Opinnaytetyo (AMK)
Hoitotydn koulutusohjelma
Hoitoty6

2013

Pia-Ruusu Siitari ja Emma Tuominen

PERHEEN SOPEUTUMINEN
LEIKKI-IKAISEN LAPSEN
AUTISMIIN

— Hoitonetti

S’

TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
TURKU UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES



OPINNAYTETYO (AMK) | THVISTELMA
TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
Hoitotydn koulutusohjelma | Hoitoty®
Huhtikuu 2013 | 49 sivua + 2 liitetta

Halonen Satu, Nousiainen Anu

Siitari Pia-Ruusu ja Tuominen Emma

PERHEEN SOPEUTUMINEN LEIKKI-IKAISEN
LAPSEN AUTISMIIN -HOITONETTI

Autismin kirjoon kuuluvia henkilditda on Suomessa noin 50 000, joista lapsuudessa
autismidiagnoosin saaneita on 10 000. Vuosien saatossa autismi on yleistynyt johtuen
yleistietouden lisdédntymisestd, diagnostiikan kehittymisesta ja oireiden aikaisemmasta
huomioinnista. Autismilla tarkoitetaan elinikdistda hermostollista kehityshairiotd. Autistinen
oireyhtymé aiheuttaa lapsen kehitykseen poikkeavuuksia, jotka vaikuttavat autistisen lapsen
vuorovaikutus- ja kommunikointitaitoihin.

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittda perheen sopeutumista leikki-ikdisen lapsen autismiin
systemaattisen Kirjallisuuskatsauksen avulla Hoitonettiin.

Tavoitteena on lisata hoitohenkilokunnan tietamysta leikki-ikaisen lapsen autismin vaikutuksista
perheeseen. TyoOstd on tehty tiivistelma Hoitonettiin, joka tarjoaa tutkittua tietoa hoitotyon
ammattilaisille.

Tama tutkimus toteutettiin tekemallda systemaattinen kirjallisuuskatsaus. Tutkimusaineistoa
keréttiin ja tarkasteltiin systemaattisen kirjallisuuskatsauksen prosessin vaiheiden mukaisesti.
Hakuja tehtiin sosiaali- ja terveysalan tietokannoista; Cinahl, Medic, Medline ja Terveysportti.
Analyysiin valikoitui kahdeksan vuosina 2001-2012 julkaistua tutkimusta, jotka noudattivat
etukateen maariteltyja sisdéanottokriteereitéd. Aineisto analysoitiin kayttamalla siséllonanalyysia.

Tulosten mukaan leikki-ikéisen lapsen autismi nékyi perheen arjen usealla eri osa-alueella
haastavana vanhemmuutena ja perhe-elaman haasteina. Tuloksista selvisi myds, ettd perheen
sopeutumiseen leikki-ikdisen lapsen autismiin  vaikuttaa suhtautuminen autistiseen
perheenjaseneen, perheen omat voimavarat ja perheen saama ulkopuolinen tuki.

Autistinen oireyhtyma vaikuttaa koko perheen arkeen ja toimintaan, jonka vuoksi useat perheet
kokevat autismiin sopeutumisen vaikeana. Taméan vuoksi olisi tarkeaa, ettd perhe saa tietoa
autismin lisdksi myds sopeutumiskeinoista, jotka auttaisivat perheen arjessa.
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FAMILY ADAPTATION TO TODDLERS AUTISM
-HOITONETTI

There are about 50 000 people in Finland that have autism spectrum disorder, 10 000 of them
have had autism diagnosis since childhood. Over the years autism has become more common
due increasing general knowledge, evolving diagnostics and earlier notification of symptoms.
Autism means a life-long neural development disorder. Autism disorder causes abnormalities to
a child’s development which has impact on the child’s interaction and communication skills.

The aim of this thesis work was to increase knowledge among health care personnel of how a
toddler's autism affects the family. The results of the thesis are published in Hoitonetti
webpages which provide information to health care professionals.

This research was carried out by making systematic literature overview. Research material was
collected and viewed following the phases of the overview. Searches were made in social and
health care databases: Cinal, Medic, Medline and Terveysportti. Eight studies which were
published in 2001-2012 and followed the predefined criteria were selected for further analysis.
These studies were analyzed using the content analyze method.

The purpose of this thesis was to examine family’s adaptation to toddler's autism through
systematic literature review for Hoitonetti webpages. According to the results toddler's autism
affected multiple sections in family’s everyday life as challenging parenting and challenges in
family life. The results also proved that attitudes towards autistic child, family’s own resources
and exterior support affect family’s adaptation to toddler’s autism.

Autism disorder affects family’'s everyday life and activities which is why most families
experience adaptation to autism hard. This is why it is also important that family gets
information about coping strategies that relieve the family’s everyday-life with autistic child.
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1 JOHDANTO

Suomessa on noin 50 000 autismin kirjoon kuuluvaa henkil6a, joista 10 000:lla
autismi on todettu lapsuudessa (Autismi- ja Aspergerliitto ry. 2008). Autismi on
nelja kertaa yleisempi poijilla kuin tytéilla (Henriksson ym. 2011, 556). Autismin
esiintyvyys on yleistynyt vuosien aikana, joka saattaa johtua oireyhtyman yleis-
tietouden ja diagnostiikan kehittymisesta sek& oireiden aikaisemmasta tunnis-
tuksesta. Autismin kirjon oireyhtymiin kuuluvat Aspergerin oireyhtyma, Rettin
oireyhtyma, disintegratiivinen kehityshairio, epatyypillinen autismia ja autistinen
oireyhtyma. (Almqvist ym. 2004, 292.) Tama tutkimus rajataan autismin Kkirjosta

autistiseen oireyhtymaan.

Autismi on neurologinen héirio, joka aiheuttaa yksilolle vaikeuksia hahmottaa
toisten ihmisten ajatuksia tai tunteita. Autistinen lapsi on sulkeutunut, vierastaa
katsekontaktia ja véalttelee kontaktia muiden ihmisten kanssa. Autistisessa oi-
reyhtymassa puheen kehitys on hidasta tai sen kehitys voi pysahtya. Lapsi voi
likehtid pakonomaisesti ja toistaa liikkeitdan kaavamaisesti, téllainen rauhaton
likkuminen korostuu usein, kun ymparistossa tapahtuu muutoksia. Harvemmin
esiintyviin oireisiin kuuluvat pelot, raivokohtaukset, aggressiivisuus ja itsetuhoi-
suus. Nuorena todetun autismin hoidossa tavoitteina ovat oireiden lieventami-
nen, toimintakyvyn kehittdminen seké perheen tukeminen. (Husso 2002, 29;
Almqgvist ym. 2004, 291; Henriksson ym. 2004, 556, 766.)

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa perheen sopeutumista leikki-ikaisen lap-
sen autismiin systemaattisen kirjallisuuskatsauksen avulla Hoitonettiin. Tavoit-
teena on lisata hoitohenkilokunnan tietamysta leikki-ikdisen lapsen autismin
vaikutuksista perheeseen. Hoitonetti palvelee hoitoalan ammattilaisia tuomalla
esille naytt6on perustuvaa tietoa terveydesta ja sen ongelmista. Hoitonetin kaut-
ta terveydenhuollon henkilékunta I6ytaa tuoretta ja tutkittua tietoa tiivissd muo-
dossa. Hoitonettia yllapidetadn yhdessa Turun ammattikorkeakoulun Salon toi-
mipisteen, Salon terveyskeskuksen, Salon aluesairaalan ja Halikon sairaalan

kanssa. (Turun ammattikorkeakoulu, 2013.)



2 LEIKKI-IKAISEN LAPSEN AUTISMI

Tutkimuksen keskeinen kasite on "autismi”, joka on laht6isin kreikankielen sa-
nasta autos eli "itse” ja se kuvaa henkilda, joka elaa eristaytyneessa maailmas-
sa. Autismi-kasitteen on luonut Leo Kanner vuonna 1943. Han kuvasi 11 lasta,
joilla oli vaikeuksia saada tunnekontaktia toisiin yksiléihin. Kanner oli ensimmai-
nen, joka loi autismin omaksi oireyhtyméakseen, loi autismin kriteerit ja toi esille
kasitteen varhaislapsuuden autismi. Uudistettuina ja tarkennettuina nadmaéa kri-
teerit ovat edelleen pohjana varhaislapsuuden autismin maarittdmiselle. (Alm-
gvist ym. 2004, 289.) Autistisen oireyhtyméan ennusteellisuudessa voidaan au-
tistista oireyhtymaa sairastavat jakaa kolmeen ryhmaan; 1) autistisiksi jaavéat
(autismi yhdistettyna vaikeaan kehitysvammaisuuteen), 2) passiiviset ja ystaval-
liset autistit, joiden oireilu iimenee heidén stressaantuessaan ja 3) ne, jotka ovat
aktiivisia, mutta kayttaytyminen luokitellaan oudoksi. Autistisen oireyhtyman
ennustetutkinnassa on havaittu, ettd yli 20 % autismia sairastavista lapsista saa
murrosidssa taantuman, jolle ominaista on aggressiivisuus, masentuneisuus ja
mahdolliset kouristuskohtaukset. (Almgvist ym. 2004, 294.)

Autismin kirjo on yhteinen ké&site oireyhtymille, joiden neurologiset hairiot vaikut-
tavat muun muassa aistimukseen, kayttaytymiseen ja vuorovaikutukseen (Kero-
la ym. 2009, 15). Autistinen oireyhtyma, Aspergerin oireyhtyméa, Rettin oireyh-
tyma, disintegraviinen kehityshairio ja epatyypillinen autismi kuuluvat autismin
kirjoon (Autismi- ja Aspergerliitto ry. 2008).

Autismin kirjoon kuuluu muita oireyhtymia, jotka oirekuvansa vuoksi aluksi diag-
nosoidaan autistiseksi oireyhtymaksi. Aspergerin oireyhtyma on erds muoto
hyvatasoisesta autismista. Taudin diagnoosi vaiheessa osa lapsista voi saada
ensin autismidiagnoosin ja mydohemmin diagnoosiksi Aspergerin oireyhtyman,
koska sairauden maarittelyssa ei ole selke&da rajaa. Tavanomaista on, etta As-
pergeria sairastavan kielen rytmi, aanen painotus ja kaytto, ilmeet, eleet seka
likkeet saattavat olla erikoisia ja poikkeuksellisia. Rettin oireyhtymaa epaillaén
aluksi autismiksi sen samankaltaisen oirekuvan vuoksi. Painvastaisesti autis-

miin, Rettin oireyhtymassa lapsen kiinnostus muihin ihmisiin sailyy. Oireilu alkaa



usein vispaavalla kasien liikehdinnalla, suun maiskuttelulla, kasvojen virnistelyl-
|&, huohotuksella ja paan kasvun hidastumisella. Rettin oireyhtymé&én ei ole pa-
rantavaa hoitoa, ainut hoitolinja on oireenmukainen. Disintegratiivisessa eli per-
soonallisuutta hajottavassa hairiossa diagnoosin saanut lapsi kehittyy normaa-
listi kunnes kehitykseen tulee nopea muutos. Muutaman kuukauden kuluessa jo
opitut taidot taantuvat ja lapselle tulee autistiseen oireyhtymaan sopivia oireita
kuten vaikeudet sosiaalisuudessa, kayttaytymisessa ja kommunikoinnissa. Au-
tistinen oireyhtyma ja disintegratiivinen hairid eroavat siind, ettd autistisessa
oireyhtymassa lapsen liikunta- ja omatoimisuuskyvyt eivat taannu. (Almqgvist
ym. 2004, 294-297; Herrgard ym. 2004, 350-352; Henriksson ym. 2011, 556.)

Epatyypillisella autismilla tarkoitetaan laajaa kehityshairion muotoa. Tama poik-
keaa lapsuusian autismista taudin alkamisian vuoksi tai sen vuoksi, etta se ei
tayta autismidiagnoosin tunnusmerkkeja. Epatyypillista autismia esiintyy erityi-
sesti vaikeasti kehitysvammaisilla henkiléilla ja niilla, joilla on vaikea puheen

ymmartamisen hairio. (Herrgard ym. 2004, 203-204.)

