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Vammaisten ihmisten inkluusion my6td myos autistiset ihmiset ovat yhd enemmén
tavallisten terveyspalvelujen asiakkaina. Jos terveyspalvelut eivit ole riittivin
esteettomid, autistisen ihmisen terveys saattaa vaarantua toimenpiteiden tai tutkimusten
epdonnistuessa.

Téssd pro gradu -tutkielmassa tutkin yhté esteettomyyttd lisddvaa keinoa, erityisid
autisteille tarkoitettuja potilasohjeita. Lihestymistapani on toimintatutkimuksellinen.
Etsin kirjallisuuden ja autenttisten potilasohjeiden avulla vastauksia kysymyksiin, mitd
tillaiset ohjeet ovat, miksi ne ovat hyddyllisid ja kuinka niitd saataisiin kaikkien
ulottuville.

Tutkielmassa tarkastellaan potilasohjeiden kriteereja useasta ndkokulmasta. Ensin
tutkitaan, miten autismi vaikuttaa potilaana olemiseen. Sitten selvitetddn, millaisia ovat
yleensd kiytto- ja potilasohjeiden kriteerit, millainen autistinen ihminen on
potilasohjeen kéyttdjdni ja lopulta millaisia tydkaluja autistien potilasohjeiden
laadintaan on kéytettdavissd. Lopuksi etsitddn autenttisten potilasohjeiden analyysin
kautta erilaisia kiytdnnon tekijoitd, jotka voivat tehdid ohjeista helppokayttoisia tai
vaikeaselkoisia autistiselle kayttdjille.

Tutkielma vastaa otsikon mitd- ja miksi-kysymyksiin. Potilasohjeet autistisille
kayttdjille ovat hyvin strukturoituja, kiyttdjin kommunikaatio- ja muiden tarpeiden
mukaan réaatiloityja erityispotilasohjeita. Niitd tarvitaan siksi, ettd autistinen potilas voi
valmentautua toimenpiteeseen, selvitd toimenpiteen aikana ja mahdollisesti purkaa
kokemustaan vield jilkikédteen. Hyva ohje edistidd toimenpiteen ja tutkimuksen
onnistumista.

Kuinka-kysymys jdd vield auki, mutta tutkielman tuloksien valossa esimerkiksi
verkossa toimiva ilmainen materiaalipankki voisi tuoda helppokéyttoiset ohjeiden
laatimiseen sopivat tyokalut ja ainekset kaikkien ulottuville. Sellainen palvelu syntyisi
parhaiten moniammatillisen tydéryhmén yhteistyond, johon siséltyisi tutkimista,
tyOstdamisti, testaamista, korjaamista ja lisdd tutkimista.

Avainsanat: autismi, potilasohjeet, tekninen viestinti, strukturointi, sosiaaliset tarinat
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1. Johdanto

Viimeiset kymmenen vuotta piaidtoimeni ovat olleet autistisen lapsen, Otson,
omaishoitajuus eli autismikuntoutus seké kidyttoohjeviestinnidn asiantuntijatyot. Nama
erityisalat hyodyttavit toisiaan. Kiyttdohjetaidot helpottavat Otson eldmén kuvallista
jdsentidmistd ja autismitietous puolestaan laajentaa ja syventdd nikemyksid yleensi
ihmisten vastaanotto- ja oppimistavoista seki stressin vaikutuksesta niihin.

Vuosien mittaan olen askarrellut Otsolle monenlaisia kuvallisia toimintaohjeita,
“elamin kdyttoohjeita”, jotka ovat helpottaneet selviytymistimme hankalissa tilanteissa.
Etenkin erilaisia tutkimus- ja toimenpideohjeita tydstidessini mieleeni on toistuvasti
noussut kysymys, voisiko tima olla vihdn helpompaa. Elamad vammaisen lapsen
laheisend voi olla hyvin kuormittavaa, joten erilaiset helpotukset ovat tervetulleita.
Mietin my0s, miten hankalaa ohjeiden valmistaminen mahtaa olla muille vanhemmille,
jos ne ammattilaisellekin tuottavat paljon vaivaa. Tutkimuskdynnit ohjeen kera ovat,
ainakin meill4, siind médrin onnistuneempia kuin ilman ohjetta suoritetut, ettd ohjeen
tekemiseen investoitu vaiva on ilman muuta sen arvoinen.

Tiltd pohjalta nousi ajatus autistisille ihmisille suunnattujen potilasohjeiden
materiaalipankista. Voitaisiinko tehdd verkkopalvelu, josta kaikkien autismiin liittyvien
sektorien toimijat voivat ladata autisteille sopivia potilasohjeita? Pankkiin
sisdllytettdisiin ainakin tarpeellisimmat tutkimukset ja toimenpiteet verikokeesta
hammashoidon kautta EEG-tutkimukseen. Huomasin kuitenkin nopeasti, ettd ennen
kdytdnnon toimiin ryhtymistd pitdd vastata varsin moniin kysymyksiin. Tiedin, millaisia
ohjeita Otso tarvitsee, mutta entd muut autistit? Onko téllaisia ohjeita jo olemassa
jossain? Miten ohjeet saataisiin kétevasti kaikille niiti tarvitseville? Nami kysymykset
tiivistyivét pian muotoon mitd ovat autistin potilasohjeet, miksi niitd tarvitaan ja kuinka
niitd tehdiin ja vilitetdén tarvitsijoille.

Autisteille suunnatut potilasohjeet alkoivat vaikuttaa yhi kiinnostavammilta
tutkimuskohteina, koska ne tarjosivat tilaisuuden yhdistdd kahden melko harvinaisen
erikoisalani ndkemyksiid ja mahdollisesti hiukan edistdi autististen ihmisen osallisuutta
ja esteettomyyttd. Autismin ja autismikuntoutuksen tutkimuksessa ja kehittimisessi on

hyo6tyd monenlaisista taustoista tulevien ihmisten ndkokulmista.



Kéytinnon kytkoksistd ja omakohtaisuudessa on tutkielman teossa vahvuutensa ja
ongelmansa. Kdytdnnon vahva tuntuma aloihin auttaa nostamaan esiin kiinnostavia ja
oleellisia kysymyksid. Toisaalta silloin tulee helposti sokeaksi sille, mitéd alojen ulko-
puoliset eivit tiedd alasta. Tdma on tuttu ongelma myos kidyttoohjeiden laadinnasta.
Kun itselle jokin asia on perin pohjin tuttu, vaatii ponnistusta eldytyd sen asemaan, jolle
asia on oudompi seki kirsivillisyyttd selittdd itselle jo itsestddnselvyyksiksi
muodostuneita asioita.

Myos tutkielmaan liittyvit toiveet ja tunteet luovat yhtdilta motivaatiota ja toisaalta
painetta. Omaishoitaja joutuu usein ottamaan tunnin sielti ja toisen tdélti tutkielman
tekoa varten eiké projekti vilttdmaéttd onnistu, jos motivaatio ei ole varsin voimakas.
Tamin kirjoittaja on joutunut myo6s toppuuttelemaan intoaan ja kérsinyt katkoessaan
mieluisia ronsyjd. Miten rajata, jos jokaisesta alaluvusta tekisi mieli kirjoittaa uusia
tutkielmia? Tamai on epdilemdtti kaikkien aiheestaan innostuneiden tutkielman-

tekijoiden ongelma ja edellyttdd joskus ikdvienkin kompromissien tekoa.

1.1 Tutkielman aihe

Autistiset kansalaiset kdyttavit nykyéin paljolti tavallisen terveydenhuollon palveluja.
Palvelut eivit valttamattad sellaisinaan sovellu autisteille, ne eivit ole esteettomia.
Autistista potilasta voi olla vaikeaa motivoida toimenpiteeseen ja pakottaminen
puolestaan voi johtaa vaikeuksiin jopa moniksi vuosiksi. Epdonnistumiset voivat syodi
entuudestaankin koetuksella olevaa itsetuntoa.

Yksi tapa parantaa tilannetta, esimerkiksi henkilokunnan koulutuksen ja ympériston
sekd toimenpiteiden autismitietoisen suunnittelun ohella, on tarjota autistisille ihmisille
suunnattuja potilasohjeita. Autistiset ihmiset tai heiddn ldheisensi eivit vilttamattd
pysty tekeméén ohjeita itse. Ohjeen valmistaminen edellyttdd runsaasti tietoa itse
toimenpiteestd sekd taitoa ja resursseja ohjeiden laadintaan. Toisaalta kdyttdjan hyva
tunteminen on my0s ohjeen onnistumisen edellytys.

Aluksi ldhdin etsiméén vastausta siithen kysymykseen, miten saada toimiva
potilasohje jokaiselle siti tarvitsevalle autistiselle toimenpiteeseen menijidlle. Huomasin
kuitenkin, ettd ennen tihdn kysymykseen siirtymistd on selvitettavi, mistd elementeisti

autistista thmistd hyodyttava potilasohje koostuu. Tdhidn kysymykseen 1dhdin etsimééin



vastausta kiyttoohjeiden ja potilasohjeiden nidkemyksistd, autismitutkimuksen ja

-kuntoutuksen 10ydoistd sekd lopulta saatavilla olevista ohjeista itsestédén.

1.2 Ydinsanoja ja aatteita

Autismi ja kommunikaatio, viestintd ovat timén tutkimuksen ydinasiat. Pitkédn
tdhtayksen pyrkimyksidni on olla mukana autististen ihmisten voimaantumisen,
valtaistumisen (empowerment) lisddmisessi, elinvoimaisen autismikulttuurin
mahdollistamisessa. Jokaiselle autistiselle ihmiselle pitdd mahdollistaa hyvé autistinen
elami. Inkluusion nimissi autisteja ei pidd vékisin sopeuttaa valtakulttuuriin, vaan
yhtdiltd tehda valtakulttuurista esteettomdampi ja toisaalta rakentaa autistisille
kansalaisille keinoja selviytyd yhteisossd mahdollisimman itsendisesti. Valtakulttuurissa
on tdrkedd ottaa myods huomioon, ettid autismikulttuurilla on paljon annettavaa.

Yksi osa téstd projektista on autistisen ihmisen asema terveydenhuollossa.
Terveyden ja sairauden kysymykset koskettavat jokaista. Autistiset piirteet tekevét
potilaasta tavallista haavoittuvaisemman, joten terveydenhuollon esteettomyyttd pitdi
kehittdd usealla rintamalla. Erityispotilasohjeiden, eli erityisti tukea tarvitsevalle
potilaalle rddtdloidyn ohjeviestinnédn kéytté helpottaa osaltaan autistisen potilaan osaa.
Autistiselle potilaalle rakennettu esteetdn viestintd voi auttaa myos monia muita
erityisryhmiin kuuluvia potilaita.

Tutkielman ytimessd on myos autisteille tavallinen kommunikaatiovammaisuus.
Kéyttoohje on itsessdin kommunikaatiota, joten ohjeen kéyttdjan kommunikaatio-
valmiudet ovat perustavanlaatuinen ohjeen suunnittelun ja laadinnan ldhtokohta. Lisédksi
potilaana olemisen kannalta kommunikaatio on esimerkiksi itsemédédrddamisoikeus-
kysymyksissi oleellinen asia.

Autismista ei mielestini voi juuri puhua, jos ei puhuta myos aisteista. Aistitoiminta,
aistimusten tulkitseminen ja eri aistien yhteistyo esiintyvit tutkielmassa useassa
autistisuutta késittelevissi kohdassa.

Sana potilas viittaa kehen tahansa, vammaiseen tai vammattomaan, terveyden-
huollon asiakkaaseen. Vammaisuus sindnsi ei tee automaattisesti ihmisestd potilasta,
mutta terveydenhuollon asiakkuus tekee, ainakin tdmin tutkielman kontekstissa.
Autistisista thmisistd kdytdn rinnakkain ilmaisuja autisti tai autistinen. Autistinen

ithminen on paljon muutakin kuin “autisti” samoin kuin sokeassa ihmisesséd on paljon



muutakin kuin ndkdkyvyn puute, mutta kiytdnnossa autisti-sana on huomattavasti
selkedmpi kdyttdd kuin “autistinen ihminen” ja toivon, ettd lukija lukee sen aina
lyhenteeksi ilmaisusta ”autistinen ihminen”.

Kéytidn sanaa kdyttdjd, joka viittaa usein joko palvelun tai ohjeen kayttdjaén.
Kéyttdamini sana fuote on jotain, jota kdyttdja kiyttidd. Sekin voi viitata joko palveluun
tai ohjeeseen, informaatiotuotteeseen. Nama ilmaisut tulevat kiyttdohjeiden

tutkimuksesta.

1.3 Menetelmat ja aineisto

Aloitin tutkimukseni kokoamalla potilasohjeita erilaisista hoitoa antavista yksikoista.
Niiden alustavan tutkimisen avulla aloin hahmottaa, millaista teoriapohjaa tutkimus-
kysymysten tarkastelu edellyttdd. Tutkin etenkin kiyttdohjeiden ja potilasohjeiden
alojen teoksia, autismikuntoutuksen teoriaa ja kiytintod sekd vammaisuuden eettisia
kysymyksia kisittelevad kirjallisuutta tiydentiddkseni, tarkistaakseni ja laajentaakseni jo
hankkimaani asiantuntemusta. Vilineinéni kirjallisuus, oma kokemukseni autistisen
lapsen tukihenkilond sekd kdyttoohjeviestinnin asiantuntijana ja kerddméni autenttiset
ohjeet rakensin teoriataustoitusta, jonka avulla selvittdd etenkin, miksi erityisiad
potilasohjeita tarvitaan ja mitd autistinen potilas niiltd kaipaa. Saadakseni esiin
konkreettisia kdyttamistd edistdvii tai haittaavia tekijoitd potilasohjeissa esittelen
joitakin autenttisia erityispotilasohjeita ja analysoin neljdd erilaista EEG-tutkimukseen

ohjaavaa potilasohjetta kerdamaéni tiedon valossa.

