitavyys omalla kohdallasi, jos palvelutarvettasi
arvioita

Tapaamisen kysymyksien ja asiasisallon etukateen
saaminen helpottaa osallistumistani
palvelutarpeen arviointiin.

Autismikirjon henkilon palvelutarpeen arviointia
varten jarjestettyyn tapaamiseen on hyva varata
tavanomaista pidempi aika.

Oman laheisen, tukihenkilon tai vertaisen lasnaolo
palvelutarvetta selvitettdessa tukee
osallistumistani.

Toivon, etta tyontekija kirjaa yhdessa kanssani
palvelutarpeen arvion tapaamisen aikana.

Haluan saada yhdessd kirjatun arvion kotiin
rauhassa tarkastettavaksi ja mahdollisuuden
ehdottaa siithen muutoksia muutaman paivan ajan.

Taysin eri mielta Jokseenkin eri mielta Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta En osaa sanoa

Palvelutarpeen arviointia tehtaessa, on hyva arvioida sita, millaisia kaytannonjarjestelyja

tapaaminen ja vuorovaikutuksen onnistuminen edellyttda. Kolmannen kysymyksen ta-
voitteena oli selvittda sita, kuinka fokusryhmassa ehdotetut mukautukset palvelutarpeen
arviointiin koetaan laajemmassa otannassa autismikirjon aikuisten keskuudessa. Kol-
mas kysymys oli merkittdvimmassa roolissa kehittdmistydn kannalta, silld sen avulla
kyettiin vahvistamaan oppaan sisallon paikkansa pitavyytta. Ylla olevasta taulukosta 4
selvidd, etta kaikki esitetyt mukautustavat saivat kyselyyn osallistuneiden joukossa hy-
van vastaanoton, eika yhdestakaan vaitteesta oltu taysin eri mielta. Naitd mukautusta-

poja kommentoitiin myds paljon kyselyn lopusta 16ytyvassa avoimessa vastauskentassa.

“Koen, ettd omalla kohdallani olisi parasta aina antaa vaihtoehto ilmaista itseani kirjoit-
tamalla ja antaa siihen tarpeeksi aikaa. Mielesténi olisi myés térkeda saada arvio tarkas-
tettavaksi itselle, ennen kuin sité pistetdan eteenpéin mihinkdén, koska en aina osaa
ilmaista itseéni selkeésti haastattelussa ja usein jotkin térkeét asiat jaavéat mainitsematta.
Uskon myés, etté yleinen olemukseni antaa usein sellaisen kuvan, ettd parjaén parem-
min arjessa kuin mitd oikeasti parjigén. Tyontekijét voivat saada minusta vaaran kuvan,

koska usein sosiaalisissa tilanteissa minulla on rooli p&élla.”
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5 KEHITTAMISTYON TUOTOKSET

5.1 Opas autismikirjon aikuisen palvelutarpeen arviointiin

Palvelutarpeen arviointi autismikirjolla -opas rakentui sosiaalihuoltolain palvelutarpeen
arvioinnin pykalan ymparille. Webropol -kyselyn avulla kerattyja lyhyitd kokemuslausah-
duksia l6ytyy lapi tekstin jokaiselta sivulta. Oppaasta taitetaan ja painetaan A5 kokoinen
20 sivun vihkonen, jota tullaan markkinoimaan sosiaalihuollon ammattihenkilGille ja au-
tismikirjon aikuisille. Oppaasta I0ytyy etu- ja takakansien lisdksi yhdeksalle aukeamalle
jaoteltua asiaa autismikirjon aikuisen palvelutarpeen arvioinnista. Oppaan ensimmainen
aukeama sisaltad siséllysluettelon ja selostuksen sosiaalipalveluiden saavutettavuu-
desta, eli siitd millaisia haasteita autismikirjon asiakas voi sosiaalipalveluihin hakeutues-
saan kohdata ja kuinka naitd haasteita voidaan valttda oppaasta I6ytyvien ohjeiden

avulla.

Ymparisto

Asiakkuuden Omatyon-
tekijan

Tilanteen
yhteenveto

niakemys luonne

Kuvio 12. Palvelutarpeen arvioinnin pyramidi. Mukaillen Kuisma (2020).

Seuraavaksi oppaassa edetaan sosiaalihuoltolain mukaiseen palvelutarpeen arviointiin,
kun toinen aukeama kasittelee aihetta yleisesti ja johdattaa lukijan kuviossa 12 esitetyn
palvelutarpeen arvioinnin pyramidin alimman kerroksen kokonaisuuteen, eli palvelutar-
peen arvioinnin sisaltéén. Taman jalkeen aukeamilla 3-7 kasitelldan palvelutarpeen ar-
vioinnin viisi osa-aluetta aukeama kerrallaan siten, etta jokainen aukeama sisaltaa kun-
kin osa-alueen alustuksen seka autismikirjon aikuiselle ettd sosiaalihuollon ammattihen-

kilélle kohdennetut omat "hyva tietda” -osiot. Naita osa-alueita ovat tilanteen yhteenveto,
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asiakkuuden edellytykset, asiakkaan oma ndkemys, omatyontekijan tarve seka palvelu-

tarve ja sen luonne.

Kaksi viimeistd aukeamaa kokoaa vield sosiaalihuollon kaytantdihin liittyvaa ja autismi-
kirjon aikuisen asiakkuuden kannalta tarpeellista tietoa. Kahdeksannella aukeamalla on
listaus autismikirjon aikuisille sopivista kohtuullisista mukautuksista palvelutarpeen arvi-
oinnin prosessiin liittyen ja tietoa siitd, mita tapahtuu palvelutarpeen arvioinnin jalkeen.
Viimeiselle, eli yhdeksannelle aukeamalle, tuotiin tietoa sosiaalihuollon asiakkaan ase-
masta ja oikeuksista seka siitd, miten viranhaltijan paatoksiin tai menettelyyn on mah-

dollista vaikuttaa.

5.2 Autismikirjo ja toimintakyvyn osa-alueet-opas

Autismikirjo ja toimintakyvyn osa-alueet-opas rakentui fokusryhmatyoskentelyssa kera-
tyn autismikirjon aikuisen ICF-ydinlistaa mukaillen. Opas taitetaan ja julkaistaan Autis-
miliiton verkkosivuilla ja se toimii seka itsenaisend oppaana autismikirjon aikuisen toi-
mintakyvyn arvioinnissa, ja toimintakykyyn vaikuttavien tekijéiden huomioinnissa, etta
autismikirjon aikuisen palvelutarpeen arviointiin kehitetyn oppaan tukena. Kuusitoista si-
vuinen A5 kokoisen oppaan alku sisaltda kannen liséksi siséallysluettelon ja alustuksen
autismikirjon aikuisen toimintakyvyn osa-alueista (kuvio 13). Omalta sivultaan 16ytyy
my0Os ohjeistus siihen, miten oppaan avulla voidaan arvioida autismikirjon aikuisen toi-

mintakykya tavoitelahtoisesti.

Tavoite

Ymparisto

Kuvio 13. Toimintakyvyn pyramidi. Mukaillen Kuisma, J. (2020)
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Oppaan alustuksen jalkeen toimintakyvyn osa-alueiden ensimmainen osio auttaa lukijaa
tunnistamaan niita seikkoja omassa toimintakyvyssaan, joihin hdn haluaa muutosta. Ky-
seinen osio esittaa lukijalle kysymyksia liittyen hdnen kykyynséa suoriutua ja osallistua
seuraavissa tilanteissa; Oppiminen ja koulusuoriutuminen, yleisluontoiset tehtavat ja ko-
tielama, kommunikointi, itsesta huolehtiminen, henkildiden véalinen vuorovaikutus ja ih-
missuhteet, vapaa-aika ja harrastukset seka opiskelu, tyéelama ja kuntoutus. Lukijaa
ohjeistetaan vastaamaan toimintakykyd koskeviin kysymyksiin ja miettimaan kunkin ky-
symyksen merkitystd omassa arjessaan. Lukija voi merkata rastilla sellaisten kohtien
ruudut, joihin han haluaa muutosta ja valita merkatuista kohdista oman arkensa kannalta

tarkeimmat tavoitteet.

Seuraavaksi opas kasittelee autismikirjon aikuisen suoriutumiseen ja osallistumiseen
vaikuttavat tekijat terveydesta ymparistoon. Terveyteen liittyvat tekijat kasittavat aani- ja
puhetoiminnot, kehon toiminnot seka mielen toiminnot. Ympariston vaikutusta toiminta-
kykyyn tarkastellaan tuen ja keskinaisten suhteiden, apuvalineiden ja teknologian, asen-
teiden seka palveluiden ja hallinnon kautta. Nama terveyteen ja ymparistéon sisaltyvat
alaluvut kasitellaan jokainen omalla sivullaan siten, etta niilla esitelldaan luettelonomai-
sesti fokusryhmassa esiin tuotuja kaytannon esimerkkeja. Jokaisella sivulla on my®és tila
muistiinpanoille, johon lukija voi kirjata yl6s ne seikat, jotka vaikuttavat aiemmin asetet-
tujen toimintakykyyn liittyvien tavoitteiden saavuttamiseen. Viimeiselld sivulla ennen ta-
kakantta on vield kootusti tietoa autismikirjon aikuisen yhdenvertaisuuteen, tukiin ja mu-

kautuksiin liittyen.
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6 KEHITTAMISTYON ARVIOINTI

6.1 Kehittamistehtavan arviointi

Kehittamistehtavan taustalla oli tarve helpottaa autismikirjon aikuisen palveluihin hakeu-
tumista ja siten lisata palveluiden saatavuutta. Tahan tarpeeseen vastattiin autismikirjon
aikuisen palvelutarpeen arviointia tukevilla oppailla, joista toinen keskittyi sosiaalihuolto-
lain mukaiseen palvelutarpeen arviointiin ja toinen toimintakyvyn osa-alueiden arviointiin.
Oppaat vastaavat osaltaan palveluiden saavutettavuuteen liittyvaan tyhjiodn, joka johtuu
autismikirjon aikuisten tunnistamattomasta palvelutarpeesta (Hanninen 2018). Kehitta-
misty0 tulee kohdentumaan aiemmin huomiotta jadneeseen kynnykseen, jonka kohdalle
monen autismikirjon aikuisen asiointi sosiaalihuollossa on tyssannyt. Nain ollen kehitta-
mistehtavaa arvioitaessa on kiinnitettava huomiota siihen, milla tavoin oppaiden avulla
saadaan madallettua kynnysta autismikirjon aikuisen ja hanelle tarpeellisten palveluiden

valissa.

Palvelutarpeen arviointia koskevassa oppaan haasteena oli mm. Hannisen (2018) mai-
nitsemat alueelliset ja toimialakohtaiset erot sosiaalihuollon palvelutarpeen arvioinnin
kaytanndissa, mukaan lukien kaytdssa olevat kirjausjarjestelmat. Vaikka toimintatavat ja
osaaminen voivatkin vaihdella, on kuntien sosiaalihuollon perimmainen tehtava turvata
ihmisille heidan tarvitsemansa hyvinvointia edistavat toimenpiteet ja sosiaalipalveluiden
yhdenvertainen saatavuus (SHL). Palvelutarpeen arvioinnin oppaan lahtokohdaksi valit-
tiin kaikkia sosiaalihuollon ammattilaisia yhdistava sosiaalihuoltolaki. Lainsaadannon
avulla kyettiin ohjaamaan monimutkaisissa asiakastilanteissa (Yliruka ym. 2018) ty0s-
kentelevia sosiaalihuollon ammattihenkilditd huomioimaan autismikirjon aikuisen tarpeet
ja siten tukemaan sosiaalipalveluiden saatavuutta myo6s autismikirjon aikuisille. Cusack
(2017) kuvasi, ettd hyvinvointia tulisi autismikirjon aikuisten nakemyksen mukaan tukea
kehittdmallad sosiaalipalveluita ja Sarkikangas (2020) taasen kuvasi asiakkaiden tiedon
tarvetta. Palvelutarpeen arvioinnin opas toi sosiaalihuoltolain lisdksi nakyviin autismikir-
jon aikuisten kokemuksia palvelutarpeen arvioinnista ja palvelujarjestelman esteista,
unohtamatta konkreettisia ohjeita palvelutarpeen arvioinnin kehittdmiseen autismikirjon
aikuisten asiakkuuden kohdalla. Oppaissa esitetyt vinkit sosiaalihuollon ammattihenkilén
ja autismikirjon aikuisen valisen vuorovaikutuksen kehittdmiseen voivat auttaa tarkenta-
maan palvelutarpeen arviointia siten, ettd autismikirjon aikuinen saa apua ennen ongel-

mien kasautumista ja siten on myds mahdollista valttdd Hyytidlan (2021)
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yhteiskunnalliseen keskusteluun nostaman hairiokysynnan taloudellista, tyontekijoiden

jaksamista ja asiakkaiden hyvinvointia kuormittavaa vaikutusta.

Autismikirjon aikuisen toimintakyvyn arviointia koskeva opas muodostui fokusryhmatyds-
kentelyssa ICF-luokituksen osa-alueista keratyn tiedon pohjalle. Toimintakykya koskeva
opas taydentaa palvelutarpeen arviointiin kehitettya opasta, silla se syventda ymmar-
rysta autismikirjon aikuisen toimintakykyyn vaikuttavista tekijdista. Autismikirjon ICF-
ydinlistan hyédyntaminen oppaassa vastaa Kennyn ym. (2016) esiin tuomaan tarpee-
seen arvioida autismikirjon aikuisen toimintakykya aina bio-psyko-sosiaalisesti. Oppaan
etenemiseen valittu Kuisman kannattama (2018) tavoiteldhtdisyys toimii hyvin myoés pei-
laten THL:n toimintakyvyn arviointia koskeviin (2021) suosituksiin, joissa suositellaan
tarkastelemaan asiakkaan toimintakykya ja sen suhdetta yhteiskuntaan seka asiakkaan
ympariston asettamiin vaatimuksiin. Riittdvan monipuolinen sekd ympariston etta tervey-
den tekijdiden huomioiminen auttaa vahentamaan autismikirjon henkildiden leimaamista
ja lokeroimista valmiiseen stereotyyppiseen muottiin, auttaen tarkastelemaan tuen tar-
vetta riittdvan monesta eri suunnasta. Toimintakykya koskevassa oppaassa oli myos tar-
keaa nostaa esille autismikirjon aikuisten mielenterveyteen liittyvia huomioita. Karolinska
institutet (2019) toi esiin autismikirjon aikuisten moninkertaista itsemurhariskid suh-
teessa valtavdestodn ja oppaaseen nostetut kokemusesimerkit voivat osaltaan auttaa
niin ammattihenkil6ita kuin autismikirjon aikuisiakin tunnistamaan mielenterveytta riskee-

raavia tekijoita.
“If you can't explain it simply, you don't understand it well enough.” Albert Einstein

Oppaista tuli niille asetettuja tavoitteisiin ja niiden taustalla oleviin tarpeisiin vastaavat
apu- ja tyoévalineet niin autismikirjon aikuisille, kuin heidan kanssaan tydskentelevillekin.
Oppaissa kasiteltavien asioiden ja niiden sisallén rajaaminen muodostui kuitenkin haas-
teeksi ja tdman vuoksi oppaiden koko ja luettavuus eivat valttdmatta vastaa jokaisen
autismikirjon aikuisen tai kiireessa toimivan tydntekijan toiveita. Oppaita arvioitaessa on
tarkasteltava my0s sitd, olisiko oppaita voinut vield yksinkertaistaa riskeeraamatta tar-
peellista sisaltdéa. Arvioidessani kehittdmistehtéavan lopputulosta ymmarsin, ettd oppai-
siin tulee suhtautua aivan kuten mihin tahansa muihinkin tyévalineisiin tai apuvalineisiin.
Mikaan tydvaline tai apuvaline ei voi toimia jokaisessa asiakasprosessissa, mutta niiden
olemassaolo tuo varmasti lisda valinnanvaraa ja mahdollisuuksia onnistua. Oppaista tuli
sisalléltdan monipuoliset ja ne huomioivat seka asiakkaan etta tydntekijan tarpeita ja toi-
mivat sen vuoksi hyvina lahtdkohtina autismikirjon aikuisen toimintakyvyn ja palvelutar-

peen arvioinnissa.
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“Everything should be made as simple as possible, but no simpler.” Albert Einstein

Oppaiden tarjoama tieto edistaa Autismiliiton strategian (2020) mukaisesti autismikirjon
aikuisten yhdenvertaisuuden ja vaikutusmahdollisuuksien toteutumista palvelutarpeen
arvioinnin prosessissa, auttaa tuomaan esiin autismikirjon ihmisten nakemyksia, vah-
vuuksia ja omaa aanta ja sita kautta tukee autismikirjon aikuisten hyvaa elamaa. Naista
samoja ajatuksia nousee esiin oppaista annetussa palautteessa. Toimeksiantaja kuvasi
oppaita hienoksi kokonaisuudeksi, josta nakee niihin kaytetyn tyon ja ajan. Erityisesti
oppaisiin laaditut kuvitusehdotukset saivat kiitosta. Myds kohderyhmalta saatu palaute
on positiivista ja oppaiden tarpeellisuutta kuvaa se, etta niiden jakoon pyydettiin lupaa jo

ennen taittoa.

