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Vammaisten ihmisten inkluusion myötä myös autistiset ihmiset ovat yhä enemmän 
tavallisten terveyspalvelujen asiakkaina. Jos terveyspalvelut eivät ole riittävän 
esteettömiä, autistisen ihmisen terveys saattaa vaarantua toimenpiteiden tai tutkimusten 
epäonnistuessa. 
 
Tässä pro gradu -tutkielmassa tutkin yhtä esteettömyyttä lisäävää keinoa, erityisiä 
autisteille tarkoitettuja potilasohjeita. Lähestymistapani on toimintatutkimuksellinen. 
Etsin kirjallisuuden ja autenttisten potilasohjeiden avulla vastauksia kysymyksiin, mitä 
tällaiset ohjeet ovat, miksi ne ovat hyödyllisiä ja kuinka niitä saataisiin kaikkien 
ulottuville. 
 
Tutkielmassa tarkastellaan potilasohjeiden kriteerejä useasta näkökulmasta. Ensin 
tutkitaan, miten autismi vaikuttaa potilaana olemiseen. Sitten selvitetään, millaisia ovat 
yleensä käyttö- ja potilasohjeiden kriteerit, millainen autistinen ihminen on 
potilasohjeen käyttäjänä ja lopulta millaisia työkaluja autistien potilasohjeiden 
laadintaan on käytettävissä. Lopuksi etsitään autenttisten potilasohjeiden analyysin 
kautta erilaisia käytännön tekijöitä, jotka voivat tehdä ohjeista helppokäyttöisiä tai 
vaikeaselkoisia autistiselle käyttäjälle. 
 
Tutkielma vastaa otsikon mitä- ja miksi-kysymyksiin. Potilasohjeet autistisille 
käyttäjille ovat hyvin strukturoituja, käyttäjän kommunikaatio- ja muiden tarpeiden 
mukaan räätälöityjä erityispotilasohjeita. Niitä tarvitaan siksi, että autistinen potilas voi 
valmentautua toimenpiteeseen, selvitä toimenpiteen aikana ja mahdollisesti purkaa 
kokemustaan vielä jälkikäteen. Hyvä ohje edistää toimenpiteen ja tutkimuksen 
onnistumista. 
 
Kuinka-kysymys jää vielä auki, mutta tutkielman tuloksien valossa esimerkiksi 
verkossa toimiva ilmainen materiaalipankki voisi tuoda helppokäyttöiset ohjeiden 
laatimiseen sopivat työkalut ja ainekset kaikkien ulottuville. Sellainen palvelu syntyisi 
parhaiten moniammatillisen työryhmän yhteistyönä, johon sisältyisi tutkimista, 
työstämistä, testaamista, korjaamista ja lisää tutkimista.  
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1. Johdanto 

Viimeiset kymmenen vuotta päätoimeni ovat olleet autistisen lapsen, Otson, 

omaishoitajuus eli autismikuntoutus sekä käyttöohjeviestinnän asiantuntijatyöt. Nämä 

erityisalat hyödyttävät toisiaan. Käyttöohjetaidot helpottavat Otson elämän kuvallista 

jäsentämistä ja autismitietous puolestaan laajentaa ja syventää näkemyksiä yleensä 

ihmisten vastaanotto- ja oppimistavoista sekä stressin vaikutuksesta niihin.  

 Vuosien mittaan olen askarrellut Otsolle monenlaisia kuvallisia toimintaohjeita, 

”elämän käyttöohjeita”, jotka ovat helpottaneet selviytymistämme hankalissa tilanteissa. 

Etenkin erilaisia tutkimus- ja toimenpideohjeita työstäessäni mieleeni on toistuvasti 

noussut kysymys, voisiko tämä olla vähän helpompaa. Elämä vammaisen lapsen 

läheisenä voi olla hyvin kuormittavaa, joten erilaiset helpotukset ovat tervetulleita. 

Mietin myös, miten hankalaa ohjeiden valmistaminen mahtaa olla muille vanhemmille, 

jos ne ammattilaisellekin tuottavat paljon vaivaa. Tutkimuskäynnit ohjeen kera ovat, 

ainakin meillä, siinä määrin onnistuneempia kuin ilman ohjetta suoritetut, että ohjeen 

tekemiseen investoitu vaiva on ilman muuta sen arvoinen. 

 Tältä pohjalta nousi ajatus autistisille ihmisille suunnattujen potilasohjeiden 

materiaalipankista. Voitaisiinko tehdä verkkopalvelu, josta kaikkien autismiin liittyvien 

sektorien toimijat voivat ladata autisteille sopivia potilasohjeita? Pankkiin 

sisällytettäisiin ainakin tarpeellisimmat tutkimukset ja toimenpiteet verikokeesta 

hammashoidon kautta EEG-tutkimukseen. Huomasin kuitenkin nopeasti, että ennen 

käytännön toimiin ryhtymistä pitää vastata varsin moniin kysymyksiin. Tiedän, millaisia 

ohjeita Otso tarvitsee, mutta entä muut autistit? Onko tällaisia ohjeita jo olemassa 

jossain? Miten ohjeet saataisiin kätevästi kaikille niitä tarvitseville? Nämä kysymykset 

tiivistyivät pian muotoon mitä ovat autistin potilasohjeet, miksi niitä tarvitaan ja kuinka 

niitä tehdään ja välitetään tarvitsijoille. 

 Autisteille suunnatut potilasohjeet alkoivat vaikuttaa yhä kiinnostavammilta 

tutkimuskohteina, koska ne tarjosivat tilaisuuden yhdistää kahden melko harvinaisen 

erikoisalani näkemyksiä ja mahdollisesti hiukan edistää autististen ihmisen osallisuutta 

ja esteettömyyttä. Autismin ja autismikuntoutuksen tutkimuksessa ja kehittämisessä on 

hyötyä monenlaisista taustoista tulevien ihmisten näkökulmista. 
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 Käytännön kytköksistä ja omakohtaisuudessa on tutkielman teossa vahvuutensa ja 

ongelmansa. Käytännön vahva tuntuma aloihin auttaa nostamaan esiin kiinnostavia ja 

oleellisia kysymyksiä. Toisaalta silloin tulee helposti sokeaksi sille, mitä alojen ulko-

puoliset eivät tiedä alasta. Tämä on tuttu ongelma myös käyttöohjeiden laadinnasta. 

Kun itselle jokin asia on perin pohjin tuttu, vaatii ponnistusta eläytyä sen asemaan, jolle 

asia on oudompi sekä kärsivällisyyttä selittää itselle jo itsestäänselvyyksiksi 

muodostuneita asioita.  

 Myös tutkielmaan liittyvät toiveet ja tunteet luovat yhtäältä motivaatiota ja toisaalta 

painetta. Omaishoitaja joutuu usein ottamaan tunnin sieltä ja toisen täältä tutkielman 

tekoa varten eikä projekti välttämättä onnistu, jos motivaatio ei ole varsin voimakas. 

Tämän kirjoittaja on joutunut myös toppuuttelemaan intoaan ja kärsinyt katkoessaan 

mieluisia rönsyjä. Miten rajata, jos jokaisesta alaluvusta tekisi mieli kirjoittaa uusia 

tutkielmia? Tämä on epäilemättä kaikkien aiheestaan innostuneiden tutkielman-

tekijöiden ongelma ja edellyttää joskus ikävienkin kompromissien tekoa. 

1.1 Tutkielman aihe 

Autistiset kansalaiset käyttävät nykyään paljolti tavallisen terveydenhuollon palveluja. 

Palvelut eivät välttämättä sellaisinaan sovellu autisteille, ne eivät ole esteettömiä. 

Autistista potilasta voi olla vaikeaa motivoida toimenpiteeseen ja pakottaminen 

puolestaan voi johtaa vaikeuksiin jopa moniksi vuosiksi. Epäonnistumiset voivat syödä 

entuudestaankin koetuksella olevaa itsetuntoa. 

 Yksi tapa parantaa tilannetta, esimerkiksi henkilökunnan koulutuksen ja ympäristön 

sekä toimenpiteiden autismitietoisen suunnittelun ohella, on tarjota autistisille ihmisille 

suunnattuja potilasohjeita. Autistiset ihmiset tai heidän läheisensä eivät välttämättä 

pysty tekemään ohjeita itse. Ohjeen valmistaminen edellyttää runsaasti tietoa itse 

toimenpiteestä sekä taitoa ja resursseja ohjeiden laadintaan. Toisaalta käyttäjän hyvä 

tunteminen on myös ohjeen onnistumisen edellytys.  

 Aluksi lähdin etsimään vastausta siihen kysymykseen, miten saada toimiva 

potilasohje jokaiselle sitä tarvitsevalle autistiselle toimenpiteeseen menijälle. Huomasin 

kuitenkin, että ennen tähän kysymykseen siirtymistä on selvitettävä, mistä elementeistä 

autistista ihmistä hyödyttävä potilasohje koostuu. Tähän kysymykseen lähdin etsimään 
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vastausta käyttöohjeiden ja potilasohjeiden näkemyksistä, autismitutkimuksen ja 

-kuntoutuksen löydöistä sekä lopulta saatavilla olevista ohjeista itsestään. 

1.2 Ydinsanoja ja aatteita 

Autismi ja kommunikaatio, viestintä ovat tämän tutkimuksen ydinasiat. Pitkän 

tähtäyksen pyrkimyksiäni on olla mukana autististen ihmisten voimaantumisen, 

valtaistumisen (empowerment) lisäämisessä, elinvoimaisen autismikulttuurin 

mahdollistamisessa. Jokaiselle autistiselle ihmiselle pitää mahdollistaa hyvä autistinen 

elämä. Inkluusion nimissä autisteja ei pidä väkisin sopeuttaa valtakulttuuriin, vaan 

yhtäältä tehdä valtakulttuurista esteettömämpi ja toisaalta rakentaa autistisille 

kansalaisille keinoja selviytyä yhteisössä mahdollisimman itsenäisesti. Valtakulttuurissa 

on tärkeää ottaa myös huomioon, että autismikulttuurilla on paljon annettavaa.  

 Yksi osa tästä projektista on autistisen ihmisen asema terveydenhuollossa. 

Terveyden ja sairauden kysymykset koskettavat jokaista. Autistiset piirteet tekevät 

potilaasta tavallista haavoittuvaisemman, joten terveydenhuollon esteettömyyttä pitää 

kehittää usealla rintamalla. Erityispotilasohjeiden, eli erityistä tukea tarvitsevalle 

potilaalle räätälöidyn ohjeviestinnän käyttö helpottaa osaltaan autistisen potilaan osaa. 

Autistiselle potilaalle rakennettu esteetön viestintä voi auttaa myös monia muita 

erityisryhmiin kuuluvia potilaita. 

 Tutkielman ytimessä on myös autisteille tavallinen kommunikaatiovammaisuus. 

Käyttöohje on itsessään kommunikaatiota, joten ohjeen käyttäjän kommunikaatio-

valmiudet ovat perustavanlaatuinen ohjeen suunnittelun ja laadinnan lähtökohta. Lisäksi 

potilaana olemisen kannalta kommunikaatio on esimerkiksi itsemääräämisoikeus-

kysymyksissä oleellinen asia. 

 Autismista ei mielestäni voi juuri puhua, jos ei puhuta myös aisteista. Aistitoiminta, 

aistimusten tulkitseminen ja eri aistien yhteistyö esiintyvät tutkielmassa useassa 

autistisuutta käsittelevässä kohdassa. 

 Sana potilas viittaa kehen tahansa, vammaiseen tai vammattomaan, terveyden-

huollon asiakkaaseen. Vammaisuus sinänsä ei tee automaattisesti ihmisestä potilasta, 

mutta terveydenhuollon asiakkuus tekee, ainakin tämän tutkielman kontekstissa. 

Autistisista ihmisistä käytän rinnakkain ilmaisuja autisti tai autistinen. Autistinen 

ihminen on paljon muutakin kuin ”autisti” samoin kuin sokeassa ihmisessä on paljon 
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muutakin kuin näkökyvyn puute, mutta käytännössä autisti-sana on huomattavasti 

selkeämpi käyttää kuin ”autistinen ihminen” ja toivon, että lukija lukee sen aina 

lyhenteeksi ilmaisusta ”autistinen ihminen”. 

 Käytän sanaa käyttäjä, joka viittaa usein joko palvelun tai ohjeen käyttäjään. 

Käyttämäni sana tuote on jotain, jota käyttäjä käyttää. Sekin voi viitata joko palveluun 

tai ohjeeseen, informaatiotuotteeseen. Nämä ilmaisut tulevat käyttöohjeiden 

tutkimuksesta. 

1.3 Menetelmät ja aineisto 

Aloitin tutkimukseni kokoamalla potilasohjeita erilaisista hoitoa antavista yksiköistä. 

Niiden alustavan tutkimisen avulla aloin hahmottaa, millaista teoriapohjaa tutkimus-

kysymysten tarkastelu edellyttää. Tutkin etenkin käyttöohjeiden ja potilasohjeiden 

alojen teoksia, autismikuntoutuksen teoriaa ja käytäntöä sekä vammaisuuden eettisiä 

kysymyksiä käsittelevää kirjallisuutta täydentääkseni, tarkistaakseni ja laajentaakseni jo 

hankkimaani asiantuntemusta. Välineinäni kirjallisuus, oma kokemukseni autistisen 

lapsen tukihenkilönä sekä käyttöohjeviestinnän asiantuntijana ja keräämäni autenttiset 

ohjeet rakensin teoriataustoitusta, jonka avulla selvittää etenkin, miksi erityisiä 

potilasohjeita tarvitaan ja mitä autistinen potilas niiltä kaipaa. Saadakseni esiin 

konkreettisia käyttämistä edistäviä tai haittaavia tekijöitä potilasohjeissa esittelen 

joitakin autenttisia erityispotilasohjeita ja analysoin neljää erilaista EEG-tutkimukseen 

ohjaavaa potilasohjetta keräämäni tiedon valossa. 

1.4 Tutkielman teoriatausta 

Tutkielmani lähti siis varsin pragmaattisista kysymyksistä ja alkuun mietin, saako tältä 

pohjalta akateemista työtä aikaan. Toimintatutkimuksen viitekehyksestä kuitenkin 

löysin paikan myös tällaiselle työlle, jossa taustalla on pyrkimys kehittää käytäntöjä. 

Oma kolmoisroolini ohjeiden tuottajana, käyttäjänä ja tutkijana voi toimintatutkimusta 

tehtäessä osoittautua hyödyllisiksi, koska tehtäväni on yhtä aikaa tutkia ja kehittää 

toimintaa (Heikkinen 2007: 196). 

 Heikkisen (2007: 198) esittelemä Denzinin & Lincolnin (1994: 2–3), laadullisen 

tutkijan ideaali, bricoleur, kuulostaa omaltakin ideaaliltani. Bricoleur käyttää 

ongelmansa ratkaisuun luovalla tavalla erilaisia metodeja. Metodien alkuperällä ei ole 

väliä, pääasia, että ne ovat järkeviä tutkimuksen kannalta. Heikkisen mukaan (mt.: 198) 
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toimintatutkimus on oppimisprosessi kaikilla osa-alueillaan, niin metodien käytön kuin 

varsinaisen kohdealueensakin kohdalla. 

 Toimintatutkimuksessa tekijä reflektoi ja tarkastelee myös omaa subjektiviteettiaan 

(mt.: 201). Kaikissa tutkimuksissa on syytä muistaa, että tutkija on ihminen ja ihminen 

on aina jossain määrin subjektiivinen. Toimintatutkimuksessa tutkijan subjektiivisuus 

on yksi lähtökohdista ja sitä tarkastellaan muiden tutkimisen kohteiden ohella.  

 Minä tai autistinen poikani emme sinänsä ole kiinnostavia tämän tutkielman 

kannalta, mutta hankkimamme kokemukset ja tieto ovat relevanttia tutkielman 

materiaalia. Kokemuksemme ovat vain kaksi miljoonista eivätkä yleistettävissä, mutta 

todellisten kokemusten havainnollistava voima on suuri. Puhtaasti teoriatasolla 

liikuttaessa voi olla vaikeaa erottaa ydinasioita vähemmän oleellisista tai eri tekijöiden 

todellisia vaikutussuhteita. Vaikka kokemuksillamme ei ole laajempaa todistusvoimaa, 

niiden tehtävänä on antaa autenttisia esimerkkejä: tälläkin tavalla asiat saattavat olla 

autistisen ihmisen ja hänen läheisensä elämässä. 

 Heikkinen esittelee toimintatutkimuksen spiraalin (mt. 203), jossa kuvataan 

toiminnan ja ajattelun liittymäkohtia: suunnittelu, toiminta, havainnointi, reflektio ja 

uudelleensuunnittelu seuraavat toisiaan limittäisinä sykleinä. Tässä tutkielmassa pääsen 

vasta toiminnan havainnointiin, reflektointiin ja suunnitteluun alkuvaiheisiin. Jatkossa 

toivon, että sykli jatkuu suunnitteluna, toimintana, havainnointina, reflektiona ja 

uudelleensuunnitteluna – ja autisteille tarkoitettujen potilasohjeiden toteuttaminen 

käynnistyy moniammatillisen yhteisön yhteistyön tuloksena. Uskon, että 

erityispotilasohjeiden käytännön ratkaisuista voidaan kehittää käyttökelpoista teoriaa, 

jonka pohjalta puolestaan voidaan kehittää käyttökelpoisia erityispotilasohjeita ja niin 

edelleen. 

 Autismitutkimuksen kentältä käytän enimmäkseen autismikuntoutukseen 

suuntautuneita lähteitä. Autismi-termin avaamisessa painotan Autismi- ja Asperger-

yhdistys ry:n tarjoamia määritelmiä, koska ne tarjoavat esimerkiksi psykiatrian lähteitä 

hedelmällisempiä lähtökohtia tähän tutkimukseen. Lisäksi tarkastelen autisteja 

laajemmalle ryhmälle suunnattua kommunikaation apuvälineiden tutkimusta. 

 Vammaisten kansalaisten ihmisoikeuksien ja yhteiskunnallisen aseman tarkastelu 

kulkevat mukana tutkielmassa sekä etualalla että taustalla. 
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 Käyttöohjeiden ja potilasohjeiden teoria ja käytäntö ovat myös tutkielman 

oleellisia elementtejä. Itse olen suhtautunut Otson ohjeisiin aina ”elämän käyttöohjeina” 

taustani vuoksi, mutta potilasohjeiden laadinnassa on toisenlainen näkökulma ja 

painotukset sekä erilaisia vaatimuksia. Potilasohjeita myös yleensä laativat muut kuin 

käyttöohjeviestinnän ammattilaiset. Mielestäni potilasohjeet ovat yksi käyttöohjeiden 

laji ja niiden kehitystyö voi hyötyä tarkastelusta käyttöohjeiden viitekehyksessä 

 Käytettävyystutkimus sopisi tähän teemaan täysin, mutta rajasin varsinaisen 

käytettävyystutkimuksen tutkielman ulkopuolelle, koska käytettävyys sisältyy 

käyttöohjeiden perusvaatimuksiin. Käyttöohjeen on pakko olla helppokäyttöinen, koska 

siihen tartutaan tilanteessa, jossa itse palvelu tai laite on osoittautunut liian vaikeaksi 

käyttää. Tilanteessa, jossa ohjetta kaivataan eniten, vaikeasti käytettävä ohje 

todennäköisesti jää lukematta. Kun ohjeita suunnitellaan, testataan ja suunnitellaan 

uudelleen, syklin eri vaiheissa toteutettu ammattimainen käytettävyystestaus antaa 

korvaamatonta informaatiota ohjeen heikkouksista ja vahvuuksista. 

1.5 Tutkielman rakenne 

Toisessa luvussa käydään lyhyesti läpi tutkielman perusteemat, esteettömyys, autismin 

kirjo ja autistinen ihminen terveydenhuollossa. Kolmas luku käy läpi hyvän ohjeen 

kriteerejä käyttöohjeiden viitekehyksestä ja potilasohjeiden viitekehyksestä ja tutkii, 

millaisia erityispiirteitä potilasohjeisiin liittyy. Neljännessä luvussa hahmotellaan, mitä 

erityisvaatimuksia autistisella ihmisellä voi olla potilasohjeen käyttäjänä. Sitten käydään 

läpi erilaisia työkaluja, joilla näihin vaatimuksiin voisi vastata.  Viidennessä luvussa 

tarkastellaan eri paikoista kerättyä erityispotilasohjeaineistoa ja kuudes luku keskittyy 

analysoimaan neljän hyvin erilaisen EEG-ohjeen piirteitä. 
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2. Autisti kohtaa terveydenhuollon 

Nykyään vaikeavammaisiakaan ihmisiä ei automaattisesti viedä laitoksiin hoitoon, vaan 

pyritään siihen, että myös vammaiset ihmiset asuvat omassa kodissaan ja käyttävät 

enimmäkseen samoja palveluja kuin kaikki muutkin. Esimerkiksi kehitysvammaisia 

ihmisiä, joihin yleensä myös syvästi autistiset ihmiset lasketaan, asui laitoksissa vielä 

1970-luvulla 10.000, nyt noin 2.500 ja muista noin 40 % asuu vanhempiensa kanssa 

(Sammaljärvi 2006: 42).  

 Inkluusio, samassa yhteisössä eläminen kaikkien muiden kanssa, edellyttää 

esteettömyyttä, ympäristössä olevien toiminnan esteiden poistamista. Autistinen 

ihminen käyttää pääasiassa samoja terveyspalveluja kuin ei-autistiset ikätoverinsa, 

mutta ovatko nämä palvelut hänelle esteettömiä? Tässä luvussa selostan lyhyesti 

inkluusioaatteen ja esteettömyyden periaatteita sekä autismin kirjon ja autismin 

määritelmiä. Lopuksi tarkastelen autismin erityispiirteitä potilaana olemisen kannalta. 

2.1 Inkluusio 

Vammaisuudesta ei nykyään voi puhua mainitsematta inkluusioaatetta. Sakari 

Mobergin mukaan UNESCO määrittää inkluusion seuraavasti (Moberg 2007, 

suomennos tekijän): 

Inkluusio on  
• filosofia, jonka perustana on käsitys, että kaikki ihmiset ovat 

samanarvoisia ja kaikilla on ihmisoikeuksiin perustuva oikeus saada 
kunnioitusta ja arvostusta.  

• “loputon prosessien sarja” jossa vammaiset lapset ja aikuiset saavat 
mahdollisuuden osallistua täysin KAIKKIIN niihin yhteisön toimintoihin, joita 
tarjotaan myös vammattomille ihmisille. 
 

UNESCON inkluusion määritelmässä esiintyvä vammaisten ihmisten osallistuminen 

kaikkiin yhteisön toimintoihin näkyy terveyspalvelujen käytössä esimerkiksi meidän 

perheemme arjessa. Autistinen lapsemme on saanut tavanomaisen neuvolapalvelun 

rokotuksineen ja tavalliset hammashoitolat, laboratorio- ja sairaalatutkimukset sekä -

toimenpiteet. Vain autismiin liittyvissä erityisasioissa olemme asioineet lasten-

neurologisella osastolla sekä kehitysvammaisten kuntoutusneuvolassa. Muut terveyteen 

liittyvät tarpeet hoidetaan samoissa paikoissa kuin vammattomienkin ihmisten. 
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 Ketään ei hylätä. Itkonen (1999: 141) muotoilee YK:n inkluusionäkemyksen näin: 

”Inkluusio on ihmisoikeuskysymys: kuulumista ei ansaita, se on perusoikeus.” 

2.2 Esteettömyys 

EU:n vammaispoliittinen toimintaohjelma (Sosiaali- ja terveysministeriö 2006: 4) 

määrittää esteettömyyden periaatteita mm. seuraavasti: 

[...] yhteiskunta on velvollinen huolehtimaan jokaisen jäsenensä osalta siitä, että 
vammaisuuden vaikutukset ovat mahdollisimman vähäiset, tukemalla aktiivisesti 
terveellisiä elämäntapoja ja huolehtimalla ympäristön turvallisuuden 
parantamisesta, asianmukaisesta terveydenhuollosta ja yhteisön tuesta. 
 

Vammaisuuden vaikutusten minimointi tai eliminointi edellyttää hyvää suunnittelua. 

Liikkumisen mahdollistaminen on hyvä alku, viestinnän esteettömyys on vähintään yhtä 

tärkeää. Ja ilmainen resurssi, asenne, on huomattava parannus, jos se saadaan korjattua 

siten, että esteettömyys ei ole mitään ylimääräistä, vaan perusasia.  

 Julkisessa terveydenhuollossa myös autistien tarpeet pitää ottaa huomioon. Jos 

kokemukseni lastenkasvatuksessa ja murrosikäisten opetustyössä on yleistettävissä, 

pidän täysin mahdollisena, että autistisen ihmisen tarpeiden mukaan rakennettu 

ympäristö tukee myös monia muita käyttäjiä. Nykyään myös katsotaan, että esteet-

tömyys hyödyttää kaikkia. Esteettömyysajattelussa pyritään siihen, että palvelut 

alkujaankin suunnitellaan monenlaisille käyttäjille. Invalidiliitto tiivistää näkemyksensä 

esteettömyydestä esteetön.fi-verkkosivuilla näin:  

Ympäristö tai yksittäinen rakennus on esteetön silloin, kun se on kaikille 
käyttäjille toimiva, turvallinen ja miellyttävä, ja kun rakennuksen kaikkiin 
tiloihin ja kerrostasoihin on helppo päästä. Lisäksi tilat ja niissä olevat toiminnot 
ovat mahdollisimman helppokäyttöisiä ja loogisia.”  
 
Esteettömyys on laaja kokonaisuus, joka tarkoittaa myös kaikkien kansalaisten 
sujuvaa osallistumista työntekoon, harrastuksiin, kulttuuriin ja opiskeluun. Se 
merkitsee palvelujen saatavuutta, välineiden käytettävyyttä, tiedon 
ymmärrettävyyttä ja mahdollisuutta osallistua itseään koskevaan 
päätöksentekoon. 
 

Tämän pohjalta esteettömyys terveydenhuollossa on esimerkiksi sitä, että palvelujen 

äärelle on helppo päästä, niitä on helppo käyttää, ne ovat turvallisia ja mahdollisimman 

miellyttäviä. Yllämainittu mahdollisuus osallistua itseä koskevaan päätöksentekoon on 

erityisen tärkeä omaa terveyttä koskevissa kysymyksissä. Esteettömyysajattelu ei siis 

tavoittele mitään erityistä kenellekään, vaan päinvastoin: tavoitteena on tarjota kaikille 
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mahdollisuus tehdä tavallisia asioita. Tarvitaan sellaista suunnittelua ja palvelua, että 

ihmiset voivat elää mahdollisimman itsenäisinä yhteisössä, vaikka he olisivat 

esimerkiksi vammautuneet auto-onnettomuudessa tai saaneet synnynnäisen 

keskushermoston kehityshäiriön. 

 Vehmaan (2005: 211) mukaan ihmisellä oleva vamma ei välttämättä itsessään 

vammauta hyvinvointimielessä: ”Hyvinvointi ja vammautuminen eivät saa muotoaan 

sosiaalisessa tyhjiössä vaan yksilön ja ympäristön välisessä vuorovaikutuksessa.” On 

syytä kiinnittää huomiota yksilön toimintakyvyn ohella myös yhteiskunnan ideologisen 

ja kulttuurisen ilmapiirin avoimuuteen. Vehmaan (mt.: 211) mielestä yhteiskunnan pitää 

toivottaa tervetulleeksi ihmiset ilman laatukriteerejä. 

2.3 Autismin kirjo ja autismi 

Niin moni suomalaisen autismikentän vahvoista toimijoista, esimerkiksi Kyllikki 

Kerola, Heta Pukki, Merja Hyytiäinen ja Sari Kujanpää, toimii myös Autismi- ja 

Aspergerliitto ry:ssä, että pidän liittoa varsin luotettavana lähteenä. Edunvalvonta-

järjestön näkökulma yhdistettynä sekä tieteellisten että oman elämänsä asiantuntijoiden 

vakuuttavuuteen tarjoaa tätä tutkielmaa ajatellen psykiatrian lähteitä paremman lähtö-

kohdan autismin hahmottamiseen. Käytän siis tärkeimpänä autismin kirjoon liittyvän 

yleistiedon lähteenä liiton verkkosivuja ja julkaisuja. Vertailun vuoksi esittelen lyhyesti 

myös tyypillisen psykiatrian alan näkökulman autismiin myöhemmin tässä luvussa. 