Liitdnnaishairiot liittyvat usein autismiin, joista yleisimpi& ovat epilepsia, kehitys-
vammaisuus, oppimisvaikeudet, aistiarsykkeiden reagoinnin poikkeavuudet,
uni-, syomis- ja kaytoshairiot. Tarkkaavaisuushairion eri asteet, nykimishairiot
seka pakko-oireet voivat kuulua autismin oirekuvaan. Autismia sairastavien lap-
sien tiedolliset taidot voivat vaihdella hyvinkin paljon; osa lapsista saattaa oppia
lukemaan hyvin ja ovat alykkyystasoltaan vahintddn normaalitasoisia, jotkut
lapset ovat puolestaan keskimaaraista alykkaampia. Suurella osalla lapsista on
kaytdshairioita, ylivilkkautta ja he toimivat impulsiivisesti. Autismin oireet vaihte-
levat suuresti lapsilla. Autistisilla lapsilla ian myo6ta kaytésongelmat vahenevét ja
he pystyvat luomaan sosiaalisia suhteita. (Avellan ym. 2008, 9; Huttunen,
2011.)

Autistinen oireyhtyméa on elinikéinen neurobiologinen kehityshéirio, joka aiheut-
taa lapsen kehityksen viivastymista ja poikkeavuutta. Lapsen kehityksen alku-
vaiheessa perinndlliset, neuropatologiset ja ymparistotekijat vaikuttavat kes-
kushermostoon, joka nain aiheuttaa lapselle laajan kehityksen ja kayttaytymisen

hairion. Kehityksen viivastykset ja poikkeavuudet nakyvat erityisesti autistisen



lapsen vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa sekd naiden seurauksena
muissa sosiaalisissa taidoissa. Muutokset aistidrsykkeiden vastaanottamisessa,
rutiinin omaiset kayttaytymismallit ja tarkkaavaisuuden heikko jakaminen ovat
autismin yleisimpia oireita. l&n myo6td autismia sairastavan kayttaytyminen
muuttuu ja vaihtelee riippuen ympéristosta ja kanssaihmisista. (Herrgard ym.
2004, 200; Kerola ym. 2009, 23.)

Syyt autismiin sairastumiseen ovat tuntemattomia ja sen oirekuva on hyvin yksi-
I6llista (Huttunen, M. 2008). Autistisen ihmisen aivoissa on rakenteellisia ja
muodollisia muutoksia. Autismista oireyhtymaa aiheuttavia tekijoita on etsitty
kymmenia vuosia loytamatta siihen spesifisia syitd. Monia variaatioita aiheutta-
jista on, mutta oireyhtyman hyvin laajan ja epaspesifisen oirekuvan myota, tutki-
jat eivat ole loytaneet konsensusta aiheuttajista. Tiettyja riskitekijoitéa kuitenkin
on loydetty, jotka saattavat altistaa lapsen autistiselle oireyhtymalle; aidin kor-
kea ikd synnyttdessa, aidin raskauden aikainen laakitys, raskaudenaikainen
verenvuoto ja raskausajan diabetes. Raskausajan ongelmien lisdksi syitd on
etsitty myos ympariston kemikaaleista, geeniperimasté ja metabolisista hairiois-
td. Myds geeniperiman ja ympariston yhteisvaikutuksesta on etsitty autismin
aiheuttavia yhtaloita tuloksetta. Altistavien tekijoiden l6ydoista huolimatta lau-

kaisevaa tekijaa ei ole havaittu. (Dryden-Edwards 2012; Giarelli 2012.)

Autismiin ei ole parantavaa hoitoa, jonka vuoksi varhaislapsuuden tehokas ja
tarkoituksenmukainen kuntoutus on téarked&. Kuntoutuksen tavoitteena on nor-
malisoida autismia sairastavan kayttaytymistd, opettaa vuorovaikutustaitoja ja
arjesta selviytymista. Kuntoutuksen avulla voidaan vaikuttaa positiivisesti autis-
tisen lapsen kehitykseen sekéa lapsen ja l&heisten elamanlaatuun. Haastavaa
kuntoutuksesta tekee autismin yksil6llinen oirekuva, ongelmien laajuus ja pysy-
vyys seka liitannaishairididen moninaisuus. Tavoitteena on pienentaa autismin
aiheuttamia haittoja. Autistisen lapsen ja h&dnen perheensé arkea helpottaa sel-
ked ja jasennelty ymparistd. Kuvallisen paivajarjestyksen avulla lapsi pystyy
ennakoimaan tulevat tapahtumat ja hahmottamaan perheen arjen kulun. Toimi-
vaksi kuntoutukseksi on todettu kuntoutus, jossa vanhemmat toimivat aktiivises-

ti ja jossa perehdytadn kommunikaation ja sosiaalisen vuorovaikutuksen harjoit-
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tamiseen seka kayttadytymisongelmiin. (Kerola ym. 2000, 311; Almqgvist ym.
2004, 294; Autismi- ja Aspergerliitto ry ym. 2007; Avellan ym. 2008, 13.)

Tiettya laajasti kaytettdvaa kuntoutusohjelmaa ei autistisille voida tehd&, vaan
jokainen diagnoosin saanut tulee ottaa yksilona ja ottaa huomioon monia osa-
alueita kuntoutusohjelman luomisessa. Kuntoutus tai terapeuttinen ohjelma tu-
lee tehda ajallisesti niin, etta se ylettyy lapsen arkipaivan toimintoihin ja on suo-
siteltu, ettd ensimmaiset kuukaudet ohjelmasta tulisi kayttaa puheen ja kommu-
nikoinnin tyostamiseen. Kuntoutuksen alussa lapsia ohjataan yksil6llisesti ja
ryhmaohjaus otetaan kaytt6oén useimmiten vasta kuuden kuukauden jalkeen.
(Kerola ym. 2000, 311-314.)

Autismi on epaspesifinen tauti, jonka oireisto on yksil6llista ja ian mukana muut-
tuvaa. Naista syista autismille ei ole tarkkaa ennustetta, jota diagnoosin saanut
voisi seurata. Murrosikaisille autisteille tulee usein psyykkisia ongelmia. Epilep-
tisia ongelmia voi alkaa esiintya varhaislapsuudessa tai murrosiassa. Suurin
osa aikuisista autisteista ei pysty paivittaisiin toimintoihin ilman apua. Hyva-
tasoisessa autismissa tuloksellinen kuntoutus voi olla mahdollista aikuisialla,
jonka vuoksi oikean koulumuodon valinta seka tukiverkoston rakentaminen ovat
edesauttavia tekijoita autistisen elaman parantamiseksi. (Herregard ym. 2004,
211-212))
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3 AUTISTINEN LAPSI PERHEESSA

Lapsen vammaisuus on perheelle kiped asia, joka saattaa aiheuttaa vanhem-
mille ep&onnistumisen ja hdpean tunnetta. Perheella on oikeus suruun ja taméa
on ensimmainen ja tarkein vaihe, jotta saadaan totuudenmukainen kasitys lap-
sesta, luodaan hyva perhetilanne ja toivoa tulevaisuudelle. Jotta valtyttaisiin
vihalta ja katkeruudelta ymparistod kohtaan seka syyllisyydeltd, on tarkeaa, etta
autismidiagnoosi tehdaan mahdollisimman varhain. Jotkut vanhemmat huo-
maavat lapsensa erilaisuuden jo syntyessa, mutta useimmiten lapsen vanhem-
mat hakeutuvat lapsen kanssa laakarin vastaanotolle useimmiten perheen
huomattua lapsen kehityksessa ongelmia, jotka usein alkavat ennen kolmen
vuoden ikaa. Asiantuntijoilta, kuten psykologeilta, opettajilta ja laéketieteen
ammattilaisilta haetaan talléin apua. Diagnostiikan kulku vaihtelee asiantuntijas-
ta ja klinikasta riippuen. Autismin asiantuntijat joko leikkivat ja keskustelevat
pitkaan lapsen kanssa tai kayttavat testeja. Testit autismin Ioytamiseen ovat
asiantuntijasta riippuen pitkia ja kattavia tai lyhyitd ja rutiininomaisia. Kaikki
edellda mainitut tutkimustavat kartoittavat lapsen kehityksen, vahvuuksien ja
heikkouksien tilanteen kolmella autisminkirjon alueella; sosiaaliset vuorovaiku-
tustaidot, kyky kommunikoida seka erikoiset kiinnostuksen kohteet. Tarkeda on,
etta hoitoon hakeudutaan mahdollisimman varhain ja koko perhe sitoutuu hoi-
toon. Nain luodaan hyvat mahdollisuudet autistisen lapsen hoidolle ja kuntou-
tukselle seka tulevaisuudelle. (Gillberg 1999, 74-75; Almqvist ym. 2004, 293;
Dawson ym. 2009, 28; Huttunen, 2011.)

Adutistisen lapsen syntymé perheeseen vaikuttaa koko perheen toimintaan. Au-
tistinen lapsi tuo perheeseen uusia ja erilaisia haasteita, joihin perheen tulisi
pystyd vastaamaan. Huoli lapsen terveydentilasta saattaa ahdistaa vanhempia.
Vanhemmat ja perhe saattavat kokea, etté heilla ei ole tarpeeksi tarvittavaa tie-
toutta, jolloin vuorovaikutus ja kommunikointi autistisen lapsen kanssa saattaa
jaéada vahalle. Autistista lasta ei voi jattaa yksin, mika sitoo perheen kotiin. Lapsi
aiheuttaa perheeseen lisda stressia ja hankaloittaa perheen toimintaa. Autisti-

nen lapsi on perheelleen rakas, mutta kotona oleminen k&ay usein raskaaksi.
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Perheiden tulisikin saada kaytdnnon apua paivahoidon ja sijaishoidon jarjestéa-
misessa seka taloudellisessa selviytymisessa. Sosiaalisella ymparistolla on
suuri vaikutus perheen selviytymiseen leikki-ikdisen lapsen autismin kanssa,
erityisesti sukulaiset, vertaistuki ja paivahoito vaikuttavat positiivisesti sopeutu-
miseen. Autistisen lapsen ulkon&ko tai yleinen negatiivinen asenne kehitys-
vammaisia kohtaan sekd vanhempien itsetunnon heikkeneminen voivat aiheut-
taa sen, ettd perhe alkaa valtella sosiaalisia tilanteita ja ymparistdéa. (Almqvist
ym. 2004, 293; Tonttila 2006; Dawson ym. 2009, 120; Chung & Solomon 2012.)

Autistisen lapsen kasvattaminen vie oman veronsa. Autistisen lapsen kasvatta-
neilla on enemman stressia, kuin niilla vanhemmilla, joilla on normaalisti kehit-
tyva lapsi. Autististen lasten vanhempien keskuudessa avioero on jopa kaksi
kertaa yleisempaa kuin normaalisti kehittyvan lasten vanhemmilla. Vanhemmat
kokevat autistisen lapsen kasvattamisessa vaikeuksia erityisesti etuuksien
saamisessa, tyon ja perhe-elaman tasapainottamisessa seké autismin tuomien
muutoksien toteuttamisessa. Sisarukset kokevat myds omat vaikeutensa sisa-
ren autismiin sopeutumisessa. Monille sisaruksille vaikeimmaksi osoittautuvat
autistisen sisaren aggressiivisuus ja vahainen vuorovaikutus sisarten valilla.
Vaikeuksista ja stressista huolimatta, autistisen lapsen kasvatus ja sisaruus-
suhde myos l&hentdd monilta osin koko perhettd. (Elder & Smith 2010; Chung &
Solomon 2012.)

Autistinen lapsi ja hdnen perheensa voivat kokea ongelmia erityisesti toistensa
ymmartamisessa. Diagnosoimaton autismi aiheuttaa koko perheelle huolta ja
ihmetystd, koska lapsen kaytosta ei ymmarreta. Lapsen kehityksen ongelmia on
myoOs vaikea ymmartaa, silla lapsen puheen kehittymisessa havaitaan hidastu-
mista tai sen puutosta. Nama vaikeuttavat lapsen kommunikointia perheen
kanssa. Autistisella lapsella voi puhumisen aloittaminen ja keskustelun yllapita-
minen olla vaikeaa, vaikka puhe olisikin kehittynyt. Usein autistisen lapsen puhe
saattaa olla toistavaa ja kaavamaista. (Herrgard ym. 2004, 202; Autismi- ja As-
pergerliitto ry, 2007; Huttunen, 2011.)