Celian (2021) verkkopalveluiden saavutettavuusohjeiden mukaisesti oppaan taittoa
suunniteltaessa on huomioitava EU-direktiivi verkkosisallon saavutettavuudesta ja kirjoi-
tusprosessissa panostettava ymmarrettavan sisallén tuottamiseen. Ymmarrettavalla si-
sallolla tarkoitetaan mm. selkean yleiskielen kayttéa, helposti silmailtavaa selkeaksi ja-
senneltya tekstia, tarkeimpien asioiden helppoa I0ydettavyytta heti oppaan aluksi ja koh-
deryhman nakoékulman ymmartamista (Celia 2021). Oppaiden taiton ja kuvittamisen
suunnittelu vei odotettua pidemman aikaa, joka tarkoittaa, ettei oppaita ole viela julkaistu
tata raporttia kirjoitettaessa. Taman vuoksi ei ole vield ajankohtaista arvioida sita, kuinka
oppaiden kayttdé on onnistuttu juurruttamaan toimintaymparistéén. Oppaiden taiton val-
mistuminen, painotyd ja julkaisu tulee tapahtumaan syksyn 2021 aikana ja niista tullaan
tiedottamaan Autismilehdessa sekd Autismiliiton ja sen jasenyhdistysten verkkomedi-

oissa.

Oppaiden juurruttamista toimintaymparistéon tulee tukemaan Autismiliiton neuvontapal-
velu, joka vastaa niin sosiaalialan ammattilaisilta kuin autismikirjon aikuisiltakin tulleisiin
yhteydenottoihin ja kyselyihin. Talléin yhteydenottajaa voidaan ohjata kiinnittdmaan huo-
miota juuri hanen tilanteensa osalta olennaisiin kohtiin oppaissa ja tarvittaessa opasta-
maan oppaiden kayttéa. Oppaita ja niiden kehittamisty6ta tullaan myos esittelemaan tu-
levan vuoden 2022 Autismin talvipaivilla Turussa. Oppaiden tarpeen ajankohtaisuutta
kuvasi se, ettd kehittdmista varten julkaistu Webropol -kysely kerasi 100 vastausta vii-
dessa paivassa ja se, minkalaista kiinnostusta aihe on ammattilaisten keskuudessa he-
rattanyt. Jatkokehityksen kannalta hyvia aiheita voisi olla autismikirjon aikuisen oikeuk-
sien toteutumisen edistdminen esimerkiksi kanteluun tai valituksiin kehitetyilla valmiilla
muokattavilla tekstitiedostoilla. Toinen ndkékulma olisi kiinnittdd huomiota tulevaan sote-

uudistukseen ja sen hyvinvointialueiden toimintamallien kehittdmiseen.
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6.2 Kehittdmisprosessin arviointi ja johtopaatokset

Prosessin onnistumisessa avainasemassa olivat kaikki ne henkil6t, jotka osallistuivat op-
paiden kehittdmistydhdn joko haastateltavina, fokusryhman jasenind, kyselyyn vastan-
neina tai oppaiden kommentoijina. Kehittamistydn etenemista oli suunniteltu alustavasti
etukateen yhdessa toimeksiantajan kanssa. Suunnitelma ei estanyt tyoskentelyn jatku-
vaa arviointia ja kehittdmisprosessin suunnan korjausta silloin, kun tydlle asetetut tavoit-
teet sitd vaativat. Osallistavan kehittamistyon tuli toteutua Autismiliiton (a 2021) tavoit-
teiden mukaisesti, vahvistaen autismikirjon ihmisten oikeutta esteettomyyteen ja saavu-
tettavuuteen. Eettinen pohdinta oli autismikirjon aikuisten yhdenvertaisen osallistumisen
varmistamiseksi osa jatkuvan arvioinnin prosessia, eika sita voitu irrottaa tyoskentelysta
tai siina tehtavista ratkaisuista. Kehitystyon prosessi eteni Autismiliiton (2020) arvojen
mukaisesti, niin yhteistydn, yhteisollisyyden, kuin asiantuntijuudenkin osalta. Syventavan
harjoittelun toteutuminen Autismiliitossa yllapiti toimivaa keskusteluyhteytta tyon tilaa-
jaan seka mahdollisti nopean avun pulmatilanteissa ja kehittdmistyén etenemisen tavoit-

teiden mukaisesti.

Kehittamistyon aikana tietoa kerattiin monipuolisesti asiantuntijahaastatteluissa, fokus-
ryhmatyoskentelyssa, asiakasprosesseja havainnoimalla ja Webropol -kyselyn avulla.
Vilkan (2015) mukaan keratyn tiedon luotettavuus, maarittelee kehittdmistydn onnistu-
mista. Aiempien tutkimuksien, sosiaalihuoltoon liittyvan lainsdddannoén ja kehittamistyon
toteutuksessa keratyn tiedon yhteensovittaminen tiiviin oppaan muotoon muistutti aluksi
tuhannen palan palapelin kokoamista ilman tietoa kokonaiskuvasta. Naita palasia olikin
kaanneltava, pyodriteltava ja sekoitettava aina uudelleen, kunnes kokonaiskuva selkeni
ja palaset saatiin sovitettua yhteen. Keratyn tiedon jasentelya kuvaakin parhaiten se, etta
kehittdmistydssa yritettiin aluksi koota yhté palapelia, vaikka palaset muodostivatkin
kaksi erillistd kuvaa. Lukuisien eri tahojen osallistuminen kehittamistyéhon oli tekija, joka
haastoi aikatauluissa pysymista ja vaati tydon edetessa toisistaan riippuvaisten seka toi-

sinaan myos erillisten prosessien aikataulujen yhteensovittamista.

Sosiaalityontekijan ja toimintaterapeutin asiantuntijahaastattelujen sijoittuminen kehitta-
mistyon toteutuksen alkuun oli onnistunut ratkaisu, silla heidan jakamat kokemukset ja
osaaminen loivat pohjaa tiedon kerddmisen etenemiselle. Asiantuntijoiden 10ytymista sii-
vitti my6s silkka tuuri, silla lainsdadannon asiantuntijan I0ytyminen ratkesikin jo olemassa
olevilla rakenteilla, jossa sosiaalihuoltoon perehtynyt juristi konsultoi toimeksiantajaa

esiin nousseissa kysymyksissa. Prosessin alku eteni vauhdilla ja huomasin
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asiantuntijahaastattelujen kynnyksella jannittavani omaa valmistautumistani tapaamisiin.
Puntaroin tilanteessa sita, etten halunnut rajata keskustelua liikaa sellaiseen, jonka luulin
itse olevan olennaista. Asiantuntijahaastattelujen aloittamista ei kuitenkaan Hyvarisen,
Nikanderin, Ruusuvuoren ja Ahon mukaan (2017) kannata pitkittaa, vaikka haastattelija
ei kokisikaan olevansa taysin valmis, silla haastattelijan on sallittua muokata omaa roo-
liaan tilanteen mukaan. Haastattelun roolien muodostumista kuvaa Mantyrannan ja Kai-
lan (2008) nakemys, jonka mukaan haastattelija ja haastateltava vaikuttavat aina toinen
toisiinsa haastattelutilanteissa. Kehittamisty6ta olisi edistanyt useammat asiantuntija-
haastattelut prosessin eri vaiheissa toistettuna, mutta kehittamistyén aikataulujen vuoksi

haastatteluihin kaytettavaa aikaa oli rajattava.

Fokusryhmatydskentelyyn osallistuneiden asemaa ei rajattu pelkkdan tiedonantoon,
vaan osallistavassa kehittamisessa kaikilla mukana olevilla toimijoilla oli mahdollisuus
vaikuttaa kehitystydn prosessin suuntaan ja kerattavan tiedon maarittelyyn. Kokemuk-
seni mukaan autismikirjon henkil6lle esitetty kysymys saattaa saada siséll6ltadan aivan
uuden merkityksen kuin mita kysyja on alun perin ajatellut. Autismikirjon aikuisten fokus-
ryhmatyoskentelyn avulla oli mahdollista 16ytaa uusia merkityksia ja haastaa olemassa
olevaa ajatusta oppaan sisallésta. Onnismaan (2011, 37) mukaan valtasuhteiden ole-
massaolon tiedostaminen ja paljastaminen on osa ohjaustyon etiikkaa, estaen toiminnan
liiallista ohjausta ja asiakkaan manipulointia. Fokusryhmatydskentelya ohjattiin voimava-
ralahtdisesti siten, etta valtaa siirrettiin osallistujille. Fokusryhméatydskentelyn ohjauksen
I&htokohtana olikin antaa osallistuijille riittavasti tietoa siten, ettd ryhma voi yhdessa kes-
kustellen tuoda esiin omasta mielestaan olennaisimpia seikkoja tietoperustaan nahden.
Kun ohjausty6ssa tunnistetaan rakenteelliset epakohdat ja ymmarretdan mahdollisuus
muutokseen, voidaan nahdakseni myos asiakasta tukea oman asiansa esittdmisessa ja

ajamisessa.

Fokusryhmatydskentelyn teemoittelu ICF-luokituksen mukaan oli onnistunut ratkaisu,
mutta prosessista opittiin, ettd teemojen kasittelyn jarjestykselld on paljon merkitysta.
Aloitimme tydskentelyn terveytta koskevasta osa-alueesta, jolloin huomio kiinnittyi vais-
tamatta puutteiksi koettuihin seikkoihin. Vajavaisuuksiin takertumalla korostetaan poik-
keamia, puutteita ja haasteita, kun taas voimavaraldhtdisyydessa tunnistetaan mahdol-
lisuuksia osallistumisen vahvistamiseen. (Kari, Laakso, Niskanen & Seppanen 2020,
91). Osallistujille oli taman vuoksi selvitettava, ettei tarkoituksena ole liittda erilaisia sai-
rauksia tai terveydellisia tiloja suoraan autismiin. Fokusryhmassatydskentelyn teemojen
jarjestysta olisi voinut muuttaa siten, ettad ensin kdydaan lapi suorituksia ja osallistumista
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itselle tarkeiksi koettujen tavoitteidensa kautta ja etsia ymparistén seka terveyden teki-

joista ratkaisuja, ongelmien sijaan.

Mahdollistaakseni autismikirjon aikuisille fokusryhmatydskentelyyn riittdvan valmistautu-
misen, valitin videokokouskutsun yhteydessa fokusryhmalle karkean suunnitelman tee-
mahaastattelun rungosta. Vuorovaikutustilannetta fokusryhmassa helpotti se, ettei sosi-
aalisia tilanteita koeta autismikirjon vertaisten kesken laheskaan niin kuormittavaksi kuin
muita sosiaalisia tilanteita. Fokusryhmatydskentelyssa toteutui hyvin dialogisuus, silla
haastattelu oli enemmankin vastavuoroisesti keskustelevaa kuin yhdensuuntaista tie-
donkeruuta. Fokusryhma tuotti kerrontaa yhteistydssa keskenaan toinen toistaan tukien.
Toisten kokemuksien kuuleminen auttoi selkeéasti osallistujia viritdytymaan aina uusiin
aiheisiin ja sita kautta tuomaan omia kokemuksia paremmin esille. Keskustelussa koros-
tettiinkin sita, ettad fokusryhmatydskentelyyn kannattaa suhtautua ennemminkin vertais-
keskusteluna kuin haastatteluna. Omien nakemyksien esiin tuomisen helpottamiseksi
fokusryhman jasenille selvitettiin etukateen, ettd halutessaan puheenvuoroja, komment-
teja, ideoita ja palautetta saa lahettda sahkopostitse missa tahansa vaiheessa tytsken-

telyprosessia.

Kaytantdon liittyvia huomioita fokusryhmatyodskentelyssa oli myds ajankayton suhteen.
Jos suunnittelisin nyt uutta teemahaastattelua, varaisin aikaa viela yhdelle tapaamiselle
kiireen tunnun valttamiseksi. Fokusryhmatydskentelyssa kerattavan tiedon teemoittami-
nen helpotti tiedon jasentelya ja kullakin osallistujalla oli prosessin aikana paasy oppaiksi
muodostuvaan asiakirjaan ja mahdollisuus kommentoida oppaiden sisaltéa niiden muo-
dostumisen ajan. Talla tavoin osallistujat saivat tarkistaa keratyn tiedon ja siten varmis-
taa sen oikeellisuuden. Kehittamistydn prosessissa huomioitavaa on se, etta fokusryh-
matydskentelyyn onnistuttiin 16ytdmaan mukaan sitoutunut joukko autismikirjon aikuisia,

jotka osallistuivat kehittamistydhon myds tapaamisaikojen ulkopuolella.

Webropol -kyselyn suunnittelu eteni huolellisesti ja tehdylla tydlla oli oletettavasti osuutta
siihen, etta kyselyyn osallistui 100 autismikirjon aikuista. Webropol -kyselyn saatteessa
kuvattiin kehittamistydn ja tiedon kerdamisen tavoitteet, yksityiskohdat vastaajien tieto-
jen kasittelysta ja kehittdmistydn vastuuhenkilon yhteystiedot. Kerattavien perustietojen
valinnassa huomioitiin se, ettd vastaajilla on oltava turvallinen olo omia kokemuksia ja-
ettaessa ja perustiedoista jatettiinkin pois kokonaan tyypilliset kysymykset vastaajan su-
kupuolesta ja iasta. Suomessa autismipiirit ovat sen verrat rajatut, etté ian ja sukupuolen
maarittely voi vaarantaa vastaajien anonymiteetin. Sukupuolen vaatiminen olisi myds

voinut rajata vastaajien maaraa, silld autismikirjon henkiléilld sukupuolikokemus on
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neurotyypillistd verrokkijoukkoa moninaisempia ja sukupuolen maarittelyn vaatiminen
olisi osalle vastaajajoukosta ei-toivottua. Vastaajan ialla tai sukupuolella ei mydskaan
koettu olevan oppaan kehityksen kannalta olennaista arvoa. Sen sijaan paadyimme sel-
vittimaan perustiedoissa sen, kuinka monella vastaajista on omakohtaista kokemusta
sosiaalipalveluista asiakkaan roolissa ja kuinka he ovat kokeneet palvelutarpeen arvioin-

nin asiakkuuden aikana.

