(. LAB University of
N\ Applied Sciences

Alle kouluikaisten autististen lasten vanhem-

pien tukeminen ja ohjaaminen

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

LAB-ammattikorkeakoulu
Sosiaali- ja terveysala, Sairaanhoitaja (AMK)
Syksy 2021

Laura Borman



Tiivistelma

Tekija Julkaisun laji Valmistumisaika
Borman, Laura Opinnaytetyd, AMK 2021
Sivumaara
36
Tyoén nimi

Alle kouluikaisten autististen lasten vanhempien tukeminen ja ohjaaminen

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Tutkinto
Sairaanhoitaja (AMK)

Toimeksiantajan nimi, titteli ja organisaatio

Kymsote, Kymenlaakson keskussairaala, Lastenneurologian tutkimusyksikko

Tiivistelma

Autismi on neurobiologinen kehityshairio, joka aiheuttaa vaihtelevasti ja yksilollisesti
toiminnan esteita. Autistisella lapsella on haasteita elaman ja kehityksen monella eri
osa-alueella. Haasteet painottuvat paasaantoisesti sosiaaliseen kommunikaatioon,
sosiaaliseen vuorovaikutukseen seka sosiaaliseen mielikuvitukseen.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd, miten hoitohenkildkunta voi tukea vanhem-
pia, kun perheessé on autistinen lapsi. Tuloksien tarkoituksena on vahvistaa hoito-
henkilokunnan seké opiskelijoiden osaamista vanhempien tukemisessa ja ohjauk-
sessa lapsen autismin tai autististen piirteiden kanssa.

Opinnaytetyo toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Aineisto kirjallisuuskat-
saukseen haettiin sahkoisista tietokannoista, seka sahkoisella manuaalisella haulla.
Aineisto analysoitiin kayttden aineistolahtdista sisallénanalyysia. Tuloksissa kasiteltiin
vanhempien tarvitsemia tukitarpeita, joihin siséltyi saatujen ylaluokkien mukaan van-
hempien kokonaisvaltainen tukeminen, selkea ja nopea palvelujarjestelma seka am-
mattilaisten asiantuntijuus.

Asiasanat

autismi, autismikirjon hairidé, vanhempien tukeminen, perheohjaus




Abstract

Author Type of Publication Published
Borman, Laura Thesis, UAS 2021
Number of Pages
36

Title of Publication
Supporting and guiding parents with autistic children under school age
A descriptive literature review

Name of Degree

Bachelor’s degree in health care, nursing

Name, title and organization of the client

Kymsote, Kymenlaakso Central Hospital, Pediatric Neurology Research Unit

Abstract

Autism is a neurobiological developmental disorder that causes various and individual
barriers to functioning. An autistic child faces challenges in many different areas of life
and development. Challenges mainly focus on social communication, social interac-
tion and social imagination.

The purpose of the thesis was to find out how healthcare professionals can support a
parents when there is an autistic child in the family. The purpose of the results is to
strengthen the competence of the healthcare professionals and students in support-
ing and guiding parents with a child with autism or autistic traits.

The thesis was carried out as a descriptive literature review. The material for the liter-
ature review was collected from electronic databases, as well as by electronic manual
search. The data were analyzed using data-driven content analysis. The results ad-
dressed the support needs of parents, which included comprehensive support for par-
ents, a clear and fast service system, and the expertise of professionals, according to
the upper categories received.

Keywords
autism, autism spectrum disorder, parental support, family guidance




SISALLYS

L JONAANTO . 1
2 KeSKeISet KASIHIEET......ccoeii i 2
N R - 1<) (=Y oL =T 0T o] oo | = 2
2.2 AULISITIL ¢ttt 2
2.3 KUNtOULUSMENETEIMAEL.......oeiiiiiiiiiiiie e 3
2.4 PEINEONJAUS .ovveii i 5
3 Tarkoitus, tavoite ja tutKiMUSKYSYMYS .......iiiiieeiiiiiiiiiis et e e e e eern s e e e e eeaenes 7
4 Lastenneurologian tutKIMUSYKSIKKO...........oiiiiiiiiiiiiiiie et e e e 8
SN o1 1] 0 F= 1Y (=1 4V 0] g (o) (=10 | (1 R 9
5.1 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana. ..............uuuuurriiiiiimmmiiiiiiiii. 9
5.2  Aineiston keruu ja menetelmat..........ccccoeei i 10
5.3 AINEISION @NAIYYSI....cciiiiiiiiiiii e 12
B TUIOKSEL ...ttt e e e e e e e e 15
6.1 Vanhempien kokonaisvaltainen tukeminen ................cccuvvviimiimiiiiiiiiiiiiiiiiiies 15
6.2 Toive selke&sté ja nopeasta palvelujarjestelmasta..............uvvvvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiinnnn. 16
6.3 Ammattilaisten asiantuntijuuden merkitykselliSyys ............covviieiiieeriiiiiiiiiiineeeenn, 18
T PONAINTA ...ttt e e 20
7.1  Tulosten tarkastelu ja jONtOPAALOKSEL.........cccovviiiiiiiii e 20
7.2  EEttiSYys ja IUOTETLAVUUS ........ueuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiieieeebeeeeeeeeeeeeeeebbeeeeeeeeseeennenene 21
7.3  Opinnaytetydprosessi ja jatkotutkimusehdotukSet.............ccovieeeiieeriiiiiiiicieee e, 22
LT .o 24
Liitteet

Liite 1. Kirjallisuuskatsaukseen valittu aineisto

Liite 2. Esimerkki siséllonanalyysista



1 Johdanto

Autismikirjon hairié on aivojen neurobiologinen kehityshairig, johon liittyy hyvin vaihtelevia
ja yksildllisia toiminnan esteita. Autismi vaikuttaa ihmisen viestinta- ja vuorovaikutustaitoi-
hin, seka siihen, miten han kokee ja aistii muun maailman ja ihmiset. Autismi ei ole tauti,
josta voidaan parantua, vaan autismi on osa ihmisen identiteettia. Kaikilla autismikirjon hen-
kiloilla ilmenee pulmaa seké sanallisessa ettd sanattomassa viestinnassa, seka vaikeuksia
tunnistaa ja ymmartaa muiden tunnetiloja sek& mydskin ilmaista omia tunteita. Haasteita on

my6s ymmartad muiden ajatuksia ja tekoja. (Autismiliitto.)

Monilla autistisilla ihmisilla esiintyy aistisaatelyyn liittyvia piirteita, kuten yli- ja aliherkkyyk-
sid. Herkkyyksia voi olla esimerkiksi aaniin, valoon, kosketukseen, hajuihin, makuihin ja va-
reihin liittyen. Hyva yksityiskohtien havaitseminen ja keskittymiskyky tiettyihin mielenkiinnon
kohteisiin voivat olla autismikirjoon liittyvia vahvuuksia. Hyva oikeudentaju liittyy autismin

erityispiirteisiin. (Autismiliitto.)

Autismikirjoa esiintyy ympari maapalloa ja tutkimusten mukaan vaestdsta noin 1% on au-
tismikirjoon kuuluvia henkil6itd. Suomessa on arviolta noin 55 000 autismikirjon ihmista.
Autismikirjon piirteet ja toimintarajoitteet ovat hyvin yksil6lliset ja vaihtelevat. Kuitenkin kaik-
kien autismikirjoon kuuluvien ihmisten kayttaytymisessa voidaan havainnoida yhteisia, tun-

nistettavia piirteita. (Autismiliitto.)

WHO on suunnitellut vuonna 2022 otettavaksi kayttdén uuden ICD -tautiluokitusjarjestel-
man. ICD-11-luokitus tulee korvaamaan tdmanhetkisen ICD-10 tautiluokituksen. Uusi luo-
kitusjarjestelma tarkoittaa sita, etta erilliset autismikirjon diagnoosit poistuvat, ja tilalle tulee
yksi ainoa "sateenvarjodiagnoosi”, eli autismikirjon hairid. Nykyisia kaytdssa olevia autismi-
kirjon diagnooseja ovat viela autismi, Aspergerin oireyhtyma, Rettin oireyhtyma, disintegra-
tiivinen kehityshairio ja epatyypillinen autismi. (Autismiliitto.)

Kun neuvolassa tai muualla on herannyt epéily autistisesta lapsesta, tehdaan lahete eri-
koissairaanhoitoon. Tutkimukset autismin todentamiseksi tehd&dén lastenneurologian tai

lastenpsykiatrisella osastolla tai poliklinikalla. (Terveyskirjasto 2020.)

Opinnaytetydssa perehdytdaén autismikirjon hairidihin seka autististen lasten vanhempien
tukemiseen. Opinnaytetydn tarkoituksena on vahvistaa hoitohenkilokunnan seka opiskeli-
joiden osaamista vanhempien tukemisessa ja ohjauksessa lapsen autismin tai autististen
piirteiden kanssa diagnosointiprosessin aikana seka sen jalkeen. Tavoitteena on I6ytaa kei-
noja, miten hoitohenkildokunta voi tukea ja ohjata perhettd, jossa on autistinen lapsi. Opin-
naytetyon tutkimuskysymys: Millaista tukea autististen lasten vanhemmat kaipaavat ja tar-

vitsevat?