1.4 Tutkielman teoriatausta

Tutkielmani ldhti siis varsin pragmaattisista kysymyksisti ja alkuun mietin, saako télti
pohjalta akateemista tyotd aikaan. Toimintatutkimuksen viitekehyksesté kuitenkin
I6ysin paikan myos téllaiselle tyolle, jossa taustalla on pyrkimys kehittdd kadytintoja.
Oma kolmoisroolini ohjeiden tuottajana, kdyttdjand ja tutkijana voi toimintatutkimusta
tehtdessd osoittautua hyodyllisiksi, koska tehtdvini on yhtd aikaa tutkia ja kehittdd
toimintaa (Heikkinen 2007: 196).

Heikkisen (2007: 198) esittelemid Denzinin & Lincolnin (1994: 2-3), laadullisen
tutkijan ideaali, bricoleur, kuulostaa omaltakin ideaaliltani. Bricoleur kdyttda
ongelmansa ratkaisuun luovalla tavalla erilaisia metodeja. Metodien alkuperilli ei ole

vilid, padasia, ettd ne ovat jirkevid tutkimuksen kannalta. Heikkisen mukaan (mt.: 198)



toimintatutkimus on oppimisprosessi kaikilla osa-alueillaan, niin metodien kdyton kuin
varsinaisen kohdealueensakin kohdalla.

Toimintatutkimuksessa tekiji reflektoi ja tarkastelee myos omaa subjektiviteettiaan
(mt.: 201). Kaikissa tutkimuksissa on syytd muistaa, ettd tutkija on ihminen ja ihminen
on aina jossain madrin subjektiivinen. Toimintatutkimuksessa tutkijan subjektiivisuus
on yksi ldhtokohdista ja sitd tarkastellaan muiden tutkimisen kohteiden ohella.

Mina tai autistinen poikani emme sindnsi ole kiinnostavia timén tutkielman
kannalta, mutta hankkimamme kokemukset ja tieto ovat relevanttia tutkielman
materiaalia. Kokemuksemme ovat vain kaksi miljoonista eivitki yleistettdvissid, mutta
todellisten kokemusten havainnollistava voima on suuri. Puhtaasti teoriatasolla
litkuttaessa voi olla vaikeaa erottaa ydinasioita vihemmaén oleellisista tai eri tekijoiden
todellisia vaikutussuhteita. Vaikka kokemuksillamme ei ole laajempaa todistusvoimaa,
niiden tehtdvini on antaa autenttisia esimerkkejé: tilldkin tavalla asiat saattavat olla
autistisen ihmisen ja hinen ldheisensi eliméssa.

Heikkinen esittelee toimintatutkimuksen spiraalin (mt. 203), jossa kuvataan
toiminnan ja ajattelun liittymikohtia: suunnittelu, toiminta, havainnointi, reflektio ja
uudelleensuunnittelu seuraavat toisiaan limittdisind sykleind. Tdssd tutkielmassa pédisen
vasta toiminnan havainnointiin, reflektointiin ja suunnitteluun alkuvaiheisiin. Jatkossa
toivon, ettd sykli jatkuu suunnitteluna, toimintana, havainnointina, reflektiona ja
uudelleensuunnitteluna — ja autisteille tarkoitettujen potilasohjeiden toteuttaminen
kdynnistyy moniammatillisen yhteison yhteistyon tuloksena. Uskon, ettd
erityispotilasohjeiden kiytdnnon ratkaisuista voidaan kehittdd kadyttokelpoista teoriaa,
jonka pohjalta puolestaan voidaan kehittdd kiyttokelpoisia erityispotilasohjeita ja niin
edelleen.

Autismitutkimuksen kentiltd kidytdn enimmékseen autismikuntoutukseen
suuntautuneita ldhteitd. Autismi-termin avaamisessa painotan Autismi- ja Asperger-
yhdistys ry:n tarjoamia mééritelmid, koska ne tarjoavat esimerkiksi psykiatrian ldhteita
hedelmallisempid ldhtokohtia tihédn tutkimukseen. Lisdksi tarkastelen autisteja
laajemmalle ryhmille suunnattua kommunikaation apuvilineiden tutkimusta.

Vammaisten kansalaisten ihmisoikeuksien ja yhteiskunnallisen aseman tarkastelu

kulkevat mukana tutkielmassa seki etualalla etti taustalla.



Kiyttoohjeiden ja potilasohjeiden teoria ja kidytinto ovat myos tutkielman
oleellisia elementteji. Itse olen suhtautunut Otson ohjeisiin aina “eldmén kédyttdohjeina”
taustani vuoksi, mutta potilasohjeiden laadinnassa on toisenlainen niakdkulma ja
painotukset sekd erilaisia vaatimuksia. Potilasohjeita my0s yleensi laativat muut kuin
kdyttoohjeviestinndn ammattilaiset. Mielestédni potilasohjeet ovat yksi kiyttoohjeiden
laji ja niiden kehitystyo voi hyotyai tarkastelusta kdyttdohjeiden viitekehyksessa

Kiytettivyystutkimus sopisi tdhidn teemaan tdysin, mutta rajasin varsinaisen
kaytettavyystutkimuksen tutkielman ulkopuolelle, koska kiytettivyys sisiltyy
kiyttdohjeiden perusvaatimuksiin. Kédyttdohjeen on pakko olla helppokiyttdinen, koska
sithen tartutaan tilanteessa, jossa itse palvelu tai laite on osoittautunut liian vaikeaksi
kayttdd. Tilanteessa, jossa ohjetta kaivataan eniten, vaikeasti kdytettdva ohje
todenndkoisesti jad lukematta. Kun ohjeita suunnitellaan, testataan ja suunnitellaan
uudelleen, syklin eri vaiheissa toteutettu ammattimainen kdyfettdvyystestaus antaa

korvaamatonta informaatiota ohjeen heikkouksista ja vahvuuksista.

1.5 Tutkielman rakenne

Toisessa luvussa kdydiddn lyhyesti ldpi tutkielman perusteemat, esteettomyys, autismin
kirjo ja autistinen ihminen terveydenhuollossa. Kolmas luku kdy ldpi hyvén ohjeen
kriteerejd kdyttoohjeiden viitekehyksesti ja potilasohjeiden viitekehyksesti ja tutkii,
millaisia erityispiirteitd potilasohjeisiin liittyy. Neljannessi luvussa hahmotellaan, miti
erityisvaatimuksia autistisella ihmiselld voi olla potilasohjeen kéyttdjand. Sitten kdyddan
lapi erilaisia tyokaluja, joilla ndihin vaatimuksiin voisi vastata. Viidennessd luvussa
tarkastellaan eri paikoista kerittyé erityispotilasohjeaineistoa ja kuudes luku keskittyy

analysoimaan neljin hyvin erilaisen EEG-ohjeen piirteita.



2. Autisti kohtaa terveydenhuollon

Nykyédédn vaikeavammaisiakaan ihmisid ei automaattisesti vieda laitoksiin hoitoon, vaan
pyritdin siihen, ettd myos vammaiset ihmiset asuvat omassa kodissaan ja kéyttavit
enimmikseen samoja palveluja kuin kaikki muutkin. Esimerkiksi kehitysvammaisia
ihmisid, joihin yleensd my0s syvésti autistiset ihmiset lasketaan, asui laitoksissa vield
1970-luvulla 10.000, nyt noin 2.500 ja muista noin 40 % asuu vanhempiensa kanssa
(Sammaljarvi 2006: 42).

Inkluusio, samassa yhteisOssd eldminen kaikkien muiden kanssa, edellyttda
esteettomyyttd, ympdristossd olevien toiminnan esteiden poistamista. Autistinen
ihminen kiyttdd padasiassa samoja terveyspalveluja kuin ei-autistiset ikédtoverinsa,
mutta ovatko nimi palvelut hinelle esteettomid? Tassd luvussa selostan lyhyesti
inkluusioaatteen ja esteettdomyyden periaatteita sekéd autismin kirjon ja autismin

maédritelmid. Lopuksi tarkastelen autismin erityispiirteitd potilaana olemisen kannalta.

2.1 Inkluusio

Vammaisuudesta ei nykyéddn voi puhua mainitsematta inkluusioaatetta. Sakari
Mobergin mukaan UNESCO méérittdd inkluusion seuraavasti (Moberg 2007,
suomennos tekijin):

Inkluusio on
¢ filosofia, jonka perustana on kdsitys, ettd 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 tdysin KAIKKIIN niihin yhteison toimintoihin, joita
tarjotaan myos vammattomille ihmisille.
UNESCON inkluusion méiritelmissi esiintyvd vammaisten ihmisten osallistuminen
kaikkiin yhteison toimintoihin nidkyy terveyspalvelujen kidytossad esimerkiksi meididn
perheemme arjessa. Autistinen lapsemme on saanut tavanomaisen neuvolapalvelun
rokotuksineen ja tavalliset hammashoitolat, laboratorio- ja sairaalatutkimukset seké -
toimenpiteet. Vain autismiin liittyvissd erityisasioissa olemme asioineet lasten-

neurologisella osastolla sekéd kehitysvammaisten kuntoutusneuvolassa. Muut terveyteen

liittyvit tarpeet hoidetaan samoissa paikoissa kuin vammattomienkin ihmisten.



Ketddn ei hylati. Itkonen (1999: 141) muotoilee YK:n inkluusionidkemyksen niin:

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

2.2 Esteettomyys

EU:n vammaispoliittinen toimintaohjelma (Sosiaali- ja terveysministerié 2006: 4)
midrittdd esteettomyyden periaatteita mm. seuraavasti:
[...] yhteiskunta on velvollinen huolehtimaan jokaisen jasenensi osalta siité, ettd
vammaisuuden vaikutukset ovat mahdollisimman véhiiset, tukemalla aktiivisesti
terveellisid eldiméntapoja ja huolehtimalla ympériston turvallisuuden
parantamisesta, asianmukaisesta terveydenhuollosta ja yhteison tuesta.
Vammaisuuden vaikutusten minimointi tai eliminointi edellyttdd hyvad suunnittelua.
Liikkumisen mahdollistaminen on hyvé alku, viestinnédn esteettdmyys on vihintdan yhta
tiarkedd. Ja ilmainen resurssi, asenne, on huomattava parannus, jos se saadaan korjattua
siten, ettd esteettomyys ei ole mitidin ylimadrdistd, vaan perusasia.

Julkisessa terveydenhuollossa my0s autistien tarpeet pitdd ottaa huomioon. Jos
kokemukseni lastenkasvatuksessa ja murrosikdisten opetustydssi on yleistettavissi,
pidén tdysin mahdollisena, ettd autistisen ihmisen tarpeiden mukaan rakennettu
ympdiristd tukee myds monia muita kayttdjid. Nykyddn my0s katsotaan, etti esteet-
tomyys hyodyttda kaikkia. Esteettomyysajattelussa pyritdédn siihen, ettd palvelut
alkujaankin suunnitellaan monenlaisille kéyttéjille. Invalidiliitto tiivistdd ndkemyksensi
esteettomyydesti esteeton.fi-verkkosivuilla néin:

Ympiristo tai yksittdinen rakennus on esteeton silloin, kun se on kaikille
kayttdjille toimiva, turvallinen ja miellyttivd, ja kun rakennuksen kaikkiin
tiloihin ja kerrostasoihin on helppo padsti. Lisiksi tilat ja niissd olevat toiminnot
ovat mahdollisimman helppokiyttoisid ja loogisia.”

Esteettomyys on laaja kokonaisuus, joka tarkoittaa myds kaikkien kansalaisten
sujuvaa osallistumista tyontekoon, harrastuksiin, kulttuuriin ja opiskeluun. Se
merkitsee palvelujen saatavuutta, vilineiden kdytettavyyttd, tiedon
ymmarrettavyyttd ja mahdollisuutta osallistua itseddn koskevaan
paitoksentekoon.
Tamin pohjalta esteettomyys terveydenhuollossa on esimerkiksi sitd, ettd palvelujen
adrelle on helppo pédstd, niitd on helppo kdyttdd, ne ovat turvallisia ja mahdollisimman
miellyttdvid. Yllamainittu mahdollisuus osallistua itsed koskevaan pdiditoksentekoon on

erityisen tirked omaa terveyttd koskevissa kysymyksissi. Esteettomyysajattelu ei siis

tavoittele mitdéan erityistd kenellekdédn, vaan pédinvastoin: tavoitteena on tarjota kaikille



mahdollisuus tehdi favallisia asioita. Tarvitaan sellaista suunnittelua ja palvelua, ettid
ihmiset voivat eldd mahdollisimman itsendisind yhteisossi, vaikka he olisivat
esimerkiksi vammautuneet auto-onnettomuudessa tai saaneet synnynndisen
keskushermoston kehityshdirion.

Vehmaan (2005: 211) mukaan ihmiselld oleva vamma ei valttimétta itsessdan
vammauta hyvinvointimielessd: "Hyvinvointi ja vammautuminen eivit saa muotoaan
sosiaalisessa tyhjiossd vaan yksilon ja ympériston vilisessd vuorovaikutuksessa.” On
syytd kiinnittdd huomiota yksilon toimintakyvyn ohella my6s yhteiskunnan ideologisen
ja kulttuurisen ilmapiirin avoimuuteen. Vehmaan (mt.: 211) mielestd yhteiskunnan pitii

toivottaa tervetulleeksi ihmiset ilman laatukriteereja.

2.3 Autismin kirjo ja autismi

Niin moni suomalaisen autismikentédn vahvoista toimijoista, esimerkiksi Kyllikki
Kerola, Heta Pukki, Merja Hyytidinen ja Sari Kujanpad, toimii myos Autismi- ja
Aspergerliitto ry:ssd, ettd pidén liittoa varsin luotettavana ldhteend. Edunvalvonta-
jarjeston nidkokulma yhdistettynd sekd tieteellisten ettd oman eliménsi asiantuntijoiden
vakuuttavuuteen tarjoaa téti tutkielmaa ajatellen psykiatrian ldhteitd paremman 1dhto-
kohdan autismin hahmottamiseen. Kéytin siis tdrkeimpana autismin kirjoon liittyvin
yleistiedon ldhteend liiton verkkosivuja ja julkaisuja. Vertailun vuoksi esittelen lyhyesti
my0s tyypillisen psykiatrian alan nikokulman autismiin my6hemmin tdssi luvussa.