Autistisen lapsen kielen kehitys perustuu yleensd néakdaistiin, poiketen nain

normaalista kielen kehityksesta. Yleensa autismissa kuulokyky kehittyy poikke-
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uksellisesti, minka vuoksi autistisen lapsen on vaikea erottaa aanteita. Tasta
johtuu, ettd autistinen lapsi keskittyy nakoaistinsa viesteihin ja ndin kuuloaistin
kayttaminen ja kehittyminen jaa vahalle. Autistinen lapsi ei osaa kayttaa kielta
kommunikoidakseen perheensa kanssa. Taman vuoksi autistinen lapsi kayttaa
muita ilmaisukeinoja, kuten huutamista, raivoamista, tavaroiden heittelemista ja

pakenemisesta. (Kerola ym. 2009, 60-61.)

Puhe muodostuu usein ulkoa opituista sanoista ja lausahduksista. Autistinen
lapsi ei useimmiten ymmarré sanaa mita han toistaa, mutta sanan toistaminen
luo autistiselle lapselle turvaa ymparistéssa. Autistisen lapsen puhe kehittyy
yleensa savyltaan yksitoikkoiseksi ja monotoniseksi seka aanen korkeus voi olla
erikoinen. Autistinen lapsi kokee myds ongelmia sanattomassa viestinnassa
esimerkiksi kasvojen ilmeily, vartalon asento ja kasien eleet. Naissa ilmenevét
ongelmat sekd niiden puutos vaikeuttavat lapsen tunteiden tulkintaa. (Kerola
ym. 2000, 25-28; Huttunen, 2011.)

Autistiseen kayttaytymiseen kuuluvat myds erilaiset rituaalit ja erikoiset kiinnos-
tuksen kohteet (Henriksson ym. 2011, 556). Rutiinit tuovat lapselle turvallisuu-
den tunnetta ja muutokset aiheuttavat ahdistusta lapselle. Rituaalit auttavat las-
ta selviytymaan arjen tilanteista. Tallainen kayttaytyminen voi nékya kehon tois-
tuvina liikkeina, heijaamisena ja varpailla kavelyna. Rituaalit nakyvat myds
kommunikoinnissa esimerkiksi kysymyksien toistamisena. Autistinen lapsi saat-
taa kysella samaa kysymysté perheenjasenilta useaan kertaan ja vaikuttaa silta,
ettd vastauksella ei ole juuri merkitysta autistiselle lapselle ja tama aiheuttaa
usein ihmetysta perheen keskuudessa. Joillakin autistisilla lapsilla on taipumus-
ta noudattaa tiettyja rituaaleja ja he vaativat myos perheeltd samankaltaista
noudatusta. Tama voi rasittaa perhetta erityisesti, kun lapsi saa raivokohtauk-
sen, jonka syyta lapsi ei pysty selittamaan. Useimmiten naiden raivokohtauksi-
en syyksi l0ydetdan vaarassa asennossa oleva tuoli tai kirjahyllyssa muuttunut
tietyn kirjan paikka. Autistinen lapsi voi kayttaa paljon aikaa tavaroiden jarjeste-
lyyn. Perheen kodissa olevien tavaroiden tulee olla omilla paikoillaan ja niiden

paikkoja ei saisi muuttaa, koska se luo epatasapainoa ja turvattomuuden tun-
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netta autistiselle lapselle. (Gillberg 1999, 23-24; Kerola 2000, 27; Kerola 2009,
94.)

Rutiineihin ja rituaaleihin voi myds kuulua jokin tehtava, jotta lapsi ei saa raivo-
kohtauksia tai kieltdydy syomasta, esimerkiksi valokatkaisijan paineleminen tiet-
tyja kertoja tai tiettyjen tavaroiden laskeminen. Jotkin autistiset lapset vaativat,
etta kavelladn aina samaa tieta perheen mennessa esimerkiksi puistoon. Kan-
nerin 1940- luvulla luoma termi "insistence on sameness” tarkoittaa autististen
lasten pakkomielteistd muuttumattomuuden vaatimusta, joka rajoittaa spontaa-
nia toimintaa. Koskaan ei voi tietda, mika ulkoinen arsyke johtaa naihin tun-
teenpurkauksiin. Vaikuttaa kuitenkin siltd, etta mita pienempi muutos ymparis-
toéssé on, sitd suurempi on tunteenpurkaus. (Gillberg 1999, 23-24.; Blacher &
Christensen 2011.)

Autististen lasten on vaikea suunnitella seuraavaa tehtavaa tai siirtya seuraa-
vaan leikkiin, koska autistisille on ominaista juuttua yhteen toimintaan ja toistaa
sitd useita kertoja. Perheelle taméa tuottaa vaikeuksia, koska perheella on oma
paivarytminsa, jota autistinen lapsi ei valttamatta sopeudu noudattamaan. Toi-
saalta perheen paivarytmi voi toimia hoitokeinona autistiselle lapselle, silla se
voi helpottaa seuraavaan toimintaan siirtymista ja auttaa toistavan toiminnon
lopettamisesta. Perheen arjen tulisi olla saanndnmukaista, rutiininomaista ja
ennustettavissa olevaa arkea. Tuolloin autistisen lapsen ahdistuneisuus ja
hammennys helpottaa, mika auttaa arjen pyorittdmisessa. Tarkeda on, etta ko-
tona luodut saannét ja rutiinit olisivat kaytossa myods paivakodissa, harrastuk-
sissa ja lastenhoitajien kanssa. (Autismi- ja Aspergerliitto ry, 2007; Dawson ym.
2009, 120-122; Kerola ym. 2009, 93-94; Huttunen, 2011.)

Adutistisilla lapsilla on usein kaytésongelmia, kuten esimerkiksi kirkumista, raivo-
kohtauksia, jatkuvaa riitelya tai lyomista. Nama kaytosongelmat tuovat lisda
haastetta perheen arkeen. Tarke&a olisi pystya puuttumaan mahdollisimman
varhain néaihin ongelmiin. Vanhemman taytyy muistaa, etta kayttaytymiseen loy-
tyy yleensé syy tai tarkoitus eika tama ole sattumanvaraista kaytosta. Vanhem-
pien tulisi selvittaa mitéa autistinen lapsi haluaa viestittaa tuolloin kaytoksellaan.
(Dawson ym. 2009, 120-122.)
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Autistinen lapsi kokee vaikeuksia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Autistisen
lapsen oppimiseen ja kaikkeen toimintaan vaikuttaa vastavuoroisuuden puuttu-
minen ihmissuhteista. Autistinen lapsi ei osaa reagoida ymparistoon ja ihmisiin
odotetulla tavalla, joka aiheuttaa aloitekyvyttomyytta. (Kerola ym. 2009,50-52.)
lan myota sosiaaliset vuorovaikutusongelmat vahenevat, eivatkd ole niin huo-
miota herattavia. On yleista, ettd autistiselta lapselta puuttuvat uteliaisuus, aloit-
teellisuus ja keksimisen ilo, joka on normaalisti kehittyneilla lapsilla. Lapsi saat-
taa vastustaa kosketusta ja fyysista kontaktia vanhempien ja sisarusten kanssa.
Kasvaessaan autistinen lapsi ei vastusta enda niin voimakkaasti kuin nuorem-
pana, vaikka rajummat leikit sisarusten kanssa ovat mieluisampia kuin silittdmi-
nen. Osa autistisista lapsista valttelee katsekontaktia, minka vanhemmat koke-
vat erityisen vaikeana. Lapsi saattaa katsoa oudolla tavalla ohimennen tai katse
on jaykan oloinen. (Gillberg 1999, 17-20.)

Adutististen lasten reagointi aistidrsykkeisiin eroaa suuresti normaalisti kehitty-
vaan lapseen verrattuna. Lapsi voi joko ylireagoida arsykkeisiin tai reagointi voi
olla heikkoa. Vanhempien hammennys omasta lapsestaan usein alkaa ensim-
maisen vuoden aikana, jolloin tulee epdily lapsen kuuroudesta, kun tama ei vas-
taa kutsuttaessa nimella tai saikahda kovaa aantd kuten muut. Himmennys
perheessa kasvaa entista enemmaén, kun sama lapsi hetken paasta kaantyy
katsomaan, kun kuulee esimerkiksi paperin rapistelua. Useiden autististen las-
ten on huomattu laittavan kadet korvilleen jopa hyvin hiljaisten aanien peittami-
seksi, jotkut saattavat joutua jopa paniikkiin tietyn aanen kuullessaan. (Gillberg
1999, 25-26; Kerola ym. 2009, 99.)

Myos nakoarsykkeisiin reagointi eroaa muista; lapsi voi nayttaa silta, kun ei tun-
tisi katsomaansa asiaa, vaikka se voi olla tuttu jokapaivaisesta elamasta. Usei-
den autististen lasten perheiden ystavapiiri kyselee, mikali lapsi olisi mahdolli-
sesti sokea. Lapsella voi esiintya myds ylivalikoivuutta, joka voi ilmeta tietyn
kohteen tarkkailuun yksityiskohtaisesti. Lapsi voi esimerkiksi keskittyd pelkas-
tdén leikkiauton renkaaseen eikéa lainkaan itse autoon. Autistinen lapsi on usein
myds halukas kayttdmaan hajuaistiaan niin esineisiin kuin ihmisiinkin ja tama

aiheuttaa usein ihmetystd perheen lahipiirissd. Lapsi ei usein pysty jddmaan
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tilaan, jossa han haistaa hajuvetta, tiettyja ruokia tai tietyn paikan ominaishajun.
Yliherkkyys hajuille on hyvin l&hella makuyliherkkyytta. Autistisen lapsen ruoka-
valio koostuu usein hajuttomista ja mauttomista raaka-aineista. Erilaiset ruokai-
lutottumukset tuovat perheelle vaikeuksia yhteista ruokailua jarjestettdessa.
(Gillberg 1999, 26; Kerola ym. 2009, 93, 102.)

Joillakin autistisilla lapsilla on huomattu olevan korkea kipukynnys. Lapsen itse-
aan vahingoittava kaytos aiheuttaa perheelle erityisesti huolta. Lapsi voi vahin-
goittaa itseaan esimerkiksi puremalla, lyomalla, kynsimalla tai hiuksia vetamalla.
Tata oiretta on hyvin vaikea hoitaa. Useat eivat voi sietda halailua tai syleilya,
jota toisten sisarusten on vaikea ymmartaa. (Gillberg 1999, 25-27; Kerola ym.
2009, 102.)
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA
TUTKIMUSONGELMAT

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa perheen sopeutumista leikki-ikaisen lap-
sen autismiin systemaattisen kirjallisuuskatsauksen avulla Hoitonettiin. Tavoit-
teena on lisata hoitohenkilokunnan tietamysta leikki-ikdisen lapsen autismin

vaikutuksista perheeseen.
Tutkimusongelmat:
1. Miten lapsen autismi nékyy perheen arjessa?

2. Miten perhe sopeutuu leikki-ikéisen lapsen autismiin?
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5 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

Tutkimuksen aihe valikoitui mielenkiinnosta autismin oireyhtymé&éa kohtaan. Au-
tismia diagnosoidaan lapsilla yha useammin ja oireyhtyman yksilollisyyden
vuoksi nayttéon perustuvan tiedon lisaaminen seka sen esilletuonti on tarkeaa.
(Almgvist ym. 2004, 292.) Toimeksiantosopimus (Liite 1) tehtiin Salon terveys-
keskuksen kanssa syksylla 2012.

Tama opinnaytetyd toteutetaan tekemalla systemaattinen Kkirjallisuuskatsaus.
Systemaattinen Kkirjallisuuskatsaus (systematic review, systematic overview tai
systematic literature review) on yksi monista kirjallisuuskatsauksen tyypeista,
joiden avulla voidaan selvittaa tutkitun tiedon olemassa oloa ja l6ytaa korkea-
laatuista tutkittua tietoa. Yleisesti katsaukset tehdaan vastauksena tiettyyn,
tarkkaan maariteltyyn tutkimusongelmaan eli kysymykseen. Katsaukset seuraa-
vat tiettya jarjestelmallisyytta: luotettavuus arvioidaan tarkasti ja tutkimuksen
tulokset ovat julkisesti ja tasmallisesti luettavissa. (Johansson 2007, 3-7; Leino-
Kilpi 2007, 2.) Tassa tutkimuksessa on kaksi tutkimusongelmaa, jotka ovat
muokkautuneet tekijoiden oman mielenkiinnon ja taustatietojen pohjalta. Tutki-
musongelmissa haluttin nakyvan vanhempien lisaksi autistisen lapsen koko

perhe.