Tiedon keraaminen Webropol -kyselyn avulla oli mainittu erikseen jo opinnaytetydtilauk-
sen kuvauksessa. En ollut aikaisemmin laatinut kyselya tdssa mittakaavassa ja ymmar-
sin kyselya laatiessa tarvitsevani apua erityisesti kysymysten ja vastausvaihtoehtojen
asettelussa. Pyysin ja sain tyon tilaajalta apua kyselyn jasentelyyn. Fokusryhmatydsken-
tely pohjusti hyvin kyselylomakkeen laatimista ja fokusryhman osallistujien apu lomak-
keen testaamisessa auttoi viimeistelemaan kyselyn siten, etta siitd saatu tieto ei vaaris-
tyisi epaselvyyksien tai huolimattomuusvirheiden vuoksi. Webropol -kysely auttoi myds
osaltaan varmistamaan joitakin fokusryhmatyoskentelyssa esiin nousseita kokemuksia

palvelutarpeen arviointiin liittyen.

Webropol-kyselyn tulokset ovat suuntaa antavia ja samalla my6s paljon ajatuksia ja ky-
symyksia herattavia. Webropol-kyselylla keratyista vastauksista voisi tulkita, ettd sosiaa-
lihuoltolain edellytykset palvelutarpeen arvioinnille, on jaanyt tayttymatta neljalla viidesta
autismikirjon aikuisen asiakkuudessa. Se, etta palvelutarpeen arviointi oli tehty, ei nain
ollen aina tarkoittaisi sita, etté se olisi tehty riittdvassa laajuudessa tai sita, ettéd asiakas
olisi kokenut tulleensa kuulluksi. Sosiaalipalveluihin hakeutumiseen liittyen keratysta tie-
dosta kavi ilmi, etta tyypillisimmin kunnissa kaytdssa olevat tavat ovat niita, jotka koetaan
useimmin autismikirjon aikuisten keskuudessa esteellisiksi. Tama saattaa taas osaltaan
selittda sitd, miksi vain puolet vastaajista olivat ylipdansa olleet sosiaalipalveluiden asi-

akkaina.

Vastaajat arvioivat myds eri tapoja jarjestda palvelutarpeen arvioinnin tapaamista ja
naissa vastauksissa huomiota herattadvaa oli niiden suuri hajonta. Esimerkiksi oma koti
ja toimisto olivat eniten autismikirjon aikuisille sopivia paikkoja jarjestaa palvelutarpeen
arviointia, mutta siltikin neljdsosa vastaajista koki kodin tai toimiston taysin tai jokseenkin
sopimattomiksi. Vastauksista voi paatella, ettd huomattava osa autismikirjon aikuisista
ei kykenisi osallistumaan palvelutarpeensa arviointiin, vaikka eri toimintamalleista valit-

taisiin kohderyhmalle tyypillisimmin sopivat tavat arvioida palvelutarvetta.
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Asiakasprosesseja havainnoimalla saatiin kokemusta kaytannon tilanteista ja sita kautta
syvempaa ymmarrysta kehittdmistyon toimintaymparistdsta. Asiakasprosessiin liittyva
neuvonta- ja itse palvelutarpeen arviointia havainnoidessa toteutettu ohjaus muuntui mil-
tei asiakkaan etujen valvonnaksi ja olikin kehittdmisprosessin eniten aikaa vieva osuus.
Zechner (2019, 145) korostaa, etta palveluohjaus ja prosessi kohti asiakkaan toipumista,
edellyttda asiakkaan ja tydntekijan valisen suhteen muodostumista luottamukselliseksi.
Osallistuin asiakasprosessiin tavallaan ulkopuolisena, joka osaltaan auttoi muodosta-
maan luottamuksellista suhdetta ja siten mahdollisti tasavertaisen yhteistyon asiakkaan
kanssa. Asiakkaan ja tyontekijan valinen suhde onkin yksi tydvaline asiakkaan oman
toimijuuden ja osallisuuden laajentamisessa (Zechner 2019, 145) ja tdma vahvistuminen

osoittautui toteutuvan myos havainnointiprosessin aikana.

Seuraamalla palvelutarpeen arvioinnin todellisia asiakasprosesseja, tunnistettiin seka
toimivia, etta toimimattomia tapoja arvioida palvelutarvetta. Huomio kiinnittyi myos erilai-
siin kompastuskiviin asiakkaan ja sosiaalihuollon ammattihenkildn valisessa vuorovaiku-
tuksessa. Voimavaraistavassa tydskentelyssa tieto ja valta siirretaan asiakkaalle, mutta
havainnoitujen asiakasprosessien kunnissa nahtavissa jotain aivan painvastaista, nimit-
tain tiedon ja vallan rajaaminen tai jopa pois vieminen. Molemmissa tilanteissa tydntekijat
rajasivat asiakkailta pois palveluita diagnoosin perusteella, mutta eivat olleet valmiita na-
kemaan asiakkaan todellista tilannetta, jota toimintakyvyn arviointi ja asiakkaan kuule-
minen olisi voinut valottaa. Molemmat asiakkaista kokivat havainnoinnin myéta saa-
mansa tuen palveluihin pddsemisen edellytyksena ja pohtivat &8neen sita, kuinka tallai-
sen palvelun voisi saattaa jokaisen tarvitsevan saataville. Tata jsimme my6s pohtimaan

Autismiliitossa, mutta keinoa emme ole viela I6ytaneet.

6.3 Oma ammatillinen kasvu

Vaikka kolmas sektori ja hankety6 olikin itselleni aiemmasta kokemuksesta tuttuja tyo-
kenttid, en ollut aikaisemmin tyéskennellyt niin laajan projektin parissa, kuin miksi opin-
naytetydni muodostui. Kehittdmisprosessin eteenpain vieminen edellytti tdysin uusien
taitojen oppimista ja jo olemassa olevien hiomista. Sosionomiksi opiskellessani olen ko-
kenut lainsdadantdon seka erilaisiin suosituksiin ja ohjeistuksiin perehtymisen mutkatto-
maksi ja mielenkiintoiseksi osaksi opintoja. Tahan liittyen on kuitenkin mainittava se, etta

ailempi varmuus asioiden tietdmisestd vaistyy kokemuksen myodta. Menneen
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kehittdmistydn aikana jouduin useita kertoja tilanteisiin, jossa aiemman tietamyksen ti-

lalle piti etsid ymmarrysta.
“Any fool can know. The point is to understand.” Albert Einstein

Asiantuntijahaastatteluihin valmistautuminen oli yksi jannittdvimmistad kohdista kehitta-
misprosessia, silla erityisesti ICF-luokitukseen perehtyminen haastoi oman ymmarryk-
sen rajoja. Epavarmuuden tunne seurasi minua vield molempiin haastatteluihin, silla en
ollut tyytyvainen omaan valmistautumiseeni. Epavarmuuden kokemus vaistyi haastatte-
lujen aikana ja haastatteluissa saatu tieto auttoi I6ytdmaan ymmarrystd aiemmin luke-
malla opitun tiedon rinnalle. Paadyin myds fokusryhmatyéskentelyn aikana miettimaan
oman toiminnan tarkoituksenmaisuuttaa suhteessa tavoitteeseen. Prosessin paatyttya
tunnistan yhtenevaisyyksia asiantuntijahaastatteluiden ja fokusryhmatydskentelyn herat-
tamissa tunteissa ja ymmarran jalkeenpain, ettd epavarmuus pohjasi tilanteen ja tieta-

myksen hallinnasta luopumiseen.

Asiakasprosessien havainnointi lisdsi ammatillista osaamistani palvelujarjestelmasta ta-
valla, jota en olisi mistddn muualta kyennyt saamaan. Arvelen, ettd kokemus oli uusi
itseni lisdksi myds mukana olleille sosiaalihuollon ammattihenkilbille ja asiakkaille. Pal-
velutarpeeseen ja sosiaalipalveluihin liittyvissa intensiivisissd asiakasprosesseissa
haasteena oli tydskentelyn paattaminen. Pyrin tydskentelemaan voimavaraistavalla ot-
teella ja huomasin kokevani hoppua siita, etta tietoa ja osallisuuden tunnetta pitaisi on-
nistua siirtdmaan taianomaisesti asiakkaan mieleen. Kasitin kuitenkin tilanteen realisti-
semmin ja huomasin olevani huolissani kaikista tulevista kerroista, jolloin asiakas joutuu

vastaaviin tilanteisiin ilman tukea.

Opin kehittamistydn aikana paljon ja jatkuvaa oppimista kuvaa erityisesti se, etta jokai-
sesta uudesta opitusta asiasta herasi uusia kysymyksia, joiden selvittelya haluan jatkaa
tulevaisuudessa hallintotieteiden opintojen parissa. Ammattiosaamista on tarpeen pitaa
ylla ajatellen, ettd sosiaalialan asiantuntijuus kehittyy 1api tydelaman ja opiskeluaikana
opitut asiat muuttuvat ajan my6ta. Siksi sosiaalialan asiantuntijuus muodostuu kokemuk-

sesta, halusta jatkaa oppimista ja oman ymmarryksen rajojen tunnistamisesta.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Helena Ohman



55

LAHTEET

Attwood, T. 2012. Aspergerin oireyhtyma lapsuudesta aikuisuuteen. Helsinki: Kehitysvammaliitto,
oppimateriaalikeskus Opike.

Autismiliitto 2020. Autismiliiton strategia 2020-2022. Viitattu 12.9.2021. https://www.autismi-
liitto.fi/files/3429/Liite 6 Autismiliiton_strategia 2020-2022_liittokokous.pdf

Autismiliitto 2021 a. Autismiliiton toimintasuunnitelma 2022. Viitattu 12.9.2021. https://www.autis-
miliitto.fi/files/3839/LIITE 4 Toimintasuunnitelma vuosi 2022.pdf

Autismiliitto 2021 b. Autismiliiton verkkosivusto. Viitattu 5.9.2021. www.autismiliitto.fi

Celia 2021. Verkkopalvelujen saavutettavuusohjeita. Viitattu 2.9.2021. https://www.celia.fi/saavu-
tettavuus/verkkopalvelujen-saavutettavuus/

Cusack, J. 2017. Participation and the gradual path to a better life for autistic people, Autism,
21(2), 131-132. doi: 10.1177/1362361316680155.

Grasten, N. 2020. Kohti itsenaista omannakoista elamaa - Opas aikuistuvan autismikirjon henki-
I16n tuen tarpeen tunnistamiseen ja tukipalveluiden I6ytdmiseen. Helsinki: Autismisaatio. Viitattu
12.9.2021. https://www.autismisaatio.fi/media/tuen-tarpeen-tunnistaminen_.pdf

Hirvonen, J., Niiranen-Linkama, P. & Saksio, M. 2015. Sosionomit asiakastyon kentilla. Mikkeli:
Mikkelin ammattikorkeakoulu.

Hirsjarvi, S. & Hurme, H. 2008. Tutkimushaastattelu: Teemahaastattelun teoria ja kaytanto. Hel-
sinki: Gaudeamus Helsinki University Press.

Hyvarinen, M., Nikander, P., Ruusuvuori, J. & Aho, A. L. 2017. Tutkimushaastattelun kasikirja.
Tampere: Vastapaino.

Hyytiala, H. 2021. Kuinka tehda sote-palveluissa parempia asioita, ei vain vanhoja asioita parem-
min? Valtioneuvoston Sote-uudistus sivuston artikkeli. Viitattu 15.9.2021. https://soteuudistus.fi/-
/kuinka-opimme-tekemaan-sote-palveluissa-parempia-asioita-ei-vain-vanhoja-asioita-paremmin-

Hanninen, S., Karjalainen, J. & Lehteld, K. 2007. Paasy kielletty! Poiskdannyttamisen politiikka ja
sosiaaliturva. Vaajakoski: Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittamiskeskus, 2007.

Hanninen, M. 2018. Sosiaalityontekijoiden kokemuksia autismikirjon nuorten aikuisten palvelutar-
peen arvioinnista. Tampereen ammattikorkeakoulu.

ICF Research Branch 2018. ICF Core Sets for Autism Spectrum Disorder and for Attention Deficit
Hyperactivity. ICF Branch Newsletter 2018/01. Viitattu: 6.9.2021. https://www.icf-research-
branch.org/newsletter/284-icf-research-branch-newsletter-2018-1/icf-core-set-updates/66 3-icf-
core-sets-for-autism-spectrum-disorder-and-for-attention-deficit-hyperactivity-disorder

Kangas, K. 2014. Asiakkaan ja sosiaalityontekijan kohtaaminen Asperger-aikuisen nakokul-
masta. Sosiaalitydn pro gradu-tutkielma. Lapin yliopisto. https://lauda.ulapland.fi/bitstream/han-
dle/10024/61492/Kangas.Kaisa.pdf?sequence=2&isAllowed=y

Kari, O., Laakso, S., Niskanen, T. & Seppanen, M. 2020. Vammaistyon kasikirja. 1. painos. Hel-
sinki: Sanoma Pro Oy.

Karolinska Institutet 2019. Autism kopplat till kraftigt 6kad risk for sjalvmordsbeteenden. Kl-nyhe-
ter. Verkkoartikkeli. 27.9.2019. Viitattu: 5.9.2021. https://nyheter.ki.se/autism-kopplat-till-kraftigt-
okad-risk-for-sjalvmordsbeteenden

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Helena Ohman



56

Kenny, L., Hattersley, C., Molins, B., Buckley, C., Povey, C., & Pellicano, E. 2016. Which terms
should be used to describe autism? Perspectives from the UK autism community. Autism : the
international journal of research and practice, 20(4), 442-462.
https://doi.org/10.1177/1362361315588200

Koivisto, J. & Tiirinki, H. 2020. Monialaisen palvelutarpeen tunnistaminen sosiaali-, terveys- ja
tybvoimapalveluissa. Valtioneuvoston kanslia.

Korpela, A. 2019. Nepsy-henkildiden kohtaaminen asiakastilanteissa. Opinnaytety6. Sosiaalialan
koulutusohjelma.  Satakunnan ammattikorkeakoulu. https://www.theseus.fi/bitstream/han-
dle/10024/262409/korpela_aleksandra.pdf?sequence=2&isAllowed=y

Kuisma, J. & Valtonen, S. 2018. Apuvalinepalveluiden toimintakykylahtdisen tiedonkeruulomak-
keen arviointi. Helsingin sosiaali- ja terveystoimiala, apuvalinepalvelut. Opin-naytety6. Sosiaali-,
terveys- ja liikunta-ala. Toimintaterapeutti (AMK). Jyvaskylan ammattikorkeakoulu.
https://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/152739/Kuisma_Johanna ja_Valto-

nen Suvi 2018 09.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Kuisma, J. 2020. Tavoite- ja toimintakykylahtdinen tukitoimien tarpeen arviointi. Autismiliiton au-
tismin talvipdivien luennon diasarja. Espoo. Viitattu 1.9.2021. https://www.autismiliitto.fi/fi-
les/3321/Talvipaivat Johanna Kuisma 2020 Espoo.pdf

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 2000/812. Annettu Helsingissa
22.9.2000.

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 1987/380. Annettu Hel-
singissa 3.4.1987.

Matson, J. L., & Goldin, R. L. 2013. Comorbidity and autism: Trends, topics and future directions.
Research in Autism Spectrum Disorders, 7(10), 1228-1233.

Nussbaum, M. & Sen, A. 1993. The quality of life. World Institute for Development Economics
Research. Oxford: New York: Clarendon ; Oxford University Press.

Nakki, P. & Sayed, T. 2015. Asiakastyon menetelmia sosiaalialalla. 1. p. Helsinki: Edita.