Autismin kirjo on sateenvarjokésite, jonka alaiset oireyhtymit ovat synnynniisid
keskushermoston kehityshdirioitd (ks. esim. Autismi- ja Aspergerliitto ry 2008).
Autismin syistid on useita teorioita ja ndkemyksii, tutkimus etenee koko ajan. Tdssd
tutkielmassa ei kuitenkaan ole syytd pureutua autismin etiologiaan, vaan siihen, miten
se kiytdnnossa vaikuttaa autistisen ihmisen ja muun maailman kohtaamiseen.

Autismin kirjoon kuuluvat autistinen oireyhtymé, Aspergerin oireyhtyma, Rettin
oireyhtymd, disintegratiivinen kehityshdirio ja laaja-alainen kehityshéirid. Autismin
kirjoon kuuluu Suomessa noin 50.000 ithmisti, joista autistisia on noin 10.000. Autismin
kirjon tapauksessa on tirkedd huomata, ettd siihen sisdltyy monenlaisia yksilollisid
oireita, mutta myos vahvuuksia. (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2008.)

Autismin kirjon diagnoosit tehddin tédlld erdd lahinna kdytoksen perusteella (Rettin

oireyhtymd nikyy geenitesteissd). Tyypillisid piirteitd ovat poikkeava sosiaalinen
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vuorovaikutus ja kommunikaatio, epitavalliset reaktiot aistidrsykkeisiin ja rajoittunut,
toistava kiytos (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2008). Liséksi autistisella ihmiselld on
monesti toimintojen automatisoinnin, yleistimisen, oman toiminnan ohjauksen ja
motoriikan vaikeuksia (Hagman 2005: 11).
Autismi- ja Aspergerliitto ry (2007) médrittelee verkkosivuillaan my0s autistisen
oireyhtymdn ytimekkadsti:
Autismi on autismin kirjoon kuuluva neurobiologinen keskushermoston

kehityshdirio, joka aiheuttaa vaihtelevia toiminnan esteité.

Autistisilla henkil6illd aistien vilittima tieto ja sen tulkinta on yksilollista ja
tavallisesta huomattavasti poikkeavaa.

Autistinen henkil6
voi kommunikoida poikkeavasti
ajattelee, ymmartdi ja mieltdd asioiden merkityksid ja ympéristodin eri tavalla.

Autismi siis vaikuttaa aivojen rakenteeseen ja toimintaan seké kehittymiseen ja
vammauttava vaikutus vaihtelee niin yksilostd kuin kehitysvaiheestakin toiseen. Aistien
poikkeava toiminta on autistisuuden ymmaértdmisessd avainasemassa, samoin
kommunikoinnin ja hahmottamisen. Autistin itsensid ndkokulmasta tarkastellen saman
asian voi ilmaista Gunnel Norron tavoin (2007: 14—15) my6s ndin:

Autismi tarkoittaa siti, ettd ihmisen ajattelu, tunne-eldmé, kokemukset ja

ympiériston kokeminen ovat erilaisia kuin monilla muilla ihmisilla. [...]

Autismi tarkoittaa, ettd meilld on

erilainen tapa vaihtaa ajatuksia

erilainen tapa toimia toisten kanssa
erilaisia kiinnostuksen kohteita kuin muilla.

On ikéédn kuin puhuisimme vain osaksi samaa kieltd kuin muut — ikdin kuin
eldisimme osittain eri kulttuurissa.

Tamai johtuu siitd, ettd aivomme toimivat eri tavalla. Néin tapahtuu kaikilla,
joilla on autismi, riippumatta siitd, onko henkil6lld korkea vai matala
dlykkyystaso.

Meill4, joilla on autismi, lahjakkuus on epitasaisesti jakautunut. Tdma tarkoittaa
sitd, ettd voimme olla erittdin hyvii joissakin asioissa ja toiset asiat voivat olla
meille tosi vaikeita. Tdmin vuoksi ympéristd voi vaatia meilti liikaa tai liian
vihin.
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Autistinen ihminen eldd osaksi eri kulttuurissa ja ehkd niemme autistien voimaantuessa
vield autismikulttuurin nousun. Vaikka perustavanlaatuisesti erilainen kulttuuri
tarkoittaa torméayksid valtakulttuurin kanssa, siitd on myos etua koko yhteisolle.
Autistinen nikokulma on yleistd mielipidettd pelkdamiton ja usein erilaisuudessaan
valaiseva.

Autismia saattaa olla melko vaikeaa hahmottaa ulkoapdin, jos itse on ollut tekemissi
lahinna ei-autististen ihmisten kanssa. Vididrinkisitykset ja virheelliset ennakkoasenteet
ovat kohtaamieni autismin kirjon ihmisten mukaan tavallisia ongelmia tuottavia
tekijoitd arjessa (ks. myos Norro 2005: 18). Ympariston védrinkésitykset vaikeuttavat
omalta osaltaan sosiaalista kanssakdymistd. Sosiaalinen kanssakdyminen ei ole vain
yhdesti osallistujasta kiinni, vaan kaikki osalliset vaikuttavat sithen. Néin ollen
sosiaaliset ongelmat eivit johdu ainoastaan yhden toimijan erilaisuudesta (ks. esim.
Pukki 2008).

Vehmaan (2005: 210) mukaan keskeinen pulma seké akateemisessa kirjallisuudessa
ettd yhteiskunnassa yleensd on vammaisuuden ndkeminen “yksil6llisend ja yksilon
ongelmana, ei-toivottavana ominaisuutena, joka pyritddan ehkidiseméin, parantamaan ja
korjaamaan”. Vehmas jatkaa, ettd todistamisen taakka jétetddn neutraalisti vammai-
suuteen suhtautuville, kun taas vammaisuutta huonona pitivien tutkijoiden perus-
nikemystd harvemmin kyseenalaistetaan, koska se noudattaa hyviksyttyd vammaisuus-
retoriikkaa. Lidketieteessd painotetaan oireyhtymén patologiaa, toimintaa vaikeuttavia
puolia, mité perustellaan diagnostiikan tarpeilla. Autismin méaérittelyissa kiytetddn
usein ns. Wingin triadia, triad of impairments (Ikonen & Suomi 1999, 67-68), joka
madrittdd autismin kolme perusseikkaa:

1. Kykenemittomyys sosiaaliseen vuorovaikutukseen etenkin ikitoverien kanssa
2. Puutteellinen kielellinen ja ei-kielellinen kommunikaatiokyky
3. Rajoittunut sisdinen mielikuvitusmaailma, jonka sijalla on toistuvaa toimintaa
ja/tai yksipuolisia kiinnostuksen kohteita.
Triadissa luetellaan ainoastaan negatiivisia miireitd: puutteita ja rajoitteita. Kuitenkin
samat asiat voisi ilmaista yhtd yksipuolisesti vaikkapa néin:
1. Vapaus sosiaalisista rajoitteista, omaperdinen tapa suhtautua ihmisiin.
2. Virkistdvin erilainen tapa kommunikoida.

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

paneutua niihin syvillisesti.
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Wendy Lawson, autistinen autismikouluttaja on testannut ei-autistisen yleisonsa
autistisia piirteitd Wingin triadin avulla ja paédssyt ylldttdvain tulokseen:

Pyysin dskettdin suurta yleisod vastaamaan kolmeen viittdiméan.

"Kaési ylos, jos sinulla ei ole vaikeuksia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa.’,
"Kiési ylos, jos sinulla ei ole vaikeuksia kommunikaatiossa, *

"Kaési ylos, jos sinulla ei ole vaikeuksia mielikuvitukseen liittyvissa asioissa.’
Yksikéén kési ei noussut! Wingin triadi tuntuu pitevdan myos neurotyypillisiin
[NT, ei-autistinen ihminen]. (Lawson 2003: 25, suomennos tekijén.)

Vasta yhdistettyind ja laajennettuina ndmi erilaiset ndkokulmat ovat hedelmallisié, kun
mietitddn keinoja autistisuuden aitheuttamien toimintarajoitteiden poistamiseen tai
lieventdimiseen. Autismia itseddnhin ei voi poistaa poistamatta koko ihmista.

Suomalaisen lddkériseura Duodecimin verkossa julkaistussa ladkarikirjassa
psykiatrian erikoisldadkiri Matti Huttunen (2007) miirittelee autismia varsin
tyypilliselld tavalla (kursivointi minun):

Autistisessa hdiriossd ilmenee sekd merkittdvia puutteita sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa ettd kommunikaatiokyvyssi. Autismista kdrsivdlle lapselle
ja aikuiselle on vaikeaa ymmairtia ja tulkita toisen ihmisen tunteita ja ajatuksia
heidin eleistddn ja ilmeistddn. Tdmén vuoksi autismista kdrsivd lapsi voi kaihtaa
katsekontaktia, ja hinen sosiaaliseen vuorovaikutukseensa liittyvissi ei-
sanallisessa kidytoksessa (kasvojen ilmeet, vartalon asennot ja eleet) ilmenee
selvid puutteita. Lapsi ei kykene normaaliin tapaan jakamaan iloa tai
ilmaisemaan kiinnostusta erilaisiin asioihin, ja hdn on kyvyton tunnetasoiseen
vastavuoroisuuteen. Hinen puheen kehityksensi on hidastunut tai hin ei opi
lainkaan puhumaan. Puhumaan oppineet autismista kdrsivdt lapsilla on vaikeus
aloittaa keskusteluja, ja heidédn kédyttaméansa kieli on kaavamaista ja toistavaa.
Lapsi ei osaa kuvittelu- eikd matkimisleikkejd, ja hédnelld on rajoittuneita ja
kaavamaisia kidytostapoja tai maneereita. Monasti autistinen lapsi kiinnittyy
itsepintaisesti tiettyihin rituaaleihin tai rutiineihin. (Huttunen 2007)

Kielteinen, pelkéstidin patologisoiva ldhestymistapa herittdd meissd autismin sisa-
piirildisissd usein tervettd ja realistista vastahankaa (ks. esim. Lawson 2003). Oma
kokemukseni kotona vaikeasti autistisen lapsen kanssa on osoittanut, ettd autismista
“karsiva” lapsi kykenee ”jakamaan iloa tai ilmaisemaan kiinnostusta” eikd jakamisen
tavan tarvitse olla "normaali” ollakseen toimiva. Lisdksi poikani kyky ”tunnetasoiseen
vastavuoroisuuteen” on merkittdvistd kommunikaatiovammaisuudesta huolimatta ollut
aina ilmiselvé eikd hin vertaistapaamisten perusteella ole harvinainen siini suhteessa.
On vaikeaa ldhted rakentamaan esteettomyytté autistille, jos kaikki autismin
erityispiirteet ndhdédédn puutteina ja esteind tai jos kidytoksestd tehddédn virheellisiad

johtopéitoksid. Piirteiden patologisointi johtaa helposti ajatusmalliin, ettd kitkemalld
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autistisia piirteitd ihmisestd hinesté tulee vdhemmén autistinen. Olemme saaneet joskus
tdllaisia neuvoja ja todenneet, ettd kiytannossd kiy juuri pdinvastoin. Jos “’kitken”
autistisia piirteitd vikisin Otsosta, hinen kidytoksensd muuttuu kaoottisemmaksi ja olo
tuskaisemmaksi. [lmeisesti autistiset kdyttdytymispiirteet ovat strategioita, joilla hin
selviytyy maailmassa. Jos on syyti pyrkii niistd eroon, tiytyy etsid korvaavia
strategioita niiden tilalle.

Kuntoutuksessa kdytetddn autismin ominaispiirteitid rakennuspalikoina (ks. esim.
Heikura-Pulkkinen & Kujanpid 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 kayttod, television katselua ja piirtamisti, koska laajensimme
suihkuteeman néille alueilla. Ilot ja kiinnostukset tuovat jatkuvasti hyvia elaméén eikd
autismi ole pelkkd kdrsimyksen ldhde, silld esimerkiksi aistiherkkyydet tuovat pulmien
lisdksi paljon mielihyvda. Nimimerkki Kaura (2008) kiteyttdd verkkopéivikirjassaan
ndin: “silmid ei pidd missddn nimessd sulkea autistiseen oireyhtymaiin liittyviltd
ongelmilta, mutta vield kamalamman rikoksen tekee autistia kohtaan, jos jattad

nidkemdttd autismiin liittyvét vahvuudet ja voimavarat!”

2.4 Autistinen potilas

Autistiselle ihmiselle jopa tutulla 1ddkarilld tai terveydenhoitajalla asiointi voi olla
traumaattinen ja ahdistava kokemus (Morton-Cooper 2004: 24). Tédhén liittyy ilmeisid
riskejd: ensinnikin helposti ahdistuneen autistisen potilaan tarpeet tulevat tuolloin
helposti vidrinkésitetyiksi ja toisekseen kommunikaation toimimattomuudesta voi
seurata vaaria diagnooseja (mt.:23).

Jokainen autistinen ihminen on oma erityinen yksilonsd, emme puhu hetero-
geenisestd joukosta. Joka tapauksessa kommunikaatioltaan rajoittunut ja vaikeasti
paikallaan olemiseen ja epdmukavuuden sietimiseen motivoituva autisti on varsin
erilainen kohdattava kuin potilas, joka pystyy selostamaan tuntemuksiaan ja ldhtee
helposti yhteistyohon (mt.: 67).

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

parhaiten autistisen potilaan kanssa, jos ottaa huomioon potilaan tai hinen avustajansa
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ilmaisemat erityistarpeet toiminnassaan. Terveydenhuollon ammattilainen joutuu usein
miettimdin, miten:

1. paittad, milloin lddketieteellinen neuvonta on tarpeen

2. selviydytddn omasta ja potilaan ahdistuksesta

3. viestitddn potilaalle mitd tapahtuu seuraavaksi ja miksi

4. potilas padsee vastaanotolle ja miten hédn pérjaa odotusajan

5. saadaan vastaanotto sujumaan mukavasti

6. rohkaistaan potilasta tdyttiméan odotukset

7. jatkohoidot tai -toimenpiteet saadaan sujumaan

8. sairauden ja huolen kielteiset vaikutukset voisi minimoida

9. opettaa potilasta tunnistamaan hoitoa vaativa tila

10. pysyé terveend tulevaisuudessa (mt.: 37, suomennos tekijin).
Potilasohjeeseen liittyvét ainakin kohdan kolme tapahtumaketjusta viestiminen, kohdan
nelji ohjaus, kohdan viisi mukava sujuvuus sekid kahdeksannen kohdan kielteisten
vaikutusten minimointi. My0s toisessa kohdassa mainittua potilaan ahdistusta, ehka
ammattilaisenkin, voisi helpottaa erityispotilasohjeen avulla.