2 Keskeiset kasitteet

2.1 Lastenneurologia

90-luvulla aivotutkimuksiin alettiin kohdentaa huomiota ja aivotutkimuksien menetelmat ke-
hittyivat nopeasti. Tdma mahdollisti myos sen, etta lapsien aivoja ja neurologisia vaivoja
pystyttiin alkaa tutkia. Lahivuosina tutkimukset ovat kehittyneet huimasti, joka on tuonut uu-
sia mahdollisuuksia diagnosoida harvinaisia sairauksia ja oireyhtymia. (Pihko, Haataja &
Rantala 2018.)

Lastenneurologian suurimmat sairausryhmat ovat epileptikot, likuntavammaiset, kehitys-
hairidiset seké lapset joilla on perinndllinen neurologinen sairaus. Lapsia hoidetaan, tutki-
taan ja kuntoutetaan lastenneurologian paivakeskuksissa, osastoilla ja poliklinikoilla. (Ter-
veyskyla 2020.)

2.2 Autismi

Autismi on neurobiologinen kehityshairit, joka vaikuttaa laaja-alaisesti lapsen eri kehityksen
osa-alueisiin. Vaikutukset nakyvat lapsen sosiaalisessa, alyllisessa seka toiminnallisessa
kehityksessa. Autistinen lapsi viihtyy usein huomattavan paljon omissa oloissaan ja kiinnos-
tus yhteiseen tekemiseen muiden kanssa on vahaista. Lapsen on hankalaa oppia arjen
taitoja. (Avellan & Lepisto 2014, 9.) Nykyaan autismista kaytetddn termia autismikirjon hai-
riét. Autismikirjo sanana kuvaa autismin moninaisuutta ja yksilollisyyttd. Uusiempien tauti-
luokitusten mukaan autismikirjon hairidita ei luokitella end& omiksi diagnooseikseen, esi-
merkiksi oirekokonaisuus, joka tunnettiin aiemmin Aspergerin oireyhtymana, luokitellaan
nykyisin osaksi laajaa autismikirjoa. Syyt autismikirjon hairididen syntyyn ovat biologisia,
mutta syntymekanismeja ei voi varmuudella todeta. Ennen raskausviikkoa 26 syntyneilla
keskosilla on kohonnut riski autismikirjon h&irioon seka pojilla riski on suurempi kuin tytoilla.
(Terveyskirjasto, 2020.)

Autismi alkaa nakya lapsessa noin 2-3 vuoden iassa, jolloin aletaan kiinnittdd huomiota
lapsen puheen ja muiden vuorovaikutustaitojen puutteeseen tai poikkeavuuteen. Vanhem-
mat ovat yleensa ne, ketka ensimmaisena huomaavat lapsen kehityksen viiveen tai sen
poikkeavuuden. Joskus autistiset piirteet huomataan jo ennen ensimmaista ikavuotta. Toi-
sinaan lapsen kehitys etenee normaalisti parin ensimmaisen ikAvuoden ajan, kunnes opitut
sosiaaliset ja kielelliset taidot alkavat taantua ja kadota. (Avellan & Lepist6 2014, 9.) Vau-
vana havaitut autistiset piirteet saattavat nakya esimerkiksi vahaisena katsekontaktina tai
jokelteluna. Vauva ei myoskaan valttamatta reagoi omaan nimeensa tai ei nayta juurikaan

kiinnostusta omiin vanhempiinsa. (Terveyskirjasto, 2020.) On olennaista huomioida, ettei



yksittdinen oire tai piirre esiinny ainoastaan autismikirjon hairiossa, eivatka yksittaiset eri-
tyispiirteet aina merkitse autismikirjon hairitta, vaan kyse on laagjemmasta oirekuvasta. (Ter-
veyskyla 2018.)

Usein autismiin liittyy vaikeudet olla yhteydessd muihin ihmisiin, usein lukuun ottamatta
muutamaa laheista ihmista. Kuvataan, etta autistinen lapsi on kuin omissa maailmoissaan,
johon ei halua muiden paasevan. Autistisella lapsella on erityistéa pulmaa sensomotoriikassa
sekd myos muilla kehitysalueilla. Puhe saattaa olla autistisilla lapsilla vahaista ja rajoittu-
nutta. Sanojen artikulaatio saattaa sujua, mutta puhe voi kuulostaa monotoniselta seka "pa-
pukaijamaiselta”. Tunteiden nayttdminen ja saately on erilaista, kuin muilla lapsilla. Jotkut
lapset ilmaisevat hyvin niukastikin tunteitaan, toiset taas tuovat tunteitaan esille hyvinkin
voimakkaasti. Osa autistisista lapsista voi olla hyvin aggressiivisia ja menna taysin tunneti-
lojen aaripaasta toiseen. (Ayres 2018, 207.) Autismikirjon hairioon liittyy mydskin suurentu-
nut kehitysvammaisuuden riski. Puolet autisteista on kehitysvammaisia, ja pieni osa on kes-
kim&araista alykkaampia. Autismiin liittyy myds muiden hairididen, kuten ADHD:n, Touret-
ten oireyhtyman, pakko-oireiden, psykoottisten oireiden, masennuksen, ahdistuneisuuden,
unihairididen, aistipoikkeavuuden ja epatyypillisten pelkojen, suurentunut riski. (Terveyskir-
jasto, 2020.)

Autistinen lapsi hahmottaa maailmaa eri tavalla kuin muut. Tilanteiden ja kokonaisuuksien
hahmottaminen voi olla haastavaa, mutta yksityiskohdat saattavat jaada hyvinkin mieleen.
Kiinnostuksen kohteet poikkeavat muiden omista. Autististen lasten on vaikeaa ymmartaa,
miten erilaisissa tilanteissa on soveliasta toimia, tai kaytos voi olla hyvin kaavamaista. Lap-
suudessa voi ilmetd maneerimaisia liikkkeit&, kun kasien lapsyttelya tai pyorimistd. Osa au-
tistisista henkildista voivat aikuisena kuitenkin opiskella ja olla tydelamassa. (Terveyskirjas-
to, 2020.)

2.3 Kuntoutusmenetelmat

Autismiin ei ole parannuskeinoa, mutta lapsen kehitykseen voidaan vaikuttaa huomattavasti
sopivalla kuntoutuksella. (Avellan & Lepistd 2014, 9.) Laajat oppimisvaikeudet ovat syyna
siihen, miksei autistinen lapsi opi arkisia asioita tavanomaisin opetuskeinoin. Arki helpottuu,
kun autistiselle lapselle 16ydetdan yksil6llisia toimivia keinoja esimerkiksi pyytdaa halua-
maansa. Nain yleensa myos ongelmakayttaytyminen vahenee. Lapsen kuntoutus vaikuttaa
myds positiivisesti [&hiymparistén elAmanlaatuun, siksi varhaiskuntoutuksen aloittaminen
onkin hyvin tarke&é. Autismin laaja-alaisuus kuitenkin tekevat autistisen lapsen kuntoutuk-
sesta haastavaa. Taitojen yleistamisen ongelmat tuovat haastetta kuntoutukseen, sill& kun-
toutuksessa opitut taidot ja vuorovaikutuksen keinot eivat valttAmatta siirry arkisiin tilantei-

siin. On olennaista, ettd kuntoutus on mahdollisimman monipuolista. Vanhempien aktiivinen



osallistuminen kuntoutukseen on osoittautunut toimivaksi. Kuntoutuksessa keskitytaan
kommunikaatiotaitojen ja sosiaalisen vuorovaikutuksen harjoitteluun seka kaytésongelmien
vahentamiseen. (Avellan & Lepistd 2014, 13-14.) Autistiselle lapselle suositellaan paivéako-
tia tukitoimineen. Lapsen tarpeen mukaan voidaan suositella myoskin puhe-, toiminta- tai

musiikkiterapiaa. (Terveyskyld, 2018)