Systemaattinen Kkirjallisuuskatsaus eroaa menetelmdnd muista kirjallisuuskat-
sauksen tyypeista erikoisen tarkoituksensa ja tarkkojen valinta-, analyysi- ja
tiedonyhdistamisprosessinsa johdosta. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus kes-
Kittyy tietyn ajanjakson aikana tehtyihin tutkimuksiin, jonka vuoksi tulosten paivi-
tys on tarkeaa, jotta tieto pysyy merkityksellisena. Nykyaikana tutkiminen kallis-
tuu systemaattisuuteen, joten systemaattisella menetelmalla tehtyjen tutkimus-

ten arviointikin korostuu. (Johansson 2007, 3-7; Leino-Kilpi 2007, 2.)

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus etenee vaiheittain, joiden tulee edetéa suunni-
tellusti. Jokainen vaihe on tarkasti rajattu ja kirjattu, jotta virheet minimoitaisiin ja
systemaattinen Kkirjallisuuskatsaus olisi toistettavissa. Systemaattisen Kkirjalli-

suuskatsauksen vaiheet ovat tutkimussuunnitelma, tutkimuskysymysten asette-
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lu, alkuperaistutkimusten etsiminen, valitseminen ja néaiden laadun varmistami-

nen seka analysointi ja tulosten esittely. (K&ariainen & Lahtinen 2006, 39.)

Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen ensimmaisen vaihe on tutkimussuunni-
telman tekeminen. Tutkimussuunnitelman tarkoitus on ohjata systemaattisen
kirjallisuuskatsauksen kulkua. Tutkimussuunnitelma on tarkein vaihe, jossa on
tarkoitus maaritella tutkimuskysymykset, menetelmat ja keinot alkuperaistutki-
musten kokoamiseksi seka sisdanottokriteerit tutkimusten valitsemiseksi. Tut-
kimuskysymysten avulla todetaan ja rajataan se, mihin systemaattisella kirjalli-
suuskatsauksella on tarkoitus vastata. Tutkimuskysymykset ovat lahtdisin tutki-
jan taustasta, aiheen aikaisemmasta tiedosta ja mielenkiinnonkohteesta. (Axelin
& Pudas-Tahka 2007, 47.) Tutkimussuunnitelman teko aloitettiin tutustumalla
saatavilla olevaan aineistoon ja arvioimalla tutkimuksen tarvetta. Tutkimus-
suunnitelma valmistui kevaalla 2013. Taméan tutkimuksen tutkimuslupa (Liite 2)
haettiin tutkimussuunnitelman perusteella kevaalla 2013 Salon terveyskeskuk-

selta.

Alkuperaistutkimusten haku tulee suorittaa jarjestelmallisesti ja monipuolisesti
seka sahkdisesti etta manuaalisesti eri tietokannoista. Haku tulee suunnata tut-
kimussuunnitelman mukaisesti tietokantoihin, joista uskotaan saatavan oleellis-
ta tietoa tutkimuskysymyksiin. (Kaaridinen & Lahtinen 2006, 39-43.) Taman
tutkimuksen aineistohaku aloitettiin syksylla 2012. Hakuja tehtiin sosiaali- ja ter-
veysalan tietokannoista; Cinahl, Medic, Medline ja Terveysportti. Hakusanoina
(Taulukko 1) tiedonhaussa kaytettiin; autismi, lapsi, perhe, autism, child, family,
preschooler. Autismi osoittautui yleiseksi aiheeksi, mutta yhdistettaessa autismi

lapseen tai perheeseen, nayttdon perustuvaa tietoa l0ytyi niukasti.
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Taulukko 1. Tietokannoista saadut hakutulokset

Tietokanta Hakusanat Tulos Otsikko | Tiivistelma | Koko
teksti

CINAHL autism and child* and 314 15 7 1

family

MEDIC autismi and lapsi 45 2 2 2

MEDLINE autism and preschooler | 97 9 5 1

TERVEYSPORTTI | autismi and lapsi 40 2 2 1

Manuaalinen haku | - - 3 3 3

Alkuperaistutkimuksille luodaan tarkat sisdanottokriteerit, joiden avulla voidaan
rajata esimerkiksi tutkimuskohde, tutkimusmenetelma tai tulokset. Sisaanottokri-
teerit maaritelladn ennen aineiston valintaa. Sisdanottokriteereiden avulla vali-
taan hyvaksytyt ja hylatyt alkuperaistutkimukset systemaattiseen kirjallisuuskat-
saukseen. Tutkimusten vastaavuutta arvioidaan otsikon, tiivistelman ja koko
tekstin perusteella. (Routasalo & Stolt 2007, 59.) Kaikki tutkimukset otettin tar-
kasteltavaksi otsikon ja tiivistelman perusteella. Tassa tutkimuksessa analysoi-
taviksi valittujen tieteellisten tutkimusten sisaanottokriteereina oli, etta ne olivat
luettavissa kokonaisuudessaan. Aineiston julkaisuvuosiksi rajattiin 2001-2012
ja julkaisukieleksi valittin suomenkieliset ja englanninkieliset tieteelliset tutki-
mukset. Koko tekstin perusteella valikoitui kahdeksan tutkimusta analysoitavak-
si (Taulukko 2).
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Taulukko 2. Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt tutkimukset

Tutkimuksen

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimusmenetelma,

Keskeiset tulokset

tekija(t), otos

vuosi, maa

Ahonen Tiina, | Kasitella autistisen lap- | Haastattelu, siséllon- | Korostuu vanhempien

2008, Suomi | sen vanhempien koke- | analyysi, n=5 perhetta, | huoli omasta jaksamises-
muksia ja selviytymisista | jossa jokaisessa yksi | taan sekd autistisen lap-
lapsen autismista seka | autistinen lapsi. sen tulevaisuudesta.
siihen liittyvistd elaman
tapahtumista.

Altiere  Matt- | Tutkia vanhempien so- | Likert-asteikko kysely, | Ylisuojelevaisuus lasta

hew, 2006, | peutumiskykya ja selviy- | (n=52) vanhempaa,(26 | kohtaan loi positiivisempia

USA tymiskeinoja kun per- | pariskuntaa), joilla 1 | selviytymiskeinoja ja hel-

heessd on autistinen
lapsi seka eri selviyty-
misstrategioiden  toimi-
vuutta.

tai useampi autistinen
lapsi.

potti perheen selviytymis-
ta. Aidit havaitsevat saa-
vansa enemman sosiaa-
lista tukea kuin isat. "Nor-
maalin” perheen ja per-
heen, jossa on autistinen
lapsi, el&mistavat eivét
eroa suuresti, mutta au-
tismin tuomat vaikeudet
auttoivat parantamaan
elamén muita osa-alueita.

Graff Carolyn | Tutkia autistisen lapsen | Haastattelu, sisallon- | Autistinen lapsi tuo monia
& Hall | tuomia haasteita per- | analyysi, n=11, van- | huolia vanhemmille talou-
heather, heen elamé&éan ja selvit- | hempaa ja isovan- | dellisista ongelmista tule-
2010, USA tda vanhempien kuvailu- | hempaa. vaisuudesta  huolehtimi-
jen avulla millaista on seen. Selviytymisstrategi-
elaméa autistisen lapsen oiden luonti on osa ela-
kanssa. maa autistisen lapsen
kanssa.
Husso Su- | Ymmartaa paremmin | Tapaustutkimus 5- | Vanhempien  sinnikkyys,
sanna, 2002, | autistisen lapsen ela- | vuotiaasta pojasta, | aktiivisuus ja karsivallisyys
Suomi maan liittyvia asioita. n=1. osoittautuivat tarkeiksi.

Korostui vanhempien tuen
tarve ja lapsen kuntoutus.
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Tekija(t), Tutkimuksen tarkoi- | Tutkimusmenetelma, Keskeiset tulokset

vuosi, maa tus otos

Hamalainen Selvittad millaisena Teemahaastattelu, n=5 | Sisarussuhde koettiin

Elina, 2008, | sisarussuhde autistisen | autististen lasten sisaruk- | myénteisena, mutta

Suomi lapsen kanssa koettiin | sia. erilaisena verrattuna
sekda millaisia koke- sisarussuhteeseen
muksia heilla oli arjes- normaalisti  kehittyvan
ta. sisaruksen kanssa.

livari Maarit, | Kuvailla autististen | Teemahaastattelu, autisti- | Perheet kokivat selviy-

2001, Suomi | lasten perheiden selviy- | sen lasten vanhempia, | tyvansa arjesta, mutta
tymista vanhempien | n=8. tulevaisuus pelotti.
nakokulmasta. Vanhemmat kokivat,

ettd pystyivat vain ela-
maa tata hetkea ja pai-
vaa.

Koivukangas | Hahmottaa vanhempi- | Kirjoituspyyntd, autististen | Tuloksista korostuu
Sanna, 2012, | en Kkirjoittamien tarinoi- | lasten vanhempia, n=9. vuorovaikutuksen ja
Suomi den kautta autistisen kommunikoinnin  haas-
lapsen  vanhempana teet lapsen kanssa.
olemista ja elamaa. Perhe-elam& on muut-
tunut ja mennyt eri
suuntaan autistisen

lapsen myota.
Vaisanen Hahmottaa autististen | Haastattelututkimus, autis- | Tuloksista ilmenee, etta
Leena, 2002, | lasten vanhempien | tisen lapsen vanhempaa, | lapsen vammaisuuden
Suomi kokemuksia ja mielipi- | n=12, 6 is&a ja 6 aitia. hyvaksyminen ja siihen

teitd sopeutumisesta,
sopeutumisprosessin
piirteitda ja taustalla
vaikuttavia tekijoita.
Kokonaisvaltaisesti

hahmottaa  autistisen
lapsen vanhemmuultta.

sopeutuminen  etenee
ajan kanssa ja arkiela-
man sujuvuuden muka-
na.
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Sisallonanalyysin avulla tiivistetaan kerattya aineistoa, jotta kyetaan lyhyesti ja
yleistdmalla kuvaamaan tutkittavia asioita tai, etta tutkittavien asioiden yhteydet
saadaan selkedasti esille. Sisallonanalyysi on ajan myoéta kehittynyt kvalitatiivi-
seen (laadulliseen) ja kvantitatiiviseen (maarélliseen) suuntaan. Analyysin koh-
teina voivat olla laadulliset kirjalliset tai suulliset lahteet, esimerkiksi kertomuk-
set tai maarallisesti mitattavat muuttujat. Sisallonanalyysissa merkittavimmiksi
asioiksi nousevat tutkittavan informaation merkitykset (meanings), tarkoitukset
ja aikomukset (intentions), seuraukset (consequences) ja yhteydet (context).
Aineistosta on tarkedd hahmottaa erot ja yhtenevaisyydet ja luokittelujen valin-
nassa tulee huomioida luokkien poissulkevuus ja yksiselitteisyys. (Janhonen &
Nikkonen 2003, 21-23.) Tassa tyossa kaytetddn analyysin lahteena tieteellisia
artikkeleita. Alkuperéisaineiston ilmaisuista etsittiin yhtalaisyyksia ja eroavai-

suuksia, jotka kuvaavat tahan tutkimukseen muodostuneita tutkimusongelmia.

Aineistolahtdisen sisallonanalyysin ensimmainen vaihe on pelkistaminen. Pel-
kistysvaiheen alussa etsitdan aineistosta vastauksia tutkimuskysymyksiin. Pel-
kistamisen tarkoitus on karsia analysoitavasta aineistosta epaolennainen infor-
maatio pois. Aineistosta saadut pelkistetyt vastaukset kirjataan aineiston ter-
mein ylos. (Sarajarvi & Tuomi 2009, 109.) Tassa tutkimuksessa pelkistaminen
aloitettiin etsimalla aineistosta ilmaisuja, jotka vastaavat tutkimuskysymyksiin.
Pelkistetyt ilmaisut listattiin taulukkoon jaljitellen mahdollisimman tarkasti alku-

peraisaineiston ilmauksia.