Téarkeimmit elementit onnistuneessa kohtaamisessa Morton-Cooperin (mt.: 37)
mukaan ovat ympériston turvallisuus, aistitoimintojen poikkeavuuksien ottaminen
huomioon, selked struktuuri sekd perheen olosuhteiden ja menneisyyden hyviksyminen.
Toimiva ohje lisdd turvallisuutta ja ohjeen rakentaminen sekéd hankalimpien kohtien
harjoittelu etukidteen myos auttavat poikkeavien aistitoimintojen tuottamissa
ongelmissa. Ohje itsessdin lisdd koko toimenpiteen struktuurin selkeyttéd ja ohje voi
my0s antaa henkilokunnalle informaatiota autistisesta ihmisyksilostd sekd lisitd
ymmarrysté (ks. esim. Heikura-Pulkkinen & Kujanpdd 2006).

Autistisella ihmiselld on usein vaikeuksia suunnittelussa ja organisoinnissa seka
riskien arvioinnissa. Ndmaé yhdistettynd vuorovaikutuksen haasteisiin asettavat
vaatimuksia terveydenhuollon viestinnélle. Miten saadaan autistiselta ihmiseltd
valistunut suostumus toimenpiteisiin? Miten saadaan hinet seuraamaan hoito-ohjeita,
esimerkiksi ottamaan lddkkeet asianmukaisesti? Vaikeimmin autistisilla potilailla ei
vilttamittd ole terveyden tai terveydenhoitoammattilaisen konsepteista riittivai
késitystd, joten ldhestymisyritykset saattavat laukaista vahvan vastustuksen tai saada
potilaan vetdytymiin omiin rauhoittaviin rituaaleihinsa. Myos selviytymis-

kykyisimmilld autistisilla ihmisilld on yleensd vuorovaikutuksen erityistarpeita, jotka on

vilttamitontd ottaa huomioon hoidon toteuttamisessa. (Morton-Cooper 2004: 24.)
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Autismin kirjolla olevilla ihmisilld voi olla erilaisia hoitopddtoksid mutkistavia
lisdtekijoitd. Uniongelmat, hyperaktiivisuus tai huomattava hitaus aina katatoniaan asti
voivat vaikuttaa hoitoon, samoin rutiinien ja tapojen muuttaminen voivat vaatia
autistiselta ihmiseltd huomattavia ponnistuksia (mt.: 24).

”Autismi ei ole sairaus, mutta se rajoittaa toimintaasi”, sanotaan autismin kirjon
ihmisille suunnatussa opaskirjassa ja jatketaan: “Toimintarajoitteesta tulee vamma, kun
ympiristd on vidrd” (Hagman 2005: 9). Autististen piirteiden vammauttavuus ilmenee
yleensd vasta, kun ihminen joutuu niiden takia ristiriitaan ympiriston kanssa. Jos
ympéristdd muokataan, autistinen ihminen pystyy toimimaan siind paremmin ja
ihmisten kohtaaminen onnistuu paremmin. Invalidiliittokin kyseenalaistaa esteeton.fi-
sivuillaan (2008) sen, onko juuri ihminen liikkumis- ja toimintaesteinen, vai sittenkin
ymparisto.

Heta Pukki (2008) tiivistdd havainnollistavasti autismin kirjon ihmisten
monimutkaisen kykyprofiilin muodostumisen, miké on hyvin oleellinen tekiji kaikkien
autististen ihmisten esteettomyyden suunnittelussa:

Kéytinnossi vaikuttaa silté, ettd autismin kirjon aikuiset pystyvét suoriutumaan
melkein mistd tahansa tavanomaisesta tehtdvisti, 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
selviytyd joistakin tehtédvistd, joita yleisesti ottaen pidetddn yksinkertaisina
arkirutiineina, vaikka yleisen dlykkyyden ja muun toiminnan perusteella voisi
kuvitella, ettd tehtivit ovat henkil6lle helppoja. Autismin kirjon aikuiset kokevat
myos tyypillisesti vaihtelua keskittymis- ja toimintakyvyssdédn. Tuen tarvetta
maidrittelee siis ehkd ldhinnd yksilollisyys, arvaamattomuus ja ajallinen vaihtelu.
Tami merkitsee, ettd perusteellinen, luotettava ja ajoittain toistuva tarvearviointi
on keskeisessd roolissa hyvin palvelun luomisessa. (Pukki 2008)

Yhtddltda autismin kirjon ihmisissda on huomattavasti potentiaalia, jos kiinnostus,
motivaatio saadaan herddmaéin. Toisaalta taas ei-autistiselle ihmiselle hyvinkin helpot ja
itsestdin selvit asiat saattavat olla todella vaikeita autistiselle ihmiselle siitd
riippumatta, miten dlykds hén sattuu olemaan. Tuen tarve vaihtelee paitsi yksilollisesti,
myo0s ajallisesti, jopa hetkestd toiseen sen mukaan, mikéd on esimerkiksi yleinen
stressitaso.

Téssd luvussa yritdn seuloa esiin potilaana olemisen kannalta tdarkeimpid autismin
kirjon ja ympiriston torméyskohtiin liittyvid kysymyksid. Suurimmalla osalla meisti

lienee samanlaisia haasteita satunnaisina tai lievind. Autismin kirjolla ndméa ovat
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voimakkaampia ja niitd on kertynyt samalle ihmiselle runsaasti, jolloin seurauksena on
toimintarajoitteita. Kaikilla autisteilla ei ole kaikkia autismin kirjon piirteitd eivitka
kaikki autistiset piirteet tuota rajoituksia vaan ne voivat tuottaa myos etuja. Esitykseni ei
voi olla ldheskddn kattava tai tdisméllinen, pyrin 1dhinné tarjoamaan suuntaa-antavan
selostuksen, jonka pohjalta hahmottaa alustavasti tilannetta ja esimerkiksi kaavailla
jatkossa kidytettavyystutkimusta autistin potilasohjeille.

Téssd tutkielmassa jasennédn toiminnan esteité ja erityiskysymyksiéd karkean
kahtiajaon kautta: aistien ja sosiaalisen vuorovaikutuksen. Syvemmiille tdhéan
problematiikkaan mentiessi esimerkiksi Norron (2005) ja Swing—Astrbmin (2005)
luettelemiin toiminnan esteisiin kannattaa perehtyi. Esimerkiksi rajoittuneet
mielenkiinnon kohteet ja toimintojen automatisoinnin, opitun toiminnan yleistamisen,
erillisen mielen hahmottamisen, sentraalisen koherenssin seki eksekutiivisten
toimintojen poikkeamat, vahvat rutiinit seki spatiaalinen kyvyn aukkoisuus ovat

potilaana olemisenkin kannalta mielenkiintoisia tekijoita.

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. Tdma tekee eldmisté autistille ja hinen
laheisilleen arvaamatonta. Autistit voivat olla yli- tai aliherkkid dénille, hajuille,
mauille, vireille jne. Pahimmillaan jokin héiritsevi aistimus voi viedd autistilta
toimintakyvyn sekéd laukaista pakoreaktion tai muun kohtauksen. Huomionarvoinen
aistiperdinen tekijd on myos dyspraksia eli kompelyys, kehon riittimiton kyky reagoida
aisti-informaatioon (Swing—Astrb‘m 2005: 100).

Potilaana olemisen kannalta miki tahansa aistimus voi merkiti hiiriotda, mutta
etenkin epitavallinen reagointi tuntoaistimuksiin tulee ottaa huomioon toimenpidetti
tehtidessd (Morton-Cooper 2004: 109-110). Voi olla, ettd normaalisti kovaakin kipua
aiheuttava tekija ei tunnu autistista miltdén, kun taas hyvin kevytkin vidrinlainen
tuntoaistimus tuottaa sietimétonti tuskaa.

Toimenpiteessd ei siis voi luottaa siihen, ettd autistisen potilaan kipuaisti varoittaa
vaarasta tai ettéd jokin ei-autistiselle potilaalle tuskaton toiminta olisi tuskatonta myos
autistiselle. Esimerkiksi pojalleni kaikki paan alueen tuntemukset voivat aiheuttaa

voimakasta epdmukavuutta ja ahdistusta, joka saattaa pysdyttdd toimenpiteen tai
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tutkimuksen. Eréds lastenlddkéri sanoi minulle kerran puolileikilldén, ettd autismin
alustavan diagnoosin pystyisi tekeméin pituusmittauksen ja korvien tutkimisen avulla,
silld ne molemmat ovat yleensa sietdamittomii autisteille. Taméa kuvastaa autistien
aistipulmien yleisyytta.

Tavallisimmatkin toimenpiteet, kuten verenpaineen mittaus, haavan sitominen tai
tunnustelemalla tehty tutkimus voivat tuottaa suuria vaikeuksia ihmiselle, jonka
tuntoaistimukset ovat erityisen voimakkaita. Entépa sitten nukutukseen, leikkaukseen,
hapetukseen tai tiputukseen joutuminen? (Morton-Cooper 2004: 24.) Sairaalan kirkkaat
valot, ihmisvilind, runsas toiminta, potilaiden ja ldheisten emootiot voivat muodostaa
sensorisesti erittdin haastavan tai jopa sietiméttomén ympériston autistiselle potilaalle.
Silloin impulssi juosta pakoon tai hakeutua rauhallisempaan paikkaan saattaa johtaa
hiiritsevain ryntdilyyn ja muuhun riskialttiiseen toimintaan. (Mt.:41.)

Aistipoikkeamat pitdd ottaa vakavasti. Puutteellinen kivun aistimisen tai havait-
semisen ongelmat voivat aiheuttaa hengenvaarallisia tilanteita. Autistiset ihmiset
saattavat myos suunnata erityisen voimakkaan kiinnostuksen johonkin késilld olevan
tilanteen kannalta vihemmén relevanttiin asiaan ja ohittaa muut. Esimerkiksi Otso
saattaa sdikdhtdd koiraa tai kiinnostua tien toisella puolella olevasta esineesti ja ldhted
saman tien juoksemaan auton alle. Hin ei my6skédédn koe kiusallista palelemista
kylmissd, mik tarkoittaa, ettei hin pukeudu oma-aloitteisesti riittdvin limpimaisti.
Olemme kaikki aistiprofiililtamme yksiloitd, mutta ei-autistinen ihminen yleensi pystyy
luottamaan siihen, ettd aistit ja aistimusten prosessointi tuottavat tiedon uhkaavista
tekijoistd tietoisuuteemme nopeasti. Autisteilla on vaikeuksia seki aisteissa erikseen
ettd niiden yhteistoiminnassa (integraatiossa), miké tekee heistd haavoittuvaisia.
(Morton-Cooper 2004: 20.)

Morton-Cooper (2004: 21) luettelee, millaisia vaikutuksia aistitoimintojen
poikkeavuuksista voi seurata. Autistinen ihminen saattaa:

® suojata itsensd puutteellisesti vaaralta tai vaarinkaytolta,

e jattada syomattd, kaymaittd WC:ssd, peseytymittd sekd laiminlydoda asianmukaista

pukeutumista ja monia muita arkitoimia,

e jdttdad sairauden- ja terveydenhuollon hoitamatta sekd vastustaa voimakkaasti

kehoon kajoavia terveydenhuollon toimenpiteitd,

® toteuttaa seksuaalisuutta epdasianmukaisesti,
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¢ kokea vaikeuksia tulla ymmarretyksi ja ymmartdd muita ihmisia.
Miten niitd asioita voi auttaa? Autististen ihmisten, ldheisten ja ammattilaisten on syytd
opetella tunnistamaan ne aistidrsykkeet, jotka tuottavat epimukavuutta, jopa tuskaa
autistille. Télloin voidaan vilttdad ainakin pahimpia altistuksia ja tehdd nopeasti
korjaavia toimenpiteitd. On myds syytd muistaa, ettd sensorinen rasitus kumuloituu. Jos
ihminen on jo pitkdn aikaa joutunut ponnistelemaan sietdikseen huomattavaa
epamukavuutta, kohtaukseen eli kontrollin menetykseen ei tarvita kuin pieni laukaiseva
tekijd. Kun sietokynnys ylittyy, autistinen ihminen saattaa satuttaa itsedin tai muita tai
tuottaa muuta tuhoa eiki tilanteen rauhoittaminen ole vilttimaéttd lainkaan helppoa.
Parasta on, jos kohtaus pystytddn kokonaan vilttimain. (Morton-Cooper 2004: 41.)
Kaltaiselleni kdyttbohjekonkarille on ilmeistd, ettd kaikkien nididen pulmakohtien
kisittelyyn ja vilttamiseen voi auttaa myos autistiselle ihmiselle rddtiloity ohje (misti

lisdd luvussa 4.2.4).

2.4.2 Sosiaalinen vuorovaikutus

Vuorovaikutuksessa on aina useampia osapuolia kuin yksi ja kaikki osallistujat
vaikuttavat vuorovaikutuksen onnistumiseen, mistd syystd on hieman harhaanjohtavaa
puhua vain autistisen ihmisen vuorovaikutusongelmista (ks. esim. Pukki 2008).
Vuorovaikutuksen ongelmat johtuvat usein myos ei-autistisen osapuolen viirin-
kisityksistd ja virhetulkinnoista. Ongelmat alkavat helposti kumuloitua, jos molemmat
osapuolet turhautuvat tilanteessa.

Vastavuoroinen kommunikaatio tuottaa yleensé vaikeuksia autistiselle ihmiselle,
vaikka tdmai osaisi puhua sujuvasti. Keskustelun aloittaminen tai lopettaminen voi olla
vaikeaa. Piilotekstid, sarkasmia tai kielikuvia on syyta vilttda, jos haluaa viestin
saavuttavan autistisen ihmisen. (Norr6 2005: 22.)