Kuntoutusmalleja on monia erilaisia. Lastenlinnan autismiosaston VARHIS- kuntoutusmal-
lissa kuntoutus lahtee liikkeelle siité, minkéalaisia vahvuuksia ja vaikeuksia lapsella on. Taus-
tateoria VARHIS -kuntoutuksessa perustuu kehitysneuropsykologiseen tietoon autismista
ja lapsen tavanomaisesta kehityksesta. Mallissa kaytetaan yksilollisesti lapsen tarpeen mu-
kaan erilaisia tulokselliseksi todettuja opetus-, kasvatus- ja kuntoutusmenetelmia, kuten esi-
merkiksi kayttaytymisterapiaa, sovellettua kayttaytymisanalyysia ja strukturoitua opetusta.
Kayttaytymisterapian ja sovelletun kayttaytymisanalyysin kayttdminen perustuu oppimisen
lainalaisuuksien tuntemiseen ja lapsen kayttaytymiseen vaikuttavien tekijoiden arviointiin.
Lasta palkitaan ja kannustetaan oppiessaan uuden asian ja oppimisen edistymista arvioi-
daan aktiivisesti. Opittavat asiat jaetaan pieniin osiin ja niita harjoitellaan lapsen kanssa
strukturoidusti ja tarkasti. Strukturoitu opetus on mallissa olennaista. Opetuksessa kayte-
tdan paljon visuaalista tukea, kuten kuvatukia, vareja ja sanoja. Visuaalista tukea voidaan
kayttaa opettamisen, vuorovaikutuksen seka tilojen hahmottamisessa ja jasentamisessa.
Strukturoidun opetuksen pohja perustuu siihen, ettd ymparistd ja opeteltavat asiat ovat
suunniteltu ja jasennetty niin, etta autistisen lapsen on mahdollisimman helppoa tehda asi-
oita omatoimisesti. Strukturoitu kuntoutus on kehitetty TEACCH-kuntoutusmallin pohjalta,
jonka keskeinen tarkoitus on autistisen lapsen itsenéisen tydskentelyn opettaminen ja oma-
toimisuuden tukeminen. (Avellan & Lepistd 2014, 14-15.) TEACCH (Treatment and Educa-
tion of Autistic and other Communication handicapped Children) -kuntoutusmalli on mene-
telma, jota voidaan kayttaa paasaantoisesti autististen lasten opettamiseen, mutta sita voi-
daan hyddyntad myos muilla osa-alueilla, kuten ikaantyneiden ihmisten kanssa tyéskente-
lyssa. (Autismiliitto.) Kuntoutusmallin tavoitteena on opettaa lapsille omatoimisuutta seka
itsendista tyoskentelya. Mallin tarkoitus on jarjestaa opetus- ja kuntoutustilanteet niin, etta
lapsella on mahdollisuus edeta ja tydskennelld yksilollisesti. Tamé voidaan varmistaa struk-
turoimalla, eli jasentdmalla, opetusmateriaalit ja opetustilanteet. (Kerola, Kujanpaa, Timo-
nen. 2009.)

VARHIS -kuntoutus on suunniteltu toteutettavaksi kaikissa lapsen elinympéristdissa, kuten
kotona ja paivékodissa. Lapsen elAmassa saattaa olla monta muuttujaa, jotka vaikuttavat
yksiléllisen kuntoutussuunnitelman muotoutumiseen. Paivakotien erilaiset kuntoutuskay-
tannot ja perheen elaméantilanne voivat olla tallaisia muutostekijoita, jotka muokkaavat kun-

toutusohjelman sisalt6a ja toteutusta. On tarkeaa, ettd kuntoutuksen sisallén suunnitteluun



ja toteuttamiseen osallistuu lapsen hoitoon osallistuva moniammatillinen tiimi. Tiimi saattaa
koostua muun muassa puhe- ja toimintaterapeutista, lastentarhanopettajista, neuropsyko-
logista ja omahoitajasta. Vanhemmat ovat oman lapsensa asiantuntijoita, tdméan vuoksi kai-
kista tarkeintd on, ettd vanhemmat osallistuvat aktiivisesti lapsensa kuntoutukseen ja sen
suunnitteluun. Asiantuntijat ja tyontekijat tuovat oman ammatillisen nakkulmansa ja osaa-
misensa kuntoutukseen. Kuntoutuksen suunnittelu ja toteutus aloitetaan heti, kun lapsen
kehityksessa havaitaan poikkeavuutta. Varhain aloitetusta kuntoutuksesta on tutkimuksien
mukaan ollut eniten hydtyd. On tarkeaa tarkastella kuntoutuksen toimivuutta, jos lapsi ei
tunnu edistyvan mihinkaan suuntaan kuntoutuksesta huolimatta. Talldin tarkastellaan, koh-
dentuuko kuntoutus oikeisiin asioihin. On myods mahdollista, ettd lapsi ei ole viela valmis
vastaanottamaan opetettavia asioita. Kuntoutuksen tavoitteita voidaan muuttaa ja muokata.
Paivakodille ja vanhemmille annettujen tavoitteiden ja ohjeiden tulisi olla selkeitd, jotta van-
hemmat ja paivakoti pystyvat opettaa ja ohjata lasta, seka ratkoa ongelmia arjessa. (Avellan
& Lepistd 2014, 15-16.)

Autistinen lapsi tarvitsee oppimiseen paljon toistoa. Kuntoutus tapahtuu suurimmaksi
osaksi arjen tilanteissa, kuten pukemisessa, ruokailussa ja ulkoilussa. Kuntoutuksen vaiku-
tus on kaikista tehokkainta, kun vanhemmat osallistuvat sen toteuttamiseen ja kun yksildl-
listd opetusta on vahintdan 2-4 tuntia paivassa. Tuntimdara saattaa tuntua paljolta, mutta
autistinen lapsi saattaa olla omissa maailmoissaan ja toistaa samaa toimintaa ilman aktii-
vista ohjausta. VARHIS -kuntoutuksen osa-alueet kattavat vuorovaikutuksen seka kommu-
nikaation vahvistamisen, toiminnanohjauksen, jaljittelyn, havaitsemisen ja aistitiedon kasit-
telyn, omatoimisuustaidot, leikki- ja vapaa-ajan taidot, hieno- ja karkeamotoriikan harjoitta-
misen sekad haastavan kayttaytymisen ennaltaehkdisemisen ja vahentamisen. Kuntoutuk-
sen alussa lapsi saattaa vastustella, jolloin ohjaavien aikuisten on tarkeda pitaa motivaatiota
ylla. Motivaatiota heratellaan toistolla, kannustamisella seka kehumalla. Mieluisia leikkeja
ja leluja voidaan kayttad palkkioina ja opetuskeinoina. Henkilokohtaista kuntoutuskansiota
suositellaan, joka sisaltéda kuntoutuksen tavoitteet, harjoitukset ja seurantalomakkeet. Kan-
sio voi tehostaa kuntoutuksen sujumista seké yhteisty6ta kodin ja moniammatillisen ty6ryh-
man valilla. (Avellan & Lepistd 2014, 16-17.)

2.4 Perheohjaus

Lapsen omatoimisuuden harjoitteleminen arjessa on tarke&&, johon on tarke&éa antaa van-
hemmille ohjausta ja tukea. Autistiselle lapselle on hydtya etukéateen suunnitellusta ja sdan-

nollisesta arjesta. Lapselle voidaan suunnitella etukateen viikko-ohjelma kuvien avulla. Ku-



valliset tarinat voivat auttaa uusissa vuorovaikutustilanteissa. Rutiinit ovat autistiselle lap-
selle tarkeitd, yllattavat muutokset voivat olla hankalia ja johtaa haasteelliseen kayttaytymi-
seen. On tarke&a, etté perhe, jossa on autistinen lapsi, I6ytaisi arjen kulkuun toimintamallin
jossa kaikkien perheenjasenten tarpeet tulisi huomioiduksi. Arjessa kirjoittamattomia saan-
t6ja” voi olla hankalaa hahmottaa, siksi kieltojen sijasta on hyodyllista kertoa lapselle, miten
tilanteissa tulee kayttaytya. Esimerkiksi kielto "ala syo kasin” voidaan korvata lauseella "syo
haarukalla”. Lyhyet ohjeet ja sdannét voivat toimia paremmin kuin pitkat. Pitkien ohjeistuk-
sien pilkkominen pieniin osiin esimerkiksi kuvatukien kanssa voi olla hyddyllista. (Terveys-
kirjasto, 2020.)

Lapsen kuntoutuksen tehostamiseksi lapselle suositellaan paivéakotia, jonne voidaan yhdis-
taa tarvittavat tukitoimet lapselle. Autistinen lapsi tarvitsee paljon [&hiympariston, eli esimer-
kiksi perheen ja paivakodin, ohjausta ja tukea. Lapsen kuntoutukseen sisaltyy yksilollisesti
myds toiminta-, puhe-, tai musiikkiterapiaa. Terapiat jarjestetaan sovitusti ja mahdollisuuk-
sien mukaan lapsen arkisessa ja luonnollisessa ymparistossa paivakodissa, yhteistydssa
vanhempien ja paivakodin henkilbkunnan kanssa. Ammattilaisilta saavan perheohjauksen
tarkoituksena on, ettd lapsen lahipiirin ihmiset saisivat keinoja, miten tukea lasta ja lapsen
kehitysta parhaalla mahdollisella tavalla arkisissa tilanteissa. (Terveyskyld, 2018.)



3 Tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymys

Opinnaytetyon tarkoituksena on vahvistaa hoitohenkildkunnan seka opiskelijoiden osaa-
mista vanhempien tukemisessa seka ohjaamisessa lapsen autismin tai autististen piirteiden

kanssa.

Tavoitteena on I6ytaa keinoja, miten hoitohenkilékunta voi tukea ja ohjata perhettd, jossa

on autistinen lapsi.

Opinnaytetyon tutkimuskysymys: Millaista tukea autististen lasten vanhemmat kaipaavat ja
tarvitsevat?



4 Lastenneurologian tutkimusyksikko6

Kymenlaakson keskussairaalassa lastenneurologian palveluja on tarjolla poliklinikalla seka
osastojaksoilla paivaosastolla. Lastenneurologian palvelut tarjoavat hoitoja seka erilaisia
tutkimuksia lasten hermoston seka lihaksiston toiminnanhairidihin. Hoitoon tulon syita ovat
tavallisimmin epilepsia, puheen- ja kokonaiskehityksen hairiot, erilaiset likuntavammat ja
oppivaikeudet sekd neurologisista syista johtuvat kayttaytymisen hairiét. (Kymenlaakson

sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtyma.)