 Autismin kirjo on sateenvarjokäsite, jonka alaiset oireyhtymät ovat synnynnäisiä 

keskushermoston kehityshäiriöitä (ks. esim. Autismi- ja Aspergerliitto ry 2008). 

Autismin syistä on useita teorioita ja näkemyksiä, tutkimus etenee koko ajan. Tässä 

tutkielmassa ei kuitenkaan ole syytä pureutua autismin etiologiaan, vaan siihen, miten 

se käytännössä vaikuttaa autistisen ihmisen ja muun maailman kohtaamiseen. 

 Autismin kirjoon kuuluvat autistinen oireyhtymä, Aspergerin oireyhtymä, Rettin 

oireyhtymä, disintegratiivinen kehityshäiriö ja laaja-alainen kehityshäiriö. Autismin 

kirjoon kuuluu Suomessa noin 50.000 ihmistä, joista autistisia on noin 10.000. Autismin 

kirjon tapauksessa on tärkeää huomata, että siihen sisältyy monenlaisia yksilöllisiä 

oireita, mutta myös vahvuuksia. (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2008.) 

 Autismin kirjon diagnoosit tehdään tällä erää lähinnä käytöksen perusteella (Rettin 

oireyhtymä näkyy geenitesteissä). Tyypillisiä piirteitä ovat poikkeava sosiaalinen 
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vuorovaikutus ja kommunikaatio, epätavalliset reaktiot aistiärsykkeisiin ja rajoittunut, 

toistava käytös (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2008). Lisäksi autistisella ihmisellä on 

monesti toimintojen automatisoinnin, yleistämisen, oman toiminnan ohjauksen ja 

motoriikan vaikeuksia (Hagman 2005: 11). 

 Autismi- ja Aspergerliitto ry (2007) määrittelee verkkosivuillaan myös autistisen 

oireyhtymän ytimekkäästi: 

Autismi on autismin kirjoon kuuluva neurobiologinen keskushermoston 
kehityshäiriö, joka aiheuttaa vaihtelevia toiminnan esteitä.  
 
Autistisilla henkilöillä aistien välittämä tieto ja sen tulkinta on yksilöllistä ja 
tavallisesta huomattavasti poikkeavaa.  
 
Autistinen henkilö  
voi kommunikoida poikkeavasti 
ajattelee, ymmärtää ja mieltää asioiden merkityksiä ja ympäristöään eri tavalla. 
 

Autismi siis vaikuttaa aivojen rakenteeseen ja toimintaan sekä kehittymiseen ja 

vammauttava vaikutus vaihtelee niin yksilöstä kuin kehitysvaiheestakin toiseen. Aistien 

poikkeava toiminta on autistisuuden ymmärtämisessä avainasemassa, samoin 

kommunikoinnin ja hahmottamisen. Autistin itsensä näkökulmasta tarkastellen saman 

asian voi ilmaista Gunnel Norrön tavoin (2007: 14–15) myös näin: 

Autismi tarkoittaa sitä, että ihmisen ajattelu, tunne-elämä, kokemukset ja 
ympäristön kokeminen ovat erilaisia kuin monilla muilla ihmisillä. [...] 
 
Autismi tarkoittaa, että meillä on 
erilainen tapa vaihtaa ajatuksia 
erilainen tapa toimia toisten kanssa 
erilaisia kiinnostuksen kohteita kuin muilla. 
 
On ikään kuin puhuisimme vain osaksi samaa kieltä kuin muut – ikään kuin 
eläisimme osittain eri kulttuurissa. 
 
Tämä johtuu siitä, että aivomme toimivat eri tavalla. Näin tapahtuu kaikilla, 
joilla on autismi, riippumatta siitä, onko henkilöllä korkea vai matala 
älykkyystaso. 
 
Meillä, joilla on autismi, lahjakkuus on epätasaisesti jakautunut. Tämä tarkoittaa 
sitä, että voimme olla erittäin hyviä joissakin asioissa ja toiset asiat voivat olla 
meille tosi vaikeita. Tämän vuoksi ympäristö voi vaatia meiltä liikaa tai liian 
vähän. 
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Autistinen ihminen elää osaksi eri kulttuurissa ja ehkä näemme autistien voimaantuessa 

vielä autismikulttuurin nousun. Vaikka perustavanlaatuisesti erilainen kulttuuri 

tarkoittaa törmäyksiä valtakulttuurin kanssa, siitä on myös etua koko yhteisölle. 

Autistinen näkökulma on yleistä mielipidettä pelkäämätön ja usein erilaisuudessaan 

valaiseva. 

 Autismia saattaa olla melko vaikeaa hahmottaa ulkoapäin, jos itse on ollut tekemissä 

lähinnä ei-autististen ihmisten kanssa. Väärinkäsitykset ja virheelliset ennakkoasenteet 

ovat kohtaamieni autismin kirjon ihmisten mukaan tavallisia ongelmia tuottavia 

tekijöitä arjessa (ks. myös Norrö 2005: 18). Ympäristön väärinkäsitykset vaikeuttavat 

omalta osaltaan sosiaalista kanssakäymistä. Sosiaalinen kanssakäyminen ei ole vain 

yhdestä osallistujasta kiinni, vaan kaikki osalliset vaikuttavat siihen. Näin ollen 

sosiaaliset ongelmat eivät johdu ainoastaan yhden toimijan erilaisuudesta (ks. esim. 

Pukki 2008). 

 Vehmaan (2005: 210) mukaan keskeinen pulma sekä akateemisessa kirjallisuudessa 

että yhteiskunnassa yleensä on vammaisuuden näkeminen ”yksilöllisenä ja yksilön 

ongelmana, ei-toivottavana ominaisuutena, joka pyritään ehkäisemään, parantamaan ja 

korjaamaan”. Vehmas jatkaa, että todistamisen taakka jätetään neutraalisti vammai-

suuteen suhtautuville, kun taas vammaisuutta huonona pitävien tutkijoiden perus-

näkemystä harvemmin kyseenalaistetaan, koska se noudattaa hyväksyttyä vammaisuus-

retoriikkaa. Lääketieteessä painotetaan oireyhtymän patologiaa, toimintaa vaikeuttavia 

puolia, mitä perustellaan diagnostiikan tarpeilla. Autismin määrittelyissä käytetään 

usein ns. Wingin triadia, triad of impairments (Ikonen & Suomi 1999, 67–68), joka 

määrittää autismin kolme perusseikkaa: 

1. Kykenemättömyys sosiaaliseen vuorovaikutukseen etenkin ikätoverien kanssa 
2. Puutteellinen kielellinen ja ei-kielellinen kommunikaatiokyky 
3. Rajoittunut sisäinen mielikuvitusmaailma, jonka sijalla on toistuvaa toimintaa 
ja/tai yksipuolisia kiinnostuksen kohteita. 
 

Triadissa luetellaan ainoastaan negatiivisia määreitä: puutteita ja rajoitteita. Kuitenkin 

samat asiat voisi ilmaista yhtä yksipuolisesti vaikkapa näin:  

1. Vapaus sosiaalisista rajoitteista, omaperäinen tapa suhtautua ihmisiin.  

2. Virkistävän erilainen tapa kommunikoida.  

3. Rikas ja erikoinen sisäinen maailma, kyky innostua voimakkaasti asioista ja 

paneutua niihin syvällisesti.  
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Wendy Lawson, autistinen autismikouluttaja on testannut ei-autistisen yleisönsä 

autistisia piirteitä Wingin triadin avulla ja päässyt yllättävään tulokseen: 

Pyysin äskettäin suurta yleisöä vastaamaan kolmeen väittämään.  
’Käsi ylös, jos sinulla ei ole vaikeuksia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa.’, 
’Käsi ylös, jos sinulla ei ole vaikeuksia kommunikaatiossa, ‘ 
’Käsi ylös, jos sinulla ei ole vaikeuksia mielikuvitukseen liittyvissä asioissa.’ 
Yksikään käsi ei noussut! Wingin triadi tuntuu pätevän myös neurotyypillisiin 
[NT, ei-autistinen ihminen]. (Lawson 2003: 25, suomennos tekijän.) 
 

Vasta yhdistettyinä ja laajennettuina nämä erilaiset näkökulmat ovat hedelmällisiä, kun 

mietitään keinoja autistisuuden aiheuttamien toimintarajoitteiden poistamiseen tai 

lieventämiseen. Autismia itseäänhän ei voi poistaa poistamatta koko ihmistä. 

 Suomalaisen lääkäriseura Duodecimin verkossa julkaistussa lääkärikirjassa 

psykiatrian erikoislääkäri Matti Huttunen (2007) määrittelee autismia varsin 

tyypillisellä tavalla (kursivointi minun): 

Autistisessa häiriössä ilmenee sekä merkittäviä puutteita sosiaalisessa 
vuorovaikutuksessa että kommunikaatiokyvyssä. Autismista kärsivälle lapselle 
ja aikuiselle on vaikeaa ymmärtää ja tulkita toisen ihmisen tunteita ja ajatuksia 
heidän eleistään ja ilmeistään. Tämän vuoksi autismista kärsivä lapsi voi kaihtaa 
katsekontaktia, ja hänen sosiaaliseen vuorovaikutukseensa liittyvässä ei-
sanallisessa käytöksessä (kasvojen ilmeet, vartalon asennot ja eleet) ilmenee 
selviä puutteita. Lapsi ei kykene normaaliin tapaan jakamaan iloa tai 

ilmaisemaan kiinnostusta erilaisiin asioihin, ja hän on kyvytön tunnetasoiseen 

vastavuoroisuuteen. Hänen puheen kehityksensä on hidastunut tai hän ei opi 
lainkaan puhumaan. Puhumaan oppineet autismista kärsivät lapsilla on vaikeus 
aloittaa keskusteluja, ja heidän käyttämänsä kieli on kaavamaista ja toistavaa. 
Lapsi ei osaa kuvittelu- eikä matkimisleikkejä, ja hänellä on rajoittuneita ja 
kaavamaisia käytöstapoja tai maneereita. Monasti autistinen lapsi kiinnittyy 

itsepintaisesti tiettyihin rituaaleihin tai rutiineihin. (Huttunen 2007) 
 

Kielteinen, pelkästään patologisoiva lähestymistapa herättää meissä autismin sisä-

piiriläisissä usein tervettä ja realistista vastahankaa (ks. esim. Lawson 2003). Oma 

kokemukseni kotona vaikeasti autistisen lapsen kanssa on osoittanut, että autismista 

”kärsivä” lapsi kykenee ”jakamaan iloa tai ilmaisemaan kiinnostusta” eikä jakamisen 

tavan tarvitse olla ”normaali” ollakseen toimiva. Lisäksi poikani kyky ”tunnetasoiseen 

vastavuoroisuuteen” on merkittävästä kommunikaatiovammaisuudesta huolimatta ollut 

aina ilmiselvä eikä hän vertaistapaamisten perusteella ole harvinainen siinä suhteessa. 

 On vaikeaa lähteä rakentamaan esteettömyyttä autistille, jos kaikki autismin 

erityispiirteet nähdään puutteina ja esteinä tai jos käytöksestä tehdään virheellisiä 

johtopäätöksiä. Piirteiden patologisointi johtaa helposti ajatusmalliin, että kitkemällä 
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autistisia piirteitä ihmisestä hänestä tulee vähemmän autistinen. Olemme saaneet joskus 

tällaisia neuvoja ja todenneet, että käytännössä käy juuri päinvastoin. Jos ”kitken” 

autistisia piirteitä väkisin Otsosta, hänen käytöksensä muuttuu kaoottisemmaksi ja olo 

tuskaisemmaksi. Ilmeisesti autistiset käyttäytymispiirteet ovat strategioita, joilla hän 

selviytyy maailmassa. Jos on syytä pyrkiä niistä eroon, täytyy etsiä korvaavia 

strategioita niiden tilalle. 

 Kuntoutuksessa käytetään autismin ominaispiirteitä rakennuspalikoina (ks. esim. 

Heikura-Pulkkinen & Kujanpää 2006). Itse olen rakentanut ”itsepintaisiin kiinnit-

tymisiin” valtavia oppikokonaisuuksia, samoin kaavamaisuudet ja rajoittuneisuudet ovat 

auttaneet rakentamaan lapselle turvallisia ja toimiva arkirutiineja. Esimerkiksi itse-

pintaisen kaavamaisesta suihkutteluinnostuksesta poikani sai kimmokkeen opetella 

viittomista, tietokoneen käyttöä, television katselua ja piirtämistä, koska laajensimme 

suihkuteeman näille alueilla. Ilot ja kiinnostukset tuovat jatkuvasti hyvää elämään eikä 

autismi ole pelkkä kärsimyksen lähde, sillä esimerkiksi aistiherkkyydet tuovat pulmien 

lisäksi paljon mielihyvää. Nimimerkki Kaura (2008) kiteyttää verkkopäiväkirjassaan 

näin: ”silmiä ei pidä missään nimessä sulkea autistiseen oireyhtymään liittyviltä 

ongelmilta, mutta vielä kamalamman rikoksen tekee autistia kohtaan, jos jättää 

näkemättä autismiin liittyvät vahvuudet ja voimavarat!” 

2.4 Autistinen potilas 

Autistiselle ihmiselle jopa tutulla lääkärillä tai terveydenhoitajalla asiointi voi olla 

traumaattinen ja ahdistava kokemus (Morton-Cooper 2004: 24). Tähän liittyy ilmeisiä 

riskejä: ensinnäkin helposti ahdistuneen autistisen potilaan tarpeet tulevat tuolloin 

helposti väärinkäsitetyiksi ja toisekseen kommunikaation toimimattomuudesta voi 

seurata vääriä diagnooseja (mt.:23). 

Jokainen autistinen ihminen on oma erityinen yksilönsä, emme puhu hetero-

geenisestä joukosta. Joka tapauksessa kommunikaatioltaan rajoittunut ja vaikeasti 

paikallaan olemiseen ja epämukavuuden sietämiseen motivoituva autisti on varsin 

erilainen kohdattava kuin potilas, joka pystyy selostamaan tuntemuksiaan ja lähtee 

helposti yhteistyöhön (mt.: 67). 

 Morton-Cooperin (2004: 37) mukaan terveydenhuollon ammattilainen toimii 

parhaiten autistisen potilaan kanssa, jos ottaa huomioon potilaan tai hänen avustajansa 
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ilmaisemat erityistarpeet toiminnassaan. Terveydenhuollon ammattilainen joutuu usein 

miettimään, miten: 

1. päättää, milloin lääketieteellinen neuvonta on tarpeen 
2. selviydytään omasta ja potilaan ahdistuksesta 
3. viestitään potilaalle mitä tapahtuu seuraavaksi ja miksi 
4. potilas pääsee vastaanotolle ja miten hän pärjää odotusajan 
5. saadaan vastaanotto sujumaan mukavasti 
6. rohkaistaan potilasta täyttämään odotukset 
7. jatkohoidot tai -toimenpiteet saadaan sujumaan 
8. sairauden ja huolen kielteiset vaikutukset voisi minimoida 
9. opettaa potilasta tunnistamaan hoitoa vaativa tila 
10. pysyä terveenä tulevaisuudessa (mt.: 37, suomennos tekijän). 

 
Potilasohjeeseen liittyvät ainakin kohdan kolme tapahtumaketjusta viestiminen, kohdan 

neljä ohjaus, kohdan viisi mukava sujuvuus sekä kahdeksannen kohdan kielteisten 

vaikutusten minimointi. Myös toisessa kohdassa mainittua potilaan ahdistusta, ehkä 

ammattilaisenkin, voisi helpottaa erityispotilasohjeen avulla. 

 Tärkeimmät elementit onnistuneessa kohtaamisessa Morton-Cooperin (mt.: 37) 

mukaan ovat ympäristön turvallisuus, aistitoimintojen poikkeavuuksien ottaminen 

huomioon, selkeä struktuuri sekä perheen olosuhteiden ja menneisyyden hyväksyminen. 

Toimiva ohje lisää turvallisuutta ja ohjeen rakentaminen sekä hankalimpien kohtien 

harjoittelu etukäteen myös auttavat poikkeavien aistitoimintojen tuottamissa 

ongelmissa. Ohje itsessään lisää koko toimenpiteen struktuurin selkeyttä ja ohje voi 

myös antaa henkilökunnalle informaatiota autistisesta ihmisyksilöstä sekä lisätä 

ymmärrystä (ks. esim. Heikura-Pulkkinen & Kujanpää 2006). 

 Autistisella ihmisellä on usein vaikeuksia suunnittelussa ja organisoinnissa sekä 

riskien arvioinnissa. Nämä yhdistettynä vuorovaikutuksen haasteisiin asettavat 

vaatimuksia terveydenhuollon viestinnälle. Miten saadaan autistiselta ihmiseltä 

valistunut suostumus toimenpiteisiin? Miten saadaan hänet seuraamaan hoito-ohjeita, 

esimerkiksi ottamaan lääkkeet asianmukaisesti? Vaikeimmin autistisilla potilailla ei 

välttämättä ole terveyden tai terveydenhoitoammattilaisen konsepteista riittävää 

käsitystä, joten lähestymisyritykset saattavat laukaista vahvan vastustuksen tai saada 

potilaan vetäytymään omiin rauhoittaviin rituaaleihinsa. Myös selviytymis-

kykyisimmillä autistisilla ihmisillä on yleensä vuorovaikutuksen erityistarpeita, jotka on 

välttämätöntä ottaa huomioon hoidon toteuttamisessa. (Morton-Cooper 2004: 24.)  
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 Autismin kirjolla olevilla ihmisillä voi olla erilaisia hoitopäätöksiä mutkistavia 

lisätekijöitä. Uniongelmat, hyperaktiivisuus tai huomattava hitaus aina katatoniaan asti 

voivat vaikuttaa hoitoon, samoin rutiinien ja tapojen muuttaminen voivat vaatia 

autistiselta ihmiseltä huomattavia ponnistuksia (mt.: 24). 

 ”Autismi ei ole sairaus, mutta se rajoittaa toimintaasi”, sanotaan autismin kirjon 

ihmisille suunnatussa opaskirjassa ja jatketaan: ”Toimintarajoitteesta tulee vamma, kun 

ympäristö on väärä” (Hagman 2005: 9). Autististen piirteiden vammauttavuus ilmenee 

yleensä vasta, kun ihminen joutuu niiden takia ristiriitaan ympäristön kanssa. Jos 

ympäristöä muokataan, autistinen ihminen pystyy toimimaan siinä paremmin ja 

ihmisten kohtaaminen onnistuu paremmin. Invalidiliittokin kyseenalaistaa esteetön.fi-

sivuillaan (2008) sen, onko juuri ihminen liikkumis- ja toimintaesteinen, vai sittenkin 

ympäristö. 

 Heta Pukki (2008) tiivistää havainnollistavasti autismin kirjon ihmisten 

monimutkaisen kykyprofiilin muodostumisen, mikä on hyvin oleellinen tekijä kaikkien 

autististen ihmisten esteettömyyden suunnittelussa: 

Käytännössä vaikuttaa siltä, että autismin kirjon aikuiset pystyvät suoriutumaan 
melkein mistä tahansa tavanomaisesta tehtävästä, jos se on muodostunut jollakin 
tapaa mielenkiinnon kohteeksi, ja jos siihen ei liity ahdistusta aiheuttavia 
muistoja tai mielikuvia. Toisaalta monilla on jatkuvasti tai ajoittain vaikeuksia 
selviytyä joistakin tehtävistä, joita yleisesti ottaen pidetään yksinkertaisina 
arkirutiineina, vaikka yleisen älykkyyden ja muun toiminnan perusteella voisi 
kuvitella, että tehtävät ovat henkilölle helppoja. Autismin kirjon aikuiset kokevat 
myös tyypillisesti vaihtelua keskittymis- ja toimintakyvyssään. Tuen tarvetta 
määrittelee siis ehkä lähinnä yksilöllisyys, arvaamattomuus ja ajallinen vaihtelu. 
Tämä merkitsee, että perusteellinen, luotettava ja ajoittain toistuva tarvearviointi 
on keskeisessä roolissa hyvän palvelun luomisessa. (Pukki 2008) 
 

Yhtäältä autismin kirjon ihmisissä on huomattavasti potentiaalia, jos kiinnostus, 

motivaatio saadaan heräämään. Toisaalta taas ei-autistiselle ihmiselle hyvinkin helpot ja 

itsestään selvät asiat saattavat olla todella vaikeita autistiselle ihmiselle siitä 

riippumatta, miten älykäs hän sattuu olemaan. Tuen tarve vaihtelee paitsi yksilöllisesti, 

myös ajallisesti, jopa hetkestä toiseen sen mukaan, mikä on esimerkiksi yleinen 

stressitaso. 

 Tässä luvussa yritän seuloa esiin potilaana olemisen kannalta tärkeimpiä autismin 

kirjon ja ympäristön törmäyskohtiin liittyviä kysymyksiä. Suurimmalla osalla meistä 

lienee samanlaisia haasteita satunnaisina tai lievinä. Autismin kirjolla nämä ovat 
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voimakkaampia ja niitä on kertynyt samalle ihmiselle runsaasti, jolloin seurauksena on 

toimintarajoitteita. Kaikilla autisteilla ei ole kaikkia autismin kirjon piirteitä eivätkä 

kaikki autistiset piirteet tuota rajoituksia vaan ne voivat tuottaa myös etuja. Esitykseni ei 

voi olla läheskään kattava tai täsmällinen, pyrin lähinnä tarjoamaan suuntaa-antavan 

selostuksen, jonka pohjalta hahmottaa alustavasti tilannetta ja esimerkiksi kaavailla 

jatkossa käytettävyystutkimusta autistin potilasohjeille.  

 Tässä tutkielmassa jäsennän toiminnan esteitä ja erityiskysymyksiä karkean 

kahtiajaon kautta: aistien ja sosiaalisen vuorovaikutuksen. Syvemmälle tähän 

problematiikkaan mentäessä esimerkiksi Norrön (2005) ja Swing-Åströmin (2005) 

luettelemiin toiminnan esteisiin kannattaa perehtyä. Esimerkiksi rajoittuneet 

mielenkiinnon kohteet ja toimintojen automatisoinnin, opitun toiminnan yleistämisen, 

erillisen mielen hahmottamisen, sentraalisen koherenssin sekä eksekutiivisten 

toimintojen poikkeamat, vahvat rutiinit sekä spatiaalinen kyvyn aukkoisuus ovat 

potilaana olemisenkin kannalta mielenkiintoisia tekijöitä. 

2.4.1 Aistit 

Potilaana oleminen saattaa olla autistiselle ihmiselle aistien takia erityisen haastavaa. 

Kuten luvussa 2.3. todettiin, autistisen ihmisen aistimukset ja aistimusten tulkinta 

poikkeaa usein voimakkaasti totutusta. Tämä tekee elämästä autistille ja hänen 

läheisilleen arvaamatonta. Autistit voivat olla yli- tai aliherkkiä äänille, hajuille, 

mauille, väreille jne. Pahimmillaan jokin häiritsevä aistimus voi viedä autistilta 

toimintakyvyn sekä laukaista pakoreaktion tai muun kohtauksen. Huomionarvoinen 

aistiperäinen tekijä on myös dyspraksia eli kömpelyys, kehon riittämätön kyky reagoida 

aisti-informaatioon (Swing-Åström 2005: 100).  

 Potilaana olemisen kannalta mikä tahansa aistimus voi merkitä häiriötä, mutta 

etenkin epätavallinen reagointi tuntoaistimuksiin tulee ottaa huomioon toimenpidettä 

tehtäessä (Morton-Cooper 2004: 109–110). Voi olla, että normaalisti kovaakin kipua 

aiheuttava tekijä ei tunnu autistista miltään, kun taas hyvin kevytkin vääränlainen 

tuntoaistimus tuottaa sietämätöntä tuskaa. 

 Toimenpiteessä ei siis voi luottaa siihen, että autistisen potilaan kipuaisti varoittaa 

vaarasta tai että jokin ei-autistiselle potilaalle tuskaton toiminta olisi tuskatonta myös 

autistiselle. Esimerkiksi pojalleni kaikki pään alueen tuntemukset voivat aiheuttaa 

voimakasta epämukavuutta ja ahdistusta, joka saattaa pysäyttää toimenpiteen tai 
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tutkimuksen. Eräs lastenlääkäri sanoi minulle kerran puolileikillään, että autismin 

alustavan diagnoosin pystyisi tekemään pituusmittauksen ja korvien tutkimisen avulla, 

sillä ne molemmat ovat yleensä sietämättömiä autisteille. Tämä kuvastaa autistien 

aistipulmien yleisyyttä. 

 Tavallisimmatkin toimenpiteet, kuten verenpaineen mittaus, haavan sitominen tai 

tunnustelemalla tehty tutkimus voivat tuottaa suuria vaikeuksia ihmiselle, jonka 

tuntoaistimukset ovat erityisen voimakkaita. Entäpä sitten nukutukseen, leikkaukseen, 

hapetukseen tai tiputukseen joutuminen? (Morton-Cooper 2004: 24.) Sairaalan kirkkaat 

valot, ihmisvilinä, runsas toiminta, potilaiden ja läheisten emootiot voivat muodostaa 

sensorisesti erittäin haastavan tai jopa sietämättömän ympäristön autistiselle potilaalle. 

Silloin impulssi juosta pakoon tai hakeutua rauhallisempaan paikkaan saattaa johtaa 

häiritsevään ryntäilyyn ja muuhun riskialttiiseen toimintaan. (Mt.:41.) 

 Aistipoikkeamat pitää ottaa vakavasti. Puutteellinen kivun aistimisen tai havait-

semisen ongelmat voivat aiheuttaa hengenvaarallisia tilanteita. Autistiset ihmiset 

saattavat myös suunnata erityisen voimakkaan kiinnostuksen johonkin käsillä olevan 

tilanteen kannalta vähemmän relevanttiin asiaan ja ohittaa muut. Esimerkiksi Otso 

saattaa säikähtää koiraa tai kiinnostua tien toisella puolella olevasta esineestä ja lähteä 

saman tien juoksemaan auton alle. Hän ei myöskään koe kiusallista palelemista 

kylmässä, mikä tarkoittaa, ettei hän pukeudu oma-aloitteisesti riittävän lämpimästi. 

Olemme kaikki aistiprofiililtamme yksilöitä, mutta ei-autistinen ihminen yleensä pystyy 

luottamaan siihen, että aistit ja aistimusten prosessointi tuottavat tiedon uhkaavista 

tekijöistä tietoisuuteemme nopeasti. Autisteilla on vaikeuksia sekä aisteissa erikseen 

että niiden yhteistoiminnassa (integraatiossa), mikä tekee heistä haavoittuvaisia. 

(Morton-Cooper 2004: 20.) 

 Morton-Cooper (2004: 21) luettelee, millaisia vaikutuksia aistitoimintojen 

poikkeavuuksista voi seurata. Autistinen ihminen saattaa: 

• suojata itsensä puutteellisesti vaaralta tai väärinkäytöltä, 

• jättää syömättä, käymättä WC:ssä, peseytymättä sekä laiminlyödä asianmukaista 

pukeutumista ja monia muita arkitoimia, 

• jättää sairauden- ja terveydenhuollon hoitamatta sekä vastustaa voimakkaasti 

kehoon kajoavia terveydenhuollon toimenpiteitä, 

• toteuttaa seksuaalisuutta epäasianmukaisesti, 
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• kokea vaikeuksia tulla ymmärretyksi ja ymmärtää muita ihmisiä. 