Kujanpién ja Viinoldn (2000: 10) mukaan visuaalinen tuki, esimerkiksi kuvalliset
toimintaohjeet auttavat, kun autistisen ihmisen on vaikeaa vastaanottaa olennaisimpia
asioita puheesta. Olen monesti kuullut sanottavan, ettd puhe katoaa sanomisen jalkeen
eikd autisti vilttdmattd pysty pitiméén sen sisdltod mielessdidn. Omat arkikokemukseni
tukevat titd viitettd. Etenkin rutiineista poikkeavissa viestintitilanteissa poikani
tarvitsee visuaalista tukea puhutulle viestille. Ohjeet ja neuvot on syyté antaa kirjallisina
mukaan, jotta autistinen ihminen tai hdnen tukihenkil6nsé voivat palata niihin

myohemmin niin monta kertaa kuin tarpeen. Vastaanoton kaltaisessa stressaavassa



19

tilassa niin potilas kuin hinen mahdollinen avustajansakin voivat olla kykenemittomii
ottamaan kovin paljon informaatiota vastaan. Otson avustajana olen usein kokenut
tdmén, kun suurin osa keskittymisestdni on mennyt Otson tilanteen taukoamattomaan
observointiin ja kohentamiseen enk jilkikédteen ole muistanut juuri mitdin muista
asioista. Olen varmasti vaikuttanut vihemman dlykkailtd noissa tilanteissa, mikd on
joskus nidkynyt 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. Tété ei pidd tulkita tahalliseksi kiusanteoksi, vaan
todennékoisesti kyseessd on autistinen strategia vihentéd stressid. (Morton-Cooper
2004: 43.)

Teresa Bolick (2001) tiivistdd stressaantuneen Asperger-nuoren tai -lapsen
kohtaamisen kahteen sanaan: low and slow. Nima pétevit hyvin my0s autistiin
(Morton-Cooper 2004: 44), mielestini oikeastaan muihinkin rauhoittamista kaipaaviin
ihmisiin. Kun kohtaa hyvin hermostuneen ihmisen, pitii itse osata rauhoittua, vaikka
luontainen reaktio olisi antaa hermostuksen tarttua. Bolick (2001) luettelee tapoja, milld
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 d4nella.

Puhu selkeiisti, Iyhyin virkkein. Ali kysele liikaa. Ald saarnaa.

Hidasta hengityksesi ja sen my6td syddmenlyontiesi rytmid.

Hidasta puheen rytmid.

Hidasta liikkeitési. Jos pitdd toimia nopeasti, yritd tehdd se toisen
osapuolen ndkokentédssi.

Viljenni aikatauluasi. Tilanne kestdd niin kauan kuin kestéa.

¢ Tilanteen jdlkeen kannattaa ottaa rauhallisesti eiki kiirehtid opettamaan,
kyselemiin, rankaisemaan jne. (Bolick 2001, suomennos tekijén).

Jos haastavaa kdytostd kuitenkin tulee, vikivaltainen rauhoittaminen on viimeinen
vaihtoehto, koska se voi pahentaa autistisen ihmisen oloa moninkertaisesti. Myos
rauhoittavan ladkityksen kiyttod edellyttdd varovaisuutta, koska autistien aivotoiminta
poikkeaa tavanomaisesta ja liséksi hédnelld voi jo olla jokin ladkitys, joka reagoi ristiin
rauhoittavan lddkkeen kanssa (ks. esim. Morton-Cooper: 45).

Morton-Cooper (mt.: 45) suosittelee, ettd tapaaminen pitdd paittad jotenkin

positiivisesti. Lisédksi potilaan tietoihin kannattaa lisétd tietoa erityistarpeista. Ajan
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mittaan voi olla hyvin palkitsevaa kaikille osapuolille saada yhteisty6 autistisen potilaan
ja terveydenhuollon ammattilaisten vélilld toimimaan. Kokemuksen hiomista asenteista
ja kdytdnnoistd voi olla hyotyd myos muiden erityisestd tuesta hyotyvien potilaiden
kohtaamisessa (mt.: 46). Onnistunut vuorovaikutus rakentaa pohjaa seuraavalle
vuorovaikutustilanteelle ja vaikka epdonnistumisia tulisikin, pitkdjdnteiselld ja sitkedlld
harjoittelulla on tidysin mahdollista pddstd hyviin vuorovaikutukseen autistin ehdoilla.

Tamai edellyttdd oppimista niin autistiselta kuin ei-autistiseltakin osapuolelta.
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3. Kayttoohje ja potilasohje

Erityisille potilasohjeille on useita nimityksid. Niitd voidaan kutsua sosiaalisiksi
tarinoiksi, struktuureiksi, jisennyksiksi, toimenpiteen kuvauksiksi jne. Oma nako-
kulmani kiyttdohjeasiantuntijana ja autistisen lapsen omaishoitajana on se, etti potilas-
ohje on yhdenlainen eldmén kéyrtoohje. Erityispedagogiikan opinnoissani olen
havainnut, ettd monenlaiset elimén kédyttéohjeet ndhdididn ennen muuta oppimisen
tyokaluina, myds Coe (1996) painottaa kdyttoohjeiden pedagogista ndkdkulmaa.
Terveydenhuollon nikokulmasta potilasohje on viline, joka osaltaan varmistaa
toimenpiteen onnistumista, eli edistdd terveytti.

Kayttoohjeiden ndkokulmasta erilaiset elaméntilanteet, kuten terveydenhoidolliseen
toimenpiteeseen osallistuminen potilaana, voidaan ndhda tilanteina, joissa on kdyttdjd,
tissd tapauksessa potilas ja kdyttoliittymd, eli sairaala henkilokuntineen sekd tehtdvd, eli
sarja erilaisia asioita, joita pitdd osata suorittaa asianmukaisesti, jotta pddstdadn haluttuun
lopputulokseen. Ohjeen tarkoitus on varmistaa, ettd kiyttdja padsee mahdollisimman
helposti ja mukavasti lopputulokseen, jos kiyttoliittyma ei itsessddn ole riittdvian
intuitiivinen, itsensa selittava.

Olen itse laatinut ohjeita niin monimutkaisten kimmentietokoneiden kédyttoon kuin
autistisen lapsen hammasléddkirikdyntid varten enki néde ohjeiden laadinnan
perusperiaatteissa suurta eroa, jos ajatellaan, ettd ohjeet pyritddn joka tapauksessa
sovittamaan vastaanottajan yksilollisiin tarpeisiin. Tarkoituksena on kéyttdjian
ohjaaminen oudossa tilanteessa mahdollisimman helposti ja mukavasti toivottuun
lopputulokseen. Kéyttdjd osaa kiyttidd kdyttoliittymad ja ehki oppii sen pysyvisti.

Ensisijaisesti omalla alallani (dlypuhelimet) on jo pitkdédn pyritty siihen, etti itse
kayttoliittyma tarjoaa riittdvian avun eikd kiyttdjan mielellddn tarvitsisi turvautua
erillisiin ohjeisiin (ks. esim. Cooper 1999). Kuitenkin kiyttdjit ovat hyvin erilaisia,
palvelut muuttuvat tiuhaan ja saattavat olla hyvin erikoistuneita, joten niiden saaminen
tdysin intuitiivisiksi, itsedédn selittdviksi kaikille kayttdjille on hyvin vaikeaa, ellei
mahdotonta. Kédyttoohjeet voivat tidssd kohtaa tulla vilttdmattomiksi, kuten seuraavassa

kuvassa havainnollistetaan.
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Kayttoohje kaytossa

Kayttaja

kohtaa Ul:n
ja yrittaa ei onnistu luovuttaa —— ‘
paasta paa-
maaraénsa
hankkii - toiselta kayttajalta
onnistuu apua - kayttoohjeesta
l * tukipalvelusta

* muualta

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

Kuvassa 3.a. kiyttdjd, tutkielmani tapauksessa autistinen potilas, yrittdd padsta
toivottuun tulokseen. Ul, user interface eli kayttoliittyma on tutkielmani kontekstissa
sairaalanhoitoa tai tutkimusta antava laitos henkilokuntineen, yleensi laboratorio,
terveyskeskus tai sairaala. Paamédri on tehtidvin suorittaminen, tdssi tapauksessa
onnistunut toimenpide, jonka tarkoitus on edistdd potilaan terveytti ja hyvinvointia.
Joskus Ul itsessdén on riittdvéan helppo, esimerkiksi rakennuksessa on helppo 16ytidd
perille, odotustilassa pystyy olemaan tarvittavan ajan ja henkilokunta osaa kohdata
autistisen ihmisen ja autistinen thminen jo osaa toimia adekvaatisti laitoksessa ja
toimenpiteessd. Usein kuitenkin tarvitaan jotain tukea Ul:n kohtaamiseen tai toimenpide
epdonnistuu.

Autistille joskus pelkkd ovesta meneminen voi olla vaikeaa, odottaminen vield
vaikeampaa ja epiilyttdvédn ndkoiseen penkkiin istuminen kertakaikkinen este (ks. esim.
Morton-Cooper 2004). Poikamme ei osaisi juurikaan toimia julkisessa tilassa ilman
avustajaa. Kayttoliittymin ongelmiin kuuluu esim. se, mitd tehdd oman nimensa
kuullessaan tai saako vieressi istuvaa ihmistd haistella. Kdyttdja-potilas saattaa saada
tukea toiselta potilaalta, tukihenkil6ltd (esim. avustaja tai vanhempi) tai palvelun-
tarjoajalta. Usein autistinen potilas hyotyy henkilokohtaisen tuen lisdksi myos

kirjallisesta kdyttoohjeesta (kuten kuvassa 3.a.), josta voi kohta kohdalta seurata
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tapahtumien kulkua. Sen avulla hiin voi kerrata mennyttd, varmistaa, mitéd juuri nyt pitdd
tehdi ja varautua tulevaan.

Téassd luvussa kdydain lapi, mitd kdyttoohjeiden ja toisaalta potilasohjeiden
laadinnan aloilla ndhddidn hyvén ohjeen kriteereind. Luvussa on tarkoitus pohjustaa sen

hahmottamista, millainen on hyvé autistin potilasohje, eli sairaalan kiyttdohje.

3.1 Hyva kayttéohje

Ginny Redishin (2001) mukaan ohje on hyvé, kun ohjetta kédyttdvit ihmiset voivat
ohjeen avulla tehdi tarvittavat toimet tehokkaasti, saada vastaukset kysymyksiinsi,
saavuttaa tavoitteensa fyysisessd ja sosiaalisessa ympéristossddn helposti. Vaikka
Redish tissid puhui erilaisten kaupallisten tuotteiden ohjeista, nimé perusajatukset
patevit myos julkisten palvelujen kidyttoon liittyvissd ohjeissa. Helppokdyttdinen ohje
tarkoittaa, ettd: kiyttdjd 10ytda etsiminsd, ymmartid [0ytdminsi, pystyy soveltamaan
tietoa tarkoituksiinsa ja pystyy tekeméén kaiken tdmin siind ajassa ja silla tyomaaralla,
mitd on valmis panostamaan. (Redish 2001.)

Hackosin (1994: 12-14) mukaan korkealaatuiset kiyttdohjeet tekevét informaation
saavutettavaksi, tekevit asiakkaasta nopeasti tuottavan, viahentidvit koulutus-
kustannuksia, madaltavat satunnaisten kayttdjien kynnysti kayttaa tuotetta, edistavit
monenlaisten kdyttdjien mahdollisuuksia, vihentivit asiakastuen kustannuksia,
vihentédvit yllidpitokustannuksia ja parantavat myyntid. Vaikka Hackos on ndistd
kaikkein eniten orientoitunut liike-eldmaiin, hinenkin méaarittelyistddn 10ytyy
perusteluita my0s terveydenhuollon kontekstiin. Nykyédan kustannussdéstot tuntuvat
suuresti kiinnostavan julkisiakin toimijoita ja on realistista suhteuttaa minké tahansa
panostuksen miiri siitd saatavaan hyotyyn myos rahallisessa mielessd. On mahdollista,
ettd terveydenhuollon kontekstissa esimerkiksi tuottavuus, eli pddmidrdin padsemisen
helpottuminen ja asiakastuen kustannusten vihentyminen voivat tuottaa selvid sddstojd,
jos ollaan valmiita investoimaan hyviin ohjeisiin.

Kysymyksi, joihin itse pyrin kédyttdohjeita suunnitellessani vastaamaan (Alanen
2003):

Millaisia tuotteen/ohjeen kiyttdjit (users) ovat?

Mitké ovat kdyttdjéan tavoitteet (tasks)?

Miten jokainen kdyttdjd paisisi tavoitteeseen (goal) mahdollisimman helposti ja
miellyttavasti?

Mitké kohdat tuotteessa ovat tiarkeimpid, mitkéd haastavimpia?
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Ensimmaisend nden kdyttdjan. Tuotteita suunnataan aina ihmisille ja ilman tietoa
ihmisten tarpeista ja taipumuksista on mahdotonta suunnitella tuotetta, joka on
kiytettdvyydeltddn optimaalinen. Esimerkiksi autistisen kiyttdjin tapauksessa ilman
riittdvad kiyttdjan tuntemusta tuotteesta voi tulla jopa tdysin kdyttokelvoton. Téarkedd on
myoOs miettid, mitd kdyttdja haluaa tehdd sen sijaan, ettd keskittyisi selostamaan, miten
palvelu toimii. Kéyttdjan tuntemisen kautta voidaan myos paitelld, millainen tie
padmaiirdin juuri hinelle on helpoin, samoin kuin millaista tietoa hén tarvitsee
paistikseen perille. Miten tietoa kdyttdjistd pystytdin kerddméddn? Kokemukseni
perusteella kokenut kdyttoohjeviestinnédn asiantuntija pystyy tekeméaén valistuneita
arvauksia, mutta vasta kdytettdvyystesti paljastaa, miten hyvid arvaukset ovat.

Hargisin (1998: 2) mukaan kéyttdohjeen laatukriteerit voi jakaa kolmeen ylempéén
luokkaan: ohjeen kdyttomukavuus, ymmaérrettdvyys ja tiedonhaun tehokkuus.
Kéayttomukavuus rakentuu ohjeen tehtivasuuntautuneisuudesta sekd tiedon tarkkuudesta
ja kattavuudesta. Ymmairrettivyys muodostuu ohjetekstin selkeydesti, konkreet-
tisuudesta ja tyylistd. Tiedon 10ytdmisen tehokkuus puolestaan riippuu ohjeen
rakenteesta, tiedonhaun mahdollisuuksista ja visuaalisesta tehokkuudesta.