Onnismaa, J. 2011. Ohjaus- ja neuvontatyd: Aikaa, huomiota ja kunnioitusta. 3. p. Gaudeamus
Helsinki University Press.

Talentia ry. 2018. Arki, arvot ja etiikka - Sosiaalialan ammattihenkilon eettiset ohjeet. Toim. Alpo
Heikkinen. Helsinki: Sosiaalialan korkeakoulutettujen ammattijarjesté Talentia ry, 2018.

THL 2016. Dialogisuus ammattilaisen ja perheen valilla. Viitattu 6.9.2021. Verkkosivu:
https://thl.fi/fi/lweb/lapset-nuoret-ja-perheet/tyon tueksi/varhainen-avoin-yhteistoiminta/dialogi-
suus _ammattilaisen ja_perheen valilla

THL 2021 a. Toimintakykymittarit. Viitattu 6.9.2021. https://thl.fi/fi/web/toimintakyky

THL 2021 b. Vammaispalvelujen kasikirja. Viitattu 6.9.2021. https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelu-
jen-kasikirja
Vilkka, H. 2015. Tutki ja kehitd. 4. uud. p. Jyvaskyla: PS-kustannus.

Puusa, A., Juuti, P. & Aaltio, |. 2020. Laadullisen tutkimuksen ndkékulmat ja menetelmat. [Hel-
sinki]: Gaudeamus.

Saari, J. 2007. Huono-osaiset: elaman edellytykset yhteiskunnan pohjalla. Helsinki: Gaudeamus,
2007.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Helena Ohman



57

Salonen, K., Eloranta, S., Hautala, T. & Kinos, S. 2017. Kehittdmistoiminta ja kehittdmisen me-
netelmid ammatillisessa korkeakoulutuksessa. Turku: Turun ammattikorkeakoulu.

Sosiaalihuoltolaki 2014/1301. Annettu Helsingissa: 30.12.2014

Sosiaali- ja terveysministerid. 2017. Sosiaalihuoltolain soveltamisopas. Helsinki : Sosiaali- ja ter-
veysministerio, 2017.

Sosiaali- ja terveysministerio. 2020. Vammaispalvelut ja tukitoimet. verkkosivu. Viitattu: 1.9.2021.
https://stm.filvammaispalvelut-tukitoimet.

Sallinen, S., Majoinen, K., Seppala, J. & Eskelinen, L. 2017. Toimiva kunta: Hyvinvointia! Sivis-
tysta! Elinvoimaa! Helsinki: Suomen Kuntaliitto.

Somashekhar, S. 2015. How autistic adults banded together to start a movement. Washington
post -artikkeli. Julkaistu 20.7.2015. Viitattu 5.9.2021. Saatavilla: https://www.washington-
post.com/politics/the-next-civil-rights-movement-accepting-adults-with-au-
tism/2015/07/20/e7c6743e-f338-11e4-bccd-e8141e5eb0c9_story.html

Sarkikangas, U. 2020. Sosiaali- ja terveyspalveluiden kaytto erityisperheiden arjessa - toiminnan
ja ajankaytdn nakdkulma. Helsinki: Poliittisten, yhteiskunnallisten ja alueellisten muutosten tohto-
riohjelma, Helsingin yliopisto, 2020. Vaitoskirja.

Twitter 2021. Hashtag search - #actuallyautistic. Viitattu 13.9.2021. Saatavilla: https://twit-
ter.com/hashtag/ActuallyAutistic?src=hashtag click

Vilkka, H. 2015. Tutki ja kehita. Jyvaskyla: PS-kustannus, 2015.
Vehvildinen, S. 2014. Ohjaustydn opas: Yhteistydssé kohti toimijuutta. Helsinki: Gaudeamus.

UN General Assembly 2007. Convention on the Rights of Persons with Disabilities: resolution /
adopted by the General Assembly, 24 January 2007, A/RES/61/106.

Yliruka, L., Vartio, R., Pasanen, K. & Petrelius, P. 2018. Monimutkaiset ja erityistd osaamista
edellyttdvét asiakastilanteet sosiaalitybssé: Valtakunnallisen kyselyn tuloksia. Helsinki: Tervey-
den ja hyvinvoinnin laitos.

Wallace, S., Guldberg, K. & Bailey, A. 2019. A Research Review on Autism. Mantsala: Eteva Joint
Authority, 2019.

WHO 2021. ICD 11: Mortality and Morbidity Statistics. 6A02 Autism spectrum disorder. Viitattu:
6.9.2021. https://icd.who.int/dev11/I-m/en#/http%3a%2f%2fid.who.int%2ficd % 2fen-
tity%2f437815624

Zechner, M. 2019. Nakokulmia palvelutarpeen arviointiin. Seingjoki : Seindjoen ammattikorkea-
koulu, 2019. Julkaisusarja; raportteja ja selvityksia

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Helena Ohman



Liite 1. Webropol-kysely (1)

Autismikirjon henkilén palvelutarpeen arviointi sosiaalihuollossa

Pakolliset kentat merkitaan asteriskilla (*) ja ne tulee tayttaa lomakkeen viimeistelemiseksi.

Talla kyselylla selvitetaan ajatuksia ja toiveita sosiaalihuollossa tehtavaan palvelutarpeen arviointiin
littyen. Tama kysely on tarkoitettu aikuisille, jotka ovat tai kokevat olevansa autismikirjolla. Kyselyyn voi
vastata, vaikkei sosiaalihuollon asiakkuudesta ole omakohtaista kokemusta. Sivun mittaisen kyselyn
vastaamiseen kuluu arviolta 5 minuuttia.

Kyselylla kerattya tietoa hyddynnetaén oppaassa, jonka tavoitteena on vastata kysymykseen; Miten
aikuisten autismikirjon henkildiden palveluntarvetta voitaisiin tunnistaa paremmin? Opas tulee toimimaan
sosiaalipalveluissa tydskentelevien tydvalineend asiakkaan palvelutarpeen arvioinnissa ja autismikirjolla
olevan asiakkaan apuvélineend palvelutarpeen arviointiin osallistumisessa.

Turun Ammattikorkeakoulussa Sosionomiksi opiskeleva Helena Ohman laatii oppaan osana
opinnaytety6taan ja vastaa kerattyyn tietoon liittyviin kysymyksiin sdhkdpostitse
helena.ohman@autismiliitto.fi. Kysely on auki sunnuntaihin 18.4.2021 asti.

Opas ja opinndytety® valmistuu 2021 aikana ja valmis opas julkaistaan Autismiliiton verkkosivuilla.
Opinnaytetyd tulee olemaan luettavissa Theseuksessa, ammattikorkeakoulujen yhteisesséa
opinnaytetycdtietokannassa. Kyselyyn vastanneet eivét ole tunnistettavissa. Keratty tieto tallentuu
Webropol tietokantaan ja se tullaan poistamaan oppaan valmistuttua, vuoden 2021 aikana.

Kiitos kyselyyn vastaamisestal!

Oletko ollut sosiaalihuollon asiakkaana? *
Kylla

Ei

Sosiaalipalveluiden tulisi olla kaikille kuntalaisille saavutettavissa siten, etta
niihin on mahdollista hakeutua oma-aloitteisesti riittAvan aikaisessa
vaiheessa.

Arvioi kunkin yhteydenottotavan saavutettavuutta ja sopivuutta omalla
kohdallasi, jos hakeutuisit sosiaalipalveluiden asiakkaaksi. *

1 Taysin 2 Jokseenkin 3 4 En
sopimaton  sopimaton  Jokseenkin  Téysin  osaa
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Liite 1. Webropol-kysely (2)

sopiva sopiva sanoa
Puhelimitse
Sahkdpostitse
Verkkoselaimella chatissa
Paperilomakkeella
Lomakkeella verkossa

Kasvotusten asiakaspalvelupisteessa

Sosiaalihuollon ammattihenkild tekee palvelutarpeen arvioinnin
yhteistydssa asiakkaan ja tarvittaessa laheisten sek& muiden toimijoiden
kanssa. Yleensa arviointia varten jarjestetdan yhteinen tapaaminen.

Arvioi kunkin tapaamispaikan tai -tavan kohdalla, kuinka hyvin koet
kykenevasi osallistumaan ja tuomaan oman mielipiteesi esiin. *

3 4
1 Erittdin 2 Jokseenkin  Jokseenkin  Erittdin En osaa
huonosti huonosti hyvin hyvin sanoa
Kotona
Toimistolla

Videokokouksessa
Verkkoselaimella chatissa

Puhelimessa

Palvelutarpeen arviointia tehtdessa, on hyva arvioida sita, millaisia
kaytanndénjarjestelyja tapaaminen ja vuorovaikutuksen onnistuminen

edellyttaa.

Arvioi seuraavien vditteiden paikkansa pitavyys omalla kohdallasi, jos

palvelutarvettasi arvioitaisiin. *
1 Taysi 4 Taysi En
aysm 2 Jokseenkin 3 Jokseenkin =4=0
eri e .. samaa osaa
eri mielta samaa mielta
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Liite 1. Webropol-kysely (3)

mielta mielta sanoa

Tapaamisen kysymyksien ja asiasisallon
etukateen saaminen helpottaa
osallistumistani palvelutarpeen
arviointiin.

Autismikirjon henkilén palvelutarpeen
arviointia varten jarjestettyyn
tapaamiseen on hyva varata
tavanomaista pidempi aika.

Oman laheisen, tukihenkilén tai
vertaisen lasndolo palvelutarvetta
selvitettdessa tukee osallistumistani.

Toivon, etta tydntekija kirjaa yhdessa
kanssani palvelutarpeen arvion
tapaamisen aikana.

Haluan saada yhdessa kirjatun arvion
kotiin rauhassa tarkastettavaksi ja
mahdollisuuden ehdottaa siihen
muutoksia muutaman péivan ajan.

Lisatietoja tai muuta huomioitavaa?

Saako lisdtietoihin kirjoittamaasi tekstia lainata suoraan oppaassa ja
opinnaytetydssa?

Kylla

Ei

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Helena Ohman



Liite 2. Opas autismikirjon aikuisen palvelutarpeen arviointiin (1)

*Kansilehti *Takakansi
Autismikirjon aikuisen palvelutarpeen arviointi Autismikirjon aikuisen palvelutarpeen arviointi
- Opas sosiaalihuollon ammattihenkil6n ja asiakkaan tueksi - Opas sosiaalihuollon ammattihenkildn ja asiakkaan tueksi

Sosiaalitydon ammattilaiset kuvaavat palvelujarjestelman suurimmaksi valiinpu-
toajaryhmaksi neuropsykiatrisesti oireilevat asiakkaat. Sata autismikirjon ai-
kuista vastasi sosiaalipalveluiden saavutettavuutta koskevaan kyselyyn, jonka
tulokset tukivat ammattilaisten ndakemysta. Puolet vastaajista kertoivat ol-
leensa sosiaalipalveluiden asiakkaina, mutta vain joka neljannelle asiakkaana
olleista oli tehty palvelutarpeen arviointi sosiaalihuoltolain edellyttamalla ta-
valla.

Téaman oppaan tarkoituksena on toimia sosiaalihuollon ammattihenkilén tyova-
lineend ja autismikirjolla olevan asiakkaan apuvéalineend palvelutarpeen arvi-
oinnissa. Oppaan rakentamisessa on hyddynnetty aiempia tutkimuksia, fokus-
ryhméatyoskentelyd ja verkkokyselyn avulla sadalta autismikirjon henkil6ltd ke-
rattyd tietoa. Kehitystydssa on konsultoitu Autismiliiton asiantuntijoiden lisaksi
vammaispalveluihin erikoistunutta sosiaalityontekijaa, autismikirjon henkil6i-
den toimintakyvyn arviointiin perehtynytta toimintaterapeuttia ja sosiaalihuol-
lon lainsdadantda asiantuntevaa juristia.

Oppaan kayttod tukee Autismiliiton verkkosivuilta 16ytyva Toimintakyvyn arvi-
ointi autismikirjolla -opas, joka auttaa autismikirjon henkil6a sanoittamaan
tuen tarpeitaan ja sosiaalialan ammattilaista hahmottamaan paremmin asiak-
kaan palvelutarvetta. Molemmat oppaat on toteuttanut Helena Ohman sosiaa-
lialan opinnaytetyona vuonna 2021, jonka Autismiliitto on tilannut Turun am-
mattikorkeakoulusta.

www.autismiliitto.fi
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Sosiaalipalveluiden saavutettavuus

Yksi sosiaalihuollon tehtavista on edistaa yhdenvertaisuutta ja tukea vammaisia
henkiloita heidédn arjessaan ja yhteiskuntaan osallistumisessa. Yhteiskunnan
palvelut ja toiminnot on suunniteltu neurologisesti tyypillisille henkildille. Va-
hemmistoon kuuluvat voivat tarvita tukea ja mukautuksia arjessa selviytymi-
seen ja yhdenvertaiseen osallistumiseen.

Palvelujdrjestelmdssa autismikirjon henkilot ovat heikommassa asemassa, ja ta-
man vuoksi jo palveluihin hakeutumisen esteettdmyyteen on kiinnitettava eri-
tyistd huomiota. Sosiaalipalveluiden on oltava kaikille saavutettavissa siten,
ettd palveluiden piiriin on mahdollista hakeutua oma-aloitteisesti riittdvan ai-
kaisessa vaiheessa. Palvelutarpeen arvioinnin kdynnistdmisen on oltava asiak-
kaalle helppoa, eikd palvelujarjestelman kuulu edellyttda asiakkaalta sellaista
toimintakykyd, johon tukea ollaan hakemassa.

Palvelutarpeen arviointiin hakeutumisen esteend voi olla tiedon puute, aiem-
mat huonot kokemukset tai esteelliset yhteydenottotavat. Mikdan yksittdinen
yhteydenottotapa ei ole kaikille toimiva ratkaisu ja tapojen rajaaminen esimer-
kiksi puhelinaikoihin, infopisteella asiointiin tai paperilomakkeelle estda osalta
avun hakemisen. Sosiaaliohjaukseen ja neuvontaan on tarkea voida olla yhtey-
dessa useammalla eri tavalla, esim. puhelimitse, sdhkopostitse ja asiakaspalve-
lupisteelld. Sahkopostimahdollisuutta kannattaa suosia ainal

Tietoa erilaisista palveluista tulisi tarjota kunnan verkkosivuilla ja asiakaspalve-
lussa. Verkkosivuilla on tarkeaa kuvata kunkin toimialan asiakasryhmaa siten,
ettd myos autismikirjon henkilot kokevat oikeudekseen lahestya esimerkiksi ai-
kuissosiaalityota, vammaispalveluita tai perhepalveluita.

”Jostain syysta mulle toimii etdajoissa videopuhelut loistavasti, mutta jos en-
simmainen tai ainoa yhteydenotto on puhelu, joka minun pitaa tehda, se jaa
varmasti hoitamatta. ”



Sosiaalihuoltolain mukainen palvelutarpeen arviointi

Kokonaisvaltainen palvelutarpeen arviointi auttaa tunnistamaan tuen tarpeita
ja ennaltaehkaisemaan ongelmien kasautumista. Tassd oppaassa palvelutar-
peen arvioinnin kokonaisuus jaotellaan sosiaalihuoltolain §37 mukaisesti vii-
teen eri osa-alueeseen; tilanteen yhteenvetoon, asiakkuuden edellytyksiin, asi-
akkaan omaan nakemykseen, omatydntekijan tarpeeseen seka palvelutarpee-
seen ja sen luonteeseen.