Ryhmittelyn tarkoituksena on etsia erilaisuuksia ja yhtalaisyyksia pelkistetyista
iimaisuista. limaisut, jotka tarkoittavat samaa, yhdistetdan samaksi luokaksi ja
naille muodostetaan sen sisaltéa kuvaava nimi. Kolmas vaihe on aineiston abst-
rahointi eli kasitteellistaminen. Tarkoituksena on yhdistdd samankaltaiset luokat
ylaluokiksi. Ylaluokat nimetdén niin, ettd ne kuvaavat alaluokkia, joista ne on
muodostettu. (Janhonen & Nikkonen 2003, 26—29.) Analysointiyksikkdina toimi-
vat autististen lasten vanhempien ja koko perheen kayttamat sanat, sanaparit ja
ajatuskokonaisuudet. Tutkimuksista pyrittiin tuomaan esille miten leikki-ikaisen
lapsen autismi nakyy perheen arjessa ja miten perhe sopeutuu leikki-ikéisen

lapsen autismiin. Aineiston analysoinnin jalkeen tulokset luokiteltiin taulukoihin.
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Taulukoissa péékategoria kuvaa tutkimusongelmaa ja ylakategoria kertoo tut-
kimustuloksista. Taulukoihin tehtiin viela alakategoriat, joiden tarkoitus on sel-
ventaa aineistosta poimittuja pelkistettyja ilmauksia. Tutkimustulokset ja johto-

paatokset kirjoitettiin taulukoinnin jalkeen.

Tutkimus esitetddn Turun ammattikorkeakoulun Salon toimipisteessa ja toimek-
siantajalle. Tutkimus julkaistaan Theseus- tietokannassa ja arkistoidaan Turun

ammattikorkeakoulun, Salon toimipisteen kirjastoon.
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Taman tutkimuksen tulokset raportoidaan tutkimusongelmittain (Taulukko 3).

Tulokset muodostettiin sen mukaan mitk& asiat vaikuttivat leikki-ikéaisen lapsen

autismin nadkymiseen perheen arjessa ja miten perhe sopeutuu leikki-ikaisen

lapsen autismiin.

Taulukko 3. Vastaukset tutkimusongelmiin tutkimuksittain

Tutkimusongelma

Alkuperaistutkimus

1. Miten lapsen autismi nakyy per-
heen arjessa?

Ahonen (2007)

Altiere (2007)

Graff & Hall (2010)

Husso (2002)

Hamalainen (2008)

Koivukangas (2012)

Vaisanen (2002)

2. Miten perhe sopeutuu leikki-
ikaisen lapsen autismiin?

Ahonen (2007)

Altiere (2007)

Husso (2002)

Hamalainen (2008)

livari (2001)

Koivukangas (2012)

Vaisanen (2002)

6.1 Leikki-ikaisen lapsen autismin nakyminen perheen arjessa

Leikki-ikaisen lapsen autismi ndkyy perheen arjessa haastavana vanhemmuu-

tena ja perhe-elaman haasteina (Taulukko 4).
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Taulukko 4. Leikki-ikaisen lapsen autismin nakyminen perheen arjessa haasta-
vana vanhemmuutena.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
e Lé&heisten pelko autistista Autistisen lapsen Haastava van- Leikki-ikaisen
lasta kohtaan vaikutus sukulais- hemmuus lapsen autis-

Laheisten hapea autistista
lasta kohtaan

Vanhempien yksinjadminen
Vanhempien katkeruus ja
uupuminen

Laheisten vahatteleva suh-
tautuminen

Autistisen lapsen vertaami-
nen normaalisti kehittyvaén
lapseen léheisten toimesta
Vanhempien hapea per-
heen tilannetta kohtaan
Vanhempien kynnys pyytaa
apua

suhteisiin

Huomion tasainen jakau-
tuminen sisarusten kesken
Vanhempien huomion kes-
kittyminen autistiseen lap-
seen

Vanhempien kokema syyl-
lisyys huomion epétasai-
sesta jakautumisesta sisa-
rusten kesken
Huomioimatta jattdmisen
hyvittdminen muille sisa-
ruksille

Sisarusten huomi-
oiminen

Lapsi riippuvainen van-
hemmasta

Vanhemman jatkuva las-
naolo valttdméatonta
Lapsen itsenéinen toiminta
Vanhempien jatkuva lap-
sen tarkkailu

Lapsen hoito oleellista

Sitoutuminen autis-
tisen lapsen hoitoon

Parisuhteelle ei jaa aikaa
Vanhempien keskittyminen
lapseen

Vanhempien yhtei-
sen ajan puute

min n&kyminen
perheen arjes-
sa




Taulukko 4 jatkuu.
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Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
Edut vaikeasti saatavilla Lapsen etuuksien Haastava van- Leikki-ikaisen
Etujen aktiivinen puolusta- | puolustaminen hemmuus lapsen autis-

minen

Vanhempien otettava itse
selvaa tukipalveluista
Palvelut eivat vastaa tar-
vetta

Avustajan, sijaishoidon, te-
rapian ja kuntoutuksen jar-
jestymisessa ongelmia
Vanhempien rahallinen pa-
nostus apuvalineisiin
Mahdollinen muutto toiselle
paikkakunnalle

Ammattilaisten huono tie-
dontaso

Henkilékunnan tiedon péi-
vitys autismista
Henkilokunnan tulisi toimia
ennakkoluulottomasti
Opettajien yhteistythalut-
tomuus

Tuen tarpeen kyseenalais-
taminen ja vahattely opet-
tajien toimesta

Avustajan pysyvyys
Vanhempien positiiviset
kokemukset paivahoidosta
llo henkilékunnan lisdkou-
lutuksesta

Yhteistyon merkitys
Kuntoutussuunnitelman
noudattaminen

Moniammatillisuus
autistisen lapsen
hoidossa

Vanhempien huoli parjaa-
misesta koulussa, perustai-
tojen oppimisesta ja tule-
vaisuuden haasteista
Huoli kehityksesta ja edis-
tymisesta

Toive itsendistymisesta ja
tyopaikasta
Ihmisarvoinen kohtelu lai-
toshoidossa

Tehokas kuntoutus laitos-
hoidossa

Lapsen elaman virikkeelli-
syyden sdilyttdminen lai-
toshoidossa

Huoli autistisen
lapsen tulevaisuu-
desta

min nakyminen
perheen arjes-
sa
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Taulukko 4 jatkuu.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka

e Huoli ammattitaidosta ja Huoli autistisen Haastava van- Leikki-ikaisen
hoidon tasosta lapsen tulevaisuu- hemmuus lapsen autis-

e Sisarusten pelko autistisen | desta min nékyminen
sisaruksen parjaamisesta, perheen arjes-
yksinjaamisesta, tervey- sa

desta ja hyvinvoinnista

e Vanhempien toive, etta
lapsi l16ytéa paikkansa yh-
teiskunnassa

e Vanhempien toive arvok-
kaasta elaméasta

e Tulevaisuuden pelon lievit-
taminen perustamalla ra-
hastoja ja suunnittelemalla
lapsen hoitopaikkaa

Leikki-ikaisen lapsen autismi aiheuttaa perhe-elamaan ja vanhemmuuteen
haasteita. Vanhemmat kokivat leikki-ikdisen lapsen autismin vaikuttavan per-
heen sukulaissuhteisiin. Lapsen autismin kohtaaminen oli prosessi my6s per-
heen laheisille ja sukulaisille. Laheiset saattoivat kokea pelkoa ja hapeada autis-
tista lasta kohtaan, joka saattoi johtaa sukulaissuhteiden katkeamiseen tai va-
henemiseen. Vanhemmat ymmarsivat laheisten tunteet, mutta toisaalta yksin-
jddminen aiheutti useissa katkeruutta ja uupumusta. Haastavaa vanhemmuu-
desta teki sukulaisten vahatteleva suhtautuminen autismiin ja autistisen lapsen
vertaaminen normaalisti kehittyvaan lapseen. Vanhemmat saattoivat myos itse
haveta perheen tilannetta, jolloin kynnys pyytdd apua sukulaisilta tai laheisilta

oli suuri, joka vaikutti sukulaissuhteiden yllapitoon.

Vanhempien haasteena oli myds huomion tasainen jakautuminen sisarusten
kesken. Vanhempien huomio painottui usein autistiseen lapseen, jolloin muut
sisarukset saivat vahemman huomiota. Vanhemmat tunsivat huomion epéatasai-
sesta jakautumisesta syyllisyytta ja pyrkivat hyvittdmaan sita myéhemmin muille

lapsille.
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Vanhemmat kokivat olevansa sidottuja kotiin ja autistiseen lapseen. Usein autis-
tinen lapsi oli rippuvainen vanhemmasta ja vaati jatkuvaa lasnaoloa. Autistinen
lapsi toimi itsenaisesti, mutta tarvitsi jatkuvaa tarkkailua vahinkojen valttdmisek-
si. Vanhemmat kokivat lapsen hoidon olevan oleellisinta, mika vaikeutti muiden
asioiden hoitamista. Vanhemmille arjesta teki uuvuttavaa ja haastavaa erityises-
ti yhteisen ajan puute. Vanhemmat kokivat, etta parisuhteelle ei jaa tarpeeksi
aikaa tai se on hyvin vahaista, silla vanhempien keskittyminen oli tdysin autisti-

sessa lapsessa.

Lapsen oikeuksien puolustaminen etujen saamisessa oli vanhemmille vaikeaa
ja usein omalla vastuulla. Osa autistisen lapsen vanhemmista koki saavansa
heille kuuluvat edut taistelematta, kun taas jotkut joutuivat aktiivisesti puolusta-
maan lapsensa oikeuksia. Etuuksien saamiseksi vanhempien tuli ottaa aktiivi-
sesti selvaa tukimuodoista ja palveluista, jotka olivat heille saatavilla seka uskal-
taa vaatia niitd. Vanhemmat kokevat saaneensa monipuolisesti tukipalveluita,
mutta joidenkin mielesta palvelut eivat vastanneet tarvetta. Vanhemmat havait-
sivat ongelmia henkilokohtaisen avustajan, sijaishoidon ja terapian jarjestymi-
sessa seka kuntoutuksen tason sailymisessa ja pysyvyydessa. Osa vanhem-
mista koki taloudellisten tukien olevan riittdvia tukemaan perheen arkea, kun
taas osa koki, ettd vanhempien toivotaan panostavan itse rahallisesti tarvittaviin
apuvalineisiin. Jotkut perheet harkitsivat muuttoa toiselle paikkakunnalle pa-

remman osaamisen, palveluiden ja resurssien toivossa.

Terveydenalan ammattilaisten huono tiedontaso autismista aiheutti vanhem-
missa usein turhautumista. Vanhemmat toivoivat, etta autistisen lapsen kanssa
tyoskentelevat henkil6t paivittaisivat tietoaan autismista ja toimisivat ennakko-
luulottomasti. Talla tavoin ammattilaiset pystyvat tukemaan perhetta parhaalla
mahdollisella tavalla. Osa vanhemmista koki opettajien taholta yhteistydhalut-
tomuutta ja lapsen tuen tarpeen kyseenalaistamista seka vahattelya. Vanhem-
mat kokivat saman avustajan pysyvyyden tarkeaksi lapselle ja koko perheelle.
Useilla vanhemmilla oli positiivisia kokemuksia paivahoidosta ja henkildkunnan
osaamisesta. Erityista iloa vanhemmissa loi henkilokunnan lisdkoulutus autis-

mista. Vanhemmat korostivat yhteistydn merkitysta, silla sen avulla lapsen arki
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kotona ja paivahoidossa helpottuu ja selkiytyy. Jokaisen moniammatillisen yh-
teistydn osapuolen tulee noudattaa lapsen kuntoutussuunnitelmaa ja yhteisia

tavoitteita.