Lastenneurologian tutkimusyksikdssa hoito perustuu yleensa viiden paivan osastojaksoon.
Vanhempien on oleellista olla osastojaksolla lapsen mukana. Paivaosaston palvelu koros-
tuu moniammatillisesta tiimityosta, ohjauksesta ja neuvonnasta. Ensimmaisena tutkimus-
paivana vanhemmat ja lapsi tapaa hoitoon osallistuvan tyéryhman ja talloin kdydaan myos
l&pi tulevan viikon aikataulu. Viimeisena tutkimuspaivana kaydaan lapi hoitavan laékarin
seka muun hoitoryhman tekemien tutkimusten tulokset ja keskustellaan lasta koskevista
jatkohoitosuunnitelmista. Osastojakson tavoitteet ovat yksilokohtaisia ja ne maaritellaén yh-
teistydssa lapsen ja vanhempien kanssa. (Kymsote.)



5 Opinnaytetyon toteutus
5.1 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan selvittaa sitda, mita ja minkalaista tietoa jostakin ai-
heesta on jo saatavilla. Kirjallisuuskatsauksen avulla tehdaan tutkimusta tutkimuksesta.
(Salminen 2011.) Katsauksen avulla saadaan myds tietdd, millaisesta naktkulmasta ja milla
menetelmilla aihetta on tutkittu. Kirjallisuuskatsauksessa on aina jokin tutkimusongelma,
johon haetaan vastausta. Katsaus sisaltaa viitekehyksen, jossa on maariteltynd opinnayte-

tyon keskeisimmat kasitteet, eli tietoperusta. (Jyvaskylan AMK.)

Eri kirjallisuuskatsaustyyppeja kaytetdan eri tarkoituksissa. Taméa opinnaytetyd tehtiin ku-
vailevana Kirjallisuuskatsauksena. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yleisin kirjallisuuskat-
sauksen muoto. Sita voi kuvailla yleiskatsaukseksi, eik& siiné ole tarkkoja saéantoja tai rajoja.
Kuvailevaan kirjallisuuskatsaukseen voidaan kayttaa laajoja aineistoja, eiké aineiston valin-
taa rajaa saannot. (Salminen 2011.) Kuvaileva katsaus kertoo aiemman tutkimuksen laa-
juudesta, syvyydesta ja maarasta. (JAMK.) Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on saanut osak-
seen kritiikkia sen sattumanvaraisuuden ja subjektiivisuuden vuoksi. Luotettavuutta on
mydoskin kritisoitu. Kirjallisuuskatsauksessa tyn vaiheiden ja erityispiirteiden tarkentaminen
ja tasmentaminen tukevat sen hyodynnettavyytta. Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta on kay-
tetty paljon juurikin hoito- ja terveystieteellisessa tutkimuksessa. (Kangashiemi, Utriainen,

Ahonen, Jaaskeldinen & Liikanen 2013.)

Tutkimuskysymys ohjasi koko opinnaytetyoprosessia. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauk-
sessa on yleensa yksi tutkimuskysymys, joka on kysymyksen muodossa. Kysymysta voi-
daan tutkia kuitenkin useasta eri nakokulmasta. Kysymyksen tulee olla tarpeeksi rajattu ja
sen tulee olla tasmallinen. N&in aihetta voidaan tarkastella mahdollisimman tarkasti ja sy-
vallisesti. Kuvaileva katsaus sopii hyvin tiedon tuottamiseen tai kaytanttjen edistdmiseen
esimerkiksi koulutuksissa tai tydorganisaatioissa. Tutkimuskysymys ohjaa aineistojen va-
lintaa. Tutkimuskysymys maarittaa sen, kuinka laaja aineiston tulee olla. Sopiva aineisto on
sellainen, mika tarkastelee tarkoituksenmukaisesti tutkittavaa asiaa. Opinnaytetydssa tuo-

daan esille aineiston luotettavuus. (Kangasniemi ym. 2013.)

Tutkimuskysymyksen asettamisen jalkeen valitaan aineisto. Aineiston valintaa ohjaa tutki-
muskysymys. Tavoitteena on 16ytdd asiaankuuluva aineisto tutkimuskysymykseen vastaa-
miseksi. Sopivaa aineistoa valittaessa huomioidaan tutkimusten sopivuutta suhteessa ky-
symykseen, kuten, miten ne tdsmentavat ja jasentavat tutkimuskysymysta. Tutkimuskysy-

myksen laajuus maaraa sen, kuinka riittdva aineiston tulee olla. Aineistoa haetaan tyypilli-



simmin s&hkoisista tieteellisista tietokannoista tai manuaalisesti tieteellisisté julkaisuista. Ai-
neiston valinnan jalkeen voidaan tehda taulukointi valituista lahteista. Taulukoinnin avulla

jasennellaan ja arvioidaan valitun aineiston luotettavuutta. (Kangasniemi ym. 2013.)

Aineiston valinnan jalkeen siirrytaan kuvailun rakentamiseen. Kuvailevan kirjallisuuskat-
sauksen ytimena on tuottaa kasittelyosan rakentaminen. Tavoitteena on uusien johtopaa-
toksien tekeminen seka valittuun tutkimuskysymykseen vastaaminen laadullisena kuvai-
luna. Tarkoituksenmukaista ei ole muuttaa alkuperdista tietoa, vaan luoda uutta tulkintaa
aiheesta. Tarkoituksena ei ole luoda referaattia tai tiivistelméaa alkuperaisesta lahteesta.

(Kangasniemi ym. 2013.)

Lopuksi kirjallisuuskatsauksessa tarkastellaan tuotettuja tuloksia. Tulosten tarkasteluun si-
saltyy pohdintaosuus seka tutkimuksen eettisyyden ja luotettavuuden arviointi. Osuuteen
kootaan kirjallisuuskatsauksen keskeiset tulokset seka tarkastellaan niita. Tarkastelu-
osassa voidaan esittad kysymyksia seka tutkimuksen johtopaatokset. Eettisyys ja luotetta-
vuus ovat koko tutkimuksen ajan yhteydessa toisiinsa. Aineiston valinnan peruste on olen-
naista luotettavuuden arvioinnissa. Luotettavuus heikkenee, jos aineiston valinnassa esiin-
tyy tarkoitushakuisuus, joko tiedostamaton tai tiedostettu, mutta sité ei ole raportoitu. (Kan-

gasniemi ym. 2013.)
5.2 Aineiston keruu ja menetelmat

Aineiston haku opinnaytetyohon aloitettiin syyskuussa 2021. Aineistoa haettiin opinnayte-
tydhon luotettavista sahkdisista tietokannoista. Aineistonhaussa kaytettiin Medic, EBSCO -
CINAHL, seka EBSCO - Academic Search Elite -tietokantoja. Tietokantojen lisaksi tehtiin
manuaalinen haku Google Scholarin, sekd Googlen kautta. Koko tiedonhaun ajan hakua
ohjasi opinnaytety6n tutkimuskysymys.

Hakusanoina kaytettiin suomen- seka englanninkielisid sanoja. Suomeksi haku tehtiin sa-
noilla “autismi”, "autisti ja vanhemmat” ja "autististen lasten vanhemmat”. Kansainvalisia
tutkimuksia haettiin tietokannoista englanninkielisilla vastineilla. Hakutulokset rajattiin vuo-
sille 2011-2021, jotta saatiin mahdollisimman tuoreita aineistoja. Lahteiden tuli olla maksut-

tomia seka niiden tuli olla kokonaan saatavilla (Taulukko 1).



Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit

Julkaistu vuosivalilla 2011-2021 Julkaistu ennen vuotta 2011
Koko teksti saatavilla Vain osa tekstista saatavilla
Kieli englanti tai suomi Kieli muu kuin englanti tai suomi
Maksuton teksti Maksullinen teksti

Teksti kasittelee vanhempien tukemista tai Teksti kasittelee jotakin muuta kuin vanhem-
vanhempien kokemuksia annetusta tuesta  pien tukemista tai vanhempien kokemuksia

annetusta tuesta

Taulukko 1. Sisdanotto- ja poissulkukriteerit

Ensimmainen tiedonhaku tehtiin Medicin kautta. Hakutulosten kieleksi valittiin suomi, seka
vuosivaliksi rajattiin vuodet 2011-2021. Haku rajattiin vain kokoteksteihin. Haku tehtiin sa-
nalla "autismi” ja se tuotti 30 osumaa, joista valikoitui aineistoon 1 l&ahde. Englanniksi haku
tehtiin samasta tietokannasta sanalla "autism” ja rajattiin kieli englantiin, jolloin saatiin 13
osumaa. Englanninkieliset hakutulokset eivat kuitenkaan sopineet aineistoon otsikoiden pe-
rusteella. Seuraava haku tehtiin EBSCO — CINAHL tietokannassa. Ensin haettiin 1&hteita
hakusanalla "autism”, seka rajattiin hakuehdot (vuosivali, koko teksti, kieli) samalla tavalla
kuin aiemmassa haussa. Nailla hakuehdoilla saatiin yhteensa 7113 hakutulosta. Hakutu-
lokseen lisattiin sanat "and experience of parents”, jolloin tuloksia saatiin 118. Aineistoon
valittiin 1 lahde. Seuraavassa haussa kaytettin EBSCO — Academic Search Lite tietokan-
taa, josta aineistoa haettiin hakusanoilla ” families of children with autism and nursing”. Ha-
kutuloksista valittiin 1 Iahde. Tietokantahaun jalkeen tehtiin viela manuaalinen haku Google
Scholarin kautta. Google Scholarista lahdettiin ensimmaisena hakemaan sanoilla "autistis-
ten lasten vanhemmat”, jolla saatiin 2830 tulosta. Otsikoiden perusteella aineistoon valittiin
nailla hakusanoilla 1 l&ahde. Scholarista toinen haku tehtiin sanoilla "autisti ja vanhemmat”,
jolla saatiin 2580 tulosta. Aineistoon valittiin 2 1ahdettd. Kolmas haku tehtiin hakusanoilla



"neuropsykiatria ja perheiden tukeminen ”, jolla saatiin 1490 tulosta ja aineistoon valikoitui
1 lahde. Viimeinen haku tehtiin viel& suoraan Googlen kautta, jolloin hakusanaksi laitettiin
"support needs of parents with autistic children”. Nain aineistoon saatiin viela viimeinen
lAhde, eli yhteensé aineistoon valittiin 8 tutkimusta (Taulukko 2). TAman jalkeen valitusta
aineistosta tehtiin taulukointi (Liite 1).