“Asiat menivdét niin pahasti solmuun, ettd olin jo menettdd asuntoni, ennen kuin
ymmdrsin, ettd todella tarvitsen ulkopuolista apua kdyténnén asioiden hoitami-
sessa ja oppimisessa. Toivon, ettd jatkuvasti liséddntyvd tietoisuus autismikir-
joon liittyvistéd ilmidistd johtaisi siihen, ettd muilla vastaavassa tilanteessa ole-
villa ei tarvitsisi pédtyd ihan pohjalle asti ennen avun saamista.”
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Liite 2. Opas autismikirjon aikuisen palvelutarpeen arviointiin (3)

Palvelutarpeen arvioinnin kokonaisuutta voi kuvata pyramidina, jonka perus-
tana toimii sosiaalihuoltolain mukainen palvelutarpeen arvio. Kokonaisvaltai-
sesti tehty palvelutarpeen arvio edellyttda toimintakyvyn ja siihen vaikuttavien
tekijoiden tunnistamista.

“Yleisesti palvelutarpeen arviossa tulisi ottaa huomioon se, ettd autismikirjon
henkilé ei vdlttémdttd osaa itse kertoa tilanteestaan tarpeeksi. Ensi vaikutel-
masta hyvin pérjédvdlld ihmiselld saattaa olla esim. korkeakoulututkinto,
mutta arjen hallinta ja jaksaminen tuovat eldmddn Iéhes ylitsepddsemdttémid
haasteita.”

Palvelutarve

Ymparisto

Omatyon-
tekijan

Asiakkuuden

Tilanteen
yhteenveto

niakemys luonne

Toimintakyvyn pyramidi. Mukaillen Kuisma, J. (2020) Autismin talvipaivat



Tilanteen yhteenveto

Asiakkuuden alussa tehtavan palvelutarpeen arvioinnin tavoite on selvittaa
minka tyyppisid tuen tarpeita asiakkaalla on, mitka tahot ja palvelut vastaavat
tuen tarpeeseen ja mika naista tahoista on vastuussa palvelukokonaisuuden
muodostamisesta. Asiakkaalla on oikeus tulla kuulluksi ja saada palvelutar-
peensa arvioiduksi kokonaisvaltaisesti, kaikilla eldman eri osa-alueilla. Eri palve-
luista ja tukimuodoista 16ytyy lisatietoa niin ammattilaisille kuin asiakkaillekin
THL:n vammaispalveluiden kasikirjasta.

Asiakkaalle

* Sinun kannattaa kirjata ylos niita asioita, joissa suoriutumiseen ja osallistumi-
seen kaipaat tukea. N&ita asioita voi olla esimerkiksi videopeliyhteis6on kuulu-
minen, maalauskurssille osallistuminen, vaitoéskirjan tekeminen tai tydvuorojen
sopiminen.

¢ Sinun on hyva pohtia itsellesi sopivia tapoja osallistua ja viestid ammattihen-
kilén kanssa jo hakeutuessasi palvelutarpeen arviointiin.

e Kerro tydntekijalle, jos tarvitset kohtuullisia mukautuksia tyéntekijan tapaa-
miseen tai tarvitset apua tarvittavien tietojen ja asiakirjojen toimittamiseen.

e Tuttu ja luotettava tukihenkil®, terapeutti tai opettaja kannattaa pyytaa mu-
kaan arviointiin. Voit pyytaa tukihenkiloksi palaveriin my6s omaisen, ldheisen
tai vertaisen.

”Aikuisena autismikirjon naisena olen kokenut, ettd ndenndinen parjdavyyteni
on hidastanut sekd omaa avun hakemistani, ettd myds sen saamista. Haasteet
arjessani ovat suurempia kuin alkujaan ymmarsin ajatellakaan, ja niiden kartoit-
tamiseksi sosiaalityontekijan olisi hyva tietaa, milla eri tavoilla ongelmia voi il-
meta.”

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Helena Ohman

Liite 2. Opas autismikirjon aikuisen palvelutarpeen arviointiin (4)

Ammattilaiselle

e Palvelutarpeen arvioinnin suorittamisesta lainmukaisesti vastaa se sosiaali-
huollon ammattihenkil®, joka on ensimmaisena saanut tiedon uudesta asiak-
kaasta.

* Palvelutarpeen arviointiin on osallistuttava muiden toimialojen asiantunti-
joita, jos asiakkaasta tiedon saaneella henkil6lla ei itselldan ole tehtdvaan so-
veltuvaa koulutusta tai kyseisen asiakkaan tilanteeseen riittdvaa osaamista.

e Autismikirjon henkildilla voi olla toiminnanohjauksesta johtuvia vaikeuksia
hakea ja saada tarvitsemiaan sosiaali- ja terveyspalveluja. Ndma toiminnanoh-
jauksen pulmat viestivat myds asiakkaan erityisen tuen tarpeesta ja ne kannat-
taa ottaa vakavasti.

¢ Valtd asiakkaan kuormittamista silla, ettd pyydat hantd toimittamaan erilaisia
lomakkeita, lausuntoja ja todistuksia. Asiakkaalle voi ehdottaa, ettd han antaa
luvan tietojen vaihtoon siten, ettd tyontekija voi tilata tarvittavat asiakirjat suo-
raan eri tahoilta.

e Tydntekija tukee autismikirjon henkilda parhaiten toimimalla ennakkoluulot-
tomasti ja keskittymalla itse asiaan eika tapaan, jolla asiakas asiaansa esittda.

”Autisminkirjonkin ihmiset ovat erilaisia. Mika toimii jollakin, ei valttamatta
toimi toisella. Olisi ehdottoman tarkeaa, etta sosiaalihuollon palveluissa tiedos-
tettaisiin autismikirjon moninaisuus ja se otettaisiin huomioon heti palvelutar-
peen arvioinnista lahtien.”

Asiakkuuden edellytykset



Sosiaalihuollon ammattihenkildon tekemien pdatoksien on aina perustuttava la-
kiin. Lainsdadantd maarittelee ne edellytykset, joilla sosiaalipalveluita voidaan
mydntadd. Palvelutarpeen arviointi on toteutettava siten, ettei asiakas jaa ilman
tarvitsemaansa palvelua, vaikkei hdn olisi sitd osannutkaan hakea. Sosiaalihuol-
lon ammattihenkil® arvioi asiakkuuden edellytykset, huomioiden yksilollisesti
asiakkaan toimintakyvyn ja tuen tarpeen.

”QOlen autismikirjon nainen sekd vanhempi. Oman kuntani aikuispsykiatria ei
ohjaa meita autismikirjon aikuisia vammaispalveluihin, lieké kunnan sisdinen
kaytanto, kun vammaispalvelu ei ota edes autismikirjon lapsia asiakkaaksi. Kun-
takohtaiset kriteerit niin tiukat.”

Toimintamalleihin tai rakenteisiin liittyvat seikat voivat vaikuttaa palvelutar-
peen tunnistamiseen ja sitd kautta myonnettyihin palveluihin, vaikka lainsaa-
danto6 on kaikille sama. On kuitenkin muistettava, etta ensisijaisesti lakeja tulee
tulkita ja toteuttaa asiakkaan edun mukaisesti.

Asiakkaalle

¢ Tuen tarpeeseen voidaan vastata sosiaalihuoltolain mukaisilla palveluilla, ku-
ten kotipalvelulla, liikkumista tukevilla palveluilla tai esimerkiksi konkreettisesti
virastoasiointia tai laskujen maksua tukevalla sdannélliselld sosiaaliohjauksella.

e Palvelutarpeen arvioinnissa on huomioitava kaikki asiakkaan tuen tarpeeseen
vaikuttavat tekijat ja siksi asiakkaan omalla kerronnalla, ldheisten havainnoilla
ja eri alojen asiantuntijoiden lausunnoilla on merkitysta.

¢ Sosiaalihuollon ammattihenkil6lla ei ole velvollisuutta myontaa laékarin suo-
sittelemaa yksittaista palvelua. Siksi Idakarin tai muun asiantuntijan lausun-
noissa on kuvattava sairauden tai vamman vaikutusta potilaan arjessa suoriutu-
miseen, eli asiakkuuden edellytyksia.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Helena Ohman

Liite 2. Opas autismikirjon aikuisen palvelutarpeen arviointiin (5)

Ammattilaiselle

¢ Oikeiden palveluiden hakeminen ei ole asiakkaan vastuulla. Ammattihenkild
selvittda eri vaihtoehtoja ja tuo ne asiakkaan tietoon, eivatkd kunnan sisdiset
ohjeistukset saa menna ammattihenkilon yksiléllisen harkinnan edelle.

 Korkeasti koulutetulla asiantuntijatehtavissa tyoskentelevalla autismikirjon
henkilolla voi olla huomattavia haasteita arjessa selviytymisessa. Autismikirjon
henkilélle tyypillinen epatasainen kykyprofiili voi haitata tuen tarpeen tunnista-
mista.

e Palvelutarpeen arviointi tulee tehdd moniammatillisesti, mm. yhteistydssa
vammaispalveluiden asiantuntijan kanssa. Autismikirjon asiakkaalla voi olla oi-
keus vammaispalvelulain mukaisiin palveluihin.

e Asiakkaalle on kerrottava ne kriteerit, joilla palveluita myénnetaan ja tehtava
aina selkedsti perusteltu kirjallinen paatos jokaisesta myonnetysta ja myonta-
mattd jatetysta palvelusta.

e Kunnan tyontekijoille laadittujen sosiaalihuollon palveluiden myéntamis- ja
toteutusperusteita koskevien ohjeistuksien on oltava asiakkaiden saatavilla. Jul-
kisuuslain mukaan paatoksentekoa ohjaavat viranomaisen sisdiset ohjeet ovat
aina julkisen vallan kayttoa ja siten vahintaan asianosaisille julkisia.

“Autismin kirjolla varustetulla henkil6lld voi olla monia muitakin vammoja eld-
mdnsd aikana osunut kohdalleen. Ajatukset voi kiertdd kehdd ja vaikka muille
ndyttdytyy ulospdin idearikkaana ja helposti tyéllistyvind ei télldinen henkild

pysty vdlttdmdttd I6ytdmddn yhtédn tahoa, joka oikeasti vois auttaa asioissa.
Oli se sitten tydllistyminen tai apua johonkin muuhun ihan yksinkertaiseen asi-

”

aan.



Asiakkaan oma nakemys

Palvelutarpeen arvion onnistuminen nojaa ammattilaisen ja asiakkaan keskinai-
seen vuorovaikutukseen. Asiakas on oman itsensa asiantuntija ja sosiaalihuol-
lon ammattihenkild on palvelujarjestelman asiantuntija. Talloin ammattihenki-
|6n tehtavana on selvittas, miten asiakas kokee oman tilanteensa ja minkélaisia
tuen tarpeita asiakas nakee itselladn olevan.

Kiireessa jdrjestetyssa palaverissa autismikirjon henkilon kyky sanoittaa omaa
tilannettaan ei aina riitd. Asiakkaalla on oltava mahdollisuus kertoa oma mieli-
piteensa ja néakemyksend palvelutarpeestaan, eika asiakkaan toimintakyvyn
tule muodostua tuen saamisen esteeksi. Palvelutarpeen arvioinnin tukena kan-
nattaa hyodyntda Toimintakyvyn arviointi autismikirjolla -opasta.

Asiakkaalle

e Kerro tydntekijalle, jos koet perinteisen palaverin vaikeaksi ja pyyda vaihtoeh-
toista tapaa oman mielipiteen antamiseen.

¢ Voit toivoa rauhallisempaa aikaa oman mielipiteen esiin tuomiseksi, jos tilan-
teessa on silla hetkelld likkaa ihmisid ja koet helpommaksi keskustella kahden
kesken tyontekijan kanssa.

e Yritd antaa tyontekijalle mahdollisuus, vaikka aiemmat kokemukset sosiaali-
palveluissa asioinnista olisivatkin kielteisia. Ennakkoluuloton kohtaaminen aut-
taa ammattilaisen ja asiakkaan vélista kanssakaymista puolin ja toisin.

“Koen, ettd omalla kohdallani olisi parasta aina antaa vaihtoehto ilmaista it-
sedni kirjoittamalla ja antaa siihen tarpeeksi aikaa. Mielesténi olisi myds tér-
kedd saada arvio tarkastettavaksi itselle, ennen kuin sité pistetdcn eteenpdin
mihinkddn, koska en aina osaa ilmaista itsedni selkedisti haastattelussa ja usein
jotkin tdrkedt asiat jédvit mainitsematta.”
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Ammattilaiselle

¢ Anna asiakkaan omalle kerronnalle riittavasti aikaa ja huomioi myds proses-
sissa mahdollisesti tarvittavat mukautukset.

e Asiakkaan saattaa olla helpompi keskustella asioistaan kirjoittaen Chatissa,
omassa kodissaan tai vaikkapa lenkkipolulla ammattilaisen kanssa keskustellen
tai etukdteen toimitettuihin kysymyksiin sdhkopostilla vastaillen.

e Autismikirjon henkild kokee usein, ettei han ole voinut valmistautua palave-

riin riittavasti. Tydntekijan esittdmin kysymyksiin vastaaminen on paatoksente-
koa, johon autismikirjon henkil® tarvitsee riittavasti tietoa etukateen tutustut-
tavaksi.

e Selvita ja toimita eri palveluiden mydntamisen edellytykset asiakkaalle etuka-
teen riittavissa ajoin tutustuttavaksi. Talld tavoin asiakkaalta pyydettavaa yksi-
tyistd ja intiimia tietoa voidaan tarvittaessa rajata.

* Selvita asiakkaan mielipide asiakkaan ehdoilla. Palvelutarpeen arviointi ei ole
hyva hetki harjoitella sosiaalisia tilanteita, eika autismikirjon henkil®a tule kan-
nustaa tai velvoittaa esimerkiksi katsekontaktin yllapitoa.

”Jos tapaan sosiaalihuollon henkilét toimistolla, toivoisin ennen saapumistani
saavani mahdollisimman paljon tietoa tulevasta tilanteesta (kuka saattaa
avata oven, missé minun tulee odottaa, kauanko minun tulee odottaa, minkd-
lainen odotustila on, miké on juuri se ovi, josta minun pitdisi tulla sisdcn jne.)

Arvostaisin myés, jos kdynnilld voitaisiin kysyd aistiherkkyyksistd ja mahdolli-
suuksien mukaan vaikuttaa esimerkiksi dénimaisemaan tai valaistukseen. En
vélttdmdttd uskalla ndistd kertoa ja nditd asioita pyytdd, jos siihen ei tarjota
minulle mahdollisuutta.”



Omatyontekijan tarve

Vieraat ja vaihtuvat tyontekijat voivat muodostua sosiaalipalveluissa asioinnin
esteeksi tai tehdé sosiaalipalveluista asiakkaan voimavaroja ja jaksamista hei-
kentavan tekijan. Palvelutarpeen arvioinnissa asiakas ja ammattihenkil arvioi-
vat yhdessa asiakkaan omatyontekijan tarvetta. Sosiaalihuollossa pysyvéan oh-
jaajan tuki ja helppo tavoitettavuus edistda hyvinvointia ja tekee asioinnista
saavutettavampaa.

Asiakkaalle

¢ Sinulla on oikeus saada itsellesi nimetty omatyontekija, joka vastaa asiakkuu-
destasi ja siihen liittyvista palveluista.

e Omatyontekija voi seurata asiakkaan kuulumisia, arvioida saannollisesti tuen
tarvetta ja valvoa asiakkaan etua palvelujarjestelmassa.

¢ Omatyontekija voi asiakkaan luvalla toimia esimerkiksi asiakkaan asioihin liit-
tyvien ammattilaisten yhteyshenkilona ja selvittaa tarvittaessa Kelan, tervey-
denhuollon tai vaikkapa opinto-ohjauksen kanssa asiakkaan asioita.

e Pohdi my®os itsellesi toimivimpia tapoja yhteydenpitoon omatyontekijan
kanssa ja kerro tarpeesi ammattihenkildlle arvioinnin aikana.