Autisteille suunnattujen potilasohjeiden kontekstissa etenkin Hargisin (1998: 11)
tehtavisuuntautuneisuus vaikuttaa relevantilta. Hargisin (mt.: 11) mukaan se tarkoittaa,
ettd ohje laaditaan tietylle kohderyhmaille ja pyritdén tarkastelemaan tehtidvaa juuri
kohderyhmin ndkokulmasta. Keskitytdin siithen, miten kiyttdjd toimii, eikd vain
selosteta, miten tuote toimii. On my0s syytd ilmaista, mitd kdytdnnon tarkoitusta varten
ohje on tehty. Koko ajan pyritdin esittdméédn, mitd kayttdja tekee ja mitd hdnelle
tapahtuu.

Tarkkuus on my0s kdyttbohjeen kulmakivid. Jos ohjeessa annettu tieto on
vanhentunutta tai muuten virheellistd, kdyttdjd voi himmentyé ja menettdd luot-
tamuksensa koko ohjeeseen. Hargis (mt.: 29) kehottaa kiyttdohjeen laatijaa kirjoit-
tamaan vain asioita, jotka itse ymmaértdi ja varmistamaan tiedon paikkansapitdvyyden.
Kéyttoohjeen kattavuudella on kaksi ulottuvuutta: yhtédélti ohjeesta pitdd 10ytyd kaikki
oleelliset kéyttdjad tukevat asiat, mutta toisaalta ei mitdén ylimaériistd aineistoa.

Hargis (1998: 75-106) erittelee myos, mistd selkeys muodostuu: selked teksti tuo

asian ytimen esille ja vilttaa monimerkityksisyyttd, muotoilu on johdonmukaista, jolloin
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samantyyppiset asiat selitetddn samalla tavoin. Lisdksi viltetdidn turhan vaikeaa ja
teknistd kieltd ja kaikki kohdeyleisolle mahdollisesti oudot termit avataan.

Konkreettisuus tarkoittaa asioita, joita ihminen nikee, kuulee, haistaa, maistaa tai
koskettaa. Vain harva kayttdja nauttii seikkaillessaan kédyttoohjeessa uusien konseptien
ja uusien termien viidakossa ilman mahdollisuuksia kytked néitd abstrakteja ajatuksia
omaan todelliseen kokemusmaailmaansa. Tarkoin valittujen esimerkkien kiyttod auttaa
konkreettisuuden luomiseen, samoin skenaarioiden esittiminen. Entuudestaan outo tieto
pitdd kytked tuttuun tietoon. (Hargis 1998: 107-108.)

Tyyli tarkoittaa valittujen tekstikonventioiden sopivuutta viestintitehtidvadn.
Kéyttoohjeviestinndssid noudatetaan tiettyjd sddntdji, joiden tarkoitus on varmistaa
johdonmukaisuus ja sdatdd esimerkiksi tekstin sdvyd ja esitystapaa. Tekstin "look and
feel” syntyy tyylistd. Kdyttoohjeissa suositaan tavallisesti aktiivista muotoa, puhutellaan
kdyttdjaa suoraan imperatiivissa. Uskottavaan viestintddn kuuluu kieliopin
noudattaminen ja oikeinkirjoitus. Erilaisille ohjetyypeille on usein saatavilla omia
tyylioppaita. Jos ne ovat tarkoituksenmukaisia, niitd kannattaa yleensa kayttad. Jos
saman lajin tekstit on rakennettu aina samalla tyylilld, lukijan on helpompi tunnistaa
tekstin ja 10ytédd sieltd tarvitsemansa informaation. (Hargis 1998: 125-126.)

Tieto e1 hyodyti, jos se el tavoita lukijaansa. Ohjeen rakenne on oleellinen tiedon
I6ytymiselle. Ohje tidytyy jaksottaa. Viitteet pitdd ilmaista loogisesti. Rakenteen pitidd
olla johdonmukainen, samantyyppiset asiat ilmaistaan samalla tavalla sijoittaen.
Ydinasiat erottuvat hyviéssa ohjeessa toissijaisista asioista. Teksti pitdd paloitella
sopivankokoisiin osiin, jotka vastaanottaja pystyy sulattelemaan. Jos tekstissd on
hakemisto ja sisdllysluettelo, niiden tekstien informaatiosisdltoon tidytyy kiinnittdd
erityinen huomio. (Hargis 1998: 169-192.)

Kuvat ja muut visuaaliset keinot ovat monille erityisryhmille erityisen tirkeita.
Hargisin (1998: 195-231) mukaan kuvissa on tirkedi se, ettd ne ovat viestinnillisesti
perusteltavissa sekd muutenkin asianmukaisia Visuaalisten keinojen avulla on hyvi
korostaa asioita, mutta niitd tulee kdyttdd varovaisesti, ettei lopputuloksesta tule sekava.
Visuaaliset keinot auttavat kdyttdjdd 10ytamaén tarvitsemansa tiedon. Kuvan ja tekstin
tasapaino on tdrked 10ytdd: kiyttdjit kavahtavat kovin isoja tekstimassoja. Tdydenté-

vitko kuvat tekstejd vai tekstit kuvia? Molempia painotuksia tarvitaan. Tdysin
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tekstittomidkin ohjetyyppejd tunnetaan, esimerkiksi monet kokoonpano-ohjeet luottavat
pelkkiin kuviin.

Marlana Coe on tutkinut kdyttoohjeiden suunnittelua ja vastaanottamista
kognitiivisen psykologian ndkokulmasta tavalla, jota en ole kohdannut toisaalla alan
kirjallisuudessa. Hin painottaa kdyttdohjeviestinnin vastaamista kayttdjan yksilollisiin
tarpeisiin, kdyttdjin maailmaan menemistid. Coe (1996: 2-3) vertaa inhimillisten

tekijoiden suhdetta kdyttoohjetekstiin kerroksisuudessaan sipuliin:

Presentation

Navigation

Medium

- User's
| world

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

(1996: 3) mallin mukaan.

Kuvan 2.1.a. ytimessd on kiyttdjan maailma ja uloin kerroksista, Content, kuvaa
kiyttoohjetekstid. Piddstdkseen tekstiin kiinni kdyttdjd joutuu kuorimaan sipulin
subtekstin kerrokset: viestintdaviline (medium), navigoinnin (dokumentissa liikkuminen,

navigation) ja esitystavan (presentation). Coen mukaan (1996: 2-3) kéyttdjd luottaa
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sithen, ettd kirjoittaja on valinnut viestinnélleen asianmukaisen vilineen, suunnitellut
selkedn, helppokiyttdisen, aukottoman navigoinnin ja ettd esitystapa (esim. asettelu,
kirjasintyypit) tukee kédyttdjan pyrkimysti ja antaa viestin loistaa ldvitseen. Kayttdjd ei
astu kdyttoohjeen tai sen kirjoittajan maailmaan, sen sijaan kidyttoohje ja sen kirjoittaja
tunkeutuvat kiyttdjdn maailmaan (mt.: 2). When in Rome, do as the Romans do,
kehottaa Coe (mt.: 2) ja tarkoittaa, ettd ohjeen pitdd toimia nimenomaan kiyttdjin
maailmassa.

Viestintdvdlineen valinnassa tarkeimmat tekijit ovat kdyttdjin tarpeet ja odotukset
(Coe 1996: ). Kéyttoohjekokonaisuus voi sisédltdd monentyyppisid vilineitd. Viline voi
olla painettu tai elektroninen, déintd, tekstid tai (lilkkkuvaa) kuvaa jne.

Hyva navigoitavuus puolestaan tarkoittaa, ettd kdyttdja osaa litkkkua dokumentissa
(mt.: 233). Kdyttdja tietdd, mitd kannattaa etsid mistd kohtaa ja kussakin tilanteessa
tarvittava tieto 10ytyy helposti. Esimerkiksi sivunnumerot, hakemistot ja sisillysluettelo
ovat painetun vélineen navigointivilineita.

Esitystapa tarkoittaa sitd, miten informaatio esitetdan. Keinoja ovat asettelu, kuvat,
vdrit, kirjasimet (mt.: 259), d4ni jne. Kannattaa perehtyé siihen, millaiseen esitystapaan
ohjeen kiyttdji on tottunut sekid mistd on hyvid kokemuksia ja turvautua siihen.

Informaatiotuotteen sisdlto on teksti. Ennen siséllon laadintaa tulee selvittdd, kuka
on kiyttdjd, mitd vélinettd, navigointirakennetta ja esitystapaa aiotaan kayttdd. Sisdllon
tarkeimmat kysymykset ovat, millaiseen ongelmanratkaisuun kéyttdjat tarvitsevat
ohjetta ja miten ohje auttaa heitd tehokkaasti. (Coe 1996: 277.)

Kiyttdjdn maailma koostuu valtavasta méérasti erilaisia teemoja, tulkintoja,
kokemuksia, tapoja, kykyji, tavoitteita, motivaatioita, lukemisstrategioita, oppimis-
tapoja ja ongelmanratkaisutapoja. Kdyttdjin maailmaan pyrkivén viestin tulee
kunnioittaa ja ymmartaa kiyttdjan maailmassa vallitsevia sddntdjd ja muita tekijoitd.
Kayttdjit ovat yksilollisid ihmisié, joiden mukana kulkee suuri mééré kulttuurisia,
sosiaalisia, oppimiseen liittyvid tarpeita, haluja, odotuksia ja tavoitteita. Viesti pitdd
saattaa sellaiseen muotoon, ettd kidyttdjd voi ottaa sen omaan maailmaansa ja kayttai
sitd ongelmanratkaisuun sielld. Jos viesti ei tavoita kdyttdjdn maailmaa, viestii ei ole

kéyttdjélle olemassa. (Coe 1996: 3-4.)
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3.2 Hyva potilasohje

Liadketieteellistd tekstid pidetddn yhtend vaikeimmista tekstityypeistd (Torkkola,
Heikkinen, Tiainen 2002: 9) — jopa niin, ettéd erddlla kddnnoskurssilla luokiteltiin
kadnnettiviksi materiaaliksi otettu, laajalle lukijajoukolle suunnattu potilasopas
ammattikieliseksi eiki yleiskieliseksi tekstiksi (Kemppanen & Salmi 2007: 8).

Lampinen ja Matilainen (2005: 50) miirittelevit hyvin potilasohjeen seuraavasti:
”Hyvi ohje puhuttelee potilasta. Tdma on erityisen tdrkedd silloin, kun ohje sisaltda
kdytannon toimintaohjeita. Ndin lukijalle selvidd heti, ettd ohje koskee hénti.”
Lampinen ja Matilainen (mt.: 50) edelleen mainitsevat, ettd tiedon tulee olla
virheetonti, objektiivista ja ajan tasalla olevaa. Sisdllostd pitad 10ytyd vastaukset
kysymyksiin mitd, miksi, miten, milloin ja missd. Asiaa voi selkiyttdd konkreettisin
esimerkein ja kuvauksin. Coen (1996: 4) ja Hargisin (1998: 169-192) linjoilla Torkkola
et al. (2002: 14) sanovat myos: “Potilasohjeiden tiedot voivat olla oikein vasta, kun
ohjeen lukija ne ymmartaad.”

Suositusten mukainen potilasohje on selkedd, havainnollista yleiskieltd, hyvid
suomea. Lampinen ja Matilainen suosittelevat miettimédédn, miten ilmaisisi asian
potilaalle kasvotusten, koska siten on helpompaa vilttda sairaalan erikoiskieltd ja
miettid, mitéd potilas haluaa tietdd. Hyvin potilasohjeen kriteerit ovat siis pitkélti samoja
kuin hyvin kédyttoohjeen.

Miten potilasohjeet eroavat muiden palveluiden tai laitteiden kédyttoohjeista?
Potilasohjeissa litkutaan intiimimmaélld, henkilokohtaisemmalla alueella kuin vaikkapa
dlypuhelimissa ja monissa muissa tuotteissa. Terveydenhuolto koskettaa ihmisti, ihan
konkreettisestikin ja toimenpiteeseen tai tutkimukseen meneminen voi tuottaa ahdistusta
ja stressid. Potilasohjeet myos siséltdvit yleensd neuvojen ja tiedon ohella késityksid
potilaan paikasta terveydenhuollon jirjestelméssi seki terveydestd ja sairaudesta

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

Neuvojen, ohjeiden ja
__,-""siirto;' tleglnn ;irahttamlnen
40 potilaalle.

Rakennetaan ymmarrysta
terveydesta ja sairaudesta
sekd hyvista ja huonosta

merkityksenanto holdasta.

Madritellaan potilaan
paikka terveydenhuollossa
sosiaalinen yhteys seka potilaan suhde omaan
terveyteensa ja
sairauteensa.

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

Kuvasta 3.2.a. ilmenee, ettd yleensa valtaosa potilasohjeen siséllostd viestii jotain
muuta kuin silkkaa toimenpiteeseen tai tutkimukseen liittyvaa informaatiota. Autistisen
potilaan tapauksessa timai ilmaisutapaan kitketty informaatio lienee syyti kirjoittaa
auki, mikili se on tdhdellistd toimenpiteen onnistumisen kannalta.

Yksilokohtaisen tulkinnan lisdksi potilasohjetekstien vastaanottoon vaikuttavat
vahvasti konteksti ja kulttuuri (Torkkola et al.: 2002: 18). Potilasohjeen konteksti
poikkeaa yleensi selvisti monen muun, esimerkiksi dlypuhelimen ohjeen kontekstista,
viitattiinpa kontekstilla sitten tekstin lajityyppiin tai lukutilanteeseen. Potilasohje
liikkkuu intiimilld alueella, ihmisen kehon rajojen sisdpuolella ja usein sen kaytto-
tilanteeseen liittyy huolta terveydestd. Potilasohjeeseen liittyvit tietynlaiset odotukset,
esim. neutraaliudesta ja selkeydestd. Lukemiskonteksti voi siis olla huolen kuormittama
ja jos ohjetta luetaan sairaalassa, myos tila ddnimaailmoineen saattaa kuormittaa
lukutilannetta (mt. 18). Kulttuurilla viitataan tdssd yhteydessa terveyskulttuuriin. Se
sisdltdd ne ennakkokésitykset ja odotukset, joita kansalaisilla on esimerkiksi
terveydestd, sairaudesta ja potilaana olemisesta (mt. 19). Autistisen potilaan ohjeiden
kiyttimisen konteksti ja kulttuuri ovat erityisen huomionarvoisia tekijoitd, silld ne

saattavat poiketa huomattavasti ei-autistisen kiyttdjdn vastaavista.
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Potilasohjeessa on tirkedd ilmoittaa hoitavan yksikon yhteystiedot ja viitteet
lisdtietoihin. Hyvissd ohjeessa potilas ohjataan ottamaan yhteyttd auttaviin tahoihin, jos
hin ei ole ymmartanyt ohjetta tai asiasta on herdnnyt kysymyksia. (Lampinen ja
Matilainen, 2005: 50.)