Kaytetty tieto- | Hakusana(t) Kokonaisosumat | Valitut lahteet
kanta
Medic autismi 30 1
EBSCO - CINAHL  autism 118 1
and

experience of par-

ents
EBSCO - Acade- families of children 18 1
mic Search Elite with autism

and

nursing
Manuaalinen haku 5
Yhteensa 8

Taulukko 2. Aineiston keruu valituista lahteista

5.3 Aineiston analyysi

Aineiston analyysin tarkoitus oli luoda selkeasti ymmarrettava kuvaus tutkittavasta ilmiosta.
Tasséa opinndytetydssa aineiston analysoinnissa kaytettiin aineistolahtoista sisallonanalyy-
sia. Sisédllonanalyysin tarkoitus oli jarjestdd aineisto selkedan seka tiiviseen ymmarretta-
vaan muotoon niin, etta aineiston sisaltdma informaatio ei katoa. Analyysin tavoite oli saada

aikaan selkea kuvaus tutkimuksen aiheesta. Yksinkertaisimmillaan se tarkoittaa sita, etta



aineisto hajotetaan pieniin osiin, sitten se kasitteellistetd&n ja sen avulla siitd kootaan uu-
destaan uudenlainen kokonaisuus. Sisallonanalyysi koostuu kolmivaiheisesta prosessista:
redusoinnista eli pelkistamisesta, aineiston klusteroinnista eli ryhmittelysta seké abstrahoin-
nista, eli teoreettisten kasitteiden luomisesta. Analyysin ensimmaisessa vaiheessa aineisto
pelkistetaéan siten, etta siité karsitaan kaikki ep&olennainen tieto pois. Tietoa kuin tiivistetaan
tai pilkotaan pienempiin osiin. Ryhmittelyvaiheessa aineistoa ja sen sisélla mainittuja il-
mauksia kaydaan lapi ja tiivistetdan. Aineistosta etsitddn samankaltaisuuksia ja eroavai-
suuksia. Samoja asioita tarkoittavat kasitteet ryhmitellaan luokaksi ja nimetaan kasitteella.
Sisallénanalyysin viimeisessa vaiheessa, eli teoreettisten kasitteiden luomisessa, yhdistel-
l[daan luokituksia niin kauan kuin se on mahdollista sisallon nakdkulmasta. Kategorioiden

avulla saadaan vastaus tutkimuskysymykseen. (Tuomi & Sarajarvi, 2018.)

Aineistonhaun aikana aineistot kaytiin lapi useampaan kertaan. Aineiston valinnan ja lapi-
kaynnin jalkeen siirryttiin tekem&an aineistolahtoista sisallonanalyysia. Opinnaytetyon tut-
kimuskysymykseen vastaavat alkuperaisiimaukset siirrettiin erilliselle Word-tiedostolle,
jonka jalkeen ilmaukset pelkistettiin. Samaa aihepiiria kuvaavat asiat alleviivattiin samalla
varilla ja ndin saatiin eroteltua aineistosta eri asioita kuvaavia ilmioita. Taman jalkeen il-
maukset tulostettiin paperille, ja jokainen ilmaus leikattiin paperista luokkien muodostuksen
selkeyttdmiseksi. Samaa asiaa tarkoittavat kuvaukset muodostavat alaluokan, jotka nime-
taan luokkaa kuvaavalla kasitteella (Tuomi & Sarajarvi, 2018.). Samaa asiaa tarkoittavat
ilmaukset pinottiin omaan pinoonsa, nain muodostui alaluokat. Ryhmittelya jatkettiin niin,
ettd alaluokkien muodostuksen jalkeen muodostettiin ylaluokat. Ylaluokista saatiin muodos-
tettua kaikkia luokkia kuvaava paaluokka (Taulukko 3). Esimerkki sisallonanalyysista on

nahtavilla liitteessa 2.



Alaluokka

Vertaistuen merkityksellisyys

Vanhempien tietotaidon tukemi-

nen

Aito kumppanuussuhde ammatti-

laisen kanssa
Arjessa selviytymisen tukeminen
Apu helposti saatavilla

Palvelutarpeiden arviointi yksilol-

lisesti

Palvelujarjestelman nopeuttami-

nen ja selkeyttaminen

Palveluiden tuominen luonnolli-

seen ymparistéon

Moniammatillisen tiimin tuoma

tietotaito

Ammattilaisten tietotaito ja sen
merkitys

Ammattilaisten asiallinen ja posi-

tilvinen asenne

Ylaluokka

Vanhempien kokonaisvaltai-

nen tukeminen

Selkeé ja nopea palvelujarjes-

telma

Ammattilaisten asiantuntijuus

Taulukko 3. Siséllénanalyysin tulokset

Paaluokka

Vanhempien tukitarpeet



6 Tulokset
6.1 Vanhempien kokonaisvaltainen tukeminen

Tulosten mukaan vanhempien tulisi saada koko perhettd kohtaavaa kokonaisvaltaista tu-
kea. Vanhempien kokonaisvaltaiseen tukeen sisaltyy vertaistuen merkityksellisyys, van-
hempien tietotaidon tukeminen, aito kumppanuussuhde ammattilaisen kanssa seka arjessa

selviytymisen tukeminen.

Vertaistuen piiriin ohjauksen koetaan olevan yksi lapsen kuntoutusta edistava tekija. Ver-
taistuen kautta vanhemmat saavat muun muassa tietoa erilaisista tukipalveluista saavat
lisa&é voimavaroja perheen arkeen. (Kinnunen 2019, 40). Vanhemmille oli tarke&aé tasa-ar-
voisuuden tunne, mika syntyi vertaistuen kautta. Apua pyydettdessa muilta, kuin autismiyh-
teison jasenilta, osa vanhemmista koki hape&é. (Koivukangas 2012, 41). Vanhemmat koki-
vat yhteenkuuluvuutta muiden autistiperheiden kanssa, koska heidan ei tarvinnut selitella
perheille lapsensa kayttaytymista (Vihantavaara 2015, 23). Osa vanhemmista kuitenkin
koki lahiverkostolta saamansa tuen yhtena merkittavana tukikeinona. (Vihantavaara 2015,
22). Puolisolta saama tuki koettiin mydskin tarkeana. (Hartley & Schultz 2015, 7). Kokemus
vertaistuesta on tietenkin yksilollista. Osa vanhemmista koki autismiyhteisén tuen hyodyilli-

sena, mutta ei kuitenkaan aina. (Hall 2012, 126).

Vanhempien koulutuksen saaminen autismikirjon hairiosta on tarkeaa. (Hartley & Schultz
2015, 8). Perheet toivovat saavansa tietoa autismista ja autismikuntoutuksesta ammattilai-
silta, mutta tuovat myos ilmi, ettd annettu tieto ei aina siirry kaytantoon. Paéasiassa van-
hemmat olivat kuitenkin tyytyvaisia saamaansa tietoon. (Juvonen 2018, 46). Vanhempia
tulee ohjata uuden tiedon kanssa, sek& tietoa tulee antaa sopivissa maarin kerrallaan.
(Carlsson, Miniscalco, Kadesjo & Laakso 2016, 329, 334). Kaikista tarkeintd on antaa van-
hemmille ensin tiedollista tukea, jonka jalkeen tarjota tunnetukea. (Koivukangas 2012, 17-
18).

Koko perheen elamanlaadulle on tarkeaa selviytya autismin haasteista kotona, joten van-
hemmat tarvitsevat ammattilaisilta tukea ja arjen selviytymisstrategioita. Perheen arjessa
selviytymisen kannalta varhaisten tukipalveluiden tarjoaminen ovat olennaista, muun mu-
assa perheen ohjaaminen varhaisessa vaiheessa vertaistuen ja muun autismiyhteisén pii-
riin tuo perheelle toivoa selviytymisesta. (Hall 2012, 125-126). Ammattilaisilta kaivataan so-
siaalista tukea seka myoskin kaytannon apua kotiin. (Koivukangas 2012, 17-18). Erilaiset
lisdpalvelut arkeen edesauttavat vanhempien arjessa jaksamista. My6skin pitkaaikaiset tu-

kipaatokset helpottavat arkea. Osa perheista kokee, etta aineelliset tuet lisasivat arjen toi-



mivuutta (Vihantavaara 2015, 17), joten ammattilaisten tulee kertoa vanhemmille mahdolli-
suudesta hakea aineellisia tukia, silla kaikilla perheillé ei niiden saamisen mahdollisuudesta
ollut tietoa. (Juvonen 2018, 45). Hyvia tiedollisen seka emotionaalisen tuen tarjoajia olivat
esimerkiksi sopeutumisvalmennukset. Autistiselle lapselle toivotaan myoskin erilaisia liilkun-

tamuotoja ja harrastusmahdollisuuksia. (Juvonen 2018, 45-47).