Miten näitä asioita voi auttaa? Autististen ihmisten, läheisten ja ammattilaisten on syytä 

opetella tunnistamaan ne aistiärsykkeet, jotka tuottavat epämukavuutta, jopa tuskaa 

autistille. Tällöin voidaan välttää ainakin pahimpia altistuksia ja tehdä nopeasti 

korjaavia toimenpiteitä. On myös syytä muistaa, että sensorinen rasitus kumuloituu. Jos 

ihminen on jo pitkän aikaa joutunut ponnistelemaan sietääkseen huomattavaa 

epämukavuutta, kohtaukseen eli kontrollin menetykseen ei tarvita kuin pieni laukaiseva 

tekijä. Kun sietokynnys ylittyy, autistinen ihminen saattaa satuttaa itseään tai muita tai 

tuottaa muuta tuhoa eikä tilanteen rauhoittaminen ole välttämättä lainkaan helppoa. 

Parasta on, jos kohtaus pystytään kokonaan välttämään. (Morton-Cooper 2004: 41.) 

Kaltaiselleni käyttöohjekonkarille on ilmeistä, että kaikkien näiden pulmakohtien 

käsittelyyn ja välttämiseen voi auttaa myös autistiselle ihmiselle räätälöity ohje (mistä 

lisää luvussa 4.2.4). 

2.4.2 Sosiaalinen vuorovaikutus 

Vuorovaikutuksessa on aina useampia osapuolia kuin yksi ja kaikki osallistujat 

vaikuttavat vuorovaikutuksen onnistumiseen, mistä syystä on hieman harhaanjohtavaa 

puhua vain autistisen ihmisen vuorovaikutusongelmista (ks. esim. Pukki 2008). 

Vuorovaikutuksen ongelmat johtuvat usein myös ei-autistisen osapuolen väärin-

käsityksistä ja virhetulkinnoista. Ongelmat alkavat helposti kumuloitua, jos molemmat 

osapuolet turhautuvat tilanteessa. 

 Vastavuoroinen kommunikaatio tuottaa yleensä vaikeuksia autistiselle ihmiselle, 

vaikka tämä osaisi puhua sujuvasti. Keskustelun aloittaminen tai lopettaminen voi olla 

vaikeaa. Piilotekstiä, sarkasmia tai kielikuvia on syytä välttää, jos haluaa viestin 

saavuttavan autistisen ihmisen. (Norrö 2005: 22.) 

 Kujanpään ja Väinölän (2000: 10) mukaan visuaalinen tuki, esimerkiksi kuvalliset 

toimintaohjeet auttavat, kun autistisen ihmisen on vaikeaa vastaanottaa olennaisimpia 

asioita puheesta. Olen monesti kuullut sanottavan, että puhe katoaa sanomisen jälkeen 

eikä autisti välttämättä pysty pitämään sen sisältöä mielessään. Omat arkikokemukseni 

tukevat tätä väitettä. Etenkin rutiineista poikkeavissa viestintätilanteissa poikani 

tarvitsee visuaalista tukea puhutulle viestille. Ohjeet ja neuvot on syytä antaa kirjallisina 

mukaan, jotta autistinen ihminen tai hänen tukihenkilönsä voivat palata niihin 

myöhemmin niin monta kertaa kuin tarpeen. Vastaanoton kaltaisessa stressaavassa 
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tilassa niin potilas kuin hänen mahdollinen avustajansakin voivat olla kykenemättömiä 

ottamaan kovin paljon informaatiota vastaan. Otson avustajana olen usein kokenut 

tämän, kun suurin osa keskittymisestäni on mennyt Otson tilanteen taukoamattomaan 

observointiin ja kohentamiseen enkä jälkikäteen ole muistanut juuri mitään muista 

asioista. Olen varmasti vaikuttanut vähemmän älykkäältä noissa tilanteissa, mikä on 

joskus näkynyt ammattilaisen holhoavassa asenteessa. 

 Ekolalia, kaikupuhe, on ominaista monille autistisille ihmisille. Kaikupuhe viittaa 

tapaan toistaa sana sanalta jotain, jonka toinen ihminen on juuri sanonut tai jonka on 

aiemmin kuullut jostakin. Tätä ei pidä tulkita tahalliseksi kiusanteoksi, vaan 

todennäköisesti kyseessä on autistinen strategia vähentää stressiä. (Morton-Cooper 

2004: 43.) 

 Teresa Bolick (2001) tiivistää stressaantuneen Asperger-nuoren tai -lapsen 

kohtaamisen kahteen sanaan: low and slow. Nämä pätevät hyvin myös autistiin 

(Morton-Cooper 2004: 44), mielestäni oikeastaan muihinkin rauhoittamista kaipaaviin 

ihmisiin. Kun kohtaa hyvin hermostuneen ihmisen, pitää itse osata rauhoittua, vaikka 

luontainen reaktio olisi antaa hermostuksen tarttua. Bolick (2001) luettelee tapoja, millä 

rauhoittaa tilannetta, kun toinen osapuoli on joutumaisillaan tai joutunut taistele tai 

pakene (fight or flight) -reaktion valtaan: 

• Asetu samalle tasolle kuin toinen osapuoli. 
• Puhu rauhallisella, matalalla äänellä. 
• Puhu selkeästi, lyhyin virkkein. Älä kysele liikaa. Älä saarnaa. 
• Hidasta hengityksesi ja sen myötä sydämenlyöntiesi rytmiä.  
• Hidasta puheen rytmiä. 
• Hidasta liikkeitäsi. Jos pitää toimia nopeasti, yritä tehdä se toisen 

osapuolen näkökentässä. 
• Väljennä aikatauluasi. Tilanne kestää niin kauan kuin kestää.  
• Tilanteen jälkeen kannattaa ottaa rauhallisesti eikä kiirehtiä opettamaan, 

kyselemään, rankaisemaan jne. (Bolick 2001, suomennos tekijän). 
 

 Jos haastavaa käytöstä kuitenkin tulee, väkivaltainen rauhoittaminen on viimeinen 

vaihtoehto, koska se voi pahentaa autistisen ihmisen oloa moninkertaisesti. Myös 

rauhoittavan lääkityksen käyttö edellyttää varovaisuutta, koska autistien aivotoiminta 

poikkeaa tavanomaisesta ja lisäksi hänellä voi jo olla jokin lääkitys, joka reagoi ristiin 

rauhoittavan lääkkeen kanssa (ks. esim. Morton-Cooper: 45). 

 Morton-Cooper (mt.: 45) suosittelee, että tapaaminen pitää päättää jotenkin 

positiivisesti. Lisäksi potilaan tietoihin kannattaa lisätä tietoa erityistarpeista. Ajan 
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mittaan voi olla hyvin palkitsevaa kaikille osapuolille saada yhteistyö autistisen potilaan 

ja terveydenhuollon ammattilaisten välillä toimimaan. Kokemuksen hiomista asenteista 

ja käytännöistä voi olla hyötyä myös muiden erityisestä tuesta hyötyvien potilaiden 

kohtaamisessa (mt.: 46). Onnistunut vuorovaikutus rakentaa pohjaa seuraavalle 

vuorovaikutustilanteelle ja vaikka epäonnistumisia tulisikin, pitkäjänteisellä ja sitkeällä 

harjoittelulla on täysin mahdollista päästä hyvään vuorovaikutukseen autistin ehdoilla. 

Tämä edellyttää oppimista niin autistiselta kuin ei-autistiseltakin osapuolelta. 
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3. Käyttöohje ja potilasohje 

Erityisille potilasohjeille on useita nimityksiä. Niitä voidaan kutsua sosiaalisiksi 

tarinoiksi, struktuureiksi, jäsennyksiksi, toimenpiteen kuvauksiksi jne. Oma näkö-

kulmani käyttöohjeasiantuntijana ja autistisen lapsen omaishoitajana on se, että potilas-

ohje on yhdenlainen elämän käyttöohje. Erityispedagogiikan opinnoissani olen 

havainnut, että monenlaiset elämän käyttöohjeet nähdään ennen muuta oppimisen 

työkaluina, myös Coe (1996) painottaa käyttöohjeiden pedagogista näkökulmaa. 

Terveydenhuollon näkökulmasta potilasohje on väline, joka osaltaan varmistaa 

toimenpiteen onnistumista, eli edistää terveyttä. 

 Käyttöohjeiden näkökulmasta erilaiset elämäntilanteet, kuten terveydenhoidolliseen 

toimenpiteeseen osallistuminen potilaana, voidaan nähdä tilanteina, joissa on käyttäjä, 

tässä tapauksessa potilas ja käyttöliittymä, eli sairaala henkilökuntineen sekä tehtävä, eli 

sarja erilaisia asioita, joita pitää osata suorittaa asianmukaisesti, jotta päästään haluttuun 

lopputulokseen. Ohjeen tarkoitus on varmistaa, että käyttäjä pääsee mahdollisimman 

helposti ja mukavasti lopputulokseen, jos käyttöliittymä ei itsessään ole riittävän 

intuitiivinen, itsensä selittävä. 

 Olen itse laatinut ohjeita niin monimutkaisten kämmentietokoneiden käyttöön kuin 

autistisen lapsen hammaslääkärikäyntiä varten enkä näe ohjeiden laadinnan 

perusperiaatteissa suurta eroa, jos ajatellaan, että ohjeet pyritään joka tapauksessa 

sovittamaan vastaanottajan yksilöllisiin tarpeisiin. Tarkoituksena on käyttäjän 

ohjaaminen oudossa tilanteessa mahdollisimman helposti ja mukavasti toivottuun 

lopputulokseen. Käyttäjä osaa käyttää käyttöliittymää ja ehkä oppii sen pysyvästi. 

 Ensisijaisesti omalla alallani (älypuhelimet) on jo pitkään pyritty siihen, että itse 

käyttöliittymä tarjoaa riittävän avun eikä käyttäjän mielellään tarvitsisi turvautua 

erillisiin ohjeisiin (ks. esim. Cooper 1999). Kuitenkin käyttäjät ovat hyvin erilaisia, 

palvelut muuttuvat tiuhaan ja saattavat olla hyvin erikoistuneita, joten niiden saaminen 

täysin intuitiivisiksi, itseään selittäviksi kaikille käyttäjille on hyvin vaikeaa, ellei 

mahdotonta. Käyttöohjeet voivat tässä kohtaa tulla välttämättömiksi, kuten seuraavassa 

kuvassa havainnollistetaan. 
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Käyttöohje käytössä

Käyttäjä

kohtaa UI:n
ja yrittää
päästä pää-
määräänsä

ei onnistu luovuttaa

onnistuu

hankkii 
apua

• toiselta käyttäjältä

• käyttöohjeesta

• tukipalvelusta

• muualta

 

Kuva 3.a. Kaavio käyttäjän toiminnan onnistumisesta (Alanen 2003) 

 Kuvassa 3.a. käyttäjä, tutkielmani tapauksessa autistinen potilas, yrittää päästä 

toivottuun tulokseen. UI, user interface eli käyttöliittymä on tutkielmani kontekstissa 

sairaalanhoitoa tai tutkimusta antava laitos henkilökuntineen, yleensä laboratorio, 

terveyskeskus tai sairaala. Päämäärä on tehtävän suorittaminen, tässä tapauksessa 

onnistunut toimenpide, jonka tarkoitus on edistää potilaan terveyttä ja hyvinvointia. 

Joskus UI itsessään on riittävän helppo, esimerkiksi rakennuksessa on helppo löytää 

perille, odotustilassa pystyy olemaan tarvittavan ajan ja henkilökunta osaa kohdata 

autistisen ihmisen ja autistinen ihminen jo osaa toimia adekvaatisti laitoksessa ja 

toimenpiteessä. Usein kuitenkin tarvitaan jotain tukea UI:n kohtaamiseen tai toimenpide 

epäonnistuu.  

 Autistille joskus pelkkä ovesta meneminen voi olla vaikeaa, odottaminen vielä 

vaikeampaa ja epäilyttävän näköiseen penkkiin istuminen kertakaikkinen este (ks. esim. 

Morton-Cooper 2004). Poikamme ei osaisi juurikaan toimia julkisessa tilassa ilman 

avustajaa. Käyttöliittymän ongelmiin kuuluu esim. se, mitä tehdä oman nimensä 

kuullessaan tai saako vieressä istuvaa ihmistä haistella. Käyttäjä-potilas saattaa saada 

tukea toiselta potilaalta, tukihenkilöltä (esim. avustaja tai vanhempi) tai palvelun-

tarjoajalta. Usein autistinen potilas hyötyy henkilökohtaisen tuen lisäksi myös 

kirjallisesta käyttöohjeesta (kuten kuvassa 3.a.), josta voi kohta kohdalta seurata 
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tapahtumien kulkua. Sen avulla hän voi kerrata mennyttä, varmistaa, mitä juuri nyt pitää 

tehdä ja varautua tulevaan. 

 Tässä luvussa käydään läpi, mitä käyttöohjeiden ja toisaalta potilasohjeiden 

laadinnan aloilla nähdään hyvän ohjeen kriteereinä. Luvussa on tarkoitus pohjustaa sen 

hahmottamista, millainen on hyvä autistin potilasohje, eli sairaalan käyttöohje. 

3.1 Hyvä käyttöohje 

Ginny Redishin (2001) mukaan ohje on hyvä, kun ohjetta käyttävät ihmiset voivat 

ohjeen avulla tehdä tarvittavat toimet tehokkaasti, saada vastaukset kysymyksiinsä, 

saavuttaa tavoitteensa fyysisessä ja sosiaalisessa ympäristössään helposti. Vaikka 

Redish tässä puhui erilaisten kaupallisten tuotteiden ohjeista, nämä perusajatukset 

pätevät myös julkisten palvelujen käyttöön liittyvissä ohjeissa. Helppokäyttöinen ohje 

tarkoittaa, että: käyttäjä löytää etsimänsä, ymmärtää löytämänsä, pystyy soveltamaan 

tietoa tarkoituksiinsa ja pystyy tekemään kaiken tämän siinä ajassa ja sillä työmäärällä, 

mitä on valmis panostamaan. (Redish 2001.) 

 Hackosin (1994: 12–14) mukaan korkealaatuiset käyttöohjeet tekevät informaation 

saavutettavaksi, tekevät asiakkaasta nopeasti tuottavan, vähentävät koulutus-

kustannuksia, madaltavat satunnaisten käyttäjien kynnystä käyttää tuotetta, edistävät 

monenlaisten käyttäjien mahdollisuuksia, vähentävät asiakastuen kustannuksia, 

vähentävät ylläpitokustannuksia ja parantavat myyntiä. Vaikka Hackos on näistä 

kaikkein eniten orientoitunut liike-elämään, hänenkin määrittelyistään löytyy 

perusteluita myös terveydenhuollon kontekstiin. Nykyään kustannussäästöt tuntuvat 

suuresti kiinnostavan julkisiakin toimijoita ja on realistista suhteuttaa minkä tahansa 

panostuksen määrä siitä saatavaan hyötyyn myös rahallisessa mielessä. On mahdollista, 

että terveydenhuollon kontekstissa esimerkiksi tuottavuus, eli päämäärään pääsemisen 

helpottuminen ja asiakastuen kustannusten vähentyminen voivat tuottaa selviä säästöjä, 

jos ollaan valmiita investoimaan hyviin ohjeisiin. 

 Kysymyksiä, joihin itse pyrin käyttöohjeita suunnitellessani vastaamaan (Alanen 

2003):  

Millaisia tuotteen/ohjeen käyttäjät (users) ovat? 
Mitkä ovat käyttäjän tavoitteet (tasks)? 
Miten jokainen käyttäjä pääsisi tavoitteeseen (goal) mahdollisimman helposti ja 
miellyttävästi? 
Mitkä kohdat tuotteessa ovat tärkeimpiä, mitkä haastavimpia? 
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 Ensimmäisenä näen käyttäjän. Tuotteita suunnataan aina ihmisille ja ilman tietoa 

ihmisten tarpeista ja taipumuksista on mahdotonta suunnitella tuotetta, joka on 

käytettävyydeltään optimaalinen. Esimerkiksi autistisen käyttäjän tapauksessa ilman 

riittävää käyttäjän tuntemusta tuotteesta voi tulla jopa täysin käyttökelvoton. Tärkeää on 

myös miettiä, mitä käyttäjä haluaa tehdä sen sijaan, että keskittyisi selostamaan, miten 

palvelu toimii. Käyttäjän tuntemisen kautta voidaan myös päätellä, millainen tie 

päämäärään juuri hänelle on helpoin, samoin kuin millaista tietoa hän tarvitsee 

päästäkseen perille. Miten tietoa käyttäjistä pystytään keräämään? Kokemukseni 

perusteella kokenut käyttöohjeviestinnän asiantuntija pystyy tekemään valistuneita 

arvauksia, mutta vasta käytettävyystesti paljastaa, miten hyviä arvaukset ovat. 

 Hargisin (1998: 2) mukaan käyttöohjeen laatukriteerit voi jakaa kolmeen ylempään 

luokkaan: ohjeen käyttömukavuus, ymmärrettävyys ja tiedonhaun tehokkuus. 

Käyttömukavuus rakentuu ohjeen tehtäväsuuntautuneisuudesta sekä tiedon tarkkuudesta 

ja kattavuudesta. Ymmärrettävyys muodostuu ohjetekstin selkeydestä, konkreet-

tisuudesta ja tyylistä. Tiedon löytämisen tehokkuus puolestaan riippuu ohjeen 

rakenteesta, tiedonhaun mahdollisuuksista ja visuaalisesta tehokkuudesta.  

 Autisteille suunnattujen potilasohjeiden kontekstissa etenkin Hargisin (1998: 11) 

tehtäväsuuntautuneisuus vaikuttaa relevantilta. Hargisin (mt.: 11) mukaan se tarkoittaa, 

että ohje laaditaan tietylle kohderyhmälle ja pyritään tarkastelemaan tehtävää juuri 

kohderyhmän näkökulmasta. Keskitytään siihen, miten käyttäjä toimii, eikä vain 

selosteta, miten tuote toimii. On myös syytä ilmaista, mitä käytännön tarkoitusta varten 

ohje on tehty. Koko ajan pyritään esittämään, mitä käyttäjä tekee ja mitä hänelle 

tapahtuu. 

 Tarkkuus on myös käyttöohjeen kulmakiviä. Jos ohjeessa annettu tieto on 

vanhentunutta tai muuten virheellistä, käyttäjä voi hämmentyä ja menettää luot-

tamuksensa koko ohjeeseen. Hargis (mt.: 29) kehottaa käyttöohjeen laatijaa kirjoit-

tamaan vain asioita, jotka itse ymmärtää ja varmistamaan tiedon paikkansapitävyyden. 

Käyttöohjeen kattavuudella on kaksi ulottuvuutta: yhtäältä ohjeesta pitää löytyä kaikki 

oleelliset käyttäjää tukevat asiat, mutta toisaalta ei mitään ylimääräistä aineistoa. 

 Hargis (1998: 75–106) erittelee myös, mistä selkeys muodostuu: selkeä teksti tuo 

asian ytimen esille ja välttää monimerkityksisyyttä, muotoilu on johdonmukaista, jolloin 



 25 

samantyyppiset asiat selitetään samalla tavoin. Lisäksi vältetään turhan vaikeaa ja 

teknistä kieltä ja kaikki kohdeyleisölle mahdollisesti oudot termit avataan. 

 Konkreettisuus tarkoittaa asioita, joita ihminen näkee, kuulee, haistaa, maistaa tai 

koskettaa. Vain harva käyttäjä nauttii seikkaillessaan käyttöohjeessa uusien konseptien 

ja uusien termien viidakossa ilman mahdollisuuksia kytkeä näitä abstrakteja ajatuksia 

omaan todelliseen kokemusmaailmaansa. Tarkoin valittujen esimerkkien käyttö auttaa 

konkreettisuuden luomiseen, samoin skenaarioiden esittäminen. Entuudestaan outo tieto 

pitää kytkeä tuttuun tietoon. (Hargis 1998: 107–108.) 

 Tyyli tarkoittaa valittujen tekstikonventioiden sopivuutta viestintätehtävään. 

Käyttöohjeviestinnässä noudatetaan tiettyjä sääntöjä, joiden tarkoitus on varmistaa 

johdonmukaisuus ja säätää esimerkiksi tekstin sävyä ja esitystapaa. Tekstin ”look and 

feel” syntyy tyylistä. Käyttöohjeissa suositaan tavallisesti aktiivista muotoa, puhutellaan 

käyttäjää suoraan imperatiivissa. Uskottavaan viestintään kuuluu kieliopin 

noudattaminen ja oikeinkirjoitus. Erilaisille ohjetyypeille on usein saatavilla omia 

tyylioppaita. Jos ne ovat tarkoituksenmukaisia, niitä kannattaa yleensä käyttää. Jos 

saman lajin tekstit on rakennettu aina samalla tyylillä, lukijan on helpompi tunnistaa 

tekstin ja löytää sieltä tarvitsemansa informaation. (Hargis 1998: 125–126.) 

 Tieto ei hyödytä, jos se ei tavoita lukijaansa. Ohjeen rakenne on oleellinen tiedon 

löytymiselle. Ohje täytyy jaksottaa. Viitteet pitää ilmaista loogisesti. Rakenteen pitää 

olla johdonmukainen, samantyyppiset asiat ilmaistaan samalla tavalla sijoittaen. 

Ydinasiat erottuvat hyvässä ohjeessa toissijaisista asioista. Teksti pitää paloitella 

sopivankokoisiin osiin, jotka vastaanottaja pystyy sulattelemaan. Jos tekstissä on 

hakemisto ja sisällysluettelo, niiden tekstien informaatiosisältöön täytyy kiinnittää 

erityinen huomio. (Hargis 1998: 169–192.) 

 Kuvat ja muut visuaaliset keinot ovat monille erityisryhmille erityisen tärkeitä. 

Hargisin (1998: 195–231) mukaan kuvissa on tärkeää se, että ne ovat viestinnällisesti 

perusteltavissa sekä muutenkin asianmukaisia Visuaalisten keinojen avulla on hyvä 

korostaa asioita, mutta niitä tulee käyttää varovaisesti, ettei lopputuloksesta tule sekava. 

Visuaaliset keinot auttavat käyttäjää löytämään tarvitsemansa tiedon. Kuvan ja tekstin 

tasapaino on tärkeä löytää: käyttäjät kavahtavat kovin isoja tekstimassoja. Täydentä-

vätkö kuvat tekstejä vai tekstit kuvia? Molempia painotuksia tarvitaan. Täysin 
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tekstittömiäkin ohjetyyppejä tunnetaan, esimerkiksi monet kokoonpano-ohjeet luottavat 

pelkkiin kuviin. 

 Marlana Coe on tutkinut käyttöohjeiden suunnittelua ja vastaanottamista 

kognitiivisen psykologian näkökulmasta tavalla, jota en ole kohdannut toisaalla alan 

kirjallisuudessa. Hän painottaa käyttöohjeviestinnän vastaamista käyttäjän yksilöllisiin 

tarpeisiin, käyttäjän maailmaan menemistä. Coe (1996: 2–3) vertaa inhimillisten 

tekijöiden suhdetta käyttöohjetekstiin kerroksisuudessaan sipuliin: 

 

Kuva 2.1.a. Human factors metaphor for technical communication, piirretty Coen 

(1996: 3) mallin mukaan. 

 

Kuvan 2.1.a. ytimessä on käyttäjän maailma ja uloin kerroksista, Content, kuvaa 

käyttöohjetekstiä. Päästäkseen tekstiin kiinni käyttäjä joutuu kuorimaan sipulin 

subtekstin kerrokset: viestintäväline (medium), navigoinnin (dokumentissa liikkuminen, 

navigation) ja esitystavan (presentation). Coen mukaan (1996: 2–3) käyttäjä luottaa 
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siihen, että kirjoittaja on valinnut viestinnälleen asianmukaisen välineen, suunnitellut 

selkeän, helppokäyttöisen, aukottoman navigoinnin ja että esitystapa (esim. asettelu, 

kirjasintyypit) tukee käyttäjän pyrkimystä ja antaa viestin loistaa lävitseen. Käyttäjä ei 

astu käyttöohjeen tai sen kirjoittajan maailmaan, sen sijaan käyttöohje ja sen kirjoittaja 

tunkeutuvat käyttäjän maailmaan (mt.: 2). When in Rome, do as the Romans do, 

kehottaa Coe (mt.: 2) ja tarkoittaa, että ohjeen pitää toimia nimenomaan käyttäjän 

maailmassa. 

 Viestintävälineen valinnassa tärkeimmät tekijät ovat käyttäjän tarpeet ja odotukset 

(Coe 1996: ). Käyttöohjekokonaisuus voi sisältää monentyyppisiä välineitä. Väline voi 

olla painettu tai elektroninen, ääntä, tekstiä tai (liikkuvaa) kuvaa jne. 

 Hyvä navigoitavuus puolestaan tarkoittaa, että käyttäjä osaa liikkua dokumentissa 

(mt.: 233). Käyttäjä tietää, mitä kannattaa etsiä mistä kohtaa ja kussakin tilanteessa 

tarvittava tieto löytyy helposti. Esimerkiksi sivunnumerot, hakemistot ja sisällysluettelo 

ovat painetun välineen navigointivälineitä. 

 Esitystapa tarkoittaa sitä, miten informaatio esitetään. Keinoja ovat asettelu, kuvat, 

värit, kirjasimet (mt.: 259), ääni jne. Kannattaa perehtyä siihen, millaiseen esitystapaan 

ohjeen käyttäjä on tottunut sekä mistä on hyviä kokemuksia ja turvautua siihen. 

 Informaatiotuotteen sisältö on teksti. Ennen sisällön laadintaa tulee selvittää, kuka 

on käyttäjä, mitä välinettä, navigointirakennetta ja esitystapaa aiotaan käyttää. Sisällön 

tärkeimmät kysymykset ovat, millaiseen ongelmanratkaisuun käyttäjät tarvitsevat 

ohjetta ja miten ohje auttaa heitä tehokkaasti. (Coe 1996: 277.) 

 Käyttäjän maailma koostuu valtavasta määrästä erilaisia teemoja, tulkintoja, 

kokemuksia, tapoja, kykyjä, tavoitteita, motivaatioita, lukemisstrategioita, oppimis-

tapoja ja ongelmanratkaisutapoja. Käyttäjän maailmaan pyrkivän viestin tulee 

kunnioittaa ja ymmärtää käyttäjän maailmassa vallitsevia sääntöjä ja muita tekijöitä. 

Käyttäjät ovat yksilöllisiä ihmisiä, joiden mukana kulkee suuri määrä kulttuurisia, 

sosiaalisia, oppimiseen liittyviä tarpeita, haluja, odotuksia ja tavoitteita. Viesti pitää 

saattaa sellaiseen muotoon, että käyttäjä voi ottaa sen omaan maailmaansa ja käyttää 

sitä ongelmanratkaisuun siellä. Jos viesti ei tavoita käyttäjän maailmaa, viestiä ei ole 

käyttäjälle olemassa. (Coe 1996: 3–4.) 
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3.2 Hyvä potilasohje 

Lääketieteellistä tekstiä pidetään yhtenä vaikeimmista tekstityypeistä (Torkkola, 

Heikkinen, Tiainen 2002: 9)  jopa niin, että eräällä käännöskurssilla luokiteltiin 

käännettäväksi materiaaliksi otettu, laajalle lukijajoukolle suunnattu potilasopas 

ammattikieliseksi eikä yleiskieliseksi tekstiksi (Kemppanen & Salmi 2007: 8). 

 Lampinen ja Matilainen (2005: 50) määrittelevät hyvän potilasohjeen seuraavasti: 

”Hyvä ohje puhuttelee potilasta. Tämä on erityisen tärkeää silloin, kun ohje sisältää 

käytännön toimintaohjeita. Näin lukijalle selviää heti, että ohje koskee häntä.” 

Lampinen ja Matilainen (mt.: 50) edelleen mainitsevat, että tiedon tulee olla 

virheetöntä, objektiivista ja ajan tasalla olevaa. Sisällöstä pitää löytyä vastaukset 

kysymyksiin mitä, miksi, miten, milloin ja missä. Asiaa voi selkiyttää konkreettisin 

esimerkein ja kuvauksin. Coen (1996: 4) ja Hargisin (1998: 169–192) linjoilla Torkkola 

et al. (2002: 14) sanovat myös: ”Potilasohjeiden tiedot voivat olla oikein vasta, kun 

ohjeen lukija ne ymmärtää.” 