“Yhteydenoton mahdollisuus ehdottomasti oltava sdhkéinen ja siité on jadtdva
jélki. Asioihin on voitava palata ja siséltéd voitava sulatella ja ehdottaa muu-
toksia etdnd, sdhkoisesti. En ole vastannut enkd vastaa jatkossakaan puheli-
mitse tapahtuvaan yhteydenottoon, ellei sité ole erikseen sovittu. Silloinkin var-
sinainen asia on oltava jo kéyty sdhkdisesti Idpi ja puhelimitse sovittuna aikana
korkeintaan jokin ilmoitusluontoinen asia aiemmin kdsiteltyihin asioihin liit-
tyen”
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Ammattilaiselle

“Uskon, ettd yleinen olemukseni antaa usein sellaisen kuvan, ettd pdrjédn pa-
remmin arjessa kuin mité oikeasti pérjédn. Tybntekijét voivat saada minusta
védrén kuvan, koska usein sosiaalisissa tilanteissa minulla on rooli pédlld.”

» Autismikirjolla oleva asiakas voi selvitd sosiaalisista tilanteista maskaamalla,

eli tarkasti keskittyen “normaalin” roolin esittdmiseen. Omatyontekijan pysy-

vyys vdahentda kuormitusta, kun luotettavassa vuorovaikutussuhteessa maskia
ei enad tarvitse yllapitaa.

e Parhaimmillaan omaty®ntekija on perilld asiakkaan kuulumisista ja helposti
tavoitettavissa varsinkin, jos asiakkaan elamantilanteessa tapahtuu muutoksia.

e Jo tieto siitd, ettd on joku kenelle laittaa viestid, jos tarvitsee apua esimerkiksi
Kela-asioiden hoidossa, voi olla asiakkaan hyvinvoinnille merkittava tekija.

e Tuen tarpeen seurannassa kannattaa muistaa, etteivdat omatyontekijan ta-
paamiset muuttuisi tilanteiksi, joissa asiakas kokee joutuvansa perustelemaan
tuen tarvettaan aina uudestaan.

“Sanon usein asioita niin, ettd se saattaa kuulostaa téykedltd. Toivoisin, ettd jos
tulee tilanne, jossa sanomisestani hdmmennytéddn, minulta kysyttdisiin, tarkoi-
tinko tiettyd asiaa sen sijaan, ettd tehdddn oletuksia ja tulkintoja. Samalla toi-
voisin, ettd kun puhun, kédyttdmiini sanoihin kiinnitettdisiin huomiota.”



Tuen tarve ja sen luonne

Tuen tarvetta arvioitaessa ensimmainen askel on todeta, etta tuen tarvetta on
tai ei ole. Seuraavaksi maaritelldan tuen tarpeen luonne, jolla tarkoitetaan pal-
veluiden kestoa. Tuen tarve voidaan arvioida luonteeltaan tilapaiseksi, jatku-
vaksi tai pitkaaikaiseksi.

Tilapdiseen tuen tarpeeseen vastataan pidempiaikaista tuen tarvetta ehkaise-
villa, oikea-aikaisilla ja riittavilla tilapaisilla palveluilla.

Jatkuvaan tuen tarpeeseen mydnnetaan tavoitteellisia, asiakkaan kanssa yh-
dessé sovittuja maardaikaisia palveluita, joiden tarkoituksena on asiakkaan itse-
nainen selviytyminen ja tuen tarpeen paattyminen.

Pitkdaikaiseen tai pysyvddn tuen tarpeeseen on vastattava asiakkaan edun mu-
kaisesti jarjestettavilla palveluilla, joiden jatkuvuus on turvattu.

Asiakkaalle

e Sosiaalihuollon ammattihenkilon on syyta selvittaa tuen tarve yhteistyossa
vammaispalveluiden kanssa, jos asiakkaan tavanomaisista elamantoiminnoista
suoriutumisessa on havaittavissa pitkaaikaisia erityisia vaikeuksia.

e Asiakkaan kannattaa tuoda esiin omaa mielipidettdan tuen tarpeestaan ja
sen luonteesta. Voiko kuntoutus poistaa tuen tarpeen vai tarvitaanko ennem-
minkin pysyvaa tukea ja palveluita?

* Jos asiakkaan ja tyontekijan ndkemys eroaa, kannattaa pyytaa tyontekijaa pe-
rustelemaan nakokulmaansa ja kirjaamaan perustelunsa viralliseen paatok-
seen.

“Autismikirjon henkilén tuen tarve sosiaalihuollossa arvioidaan vdliaikaiseksi,
ilman jdrkevid perusteita. Sosiaali- ja terveyspalveluissa tarjottu apua on tyypil-
lisesti keskustelua ja sisdltdd aina uuden sosiaalisen kuorman.”
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Ammattilaiselle

e Autismi ei ole parannettava tai pois kuntoutettava sairaus, vaan elinikdinen
ominaisuus, joka vaikuttaa ihmisen tapaan ajatella, olla vuorovaikutuksessa ja
tarkastella maailmaa.

* Méadaraaikaiset paatokset ja tavoitteet voivat kuormittavuutensa vuoksi johtaa
asiakkaan toimintakyvyn heikkenemiseen ennestaan.

e Patkittdin myonnettavat palvelupdatokset ja jatkuva kuntoutumisen arviointi
voi heikentdéa asiakkaan luottamusta tyontekijaan ja palvelujarjestelmaan.

e Ulkoapain tulevat vaatimukset ja pitkaaikaisen tuen puute voi johtaa tilantee-
seen, jossa autismikirjon henkild kokee velvollisuudekseen elinikdisen kuntou-
tumisen.

e Luottamussuojaperiaatteen mukaan asiakkaan tulee voida luottaa toistaiseksi
voimassa olevan paatdksen pysyvyyteen. Padtosta voidaan kuitenkin aina tar-
kistaa, mikali asiakkaan palvelun mydntamisen edellytykset ovat oleellisilta osin
muuttuneet.

e Vammaispalvelulain ja sosiaalihuoltolain mukaiset palvelut eivat poissulje toi-
siaan ja asiakkaalle voidaan tarvittaessa myontaa samanaikaisesti useampia
palveluita eri lakien nojalla.

“Palvelutarpeen arvioijan olisi hyvé tehdd tdsmdkysymyksid, joihin voi vastata
kylld ja ei. Jos kysytddn ettd miten arki sujuu ja sind aamuna on sujunut hyvin,
luultavasti vastaisin, ettd hyvin sujuu. Jos taas kysytddn, ettd onko sinulla
yleensd vaikeuksia nédissé ja ndissd asioissa, kertoisin minkdlaisia vaikeuksia

”

on.



Kohtuulliset mukautukset palvelutarpeen arvioinnissa

“Rauhallinen ympdristd ajan ja paikan suhteen, ei ylimddrdistd aistikuormitusta
eikd ainakaan kellon vilkuilua, se jaddyttdd téysin.”

e Tapaamista varten on hyva varata tavanomaista pidempi aika tai useampia
tapaamiskertoja, riippuen asiakkaan yksiléllisesta tarpeesta.

e Tapaamisen syyn, asiasisallon ja kysymyksien etukdteen saaminen helpottaa
autismikirjon asiakkaan osallistumista.

e Asioidessa olisi aina hyva, jos tyontekija toistaa ja varmistaa, ettd ainakin
olennaisimmat asiat on ymmarretty samalla tavalla.

e Joko asiakkaan omat tai asiakkaan ja tydntekijan yhteiset muistiinpanot aut-
tavat muistamaan mita on sovittu.

e Tapaamisella yhdessa kirjattu arvio kannattaa antaa asiakkaalle kotiin mu-
kaan tarkastettavaksi, jotta mahdolliset vaarinkasitykset saadaan korjattua.

* Asiakkaan laheisen, tukihenkilon tai vertaisen lasndolo voi tuoda asiakkaalle
turvallisuuden tunnetta ja siten helpottaa keskustelua.

“Yleensdkin pitéd ottaa huomioon yksiléllinen kohtaaminen ja, ettéd on aikaa
purkaa asioita. Itse pitdd myds saada katsoa tiedot ja ehdottaa muutoksia,
jotta se vastaa omien asioiden hoitamista.”
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Palvelutarpeen arvioinnin jalkeen

Arvioinnin paatyttya asiakas ja sosiaalihuollon ammattihenkil® laativat asiakas-
suunnitelman, jos asiakkuuden edellytykset on todettu. Asiakassuunnitelma
pohjaa ja tdydentaa palvelutarpeen arviota mm. nimeten ne sosiaalipalvelut,
jotka ovat valttamattomia asiakkaan terveyden tai kehityksen kannalta.

Asiakassuunnitelma sisaltaa:
1) Asiakkaan ja tyontekijan arvion tuen tarpeesta
2) Asiakkaan ja tyontekijan arvion tarvittavista palveluista ja toimenpiteista

3) Tyontekijan arvio asiakkaan terveyden tai kehityksen kannalta valttamatto-
mista sosiaalipalveluista seka niiden alkamisajankohdan ja keston

4) Tiedot siita, kuinka asiakas ja tyontekija tulevat tapaamaan

5) "Molempien” arvio asiakkaan vahvuuksista ja voimavaroista

6) Tavoitteet, joihin sosiaalihuollon avulla pyritdan

7) Arvio asiakkuuden kestosta

8) Eri alojen yhteistyotahot ja vastuiden jakautuminen

9) Seurantaa ja arviointia koskevat tiedot

“Toivoisin, ettd kun minusta ja asioistani kirjoitetaan, kirjaus olisi riittévdn
tarkka ja kauniisti aseteltu. Haluaisin, ettéd myés hyvdt asiat huomioitaisiin, sillé
haasteitani katselen muutenkin pdivittdin. Toivoisin, ettd voisin halutessani
kuunnella musiikkia tai pelata kdnnykképelid samalla, kun minun pitdé hoitaa
vaikeaa asiaa, sillé se voi auttaa, ettd en ylikuormitu tilanteesta ja asiat jadvét

paremmin mieleeni. Toivoisin, ettd tdméd mahdollisuus tuotaisiin tiedoksi ihan
déneen.”



Asiakkaan asema ja oikeudet

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista méadrittelee sosiaalihuol-
lon toimintatapoja ja viranhaltijan menettelya.

Asiakkaalla on oikeus syrjimattomaan kohteluun ja laadultaan hyvdan sosiaali-
huoltoon. Asiakkaan ihmisarvoa, vakaumusta, yksityisyyttd ja itsemdaradamisoi-
keutta on kunnioitettava.

Palveluissa on huomioitava yksil6llisesti asiakkaan etu, toivomukset, mielipide
ja tarpeet. Asiakkaalla on oikeus tutustua hanesta kirjattuihin tietoihin.

Asiakkaalla on oltava oikeus osallistua palveluita koskevaan suunnitteluun ja to-
teuttamiseen. Osallisuus edellyttda sita, ettd asiakkaalle annetaan riittavasti
tietoa eri palveluista ja eri vaihtoehdoista niiden toteuttamisessa.

Asiakas saattaa keskustelussa toivoa jotain tiettya palvelua, jota kunnalla ei ole
tapana myodntda. Asiakkaalla on oikeus saada nahtdvakseen mm. kunnan sosi-
aalihuollon tydntekijdiden sisdisia ohjeistuksia niilta osin, kuin niilla perustel-
laan asiakkaalle mydnnettyja tai asiakkaalta evattyja palveluita.

Asiakkaalla on oikeus saada selkeésti perusteltu kirjallinen paatos kaikista hake-
mistaan palveluista. Myos keskustelussa suullisesti haettuihin ja evéttyihin pal-
veluihin on laadittava kirjallinen valituskelpoinen p&aatos.
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Muistutus, kantelu vai muutoksenhaku?

Palvelutarpeen arviointi on sosiaalihuollon viranhaltijan laatima asiakirja,
vaikkei se olekaan valituskelpoinen p&atds. Jos asiakas on tyytymaton palvelu-
tarpeensa arviointiin, kannattaa hanen pyytad sosiaalihuollon ammattihenkil®
kirjaamaan eridva nakemyksensa arviointiin ylos.

Sosiaalihuollon virheellisestd menettelysta tai huonosta kohtelusta mm. palve-
lutarpeen arvioinnin prosessissa, voi laatia muistutuksen johtavalle sosiaali-
tyontekijalle. Muistutuksen tekoon voi saada apua sosiaaliasiamieheltd. Sosiaa-
lihuollon on vastattava muistutukseen ilman aiheetonta viivytysta.

Jos asiakas ei ole tyytyvdinen muistutuksesta saamaansa vastaukseen, voi asian
vieda eteenpain kantelemalla epdkohdista aluehallintovirastolle.

Kantelemalla tai muistuttamalla ei voi hakea muutosta viranhaltijan tekemaan
paatdkseen. Muistutus kunnalle tai kantelu aluehallintovirastolle voi kuitenkin
olla reitti asiakkaan oikeuksien vastaiseen toimintakulttuurin muutokseen si-
ten, etta asiakkaiden ja ylikuormittuneiden sosiaalihuollon ammattilaisten ti-
lanne helpottuu vastaisuudessa.

Sosiaalihuollon viranhaltijan tekeméaan paatokseen voi hakea muutosta toimit-
tamalla oikaisuvaatimus sosiaalihuollosta vastaavalle henkilolle 30 paivan kulu-
essa paatoksen tiedoksisaannista.

Asiakas saa oikaisuvaatimuksen johdosta tehdyn pdatdksen postitettuna ko-
tiinsa ja téhankin paatdkseen on mahdollista hakea muutosta hallinto-oikeu-
delta.

“Ja vaikka mitddn ymmdrrystd autisminkirjosta ei olisi, aina voi ystdvdllisesti ky-
syd "Anteeksi, minun tdytyy myontdd, ettd en tiedd autisminkirjosta paljoa-
kaan, mutta voisitko kertoa, mikd kaikki helpottaisi juuri sinua nyt tdmdn ta-
paamisen aikana, niin katsotaan yhdessd, miten téstd voitaisiin tehdd sinulle
helpompi tilanne."



*Kansilehti
Aikuisidn toimintakyky autismikirjolla

- opas toimintakyvyn kokonaisvaltaiseen arviointiin
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*Takakansi
Toimintakyky autismikirjolla

- opas toimintakyvyn kokonaisvaltaiseen arviointiin

Tama opas auttaa autismikirjon aikuisia ja heiddn kanssaan toimivia tyonteki-
joita kokonaisvaltaisessa toimintakyvyn arvioinnissa ja tukee autismikirjon ai-
kuista oman tuen tarpeensa sanoittamisessa. Oppaan kehitystydssa on hyo-
dynnetty aiempia tutkimuksia, autismikirjon aikuisten fokusryhmatydskentelya
ja sadalta vastaajalta verkkokyselyn avulla kerdttya tietoa.

"En valttdmatta osaa itse kertoa tilanteestani tarpeeksi. Olen korkeakoulutettu
ja ensivaikutelmalta hyvin parjaava, mutta arjenhallinta ja jaksaminen tuovat
eldamaan lahes ylitsepddsemattomid haasteita."