Perheet toivoivat kokonaisvaltaista tukea ammattilaisilta. (Juvonen 2018, 42). Koettiin, etta
ammattilaisten antama tuki tulisi olla myds vanhempien avioliiton ja autistisen lapsen sisa-
rusten huomioon ottavaa tukea. (Hartley & Schultz 2015, 10). Vanhemmilla oli muun mu-
assa hyvia kokemuksia ammattilaisten tarjoamasta sairaalakoulusta, jossa perheet saivat
kokonaisvaltaista tukea. (Vihantavaara 2015, 21). Aarimmaisen tarkeana pidettiin emotio-
naalisen tuen tarjoamista. Vanhempien asiantuntijuutta lapsen asioista ja heidan nakemys-
taan perheen tilanteesta tulee kuunnella ja arvostaa. (Juvonen 2018, 41-43). Suurin osa
vanhemmista hyotyi keskusteluavusta ammattilaisten kanssa (Vihantavaara 2015, 20), silla
vanhemmilla on suuri tarve tulla kuulluksi. Diagnosointiprosessin aikana suurin osa van-
hemmista olikin tyytyvaisid ammattilaisten kykyyn kuunnella vanhempia ja ymmartaa van-
hempien huoli lapsen tilanteesta. (Yliherva, Rantala, Ebeling, Gissler, Parviainen, Tani &
Moilanen 2018, 2050). Yhtena tarkedmpana asiana vanhemmat pitivéat aidon kumppanuus-
suhteen syntymisté perheen ja ammattilaisen valille. Vanhemmat haluavat, etta ammattilai-
set vastaavat rehellisesti vanhempien kysymyksiin lapsen hoidosta, seka etté tietoa hoi-
dosta annetaan tarpeeksi. Mydskin vanhempien rentoutuminen ja oman ajan tarjoaminen
koetaan merkityksellisena. (Hartley & Schultz 2015, 7). Ammattilaisten tulee sitoutua ja pa-
nostaa omaan tyéhonsa lapsen kuntoutuksen onnistumiseksi. Parhaimmassa tapauksessa

ammattilaisesta voi tulla koko perheelle voimavaroja antava ihminen. (Kinnunen 2019, 40).
6.2 Toive selkeédsta ja nopeasta palvelujarjestelmasta

Vanhempien toiveisiin selkeasta ja nopeasta palvelujarjestelmasté kuului palveluiden tuo-
minen luonnolliseen ymparistdon, palvelujarjestelman nopeuttaminen ja selkeyttdminen,

palvelutarpeiden arviointi yksilollisesti seka se, etté apu olisi helposti saatavilla.

Autistinen lapsi kayttaytyy eri lailla vieraassa ymparistdssa, jonka vuoksi vanhemmat koki-
vat, etta ammattilaiset eivat paasseet ndkemaan lapsen koko potentiaalia tutkimustilan-
teissa. (Carlsson ym. 2016, 333). Osa vanhemmista kokeekin, ettd yksi kuntoutuksen edes-
auttava tekija on kuntoutuksen tuominen lapsen luonnolliseen ymparistté6n. Positiivisena
koettiin se, ettd terapiaan olisi edes mahdollisimman lyhyt matka kotoa. (Kinnunen 2019,
38-40). Toivottiin, etta palveluita saataisiin lapsen kaikista luonnollisimpaan ympéaristoon,
eli kotiin. (Juvonen 2018, 45).



Diagnoosin saaminen lapselle on pitka ja ty6las prosessi, mika aiheuttaa harmitusta van-
hemmissa. (Vihantavaara 2015, 18). Ammattilaisten tulee osata kiinnittda huomiota lapsen
autistisiin piirteisiin ajoissa (Kinnunen 2019, 32), seké toivottiin, ettd autismin varhaisseulon-
taa lisataan. Toivotaan my0s, ettd ammattilaiset kertoisivat syyn lapsen poikkeavaan kehi-
tykseen mahdollisimman nopeasti, jos se on tiedossa. (Yliherva ym. 2018, 2052). Paasaan-
toisesti tutkimuksiin padseminen on hidasta. (Vihantavaara 2015, 18). Vanhemmat toivovat,
ettd perhe ohjattaisiin nopeasti perusterveydenhuollosta erikoissairaanhoitoon neurologi-
siin tutkimuksiin. (Yliherva ym. 2018, 2052-2053). Palvelujarjestelman hitaus ja hankaluus
nakyy myos diagnosointiprosessin jalkeen. Avun saanti tulisi olla helpompaa, jatkuva tais-
telu ammattilaisten avusta ja resursseista vasytti vanhempia ja koettiin turhauttavana seka
aikaa vievana. (Carlsson ym. 2016, 336). Vanhemmilla vahva kokemus siita, etta kaikenlai-
sien palveluiden piiriin paasemisen tulisi olla nopeampaa ja helpompaa, eika niiden saavut-
tamisen tulisi kuormittaa perhetta entisestadn. Toivotaan, ettd palveluita saataisiin tuotua
esimerkiksi koulun ja kodin yhteyteen (Juvonen 2018, 44-51), seké kotikuntoutuksen saan-
ndllisyytta. (Koivukangas 2012, 46).

Palvelutarpeet tulee arvioida perhekohtaisesti ja yksilollisesti, silla kaikki tukikeinot eivat so-
vellu jokaiselle perheelle. (Carlsson ym. 2016, 336). Vanhemmat kokevat kuormitusta riit-
tamattomasta tuesta seké perheelle tarpeettomista tukipalveluista. (Vihantavaara 2015,
15). Ammattilaisen on tarkeda arvioida aitien ja isien erilaiset toiveet tukitarpeista, esimer-
kiksi didit voivat joissain tapauksissa tarvita enemman tukea ja neuvontaa kuin isat, koska
heidan stressinsd vanhemmuudesta saattaa olla korkeampi. (Hartley & Schultz 2015, 10).
On tarkeda antaa tietoa sopivissa maarin kerrallaan. Ehdotuksena oli, etté perhe saisi kaksi
erillista kayntia: toinen, jossa vanhemmille kerrotaan arvioinnin ja tutkimusten tulokset, ja
toinen, joka voidaan kayttaa vanhempien kysymysten ja toiveiden esittdmiselle. Ajan anta-
minen vanhemmille uuden tiedon sulattelemiseksi merkityksellistda. (Carlsson ym. 2016,
334). Tarkeaa tarjota mahdollisuuksien mukaan palveluita virka-ajan ulkopuolella ty6ssa-
kayvia vanhempia ajatellen (Juvonen 2018, 45), seka vastaanottokayntien keston arviointia
yksildllisesti. (Kinnunen 2019, 42). Perheiden asiakkuuksien jatkamisen arviointi eri palve-
luissa yksilollisesti koettiin merkityksellisena (Koivukangas 2012, 47), sekd myoskin lapsien
kuntoutussuunnitelmien yksilollisyys oli vanhempien toiveina. (Hartley & Schultz 2015, 7).

Avun ja neuvonnan tarjpaminen matalalla kynnyksella tarkedd. Osa vanhemmista ei ollut
kokenut olevansa tarpeeksi huonossa asemassa, jotta olisi ottanut apua ammattilaisilta vas-
taan. Vanhempien henkilokohtainen ohjaus koetaan merkityksellisend, vaikkakaan sita ei
aina aluksi osata vaatia, silla diagnosointiprosessin aikana kaikki keskittyminen on lap-

sessa. Ammattilaisilta kaivataan myoskin kaytannon tukea esimerkiksi viranomaisasioiden



hoitoon, joiden kanssa vanhemmat kokivat jAdneenséa yksin. (Carlsson ym. 2016, 336). Am-
mattilaisilla toivotaan olevan aikaa keskustella vanhempien kanssa lapsen diagnoosin saa-
misen jalkeen (Yliherva ym. 2018, 2052), mutta mydskin matalalla kynnyksella saatava kes-
kusteluapu diagnosointiprosessin jalkeen koetaan tarkedna. (Kinnunen 2019, 41).

6.3 Ammattilaisten asiantuntijuuden merkityksellisyys

Vanhemmilla oli my6s toiveita ammattilaisten ominaisuuksista seka ammattitaidosta. Am-
mattilaisten asiantuntijuus jakaantui moniammatillisen tiimin tuomaan tietotaitoon, ammat-
tilaisten tietotaitoon ja sen merkitykseen seka ammattilaisten asialliseen ja positiiviseen

asenteeseen.