Autistisen lapsen tulevaisuus aiheutti monia huolenaiheita perheesséa. Tunteen
vaihtelevat toiveikkuudesta toivottomuuteen autistisen lapsen tulevaisuutta
miettiessa. Pienten autististen lasten vanhemmat murehtivat miten lapsi tulee
parjadmaan koulussa, oppiiko lapsi tarvitsemansa perustaidot ja mita haasteita
autismi tuo jatkossa. Useat vanhemmat ovat huolissaan lapsen kehittymisesta
ja edistymisesta sekad nadiden pysahtymisesta tai niiden pysymisesta nykytasol-
la. Vanhemmat toivovat autistisen lapsen pystyvan tulevaisuudessa itsenaisty-

maan muuttamalla omilleen tai hankkimaan jopa tyOpaikan.

Autistisen lapsen joutuessa laitoshoitoon useat vanhemmat pohtivat saako lapsi
laitoksessa ihmisarvoista kohtelua ja tehokasta kuntoutusta. Laitoshoidon huo-
lenaiheita olivat my6s autistisen lapsen elaméan virikkeellisyyden sailyttdminen,
henkilokunnan ammattitaito seka hoidontaso. Perheen muut lapset murehtivat
autistisen sisaruksen parjadmisesta, yksinjaamisesta, terveydesta seka fyysi-
sestd ja psyykkisesta hyvinvoinnista. Vanhemmat toivovat, etta lapsi loytaa
paikkansa yhteiskunnassa ja saisi elaa arvokasta elamaa tulevaisuudessakin.
Jotkut perheet lievittivat tulevaisuuden pelkoa perustamalla lapselle rahastoja ja
suunnittelemalla lapsen hoitopaikkaa, kun vanhemmista aika jattda. Tulevai-
suus aiheutti perheessa pelkoa ja epavarmuutta, koska yhteiskuntaan on hel-

pompi sopeutua terveena.

Leikki-ikaisen lapsen autismi nakyy arjessa perhe-elaman haasteina (Taulukko
5).
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Taulukko 5. Leikki-ikaisen lapsen autismin nakyminen perheen arjessa perhe-
elaméan haasteina.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokat Ylaluokat Paaluokka
e Lapsivaativa ja hankala Kéytoshairiot Perhe- Leikki-ikaisen
e Lapsijaarapainen ja ehdo- elamén lapsen autis-
ton haasteet min nakymi-
e Lapsen elaminen omassa nen perheen
maailmassaan arjessa

Yksindisyyteen vetaytymi-
nen

Eristaytyminen
Raivokohtaukset
Kiljuminen ja selélleen heit-
téaytyminen

Fyysinen aggressiivisuus ja
huutaminen
Paniikinomainen kayttayty-
minen

Itsensé vahingoittaminen
Lapsen levottomuus

Kaavamainen kayttaytymi-
nen

Toistava kayttaytyminen
Toimintaan juuttuminen
Kieltojen sietamattémyys
Ruokailussa kayttaytyminen

Poikkeukset nukkumistot-
tumuksissa

Jo opittujen sanojen pois-
jadminen
Puheenkehityksen taantu-
minen

Uusia sanoja ei ilmaannu
lapsen puheessa

Lapsen oma kieli

Sanojen tai lauseiden kor-
vaaminen

Aénensavy korkea, mono-
toninen tai epaselva

Kuvat kommunikoinnin vali-
neena

Yhteisen kielen puuttuminen

Kommunikoinnin helpottu-
minen ajan myota

Kommunikointivaikeudet




Taulukko 5 jatkuu.
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Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
e Kommunikointivaikeudet Kommunikointivaikeudet | Perhe- Leikki-ikaisen
muiden lasten kanssa elaman lapsen autis-
e Omatoimisuuden rajoittami- haasteet min nakymi-
nen perheen
nen .
arjessa

Puheeseen reagoimatto-
muus

Lapsen ympérivuorokauti-
nen huomiointi

Lapsi taytyy huomioida kai-
kissa toiminnoissa
Paivaohjelma samanlainen
paivasta toiseen
Rutiineista poikkeamatto-
muus

Paivaohjelman vaikutus
muihin perheenjaseniin
Julkisilla paikoilla liikkumi-
sen suunnittelu

Julkisten paikkojen valttely
Lapsen heittdytyminen
maahan tai juoksemaan
lahteminen julkisilla paikoilla
Kaappien ja ovien lukossa
pito

Arjen suunnitelmallisuus

Vanhemmilla paavastuu
Aiti kotona

Isa toissa

Aidit tekevat toita kotoa ka-
sin

Aidit omaishoitajia
Sisarukset vanhempien
apulaisina

Perheen roolijako

Sopeutuminen muiden las-
ten joukkoon

Lapsi pystyy toimimaan
omatoimisesti

Autistinen lapsi aktiivinen,
Seurallinen, iloinen ja posi-
tiivinen lapsi

Arkea helpottavat tekijat
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Haasteita perheen arkeen toivat autistisen lapsen kaytoshairiot. Vanhemmat
kuvailivat autistisia lapsiaan vaativiksi, hankaliksi, jaarapaisiksi ja ehdottomiksi.
Useimmat vanhemmat kokivat autistisen lapsen elavan omassa maailmassaan
yksinadisyyteen vetaytyneena ja eristaytyneena. Vanhemmat kertoivat autististen
lasten raivokohtauksista, johon voi liittya kiljuntaa, seldlleen heittaytymista, fyy-
sista aggressiivisuutta, huutamista, paniikinomaista kayttaytymista ja itsensa
vahingoittamista. Autistisen lapsen kayttdytyminen oli vanhempien mukaan
usein levotonta, kaavamaista ja toistavaa. Kaavamaisuus ja toimintaan juuttu-
minen ilmeni esimerkiksi lelujen jatkuvalla jarjestamiselld, riviin asettelulla ja
valojen napyttamisella. Vanhemmat kokivat hankaliksi tilanteet, jossa lapsen
tekemista piti kieltaa tai estaa niin, etta lapsi loukkaantui kieltojen sietamatto-

myyden vuoksi.

Vanhemmat kertoivat myos ruokailutilanteiden tuovan haasteita perhe-elamaan.
Joidenkin vanhempien mukaan autistisen lapsen makuaisti on vaihteleva, jolloin
uusien ruokien maistaminen on tuottanut hankaluuksia ja lapsi on saattanut jat-
téda ruuan kokonaan syomatta. Tavallisen ruuan liséksi lapsi on saattanut sy6da
syomaéakelvottomia hedelmida. Vanhemmat huomasivat autistisen lapsen nukku-
mistottumusten poikkeavan normaalista. Osa autistisista lapsista nukkui paljon

ja osa saattoi valvoa paljonkin.

Autistisen lapsen vaikeudet kommunikoinnissa ja vuorovaikutuksessa toivat
haasteita perhe-elamaan. Alussa vanhempien huomio kiinnittyi jo opittujen sa-
nojen poisjaamiseen, puheen kehityksen taantumiseen ja siihen, ettei uusia sa-
noja ilmaantunut. Vanhemmat havaitsivat lapsen kayttdvan omaa kieltaan, jolla
lapsi korvasi oikeita sanoja tai kokonaisia lauseita. Lapsen puheen huomattiin
olevan &anensavyltddn korkeaa, monotonista ja epéaselvaa. Jotkut autistiset
lapset kayttivat muutamia sanoja kommunikoimiseen, joiden avulla vanhemmat
oppivat tietAmaan mitd lapsi halusi. Osa perheista kaytti autistisen lapsen kans-
sa kuvia kommunikoinnin valineena. Vanhempien mielesta yhteisen kielen puut-
tuminen vaikeutti jokapaivaista arkea ja perheen yhteista kommunikointia. Jois-
sakin perheissa kommunikointi helpottui ajan myo6ta, mutta vaikeuksia koettiin

edelleen autistisen lapsen kohdatessa vieraita ihmisia.
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Autistisella lapsella huomattiin olevan vaikeuksia kommunikoida ja leikkia mui-
den lasten kanssa seka ottaa heihin kontaktia. Joidenkin vanhempien mukaan
autistisen lapsen reagointi kutsuihin ja puheeseen vaikutti silté, kuin lapsi ei olisi
kuullut kutsua. Puheeseen reagoimattomuus sai jotkut vanhemmat epéailemaan

lapsen kuuroutta.

Leikki-ikaisen lapsen autismi toi perhe-elamaan haasteita, jotka nakyivat myos
perheen arjessa suunnitelmallisuutena. Vanhemmat eivat kertomansa mukaan
aluksi ymmartaneet, kuinka paljon autistinen lapsi voi vaikuttaa perheen ela-
maan tarvitsemalla ymparivuorokautista huolenpitoa. Vanhemmat kokivat, etta
autistinen lapsi taytyy huomioida kaikissa toiminnoissa ja arki taytyi suunnitella
tarkkaan autistisen lapsen ehdoilla. Paivittaisen ohjelman tulee olla samanlai-
nen paivasta toiseen, koska rutiineista poikkeaminen aiheutti ongelmia lapsen
kokiessa turvattomuutta. Suunniteltujen ja rutiininomaisten paivaohjelmien ha-

vaittiin vaikuttavan muidenkin perheenjasenten elamaan.

Osa vanhemmista suunnitteli tarkoin tai valtteli julkisilla paikoilla liikkumista ja
ylim&araista kaupassakayntia, silla autistisen lapsen kanssa lahteminen oli han-
kalaa ja paikat mihin menna olivat rajalliset. Julkisilla paikoilla ollessa vanhem-
mat pelkasivat lapsen heittaytyvan maahan tai lahtevan juoksemaan pois van-
hempien luota. Kotona ollessa vanhempien tuli pitda kaappeja tai joidenkin
huoneiden ovia lukittuina ja tarkkailla lasta, jotta vaaratilanteita ei paassyt ta-

pahtumaan.

Autistisen lapsen perheen roolijako saattaa poiketa normaalista perheesta.
Useimmat kokivat, ettd autistisen lapsen hoidon paavastuu on vanhemmilla.
Usein perheen roolit jakautuvat niin, etta aiti on kotona hoitamassa autistista
lasta ja isé on toissa. Jotkut aidit tekivat toita kotoa kasin ja jotkut paattivat jaa-
da autistisen lapsen omaishoitajaksi. Aidit kokivat olleensa lapsen syntymasta
asti aktiivisempi osapuoli lapsen hoidossa, joten oli luonnollista, etta roolijako
jatkui samanlaisena. Sisarukset tunsivat olevansa joskus vanhempien apulaise-

na, mutta pitivat roolijakoa luonnollisena.
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Perhe-elaman haasteisiin 16ytyi myos helpottavia tekijoitd. Vanhemmat kertoivat

autistisen lapsen sulkeutuvan omaan maailmaansa, mutta kokivat lapsen kui-

tenkin sopeutuvan muiden lasten joukkoon. Vanhempien mielestd autistinen

lapsi pystyi toimimaan hyvinkin omatoimisesti, mutta tatd jouduttiin ajoittain

vanhempien toimesta rajoittamaan. Kaikesta huolimatta vanhemmat kuvailivat

lapsiaan aktiivisiksi, seurallisiksi, iloisiksi ja positiivisiksi lapsiksi.

6.2 Perheen sopeutuminen leikki-ikaisen lapsen autismiin

Perheen sopeutumisessa leikki-ikdisen lapsen autismiin auttoivat perheen sel-

viytymisté tukevat keinot ja perheen suhtautuminen autismiin (Taulukko 6).

Taulukko 6. Perheen suhtautuminen autistiseen perheenjaseneen.

Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Aitien murhe ja pelko au-
tistisesta lapsesta

Aidit kantavat vastuuta
enemman kuin iséat

Osa koki syyllisyytta au-
tismista, toiset eivat
Autismin vaikutus koko
elamaan

Vanhemmat muuttuneet
epasosiaalisemmiksi au-
tismin myo6ta
Positiivinen ja arvostava
suhtautuminen eldmaan
Noyryyden, karsivalli-
syyden ja hyvaksynnan
oppiminen

Lammin ja laheinen
suhde lapseen

Lapsi ensisijaisesti lapsi

Vanhempien suh-
tautuminen autisti-
seen lapseen

My®dnteinen

Realistinen

Autismia ei koettu nega-
tiiviseksi

Molempia sisaruksia
tyydyttava suhde

Sisarusten suhtau-
tuminen autistiseen
sisareen

Suhtautuminen
autistiseen per-
heenjaseneen

Perheen sopeu-
tuminen leikki-
ikdisen lapsen
autismiin




Taulukko 6 jatkuu.
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Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Haasteina raivonpuus-
kat, empatianpuute, ru-
tiininomainen toiminta ja
suorapuheisuus
Hammennys, hapea ja
artymys
Puolustusreaktioiden he-
radminen

Positiivisuus ja ylpeys
sisaruksesta

Riidat sisarusten valilla
eivat vakavia

Ei koe luopuvansa sisa-
ren vuoksi

Suhde ottaa paljon ja
antaa paljon
Hammentava, raskas ja
turhauttava

Rikas, lammin ja rakas

suhde

Autismi auttoi ymmarta-
maan elamaa ueista eri
nakokulmista

Sisarusten suhtau-
tuminen autistiseen
sisareen

Diagnoosin saaminen
vaikea asia
Diagnosointi-tilanteessa
vahan tietoa ja tukea
Tyhja olo

Kielteisyys sairautta koh-
taan

Suru, epatoivo, seka-
vuus, jarkytys, ihmetys,
pelko, turvattomuus ja
hapea

Toivon menettaminen
Suruty6

Murehtiminen, ettei kas-
va terveena

Suru ei katoa, mutta sen
kanssa oppii elamaan

Negatiivinen suh-
tautuminen autismi-
diagnoosiin

Helpotus

Tiedon tuoma ymmarrys
Lapsi pystyy elaméan
onnellista elamaa

Diagnoosiin valmistau-
tuminen

Positiivinen suhtau-
tuminen autismi-
diagnoosiin

Suhtautuminen
autistiseen per-
heenjaseneen

Perheen sopeu-
tuminen leikki-
ikaisen lapsen
autismiin
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Taulukko 6 jatkuu.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
e Diagnoosin hyvaksynta, | Poitiivinen suhtau- Suhtautuminen Perheen sopeu-
kun loytyi syy lapsen eri- | tuminen autismi- autistiseen per- tuminen leikki-
laisuuteen diagnoosiin heenjaseneen ikaisen lapsen
¢ Asioiden loksahtaminen autismiin
paikoilleen

e Todellisuutta optimisti-
sempi tilanne
e Onnelliset hetket

Perheenjasenten suhtautuminen autistiseen perheenjaseneen vaikutti perheen
sopeutumiseen leikki-ikaisen lapsen autismiin. Suhtautuminen autistiseen lap-
seen oli erilainen vanhempien kesken, joka saattoi aiheuttaa ongelmia perheen
sisalla. Aitien koettiin murehtivan, pelkadvan ja kantavan vastuuta autisisesta
laspesta enemman kuin isa. Jotkut vanhemmista kokivat olevansa syyllisia lap-
sen autismiin, kun taas toiset eivat kokeneet tehneensd mitaan mika aiheuttaisi
lapsen autismin. Vanhemmista osa koki lapsen autismin vaikuttaneen koko
elamaan. Autistisen lapsen epasosiaalisuuden myoéta huomasivat itsekin muut-
tuneensa epasosiaalisemmiksi. Vanhemmat huomasivat suhtautuvansa eléa-
maan positiivisemmin ja arvostavan sitd enemman kasvatetttuaan autistisen
lapsen. Autistinen lapsi opetti vanhemmille ndyryytta, karsivallisyytta ja hyvak-
syntdd. Jotkut vanhemmat kokivat suhteensa autistiseen lapseen olevan lam-
min ja laheinen. Vanhemmat pitivat lasta ensisijaisesti lapsena ja sitten vasta

autistisena lapsena.

Paaosin sisarusten suhtautuminen autistiseen sisarukseen oli myoénteista. Sisa-
rukset nakivat autistisen sisaruksen tilanteen realistisesti, mutta eivat pitaneet
asiaa negatiivisena. Sisarukset kokivat, etté vaikka heilla oli eri kiinnostuksen
kohteet, vaikeuksia kommunikoinnissa ja sosiaaliset taidot eri tasolla kuin autis-
tisella sisaruksella, suhdetta pidettiin myodnteisend ja molempia sisaruksia tyy-
dyttavind. Haasteina sisarussuhteissa pidettiin autistisen sisaruksen raivon-
puuskia, empatian puutetta, rutiininomaista toimintaa ja suorapuheisuutta. Na-

ma tilanteet saattoivat aiheuttaa sisarukselle hammennysta, hapeéa ja artymys-
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ta. Puolustusreaktioita sisaruksissa heratti muiden ihmisten tuijottavat katseet ja
ymmartamattomyys autistista lasta kohtaan.

Sisarukset kokivat erilaisuuden ja persoonallisuuden positiivisena ja olivat ylpei-
ta sisaruksestaan. Riitojakin sisarusten valilla oli, mutta ne koettiin sisarussuh-
teeseen kuuluviksi eika lainkaan vakaviksi asioiksi. Yhteisen kielen ja vuorovai-
kutustaitojen parantuessa on sisarusten valinen suhde kehittynyt entista pa-
rempaan suuntaan. Harva sisaruksista koki, etta olisi joutunut luopumaan autis-
tisen sisaruksen vuoksi mistaan. Suhteen kuvattiin ottavan paljon, mutta myds
antavan paljon. Elamé& autisten sisaruksen kanssa oli sisarusten mielesta ham-
mentavaa, raskasta ja turhauttavaa, mutta samalla rikas, lammin ja rakas suh-

de, joka auttoi ymmartdmaan elaméa useista eri ndkdkulmista.

Osa vanhemmista koki autismidiagnoosin saamisen vaikeana asiana. Van-
hemmat tunsivat saaneensa diagnosointi tilanteessa vahan tietoa ja tukea.
Vanhemmille jai tyhja olo, koska ei tullut varmuutta mista lapsen autismi johtuu.
Joskus vanhempi oli yksin diagnoosinanto tilanteessa, minka vuoksi tiedon valit-
taminen diagnoosista jai toiselle vanhemmalle. Autismi diagnoosi aiheutti van-
hemmissa kielteisyytta sairautta kohtaa, surua, epatoivoa, sekavuutta, jarkytys-
ta, ihmetystd, pelkoa, turvattomuutta ja hapeéa. Osa vanhemmista kuvasi diag-
noosin saamisen jonkun laheisen kuolemana tai viimeisen toivon menettamise-
na, minka vuoksi jotkut kokivat tehneensa surutyotd. Vanhemmat murehtivat
sitd, ettd lapsi ei saanut kasvaa terveend. Vanhemmat kertoivat, ettd suru ei

koskaan katoa, mutta sen kanssa oppii elamaan.

Osa vanhemmista koki autismidiagnoosin saamisen helpotuksena. Vanhemmat
kokivat tiedon autismista auttavan ymmartamaan, etta vaikka lapsi on kehitys-
vammainen pystyy han silti elamaan onnellista elam&a. Vanhemmista jotkut
tunsivat, etta lapsessa oli jotain vialla, joten olivat néainollen valmistautuneet
diagnoosin saamiseen. Osa vanhemmista hyvaksyi diagnoosin heti ja koki sen
helpotuksena, koska vihdoin oli joku syy lapsen erilaisuuteen ja asiat loksahtivat
paikoilleen. Vanhemmat uskoivat diagnoosin saamisen jalkeen, etté tilanne ol

todellisuutta optimistisempi. Autismidiagnoosista huolimatta vanhemmat tunsi-
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vat, ettd eldmassa on onnellisia hetkia ja mita enemman aikaa kuluu sita,

enemman perheelld niita on.

Perheen sopeutumista leikki-ikdisen lapsen autismiin edesauttavat perheen

omat voimavarat (Taulukko 7).

Taulukko 7. Perheen sopeutuminen leikki-ikdisen lapsen autismiin perheen

omien voimavarojen avulla.

Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

e Perheen sisaisen lahei-
syyden kasvaminen

¢ Yhteenkuuluvuuden
vahventuminen

e Yhteisen toiminnan an-
tama voima

e Tarkea keskustella lap-
siin liittyvista asioista

Perheen siséiset
ihmissuhteet

¢ Informaatiota joka
suunnalta

¢ Vanhemmat itse etsi-
neet tietoa

e Jatkuva tiedonhankinta
voimaannutti perhetta

e Vanhempien aktiivisuus

e Uuden tiedon hankinta

uudessa elamanvai-
heessa

Itsenainen tiedon-
hankinta

e Puheen kehitykset

e  Kommunikoinnin edis-
tyminen

e Sosiaalisten taitojen pa-
rantuminen

¢ Kiinnostus sosiaaliseen
kanssakaymiseen kas-
vavat

e Kehityksen edistyminen
antoi voimaa selviytya
ja toivoa tulevaisuuteen

Lapsen kehityksen
edistyminen

Perheen omat
voimavarat

Perheen sopeutu-
minen leikki-
ikaisen lapsen
autismiin

Perheen sisdiset ihmissuhteet antavat voimaa autistisen lapsen kanssa elami-

seen. Perheenjasenet kokivat perheen sisaisen laheisyyden kasvaneen ja yh-

teenkuuluvuuden vahventuneet autistisen lapsen myo6ta. Yhteisten matkojen,

harrastusten ja leirien koettiin antaneen voimaa ja lujittavan koko perhetta.
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Vanhempien mielesta oli tarkeaa keskustella lapsiin liittyvista asioista, nain val-
tettiin vaarinymmarryksia ja perheensisaiset suhteet pysyivat lujana.

Vanhemmat muistelivat alussa informaatiota tulleen joka suunnalta ja itse etsi-
neen tietoa autismista. Tiedon etsiminen ja saaminen voimaannutti perhetta,
joka helpotti perheen sopeutumista autismiin. Vanhemmat havaitsivat aktiivi-
suuden tiedon etsinnassa tarpeelliseksi, jotta saatiin tietoa nopeasti ja riittavasti.
Jotkut vanhemmat kokivat tiedonhankinnan helpoksi, koska heilla oli entuudes-
taan tietoa autismista. Vanhempien mielestd koko elamé oli jatkuvaa tiedon-

hankintaa ja aina uuden elaménvaiheen tullessa, tarvittiin taas uutta tietoa.

Lapsen kehityksen edistymisen nakeminen koettiin perheissa voimavarana. Pu-
heessa tapahtuneet kehitykset ja kommunikoinnin edistyminen olivat koko per-
heelle ilon aihe. Autistisen lapsen puheen kehityksen my6té alkoivat hanen so-
siaaliset taidot parantua ja kiinnostus sosiaaliseen kanssakaymiseen kasvaa.
Autistisen lapsen kehityksen edistyminen ja hyvat tulokset ovat tarkeita ja hel-

pottivat perheen arkea ja antoivat voimaa selviytya ja toivoa tulevaisuuteen.

Perheen sopeutumisessa leikki-ikdisen lapsen autismiin, perheen saamalla ul-

kopuolisella tuella on suuri merkitys (Taulukko 8).

Taulukko 8. Perheen sopeutuminen leikki-ikéisen lapsen autismiin perheen
saaman ulkopuolisen tuen avulla.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka

o Tarked loytad ihminen tai

ryhma, jolta saa tukea
Muut autistisen lapsen
vanhemmat

Laheiset

Tyokaverit

Oma aiti

Muiden autististen lasten
perheiden tapaaminen
Vertaisryhmat
Koulutukset
Sopeutumis-
valmennuskurssit

Sisarusten tukiryhmét

Perheen ulkopuo-
linen tuki

Perheen saama
ulkopuolinen tuki

Perheen sopeu-
tuminen leikki-
ikaisen lapsen
autismiin
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Taulukko 8 jatkuu.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
e Paivahoidon henkilokun- Perheen ulko- Perheen saama Perheen sopeu-
ta puolinen tuki ulkopuolinen tuki | tuminen leikki-
e Opettajat ikaisen lapsen
e Internet autismiin
e Uskonto
e Helpottaa elamaa Lapsen kuntou-
e Elaman laadun lisaanty- | tuksen merkitys
minen

e Kaytbshairididen vahen-
tyminen varhain aloitetul-
la kuntoutuksella

¢ Vuorovaikutustaitojen pa-
rantuminen

e Lapsi viihtyy vAhemman
omassa maailmassaan

e Sosiaalisuuden kehitty-
minen

Vanhemmat kertoivat, etta on tarkedad heti alussa l6ytaa sellainen ihminen tai
ryhma, jolta saa tukea. Useimmilla vanhemmilla oli alussa paljon kysymyksia,
joihin sai vastaukset muilta autistisen lapsen vanhemmilta. Jotkut vanhemmista
kokivat, ettd saivat tukea tuttavilta, laheisilta tai tydkavereilta, kun taas osa koki,
ettd ulkopuolisen on vaikea ymmartaa tilannetta. Useimmilla vanhemmilla tar-
keimpana tuenlahteen oli oma aiti. Jotkut pyysivat autistisen lapsen hoidossa
laheisiltd apua, kun taas joillekin se ei tullut kysymykseenkaan. Autististen las-
ten vanhemmat havaitsivat muiden autististen lasten vanhempien tuen olevan
tarkeaa, koska he kasittelivat samoja ongelmia elamassa. Toisten vanhempien
koettiin ymmartavan paremmin perheen huolia kuin ammattihenkildiden. Muiden

autististen lasten perheiden tapaaminen saa ymmartamaan ettei ole yksin.