 Suositusten mukainen potilasohje on selkeää, havainnollista yleiskieltä, hyvää 

suomea. Lampinen ja Matilainen suosittelevat miettimään, miten ilmaisisi asian 

potilaalle kasvotusten, koska siten on helpompaa välttää sairaalan erikoiskieltä ja 

miettiä, mitä potilas haluaa tietää. Hyvän potilasohjeen kriteerit ovat siis pitkälti samoja 

kuin hyvän käyttöohjeen. 

 Miten potilasohjeet eroavat muiden palveluiden tai laitteiden käyttöohjeista? 

Potilasohjeissa liikutaan intiimimmällä, henkilökohtaisemmalla alueella kuin vaikkapa 

älypuhelimissa ja monissa muissa tuotteissa. Terveydenhuolto koskettaa ihmistä, ihan 

konkreettisestikin ja toimenpiteeseen tai tutkimukseen meneminen voi tuottaa ahdistusta 

ja stressiä. Potilasohjeet myös sisältävät yleensä neuvojen ja tiedon ohella käsityksiä 

potilaan paikasta terveydenhuollon järjestelmässä sekä terveydestä ja sairaudesta 

yleensä (Torkkola et al. 2002: 11), kuten kuvassa 3.2.a havainnollistetaan. 



 29 

 

Kuva 3.2.a. Potilasohjeet viestintänä, piirretty Torkkola et al. (2002: 13) mukaan 

 Kuvasta 3.2.a. ilmenee, että yleensä valtaosa potilasohjeen sisällöstä viestii jotain 

muuta kuin silkkaa toimenpiteeseen tai tutkimukseen liittyvää informaatiota. Autistisen 

potilaan tapauksessa tämä ilmaisutapaan kätketty informaatio lienee syytä kirjoittaa 

auki, mikäli se on tähdellistä toimenpiteen onnistumisen kannalta. 

 Yksilökohtaisen tulkinnan lisäksi potilasohjetekstien vastaanottoon vaikuttavat 

vahvasti konteksti ja kulttuuri (Torkkola et al.: 2002: 18). Potilasohjeen konteksti 

poikkeaa yleensä selvästi monen muun, esimerkiksi älypuhelimen ohjeen kontekstista, 

viitattiinpa kontekstilla sitten tekstin lajityyppiin tai lukutilanteeseen. Potilasohje 

liikkuu intiimillä alueella, ihmisen kehon rajojen sisäpuolella ja usein sen käyttö-

tilanteeseen liittyy huolta terveydestä. Potilasohjeeseen liittyvät tietynlaiset odotukset, 

esim. neutraaliudesta ja selkeydestä. Lukemiskonteksti voi siis olla huolen kuormittama 

ja jos ohjetta luetaan sairaalassa, myös tila äänimaailmoineen saattaa kuormittaa 

lukutilannetta (mt. 18). Kulttuurilla viitataan tässä yhteydessä terveyskulttuuriin. Se 

sisältää ne ennakkokäsitykset ja odotukset, joita kansalaisilla on esimerkiksi 

terveydestä, sairaudesta ja potilaana olemisesta (mt. 19). Autistisen potilaan ohjeiden 

käyttämisen konteksti ja kulttuuri ovat erityisen huomionarvoisia tekijöitä, sillä ne 

saattavat poiketa huomattavasti ei-autistisen käyttäjän vastaavista. 



 30 

 Potilasohjeessa on tärkeää ilmoittaa hoitavan yksikön yhteystiedot ja viitteet 

lisätietoihin. Hyvässä ohjeessa potilas ohjataan ottamaan yhteyttä auttaviin tahoihin, jos 

hän ei ole ymmärtänyt ohjetta tai asiasta on herännyt kysymyksiä. (Lampinen ja 

Matilainen, 2005: 50.)  

 Torkkola et al. (2002: 14) ilmaisee myös omalta uraltani tutun ongelman: ”Tiedon 

määrä ja yksityiskohtaisuus ovat ikuisuuskysymyksiä, joiden ratkaisemiseksi on tehtävä 

kompromisseja. Vasta käytäntö näyttää, miten paljon tai miten yksityiskohtaista asiaa 

potilasohjeisiin on hyvä kirjoittaa” Tähän haluan kuitenkin kommentoida, että hyvin 

laaditut käytettävyystestit suppealla testijoukolla estävät sen tilanteen, että varsinaisten 

käyttäjien pitää toimia koekaniineina. Testiolosuhteissa on myös varmistettu, että 

asiantuntevat henkilöt tallettavat testituloksia ohjeiden parantamista varten, kun taas 

hoitohenkilökunnalla on luultavasti toimenpidetilanteessa siinä määrin muuta 

kuormitusta, että testauksen tuloksia ei ehdi observoida yhtä tehokkaasti. 

 Erotan omiksi potilasohjeiden erityispiirteistä kertoviksi luvuikseen ensinnäkin sen, 

kuka kirjoittaa ohjeita, toisekseen lain vaikutuksen ohjeisiin ja lopuksi suomen kieleen 

ja kulttuuriin liittyviä kysymyksiä imperatiivista ja teitittelystä. 

3.2.1 Potilasohjeen tekijät 

Terveydenhuollon ammattilaiset tuottavat yleensä potilasohjeet. Olen kysellyt asiaa 

terveydenhuollon toimijoilta (esim. Haapanen, Lea, suullisesti 26.6.2007; Mika 

Tirkkonen, suullisesti 15.3.2008) sanovat, että yleensä potilasohjeet laaditaan oman 

toimen ohessa ja laatijoina ovat tavallisesti joko terapeutit tai hoitajat. Heidän mukaansa 

joskus käytetään muita tahoja esimerkiksi projektirahoituksen turvin. Potilasohjeet 

ymmärrettäväksi -kirjan laatijat ovat kaikki sairaanhoitajataustaisia, mikä myös viittaa 

siihen, että ohjeita tuottavat jotkut muut kuin esimerkiksi ohjeviestinnän ammattilaiset. 

Kirjassa myös todetaan, että ”Potilaan ohjaaminen terveyteen ja sairauteen liittyvissä 

kysymyksissä on aina ollut osa sairaanhoitajan työtä” (Torkkola et al. 2002: 26). 

Hoitohenkilökunnan on usein luontevinta opastaa potilaita, koska he kohtaavat toisensa 

toimenpiteen yhteydessä. Kirjallisen viestinnän tuottaminen on kuitenkin hieman eri 

asia. 

 Asetelmasta tulee mieleen joissakin tietokoneohjelmistotaloissa yhä vallitseva 

tilanne, jossa tuotteiden toteuttajat tekivät itse myös käyttöohjeet ja designin. Cooperin 

mukaan sovelias henkilö tekemään käyttäjäystävällistä tuotetta on joku, joka ei ole itse 
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kyseisen tuotteen toteuttaja (Cooper 1999: 235) ja Hackosin (1994: 17) mukaan 

täydellinen käyttöohjeen kirjoittaja on sellainen, joka täyttää riittävän monta kohtaa 

seuraavista vaatimuksista: ymmärtää, mistä kirjoittaa; tietää, miten haastatellaan 

viiteryhmiä; osaa suunnitella asiakirjoja; toteuttaa projektit budjetissa ja aikataulussa; 

osaa kirjoittaa hyvin ja virheettömästi; hallitsee julkaisutekniikat jne. Tosin Hackos 

(mt.: 17) myöntää, että täydellistä kirjoittajaa ei liene vielä syntynyt. Joka tapauksessa 

ohjeiden laatimiseen on olemassa kokenutta ja siihen erityisesti koulutettua työvoimaa 

nykyään. Olisi mielenkiintoista kokeilla, millä tavoin käyttöohjeviestinnän asiantuntijat 

lähestyisivät (hoitohenkilökunnan ja potilaiden asiantuntijapanoksen avulla) 

potilasohjeiden laadintaa ja mitata tulokset käytettävyystestien avulla. 

3.2.2 Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 

Potilasohjeiden taustalla vaikuttavat Suomen lait. Potilaan asemasta ja oikeuksista 

määrätään laissa mm. seuraavasti: 

Potilaalla on oikeus laadultaan hyvään terveyden- ja sairaanhoitoon. Hänen 
hoitonsa on järjestettävä ja häntä on kohdeltava siten, ettei hänen ihmisarvoaan 
loukata sekä että hänen vakaumustaan ja hänen yksityisyyttään kunnioitetaan. 
 
Potilaan äidinkieli, hänen yksilölliset tarpeensa ja kulttuurinsa on 
mahdollisuuksien mukaan otettava hänen hoidossaan ja kohtelussaan huomioon. 
(Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992 3§) 
 

”Mahdollisuuksien mukaan” on tietysti tulkinnanvarainen asia ja saattaa olla niin, ettei 

henkilökunnalla ole riittävästi mahdollisuuksia opiskella, miten kohdata autistinen 

potilas. Niitä on kuitenkin välttämätöntä järjestää ihmisarvoisen, asianmukaisen hoidon 

takaamiseksi (ks. esim. Morton-Cooper 2004). Saman lain pykälässä 5, Potilaan 

tiedonsaantioikeus, lähestytään potilasohjekysymystä, kun puhutaan hoitopäätösten 

kannalta välttämättömästä tiedosta: 

Potilaalle on annettava selvitys hänen terveydentilastaan, hoidon merkityksestä, 
eri hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista sekä muista hänen hoitoonsa 
liittyvistä seikoista, joilla on merkitystä päätettäessä hänen hoitamisestaan.  
[...] 
Terveydenhuollon ammattihenkilön on annettava selvitys siten, että potilas 
riittävästi ymmärtää sen sisällön. Jos terveydenhuollon ammattihenkilö ei osaa 
potilaan käyttämää kieltä taikka potilas ei aisti- tai puhevian vuoksi voi tulla 
ymmärretyksi, on mahdollisuuksien mukaan huolehdittava tulkitsemisesta. (Laki 
potilaan asemasta ja oikeuksista 1992 5§) 
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Lain ja käytännön välillä saattaa olla isokin ristiriita, koska tutkimuksissa on 

paljastunut, että potilaat ovat mielestään saaneet liian vähän tietoa sairauden hoidosta, 

hoitotoimenpiteistä sekä jatko- ja itsehoidosta (Torkkola et al. 2002: 8). Tämä ei ole 

ihme, jos henkilökunnalle ei anneta riittävästi koulutusta viestinnässä tai aikaa toteuttaa 

viestintää. Potilaan itsemääräämisoikeutta käsittelevässä pykälässä kuusi velvoittaa 

henkilökunnan toimimaan potilaan suostumuksella: 

Potilasta on hoidettava yhteisymmärryksessä hänen kanssaan. Jos potilas 
kieltäytyy tietystä hoidosta tai hoitotoimenpiteestä, häntä on mahdollisuuksien 
mukaan hoidettava yhteisymmärryksessä hänen kanssaan muulla 
lääketieteellisesti hyväksyttävällä tavalla. 
 
Jos täysi-ikäinen potilas ei mielenterveydenhäiriön, kehitysvammaisuuden tai 
muun syyn vuoksi pysty päättämään hoidostaan, potilaan laillista edustajaa 
taikka lähiomaista tai muuta läheistä on ennen tärkeän hoitopäätöksen tekemistä 
kuultava sen selvittämiseksi, millainen hoito parhaiten vastaisi potilaan tahtoa. 
Jos tästä ei saada selvitystä, potilasta on hoidettava tavalla, jota voidaan pitää 
hänen henkilökohtaisen etunsa mukaisena. (Laki potilaan asemasta ja 
oikeuksista 1992 6§) 
 

Vaikeasti kommunikaatiovammaiset autistit saavat yleensä kehitysvammadiagnoosin, 

mutta siitä huolimatta ei ole eettistä viedä autistiselta ihmiseltä itsemääräämisoikeutta 

(kuten ei muiltakaan kehitysvammadiagnoosin saaneilta). Hänelle pitää tarjota 

kommunikaatioon apuvälineitä ja antaa hoitoon liittyvät tiedot sellaisessa muodossa, 

että hän pystyy tekemään ratkaisut mahdollisimman pitkälti itse. 

 Jotta potilaan itsemääräämisoikeus toteutuisi, hänen pitää saada riittävästi tietoa. 

Jotta riittävän tiedon saaminen onnistuisi, todennäköisesti tarvitaan kirjallisia ohjeita. 

Torkkola et al. (2002: 13) kysyy, pitäisikö siis potilasohjeissa ainakin viitata erilaisten 

hoitomahdollisuuksien olemassaoloon ja mahdollisiin koulukuntaeroihin. Tästä seuraa 

kysymys, miten tämä vaikuttaisi ohjeiden selkeyteen. Selkeyden ja tiedon riittävyyden 

välillä tasapainottelu on tuttua kaikista käyttöohjeista, joihin olen perehtynyt. 

3.2.3 Imperatiivi ja teitittely 

Torkkola et al. (2002) sekä Lampinen ja Matilainen (2005) ovat pitkälti Hargisin 

linjoilla potilasohjeiden suosituksissaan. Joitakin erojakin on ja tässä luvussa käsittelen 

niistä imperatiivin ja teitittelyn käyttöä. 

 Torkkola et al. (2002: 37) väittävät, että käskymuoto saa lukijan tuntemaan itsensä 

”mitään ymmärtämättömäksi typerykseksi, mikä ei edistäne hyvää ja luottamuksellista 
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hoitosuhdetta”. Kaipaan tällaisen väitteen tueksi esimerkiksi käytettävyystesteihin 

perustuvia näyttöjä. Keittokirjoissa, käsityöohjeissa jne. käytetään yleisesti imperatiivia 

eikä sitä pidetä loukkaavana. Keittokirjan käyttökonteksti lienee yleensä paljon 

vähemmän latautunut kuin potilasohjeen, mutta silti en ole valmis uskomaan noin rajua 

väitettä ilman näyttöä. 

 Imperatiivin suomenkielinen nimi, käskymuoto, on harhaanjohtava sikäli, että se 

jättää pois toisen, vähintään yhtä käytetyn imperatiivin käyttötavan. ”Imperatiivi 

(käskytapa) ilmaisee toiminnan käskettynä tai toivottuna”, toteaa Pirkko Leino Suomen 

kielioppi -teoksessa (2005: 82). Suuri riski imperatiivin välttelyssä on se, että ei enää 

puhutellakaan potilasta eikä potilas tiedä, mitä häneltä odotetaan. Pahimmillaan hänen 

pitää tulkita rivien välistä, millainen toiminta mahdollistaa toimenpiteen tai tutkimuksen 

onnistumisen. Etelä-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin EEG-potilasohjeessa sanotaan 

esimerkiksi: ”Tutkimusta edeltävänä iltana tai tutkimuspäivän aamuna hiukset pestään 

hyvän ihokontaktin saamiseksi.” Lukijan pitää osata tulkita, kuka pesee kenen hiukset ja 

mitä tarkoittaa ”hyvä ihokontakti”. Retki aivojen maailmaan muotoilee saman asian 

selkeämmin: ”Pesethän hiuksesi tutkimusta edeltävänä iltana, koska puhdas iho ja 

puhtaat hiukset helpottavat tutkimuksen tekemistä.” Toisaalta Varsinais-Suomen 

sairaanhoitopiirin imperatiivia välttävä muotoilu: ”Tutkimukseen tulijan pitää pestä 

hiuksensa joko edeltävänä päivänä tai tutkimuspäivän aamuna” on yksiselitteinen, mutta 

vie tilaa enemmän kuin pelkkä sinuttelu tai teitittely. 

 Imperatiivin käyttö perustelujen kera on monesti toimivin ohjeistuksen muoto. 

Silloin lukija tietää, mitä hänen kannattaa tehdä ja miksi. Hän saa myös tilaisuuden 

oppia perusteluista systeemin toimintaa ja mahdollisesti voi soveltaa tietoa muihin 

tilanteisiin. Tämä rakentaa yksilön toiminnan edellytyksiä pitkällä tähtäyksellä. 

 Hoitavassa yksikössä päätetään, teititelläänkö vai sinutellaanko (Torkkola et al. 

2002: 36). Jos on epävarma sopivasta puhuttelutavasta, teitittely on yleensä varma 

arvaus (mt.: 36). En löytänyt aineistoa autismin kirjon suhteesta teitittelyyn. Epäilen, 

että teitittely voi hämmentää autistista ihmistä, koska se on jälleen yksi kirjoittamaton 

sosiaalinen sääntö, joka pitää opetella adekvaatin kanssakäymisen onnistumiseksi. 

Teitittely voi vaikeuttaa ohjeen vastaanottamista. Teitittelykysymystä olisi kiinnostavaa 

kokeilla käytettävyystestein, koska toisaalta teitittelyllä voidaan luoda autistin kannalta 

miellyttävää kohteliasta etäisyyttä ihmisten välille.  
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4. Autismi ja potilasohjeet 

Yhdistämällä sen, mitä tiedetään autistisen potilaan erityispiirteistä sekä hyvistä 

käyttöohjeista ja hyvistä potilasohjeista voidaan hahmotella, millaisia tekijöitä liittyy 

autistiseen ihmiseen potilasohjeen käyttäjänä sekä tarkastella keinoja, joilla ohjeita 

voidaan tuottaa. Tämä luku tarkastelee, miten autismi vaikuttaa potilasohjeen 

käyttämiseen ja käy läpi käytettävissä olevia keinoja ohjeiden tuottamiseen. 

4.1 Autistinen potilasohjeen käyttäjä 

Yleisellä tasolla ne asiat, joita tiedämme hyvistä potilas- ja käyttöohjeista pätevät myös 

autistien kohdalla. Yleisen tason periaatteiden soveltaminen käytäntöön edellyttää 

autismin peruskysymysten huomioon ottamista. Olen jakanut vuosien mittaan kertyneen 

lukemisen ja kokemisen perusteella autistisen ihmisen ja hänen läheisiinsä vaikuttavat 

peruskysymykset karkeasti kolmeen. Samaa jakoa en löytänyt tavanomaisista 

lähteistäni, mutta verkkohaun kautta autistien ja autistien kanssa työskentelevien 

kouluttajana tunnetun Invalidisäätiö Ortonin lehdestä löysin samantyyppistä 

hahmottelua (Virtanen 2005).  

 Ensin tarkastelen motivaatiota, josta lähtee kaikki toiminta. Autistisen ihmisen 

motivaation löytyminen on avainasemassa kaikessa toiminnassa ja oppimisessa. 

Ennakointi viittaa siihen, miten autisti pystyy hahmottamaan aikaa ja toimintaa sekä 

toisaalta tukihenkilöiden varautumista kaikkeen. Kommunikaatio puolestaan on 

tyypillisesti autistille vaikeaa, moni autisti on vaikeasti kommunikaatiovammainen. 

Tällöin viestintä ympäristön kanssa on vaikeaa ja helposti yksipuolista: autisti 

vastaanottaa ympäristön viestejä, mutta ei toisin päin.  

 Viimeisessä luvussa siirrän näkökulman lähemmäs pinnanalaisia rakenteita: käyn 

läpi käyttöohjeen käyttämiseen liittyviä kognitiivisia tekijöitä. Jäsennän toimivan 

autistille tarkoitetun potilasohjeen kriteerejä näiden käsitteiden kautta. 

4.1.1 Motivaatio 

Motivaation voi määritellä vaikkapa Opettajan tehosalkun tapaan näin: ”Motivaatio on 

motiivien (eli halujen ja tarpeiden sekä muiden yllykkeiden) aikaansaama tila, jossa 

yksilö toimiin jonkin päämäärän saavuttamiseksi” (Brax 2004). Brax (2004) ryhmittelee 

motivaation sisäiseen ja ulkoiseen. Sisäinen motivaatio viittaa siihen, että ihminen 
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toimii täyttääkseen itsensä toteuttamiseen ja kehittämiseen liittyviä tarpeita, kun 

ulkoinen motivaatio välittyy ympäristöstä ja liittyy alemmanasteisten tarpeiden 

tyydyttämiseen, kuten turvallisuuden ja yhteenkuuluvaisuuden tarpeet (mt. 2004). Otson 

kanssa olen käytännössä huomannut, että muiden mielen mukaan toimiminen ei 

motivoi. Hänen ulkoinen motivaationsa rakentuu toisin kuin ei-autistisen ihmisen, mikä 

näkyy suorastaan räikeästi esimerkiksi Otson ja hänen pikkusiskonsa toiminnan eroissa. 

 Motivaatiokysymyksen ohjeiden tapauksessa voi jakaa kahtia. Ensinnäkin, mistä 

saadaan motivaatio mennä toimenpiteeseen ja toiseksi, mistä motivaatio käyttää ohjetta? 

Näyttäytyvätkö nämä toimet potilaalle mielekkäinä itsessään, vai tarvitaanko yli-

määräisiä kannustimia? Autistin potilasohjeeseen liitetään usein motivoiva elementti 

loppuun, palkkio, jos toimenpiteeseen meno on muuten kovin vaikeaa (ks. esim. 

Heikura-Pulkkinen & Kujanpää 2006).  

 Otsoa on usein vaikeaa saada keskittymään tarjolla olevaan asiaan, vaikkapa juuri 

johonkin ”elämän käyttöohjeeseen”. Jos asia itsessään kiinnostaa häntä riittävästi, 

keskittyminen yleensä onnistuu. Toisto auttaa myös ja yleensä varaudun yrittämään 

ohjeen läpikäyntiä useita kertoja. Pakon edessä voidaan jopa rakentaa pieni potilas-

ohjeen katsomiseen ohjaava ohje, jossa on kuvattu myös pieni palkkio siitä, että ohjetta 

on yhdessä luettu. Poikani tapauksessa palkkio voi olla vaikkapa lupa viedä roskapussi. 

Tämä voisi olla loputon kierre, mutta onneksi palkkiota tarvitaan yleensä vain 

käynnistämisvaiheessa ja muutaman toiston jälkeen toiminta itsessään on riittävän 

kiinnostavaa. Palkkioihin palataan sosiaalisten tarinoiden yhteydessä luvussa 4.2.4. 

 Otson kohdalla vaikuttaa siltä, että ohjeen läpikäynti etukäteen on itsessään 

motivaatiota voimakkaasti lisäävä tekijä. Kun esimerkiksi olimme käyneet useita 

kertoja läpi verikokeeseen menoa valokuvista tehdyn PowerPoint-esityksen avulla, 

poikani oli lopulta itse tilanteessa suorastaan innoissaan ja iloinen. Ilmeisesti tilanteen 

hallitseminen on itsessään hyvin palkitsevaa pojalleni. Olisi kiinnostavaa tietää, kuinka 

tavallinen tällainen mekanismi on. Toki itsekin menen mieluummin paikkaan, jonka 

säännöt osaan kuin paikkaan, joka on täysin outo, kaoottinen ja hallitsematon. 

4.1.2 Ennakointi 

Ennakoinnilla viittaan yhtäältä siihen, miten autistiset ihmiset yleensä hyötyvät siitä, 

että tietävät mahdollisimman selkeästi, mitä tapahtuu kunakin ajanjaksona, etenkin jos 

liikutaan haastavissa paikoissa tai tilanteissa. Peruskysymyksiä ovat, mitä tapahtuu nyt 
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ja mitä seuraavaksi sekä miten se nivoutuu siihen, mitä tapahtui aiemmin. Toisaalta 

viittaan siihen, miten autistisen ihmisen tukijoukon pitää kartoittaa tulevat riskitilanteet 

ja minimoida ne ennakolta.  

 Myös Morton-Cooper (2004: 66) neuvoo terveydenhuollon ammattilaisia ottamaan 

huomioon sen, miten paljon useimmat autistiset ihmiset hyötyvät jäsennyksestä, 

huolellisesti laaditusta suunnitelmasta, jonka avulla he voivat sopeutua siihen, mitä 

heiltä odotetaan. Poikkeaminen suunnitelmasta saattaa aiheuttaa isoakin stressiä. 

Toimintoja voidaan harjoitella etukäteen, mikä usein parantaa potilaan turvallisuuden-

tunnetta toimenpiteen aikana (mt.: 67). Asioiden läpikäymisen ennakkoon tulee olla 

todenmukaista, mutta on käytettävä harkintaa. Emme voi käyttää tietoja omista 

tuntemuksistamme apuna sen arvailussa, miltä autistisesta ihmisestä asiat tuntuvat. 

Morton-Cooper (mt.: 67) ei suosittele ”pieni raapaisu ja sitten se on ohi” -tyyppistä 

vähättelevää lähestymistapaa. Otson perusteella sanoisin, että totuuden muuntelu voi 

auttaa yhden kerran saamaan lapsen toimenpiteeseen, mutta jatkossa yhteistyö voi 

vaikeutua todella merkittävästi. Lisäksi koko luottamus joutuu vaakalaudalle, jos tuki-

ihminen antaa tahallisesti virheellistä tietoa. 

4.1.3 Kommunikaatio 

Potilasohje on itsessään kommunikaatiota, viestintää, ja siinä pitää käyttää samanlaista 

kommunikaatiota, jota autistinen potilas itsekin käyttää, autistin omaa kieltä. 

Potilasohjetta voi myös käyttää kommunikoinnin apuvälineenä. Henkilökunnan jäsen tai 

avustaja voi tehostaa omaa viestiään autistille kiinnittämällä tämän huomion ohjeen eri 

kohtiin ja autisti voi tehdä samoin. Lisäksi ohjeeseen voi liittää autistin kannalta 

hyödyllisiä viestielementtejä, esimerkiksi viestinnällisiä kuvia. Vähintään pitää 

varmistaa, että autistinen potilas voi ilmaista ”kyllä”, ”ei”, ”WC” ja muita perusasioita. 

Aiheesta enemmän luvussa 2.4.2, Sosiaalinen vuorovaikutus ja luvussa 4.2, jossa 

esitellään erilaisia kommunikaatiokeinoja.  

4.1.4 Kognitiiviset tekijät käyttöohjeissa 

Käyttöohjeisiin liittyvät kognitiiviset tekijät ovat relevantteja nimenomaan autististen 

käyttäjien kohdalla, joiden kognitiiviset prosessit poikkeavat valtaväestöstä. Käyn ne 

läpi hyvin suppeasti, koska tämän tutkielman kontekstissa nämä oleelliset tekijät 
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toimivat taustatietona. Tekijät vaikuttavat vahvasti toisiinsa ja ovat päällekkäisiä sekä 

limittäisiä.  

 Aistiminen ja havaitseminen (sensation, perception) ovat kaiken ajattelun ja 

toiminnan perusta, aisti-informaation vastaanottamisen jatkumon kaksi ääripäätä (Coe 

1996: 5). Aistimiseen vaikuttavat fysikaaliset prosessit, kun taas havaitseminen 

edellyttää aisti-informaation kognitiivista käsittelyä. Autistin tapauksessa sekä 

aistiminen että havaitseminen ovat käytännössä aina poikkeavia valtaväestön 

vastaavista, mikä on välttämätöntä ottaa huomioon ohjeen laadinnassa, jos halutaan, että 

autisti pystyy vastaanottamaan ohjeen toivotulla tavalla. 

 Oppiminen (learning) on ohjeiden tarkoitus. Käyttäjä haluaa oppia käyttämään 

ohjeessa käsiteltävää laitetta tai palvelua. Coen mukaan oppiminen on käyttäytymisen 

suhteellisen pysyvä muutos, joka on seurausta kokemuksesta (1996: 33). Oppimis-

teorioita on runsaasti. Coe on laatinut yhdistelmän behavioristisista ja kognitiivisista 

tekijöistä käyttöohjeita ajatellen ja mielestäni myös autistien kohdalla kannattaa jäsentää 

oppimista sellaisten tekijöiden kautta kuin kokemus, skeemat, tavat, vahvistaminen, 

interferenssi ja oppimishistoria. Yksilöllinen oppimistyyli vaikuttaa ohjeen vastaan-

ottamiseen: onko käyttäjä tottunut oppimaan ennemmin tekemällä, kuvittelemalla, 

järkeilemällä tai ehkä teoretisoimalla (mt.: 57). Autistiset ihmiset voivat olla hyvinkin 

nopeita oppimaan, mutta meidän kasvattajien alituinen pulma on se, miten saamme 

autistiset oppijat oppimaan juuri niitä asioita, mitä me haluamme heille tarjota. Tässä 

yhteydessä motivaatio on oleellinen tekijä (ks. luku 4.1.1 Motivaatio). 