Eri alojen ammattilaiset tuovat perheelle tdrkedd oman alan osaamista sek& ymmarrysta
perheen tilannetta kohtaan. Perheohjaajat mainitaan tarkeind emotionaalisen tuen tarjo-
ajina. (Juvonen 2018, 43-44). Muita tarkeiné koettuja asioita olivat sosiaalityontekijan (Koi-
vukangas 2012, 44), seka lastensuojelun osallisuus perheen tilanteessa koettiin myontei-
sena ja perheen voimavaroja edesauttavana. Osa perheista koki my6s sosiaalityon koti-
kaynnit hyvina. (Vihantavaara 2015, 24). Ammattilaisen ja vanhemman vélinen tiedon-
vaihto on olennaista. (Koivukangas 2012, 45-46).

Tyontekijdiden tulisi olla ammattitaitoisia, seka heidat tulee kouluttaa autismikirjon hairion
tunnistamiseen. Tutkimuksen mukaan perheet olivat paasaantoisesti tyytyvaisia tyontekijoi-
den ammattitaitoon (Yliherva ym. 2018, 2050,2052). Lapsen kanssa tytskenteleville am-
mattilaisille toivotaan vahvasti lisdé tietoa ja osaamista autismista (Juvonen 2018, 46), seka
heille toivotaan selkeé&a tietoa ja ohjeistusta autismin piirteiden tunnistamiseen varhaisessa
vaiheessa. Se, etté tieto ja osaaminen autismista ja sen kuntoutuksesta on jakautunut ta-
saisesti kaikille ammattilaisille, koetaan hyvana. (Kinnunen 2019, 39). Yhtena tarkeimpana
tukitarpeena mainittiin tyontekijoiden ominaisuudet, kuten ammattilaisten kokemus autis-

mista ja ammattilaisten kunnioitus perheitd kohtaan. (Hartley & Schultz 2015, 7).

Ammattilaisten rehellisyytta arvostetaan. Vanhemmille tulee kertoa rehellisesti vaikeat ja
aratkin lasta koskevat asiat. Jo neuvolassa vanhemmille tulee tuoda ilmi, jos lapsen kay-
toksessa havaitaan autismikirjoon sopivia oireita. (Yliherva ym. 2018, 2052). Neuvolassa
ammattilaisilla tulisi olla myds selkeé tapa lahestya autismikirjon perhetta, puhuen rehelli-
sesti ja luoden vanhemmille toivoa. (Kinnunen 2019, 44). Ammattilaisten asiallinen kohtelu
ja puhetapa lapsille tarkedé. (Carlsson ym. 2016, 333). Osa perheista koki, ettd lapseen
suhtauduttiin epdoptimaalisella, negatiivisella tavalla. (Vihantavaara 2015, 18). Tyodnteki-

jalla tulee olla ennakkoluuloton ja positiivinen asenne lapsen autismia kohtaan. (Kinnunen



2019, 32-33). Koettiin tarkeand, ettd ammattilainen loi yhteisiin keskusteluihin sellaisen il-
mapiirin, jossa asioista voitiin keskustella avoimesti. Vanhempien syyllistdminen ja negatii-
vissavytteisen asenteen poissulku vanhemmuutta kohtaan on tarkeé ja kunnioittava tekija.
Ammattilaisten kannustava ja asiallinen asenne on osana onnistunutta arviointitukea. (Ju-
vonen 2018, 40,43-44,49).



7 Pohdinta
7.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Opinnaytetydn tuloksissa kasiteltiin tukitoimia, joita vanhemmat toivoivat ammattilaisilta,
kun perheessa on autistinen lapsi. Tulosten mukaan vanhempien tukitarpeita olivat van-
hempien kokonaisvaltainen tukeminen, vanhempien toiveet selkeasta ja nopeasta palvelu-
jarjestelmasta seka toive ammattilaisten asiantuntijuudesta. Taman opinnaytetyon tuloksia
voidaan kayttaa hyoddyksi, kun tarvitaan tietoa autismista ja keinoista, joilla voi parhaiten
tukea ja ohjata autististen lasten vanhempia. Koska opinnaytetyon tuloksissa kéasiteltiin
myds perheiden toiveita palvelujarjestelmasta, voi tuloksia hytdyntaa myods neuropsykiat-
risten haasteiden kanssa kamppailevien perheiden palveluiden kehittamisessa ja suunnit-
telussa. Autismi seka siihen liittyva perheohjaus on ajankohtainen ja tarkeda aihe lasten neu-

ropsykiatristen haasteiden lisddntymisen ja monimuotoisuuden vuoksi.

Tuloksia tarkastellessa voi huomata sen, ettd vanhemmat arvostavat saamaansa tietoa ja
apua, mutta lasten vanhemmat kokevat myoskin, etta useat tarpeet jaivat tyydyttamatta.
Vanhemmilla on paljon toiveita ja nakemyksia siitd, miten ammattilaiset voisivat ottaa per-
heet paremmin huomioon, seka millainen palvelujarjestelman tulisi olla, jotta se palvelisi

perheita paremmin.

Perheet kaipaavat ammattilaisilta vertaistuen piiriin ohjaamista. Vaikka vanhemmat pitavéat
l[Ahiverkostoa tarkednd emotionaalisen tuen tarjoajana (Vihantavaara 2015, 22: Hartley &
Schultz 2015, 7), on ulkopuolisen vertaistuen ja autismiyhteison kautta saatu yhteenkuulu-
vuuden tunne merkityksellista. (Vihantavaara 2015, 23).

Vanhempien tiedollisen osaamisen lisaaminen seka avustaminen tiedon siirtdmisesta kay-
tantdon. Toivottiin ensin tiedollista tukea, jonka jalkeen tunnetukea. (Koivukangas 2012, 17-
18). Tuloksista voidaan paatelld, etta perheet ovat paadsaantdisesti ammattilaisten anta-
maan tietoon, mutta tarvitsevat apua siihen, miten siirtda annettu tieto arjen kaytantéon.
(Juvonen 2018, 46).

Tuloksien perusteella tarkeinta on perheen huomioiminen ja tukeminen kokonaisvaltaisesti.
Tukea tulee antaa koko perheelle, myds sisarukset mukaan lukien (Hartley & Schultz 2015,
10). Kokonaisvaltaiseen tukemiseen kuuluu tulosten perusteella vanhempien asiantuntijuu-
den kunnioittaminen (Juvonen 2018, 41-43), keskusteluavun saaminen ammattilaisilta (Vi-
hantavaara 2015, 20), vanhempien huolen ymmartaminen ja huomiointi (Yliherva, Rantala,

Ebeling, Gissler, Parviainen, Tani & Moilanen 2018, 2050), aito kumppanuussuhde ammat-



tilaisen kanssa, rehellisyys lapsen tilanteesta ja rentoutumishetkien tarjoaminen vanhem-
mille (Hartley & Schultz 2015, 7), sek& ammattilaisten sitoutuminen ja paneutuminen tyo-
honsa. (Kinnunen 2019, 40).

Perhettd voidaan tukea moniammatillisen tiimin tuoman tiedon avulla. Perheet haluavat
saada elaman eri osa-alueisiin apuja eri alan ammattilaisilta. (Juvonen 2018, 43-44: Koivu-
kangas 2012, 44: Vihantavaara 2015, 24). Ammattilaisilta toivotaan vahvaa osaamista ja
tietotaitoa. (Yliherva, Rantala, Ebeling, Gissler, Parviainen, Tani & Moilanen 2018, 2050,
2052: Juvonen 2018, 46: Kinnunen 2019, 39: Hartley & Schultz 2015, 7). Ammattilaisella
tulisi olla positiivinen asenne (Kinnunen 2019, 32-33), ja taito luoda sellainen ilmapiiri, jossa
voidaan keskustella perhettd koskevista asioista avoimesti. Jo pelkastaan ammattilaisen
kannustavalla asenteella voi olla suuri vaikutus lapsen kuntoutuksen etenemiseen ja yh-
teistyohon perheen kanssa. (Juvonen 2018, 40, 43-44, 49).

Vanhemmilla oli my&skin paljon toiveita palvelujarjestelméan parannuksista. Paasaantdisesti
vanhemmat kokivat, etté lapsen diagnosointiprosessi on perhetta kuormittava ja liian pitka.
(Vihantavaara 2015, 18: Carlsson ym. 2016, 336). Vanhemmat toivovat palveluiden parem-
paa saatavuutta, seka selkeytta. Perheelle tulisi tarjota tasmallisempia palveluita. (Carlsson
ym. 2016, 336: Vihantavaara 2015, 15).

7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetybn suunnitelma- sek& toteutusvaiheessa noudatetaan oman ammattikorkea-
koulun suosituksia. Opiskelijan tulee perehtya sek& oman korkeakoulunsa saantéihin seka
myds yleisiin tutkimuseettisiin ohjeisiin. Tutkijan tulee ymmartaa, ettd oma ty6 on julkinen
asiakirja. Jokaisella opiskelijalla on oikeus laadukkaaseen opinnaytetydprosessiin. (Arene
2020.) Tutkimuksessa noudatetaan rehellisyyttd, huolellisuutta seka tarkkuutta kaikissa tut-

kimuksen vaiheissa, tiedeyhteisdn tunnustamien toimintatapojen mukaisesti. (TENK. s.a).