Torkkola et al. (2002: 14) ilmaisee myds omalta uraltani tutun ongelman: "Tiedon
madri ja yksityiskohtaisuus ovat ikuisuuskysymyksid, joiden ratkaisemiseksi on tehtdvi
kompromisseja. Vasta kdytdanto ndyttdd, miten paljon tai miten yksityiskohtaista asiaa
potilasohjeisiin on hyvé kirjoittaa” Tdhén haluan kuitenkin kommentoida, ettd hyvin
laaditut kidytettdvyystestit suppealla testijoukolla estédvit sen tilanteen, ettd varsinaisten
kéyttdjien pitdd toimia koekaniineina. Testiolosuhteissa on myds varmistettu, ettid
asiantuntevat henkilot tallettavat testituloksia ohjeiden parantamista varten, kun taas
hoitohenkilokunnalla on luultavasti toimenpidetilanteessa siind méérin muuta
kuormitusta, ettd testauksen tuloksia ei ehdi observoida yhti tehokkaasti.

Erotan omiksi potilasohjeiden erityispiirteistd kertoviksi luvuikseen ensinnékin sen,
kuka kirjoittaa ohjeita, toisekseen lain vaikutuksen ohjeisiin ja lopuksi suomen kieleen

ja kulttuuriin liittyvid kysymyksid imperatiivista ja teitittelysta.

3.2.1 Potilasohjeen tekijat

Terveydenhuollon ammattilaiset tuottavat yleensé potilasohjeet. Olen kysellyt asiaa
terveydenhuollon toimijoilta (esim. Haapanen, Lea, suullisesti 26.6.2007; Mika
Tirkkonen, suullisesti 15.3.2008) sanovat, ettd yleensd potilasohjeet laaditaan oman
toimen ohessa ja laatijoina ovat tavallisesti joko terapeutit tai hoitajat. Heiddn mukaansa
joskus kidytetddn muita tahoja esimerkiksi projektirahoituksen turvin. Potilasohjeet
ymmdrrettdvdksi -Kirjan laatijat ovat kaikki sairaanhoitajataustaisia, mikd myos viittaa
sithen, ettd ohjeita tuottavat jotkut muut kuin esimerkiksi ohjeviestinnidn ammattilaiset.
Kirjassa myos todetaan, ettd "Potilaan ohjaaminen terveyteen ja sairauteen liittyvissi
kysymyksissd on aina ollut osa sairaanhoitajan ty6ta” (Torkkola et al. 2002: 26).
Hoitohenkilokunnan on usein luontevinta opastaa potilaita, koska he kohtaavat toisensa
toimenpiteen yhteydessi. Kirjallisen viestinnén tuottaminen on kuitenkin hieman eri
asia.

Asetelmasta tulee mieleen joissakin tietokoneohjelmistotaloissa yha vallitseva
tilanne, jossa tuotteiden toteuttajat tekivit itse myos kdyttoohjeet ja designin. Cooperin

mukaan sovelias henkil6 tekeméiin kiyttdjdystavillistd tuotetta on joku, joka ei ole itse
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kyseisen tuotteen toteuttaja (Cooper 1999: 235) ja Hackosin (1994: 17) mukaan
tdydellinen kdyttoohjeen kirjoittaja on sellainen, joka tdyttdi riittdvin monta kohtaa
seuraavista vaatimuksista: ymmartad, misté kirjoittaa; tietdd, miten haastatellaan
viiteryhmid; osaa suunnitella asiakirjoja; toteuttaa projektit budjetissa ja aikataulussa;
osaa kirjoittaa hyvin ja virheettomasti; hallitsee julkaisutekniikat jne. Tosin Hackos
(mt.: 17) myontdd, ettd taydellisti kirjoittajaa ei liene vield syntynyt. Joka tapauksessa
ohjeiden laatimiseen on olemassa kokenutta ja siihen erityisesti koulutettua tyévoimaa
nykyéin. Olisi mielenkiintoista kokeilla, milld tavoin kdyttdohjeviestinnin asiantuntijat
ldhestyisivit (hoitohenkilokunnan ja potilaiden asiantuntijapanoksen avulla)

potilasohjeiden laadintaa ja mitata tulokset kéytettdvyystestien avulla.

3.2.2 Laki potilaan asemasta ja oikeuksista

Potilasohjeiden taustalla vaikuttavat Suomen lait. Potilaan asemasta ja oikeuksista
médrdtidn laissa mm. seuraavasti:

Potilaalla on oikeus laadultaan hyvéin terveyden- ja sairaanhoitoon. Hinen
hoitonsa on jdrjestettidvi ja hiantd on kohdeltava siten, ettei hinen ihmisarvoaan
loukata sekd ettd hinen vakaumustaan ja hinen yksityisyyttidin kunnioitetaan.

Potilaan didinkieli, hdnen yksil6lliset tarpeensa ja kulttuurinsa on
mahdollisuuksien mukaan otettava hinen hoidossaan ja kohtelussaan huomioon.
(Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992 3§)

”Mahdollisuuksien mukaan” on tietysti tulkinnanvarainen asia ja saattaa olla niin, ettei
henkilokunnalla ole riittavisti mahdollisuuksia opiskella, miten kohdata autistinen
potilas. Niitd on kuitenkin vilttimédtonti jirjestdd ihmisarvoisen, asianmukaisen hoidon
takaamiseksi (ks. esim. Morton-Cooper 2004). Saman lain pykélédssi 5, Potilaan
tiedonsaantioikeus, ldhestytddn potilasohjekysymystd, kun puhutaan hoitopditosten
kannalta vialttdmittomasti tiedosta:

Potilaalle on annettava selvitys hdnen terveydentilastaan, hoidon merkityksesti,
eri hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista sekd muista hdnen hoitoonsa
liittyvistd seikoista, joilla on merkitystd péditettdessd hdnen hoitamisestaan.

[...]

Terveydenhuollon ammattihenkilon on annettava selvitys siten, ettd potilas
riittdvisti ymmirtdd sen sisdllon. Jos terveydenhuollon ammattihenkil6 ei osaa
potilaan kayttamad kieltd taikka potilas ei aisti- tai puhevian vuoksi voi tulla
ymmirretyksi, on mahdollisuuksien mukaan huolehdittava tulkitsemisesta. (Laki
potilaan asemasta ja oikeuksista 1992 5§)
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Lain ja kdytdnnon vililld saattaa olla isokin ristiriita, koska tutkimuksissa on
paljastunut, ettd potilaat ovat mielestddn saaneet liian védhién tietoa sairauden hoidosta,
hoitotoimenpiteistd seki jatko- ja itsehoidosta (Torkkola et al. 2002: 8). Tdama ei ole
ihme, jos henkilokunnalle ei anneta riittdvésti koulutusta viestinnissi tai aikaa toteuttaa
viestintdd. Potilaan itsemédrddmisoikeutta kisittelevissad pykélédssd kuusi velvoittaa
henkilokunnan toimimaan potilaan suostumuksella:

Potilasta on hoidettava yhteisymmaérryksessi hinen kanssaan. Jos potilas
kieltdaytyy tietystd hoidosta tai hoitotoimenpiteestd, hiantd on mahdollisuuksien
mukaan hoidettava yhteisymmairryksesséd hinen kanssaan muulla
ladketieteellisesti hyviksyttavilld tavalla.

Jos tdysi-ikdinen potilas ei mielenterveydenhiirion, kehitysvammaisuuden tai
muun syyn vuoksi pysty paéttiméédn hoidostaan, potilaan laillista edustajaa
taikka ldhiomaista tai muuta ldheistd on ennen tiarkedn hoitopéaatoksen tekemista
kuultava sen selvittimiseksi, millainen hoito parhaiten vastaisi potilaan tahtoa.
Jos tistd ei saada selvitysti, potilasta on hoidettava tavalla, jota voidaan pitdd
hinen henkil6kohtaisen etunsa mukaisena. (Laki potilaan asemasta ja
oikeuksista 1992 6§)
Vaikeasti kommunikaatiovammaiset autistit saavat yleenséd kehitysvammadiagnoosin,
mutta siitd huolimatta ei ole eettistd viedi autistiselta ihmiseltd itsemidrddmisoikeutta
(kuten ei muiltakaan kehitysvammadiagnoosin saaneilta). Hanelle pitéda tarjota
kommunikaatioon apuvilineiti ja antaa hoitoon liittyvit tiedot sellaisessa muodossa,
ettd hin pystyy tekemiin ratkaisut mahdollisimman pitkalti itse.

Jotta potilaan itseméddrddamisoikeus toteutuisi, hinen pitii saada riittidvésti tietoa.
Jotta riittdvén tiedon saaminen onnistuisi, todennédkdisesti tarvitaan kirjallisia ohjeita.
Torkkola et al. (2002: 13) kysyy, pitdisiko siis potilasohjeissa ainakin viitata erilaisten
hoitomahdollisuuksien olemassaoloon ja mahdollisiin koulukuntaeroihin. Téstd seuraa

kysymys, miten timi vaikuttaisi ohjeiden selkeyteen. Selkeyden ja tiedon riittdvyyden

vililld tasapainottelu on tuttua kaikista kédyttoohjeista, joihin olen perehtynyt.

3.2.3 Imperatiivi ja teitittely
Torkkola et al. (2002) sekd Lampinen ja Matilainen (2005) ovat pitkélti Hargisin

linjoilla potilasohjeiden suosituksissaan. Joitakin erojakin on ja tdssa luvussa késittelen
niistd imperatiivin ja teitittelyn kayttoa.
Torkkola et al. (2002: 37) viittivit, ettd kdskymuoto saa lukijan tuntemaan itsensé

“mitddn ymmairtdmittomaksi typerykseksi, miki ei edistéine hyvéa ja luottamuksellista
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hoitosuhdetta”. Kaipaan téllaisen véitteen tueksi esimerkiksi kiytettdvyystesteihin
perustuvia niyttojd. Keittokirjoissa, kédsitydohjeissa jne. kiytetdin yleisesti imperatiivia
eiki sitd pidetd loukkaavana. Keittokirjan kdyttokonteksti lienee yleensa paljon
vihemmain latautunut kuin potilasohjeen, mutta silti en ole valmis uskomaan noin rajua
viitettd ilman nédyttoa.

Imperatiivin suomenkielinen nimi, kiskymuoto, on harhaanjohtava sikili, etti se
jattdd pois toisen, vihintddn yhtd kiytetyn imperatiivin kdyttGtavan. “Imperatiivi
(kaskytapa) ilmaisee toiminnan késkettyni tai toivottuna”, toteaa Pirkko Leino Suomen
kielioppi -teoksessa (2005: 82). Suuri riski imperatiivin vélttelysséd on se, ettd ei endd
puhutellakaan potilasta eiki potilas tiedd, mitd hineltd odotetaan. Pahimmillaan hinen
pitda tulkita rivien vilistd, millainen toiminta mahdollistaa toimenpiteen tai tutkimuksen
onnistumisen. Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin EEG-potilasohjeessa sanotaan
esimerkiksi: "Tutkimusta edeltdvéni iltana tai tutkimuspéividn aamuna hiukset pestdan
hyvin ihokontaktin saamiseksi.” Lukijan pitdi osata tulkita, kuka pesee kenen hiukset ja
mité tarkoittaa "hyva ihokontakti”. Retki aivojen maailmaan muotoilee saman asian
selkeammin: "Pesethidn hiuksesi tutkimusta edeltdvina iltana, koska puhdas iho ja
puhtaat hiukset helpottavat tutkimuksen tekemistd.” Toisaalta Varsinais-Suomen
sairaanhoitopiirin imperatiivia vilttavi muotoilu: “Tutkimukseen tulijan pitidi pesti
hiuksensa joko edeltdvédni pdivina tai tutkimuspdivin aamuna’ on yksiselitteinen, mutta
vie tilaa enemman kuin pelkka sinuttelu tai teitittely.

Imperatiivin kdytté perustelujen kera on monesti toimivin ohjeistuksen muoto.
Silloin lukija tietdd, mitid hdnen kannattaa tehdd ja miksi. Hdn saa my®0s tilaisuuden
oppia perusteluista systeemin toimintaa ja mahdollisesti voi soveltaa tietoa muihin
tilanteisiin. Tdma rakentaa yksilon toiminnan edellytyksid pitkilld tahtdyksella.

Hoitavassa yksikOsséd padtetddn, teititellddnko vai sinutellaanko (Torkkola et al.
2002: 36). Jos on epdvarma sopivasta puhuttelutavasta, teitittely on yleenséd varma
arvaus (mt.: 36). En 10ytinyt aineistoa autismin kirjon suhteesta teitittelyyn. Epdilen,
ettd teitittely voi himmentaa autistista ihmisté, koska se on jdlleen yksi kirjoittamaton
sosiaalinen sdanto, joka pitdd opetella adekvaatin kanssakdymisen onnistumiseksi.
Teitittely voi vaikeuttaa ohjeen vastaanottamista. Teitittelykysymystd olisi kiinnostavaa
kokeilla kéytettdvyystestein, koska toisaalta teitittelylld voidaan luoda autistin kannalta

miellyttavid kohteliasta etdisyyttd ihmisten vilille.
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4. Autismi ja potilasohjeet

Yhdistamailld sen, mitd tiedetddn autistisen potilaan erityispiirteistd sekéd hyvisti
kiyttoohjeista ja hyvistd potilasohjeista voidaan hahmotella, millaisia tekijoiti liittyy
autistiseen ihmiseen potilasohjeen kdyttdjdana seki tarkastella keinoja, joilla ohjeita
voidaan tuottaa. Tdmi luku tarkastelee, miten autismi vaikuttaa potilasohjeen

kiyttimiseen ja kdy ldpi kédytettidvissa olevia keinoja ohjeiden tuottamiseen.