 Muisti (memory) on oppimisen luonnollinen seuraus siinä missä aistiminen ja 

havaitseminen ovat sen edellytyksiä (Coe 1996: 69). Muistiin tallennetaan monenlaista 

informaatiota, esimerkiksi tosiasioita, skeemoja, tapahtumia, aistimuksia ja tunteita. 

Muistiksi kutsutaan paitsi näitä asioita, myös tallennuspaikkaa itseään ja niitä välinettä, 

jolla muistissa olevia asioita liikutellaan varastoon ja sieltä ulos (mt.: 69). On ilmeistä, 

että muisti toimii autisteilla usein eri tavalla kuin ei-autistisilla ihmisillä, koska autistin 

aivotoiminta poikkeaa muutenkin merkittävästi ei-autistin aivotoiminnasta. Pukin 

(2008) mukaan esimerkiksi autistisilla ihmisillä on vaikeuksia palauttaa omia 

kokemuksiaan mieleen ilman apuvälineitä. 

 Ongelmanratkaisu (problem solving) on sellaisen strategian luomista, jonka avulla 

voimme saavuttaa jonkin tavoitteen, jota varten meillä ei ole valmiita strategioita. 
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Ongelmanratkaisu rakentuu kaikille edellä mainituille kognitiivisille tekijöille (Coe 

1996: 99). Autistinen ihminen toimii omalta kannaltaan mielekkäästi kohdatessaan 

ongelman, mutta ulkopuolisen on usein vaikeaa hahmottaa, mikä on alkuperäinen 

ongelma (esim. jokin häiritsevä aistimus) ja mitä reittiä pitkin autistinen ihminen päätyy 

käyttämään esimerkiksi sellaista strategiaa, että satuttaa itseään. On kuitenkin tärkeää 

muistaa, että autistisen ihmisen käyttäytymiselle on aina syy ja esimerkkitapauksessa 

syy voi olla vaikkapa se, että autistinen ihminen pystyy itsestimulaatiolla tasa-

painottamaan oloaan ja kestämään tuskalliselta tuntuvaa aistimusta (ks. esim. Morton-

Cooper 2004). Ongelmanratkaisuun liittyvät seikat ovat käyttöohjeiden ydin-

kysymyksiä, koska pyrkimys ratkaista ongelmia on yleensä syy käyttää ohjetta. 

 Tiedon saavuttaminen (accessing information) viittaa siihen, miten tietoa kaipaava 

ohjeen käyttäjä löytää tarvitsemansa. Käyttäjä joutuu kulkemaan kolmen subtekstin 

tason kautta pystyäkseen käyttämään tietoa: viestintävälineen, navigoinnin ja esitys-

tavan (Coe 1996: 131). Karkeasti ottaen tiedon saavuttaminen ohjeesta on autistille 

mahdollista, jos hän ymmärtää ohjeessa käytettyä viestintätapaa ja jos ohjeessa ei ole 

liikaa häiritseviä elementtejä ja jos hänellä on motivaatiota. 

 Toiminta (actions) tarkoittaa sitä, että kaiken aistimisen, muistamisen, ongelman-

ratkaisun jne. jälkeen yleensä lopulta tehdään jotain (Coe 1996: 159). Toiminta koostuu 

kolmesta osatekijästä: toimijasta, toiminnan fyysisistä ja psyykkisistä rakenteista ja 

toiminnan kohteesta (mt.: 159). Coe (mt.: 160) opastaa käyttöohjeen laatijaa keskit-

tymään käyttäjään, selittämään perusteellisesti jokaisen toimintarakenteen vaiheen ja 

sen implikaatiot. Toimintarakenteen voi jakaa kolmeen perusosaan: arviointi 

(evaluation), tavoite (goal) ja toimiminen (execution) (mt.: 160). Jos autistinen potilas 

on esimerkiksi tottunut heittäytymään maahan ja huutamaan tai vastustamaan passiivi-

sesti pituusmittauksen uhatessa (kuten poikani), hän ensin arvioi tilanteen: ikävä asia 

uhkaa. Sitten hän päättää tavoitteensa: asian toteutuminen pitää estää. Lopulta hän 

valitsee toimintatavan: vastustelun. Tieto toimintarakenteesta on edellytys sille, että 

onnistunut käyttöohje pituusmittauksen ”käyttämiseen” on mahdollista saavuttaa. 

4.2 Työkaluja autistin potilasohjeiden laadintaan 

Samaan tapaan kuin liikuntavammainen ihminen voi hyötyä pyörätuolista, autistinen 

ihminen voi hyötyä ratkaisevasti kommunikoinnin ja jäsentämisen apuvälineistä. 



 39 

Nykyään näitä on jo tarjolla monenlaisia ja luultavasti autismitutkimuksen edistyessä 

tulee myös uusia vaihtoehtoja. Käyn läpi muutamia tavallisia ja tällä hetkellä varsin 

hyvin tunnettuja autistin toiminnan apuvälineitä. Nämä keinot ovat päällekkäisiä ja 

limittäisiä, samoin kuin edellisessä luvussa mainitut kognitiiviset tekijät. Myös tässä 

luvussa motivaation, ennakoinnin ja erityisesti kommunikoinnin teemat ovat nähtävissä. 

Tavoitteet ovat näillä välineillä yleensä samat, mutta rajaukset, näkökulmat ja keinot 

jossain määrin erilaiset. 

 Visuaalisuus on työkaluissa toistuva teema. Esimerkiksi Kana et al. (2006: 2484) 

ovat tutkineet visuaalisten aivoalueiden aktivoitumista autistisilla ja ei-autistisilla koe-

henkilöillä ja todenneet, että autistien visualisoinnissa tarvittavat aivoalueet aktivoituvat 

silloinkin, kun suoritetaan ei-visuaalisia kielellisiä tehtäviä. Tutkijat päättelivät, että 

autistiset ihmiset ovat tehokkaampia kääntämään kielellisiä ilmaisuja kuviksi ja 

turvautuvat mielellään visuaalisiin ajattelustrategioihin. (mt. 2006: 2488; ks. myös 

Pukki 2008). Voisi siis ajatella, että suoraan kuvina esitettävä informaatio on 

nopeampaa vastaanottaa, kun sitä ei tarvitse kääntää sanoiksi. 

4.2.1 Puhetta korvaava ja täydentävä kommunikaatio (AAC) 

Moni syvästi autistinen ihminen, kuten poikani, ei pysty puhumaan. Poikani saattaa 

ymmärtää puhetta hyvinkin paljon, mutta oma kommunikaatio hänen pitää tuottaa 

jollakin muulla keinolla. Käytämme puhetta korvaavista kommunikaatiomuodoista 

(alternative communication) viitottua puhetta (ei siis viittomakieltä, vaan 

suomenkielistä puhetta, jonka sanoja korvataan viittomin), kuvakommunikointia ja 

elekieltä. Muita puhetta korvaavia kommunikointikeinoja ovat esimerkiksi morsetus, 

kirjoittaminen ja muiden graafisten merkistöjen käyttö sekä esineiden avulla toteutettu 

kommunikaatio (ks. esim. Huuhtanen 2001). 

 Puhetta tukeva kommunikaatio (augmentative communication) viittaa puhetta 

täydentäviin tai tukeviin kommunikoinnin apuvälineisiin (Martinsen & von Tetzchner 

2000: 20). Puheen tukemisella tarkoitetaan kahta asiaa: yhtäältä on tärkeää edistää ja 

täydentää puheilmaisua ja toisaalta varmistaa, että ihmisellä on toimiva 

kommunikointikeino, vaikka hän myöhemmin ei pystyisikään puhumaan (mt.: 20). 

 Tässä luvussa käyn läpi joitakin puhetta korvaavan ja tukevan kommunikaation 

(AAC) keinoista ja tarkastelen, mitä hyötyä niistä voi olla autistisen potilaan ohjeen 

kannalta. Kannattaa kuitenkin muistaa, että mikä tahansa AAC-keino on tärkeä 
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ihmiselle, jolla ei ole asianmukaista puheviestinnän mahdollisuutta. Kun AAC-tarpeet 

otetaan huomioon potilasohjeen laadinnassa, ohje voi toimia myös ”potilaan 

käyttöohjeena”, eli auttaa terveydenhuollon henkilökuntaa ymmärtämään autistisen 

potilaan viestintää ja tarpeita. Otan esimerkkejä AAC-keinojen käytöstä potilasohjeissa 

esiin kunkin keinon yhteydessä. 

 Kuvakommunikaatio tarkoittaa viestintää, jonka pääosassa ovat erilaiset kuvat, 

kuten valokuvat, piirrokset, lehtileikkeet sekä kommunikointitarkoitusta varten luodut 

kuvajärjestelmät (Kehitysvammaliitto 2008 a).  

 Ehkä tavallisin laitoksissa käytetty kuvakommunikaation työkalu on Picture 

Communication Symbols, PCS. PCS-kuvissa haluttu sana ilmaistaan sekä tekstillä että 

selkeällä piirroskuvalla ja niitä voi käyttää sekä värillisinä että mustavalkoisina. PCS-

kuvapankkia ylläpitää yhdysvaltalaisen yrityksen Mayer-Johnson, joka myös omistaa 

kuvien oikeudet. Kuvia pystyy tuottamaan melko helposti tarkoitukseen tehdyillä 

tietokoneohjelmilla, esim. BoardMakerilla. Kotien kannalta suurin PCS-kuvien ongelma 

on niiden saatavuus. Kuvien tekoon tarvittavat tietokoneohjelmat ovat yksityiskäyttöön 

varsin kalliita, joten kodit usein ovat terapeuttien ja vastaavien ammattitahojen varassa. 

PCS-kuvia käytetään myös struktuurien rakentamiseen (ks. luku 4.2.3). 

(Kehitysvammaliitto 2008 b.) 

 PCS-kuvia edeltäneet ja yhä käytössä olevat piktogrammit, eli Kanadasta lähtöisin 

olevat PICTO-kuvat ovat mustavalkoisia, selkeyteen pyrkiviä kuvia, joita voi käyttää 

kuvakommunikaatioon ja strukturointiin. Niissä on valkoinen piirroskuva ja teksti 

mustalla pohjalla. Toisin kuin PCS-kuvia, PICTO-kuvia voi tehdä ilmaiseksi. Oma 

lapseni ei kiinnostunut aikoinaan tarkastelemaan PICTO-kuvia lainkaan, joten melko 

nopeasti siirryimme PCS- ja valokuviin. Ilmeisesti hänelle väri oli tärkeä elementti. 

Moni kuitenkin käyttää PICTO-kuvia menestyksekkäästi ja Pohjoismaissa ne ovat 

suosittuja. (Kehitysvammaliitto 2008 b.)  

 Papunet luettelee myös sellaisia piirroskuviin perustuvia kommunikaatiokokoelmia 

kuin Rebus, Sclera Picto’s, Dynasyms, Maze Symbols ja Nilbild (Kehitysvammaliitto 

2008 b). 

 Kuvakommunikaatiokeinojen soveltaminen ohjekäytössä on tavallista. Yleensä 

käytetään niitä kuvia, joihin autistinen käyttäjä on tottunut, olivatpa ne sitten 

esimerkiksi PCS-, PICTO-, piirros- tai valokuvia. 
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 Kuvien ohella käytetään myös muita graafisia merkkejä puheen korvaamiseen sekä 

tukemiseen. Bliss-symbolit tulivat käyttöön ensimmäisenä graafisena järjestelmänä (von 

Tetzchner & Martinsen 2000: 24) ja niitä käytetään edelleen. Bliss-kirjoitus ei perustu 

kirjainyhdistelmiin, vaan Bliss on logografisen tai ideografisen kirjoittamisen muoto 

kiinan kielen tapaan (mt.: 24). von Tetzchner & Martinsen (2000) mainitsevat myös 

sellaisia graafisia merkkijärjestelmiä kuin leksigrammit, sigsymbolit ja Aladin. 

Oleellista merkkijärjestelmien tapauksessa on se, että ohje pitää toteuttaa käyttäjälle 

tutulla kommunikaatiomenetelmällä ja ohjeeseen voi miettiä sellaista lisäystä, joka 

auttaa myös henkilökuntaa. He eivät välttämättä ymmärrä muuten ohjeessa käytettyjä 

graafisia merkkejä. 

 Esinekommunikaatio tarkoittaa esineiden ojentamisella tai näyttämisellä käytävää 

kommunikaatiota. Esineet voivat olla konkreettisia tai toimia symboleina (ks. esim. 

Kehitysvammaliitto 2008 c). Poikani ei parivuotiaana osannut käyttää kuvia eikä 

muitakaan kommunikaatiokeinoja, sormella osoittamistakaan, mutta hän saattoi ilmaista 

asiaansa tarjoamalla konkreettista esinettä, esim. palloa, kun halusi leikkiä pallolla tai 

tuoda esineen, joka oli halutun asian symboli: juustohöylän tuominen viittasi haluun 

syödä juustoa. Meillä esinekommunikaatio pysyi hyvin konkreettisena, mutta poikani 

ystävä, sokea ja autistinen poika, on pystynyt esim. valitsemaan tunnusteltavien 

pienoismallien avulla, mitä haluaa tehdä toimintaterapiassa. Ohjekäytössä viestinnälliset 

esineet voi esimerkiksi laittaa lokerikkoon aikajärjestykseen tai liimata alustalle, jotta 

niitä voi tunnustella ja muutenkin aistia (Kehitysvammaliitto 2008 c). 

 Eleet, viittomat ja sormitus ovat ei-avusteisia kommunikointimenetelmiä, eli 

kommunikoiva ihminen muodostaa kielelliset ilmaukset itse (von Tetzchner & 

Martinsen 2000: 21). Eleet ovat tavanomaisia nonverbaaleja viestejä, jotka ovat usein 

kulttuurisia sopimuksia. Autisteille nämä eivät välttämättä ole kovin helppoja, 

esimerkiksi poikani alkoi käyttää nonverbaalia viestintää vasta lähempänä kouluikää. 

Viittomat voivat tarkoittaa varsinaista viittomakieltä tai yksittäisiä viitottuja sanoja. 

(Huuhtanen 2001: 26–27.) Sormitus puolestaan tarkoittaa kirjainten viittomista. 

Sormittamalla voi kirjain kirjaimelta kommunikoida kokonaisia sanoja (Lappi & Malm 

2001: 46). Näiden keinojen soveltaminen kuvallisessa ohjeessa on myös mahdollista, 

kun käyttää esimerkiksi viittomakuvia, sormituskuvia ja eleiden kuvia. 



 42 

 Kommunikoinnin apuvälineet voivat olla ”manuaalisia” tauluja, joista osoitetaan 

haluttuja viestejä tai ne voivat olla tietotekniikan mahdollistamia monimutkaisia laitteita 

(von Tetzchner & Martinsen 2000: 48). Poikani on käyttänyt ns. kommunikaattoria, 

johon voi äänittää haluttuja ilmaisuja (esim. ”Minulla on asiaa!”) ja poika voi ”sanoa” 

valmiiksi äänitetyn ilmaisun symbolilla varustettua nappia painamalla. Kirjoitustaitoiset 

käyttäjät voivat kirjoittaa itse viestin näppäimistöllisiin kommunikaattoreihin, minkä 

jälkeen puhesyntetisaattori sanoo sen ääneen. Käyttöohjeessa apuvälineet voi ottaa 

huomioon ainakin siten, että käytetään ohjeessa samoja symboleita kuin 

kommunikointilaitteessa. Ohjeessa voi olla myös vinkkejä siitä, milloin potilaan 

kannattaa käyttää laitettaan. 

4.2.2 Selkokieli 

Selkokielen periaatteissa on erittäin paljon tuttua ja käyttökelpoista myös 

käyttöohjeiden laatijoille yleensä. Selkokielen tausta ja lähtökohdat kuitenkin 

poikkeavat tavanomaisesta käyttöohjeviestinnästä, vaikka pyrkimykset ja keinot ovat 

pitkälti yhteisiä ja molemmat osapuolet hyötyvät toistensa löydöksistä. 

 Selkokeskuksen oma määritelmä selkokielelle vuodelta 2001 on seuraava (Virtanen 

2002: 8): 

Selkokieli on sisällöltään, sanastoltaan ja rakenteeltaan yleiskieltä 
luettavammaksi ja ymmärrettävämmäksi mukautettua kieltä niitä ihmisiä varten, 
joilla on vaikeuksia lukemisessa tai ymmärtämisessä (tai molemmissa). 
 

Selkokieli siis lähtee erityistä tukea tarvitsevista käyttäjistä, kun käyttöohjeessa 

mietitään tilannetta, jossa kuka tahansa hyötyy erityisen helposti avautuvasta ilmaisusta. 

Käyttöohjeen käyttäjälle tärkeintä on se, mihin hän pyrkii tekemisellä eikä hän toden-

näköisesti halua käyttää energiaa tekemisen ohjeistuksen tulkitsemiseen, joten 

viestinnän selkeys on oleellista viestin välittymisen kannalta. 

 Selkokeskus arvioi, että suomalaisista lapsista ja nuorista selkokieltä tarvitsee 4–8 

%, työikäisistä 4–6 % ja yli 65-vuotiaista 10–20 %. Selkokielen kohderyhmään kuuluu 

siis noin 4–7 % suomalaisista. Pieni osa heistä on lukutaidottomia ja pieni osa tarvitsee 

puhetta tukevaa ja korvaavaa kommunikointia. (mt.: 13). Selkokielen kohderyhmiin 

kuuluu eri tavoin vammaisia ihmisiä, lukemis- ja kirjoittamisvaikeuksien sekä oppimis-

vaikeuksien kuormittamia ihmisiä. Selkokielestä hyötyvät myös suomea heikosti 
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osaavat sekä hyvin iäkkäät tai dementoituneet ihmiset. Virtanen mainitsee myös autistit 

selkokielen kohderyhmänä. (Mt.: 14.) 

 Selko-opas käyttää Ahvenaisen ja Holopaisen (1999) jäsennystä sen selkiyttämiseen, 

mitkä tekijät luetun ymmärtämisen näkökulmasta liittyvät lukijaan, mitkä tekijään. 

(Sainio & Rajala 2002: 25) 

Lukijaan liittyviä tekijöitä ovat 

– lukemisen perustekniikan hallinta 
– lukemismotivaatio, tekstin kiinnostavuus 
– lukijan taustatiedot aiheesta, aikaisemmat kokemukset 
– aiheeseen liittyvien käsitteiden hallinta 
– tulkintataidot 
– lukemistilanne 
 
Tekstiin liittyviä tekijöitä ovat 

– sanasto: sanojen pituus, yleisyys, vaikeustaso 
– lauserakenne: lauseen pituus, määreiden runsaus, sivulauseiden määrä, vaikeat 
rakenteet 
– tekstirakenne: asiasisällön sidosteisuus, tekstin kielellisten elementtien suhteet 
– typografinen luettavuus: kirjasintyyppi, otsikointi, kappalejako, taitto, kuvitus 
 

Tällaista jäsennystä voisi käyttää työkaluna sen arvioimiseen, millaisia tekijöitä liittyy 

kohderyhmän lukijaan ja millä tavoin tekstin keinoin voi reagoida näihin tekijöihin. 

Selkokieliseen ilmaisuun löytyy hyviä oppaita ja kokemukseni mukaan niistä on 

runsaasti hyötyä ihan tavanomaisen selkeään ilmaisuun pyrkimisessäkin. 

4.2.3 TEACCH ja strukturointi 

TEACCH, Treatment and Education of Autistic and related Communication 

handicapped CHildren, on amerikkalaisen Eric Schoplerin vuonna 1972 kehittämä 

ohjelma, joka elää ja kehittyy tutkimuksen myötä. Se on kaikki elämänalueet kattava, 

yhdessä vanhempien ja läheisten kanssa toteutettava kuntoutusohjelma. TEACCH-

ohjelman seitsemän pääkohtaa ovat ”vanhempien kanssa toimiminen, diagnosointi, 

strukturoitu opetus, kommunikaatio, hillitsemisharjoittelu, sosiaalisuus ja vapaa-aika, 

itsenäistyminen ja ammattiin valmistuminen.” (Viitapohja 2004.)  

 TEACCH pyrkii tarjoamaan ihmiselle mahdollisuuden ymmärtää ja hallita 

ympäristöään sekä antamaan kommunikaatiokeinoja, jotta ihminen pystyisi 

ilmaisemaan omia asioitaan muutenkin kuin käytöksellä ja saisi paremmin selvää siitä, 

mitä muut hänelle viestittävät (Kujanpää & Väinölä 2005: 15). 
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 TEACCH-ohjelman ytimessä on strukturointi, jäsentäminen. Strukturoinnin voi 

ulottaa mihin tahansa tarpeelliseen elementtiin, mutta usein strukturoidaan tilaa, aikaa ja 

toimintaa. Strukturoitu tila on selkeä, jokaisella paikalla on oma tehtävänsä ja tilaa 

voidaan selkeyttää visuaalisin ja muihin aisteihin vetoavin keinoin, esimerkiksi 

keittiötilaa jäsentävät tuoksut, mahdollisesti keittiö-kuvakortti ovessa ja tietynlaiset 

esineet  on melko ilmeistä, että tilassa valmistetaan ruokaa ja syödään.  

 Oma lapseni saa koulussa TEACCH-ohjelmaan perustuvaa opetusta. Luokan tila on 

strukturoitu siten, että eri asioille ja ihmisille on omat paikkansa. Jokaisella oppilaalla 

on henkilökohtainen päivästruktuuri, jota seurataan. Oppilas voi tarvittaessa esimerkiksi 

kääntää aina kutakin toimintaa tarkoittavan kuvan nurin, kun toiminta on loppunut, 

mikä tehostaa siirtymistä asiasta toiseen ja pitää oppilaan ajan tasalla. Koulupäivän 

aluksi käydään läpi, päivään liittyvät asiat päivämäärästä lähtien, katsotaan, ketä on 

paikalla (henkilöiden struktuuri) ja vaihdetaan kuulumisia. Kommunikaatioon voi 

käyttää esim. viittomia, puhetta, kuvia tai kommunikointilaitetta. Koulussa tehdään 

jonkin verran strukturoituja tehtäviä, koritehtäviä. Kun tila ja paikka ovat 

ennakoitavissa ja hallittavissa ja kommunikaatio saa paljon tukea, oppilaan energiaa 

säästyy tilanteen hallinnan lisäksi monenlaiseen oppimiseen.  

 Myös kotona teemme kuvastruktuureja poikaa varten, kun on jotain erikoista 

tiedossa. Olen kokenut nämä kuvastruktuurit aina ”elämän käyttöohjeiksi”, mikä johtuu 

varmaankin käyttöohjeammattilaisen taustastani. Jonkin ajanjakson ja paikan kuva-

jäsennystä tehdessämme koemme laativamme pojalle ohjetta, jonka avulla hän pystyy 

toimimaan mahdollisimman adekvaatisti ja itsenäisesti jossakin oudossa tilanteessa tai 

paikassa. Struktuuria yhdessä rakennettaessa myös lapsi pystyy paremmin ilmaisemaan 

omaa tahtoaan ja mielipiteitään siitä, mitä pitäisi tapahtua. Olen kuullut sellaisestakin 

kuvastruktuurien käyttöajatuksesta, että niiden avulla määrätään lapset tekemään sitä, 

mitä aikuiset haluavat, mutta tällainen ulkoaohjautuvuuden ihannointi on kaukana 

TEACCH-periaatteista (ks. esim. Kujanpää & Väinölä 2005: 21). 

 Strukturoinnin ajatus on yksi ”elämän käyttöohjeiden” ydinalueista sosiaalisten 

tarinoiden ohella. Tässä tutkielmassa ne ovat kuitenkin työkalujen roolissa, koska 

halusin tarkastella autististen potilaiden ohjeita nimenomaan käyttöohjeina, joka taas on 

oma ammatillinen kontekstini. 
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 Kujanpää ja Väinölä (2000: 6) sanovat käytännön osoittaneen, että päivä- ja 

työjärjestyksestä sekä koritehtävistä on hyötyä myös ei-autistisille käyttäjäryhmille. 

Esimerkiksi dementikko voi hyötyä kuvitetusta iltarutiinien jäsennyksestä, jossa kuvin 

ja tekstein muistutetaan iltapalan ja iltalääkkeen otosta sekä siitä, milloin 

suosikkiohjelma tulee televisiosta. Myös masentuneita ihmisiä on autettu struktuurien 

avulla (mt.: 5). Visuaaliset tehtävät eli koritehtävät ja kuvallisten järjestysten käyttö 

eivät ole vain autististen henkilöiden ”etuoikeus”, Kujanpää ja Väinölä väittävät, koska 

ne toimivat ratkaisuina moniin pulmiin. ”Toisista riippumaton tulevaisuus, kyky viestiä, 

valita, vaikuttaa, päättää ja hallita omaa elämäänsä sekä laadukas, hyvä elämä olkoon 

tavoitteemme ja päämäärämme!” (Kujanpää ja Väinölä 2000: 6) 

 

4.2.4 Sosiaaliset tarinat 

Sosiaalisen tarinan käsite kuvastaa varsin hyvin niitä ”elämän käyttöohjeita”, joita olen 

tehnyt Otso-pojalleni. ”Sosiaalinen tarina on eräs tapa opettaa sosiaalisia taitoja” 

sanovat Heikura-Pulkkinen & Kujanpää (2006:16), eli ottavat pedagogisen näkökulman 

ohjeisiin. Sosiaalisen tarinan idea on se, että visuaalinen tarina ohjaa sanoin ja yleensä 

myös kuvin ymmärtämään tilannetta, jäsentämään siihen liittyvää käyttäytymistä ja 

vielä arvioimaan valitun käyttäytymisen vaikutusta. Sosiaalista tarinaa voidaan käyttää 

ennen tapahtumia etukäteisharjoitteluun. Tilanne tehdään siten tutummaksi ja 

turvallisemmaksi. Tapahtumien aikana tarina toimii muistin apuvälineenä ja helpottaa 

tilanteeseen keskittymistä, kun tarinasta näkee, milloin tilanteet alkavat, vaihtuvat ja 

loppuvat. (Mt.: 16.) 

 Keskeistä sosiaalisissa tarinoissa on se, että niistä saa oikeanlaista tietoa tilanteista ja 

kerrotaan tilanteessa tarvittava käyttäytyminen sekä yleiset toimintatavat (mt.: 17). 

Heikura-Pulkkinen ja Kujanpää (mt.:17) kertovat myös, mitä sosiaaliset tarinat eivät 

ole: ne eivät ole rankaisukeino eikä niissä kerrota, mitä henkilö ei osaa tai miten väärin 

hän toimii. Sen sijaan tarinoilla kuvataan tilanteen positiivista etenemistä, tarjotaan 

onnistumisen mahdollisuus ja niissä on aina ”onnellinen loppu”. 

 Tarinan rakenne koostuu vaihe vaiheelta etenevästä tilanteen kuvaamisesta ja 

lopusta, jossa tehdään johtopäätökset ja loppupäätelmät. Lopussa voi olla motivoiva 

palkkio tai muu kannustin. Lapsille Heikura-Pulkkinen ja Kujanpää suosittelevat 
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minämuotoista kerrontaa selkeyden maksimoimiseksi, nuorille ja aikuisille suositellaan 

kolmatta persoonaa. (Mt.: 17.) 

 Tarinoissa kannattaa hyödyntää mielenkiinnonkohteita (mt.: 17). Tästä meilläkin on 

kokemusta. Käyttämällä jotain valmiiksi kiinnostavaa asiaa ohjeessa saamme poikamme 

mielenkiinnon heräämään. Muuten hän ei välttämättä jaksa kiinnittää huomiota tarinaan 

siinä määrin, että se sisältö alkaisi kiinnostaa. Autisteille tyypilliset ylenpalttiset 

kiinnostumiset voivat osoittautua hyödyllisiksi motivaation herättäjiksi. 