Opinnaytetydssa noudatettiin Ammattikorkeakoulujen opinnaytetdiden eettisia suosituksia
(Arene) seka Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) eettisia ohjeita. Yhteistydkump-
panin kanssa solmittiin tarvittavat sopimukset opinnaytetydprosessin aloittamiseksi, seka
selvitettiin, tarvitseeko opinnaytetyéhon tutkimuslupia tai muita sopimuksia. Koko opinnay-
tetyoprosessin aikana kaytettiin tarvittaessa ohjaavaa opettajaa apuna ja neuvontuojana.
Opinnaytetytssa ei haastateltu tai tutkittu ketdan, eikéa kasitelty yksityisid henkilotietoja.
Opinnaytetytssa noudatettiin hyvaa tieteellista kaytantda seka lahdeviittaukset- ja lainauk-
set tehtiin ohjeistuksien mukaisesti. Opinndytetydn suunnitelma seka valmis opinnaytetyo
tarkistettiin plagiaatintunnistusjarjestelmassa ennen tarkastukseen lahettamista. Valmis

opinnaytetyd julkaistiin opinnaytetydn ohjeistuksen mukaisesti.



Koska kuvaileva kirjallisuuskatsaus on menetelméana valja, tulee tutkijan korostaa kaikissa
opinnaytetydn vaiheissa omien valintojen ja raportoinnin eettisyytta. Eettisyytta tulee tar-
kastella jo silloin, kun ollaan asettamassa tutkimuskysymysta. Aineiston valinnassa seké
tulosten raportoinnissa tutkijan tulee olla rehellinen. Kun prosessissa edetdén johdonmu-
kaisesti, voidaan tyon eettisyys ja luotettavuus taata. Olennaista on, etté asetettu tutkimus-
kysymys on selked ja sen valinta on selitetty perusteellisesti. Aineiston valinnassa ei tule
olla tiedostamatonta tai tiedostettua tarkoituksenhakuisuutta, tai muuten luotettavuus heik-
kenee. Teoreettiseen taustaan lilan ohuesti liitetyt analysoidut tutkimukset myds heikenta-
vat luotettavuutta. Luotettavuus korostuu vahvasti myos johtopaatésten esittdmisessa opin-

naytetyon loppuun asti. (Kangasniemi ym. 2013.)

Aineisto valittiin rehellisesti, ilman tarkoituksenhakuisuutta. Aineistonhakuun kuluikin paljon
aikaa ja siihen panostettiin. Aineistoon valittiin vain ajankohtaisia, alle kymmenen vuotta
vanhoja lahteitd, sek& niiden tuli vastata asetettuun tutkimuskysymykseen. Valitut l&hteet
olivat asianmukaisia, niihin lukeutui laajoja tutkimuksia, sek& useita pro gradu -tutkielmia.
Lisda nakodkulmaa tutkittavaan aiheeseen saatiin, kun aineistoon valittiin muutama kansain-
valinen l&hde. Luotettavuutta saattaa kuitenkin heikentda se, ettd englanti ei ole tutkijan
aidinkieli, mutta tutkimuskysymykseen vastaavat asiat on pyritty suomentamaan mahdolli-
simman tarkasti ja asianmukaisesti. Opinnaytetydn luotettavuutta lisda se, etta tutkijoita ol
vain yksi. Kun opinnaytety6ta ei ole tekeméssa muita, tiedostaa tutkija kaikki tekemansa
paatdkset ja valinnat seka osaa perustella ne luotettavasti. Toisaalta yksi tutkija voi myos
heikentaa luotettavuutta, silla tutkimuksessa oli kaytossa vain yhden ihmisen tieto ja taito
opinnaytetyon tekemiseen. Ty0pari olisi tuonut kirjallisuuskatsaukseen oman osaamisensa

ja kriittisyytensa.
7.3 Opinnaytetyoprosessi ja jatkotutkimusehdotukset

Tama opinnaytetyo toteutettiin yhden sairaanhoitajaopiskelija toimesta. Opinnaytetydpro-
sessi aloitettiin huhtikuussa 2021, kun aihe saatiin Kymenlaakson keskussairaalasta Las-
tenneurologian tutkimusyksikostd. Maaliskuun lopussa aloitin sijaisuuden lastenneurolo-
gian tutkimusyksikdssa, jolloin aloimme yhdesséa osaston esimiehen kanssa miettia, millai-
sesta opinnaytetyosta olisi hydtyd osastolle. Osastolla oli ollut jonkin verran vaihtuvuutta
henkilokunnassa, joten mietimme, ettd kirjallisuuskatsaus vanhempien ohjauksesta tai tu-
kemisesta olisi tarpeellinen yksikdn henkildkunnalle sek& opiskelijoille. Valitusta aiheesta

on hyotya myos tekijalle itselleen, omassa tydssa kehittymisen kannalta.

Huhtikuussa aloitettiin opinnaytetydn suunnitteluvaihe. Suunnitteluvaihe tuntui haastavalta,

silla opinndytetydprosessin eteneminen oli vield epaselvaa itselle. Kuitenkin opinndytetyon



edetessd, tehdysta suunnitelmasta oli suuri apu. Punaisen langan l6ytdminen opinnayte-
tyon tekemiseen oli pitk&dan haasteellista. Mielenkiinto opinndytetydn aiheeseen pysyi ylla
kuitenkin koko opinnaytetyOprosessin aikana. Alun perin suunnitelmana oli, ettéa toteutus-
vaihe sijoittuisi toukokuusta alkusyksyyn, ja viimeistelyvaihe seka palautus oli suunnitteille
alkusyksylle tai syksylle 2021. Kesalla kuitenkin tuli pitka tauko opinndytetytn tekemiseen,
jonka vuoksi opinnaytetyon palautus viivastyi suunnitelmasta. Opinnaytetyoprosessi koet-
tiin haastavana, ajoittain hyvinkin haastavana, osaksi varmasti sen vuoksi, etta tekijoita oli
vain yksi. Mydskin sen vuoksi, etta opinnaytetyo oli tekijalle ensimmainen. Kuitenkin punai-

sen langan 16ydyttyd, opinnaytety® alkoi edeta nopeasti.

Tulevaisuudessa voitaisiin tutkia tarkemmin hoitohenkilokunnan osallisuutta autismiperhei-
den tukemisessa ja ohjauksessa. Opinnaytety6hon valitussa aineistossa kasiteltiin yleisella
tasolla vanhempien kokemuksia ammattilaisten, sek& erikseen muun muassa sosiaalityon
ja terveydenhoitajien osallisuutta perheen ohjaukseen ja tukemiseen. Varsinaisesti siis hoi-
tajien osallisuudesta perheiden tukemiseen ei lahteita I0ytynyt. Jatkotutkimusehdotuksena
olisi, etté tutkittaisiin haastattelututkimuksena vanhempien kokemuksia hoitajien antamasta

tuesta seka toiveista annettavan tuen suhteen.
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Liite 2. Esimerkki siséllonanalyysista

Alkuperaisilmaisu

Pelkistys

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

”Autististen lasten vanhem-
mat kokivat myds hyoty-
neensa keskusteluavusta.”

Keskusteluapu ammattilais-
ten kanssa merkityksellista

"Vanhemmat olisivat halun-
neet ohjausta, miten edeta
saamiensa uusien tietojen
kanssa.”

Vanhempien ohjaus uuden
tiedon kanssa

Aito kumppanuussuhde am-
mattilaisen kanssa

Vanhempien tietotaidon tu-
keminen

Vanhempien kokonaisvaltai-
nen tukeminen

"Ehdotettiin my0ds, etta van-
hemmille voisi suunnata jo
ennen neuvolakaynnille tu-
loa internetissa taytettdvan
kyselylomakkeen, josta olisi
sitten helppo laskea pisteet
ja tarvittaessa varata per-
heelle jo siind vaiheessa pi-
demman vastaanottoajan.”

Vastaanottokdyntien keston
arvioiminen yksil6llisesti
etukateen

”"Vanhemmat kokivat, etta
ammattilaiset eivat ndhneet
lapsen koko potentiaalia,
koska arviointitilanteet teh-
tiin lapselle tuntematto-
massa ymparistossa.”

Arviointitilanteet tutussa
ymparistossa

Palvelutarpeiden yksil6lli-
nen arvioiminen

Palveluiden tuominen luon-
nolliseen ymparistoon

Selked ja nopea palvelujar-
jestelma

Vanhempien tukitarpeet




"Tyytyvaisimpia perheet oli-
vat tyontekijoiden ammatti-
taitoon: kolme vastaajaa
neljasta piti sitd hyvana tai
erittdin hyvana seka oirei-
den tunnistamisen, etta
diagnoosin asettamisen ai-
kana.”

Tyontekijoiden ammatti-
taito koetaan merkitykselli-
sena

”Aineistossa onnistumisen
kokemuksissa mainitaan
muun muassa se, kuinka
jonkun tyontekijan asenne
on ollut kannustava ja asial-
linen. Asenteen voisi ajatella
olevan merkittava osa on-
nistuneen arviointituen ko-
konaisuutta.”

Ammattilaisten kannustava
ja asiallinen asenne osana
onnistunutta arviointitukea

Ammattilaisten tietotaito ja
sen merkitys

Ammattilaisten asiallinen ja
positiivinen asenne

Ammattilaisten asiantunti-
juus