Autismikirjon ja toimintakyvyn osa-alueet-opas on kehitetty rinnakkain Palvelu-
tarpeen arviointi autismikirjolla -oppaan kanssa. Molemmat oppaat on toteut-
tanut Helena Ohman sosiaalialan opinnaytetydna 2021, jonka Autismiliitto on
tilannut Turun ammattikorkeakoulusta.

www.autismiliitto.fi
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AUTISMIKIRJO JA TOIMINTAKYVYN OSA-ALUEET

Toimintakyvyn ja tuen tarpeen arvioinnissa on huomioitava kaikki toimintakykyyn vai-
kuttavat osa-alueet ja niiden vaikutus toisiinsa. Kansainvalinen ICF-luokitus tukee toi-
mintakyvyn kokonaisvaltaista arviointia ja autismikirjon aikuisille kehitetty ICF-ydinlista
toimii mukautetusti oppaan runkona.

Toimintakyvyn osa-alueita voidaan tarkastella oheisen pyramidin avulla. Itselle tarkea
tavoite, hyvaksi koettu terveys ja ympadristolta saatu tuki voivat parhaimmillaan mahdol-
listaa omaa toimintakykya vastaavan osallistumisen ja suoriutumisen. Toisaalta yhden-
kin osa-alueen puute, kuten huonosti nukuttu yo, liian korkealle asetettu tavoite tai me-
luisa ymparistod hairitsee pyramidin tasapainoa ja heikentaa toimintakykya.

Toimintakyvyn pyramidi.
Mukaillen Kuisma, J. 2020

Autismin talvipaivat

Ymparisto

Autismikirjon henkilon tuen tarpeeseen ja yksilolliseen toimintakykyyn vaikuttavat mo-
net muutkin tekijat, kuin autismikirjon hairion diagnostiset kriteerit. Nama tekijat voivat
pysytelld piilossa tai ndyttaytya yllattavissa yhteyksissa.
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Ymparisto
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MITEN KAYTAN OPASTA?

P Vastaa toimintakykya koskeviin kysymyksiin ja mieti kunkin kysymyksen merkitysta
omassa arjessasi. Merkkaa ruksilla ne kohdat, joihin haluat muutosta. Valitse merka-
tuista kohdista oman arkesi kannalta tarkeimmat tavoitteet.

P Kirjaa muistiinpanoihin ne terveyden ja ympariston seikat, jotka vaikuttavat tavoittei-
den saavuttamiseen.

» Tarvitsetko apua tavoitteen saavuttamiseen? Voit tarvittaessa hakea tukea sosiaali-
palveluista, terveydenhuollosta tai esimerkiksi TE-palveluista. Muista my0os pyytda tar-

vittavia mukautuksia mm. asioinnissa, t6issa, kuntoutuksessa tai opinnoissa!

HUOM. Osa-alueissa kuvattujen esimerkkien tarkoituksena ei ole madritelld autismia.
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TOIMINTAKYKY

Toimintakyvyn vaihtelu nayttaytyy monin eri tavoin siina, kuinka hyvin henkilé kykenee
suoriutumaan ja osallistumaan omassa elamassaan ja ymparistossaan. Autismikirjon
henkilon toimintakykyyn liittyva epatasainen kykyprofiili tarkoittaa esimerkiksi sita, etta
autismikirjon henkil® voi tyoskennella asiantuntijatason tehtavissa, mutta ei suoriudu
ruokaostoksista toivomallaan tavalla tai kykene osallistumaan vapaa-ajan toimintoihin.

“Olen muiden mielestd laiska, tyhmd, saamaton, ilked, itsekds ja hankala.”

P Vastaa toimintakykya koskeviin kysymyksiin ja mieti kunkin kysymyksen merkitysta
omassa arjessasi. Merkkaa ruksilla ne kohdat, joihin haluat muutosta. Valitse merka-
tuista kohdista oman arkesi kannalta tarkeimmat tavoitteet.



Oppiminen ja koulusuoriutuminen
[1  Koetko alisuoriutuvasi opinnoissa, vaihteleeko suoritustaso paivasta toiseen?
[ Liittyvatko opiskeluun sosiaaliset paineet?
[l Vaatiiko opetukseen osallistuminen aistisaatelyyn liittyvaa epamukavuutta?

[l Koetko opetuksen olevan vaikeasti ymmarrettavaa tai epaloogista tai koetko
tarvetta opiskella opetetut kokonaisuudet itsendisesti ldpi?

[T Onko tavoitteiden asettaminen vaikeaa tai tuntuvatko omat tai muiden odo-
tukset kohtuuttomilta?

[l Huomaatko oppimisessa eritahtisuutta, joka johtaa esimerkiksi tylsistymiseen,
turhautumiseen tai ahdistukseen?

[1  Onko ulkoa opeteltavien kokonaisuuksien, kuten sanastojen omaksumisen
kyky jollain tavalla poikkeuksellinen?

[J  Tuntuuko, ettd kysymykset on esitetty epaselvasti tai vaarin?

[1  Edellyttdaako uusien aihekokonaisuuksien oppiminen yksityiskohtaista pereh-
tyneisyytta?

”Joudun toistamaan, ettd ongelma ei ole siind, ettd olisin tyhmd tai etten tietdisi miten
se asia tehdddn. Tieddn ja osaan kylld, mutta toiminnanohjauksen ja uupumisen vuoksi
en saa sitd tehtyd ja tarvitsen tekemiseen tukea.”
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Yleisluontoiset tehtavit ja kotieldama

Onko suunnitelmallinen ja johdonmukainen toimiminen vaikeaa vai suoritatko tehtavia
kahdella eri vaihteella; taydellisesti tai et ollenkaan?

Estavatko itse itselleen liian korkealle asetetut tavoitteet toiminnan aloittamista?

Onko tehtdvat aina hoidettava kerralla kokonaan alusta loppuun vai pystyyko tehtavia
pilkkomaan pienempiin osiin?

Aiheuttavatko tulevat urakat ja askareet niin suurta ahdistusta, ettei niitd kykene aloit-
tamaan hyvisséa ajoin?

Vaatiiko oman taloudenhallinnan kokonaisuuksien hahmottaminen tulojen ja menojen
tarkkaa seurantaa seka tulevan ennakoimista?

Tarvitsetko yksityiskohtaisia systeemeja taloudenhallintaan?

Valtteletko erityisesti joitain tiettyja kotiaskareita esimerkiksi epamiellyttavien aistitun-
temusten vuoksi?

“Tehtdvédnannot ja tehtdvien kuvaukset eivit useinkaan vastaa tehtdvdd tai sen vaati-
maa esivalmistelua.”

= Hyvana paivana kahvin keittdminen siséltaa veden ja purujen lisdamisen seka
keittimen paalle napsauttamisen. Heikompana paivana kahvikupin nauttimi-
nen edellyttaa tarkkaa suunnitelmallisuutta ja keskittymista siihen, ettd kave-
lee keittioon, muistaa mita oli tekemassa, havaitsee kahvinkeittimen, avaa ha-
nan, tayttaa kannun vedella, avaa keittimen vesiluukun, jne. Sitten pitda viela
muistaa nauttia kuppi kahvia.



Kommunikointi
Katoaako puhekyky voimakkaissa tunteissa, kuten paniikissa?

Kuvastavatko ilmeet ja eleet sisdisia tunteitasi vai koetko, etta keskustelukumppani
hammentyy?

Aiheuttavatko sosiaaliset tilanteet paineita ja joudutko havainnoimaan muita ihmisia ja
heidan mielentilojaan tarkasti?

Liittyyko vuorovaikutustilanteisiin stressia, muistikatkoksia, ajattelun hitautta, sanojen
kadottamista tai muita ajatukseen liittyvia haasteita?

Hankaloittaako vaatimus katsekontaktin yllapitdmisesta vuorovaikutustilannetta?
Onko kaytostasi kuvailtu vaarinkasityksiin ja ristiriitoihin provosoivaksi?
Onko kirjallinen viestinta helpompaa kuin suullinen tai kasvotusten tapahtuva?

“Kirjallinen viestintd on ainakin minulle paljon helpompaa kuin suullinen tai kasvotusten
tapahtuva; silmiin katsominen vie kohtuuttomasti energiaa.”

”Jos kysytddn ettd miten arki sujuu ja sind aamuna on sujunut hyvin, luultavasti vastai-
sin, ettd hyvin sujuu. Jos taas kysytddn, ettd onko sinulla yleensd vaikeuksia ndissé ja
ndissd asioissa, kertoisin minkdlaisia vaikeuksia on.”

= Kysymyksien kirjaimellinen ymmartaminen, ilmeiden véhyys ja analyyttinen
tapa keskustella vaikeista aiheista voi antaa kuvan todellisuutta parjaavam-
masta henkilosta. Talloin avun tarpeeseen saatetaan suhtautua vahattele-
vasti.
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Itsestd huolehtiminen

Tuntuuko, etteivat voimavarat riitd terveytta edistavien valintojen tekemiseen tai itsesta
huolehtimiseen?

Liittyyko ruokailuihin ehdottomia rutiineja tai aistisaatelyn poikkeavuudesta johtuvia
tarkkoja ruokailutottumuksia?

Vaikuttaako stressi ruokatottumuksiin aiheuttaen esimerkiksi sydomattomyytta tai ylen-
syomista?

Aiheuttaako vdaranlainen ruuan koostumus vaikeuksia nielemisessé tai jopa ruuan
kanssa samassa tilassa olossa?

Vaikuttavatko PMS -oireet, migreeni tai esimerkiksi vatsavaivat omaan toimintaan?
Oletko huomannut kivun aistimisessa jotain poikkeavaa?

Onnistuuko terveydenhuollossa asioiminen vai huomaatko pulmia esimerkiksi ladkarin
vastaanotolla?

Auttaako stimmaaminen, eli kaavamaiset toistuvat liikkeet rauhoittumisessa vai onko
stimmailu itsed vahingoittavaa, kuten puremista tai ihon nyppimista?

Oletko joutunut tahtomattasi turvattomaan seuraan tai tilanteisiin, koska et ole tunnis-
tanut varoitusmerkkeja?

“Lddppimistd ei heti hoksaa tai osaa néyttdd, ettei se kdy.”

=> Fyysinen héirinté ja omien henkildkohtaisten rajojen rikkominen on autismi-
kirjon henkilgille liiankin tuttua. Aivan kuten neurotyypillisen henkilén voi olla
hankala tulkita ja ymmartaa autismikirjon ihmista, on autismikirjon henkilon
joskus vaikea ymmartaa ja tulkita neurotyypillisen tarkoitusperia.



Liikkuminen

Huomaatko joutuvasi liikenteessa vaaratilanteisiin esimerkiksi vireystilan vaihtelun
vuoksi?

Tuntuuko matkan ja esimerkiksi aikataulujen suunnittelu vaikealta?
Aiheuttaako kiire liiallista riskinottoa tai muita pulmia liikkenteessa?

Estavatko aistiyliherkkyydet matkantekoa esimerkiksi silloin, kun matkan odotetaan ole-
van meluisa?

Altistavatko tasapainoon ja kehon hahmotukseen liittyvat vaikeudet onnettomuuksille?

Riittaako tasapaino esimerkiksi liikkuvassa linja-autossa oman paikan l6ytdmiseen tai
liukkaalla jalkakaytavalla kulkemiseen?

Huomaatko valttelevasi omasta kodista lahtemistd matkanteon vaivalloisuuden vuoksi?

“Kaikenlaisiin tapahtumiin osallistuminen vaatii rohkeutta ja pddttévdisyyttd, silld jo itse
matka voi olla meluisa ja sosiaalisesti kuormittava.”

=>» Matka voi jo itsessddn uuvuttaa niin paljon, ettd perille paastya ei jaksa osallis-

tua ja kotimatka voi olla kohtuuttoman raskas. Autismikirjolla oman energian
loppumista ei aina pysty ennustamaan.
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Liite 3. Opas autismikirjon aikuisen toimintakyvyn arviointiin (6)
Henkildiden vélinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet

Ahdistavatko tai pelottavatko sosiaaliset tilanteet, joissa edellytetdaan muodollista kay-
tosta?

Onko muiden lahestyminen, sopivien puheenaiheiden I6ytdminen ja ihmissuhteiden
muodostaminen vaikeaa?

Edellyttaako vuorovaikutuksessa oleminen “normaalin” esittamista, eli maskaamista?
Tarvitsetko sosiaalisten tilanteiden jélkeen paivan tai parin tauon palautumiseen?
Oletko saanut moittivaa palautetta kdytoksestasi tai huomaatko ajautuvasi ristiriitoihin?

Koetko voivasi huomioida hierarkian eri yhteisoissa sosiaalisen normin edellyttamalla
tavalla?

Onko suhtautumisesi auktoriteettiasemassa olevaan henkiloén kuten opettajaan, tyon-
antajaan tai poliisiin korostuneen vélinpitdaméatonta tai pelokasta?

Haittaavatko aistisaatelyn herkkyydet toisten kanssa keskustelua, esimerkiksi lounasra-
vintolassa, jossa astiat kolisevat ja useampi ihminen puhuu paallekkain?

“Olen kipedn itsetietoinen omista autismin piirteistd. Jannittdd, ettd jadn kiinni ja au-
tismi paljastuu.”

=>» Aiempien huonojen kokemuksien vuoksi autismikirjon henkil® saattaa olla va-
rovaisempi omasta elamasta ja itsestdan kertoessaan ja tama voi aiheuttaa
sen, ettei uusia ihmissuhteita synny. Toimivat ihmissuhteet muodostuvat sel-
laisten henkildiden kanssa, jotka hyvaksyvat autismikirjolle ominaisen tavan
olla vuorovaikutuksessa.



Vapaa-aika ja harrastukset

Mahdollistaako oma taloudellinen tilanne erilaisiin tilaisuuksiin ja harrastuksiin osallistu-
misen?

Tuntuuko tapahtumiin osallistuminen mahdottomalta ilman perusteellista etukateistie-
toa?

Vaikeuttavatko motoriset haasteet liikunnallisiin harrastuksiin osallistumista tai onko
niin sanottu kompelyys mielekkaan joukkueurheilun esteena?

Aloitatko mielelldan uusia harrastuksia vai estddko ajatus vieraista ihmisista ja tiloista
harrastamisen?

Vaikuttavatko vireystilan vaihtelut erilaisiin yhteisoihin kiinnittymista tai harrastuksiin
sitoutumista?

Edellyttaako yhteisoon mukaan padseminen osallistumista aistiesteellisiin tilaisuuksiin?
Pelkaatkd muiden arvostelevan tai ihmettelevan toimintaasi?

Koetko tapahtumiin osallistumisen vaikeaksi esimerkiksi kiusallisten kahvitaukokeskus-
telujen vuoksi?

Kiinnostaako itse asia, jonka aarelle kokoonnutaan, enemman kuin toiminnassa mukana
olevat ihmiset?

“Teoriassa yhteisélliset tapaamiset ja tilanteet kuulostaa kivalta, mutta kédytdnnossd
omat epdnormiudet ja sosiaaliset jonninjoutavat rituaalit ei kiinnosta.”

= Mielekas virkistaytyminen ja vapaa-ajan vietto saattaa autismikirjon henkilon
mielesta olla jotain aivan muuta, kuin neurotyypillisen. Omiin mielenkiinnon-
kohteisiin uppoutuminen ja ns. autistinen puuhastelu tarvitsee riittavasti ai-
kaa ja sille varatun paikan. Itsedan kiinnostava tekeminen toimii vastapainona
arjelle, jossa joutuu jatkuvasti mukautumaan muiden odotuksiin ja sosiaalisiin
normeihin.
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Liite 3. Opas autismikirjon aikuisen toimintakyvyn arviointiin (7)
Opiskelu, tyéelama ja kuntoutus
Tuntuuko opiskelu ja esimerkiksi opintopisteiden keraaminen mielekkaalta?

Onko opiskeluun liittyvissd oheistoiminnoissa mukana olemisessa ldsna myds sosiaali-
sesti kuormittavia elementteja?

Koetko oman roolin ja sosiaalisten normien ymmarryksen vaikeaksi?