Autististen lasten vanhemmille jarjestetyt vertaisrymat ja koulutukset koettiin
tarkeiksi tuenléahteiksi. Vanhemmat saivat ryhmissa itse apua ja samalla psytyi-
vat auttamaan muita samassa tilanteessa olevia vanhempia. Sopeutumisval-
mennuskursseja, joissa kaikille perheenjasenille oli omat tukiryhméansa, pidettiin
parhaimpana tuen muotona. Sisarukset huomasivat tukiryhmassééan, ettd on

samassa tilanteessa olevia sisaruksia, joiden pystyy jakamaan omia kokemuk-
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siaan. Muina tarkeina tuenlahteind pidettiin paivahoidon henkildkuntaa, opetta-

jia, internetsivustoja ja uskontoa.

Autistisen lapsen kuntoutuksen jarjestyminen ja sen tarkka suunnittelu teki per-
heen elamasté helpompaa ja loi ndin elaméaan lisaa laatua. Vanhempien mieles-
ta varhain aloitettu kuntoutus vahensi kaytoshairiditd ja paransi autistisen lap-
sen vuorovaikutustaitoja. Vanhemmat huomasivat, ettd kuntoutuksen myota
autistisen lapsen viihtyvdn vAhemman omassa maailmassaan ja olevan sosiaa-

lisempi.
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7/ TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimusetiikalla tarkoitetaan normeja, periaatteita, arvoja ja hyveita, jotka tutki-
jan tulee muistaa ty6ssaan. Tutkimusetiikan periaatteiden noudattamisen vas-
tuu on jokaisella tutkijalla. Tutkimusetiikalla voidaan tarkoittaa myos tieteen si-
sdisia asioita. Eettisesti hyvaan tutkimukseen vaaditaan tieteellista tietotaitoa ja
toimivia toimintatapoja. (Kuula 2006, 23, 34, 264.)

Tutkimusetiikka jaetaan tieteen sisaiseen ja ulkopuoliseen. Tieteen sisdinen
etiikka tarkastelee tutkimuskohteen, sen tavoitteen ja tutkimusprosessin yhteyt-
ta. Tieteen ulkopuolinen etiikka viittaa ulkopuolisten asioiden vaikutuksen ai-
heen valintaan ja tutkimusmenetelmaan. (Kankkunen 2009, 173.) Taman tutki-
muksen tekeminen on aloitettu perehtymalla tutkimusprosessin vaiheisiin. Ai-
heen ja menetelmé&n valintaan eivat vaikuttaneet ulkopuoliset tekijat, vaan valin-

ta tapahtui perehtymalla eri aihealueisiin ja tutkimusmenetelma vaihtoehtoihin.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta on maaritellyt hyvan tieteellisen kaytannon
ohjeistuksen, jonka mukaan tutkijoiden tulee noudattaa rehellisyytta, huolelli-
suutta ja tarkuutta kaikissa tutkimusten vaiheissa. Hyvassa tieteellisessa kay-
tannodssa ohjeistetaan tutkijaa kayttamaan kriteerien mukaisia ja luotettavia tie-
donhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia. Tutkijoiden tulisi ottaa huomioon
muiden tutkijoiden saavutukset ja kunnioittaa niitd omassa tyossaan. Tutkimuk-
sen tulee olla tarkasti suunniteltu, toteutettu ja raportoitu vaatimusten mukaises-
ti ja siina tulee maaritella jasenten asema, oikeudet, osuus tekijyydesta, vastuut
ja velvollisuudet. (Kuula 2006, 34-35.) Taméan tutkimuksen tutkimussuunnitel-
man tekoon kaytettiin aikaa ja se tehtiin huolellisesti. Tutkimussuunnitelma hy-

vaksytettiin toimeksiantajilla ja ohjaavilla opettajilla.

Yleisiksi kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden kriteereiksi on rajattu uskot-
tavuus, siirrettavyys, riippuvuus ja vahvistettavuus. Uskottavuus edellyttda tu-
losten selke&a kuvaamista, jotta analyysin vahvuudet ja rajoitukset ovat ymmar-
rettdvissa. Uskottavuus voi kuvailla tutkijan luomia luokituksia ja niiden aineiston

kattavuutta. Uskottavuuden saavuttamiseksi tutkijan tulee kuvailla tuloksiaan
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tarkasti esimerkiksi kayttamalla taulukkoja ja liitteitéa. Siirrettavyyden takaami-
seksi tutkimuskokonaisuuden kuvaus, osallistujien valinta, taustojen selvitys ja
aineiston keruu tulee olla tarkasti kuvailtuna. (Kankkunen 2009, 160.) Tassa
tutkimuksessa paaluokitukset ovat rajattu vastaamaan mahdollisimman paljon

tutkimusongelmiin seka alaluokituksiin on koottu selkedasti tutkimustulokset.

Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen luotettavuus voi karsia, jos kaikki ana-
lysoitavat tutkimukset ovat englanninkielisia. Taman vuoksi olisi tarke&da huomi-
oida muilla kielilla tehdyt tutkimukset, jotta kieliharhaa ei syntyisi ja olennainen
tieto tulisi esille. (Axelin & Pudastahka 2007, 53.) Taman tutkimuksen analysoi-
tavien tutkimusten kieliksi valittiin suomi ja englanti tutkijoiden oman kielitaidon
pohjalta. Englanninkielisia tutkimuksia valittiin kaksi kielimuurin luoman kielihar-
han valttamiseksi ja samalla haluttiin huomioida ulkomaiset tutkimustulokset.

Alkuperaistutkimusten laadulla voidaan lisata systemaattisen kirjallisuuskatsa-
uksen luotettavuutta. Tutkimusten laadussa tulee kiinnittdééd huomiota esimerkik-
si alkuperdaistutkimuksen ja sen menetelmien laatuun, monipuolisuuteen ja kayt-
toon. Tutkimusaineiston analysoinnin ja tulosten esittelyn tarkoituksena on vas-
tata monipuolisesti, puolueettomasti ja selkeasti tutkimuskysymyksiin. (K&éariai-
nen & Lahtinen 2006, 39—43.) Tassa tutkimuksessa pyrittiin keraamaan aineis-
toja, joissa oli kaytetty eri tutkimusmenetelmia, jotta tulokset olisivat mahdolli-
simman monipuolisia ja kattavia. Analysoitavien aineistojen tutkimusmenetelmi-
na ovat kysely, teemahaastattelu ja tapaustutkimus seka aineistot olivat enin-
tdaan 12 vuotta vanhoja. Luotettavuutta lisattiin huomioimalla muiden tutkijoiden
tulokset ja niiden merkitseminen lahdeviittauksilla ja kokoamalla lahdeluette-

loon.

Toisen tyon esittaminen ja sen julkaiseminen omana on plagiointia (lhonen ym.
2003, 4).Taméan tutkimuksen luotettavuutta lisési valmiin tyon |ahettaminen pla-

gioinnintunnistusohjelma Urkundiin.
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8 POHDINTA

Autistinen oireyhtyma on neurobiologinen kehityshéairio, joka johtuu aivojen ra-
kenteellisista muutoksista. Autistinen oireyhtymé on yleistynyt vuosien aikana
lasten keskuudessa, johtuen oireyhtymén yleistietouden ja diagnostiikan kehit-
tymisesta seka oireiden aikaisemmasta huomioinnista. (Almqvist ym. 2004, 292;
Giarelli 2012.) Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd perheen sopeutumista
leikki-ikaisen lapsen autismiin systemaattisen kirjallisuuskatsauksen avulla Hoi-
tonettiin. Analysoitaviksi valittiin kahdeksan Suomessa ja ulkomailla tehtya tut-
kimusta. Kaikissa tutkimuksissa kasiteltiin perheen sopeutumista leikki-ikaisen

lapsen autismiin.

Tuloksista selvisi, etta leikki-ikdisen lapsen autismi nékyy perheen arjen usealla
osa-alueella. Autistinen oireyhtyma vaikuttaa perheen toimintaan, arkeen ja ih-
missuhteisiin niin positiivisella, kuin negatiivisellakin tavalla. Autismin tuomista
peloista ja huolista rippumatta, suhde autistiseen lapseen koettiin lampiméana ja

rakkaana.

Tuloksista on havaittavissa, etta sitoutuminen autistisen lapsen hoitoon, lapsen
etuuksien puolustaminen ja huoli autistisen lapsen tulevaisuudesta osoittautui-
vat haastavimmiksi asioiksi leikki-ikaisen autistisen lapsen vanhemmuudessa.
Vaikeudet ja huolet lapsesta osoittautuivat liittyvan siihen, ettd miten autistinen
lapsi parjaa yhteiskunnassa. Chung & Solomonin (2012) tutkimuksessa todet-
tiin, ettd vanhemmille vaikeuksia aiheutti erityisesti etuuksien saaminen, tyon ja
arjen tasapainottaminen seka autismin tuomien muutoksien toteuttaminen. Per-
heiden kokemat haasteet ja vaikeudet ovat hyvin yksildllisia ja perhekohtaisia,

pohjautuen siihen, ettéd autismi oireyhtymana on myads hyvin yksildllinen.

Autismi on usein sisarukselle iso sopeutumisprosessi. Tuloksista huomattiin,
ettd sisarukset kokivat suhteensa autistiseen sisarukseen paaosin myonteisena,
mutta ajoittain raskaana ja turhauttavana. Useimmat sisaruksista kuvailivat
suhdetta autistiseen sisarukseen rikkaaksi, lAmpimaksi ja rakkaaksi. Elder &

Smithin (2010) tutkimuksesta tuli esille, ettéd sisaret kokivat vaikeuksia sisaren
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autismiin sopeutumisessa. Hankaliksi osoittautuivat autistisen sisaruksen ag-
gressiivisuus ja vahainen vuorovaikutus sisarusten valilla. Suhtautuminen autis-
tiseen sisareen on liitoksissa sisaren ikaan ja autistisen sisaruksen autismin

tasoon.

Tuloksista ilmeni, ettd osa vanhemmista koki tarkeimpina tuenléahteina tuttavat,
l&heiset, tydkaverit ja muut autistisen lapsen vanhemmat. Osa taméan tutkimuk-
sen vanhemmista koki, etta ulkopuolisen henkilon on vaikea ymmartaa autisti-
sen lapsen perheen tilannetta. Tonttilan (2006) tutkimuksesta havaitaan, kuinka
suuri merkitys ulkopuolisella tuella on perheen selviytymiseen leikki-ikdisen lap-
sen autismin kanssa. Sopeutumista helpottivat erityisesti sukulaiset, vertaistuki

ja lasta hoitavat tahot.

Tutkimuksen tulokset toivat kattavasti esille leikki-ikaisen lapsen autismin vaiku-
tukset perheeseen ja autismiin sopeutumiseen. Aikaisemmat tutkimukset ai-
heesta ovat keskittyneet vain autistisen lapsen vanhempiin tai sisaruksiin, joten
tassa tutkimuksessa otettiin huomioon koko perhe. Samaa aihetta tutkittaessa
tulevaisuudessa tutkittava kohde voisi ulottua autistisen lapsen perheen lahipii-
riin. Autismi on myds perheen ystaville ja sukulaisille prosessi, jota l&hipiirin
saattaa olla vaikea hyvaksya. Taman vuoksi tulevaisuudessa olisi hyva kehittaa

l&hipiirille sopivia sopeutumiskeinoja autistiseen oireyhtymaan.
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