 Ajan ja tapahtumien etenemisen hahmottaminen ei yleensä ole autistille helppoa 

eivätkä kuvasarjatkaan voi aina korjata tilannetta täysin. Kuitenkin yhden sosiaalisen 

tilanteen oppiminen usein helpottaa seuraavaan menemistä. Sosiaalinen tarina voi antaa 

varmuutta outoihin tilanteisiin ja helpottaa suoriutumista. Onnistumiset elämän eri 

tilanteissa rakentavat itseluottamusta ja voivat saada aikaan positiivisen kierteen, eli 

taitojen ja itsetunnon kumuloitumisen. Pärjääminen sosiaalisissa tilanteissa tuo lisää 

mielekkyyttä elämään. (Heikura-Pulkkinen & Kujanpää 2006: 16.) 
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5. Esimerkkejä erityispotilasohjeista 

Keräsin aineistoa Helsingin Lastenlinnasta, etenkin autismiosastolta, Pirkanmaan 

sosiaalipalvelujen kuntayhtymän kehitysvammaisten kuntoutusneuvolasta (keva-

neuvolasta) ja joiltakin vammaisten lasten vanhemmilta sekä verkosta. Erityisesti olen 

hakenut ohjeita verinäytteen antamiseen ja EEG-tutkimuksessa käyntiin, mutta olen 

tutkinut kiinnostuneena kaikki mahdolliset erityisohjeet, joita olen saanut käsiini. 

Kerääminen ei ole helppoa, koska monesti ohjeet ovat sellaisia, joita ei saa kotiin, vaan 

niitä voi tarkastella paikan päällä. Myöskään autististen lasten vanhemmilta keräämäni 

ohjeet eivät ole varsinaisia ohjeita, vaan kuvauksia niistä. Ydinasiat tullevat esiin myös 

tämän aineiston tarkastelulla. Yhteistä näille kaikille ohjeille näyttää olevan, että potilas 

käyttää niitä yhdessä tukihenkilön kanssa, ei niinkään itsenäisesti. 

5.1 Paikoille räätälöityjä ohjeita 

Monesti ohjeet laaditaan paikan käytäntöjen mukaisiksi, jolloin voidaan hyödyntää 

valokuvia paikasta ja paikan henkilökunnasta. Tässä on etuna konkreettisuus ja tiedon 

luotettavuus, jos yhdessä paikassa tehdään asiat aina samassa järjestyksessä. Haittapuoli 

on se, että ohjetta ei välttämättä pysty hyödyntämään muualla kuin juuri kyseisessä 

laitoksessa ja lisäksi ongelmia voi syntyä, jos tiloja muutellaan eivätkä ne enää vastaa 

ohjeen kuvia. 

5.1.1 Keva-neuvola 

Pirkanmaan sosiaalipiirin kuntayhtymän kehitysvammaisten kuntoutusneuvolassa 

(keva-neuvola) on paikkaan räätälöityjä ohjeita. Paikan päällä tutkimukseen tuleva 

ihminen saa tarvittaessa katsottavakseen kuvasarjan, jossa on keva-neuvolassa otettuja 

valokuvia eri vastaanottohuoneista, jossa näkyy vastaanottava lääkäri, terapeutti, 

psykologi tai sosiaalityöntekijä. Kuvia on myös toimenpiteistä. Niissä on mallina lapsi, 

jota mitataan, punnitaan jne. Tarvittaessa kuvasarjan keva-neuvolakäynnin 

toimenpiteistä saa myös PCS-kuvina. Keva-neuvolaan räätälöityjä valokuvasarjoja ei 

ole saanut kotiin etukäteen valmistautumista varten. Käyntiin valmistautuminen jää joko 

paikan päälle itse tilanteeseen tai vanhempien mahdollisesti itse tuottaman tai 

hankkiman materiaalin varaan.  
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 Keva-neuvolan asiakkaat ovat monenikäisiä kehitysvammaisia ihmisiä, eli erityistä 

tukea tarvitsevaa väkeä. Keva-neuvola on toiminut pitkään samoissa tiloissa ja 

henkilökunnan vaihtuvuus on pientä, joten tuttuus helpottaa monien asiakkaiden 

käyntejä. Ainakin ensimmäiselle käynnille etukäteen valmistautuminen kuvasarjan 

avulla voisi kuitenkin auttaa monia kävijöitä. 

 Keva-neuvolassa esteettömyyttä parantaa henkilökunnan valmius kohdata erityistä 

tukea tarvitseva potilas. Todennäköisesti myös harjoituskäynnit ja valokuvien ottaminen 

ovat mahdollisia, jolloin varsinaista käyntiä voidaan tarvittaessa harjoitella etukäteen. 

5.1.2 Lastenlinnan autismiosaston ohjeet 

Tässä luvussa esiintyvät tiedot keräsin, kun pääsin 26.5.2007 tutkimusretkelle 

Lastenlinnan L13 Autismiosaston omien ohjeiden äärelle ja sain samalla haastatella Lea 

Haapasta ja hänen kollegaansa. Lastenlinnassa on runsaasti räätälöityjä ohjeita. 

Haapasen mukaan vakituisen henkilökunnan resurssit eivät aina riitä ohjetyöhön, vaikka 

tiedetään ohjeiden käytännössä säästävän aikaa ja helpottavan kaikkien osapuolten 

tilannetta. Siksi ohjeita on myös tehty projekteina, joissa on hyödynnetty opiskelijoiden 

lopputöitä ja vastaavia.  

 Valokuvaohjeita on esimerkiksi lääkärintutkimuksesta, EEG:stä, silmälääkäri-

käynnistä, pään MRI-tutkimuksesta ja verinäytteenotosta. Ohjeet on laadittu siten, että 

vanhempien luvalla on otettu kuvia lapsesta toimenpiteen eri vaiheissa. Kuvista on 

koottu kansioon kronologisesti etenevä ohje selkeine teksteineen. Lastenlinnasta 

kerrottiin, että käytännössä ohjeet täydentyvät koko ajan, koska aina huomaa lasta 

toimenpiteeseen tai tutkimukseen vietäessä, mitä puuttuu. Monelle esimerkiksi 

hissimatkat ja odottamiset ovat tärkeitä valmistauduttavia. Kaikkihan ei aina suju 

samalla tavoin, vaan voi tulla muutoksia, mutta usein tekstein varustettu kuvasarja 

auttaa myös muuttuneen tilanteen jäsentämistä. Valokuvaohjeiden kuvia en saa 

julkaista, koska kuvissa esiintyvän lapsen vanhemmilta ei ole kysytty lupaa. 

 Kaikki eivät pysty hahmottamaan valokuvia yhtä hyvin kuin piirroskuvia. Jotkut 

pitävät valokuvia relevantimpina kuin piirroksia, koska ne esittävät oikeasti niitä 

paikkoja joissa ollaan. Piirroskuvat, etenkin PCS-kuvien kaltaiset graafista järjestelmää 

varten laaditut kuvat ovat abstraktimpia, mutta monelle käyttäjälle myös selkeämpiä 

(ks. esim. von Tetzchner & Martinsen 2000: 36). 
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5.1.2.a. PCS-kuvista laadittu avainrengasohje 

 

Lastenlinnassa on käytössä myös piirroskuvista ja PCS-kuvista koottuja ohjeita. PCS-

kuvia käytetään laajalti erilaisissa erityistä tukea tarvitsevien ihmisten käyttämissä 

laitoksissa, kuten päiväkodeissa, kouluissa, hoitopaikoissa ja hoitavissa sairaaloissa. 

Monelle niiden käyttö on valmiiksi tuttua ja sujuvaa. Kuvassa 5.1.2.a. on PCS-kuvista 

koottu ohje, joka on pieni ja ripustettavissa avainnauhaan. Avainnauha on yleensä 

kaulassa tai vyönlenkissä joko avustajalla tai toimenpiteeseen menijällä itsellään. 

Yksityiskohtia voi lisätä tai poistaa tarpeen mukaan. Yleensä viimeisenä on jotain 

mukavaa, joka helpottaa orientoitumista ja motivoi jatkamaan tapahtumasarjan loppuun 

asti. Kuvan sarjassa viimeisessä kortissa on syöminen. Yleensä kuvasarjaa käytetään 

siten, että käydään kuvasarjaa etukäteen läpi niin monta kertaa kuin tarpeen ja sitten itse 

tapahtumasarjan kuluessa käännetään aina seuraava PCS-kuva esiin, kun siirrytään 

tilanteesta toiseen. Kuvasarjaa voi myös käydä jälkikäteen läpi ja purkaa tapahtumia, jos 

jokin on jäänyt vaivaamaan, ilahduttamaan tai muuten vain tuottaa halua keskustella 

asiasta. 
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5.1.2.b. Piirros- ja PICTO-kuvista laadittu tarrakuvaus 

 

Kuvassa 5.1.2.b. on tarranauhalla kiinnittyviä PICTO- ja piirroskuvia, joista voi 

tilanteen mukaan koota erilaisia sisältöjä lääkärintutkimukseen. Ohjetta voi käyttää 

lääkärin vastaanotolla, mutta sillä voi myös harjoitella tutkimuksen osia etukäteen. 

Silloin saatava tulos on todennäköisesti luotettavampi eikä vastaanottoaikaa tarvitse 

käyttää vaiheiden opettelemiseen ja selittämiseen. Olen käytännössä nähnyt, miten 

miellyttävää autistisen lapsen on olla vastaanotolla, kun hän tuntee hallitsevansa 

tilanteen eivätkä asiat vain tipahtele eteen outoina ja yllättävinä. 

 Lastenlinnasta sain mukaani myös muutamia vammattomalle kohderyhmälle 

suunnattuja A4-kokoisia monistettuja potilasohjeita erilaisista lasten EEG-

tutkimuksista. Tarkastelen seuraavan luvun analyysiosassa tarkemmin niistä yhtä. 

5.1.3 TAYS 

Otin yhteyttä Tampereen seudun tärkeimpään autismin kirjon hoitavaan tahoon, 

TAYS:n neuropsykiatriseen osastoon. Asiasta hyvin kiinnostunut kuntoutus-

sairaanhoitaja Leena Schopp (henkilökohtainen sähköposti 18.2.2008) ystävällisesti 

vastasikin uteluihin ja kertoi minulle saman kuin haastattelemani ammattilaiset 

Lastenlinnassa: ”Perustyön ohessa ei oikein mitenkään ehdi paneutua, vaikka kuinka 

haluaisi.” TAYS:ssa hyödynnetään HUS:n verinäytteenotto-ohjetta ja Seinäjoen 

keskussairaalan eeg-ohjekirjasta, joten onneksi valmista materiaalia pystytään 

hyödyntämään toisissakin laitoksissa. Schoppin mukaan omahoitajat pystyvät jonkin 
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verran auttamaan potilaita ja perheitä potilaalle räätälöityjen ohjeiden tekemisessä, 

esimerkiksi PCS-kuvat ja PICTOT ovat käytössä. Schopp kertoi lupaavista 

pyrkimyksistä alkaa rakentaa toimenpideohjeista kansiota, joka sisältäisi kuvasarjan ja 

lyhyen tekstin tapahtumasarjasta, kun lapsi menee verikokeisiin, EEG-tutkimukseen, 

röntgeniin, puheterapeutille, toimintaterapeutille, lääkärin vastaanotolle, hammas-

lääkäriin, silmälääkäriin tai rokotukselle. Tällainen palvelu, myös verkkopohjaisena, 

olisi varmasti hyödyllinen niin meille vanhemmille kuin terveydenhuollon eri 

toimijoille kuin tietysti koko asetelman päähenkilöille, eli tutkimuksiin ja 

toimenpiteisiin menijöille itselleen. 

5.2 Potilaalle räätälöidyt ohjeet 

Erityispotilasohjeita tehdään myös kodeissa. Läheiset askartelevat erilaisista 

materiaaleista, kuten valokuvista, piirroksista, esineistä, lehtileikkeistä ja vastaavista 

autistiselle tai muuten erityistarpeiselle läheiselleen henkilökohtaisia ohjeita. Niiden 

avulla pyritään selviytymään elämän haastavista tilanteista, kuten toimenpiteistä tai 

tutkimuksista mahdollisimman pienin vaurioin. Parhaimmillaan päästään toivottuun 

lopputulokseen ja siinä sivussa rakennetaan osallisten pärjäämisen tunnetta ja 

elämänkokemusta. Kodeissa usein tiedetään parhaiten, mitä apuvälineitä tutkittavaksi 

tai hoidettavaksi menijä tarvitsee, mutta toisaalta erityistä tukea tarvitsevan ihmisen 

läheisillä saattaa olla ilman askartelujakin huomattava kuormitus, koska hoito voi olla 

suuritöistä. Minulta usein kysytään, miten jaksan askarrella kalentereita ja struktuureja 

autistiselle pojalleni ja vastaukseni on aina sama. En jaksakaan, mutta mikä on 

vaihtoehto? Toisessa vaakakupissa on epäonnistumisen, käytöshäiriöiden ja täyden 

kaaoksen riski. 

 Kuvaan tässä luvussa muutaman perheen omia kokemuksia toimenpiteistä. En 

valitettavasti löytänyt aineistoa aikuisten autismin kirjon potilaiden vastaavista 

kokemuksista tähän tutkielmaan. Aineistoa pyysin ja sain Yahoo Groups -palvelun 

Autismi-sähköpostilistalta ja saman palvelun Jaatispostista. Nämä ovat vertaistukea 

tarjoavia epävirallisia sähköpostiin perustuvia keskustelupalstoja. 

Poikani sai kutsun EEG-käyrän ottoon eikä meillä ollut hänelle yhtäkkiä 

polkaista mitään tukimateriaalia. Luonnollisesti koko EEG meni ihan kiville eikä 

käynnistä ollut hyötyä. Paikan päällä poikaa pakotettiin jne., joten seuraavatkin 

kerrat luultavasti ovat vaikeita. Asiaa olisi auttanut huomattavasti se, että 
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olisimme voineet kuvien avulla kertoa seikkaperäisesti, mitä tapahtuu ja missä 

järjestyksessä.  

  Verinäytteiden otto on sujunut loistavasti, kun olemme katselleet 

PowerPoint-esitystä verinäytteen otosta etukäteen. Poika kyllä pirauttaa 

kyyneleen siinä kohtaa, kun piikitetään, mutta se kuuluu hänestä asiaan. 

Kuvasarjassakin on yhdessä kohtaa itku. Labrassa hän on koko ajan tilanteen 

tasalla ja hyväntuulinen. (Poika 8 v., diagnoosit autismi ja kehitysvammaisuus.)  

 

EEG-tutkimuksen yksityiskohdista perheellä ei välttämättä ole riittävää tietoa, jotta 

tutkimukseen menijälle pystyttäisiin maallikkovoimin rakentamaan ohjeistus. Riittävän 

selkeä materiaali olisi voinut auttaa perhettä laatimaan lapselle räätälöidyn ohjeen ja 

lisäksi käytännön vinkit tutkimuksen harjoittelusta voisivat auttaa huimasti. Monilla 

autisteilla on hyvin herkkä tuntoaisti pään alueella. Monelle olisi hyödyllistä harjoitella 

EEG-päähineen sietämistä esimerkiksi kireän hatun avulla. 

 Verinäytteen otto on yleensä toistuva tilanne, joten jos toimenpide valokuvataan 

ensimmäisellä kerralla tai valokuvat saadaan esim. toisen perheenjäsenen käynnistä, 

tapahtumasarjaa ja toimenpiteessä toimimista voidaan opiskella etukäteen. Sopii 

harkita, millaisia kuvia sarjaan ottaa, sillä itkukuva saattaa muuttua ohjeeksi: tässä 

kohtaa itke. Itkeminen on suhteellisen riskitöntä, mutta esimerkiksi riehuminen, 

tappeleminen ja särkeminen eivät. 

 Riittävän tietokoneorientoituneille perheille PowerPointin kaltaiset esityssovellukset 

voivat olla hyvin käteviä ohjeiden luontia ajatellen. Itse olen kokenut, että tulostettuna 

nuo kuvasarjat eivät oikein toimi, mutta ennen ja jälkeen toimenpiteen on hyödyllistä 

katsella kuvasarjoja. Jälkeenpäin esitykset ovat muodostuneet omalle pojalleni 

nautinnolliseksi tarinaksi, jota voi huvikseen katsella ja jakaa. 

 Entä jos ohjeita ei ole? 

Nukutukseen meno rituaaleineen oli tyttärelle (ja itsellenikin) pelottavaa, ei 

tiedetty tarkkaan mitä tulee tapahtumaan missä järjestyksessä tarkalleen ja 

kuinka paljon menee aikaa heräämössä jne. Ylimalkaiset ohjeet kyllä saatiin 

mutta ei ne menneet meidän neidille perille. (16-vuotias tyttö, diagnoosina 

kehitysvammaisuus.)  
 

Jos tapahtumista ja niiden järjestyksestä ei ole riittävästi tietoa, kokemus voi muodostua 

pelottavaksi sekä potilaalle että hänen tukihenkilölleen. Laitoksen ulkopuoliset ihmiset 

eivät välttämättä tiedä kuin summittain, mitä toimenpiteissä tapahtuu ja laitosten 

käytännötkin vaihtelevat, joten laitoksen itsensä tulee tarjota riittävä informaatio. 
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Me ollaan menty myös ilman sairaalan tms., antamia ohjeita ties minne 

tutkimuksiin. Ainakin tuohon EEG:hen, EKG:hen, verinäytteeseen ja 

röntgenkuviin kaipaisin kunnon ohjetta. Olenkin ihmetellyt itsekseni, että miksei 

näistäkin tehdä valtakunnallisia ohjeita Käypä hoito -suosituksen tapaan. Hyviä 

lisättäviä voisi olla ultraääni. verenpaineen mittaus, tavallinen punnitus ja 

mittaus, kuulon tutkiminen ja näön tutkiminen. JA tavallinen lääkärintutkimus 

(korvien katsominen, nielun tutkiminen, keuhkojen kuuntelu ja vatsan yms. 

tunnustelu).  

  Itse olen pyrkinyt valmistelemaan näyttämällä erillisistä kirjoista kuvia. 

Varsinaisesti valmista materiaalin minullakaan ei kunnolla ole, vaikka voisi sitä 

kyllä eri kuvapankeista saada ja myös Boardmaker-ohjelmalla tehdä. 

(vammainen lapsi, diagnoosit eivät tiedossa)  
 

Ohjeiden tekeminen itse on myös mahdotonta, jos käsillä ei ole kunnon ohjeita niiden 

pohjaksi. Räätälöityä ohjetta varten perheet tarvitsevat riittävän seikkaperäistä tietoa ja 

valmis pohja voisi auttaa huomattavasti. 

 Mielenkiintoinen sivujuonne monissa omista potilasohjeissa kertovista palautteissa 

oli se, että ohjetta käytettiin valmistautumiseen, paikan päällä selviämiseen ja vielä 

jälkikäteen tilanteen purkuun ja myöhemmin jopa viihteenä. Sairastamiset ja 

tutkimukset ovat monille isoja ja kiinnostavia asioita. Haluan esittää havainnollistavan 

sitaatin, mitä kaikkea potilasohjeella  tai tässä tapauksessa mummon jalan 

katkeamisesta kertovalla kuvasarjalla  voi tehdä: 

Minä tein A4:lle kuvasarjan kuinka mummi kaatui ja loukkasi jalkansa, kuvattiin 

ja kipsattiin jne. Aika nopeasti vain roiskaisin kuvat paperille ja printtasin, 

hieman tarinaa joukkoon ja juttu oli laminointikunnossa. Sain siihen ympättyä 

vielä kuuden viikon kipsausajan kuvina. Kyllä on ollut lapsille mieluinen tuo 

kuvasarja. Lapset ovat yllättävän kiinnostuneita vaikkapa sairastumisista ja 

tapaturmista. He ilmeisesti samalla työstävät omia kokemuksiaan ja pelkojaan 

noiden kuvien ja tarinoiden kautta.  

 

Minulla on samantapaisia kokemuksia. Kun kertaalleen on tehty jokin kuvasarja, siihen 

saatetaan palata ja sen avulla voidaan opettaa muitakin asioita, kuten yllä olevassa 

tapauksessa opetettiin ajan ilmauksia ja kulkua. 

 Olen tehnyt pojalleni vuosien mittaan PowerPoint-kuvasarjoja, joita hän on itsekin 

oppinut kelailemaan, samoin olen käyttänyt lehtileikkeitä ja valokuvia havain-

nollistamaan näitä ”elämän käyttöohjeita”. Hankittuani PCS-ohjelman kotiin olen tehnyt 

runsaasti PCS-kuvasarjoja tekstien kera, joita Otso osaakin seurata nykyään todella 

hyvin, kun on saanut opetella päiväkodin ja kodin lisäksi koulussa, iltapäiväkerhossa ja 
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monissa harrastuksissa. Olen myös piirtänyt tikku-ukkopiirroksin tapahtumasarjoja ja 

nykyään nekin auttavat selvästi.  

 Oleellista kuvasarjojen tekemisessä on sen arviointi, mitä vaiheita ja tietoja 

kuvasarjaan pitää sisällyttää. Tietoa pitää olla tarpeeksi ja sen pitää ehdottomasti olla 

oikeaa, koska odotusten ja tapahtuman välinen ristiriita voi suistaa autistin aikamoiseen 

kaaokseen ja yhteistyökyvyn menetykseen. Epäselvä paikka tai tapahtuma pitää ilmaista 

riittävän yleisellä tasolla ja käydä läpi siten, ettei lapselle synny väärää yksityiskohtaista 

käsitystä.  

 Meillä tärkeitä kohtia potilasohjeissa ovat esimerkiksi odottaminen (missä ja kuinka 

kauan suunnilleen), mahdollinen kipu, mihin kohtaan toimenpide kohdistuu, 

pidelläänkö kiinni ja mitä muuta tapahtuu toimenpiteen aikana ja mitä tapahtuman 

jälkeen. Yleensä myös lapsi mielellään käy läpi, kuljetaanko bussilla vai autolla, ketä 

reissulla on mukana. Toimenpiteen jälkeisessä kuvassa on yleensä jäätelö tai jotain 

mukavaa tekemistä, kuten uintireissu tai imurointi. Näin lapsella on jotain 

houkuttelevaa odotettavissa epätavallisen, mahdollisesti epämukavan ja heikosti 

motivoivan tapahtumasarjan jälkeen. 

 Ohjeemme muodostavat tarinan, jossa on alku, keskikohta ja loppu. Usein 

potilasohjeissa on vain keskikohta, eli itse toimenpide, mutta ainakaan oman lapseni 

kanssa tämä ei riitä. Yhtä tärkeää on pysyä perillä siitä, mihin ja miten kuljetaan, miten 

käyttäydytään odotustilassa ja mitä sitten tapahtuu, vai jäädäänkö loppuiäksi 

laboratorioon tai sairaalaan. 

5.3 Yleiset erityispotilasohjeet 

Yleisesti erityistä tukea tarvitseville potilaille suunnattuihin ohjeisiin liittyy monia 

kysymyksiä. Voiko niitä ylipäätään olla, vai vaihtelevatko laitosten käytännöt ja 

potilaiden tarpeet liikaa? Onko mahdollista kehittää hyviä yleisiä erityispotilasohjeita? 

Ovatko yleiset ohjeet parhaimmillaan pohjia, aihioita, joita voi räätälöidä kunkin paikan 

ja potilaan tarpeiden mukaan? Pitäisikö olla tarjolla myös tarinamuotoisia ohjeita tai 

sarjakuvia? Millaisia olisivat yleisten erityispotilasohjeiden jakelukanavat, miten niitä 

saadaan tehokkaasti asiakkaiden ulottuville? Kuka niitä tekee? Kaikkiin kysymyksiin ei 

ole yksiselitteistä vastausta. 
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5.3.1 Jakelukanavia 

Verkko on nykyään luonteva tapa jakaa tietoa potilaille. Julkaisukanavana verkolla on 

vahvuuksia, kuten esimerkiksi ohjeiden joustava päivittäminen, ympärivuorokautinen 

saatavuus Internet-yhteyden omistajille, sekä kustannussäästöt painatuksessa ja paperi-

versioiden siirtelyssä. Monista sairaanhoitopiireistä löysinkin ajantasaista 

potilasohjemateriaalia verkosta, joista tosin vain yksi oli kuvallinen ja lapsikäyttäjälle 

ystävällinen ohje (ks. luku 6.1).  

 Vaikuttava esimerkki verkkopalvelusta on Kehitysvammaliiton Papunet-

verkkopalveluyksikön toteuttama sivusto ”puhevammaisille ihmisille, selkokielen 

käyttäjille, heidän lähi-ihmisilleen ja alan ammattilaisille” (Kehitysvammaliitto 2008 a). 

Papunet.net sisältää alan tieto- ja materiaalipankin, mutta siitä on tehty myös esteetön 

toimintaympäristö tietokonetta käyttäville eri tavoin kommunikoiville ihmisille. Tällä 

hetkellä, 23.4.2008, Papunetissa ei näytä olevan tarjolla valmiita potilasohjeita, sen 

sijaan on piirroskuvamateriaalia omien ohjeiden laadintaan. Omaan käyttöön voi ladata 

selkeitä, mustavalkoisia piirroskuvia, joissa käydään läpi sairaalatoimenpiteiden 

tavallisia asioita, kuten kipu (ja kysymys siitä, mihin sattuu), henkilökunta, pistos, 

lomakkeen täyttö, oksentaminen jne. Muihin arkisiin tilanteisiin Papunet tarjoaa myös 

kuvallisia toimintaohjeita. 

 Verkossa toimivan jakelukanavan kautta toimenpiteitä ja tutkimuksia toteuttavat 

tahot, toimenpiteeseen lähettävä taho, vammais- ja potilasjärjestöt, neuvolat sekä 

potilaat itse läheisineen pystyisivät mahdollisesti hankkimaan tarvittavat ohjeet tai 

ainakin materiaalit ohjeisiin. Keskitettyjen verkkopalvelujen ohella luontevia 

jakelukanavia olisivat lähetteen antanut tai tutkimuksen suorittava taho sekä yleiset 

palvelut, kuten kirjasto ja järjestöt sekä mahdollisesti koulu tai terapeutit. 

 Eräs keskustelupalstakyselyyni vastannut erityislapsen vanhempi mietti seuraavaa: 

Tuli mieleen, että olisiko hyötyä ohjeista ”ohjeen tekemiseen”. Eli kun meille 

monille on tullut mieleen monta juttua, mistä tarvittaisiin ohje ja käytännöt 

jonkin verran vaihtelevat sairaaloittain, niin millainen olisi lista asioista, mitä 

pitää huomioida ohjeen teossa. Miten esim. vanhempi voisi yleisohjeesta tehdä 

selkokielisen, kuvitetun (tai sairaalan väki, jos kiinnostusta riittää), mitkä ovat 

olennaiset seikat kuvissa, millaisia kuvia, yms.  

 

Ohjeen tekemisen ohje yhdistettynä kattavaan ja helppokäyttöiseen kuva- ja teksti-

materiaalipankkiin (miksei myös video- ja äänimateriaali-) saattaisi olla vastaus 
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räätälöintikysymykseen. Tällainen materiaali sijoittuisi luontevasti Papunetin kaltaiseen 

palveluun. 

5.3.2 Valmiit kuvalliset toimintaohjeet 

Heikura-Pulkkisen ja Kujanpään (2006: 5) mukaan valmiiksi tehtyihin sosiaalisiin 

tarinoihin sisältyy aina riski, koska valmiit tarinat perustuvat muiden ajatuksiin, 

tuntemuksiin, suunnitelmiin ja käyttäytymisketjuihin. Sama pätee epäilemättä yleensä 

ohjeisiin. Heikura-Pulkkinen ja Kujanpää (mt.:5) esittävät kaikkien ohjeiden kannalta 

relevantin peruskysymyksen: ”Miten kukaan voi määrittää, kuinka tulee toimia ja mitkä 

ovat toiminnan ’oikeat’ vaiheet?” ja jatkavat: ”Ei ole olemassa yhtä tapaa käyttäytyä.” 

Yleisen ohjeen laatija joutuu arvailemaan ja tekemään kompromisseja. Tehokkain ohje 

on räätälöity käyttäjänsä tarpeisiin. Heikura-Pulkkinen ja Kujanpää (mt.: 5) varoittavat 

myös toisesta riskistä: käyttäjä saattaa ottaa ne sanatarkasti. On siis syytä jättää ohjeisiin 

väljyyttä ja esim. käytettävä ilmaisuja ”joskus” ja ”ehkä”, sillä tilanteet kuitenkin 

menevät omalla tavallaan eivätkä välttämättä noudata suunnitelmia (mt.: 5).  