Kiusataanko tai onko sinua kiusattu toissa tai koulussa, opiskelutovereiden, tyokaverei-
den, opettajien tai esihenkilon toimesta?

Oletko huomannut opiskelun tai joidenkin tyétehtavien tuntuvan poikkeuksellisen hel-
poilta tai kohtuuttoman vaikeilta?

Koetko tyopaikan sosiaaliset tilanteet kuormittaviksi tai huomaatko uupuvasi jostain
muusta syysta?

Vaikuttaako tila tai siina olevat ihmiset siihen, kuinka tehokkaasti pystyt tydskentele-
maan?

Jaksatko tyoskennelld taytta tyoaikaa vai viekd opiskelu-, tyo- tai kuntoutuspdivat kaiken
jaksamisen?

“Mukautuksien avulla kyetdcdn tuomaan paras mahdollinen tyokyky ja -teho esiin. Yh-
denvertainen tyGyhteisé ja yksilllisyyttd arvostava johto olisi ihan jokaisen tyéntekijin
etu, ei pelkdstddn autismikirjolla olevan.”

=>» Tydkuormitusta ja siitd johtuvaa uupumista voi olla vaikea havaita. Vasymysta
saatetaan myos piilotella muilta ja viettaa kaikki vapaa-aika kotona levaten.
Opiskeluun, kuntoutukseen tai tydssakayntiin liittyvien mukautuksien hakemi-
nen ja myontaminen vaihtelee eri organisaatioiden valilla.



TERVEYS

Autismikirjon henkilon kokemukseen omasta hyvinvoinnistaan vaikuttavat usein jo lap-
suudessa alkaneet kokemukset erilaisuudesta, yksin jaamisesta, syrjinndstd ja poikkea-
vasta tavasta olla vuorovaikutuksessa. Neurotyypilliseen yhteiskuntaan pakollinen so-
peutuminen ja toisaalta siita tahattomasti syrjaytyminen voivat olla autismikirjon henki-
|6n terveytta heikentdvia tekijoita, joiden vaikutusta voidaan tarkastella useasta eri na-
kokulmasta.

P> Vertaa terveyteen liittyvid asioita aiemmin asettamiisi tavoitteisiin ja kirjoita muistiin-
panoihin ne seikat, jotka vaikuttavat tavoitteiden saavuttamiseen.
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Liite 3. Opas autismikirjon aikuisen toimintakyvyn arviointiin (8)
Aini- ja puhetoiminnot

¢ Sanattoman viestinnan poikkeavuudet voivat ilmeta liiallisena, liian vahéaisena tai
muulla tavoin tilanteeseen sopimattomana ilmehdintédna ja elehdintana.

e Kerronta voi olla monotonista ja hidasta tai yli-innokasta ja nopeaa.

¢ Maskaaminen on kerronnan, ilmeiden ja elehdinnan tarkoituksellista esittamista, eli
toivotunlaisen roolin ylldpitamista.

« Valikoivaa tai taydellista puhumattomuutta sekd stressiin liittyvaa yksittaisten sanojen
kadottamista voi esiintya.

 Keskustelun yllapitaminen tai oman asian esittaminen on vaikeaa uusissa tai stressaa-
vissa tilanteissa.

e Yksityiskohtainen ja analyyttinen tapa keskustella voidaan tulkita arvosteluksi.

"Koen usein, ettd sosiaalityontekijdt ja jopa Iddkdrit ja mielenterveyden hoitohenkilo-
kunta ei kuule tai kuuntele mua. Olen pddtellyt osittain sen johtuvan siitd, ettd en ko. ti-
lanteessa nédytd vahvoja tunteita. Saatan vaikka kertoa, ettéd jokin on ahdistavaa tai pe-
lottavaa, tai kivuliasta, mutta koska olen ulospdin rauhallinen asiasta keskustellessani,
minua ei uskota, ettd tunne on oikea, vakava tai merkittdvd vaikutuksiltaan. ”

Omat muistiinpanot:




Kehon toiminnot
¢ ADHD-oireilu voidaan virheellisesti tulkita stressiksi tai ahdistukseksi.
e Tasapainon, voiman ja liikkkeen intensiteetin saatelyssa esiintyy poikkeavuuksia.

e Tic-oireilua, kuten tahatonta rykimista, nikottelua, sanojen toistelua ja jalan polke-
mista voi esiintya.

¢ Kroonistuneet hoitamattomat kiputilat voivat haitata arkea.
e Migreeni, ruoansulatuskanavan hairiot tai vaikeat PMS-oireet eivat ole harvinaisia.
e Sairauksien hoitoon vaikuttavat yli- tai aliherkkyydet ldakkeiden vaikutuksille.

¢ Sydmisongelmat ovat yleisia, kuten erityisen valikoiva sydminen (ARFID), ahmintahai-
ri¢ (Binge eating disorder), ahmimishairi¢ (Bulimia nervosa) ja pyrkimys liiallisen terveel-
liseen sydmiseen (Ortoreksia nervosa).

¢ Uniongelmien esiintyvyys on yleistd; vaikeus nukahtaa, liiallista nukkumista, herailyja
tai poikkeava vuorokausirytmi.

“Huvipuistossa on hypdittdva liikkuvaan laitteeseen ja sitten vield pddstévd sieltd joten-
kin pois.”

Omat muistiinpanot:
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Liite 3. Opas autismikirjon aikuisen toimintakyvyn arviointiin (9)
Mielen toiminnot

¢ Minakuvaan voivat vaikuttaa traumaattiset kokemukset erilaisuudesta, yhteiskuntaan
sopimattomuudesta, syrjinnasta ja kiusatuksi joutumisesta.

e Masennusta ja ahdistusta esiintyy ja riski itsensa vahingoittamiseen liittyviin ajatuksiin
tai tekoihin on suurentunut.

e Sosiaalisiin tilanteisiin voi liittya valttelya tai oman kayttdaytymisen mukauttamista ym-
paristolle hyvaksyttavammaksi (maskaaminen).

e Toimintaan ja sosiaalisiin tilanteisiin liittyy usein uupumusta, stressia ja kuormitus-
herkkyytta.

* Apua ei aina osata hakea tai pyytas, silld autismikirjon henkilo voi elda siina uskossa,
ettd oma perusarki on ihan samanlaista kuin kaikilla muillakin.

¢ Kokemus epdoikeudenmukaisuudesta voi tuntua jopa fyysisena kipuna.
“Oma diagnoosi mahdollisti itsetuntemuksen ja kasvatti itsevarmuutta, tuolloin osa ih-

misistd jdi pois. Toiset saaneet vdlineen kiusaamiseen, ja pistdvét suhteiden pulmat au-
tismin piikkiin todeten, etten voi ymmdrtdd mitédn, kun olen autisti.”

Omat muistiinpanot:




YMPARISTO

Kun ympadriston merkitys huomioidaan toimintakykya arvioitaessa, voidaan tarjottu tuki
ja mahdollinen kuntoutus suunnitella tarkoituksenmukaisesti. Nain voidaan valttaa ih-
misarvoa ja itsemaaraamisoikeutta loukkaava autismikirjon piirteiden vakindinen poista-
minen ja keskittya sen sijaan esteettomaan ymparistoon, riittavaan tukeen ja kohtuulli-
siin mukautuksiin.

P Kirjoita muistinpanoihin ylos ne ymparistotekijat, joihin vaikuttamalla voidaan mah-
dollistaa omien tavoitteiden saavuttaminen.
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Liite 3. Opas autismikirjon aikuisen toimintakyvyn arviointiin (10)
Tuki ja keskindiset suhteet

* Vaikka vuorovaikutuksen ja olemisen tapa olisi poikkeava, ei autismi poista yksilollista
tarvetta merkityksellisiin ihmissuhteisiin ja yhdessdoloon.

e Ystavien saaminen ja ystavyyksien yllapitaminen voi olla hankalaa, silld ikdtovereita,
naapureita ja esimerkiksi tydyhteison jasenia voi olla vaivaannuttava lahestya.

¢ Ihmissuhteissa kannattaa kiinnittda huomiota, maaran sijaan laatuun esimerkiksi kysy-
malla itseltd “Voinko soittaa jollekin ja saada oikeasti apua, jos sita tarvitsen”.

e |soissa ihmisryhmissa yksindisyyden ja erilaisuuden tunne voi olla korostunut. Silloin
omaa yhteisoa kannattaa etsia esimerkiksi vertaistuen piirista.

¢ Suhtautuminen auktoriteetteihin voi olla poikkeavaa, kuten korostetun asiallista tai
taysin valinpitamatonta. Tama on hyva huomioida esimerkiksi hierarkkisessa tyoyhtei-
sossa tai poliisin kanssa asioidessa.

e Autismille tyypillinen epatasainen kykyprofiili voi aiheuttaa hammennysta ja valinpita-
mattomyytta tuen ja mukautuksien tarvetta kohtaan.

”Syvd tarve kuulua johonkin ja omien piirteiden peittely on aiheuttanut sen, ettd oma
perhe ei tiedd kuka olen. En voi olla oma itseni IGhimmidisille ja koen vaikeutta juurtua
mihinkédn”

Omat muistiinpanot:




Apuvalineet ja -teknologiat

« Adniyliherkat saavat apua kuulosuojaimista, vastamelukuulokkeista tai asunnon muu-
tostoina tehtavista lisa-aanieristyksista.

e Valolta tai katseelta suojaavat aurinkolasit, haikdisynestolinssit, lippalakki tai huppu.

e Aistihakuisuutta ja rentoutumista helpottavat esimerkiksi painopeitto, keinuminen,
painojen nosto tai uiminen.

e Purukumin pureskelu, kasityot, varittaminen, puhelimella pelaaminen tai hypistely-
lelut voivat auttaa keskittymista.

e Sosiaalisia suhteita voi yllapitad kokonaan verkossa silloin, kun ihmisten kasvotusten
tapaaminen ei onnistu.

¢ Arjen hallintaa voidaan helpottaa teknologian avulla, kuten Google street view, digika-
lenterit ja muistutukset.

¢ Kodin ulkopuolella hoidettavia asioita helpottaa esimerkiksi itsepalvelukassat.

e Virastoissa asiointia tukee mahdollisuus hoitaa asiat verkossa ja olla yhteydessa esi-
merkiksi sdhkopostitse.

* Opetuksen sovellukset, kuten Moodle ja Wilma, tukevat opintojen suunnittelua ja
oman lapsen asioiden hoitoa.

» Teknologia voi estaa osallistumista, jos uusiin laitteisiin tai automaatteihin ei paase
etukdteen tutustumaan!

”Lomakkeista voisi olla malliversio, niin olisi helpompi tietdd mitd kysymyksiin pitédd vas-
tata. Koskee myés Kelan lomakkeita.”

Omat muistiinpanot:
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Liite 3. Opas autismikirjon aikuisen toimintakyvyn arviointiin (11)
Asenteet

¢ Perheenjdsenten, tuttavien, naapureiden, ammattilaisten, tydyhteison ja vaikkapa la-
hikaupan myyjan asenteilla on suuri merkitys.

e Autismikirjon henkil6ista tehdaan tutkitusti asenteeseen ja suhtautumiseen vaikutta-
via epdedullisia paatelmia.

e Virheellisid oletuksia vastaan puolustautuminen voi heikentda jo ennestdan epdedulli-
sia asenteita.

e Ympadriston asenteisiin voivat vaikuttaa esimerkiksi Tic-oireet, omintakeinen tyyli tai
tyypillisestd poikkeava tapa olla vuorovaikutuksessa.

* Asenteet, ennakkoluulot ja epaedullisesti tehdyt tulkinnat estdvat mahdollisuuden
kohtuullisiin mukautuksiin esimerkiksi tyopaikalla.

“Suorasukainen tapa keskustella halutaan usein muuttaa pehmedmmadksi. Voisi olla hel-
pompaa, ettd toiset muuttaisivat omaa tapaansa reagoida ja asennoitumistaan suoraan
puheeseen.”

Omat muistiinpanot:




Palvelut ja hallinto

e Autismikirjon henkil6lla voi olla omia ja toisinaan myos lapsen asiakkuuksia useilla ta-
hoilla, muttei palvelukokonaisuudesta vastaavaa tyontekijaa huolehtimassa asiakkaiden
edusta.

e Monimutkainen palvelujdrjestelma syrjayttaa autismikirjon henkilon palveluiden pii-
rista silloin, kun toiminnanohjaus ei riita vaikkapa tyottomyysetuuden hakemiseen, kun-
toutukseen paasemiseen tai sairauslomalle jaamiseen.

e Palveluiden hakeminen voi edellyttaa erilaisten lomakkeiden tayttamista, puhelinaiko-
jen muistamista ja vieraan ihmisen kanssa puhelimessa asiointia, ruuhkaisissa odotusti-
loissa jonottelua seka epamiellyttavien danien ja hajujen sietamista.

« Poliittisella tasolla autismikirjon henkiléiden mukautuksien ja tuen tarve liitetdan mie-
lenterveysstrategiaan, joka ei kaikilta osin vastaa tarpeita.

”On ollut haasteita sosiaalityéntekijéiden ja sosiaaliohjaajien kanssa Kelan etuuksien

ymmadrtdmisessd. Valilld tuntuu, etteivdt he jaksa tai ehdi tutustumaan Kelan kdytédntoi-
hin vaan, ettd minun itse pitdd ottaa asiasta selvdd, jos haluan ettd jokin asia onnistuu.”
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Liite 3. Opas autismikirjon aikuisen toimintakyvyn arviointiin (12)
YHDENVERTAISUUS, TUKI JA MUKAUTUKSET

Autismikirjon henkilot putoavat palvelujarjestelman ulkopuolelle, silla heidan tuen tar-
peita ei tunnisteta. Omien tarpeiden ja kokemiensa haasteiden sanoittamisen taito on
tarkeda mm. silloin, kun pyydetaan mukautuksia, haetaan sosiaalipalveluita tai asioi-
daan terveydenhuollossa. Autismikirjon henkilon kyvyt tai tavat sanoittaa omaa tilan-
nettaan eivat aina riita tuen saamiseksi.

Toimintakykya voidaan tukea kohtuullisin mukautuksin, jotka ovat jokaisen autismikirjon
henkilon oikeus. Esimerkiksi tydhyvinvoinnin, tydssa jaksamisen ja tyotehtavien suoritta-
misen mahdollistaminen ei vaadi useinkaan mittavuudeltaan tai kustannuksiltaan koh-
tuuttomia muutoksia tyopaikalla.

Suomen perustuslain yhdenvertaisuuden periaate kieltda syrjinnan. Yhdenvertaisuus-
laki, rikoslaki, tasa-arvolaki seka tyolainsdadanto tdydentavat ja tarkentavat syrjinnan
kieltoa eri elamanalueilla. Autismikirjon henkildiden kokeman syrjinnan tunnistaminen
mahdollistaa yhteiskunnan kehittymisen autismiystavallisempaan suuntaan ja sita
kautta yhdenvertaiset mahdollisuudet kaikille neurotyypistd huolimatta.

> Tarvitsetko apua asettamiesi tavoitteiden saavuttamiseen? Kirjaa huomiosi ylos ja
hae tarvittaessa tukea sosiaalipalveluista, terveydenhuollosta, TE-palveluista. Muista
myos pyytaa tarvittavia mukautuksia esimerkiksi asioinnissa, toissa, kuntoutuksessa tai
opinnoissal Lisatietoja loydat Autismiliiton verkkosivuilta.

Ihmisten moninaisuuden ja erilaisuuden arvostaminen edistdd au-
tismikirjon henkilbiden yhdenvertaisia mahdollisuuksia osallistua,
tulla kuulluksi ja vaikuttaa yhteiskunnassa.