 Aina ohjeen ei kuitenkaan tarvitse olla täysin tarkka ja täsmällinen, vaan potilas 

saattaa selviytyä yleisemmälläkin hahmottamisella. Ohjeen etsinnässä tai laadinnassa ei 

tarvitse pidättäytyä ohjeeksi tarkoitettuun tekstiin tai kuviin, vaan mitä tahansa potilaan 

kannalta toimivaa mediaa kannattaa käyttää. 

 Videota tai muuta audiovisuaalista materiaalia, jossa näytetään aitoja toimen-

pidetilanteita, voi käyttää audiovisuaalista viestintää vastaanottamaan tottuneen potilaan 

ohjeistamiseen. AV-materiaalin käyttö valmistautumisessa ja tapahtuman purkamisessa 

jälkikäteen voisi auttaa moniakin potilaita. Jos ohje kulkee mukana, esimerkiksi DVD-

katselulaitteella, sitä voi käyttää käyttöohjeena toimenpidetilanteessakin. Tällöin potilas 

tai hänen avustajansa voi tilanteen muuttuessa näyttää, mitä on tulossa seuraavaksi ja 

tarvittaessa voi kerrata, mitä on juuri tapahtunut. 

 Lastenkirjat ovat monelle lapselle, vammaiselle ja vammattomalle, kiinnostava ja 

mukava tapa tutustua toimenpiteisiin ja tutkimuksiin. Moni myös hyötyy, kun tapausta 

voi käsitellä jälkikäteen tarinan ja kuvien avulla, etenkin jos tilanteessa on ollut jotain 

vaikeaa. Sellaiset merkittävät tapaukset kuin sairastaminen ja tutkimuksiin meno ovat 

melko suosittuja aiheita lastenkirjoissa, joten valmista materiaalia on saatavilla. EEG-

tutkimuksesta eivät tosin konsultoimani kirjastonhoitajatkaan löytäneet lastenkirja-

esimerkkejä. 
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6. EEG-ohjeiden analyysi 

Autisteilla on kohonnut epilepsiariski: aikuisikään mennessä 30–50 % on saanut 

ensimmäisen epilepsiakohtauksensa (Morton-Cooper 2004: 17). Siksi valitsin analyysin 

kohteeksi EEG-ohjeet. Riski on sen verran suuri, että EEG-tutkimus koskee 

käytännössä kaikkia autisteja. Tutkimus on myös senluonteinen, ettei sitä pystytä 

tekemään väkisin tai nukutuksessa, vaan se täytyy tehdä yhteistyössä potilaan kanssa. 

 Valitsin analysoitavaksi neljä erilaista ohjetta. Retki aivojen maailmaan on 

esimerkki kuvitetusta, lapselle suunnatusta, seikkaperäisestä potilasohjeesta, jossa on 

selvästi mietitty käyttäjän näkökulmaa. Lasten EEG-tutkimus ja siihen 

valmistautuminen puolestaan on edustava esimerkki tavanomaisesta potilasohjeesta. 

Yale Epilepsy Programin tuottama Outpatient Electroencephalogram (EEG) on 

amerikkalainen verkossa tarjolla oleva potilasohje ja mukana tarjoamassa vertailukohtaa 

Suomen ulkopuolelta. Lopuksi analysoin tällä hetkellä kodillemme tyypillistä nopeasti 

piirrettyä potilasohjetta, joka on räätälöity poikani Otson tarpeisiin. 

 Analyysillä pyrin erottelemaan ohjeista autistiselle potilaalle hyödyllisiä ja 

haitallisia tekijöitä. 

6.1 Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri: Retki aivojen maailmaan 

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin verkkosivuilta löysin linkin PDF-tiedostoon, joka 

sisälsi käsin kuvitetun 16-sivuisen kirjasen nimeltään Retki aivojen maailmaan. Lapsen 

aivosähkötutkimus eli EEG. Ohjekirjanen lapselle ja vanhemmille (Varsinais-Suomen 

sairaanhoitopiiri 2006). Heti otsikosta käy ilmi, että vanhempien lisäksi halutaan 

palvella myös itse potilasta. Tekstit ovat kliinisen neurofysiologisen osaston 

henkilökunnan laatimia. 

 Tekstit on aseteltu väljästi ja kuvia, sekä piirros- että valokuvia, on käytetty 

runsaasti niin havainnollistukseksi kuin koristukseksikin. Sisällysluettelossa on sivut 

numeroitu, mutta ainakaan PDF-versiossa ei näy sivunnumeroita, mikä haittaa 

navigointia jonkin verran. 

 Ensimmäisen, sivun mittaisen luvun otsikko on ”Tervetuloa kliinisen 

neurofysiologian osastolle” ja siinä kerrotaan kuvan kera, miten osastolle tullaan. 

Sivulla annetaan myös yhteystiedot ja kellonajat, jolloin osasto on avoinna (mt. 3). 
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 Toinen, kolmisivuinen luku on otsikoitu ”Mitä pitää tehdä ennen tutkimusta”. Aluksi 

ohjeistetaan seuraavasti havainnollistavien kuvien kera: 

Varaa aikaa tutkimukseen noin 1 ½ tuntia. 
Älä ota piristäviä juomia, kuten esim. cola-juomia, teetä tai kahvia. 
Pyydä aikuista kirjoittamaan muistiin ne lääkkeet, joita olet saanut (myös 
särkylääkkeet) (Mt.: 4.) 
 

Tekstissä käytetään yksikön toista persoonaa ja imperatiivia, mikä tekee tekstistä 

selkeää. Tiedetään, kenen pitää tehdä ja mitä. Hiustenpesu ohjeistetaan seuraavasti: 

”Pesethän hiuksesi tutkimusta edeltävänä iltana, koska puhdas iho ja puhtaat hiukset 

helpottavat tutkimuksen tekemistä” (tätä käsitelty myös luvussa 3.2.3.) ja kuvituksena 

on sininen nalle, joka pesee päätään. Nalle ei ehkä havainnollista hiustenpesua 

optimaalisesti, mutta se saattaa tehdä oppaan houkuttelevaksi monille lapsille 

sadunomaisuudellaan. Testasin tätä tyttärelläni (4 v.) ja sain arvioksi ”ihan hieno”. Yksi 

sivu käytetään eri-ikäisten potilaiden sallittuihin unimääriin tutkimusta edeltävänä yönä. 

Valvominen on heti alkuun perusteltu: ” Haluamme mitata aivojesi toimintaa ollessasi 

hereillä, nukahtaessasi, unen aikana ja vielä herätessäsi. Sen vuoksi sinun pitää valvoa 

ennen tutkimusta.”. Imperatiivia ei käytetä, sen sijaan asia ilmaistaan ”pitää”, ”tulee” ja 

”saat” tähän tapaan: 

Jos olet 0–1v, sinun tulee olla hereillä yksi syöttöväli. 
Jos olet 1–2v, sinun pitää herätä klo 5 ja tulet meille päiväuntesi aikaan. 
Jos olet 2–7v saat nukkua klo 23–04. 
Jos olet 8–16v saat nukkua vain klo 23–02 
Joskus voit saada lääkäriltä luvan nukkua koko yön. (Mt.: 5.) 
 

Tämä tieto vaikuttaa kattavalta ja selkeältä ja kuvitus, eri-ikäiset siniset nallet, 

havainnollistaa sitä ryhmää, jolle kulloinkin informaatio on suunnattu. Luvun 

viimeisellä sivulla (6) puhutaan vielä syömisestä ja unileluista ja punaisissa kehyksissä 

kielletään nukahtamasta matkalla sairaalaan. Tässä luvussa puhutaan sinä-muodossa 

myös vauvaikäiselle. 

 Sivun mittaisessa luvussa ”EEG eli aivosähkötutkimus” selostetaan, mistä 

oikeastaan on kyse: 

EEG:ssä mitataan aivojesi sähköistä toimintaa. Sinulle laitetaan myssy, johon 
kiinnitetty elektrodeja eli ”nappeja”. ”Nappien” kautta saadaan mitattua koneen 
paperille tai tietokoneelle aaltokuvio. Jos sinulla on aivojen toiminnassa jokin 
häiriö, voi aaltoihin tulla erilaisia muutoksia. Emme pysty lukemaan sitä, mitä 
ajattelet. Aivojesi ”omaa sähköä” vain vahvistetaan, mitään sähköä ei tule 
koneesta päähän! 
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Sinun on tärkeä tietää, ettei tutkimus satu. Koko homma on melkein kuin 
makaisit omassa sängyssä. (Mt.: 7.) 
 

Tämä on vasta alustava, tiivistetty selostus, joten informaatio on riittävää. Käytetäänkö 

”nappeja-sanaa myös henkilökunnan keskuudessa? On hyödyllistä käyttää 

mahdollisimman autenttisia termejä, jotta tarpeellinen sanasto tulee tutuksi jo etukäteen. 

Kuvituksena on jälleen sinisiä piirrosnalleja: yksi on EEG-tutkimustilanteessa ja toinen 

omassa sängyssä havainnollistamassa tutkimuksen vähäistä epämukavuutta. Kivun 

määrä on tärkeä tieto potilaalle. 

 Sivun mittainen ”Aivot ohjaavat sinua” -luku selostaa lyhyesti, mitä aivot ja hermot 

ovat. Tekstiä havainnollistetaan saksanpähkinällä ja kahdella nallekuvalla, joihin on 

piirretty aivot ja hermostoa. Toista nallea hiiri kutittaa, mikä havainnollistaa viestin 

kulkua aivoihin. Tämä sivu tarjoaa taustatietoa sille lapselle, joka haluaa tietää 

enemmän. (Mt. 8.) 

 Seuraava seitsemänsivuinen luku ”’Eetu ja nalle eeg:ssä’, mitä meillä tapahtuu” 

vaikuttaa opaskirjasen tärkeimmältä osiolta. Siinä on seikkaperäinen selostus siitä, mitä 

EEG-tutkimuksessa tehdään ja kuvituksena on Eetu isänsä kanssa valokuvissa sekä 

joitakin piirroskuvia. Teksti on yksikön toisessa muodossa, joten tässä puhutellaan 

suoraan itse potilasta tähän tapaan: 

Sinä voit tulla tutkimushuoneeseen äidin tai isän kanssa tai myös ihan yksin, jos 
haluat. Aluksi jutellaan ja hoitaja kyselee sinulta tärkeitä asioita, kuten kuinka 
vanha olet, milloin olet herännyt... 
 
Seuraavaksi mitataan sinulle sopiva nappimyssy. (Mt. 9.) 
 

Kaikki kohdat, kuten puhdistusaineella pyyhkiminen, nappimyssyn asettaminen, geelin 

lisääminen, mittauksen alkaminen, vilkuttaminen, puhaltelu, nukkuminen, herääminen 

ja myssyn pois ottaminen selostetaan ja kuvitetaan havainnollistavin valokuvin sekä 

kerrotaan myös, mitä potilas voi tehdä eri vaiheissa (esim. lukea kirjaa myssyn asettelun 

aikana). Lopuksi vielä kerrotaan, milloin ja mistä tutkimuksen tulokset saa ja sanotaan 

hei. (Mt.: 10–15.) 

 Valitsin tästä luvusta edustavan näytteen PDF-ohjevihkosta (huom. alkuperäinen 

ohje on värillinen):  
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Kuva 6.1.a. Sivu 11 teoksesta Retki aivojen maailmaan. Lapsen aivosähkötutkimus eli 

EEG. Ohjekirjanen lapselle ja vanhemmille (Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri 2006). 
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 Takasivulla (mt.: 16) on vielä kartta, jonka avulla löytää pysäköintipaikoille ja 

oikeaan rakennukseen. 

 Tämä on sellainen ohje, josta itse olen usein haaveillut, kun on pitänyt valmistaa 

lasta toimenpiteeseen. Vaikka oma autistipoikani ei välitäkään nallepiirroksista eikä hän 

etenkään nuorempana pystynyt eläytymään vieraan lapsen esiintymiseen toimen-

pidekuvissa (abstraktit PCS-kuvat toimivat ehkä paremmin, jos ei itsestä ole kuvia 

saatavilla), tämä ohje on niin seikkaperäinen ja hyvin rakennettu perusteluineen ja 

yksityiskohtineen, että tarvittaessa tästä saa hyvän pohjan omatekoiselle ohjeelle. 

Lastenlinnassa vastaavanlaisesta ohjevihkosesta, joka käsitteli näytteenottoa, olikin 

muokattu autisteille optimoitu versio, josta nallet ja muut oli karsittu pois. Valmiista, 

seikkaperäisestä ohjeesta on joka tapauksessa huomattavasti helpompi työstää räätälöity 

ohje kuin ylimalkaisesta tai olemattomasta ohjeesta. 

6.2 Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri: Lasten EEG-tutkimus 

ja siihen valmistautuminen 

Lasten EEG-tutkimus ja siihen valmistautuminen. Dokumentin ylätunnisteessa on 

huslabin, eli Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin laboratoriopalvelujen logo, 

teksti POTILASOHJE ja päiväyksenä 1.3.2006. Dokumentin lopussa annetaan 

puhelinnumero, jossa vastataan (mielellään) tutkimusta koskeviin kysymyksiin. 

Siteeraan seuraavassa dokumentin ohjeosuuden: 

Tutkimuksen tarkoitus 

EEG (elektroenkefalografia eli aivosähkökäyrä) on kivuton ja vaaraton 
tutkimus, jossa rekisteröidään aivojen sähköistä toimintaa. Tutkimusta käytetään 
mm. kohtauksellisten oireiden, kuten epilepsian selvittelyssä ja hoidon 
seurannassa. 
 
Menetelmä 

Tutkimuksen alussa pään iholle kiinnitetään joustavan elektrodimyssyn avulla 
pintaelektrodeja, joiden kosketusherkkyyttä lisätään vesiliukoisella 
kontaktiaineella. 
 
Rekisteröinnin aikana ollaan selinmakuulla mahdollisimman rentoutuneena ja 
silmät suljettuina. Rekisteröinnissä voidaan käyttää vilkkuvaa valoa ja 
tehostettua hengittämistä antamaan lisätietoa. 
 
Tutkimus kestää noin 1 - 1½ tuntia, eikä sillä ole jälkivaikutuksia. 
 
Valmistautuminen 
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Hyvän elektrodikontaktin saavuttamiseksi hiusten tulee olla puhtaat ja kuivat (ei 
geeliä, lakkaa tai öljyä). 
 
Tutkimus onnistuu parhaiten, kun lapsi on rauhallinen ja rentoutunut. Lapsi ei 
saa olla nälkäinen. Lääkärin määräämät lääkkeet voi ottaa ohjeen mukaan, 
Ottakaa tutkimukseen mukaan myös tiedot lääkityksestä. 
 
Lapselle tarvitaan aina saattaja, mieluiten äiti tai isä. Imeväis- ja leikki-ikäiselle 
on hyvä varata mukaan mehu- tai maitopullo, tutti, rakas lelu, oma kasetti tai cd-
levy. 
 
Sisaruksille tulisi järjestää hoitopaikka tutkimuksen ajaksi. 
 
Tutkimuskäynti on maksuton. 
 
Mikäli ette voi saapua sovittuna aikana tutkimukseen, pyydämme 

ilmoittamaan siitä mahdollisimman pian puh. (09) [...] 

 

Potilasohje on jäsennetty kolmella aliotsikolla, kuvitusta ei ole. Suoraan ei käy ilmi, 

kenelle ohje on suunnattu.  

 ”Tutkimuksen tarkoitus” on looginen aloitus - kerrotaan, mistä koko asiassa on 

kysymys. ”Kohtaukselliset oireet” on melko vaikeaselkoinen ilmaus. Kivuttomuus ja 

vaarattomuus ovat oleellisia seikkoja potilaan ja läheisten kannalta, joten ne puoltavat 

paikkaansa ohjeen alussa. Jos käyttäjä navigoi otsikoiden mukaan, kivuttomuus ja 

vaarattomuus eivät välttämättä löydy helposti otsikon ”Tutkimuksen tarkoitus” alta. 

 Seuraava aliotsikko, ”Menetelmä”, on melko epämääräinen. Otsikon alla selostetaan 

tutkimuksen kulku hyvin tiiviisti. Maallikolle eivät välttämättä aukea sellaiset sanat 

kuin ”pintaelektrodi” tai ”kontaktiaine”. Jälkimmäinen on ilmeisesti geeliä. Myös ”pään 

iho” on ilmaisuna epätavallisempi kuin ”päänahka”. Seuraavassa kappaleessa kerrotaan, 

että ”rekisteröinnin aikana ollaan”, mutta ei sanota selkeästi, kuka on. Kerrotaan myös, 

että lisätietoa antamaan voidaan ”käyttää tehostettua hengitystä” ja kaltaiselleni 

maallikolle tulee mielikuvia happiviiksistä ja hengityspumpuista. Kyseessä on kuitenkin 

potilaan itsensä tuottama voimakas hengitys, esimerkiksi puhaltaminen. Tutkimuksen 

kesto ja jälkivaikutukset ovat myös arvokasta tietoa, mutta niiden luo navigointi ei ehkä 

ole täysin helppoa ”Menetelmä”-otsikon avulla. 

 Tutkimuksen kuvauksen jälkeen tulee aliotsikko ”Valmistautuminen”. Otsikko on 

havainnollinen, mutta sen sijainti itse tutkimuksen tapahtumien perässä ei ole 

kronologinen. Valmistautumisessa kerrotaan, että hiusten tulee olla puhtaat ja kuivat. 
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Selkeämpää olisi ohjeistaa pesemään hiukset kotona ja kertoa, milloin. Maallikko ei voi 

olla varma, onko tarkoitus esimerkiksi pestä hiukset sairaalassa ja pitäisikö ehkä ottaa 

sampoota mukaan. Tällaisen ohjeessa esiintyvän väitteen voi tulkita hyvin monin 

tavoin. Loppukin osa ohjeistusta noudattaa samaa kaavaa: ei niinkään anneta ohjeita 

kuin esitetään erilaisia väitteitä.  

 Konditionaali ”Sisaruksille tulisi järjestää hoitopaikka” -kohdassa jättää turhaan 

tulkinnanvaraa. On selkeintä sanoa suoraan, että sisaruksia tai muita ylimääräisiä 

henkilöitä ei voi ottaa mukaan tutkimukseen eikä tutkittavana olevan lapsen saattaja voi 

jättää potilasta hoitaakseen muita lapsia. 

 Tutkimuksen hinta on myös tärkeää tietoa ja se ilmaistaan selkeästi oikeassa 

paikassa, jotta tulijat voivat arvioida käynnin nielemät rahat etukäteen. 

6.3 Yale Epilepsy Program - amerikkalainen 

verkkomateriaaliesimerkki 

Vertailun vuoksi selasin useita englanninkielisiä sairaalasivustoja. Alla on varsin 

tyypillinen esimerkki EEG-tutkimuksen ohjeistuksesta, jonka löysin Yale Epilepsy 

Program -sivuston kautta: 

Outpatient Electroencephalogram (EEG)  
789 Howard Avenue, New Haven, CT.  
 
Enter the Dana Building and take elevator to the 2nd floor. Once you come off 
the elevator, follow around to the main corridor and take a right. You will see a 
sign for Neurophysiology Department. 
 

Description: An electroencephalogram (EEG) is a safe and painless test that 
measures and records the electrical activity of your brain by using sensors 
(electrodes) attached to your head and connected by wires to a computer. The 
computer records your brain's electrical activity on the screen or on paper as 
wavy lines. Certain conditions, such as seizures, can be detected by observing 
changes in the normal pattern of the brain's electrical activity. 
 

Patient Instructions: 
Tell your doctor if you are taking any medications. Certain medications (such as 
sedatives and tranquilizers, muscle relaxants, sleeping medications, or 
medications used to treat seizures) can affect your brain's usual electrical 
activity. 
 
Avoid foods that contain caffeine (such as coffee, tea, cola, and chocolate) for at 
least 8 hours before the test. 
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Your hair should be clean and free of sprays, oils, creams, lotions, and other hair 
preparations. Shampoo your hair and rinse with clear water the evening before or 
the morning of the test. Do not apply any hair conditioners or oils after 
shampooing. Do not braid or tease the hair. 
 
Many small metal discs will be attached to the scalp with special paste. 
 
After the EEG the paste and electrodes will be removed by the technician. Small 
reddened areas may be noted on the scalp which will disappear in a short period 
of time. 
 
Allow an hour and a half for this procedure. 
 
Sometimes you will be asked to stay awake the night before, since it can 
enhance abnormalities. 
 

Heti aluksi annetaan selkeän näköiset kulkuohjeet. Sairaalarakennukset ovat monesti 

sokkeloisia ja sekavia ulkopuoliselle, joten pelkkä perille pääsy saattaa olla haastavaa. 

Ensin on kuitenkin löydettävä paikka, muuten ei voida tehdä mitään. 

 Seuraavaksi kuvataan, mistä on kyse. Vaikea termi avataan ja selitetään. Potilaalle 

annetaan mahdollisuus ymmärtää, mitä hänelle tehdään ja mistä syystä. Potilaan kan-

nalta erityisen kiinnostava kohta on safe and painless, EEG on turvallinen ja kivuton 

tutkimus. 

 Lopuksi annetaan potilaalle ohjeet, miten valmistautua tulevaan tutkimukseen. 

Samaan kohtaan on myös lueteltu tutkimuksessa tapahtuvat asiat. Selkeyttä voisi 

parantaa, jos ennen toimenpidettä, sen aikana ja sen jälkeen tapahtuvat asiat 

eroteltaisiin. Passiivimuodon käyttö vähentää selkeyttä. Esim. Many small metal discs 

will be attached to the scalp with special paste olisi informatiivisempi, jos kerrottaisiin, 

kuka liittää laattoja päähäsi: lääkäri, teknikko, sairaanhoitaja vai kenties jokin laite. 

 Tämän ohjeen rakenne muistuttaa tekemistäni käyttöohjeista, jotka usein alkavat 

tiedolla siitä, miten pääsee johonkin näyttöön ja jatkuvat kuvauksella siitä, mistä 

yleensä on kyse. Seuraavaksi olen tottunut selittämään, miten itse tehtävä etenee ja 

loppuun tulee usein vinkkejä tai tietoa poikkeustapauksista. 

6.4 Koti: EEG-tutkimuksen käyttöohje pojalleni Otsolle 

Pojallani Otsolla on autismin takia noussut epilepsiariski, joten häntä on syytä viedä 

EEG-tutkimukseen, jos tulee lieviäkin epäilyttäviä oireita. Tekemäni alkuperäinen ohje 

EEG-tutkimusta varten on kadonnut, mutta rekonstruktioin jonkinlaisen näköis-
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painoksen autistiselle potilaalle räätälöidystä matalan teknologian nopeasta ja halvasta 

ohjetoteutuksesta.  

 

Kuva 6.4.a. Äidin piirtämä EEG-ohje Otso Alaselle. 
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 Käyttäjämme Otso on 10-vuotias autisti, jolla on vain vähän kommunikaatiota. 

Hänellä on muutama puhuttu sana, viittomia on joitakin kymmeniä ja kohtalaisesti 

kykyjä käyttää kuvia, esineitä ja nonverbaalia viestintää asioihinsa. Otso on tottunut 

sekä piirros-, valo- että PCS-kuvin toteutettuihin struktuureihin ja kuva-

kommunikaatioon sekä viittottuun puheeseen. On mahdollista, että hän osaa myös lukea 

jonkin verran, mutta siitä ei ole varmuutta. Näyttää joka tapauksessa siltä, että tekstit 

tukevat kuvaviestintää. Tämäntyyppistä viitteellistä ohjetta käytetään yhdessä 

tukihenkilön (yleensä isä tai äiti) kanssa, jolloin se toimii muistin, hahmottamisen ja 

läpikäymisen tukena niin potilaalle kuin saattajallekin. 

 Ohje on piirretty käsin nopeasti kuulakärkikynällä lähimmälle tarjoutuvalle 

paperille. Ohjeen piirtämisessä on käytetty hyväksi informaatiota Retki aivojen 

maailmaan-kirjasesta. Jos sitä ei olisi käytettävissä, tietoa pitäisi löytää muilla keinoin, 

esimerkiksi soittamalla tutkimuksen toteuttavalle taholle. Otsolla on suuria tuntoaistin 

herkkyyksiä nimenomaan pään alueella, joten seikkaperäinen tieto siitä, mitä päälle 

tapahtuu, on valmistautumisen ja ohjeistuksen ydinasioita. 

 Ohjeen alussa on viikonpäivä ja kellonaika. Viikonpäivässä olisi hyödyllistä käyttää 

värikoodausta, vihreää, joka on sama kuin päiväkodissa ja koulussa käytetty vakioväri 

päivästruktuureissa. Otsikko on sijoitettu vasta päiväyksen jälkeen, mikä toimii, jos 

ohjetta luetaan rinnan esimerkiksi kalenterin tai viikkostruktuurin kanssa. Silloin 

ajatellaan asioita siitä suunnasta, mitä minäkin päivänä tehdään. Teksti on suuraakkosin. 

Tämä valinta pitää tehdä sen mukaan, millaiseen kirjoitukseen potilas on tottunut. 

 Ohjetta on tarkoitus lukea vasemmalta oikealle, ylhäältä alas, eli samaan tapaan kuin 

suomenkielistä tekstiä. Lukusuunta on valittu sen mukaan, mihin potilas on tottunut. 

Kun Otso oli pienempi, aikaan liittyvät struktuurit rakennettiin aina joko ylhäältä 

alaspäin tai vasemmalta oikealle, muuten ne eivät hahmottuneet. 

 Isän ja auton kuvat ovat Otsolle tutun näköiset ja hän hahmottaa myös niihin 

liittyvät sanat. Sairaalan kuva on melko epäselvä. Sitä voisi tarvittaessa vahvistaa 

katselemalla kuvia paikasta verkossa tai sitten voisi käydä ajelulla paikan päällä 

etukäteen katsomassa itse rakennusta, koska asumme lähellä. Ainakin on syytä 

varmistaa, ettei kerrostalon ja sairaalasymbolin yhdistelmä sekoitu lapsen 

suosikkilaitteeseen, pesukoneeseen. 
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 Odottaminen on tärkeä kohta. Odottaminen ei ole Otsolle helppoa, mutta pienellä 

valmistelulla se onnistuu yleensä mukavasti. Odottamista voi harjoitella kotona, 

esimerkiksi voi siirtyä suoraselkäiseen tuoliin istumaan, kun käydään odottamiskohtaa 

läpi etukäteen. 

 Vastaanotolle siirtymisen kuva pyrkii ilmaisemaan, että siirrytään eri ihmisen 

seuraan ja eri tilaan. Olisi selkeämpää, jos tilat olisi merkitty ohjeeseen esimerkiksi 

värikoodein. Otsolle tehokkainta olisi, jos myös sairaalassa tilat olisi koodattu värein ja 

samoja värejä voisi käyttää ohjeessa. Muutkin aistimukset, kuten erilaiset hajut tai 

tunnut auttaisivat hyvin paljon tilojen jäsentämistä, mutta ainakaan hajukoodien 

toteuttaminen käytännössä ei vaikuta realistiselta. 

 Myssykohta on luultavasti tutkimuksen vaikein Otson kannalta. Kun ohjetta käydään 

läpi kotona, kokeilemme lapsen kanssa myös päänympäryksen mittaamista ja 

sovitamme tiukahkoa myssyä, jotta lapsi voi totutella pään alueen epätavallisiin 

aistimuksiin etukäteen. Olisi hyvä tietää, millainen myssy on käytössä todellisessa 

tilanteessa, jotta simulaatiosta saisi tehokkaan. Geelin tuikkimista saattaa olla hankalaa 

jäljitellä, mutta ehkä vesiruiskun avulla sitäkin voisi harjoitella. Jos geelin tuntu tulee 

yllätyksenä päänahalle, on olemassa suuri riski, että potilaan yhteistyökyky 

tutkimustilanteessa loppuu täysin. 

 Neljän kuvan neliöllä on tarkoitus ilmaista, että tutkimuksessa tehdään erilaisia 

asioita ja millaisia asioita ne ovat. Koska otin tiedot eri sairaalan ohjeesta, en uskaltanut 

muotoilla tekemisiä putkimaiseksi jatkumoksi, sillä halusin jättää varaa erilaisille 

käytännöille. Joskus Otso saattaa jumittua struktuurissa näkyviin yksityiskohtiin, vaikka 

elämä menisi vähän eri tavalla ja siitä syntyy ristiriitoja. Kaikkia ristiriitoja ei tosin 

pystytä välttämään. Lapsesta voi olla hauskaa napsutella lamppua ja puhaltaa, joten 

näitäkin vaiheita voi näytellä etukäteen. Kannattaa myös keskustella nukkumisesta, 

joskin nukahtaminen tutkimustilanteessa vaikuttaa Otson tapauksessa 

epätodennäköiseltä. 

 Myssyn ja nappien ottaminen pois saattaa olla myös vaikea paikka Otsolle. 

Ohjeistajan käsi on tässä lipsahtanut kirjoittamaan ”tarroista”, minkä voi korjata 

korjauslakalla. Paras olisi ottaa selvää laitoksesta, miten napit on tarkoitus kiinnittää. 

Otso inhoaa kaikkia ihoon teipattavia asioita, koska niiden irrottaminen on hänelle 
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tuskallista ja luultavasti myssyn irrottaminen ja geelin pyyhkiminen ovat hänelle myös 

voimakkaasti tuntuvia toimenpiteitä. 

 Tämä ohje päättyy hei-heihin ja huipentuu jäätelöpalkintoon. Yleensä en pidä 

ruokapalkintojen käyttämisestä, mutta monesti herkuttelu kahvilassa on nopein ja 

helpoin järjestää arjen kiireiden lomassa. Aiemmin oli välttämätöntä, että palkinto 

ponnistuksista tulee heti ponnistusten lopuksi, mutta nykyään usein kuvastruktuurissa 

näkyvä lupa tehdä illalla jotain erityisen mieleistä, kuten imuroida, toimii riittävänä 

motivoijana. Palkkiokuvaa voi näyttää hankalissa paikoissa, se antaa Otsolle 

jaksamiskykyä. Palkkion saa joka tapauksessa yrittämisestäkin, joten paineet onnistua 

toimenpiteessä eivät kasva haitallisiksi palkkion haluttavuuden takia. 

 Otson kannalta olisi selkeämpää, jos ohje veisi tapahtumaketjun takaisin arkipäivän 

normaalistruktuuriin. Nyt se loppuu kesken, jäätelöön, koska tila loppui. Paperin 

loppuun voisi liimata vielä lopetuksen, jossa isä vie autolla Otson kouluun takaisin 

tavalliseen arkirutiiniin. 

 Tämäntapaisen ohjeen laatimisessa on oleellista saada oikeat ja tarkat tiedot 

toimenpiteestä. Lapsen viestinnän tunteminen ja tieto siitä, millaiset asiat riskeeraavat 

hänen tutkimuksessa olemisensa ovat myös välttämättömiä. Ohjeen pitää myös avautua 

avustajalle, koska sitä on tarkoitus käydä yhdessä läpi. Kun ohjetta käydään läpi ja 

harjoitellaan myös fyysisesti sen sisältämiä ohjeita, se auttaa eniten myös itse 

tutkimustilanteessa. Käytännössä olemme todenneet muissa tilanteissa, että jo matkalla 

bussissa piirretty ohje auttaa selvästi verrattuna tilanteeseen, jossa ohjetta ei ole 

lainkaan. 

 Suurin puute tässä ohjeessa on se, että Otso ei voi käyttää sitä viestinnän 

apuvälineenä, jos hän haluaa sanoa jotain henkilökunnalle. Otsolla pitää siis olla 

erillinen kommunikaatiokansio mukana. Optimaalisessa ohjeessa voisi olla liitteenä 

muutamia viestintäkuvia, kuten esimerkiksi ”kyllä”, ”ei”, ”en tiedä” ja ”WC” sekä 

toimenpiteeseen oleellisesti liittyviä viestintäkuvia. Koska Otso ei kuitenkaan lähtisi 

ilman tuttua avustajaa toimenpiteeseen tai tutkimukseen, ohjeen ei ole tarkoitus 

niinkään palvella ohjeena siitä, mitä henkilökunnan tulee ottaa huomioon. Jatkossa tämä 

funktio tulee ehkä ajankohtaiseksi. 
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7. Yhteenveto  

Autismin kirjo ei ole enää marginaalinen seikka yhteisössämme. Autismin kirjolla 

olevat ihmiset ovat yhä tavallisempi näky kaikkien muiden keskuudessa ja he käyttävät 

samoja palveluja kuin muutkin. Palvelujen esteettömyyteen täytyy kiinnittää huomiota, 

jotta myös autistien ihmisoikeudet toteutuvat.  

 Autistiset piirteet tulee ottaa huomioon terveydenhuollossa, jotta toimenpiteet 

saadaan tehdyksi turvallisesti ja inhimillisesti. Autistiselle käyttäjälle räätälöity 

potilasohje, joka tunnetaan myös nimillä sosiaalinen tarina, kuvallinen toimintaohje, 

struktuuri tai ”elämän käyttöohje”, saattaa edistää esteettömyyttä merkittävästi. Ohje 

auttaa jäsentämään tilaa ja tapahtumia sekä aikaa, jotka ovat usein autistiselle ihmiselle 

vaikeasti hahmottuvia. Ohje voi myös auttaa potilaan ja henkilökunnan välisessä 

kommunikoinnissa sekä parantaa motivaatiota noudattaa ohjeita toimenpiteessä. 

 Autistisille potilaille suunnattujen potilasohjeiden laadinnassa kannattaa käyttää 

autismikuntoutuksessa hyviksi havaittuja työkaluja. Kommunikaatiota korvaavien ja 

tukevien keinojen käyttö ohjeessa on etenkin kommunikaatiovammaiselle autistille 

ohjeen vastaanottamisen ehto. Selkokielen ja strukturoinnin sekä sosiaalisten tarinoiden 

periaatteet ovat myös erittäin hyödyllisiä välineitä hyvän erityispotilasohjeen 

suunnittelussa.  

 Käyttöohjeiden ja potilasohjeiden kriteerejä ja keinoja kannattaa hyödyntää myös 

autistien potilasohjeiden laadinnassa. Käyttöohjeiden laadinnan pääperiaatteet, kuten 

keskittyminen ohjeen käyttäjään ja hänen tavoitteisiinsa, ovat sellaisenaan 

sovellettavissa myös autistien ohjeisiin. Potilasohjeiden kriteereistä pitää ennen muuta 

miettiä potilasohjeen käyttökontekstin erityislaatua: sairauden ja terveyden kysymyksiä 

sekä intiimeille alueille kajoamista ja mahdollista tilanteeseen liittyvää ahdistusta ja 

herkkyyttä. Erityisen tärkeä kysymys on potilaan itsemääräämisoikeus, joka on syytä 

pitää mielessä ohjetta laatiessa. 

 Kun lähdin tutkimaan autistille suunnatun potilasohjeen problematiikkaa, ajattelin 

kerääväni tarvittavat tiedot, joiden pohjalta materiaalipankkihanketta voisi suin päin 

ryhtyä käynnistämään. Tilanne osoittautui tutkimuksen myötä kuitenkin selvästi 

mutkaisemmaksi.  
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 Autistiset ihmiset ovat hyvin heterogeeninen ryhmä. Yhtä käyttäjää hyvin palveleva 

ohje ei sovi jollekulle muulle. Autistisen potilaan tarve ja keinot motivoinnin 

tukemiseen vaihtelevat, esim. omaa poikaani motivoiva imuroinnin lupaaminen saattaisi 

suorastaan kauhistuttaa jotakuta muuta autistia. Ennakoinnin tarve ja tyyli vaihtelee 

myös suuresti. Myös optimaalinen ohjeessa käytettävä kommunikaatiokeino vaihtelee 

käyttäjän mukaan. Lisäksi autistisen ihmisen kognitiivinen profiili voi vaihdella 

huomattavasti yksilöstä toiseen ja vieläpä ajasta tai hetkestä toiseen samallakin 

ihmisellä. Yleensä potilaan hyvin tuntevat ihmiset ja potilas itse osaavat parhaiten 

määrittää, mitkä elementit tarvitsevat erityistä huomiota, strukturointia, etukäteen 

harjoittelua, paikan päällä seuraamista ja jälkikäteen purkamista. 

 Myös toimenpiteet ja tutkimukset vaihtelevat jossain määrin yksiköstä toiseen. 

Yksiköt ovat monennäköisiä ja niissä on eri henkilökunnat, mikä myös vaikuttaa ohjeen 

laadintaan.  

 Osoittiko tutkielma alkuperäinen ajatukseni materiaalipankista mahdottomaksi? 

Kirjallisuutta ja potilasohjeita tutkimalla alkoi hahmottua strategioita ohjepankin 

muodostamiseen. Moni toimenpiteelle vähemmän herkkä sekä kuva- ja 

tekstiperustaiseen viestintään tottunut autistinen potilas voisi pärjätä hienosti pelkällä 

yleisellä ohjeella, etenkin jos se on selkeä, hyvin rakennettu ja kuvitettu. Seikkaperäiset 

ja selkeät potilasohjeet auttavat myös räätälöinnissä suuresti, koska yleisen ohjeen voi 

ottaa pohjaksi ja rakentaa siitä yksilöllisen.  

 Lukua 6.4 valmistellessani sain todeta, että piirretyn ohjeen tekeminen helpottui 

valtavasti, kun käytössäni oli lapsipotilaille suunnattu kuvitettu ja hyvin informatiivinen 

ohje. Vielä lisää työ olisi helpottunut, jos esimerkiksi olisin voinut ladata verkosta 

valmiin pohjan valmiine elementteineen. Ideaalitapauksessa voisin sitten vaihtaa, karsia 

tai lisäillä elementtejä ja lopuksi tulostaa kokonaisuuden. Vanhemmilla ei välttämättä 

ole resursseja tällaiseen, mutta tällaista palvelua voisi käyttää myös kuntoutusohjaaja, 

terapeutti, lähettävän tai hoitavan tahon henkilökunta jne. 

 Uskon edelleen, mutta entisestä täsmentynein perustein, että keskitetty materiaali-

pankki voisi olla hyödyllinen autismin koskettamille ihmisille ja ehkä muillekin. 

Materiaalipankissa pitäisi olla ohjeita erilaisten autistista potilasta tukevien ohjeiden 

valmistamiseen ja riittävästi tietoa sekä teksti- ja kuvamateriaalia, jotta ohjeiden 
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tekeminen helpottuu. Materiaaleja voisi lajitella esimerkiksi paikoille räätälöityihin ja 

puhtaasti toimenpiteisiin keskittyviin.  

 Tällainen projekti edellyttäisi moniammatillista yhteistyötä esimerkiksi autistien 

itsensä sekä heidän läheistensä, autismikuntoutuksen asiantuntijoiden, hoitamisen 

asiantuntijoiden, käyttöohjeiden laatijoiden, ohjelmistosuunnittelijoiden ja käytettävyys-

asiantuntijoiden välillä. Erityisen tärkeää olisi koko ajan kehittää, tutkia ja testata 

ohjeita oikeilla käyttäjillä. Olen kokenut monesti älypuhelinten käyttöohjeita laatiessa, 

että suunnittelupöydällä loistavalta näyttänyt idea osoittautuu käytettävyystestauksessa 

käyttökelvottomaksi tai että melko lattealta vaikuttanut idea onkin hyvin hyödyllinen. 

Autistisen käyttäjän preferenssit voivat olla vielä yllättävämpiä kuin älypuhelimen 

kohderyhmän, joten ilman testaamista ohjeita ei voi kunnolla kehittää. 

 Yhteistä kokoamissani autistisille ihmisille ja lapsille tehdyissä potilasohjeissa on se, 

että ne syntyvät varsinaisesti vuorovaikutuksessa tukihenkilön kanssa. Ensimmäinen 

ohjeen läpikäymiskerta yleensä edellyttää avustajan läsnäoloa, jotta potilaaksi menossa 

oleva ihminen saa materiaalista irti sen merkityksen ja sisällön. Jatkossa käyttäjä voi 

tutkia materiaalia myös itsenäisesti ja usein siihen löytyykin kiinnostusta. Tukihenkilön 

merkitys pitää ottaa myös testaamisessa huomioon, tukihenkilö on myös ohjeen 

käyttäjä. 

 Potilasohjeiden lisäksi materiaalipankkia voisi kehittää yleensä terveyden 

hoitamisen suuntaan. Yksi meitä autististen ihmisten läheisiä painava kysymys on se, 

miten autistinen ihminen oppisi ilmaisemaan, että jokin on vialla. Kuten Morton-

Cooperkin sanoi (2004: 31–32), tuntoaistin poikkeavuus ja itseilmaisun viitteellisyys 

sekä mahdolliset päivittäiset toiminnot, kuten kiljahtelu ja itsestimulaatio voivat 

hankaloittaa hoitoa vaativan sairaustilan huomaamista. Myös oman kehon tuntemusten 

hahmottamiseen ja ilmaisemiseen selkeä, autistiselle käyttäjälle räätälöity ohje voisi 

auttaa. 

 Näkisin myös, että terveydenhuollon puolella voi olla tarvetta autistisen potilaan 

”käyttöohjeeseen”. Ehkä tällaisenkin informaation luonteva paikka olisi tässä 

toistaiseksi vain mielikuvituksessani sijaitsevassa palvelussa. 

 Ohjeella voi olla myös muita käyttökohteita kuin toimenpiteeseen valmistautuminen 

ja paikan päällä selviytyminen. Myös vaikeiden ja askarruttavien tilanteiden 

purkaminen helpottuu ohjeen avulla, kun tilanteita voi käydä läpi kohta kohdalta. Oman 
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poikani tapauksessa potilasohjeista on saattanut tulla jopa ajanvietelukemistoa eikä 

harvinaista ole sekään, että ohjeen katselu yhdessä innostaa katselemaan myös muihin 

teemoihin liittyviä kuvasarjoja tai vastaavia. 

 Hyvin jäsennettyjä, kuvallisia ja selkokielisiä potilasohjeita olisi kiinnostavaa 

kokeilla myös muille käyttäjäryhmille. Pelkän sairastamisen takia ihmisen suoritustaso 

voi laskea merkittävästi eikä silloin pysty välttämättä vastaanottamaan tietoa, joka on 

vaikeassa muodossa, joten potentiaalinen käyttäjäryhmä on hyvinkin laaja. Olen 

testannut struktuureja nelivuotiaalle ei-autistiselle tyttärelleni ja todennut, että niistä on 

huomattavaa hyötyä myös hänelle. 

 Lopuksi on syytä vielä tarkastella otsikon kysymyksiä. Tutkielma vastasi otsikon 

mitä- ja miksi-kysymyksiin. Potilasohjeet autistisille käyttäjille ovat hyvin 

strukturoituja, käyttäjän kommunikaatio- ja muiden tarpeiden mukaan räätälöityjä 

erityispotilasohjeita. Niitä tarvitaan siksi, että autistinen potilas voi valmentautua 

toimenpiteeseen, selvitä toimenpiteen aikana ja mahdollisesti purkaa kokemustaan vielä 

jälkikäteen. Hyvä ohje edistää toimenpiteen ja tutkimuksen onnistumista. 

 Kuinka-kysymys jää vielä auki, mutta tutkielman tuloksien valossa esimerkiksi 

verkossa toimiva ilmainen materiaalipankki voisi tuoda helppokäyttöiset ohjeiden 

laatimiseen sopivat työkalut ja ainekset kaikkien ulottuville. Sellainen palvelu syntyisi 

parhaiten moniammatillisen työryhmän yhteistyönä, johon sisältyisi tutkimista, 

työstämistä, testaamista, korjaamista ja lisää tutkimista 
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ENGLISH SUMMARY 

Foreword 

For the past ten years my two main occupations have included educating my autistic 

son, Otso, and working as a specialist in the field of user assistance. These special fields 

have benefited each other greatly. Still, even with the experience from the field of user 

assistance, it was rather a hard work to produce structured patient instructions for Otso 

by myself. What was the option? Going without special instructions would have been 

even harder for both Otso and me. 

 

Soon I started to nurture an idea of a free service, some kind of central storage for 

materials that people could use freely to create special patient instructions. Then I 

realized that before this kind of project could be started, some questions should be 

answered. I know what kind of instructions are beneficial for Otso, but how about other 

people with autism? Are there patient instructions of this kind already in existence 

somewhere? How could people get those instructions easily when needed?. 

 

Nowadays autistic people in Finland are included in the society more than they used to. 

This means that people with autism also use mainstream health care. Mainstream 

services are not necessarily accessible for autistic people as such. This may cause a 

great risk for an autistic person’s health. 

 

One way to enhance accessibility is to provide autistic people with suitable patient 

instructions before the procedure. In this thesis, I try and find out what a good set of 

patient instructions consists of, why the instructions are needed, and how we should 

proceed so that everybody who needs special patient instructions would get them easily. 
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The underlying idea is the empowerment of autistic people. All autistic people are 

entitled to a good autistic life. The idea is not to force autistic people to adapt to the 

mainstream, but to make the mainstream culture more accessible. At the same time it is 

important for the autistic people to find sound coping strategies. 

 

The key issues in this thesis are autism and communication. Many people with autism 

have severe challenges with communication. Also sensory issues always need to be 

taken into consideration in connection with autism. 

 

This thesis belongs to the framework of action research. My triple role as a producer, 

user and researcher of these instructions benefits the research and development of the 

instructions. It doesn’t matter in which framework a method belongs, the main thing is 

that the method contributes to the research and development. (Heikkinen 2001: 196–

198.) 

Materials and Methods 

I collected the first part of my material from different institutions which offer health 

services for autistic people, and from autism themed discussion groups on the Internet. 

The other part, four different instructions for electroencephalogram (EEG), I obtained 

from different hospitals and one of them was on my own desk. By studying this material 

I was able to start forming a theoretical framework for this thesis. I used my own 

experience and knowledge, as well as my son’s experience as one source of 

information.  

 

I also studied literature from the fields of user assistance, patient instructions, autism 

research, and general disability issues to verify, enhance and test my already existing 

knowledge. With the help of this framework I was able to present the special patient 

instructions and to analyze the four different EEG instructions. By going through the 

related theories and authentic patient instructions I was able to find out what kind of 

things enhance or diminish usability of instructions for autistic people, why special 

patient instructions are needed, as well as how the instructions are currently produced, 
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and how the patients can access them. This information hopefully benefits the the next 

step after this study: creation of the service for special patient instructions. 

Autistic person as a user of health services 

Autism is a neurobiological developmental disorder of the central nervous system. 

Autistic traits include both strengths and weaknesses. It is notable that autistic people 

receive and interpret sensory information in a special and highly individual way. 

Autistic people are overall very individual and the autistic traits vary even in one person 

from day to day. (Autismi- ja Aspergerliitto 2008.) 

 

Autistic people often have difficulties in social interaction. Understanding unwritten 

rules may be difficult. It may not be clear for an autistic person how his or her actions 

affect others, or easy to understand why others behave the way they do. Autistic people 

tend to have restricted – or strong and deep – interests. Autism may mean difficulties in 

handling changes, planning in advance, organizing things, automating everyday tasks, 

understanding the whole picture, generalizing. Motor skills may not develop fully 

resulting in clumsiness. Understanding and producing nonverbal signs may be very 

difficult. (Autismi- ja Aspergerliitto 2008.) 

 

Inclusion in the context of this study refers to the idea that all autistic people should be 

able to live in the same community and possess the same rights as their non-autistic 

peers (Moberg 2007). This can be made possible by working on accessibility issues. 

Autistic people need to have access to the same services as the rest of the society. This 

requires better design, autism sensitivity training and, in many places, clear instructions 

for autistic people on how to use these services. 

 

As a patient, an autistic person can be very vulnerable as well as easily distracted and 

distressed due to the sensory issues associated with autism. Hypersensitivity to sounds 

and sights may cause severe distress in the often noisy and harshly lit environment of a 

hospital. Emotional load can make the senses even more intense. Many autistic people 

may not feel pain adequately and this can result in difficulties or even great risks in 

hospital procedures unless taken into account. A very light touch may be a painful 
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experience to an autistic person, whereas a terrible wound may cause hardly any pain at 

all. (See e.g. Morton-Cooper 2004.) 

 

When dealing with health care, it is vital to ensure that autistic people can give their 

informed consent. This may be difficult if the patient has severe communication 

problems but usually not impossible, especially with the help of special patient 

instructions. 

 

A thought-provoking question is: if a person with autism cannot function in an 

environment, is it necessarily his or her fault – or the environment’s? Structuring space, 

action and time often enhances accessibility dramatically (no matter what the IQ) for 

autistic people. It is also important to find out about the most severe sensory problems 

and to solve them. Communication aids are usually at hand especially if the autistic 

person cannot talk. 

User instructions and patient instructions 

Good user instructions are accurate, clear, complete, organized, retrievable, appropriate 

in style, task oriented and visually effective (Hargis 1998: 2). Effective user assistance 

is created with the user and the user’s goals in mind. It is paramount to keep in mind 

that the information enters the world of the users, not the other way around (Coe 1996 

:2). 

 

Good patient instruction have many common features with good user instructions in 

general, but there are also special issues. In Finland, usually the health care staff 

produce the patient instructions on top of their other workload. Health care is regulated 

by the law which also affects the patient instructions. It cannot be overlooked, either, 

that health services differ from many other services or products that us user assistance 

specialists are used to work with. The questions of health and sickness, life and death 

are much more profound than the calendar functionality of a handheld device (with 

which I have been working a lot).  
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Autism and patient instructions 

When we think about an autistic person as the user of patient instructions, several 

interesting issues arise. This thesis examins three major affecting factors: motivation, 

anticipation and communication(See also Virtanen 2005).  

 

All learning starts from motivation. Any work, study, or hobby needs to make sense, as 

well as be interesting and rewarding. Motivation can be triggered by desires and needs 

and other stimuli. A motivated person means somebody who takes action in order to 

reach a goal. (Brax 2004.)  

 

How can an autistic person be motivated to read the instructions? How will the autistic 

person be motivated to participate in the procedure? To some point, a small reward will 

help, and a symbol of a reward is often included in the instructions so that it can be 

watched from time to time if motivation starts to fade. Also repetition of the instructions 

may enhance motivation to read them again. My son, for example, seems to find the 

feeling of power motivating when he notices he can cope in a difficult situation. This 

motivates him to turn to the instructions again in the future. 

 

Anticipation refers to the beneficial impact that a clear structure (as in special patient 

instructions) may have on an autistic person’s life (Morton-Cooper 2004: 66). When 

Otso can anticipate what is coming, he does not have to spend his energy trying to 

control the chaos we tend to call everyday life. It is also necessary for support persons 

of autistic people to try and anticipate and prepare for anything that may come up 

during the day. For example, if we can anticipate a “melt-down” due to sensory 

overload, we can prevent it from happening or lessen its impact by moving away from 

the stressful environment. 

 

Communication is probably the most important tool of living and learning in the human 

community. Autistic people have varied problems with communication. For example, 

my son cannot really speak at all. He uses some signed words, pictures and gestures. 

Not everybody has the skill or patience to stop and find out what he has to say. This is 

often very disabling for him and a great cause of distress. Patient instructions are a form 
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of communication and they must use a language their autistic user can understand. 

Instructions may also include communication aids, such as pictures for “yes” and “no” 

and “toilet” that the patient can use to communicate with the staff. 

 

Several interesting paths open up when we use Coe’s (1996) model of cognitive factors 

in the context of autistic users of patient instructions. In this thesis, I only go through 

the factors, sensation and perception, learning, memory, problem solving, accessing 

information and actions rather quickly, but after looking at autistic traits through these 

factors I’m sure this model may become very useful in the future research. 

 

There are several tools for helping autistic people to communicate and cope. In this 

thesis I go through some of them, namely augmentative and alternative communication 

methods (AAC: for example, picture symbols, signing, and communication devices), 

plain Finnish, structured approach and social stories. All of these can be used as tools to 

create efficient instructions for autistic people. The major consideration is to use the 

methods that are already well-known by the autistic user. 

Examples of patient instructions 

During my study I found several different kinds of special patient instructions, that is, 

patient instructions aimed at disabled users. Some of them were tailored for the places 

where the procedure was carried out. This kind of instructions usually cannot be taken 

out of the hospital or the health care centre. They are made by using photographs of real 

children in real procedures, and therefore they are very concrete and realistic. These can 

be beneficial for the autistic patients although the preparation time is necessarily very 

short in case the patient can only go through the instruction just before the procedure. 

 

Some of the instructions were tailored for individual users, and these instructions were 

usually made by the parents of the autistic patient. These were often found useful and 

helpful for training for the procedure beforehand, for coping during the procedure and 

for going through the procedure afterwards. 
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There were also some general patient instructions for special users. For example, videos 

and story books can help some patients to prepare for the procedure. Heikura-Pulkkinen 

and Kujanpää (2006: 5) advise against using ready made social stories because they are 

based on other people’s needs, experiences and preferences. 

Conclusions 

Mainstream services need to be made accessible for all, autistic people included. Health 

care needs to take autistic traits into consideration so that the necessary procedures can 

be carried out safely and humanely. Patient instructions tailored for the autistic users 

may help greatly in achieving this goal. Tailored patient instructions will help the 

autistic patient to perceive space, time and actions. They can also make communication 

between the patient and the staff easier and enhance motivation of the autistic patient to 

do what is expected of him or her during the procedure 

. 

There are several tools that can be used when designing patient instructions for autistic 

people. Particularly communication needs must to be taken into consideration when 

creating instructions. The criteria of efficient user assistance and patient instructions can 

also be applied to the special patient instructions. For example, concentrating on the 

user and his or her goals is necessary when the user may be profoundly different from 

the maker of the instructions. It is also important to keep the special considerations of 

patient instructions in mind, for example the sensitivity of the concepts of sickness and 

health and the idea of somebody strange probing and touching. It cannot be stressed 

enough that the informed consent is a very important issue with autistic patients. 

 

The whole idea of providing people with special patient instructions through an easily 

accessible Web service started to look rather complicated soon after I had started my 

study. Autistic people are a highly heterogeneous group with highly heterogeneous 

needs and preferences. Evidently the procedures, places and people vary from one 

health service provider to another. Would this kind of service be totally impossible?  

 

As I studied further I started to find ways as to how this kind of instructions service 

would still be useful. Some autistic people can use ”ready-made” instructions, 
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especially if the procedure or the health care provider is not totally unknown to them. 

Also, when I studied the EEG instructions, it became clear how much a set of detailed 

and clear instructions can help with tailoring instructions to an individual user. It can be 

very cumbersome to start creating instructions from the scratch, especially without 

extensive knowledge of the procedure. 

 

It would be easier still to create instructions if we could download complete instructions 

with removable and exchangeable elements of suitable texts and pictures. This would 

make tailoring very easy, especially if we could use our own pictures as well. Even if 

the parents would not have the opportunity to create them, for example the therapists, 

nurses, doctors or teachers might. 

 

An ideal instructions service would also provide the users with instructions as to how to 

create different kinds of instructions. There could also be instructions for health care 

personnel as to how to work with autistic patients as well as instructions for autistic 

people on how to find out when there is something wrong and how to communicate this 

to their support persons.  

 

When creating instructions, it is paramount to test them. Usability specialists are an 

invaluable asset when we really want to create sound products. In the context of patient 

instructions for autistic users it is notable that all of the special user instructions I found 

were meant to be used by the autistic person and his or her support person. This has to 

be taken into account when designing and testing the instructions. 

 

It would be interesting to test well structured, visually effective and clear patient 

instructions with other user groups as well. There are many distressing conditions when 

people of any age or status can experience lower level performance. Hence the potential 

user group for special patient instructions may be larger than we think. By testing 

structured instructions with my four-year-old daughter I am already convinced that 

autistic people are not by far the only people benefiting from special instructions. 