4.1 Autistinen potilasohjeen kayttaja

Yleiselld tasolla ne asiat, joita tiedimme hyvisté potilas- ja kiyttoohjeista patevit myos
autistien kohdalla. Yleisen tason periaatteiden soveltaminen kédytdntoon edellyttdd
autismin peruskysymysten huomioon ottamista. Olen jakanut vuosien mittaan kertyneen
lukemisen ja kokemisen perusteella autistisen ihmisen ja hdnen ldheisiinsi vaikuttavat
peruskysymykset karkeasti kolmeen. Samaa jakoa en 10ytinyt tavanomaisista
ldhteistidni, mutta verkkohaun kautta autistien ja autistien kanssa tyoskentelevien
kouluttajana tunnetun Invalidisédétié Ortonin lehdestd 10ysin samantyyppisti
hahmottelua (Virtanen 2005).

Ensin tarkastelen motivaatiota, josta ldahtee kaikki toiminta. Autistisen ihmisen
motivaation lI6ytyminen on avainasemassa kaikessa toiminnassa ja oppimisessa.
Ennakointi viittaa sithen, miten autisti pystyy hahmottamaan aikaa ja toimintaa seki
toisaalta tukihenkildiden varautumista kaikkeen. Kommunikaatio puolestaan on
tyypillisesti autistille vaikeaa, moni autisti on vaikeasti kommunikaatiovammainen.
Télloin viestintd ympériston kanssa on vaikeaa ja helposti yksipuolista: autisti
vastaanottaa ympiriston viestejd, mutta ei toisin pdin.

Viimeisessid luvussa siirrdn nikokulman ldhemmaés pinnanalaisia rakenteita: kdyn
lapi kdyttoohjeen kiyttdmiseen liittyvid kognitiivisia tekijoitd. Jisenndn toimivan

autistille tarkoitetun potilasohjeen kriteerejd nédiden késitteiden kautta.

4.1.1 Motivaatio

Motivaation voi médritelld vaikkapa Opettajan tehosalkun tapaan nédin: "Motivaatio on
motiivien (eli halujen ja tarpeiden sekd muiden yllykkeiden) aikaansaama tila, jossa
yksil6 toimiin jonkin pddmairdan saavuttamiseksi” (Brax 2004). Brax (2004) ryhmittelee

motivaation sisdiseen ja ulkoiseen. Sisdinen motivaatio viittaa siihen, ettd ihminen
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toimii tdyttddkseen itsensd toteuttamiseen ja kehittdmiseen liittyvid tarpeita, kun
ulkoinen motivaatio vilittyy ympdristostd ja liittyy alemmanasteisten tarpeiden
tyydyttamiseen, kuten turvallisuuden ja yhteenkuuluvaisuuden tarpeet (mt. 2004). Otson
kanssa olen kidytdnnossd huomannut, ettd muiden mielen mukaan toimiminen ei
motivoi. Hinen ulkoinen motivaationsa rakentuu toisin kuin ei-autistisen ihmisen, miké
nikyy suorastaan rdikedsti esimerkiksi Otson ja hdnen pikkusiskonsa toiminnan eroissa.

Motivaatiokysymyksen ohjeiden tapauksessa voi jakaa kahtia. Ensinnékin, misti
saadaan motivaatio menni toimenpiteeseen ja toiseksi, mistd motivaatio kiyttdd ohjetta?
Niayttaytyvitko ndma toimet potilaalle mielekk&ind itsessdén, vai tarvitaanko yli-
maidrdisid kannustimia? Autistin potilasohjeeseen liitetdéin usein motivoiva elementti
loppuun, palkkio, jos toimenpiteeseen meno on muuten kovin vaikeaa (ks. esim.
Heikura-Pulkkinen & Kujanpii 2006).

Otsoa on usein vaikeaa saada keskittymién tarjolla olevaan asiaan, vaikkapa juuri
johonkin “eldmén kédyttdohjeeseen”. Jos asia itsessdin kiinnostaa hénti riittavisti,
keskittyminen yleensé onnistuu. Toisto auttaa myos ja yleensd varaudun yrittimaan
ohjeen lapikdyntid useita kertoja. Pakon edessé voidaan jopa rakentaa pieni potilas-
ohjeen katsomiseen ohjaava ohje, jossa on kuvattu myos pieni palkkio siitd, ettd ohjetta
on yhdessi luettu. Poikani tapauksessa palkkio voi olla vaikkapa lupa viedd roskapussi.
Téamai voisi olla loputon kierre, mutta onneksi palkkiota tarvitaan yleensi vain
kidynnistimisvaiheessa ja muutaman toiston jidlkeen toiminta itsessddn on riittavin
kiinnostavaa. Palkkioihin palataan sosiaalisten tarinoiden yhteydessa luvussa 4.2.4.

Otson kohdalla vaikuttaa siltd, ettd ohjeen ldpikédynti etukéteen on itsessidin
motivaatiota voimakkaasti lisddva tekija. Kun esimerkiksi olimme kiyneet useita
kertoja ldpi verikokeeseen menoa valokuvista tehdyn PowerPoint-esityksen avulla,
poikani oli lopulta itse tilanteessa suorastaan innoissaan ja iloinen. Ilmeisesti tilanteen
hallitseminen on itsessdin hyvin palkitsevaa pojalleni. Olisi kiinnostavaa tietdd, kuinka
tavallinen tillainen mekanismi on. Toki itsekin menen mieluummin paikkaan, jonka

saannot osaan kuin paikkaan, joka on tidysin outo, kaoottinen ja hallitsematon.

4.1.2 Ennakointi

Ennakoinnilla viittaan yhtdilta sithen, miten autistiset ihmiset yleensd hyotyvit siiti,
ettd tietdvat mahdollisimman selkeésti, mitd tapahtuu kunakin ajanjaksona, etenkin jos

litkkutaan haastavissa paikoissa tai tilanteissa. Peruskysymyksii ovat, miti tapahtuu nyt
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ja mitd seuraavaksi sekd miten se nivoutuu sithen, mité tapahtui aiemmin. Toisaalta
viittaan siihen, miten autistisen ihmisen tukijoukon pitédd kartoittaa tulevat riskitilanteet
ja minimoida ne ennakolta.

Myos Morton-Cooper (2004: 66) neuvoo terveydenhuollon ammattilaisia ottamaan
huomioon sen, miten paljon useimmat autistiset ihmiset hyotyvit jasennyksesta,
huolellisesti laaditusta suunnitelmasta, jonka avulla he voivat sopeutua sithen, mitd
heiltd odotetaan. Poikkeaminen suunnitelmasta saattaa aiheuttaa isoakin stressii.
Toimintoja voidaan harjoitella etukéteen, miké usein parantaa potilaan turvallisuuden-
tunnetta toimenpiteen aikana (mt.: 67). Asioiden ldpikdymisen ennakkoon tulee olla
todenmukaista, mutta on kédytettdvd harkintaa. Emme voi kéyttid tietoja omista
tuntemuksistamme apuna sen arvailussa, miltd autistisesta ihmisestd asiat tuntuvat.
Morton-Cooper (mt.: 67) ei suosittele pieni raapaisu ja sitten se on ohi” -tyyppistd
vihittelevid ldhestymistapaa. Otson perusteella sanoisin, ettd totuuden muuntelu voi
auttaa yhden kerran saamaan lapsen toimenpiteeseen, mutta jatkossa yhteistyo voi
vaikeutua todella merkittavisti. Lisdksi koko luottamus joutuu vaakalaudalle, jos tuki-

ihminen antaa tahallisesti virheellisti tietoa.

4.1.3 Kommunikaatio

Potilasohje on itsessddn kommunikaatiota, viestintii, ja siind pitdd kdyttda samanlaista
kommunikaatiota, jota autistinen potilas itsekin kdyttdd, autistin omaa kielta.
Potilasohjetta voi myos kiyttdd kommunikoinnin apuvélineend. Henkilokunnan jésen tai
avustaja voi tehostaa omaa viestidédn autistille kiinnittdmaélld tdimén huomion ohjeen eri
kohtiin ja autisti voi tehdd samoin. Lisédksi ohjeeseen voi liittdd autistin kannalta
hyodyllisid viestielementtejd, esimerkiksi viestinnillisid kuvia. Vdhintdéan pitdd
varmistaa, ettd autistinen potilas voi ilmaista “kylld”, ”ei”, "WC” ja muita perusasioita.
Aiheesta enemmin luvussa 2.4.2, Sosiaalinen vuorovaikutus ja luvussa 4.2, jossa

esitellddn erilaisia kommunikaatiokeinoja.

4.1.4 Kognitiiviset tekijat kayttoohjeissa

Kayttoohjeisiin liittyvit kognitiiviset tekijat ovat relevantteja nimenomaan autististen
kayttdjien kohdalla, joiden kognitiiviset prosessit poikkeavat valtaviestostd. Kdyn ne

lapi hyvin suppeasti, koska tdmén tutkielman kontekstissa nami oleelliset tekijéat
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toimivat taustatietona. Tekijét vaikuttavat vahvasti toisiinsa ja ovat paillekkdisid seki
limittéisid.

Aistiminen ja havaitseminen (sensation, perception) ovat kaiken ajattelun ja
toiminnan perusta, aisti-informaation vastaanottamisen jatkumon kaksi déripaata (Coe
1996: 5). Aistimiseen vaikuttavat fysikaaliset prosessit, kun taas havaitseminen
edellyttid aisti-informaation kognitiivista kisittelyd. Autistin tapauksessa seki
aistiminen ettd havaitseminen ovat kdytdnnossi aina poikkeavia valtavdeston
vastaavista, mikd on valttamitontd ottaa huomioon ohjeen laadinnassa, jos halutaan, ettid
autisti pystyy vastaanottamaan ohjeen toivotulla tavalla.

Oppiminen (learning) on ohjeiden tarkoitus. Kéyttdja haluaa oppia kiyttdméin
ohjeessa kisiteltdvai laitetta tai palvelua. Coen mukaan oppiminen on kdyttdytymisen
suhteellisen pysyvd muutos, joka on seurausta kokemuksesta (1996: 33). Oppimis-
teorioita on runsaasti. Coe on laatinut yhdistelmén behavioristisista ja kognitiivisista
tekijoistd kdyttoohjeita ajatellen ja mielestini my0s autistien kohdalla kannattaa jisentdd
oppimista sellaisten tekijoiden kautta kuin kokemus, skeemat, tavat, vahvistaminen,
interferenssi ja oppimishistoria. Yksilollinen oppimistyyli vaikuttaa ohjeen vastaan-
ottamiseen: onko kdyttdjd tottunut oppimaan ennemmin tekemilld, kuvittelemalla,
jarkeilemilld tai ehki teoretisoimalla (mt.: 57). Autistiset thmiset voivat olla hyvinkin
nopeita oppimaan, mutta meidédn kasvattajien alituinen pulma on se, miten saamme
autistiset oppijat oppimaan juuri niitd asioita, mitd me haluamme heille tarjota. Tadssd
yhteydessid motivaatio on oleellinen tekija (ks. luku 4.1.1 Motivaatio).

Muisti (memory) on oppimisen luonnollinen seuraus siind missi aistiminen ja
havaitseminen ovat sen edellytyksid (Coe 1996: 69). Muistiin tallennetaan monenlaista
informaatiota, esimerkiksi tosiasioita, skeemoja, tapahtumia, aistimuksia ja tunteita.
Muistiksi kutsutaan paitsi nditd asioita, myos tallennuspaikkaa itsedén ja niita vilinettd,
jolla muistissa olevia asioita liikutellaan varastoon ja sieltd ulos (mt.: 69). On ilmeisti,
ettd muisti toimii autisteilla usein eri tavalla kuin ei-autistisilla ihmisilld, koska autistin
aivotoiminta poikkeaa muutenkin merkittidvésti ei-autistin aivotoiminnasta. Pukin
(2008) mukaan esimerkiksi autistisilla ihmisilld on vaikeuksia palauttaa omia
kokemuksiaan mieleen ilman apuvélineiti.

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

voimme saavuttaa jonkin tavoitteen, jota varten meilld ei ole valmiita strategioita.
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Ongelmanratkaisu rakentuu kaikille edelld mainituille kognitiivisille tekijoille (Coe
1996: 99). Autistinen ihminen toimii omalta kannaltaan mielekk&isti kohdatessaan
ongelman, mutta ulkopuolisen on usein vaikeaa hahmottaa, miki on alkuperdinen
ongelma (esim. jokin héiritsevi aistimus) ja mitd reittid pitkin autistinen ihminen paityy
kayttimiin esimerkiksi sellaista strategiaa, ettid satuttaa itsedéin. On kuitenkin tirkedd
muistaa, ettd autistisen ihmisen kédyttaytymiselle on aina syy ja esimerkkitapauksessa
syy voi olla vaikkapa se, ettd autistinen ihminen pystyy itsestimulaatiolla tasa-
painottamaan oloaan ja kestaméain tuskalliselta tuntuvaa aistimusta (ks. esim. Morton-
Cooper 2004). Ongelmanratkaisuun liittyvit seikat ovat kiyttoohjeiden ydin-
kysymyksid, koska pyrkimys ratkaista ongelmia on yleensd syy kéyttda ohjetta.

Tiedon saavuttaminen (accessing information) viittaa siihen, miten tietoa kaipaava
ohjeen kiyttdjd 10ytaa tarvitsemansa. Kayttdja joutuu kulkemaan kolmen subtekstin
tason kautta pystyidkseen kdyttdmiin tietoa: viestintdvilineen, navigoinnin ja esitys-
tavan (Coe 1996: 131). Karkeasti ottaen tiedon saavuttaminen ohjeesta on autistille
mahdollista, jos hdan ymmartidi ohjeessa kidytettyd viestintitapaa ja jos ohjeessa ei ole
litkaa hiiritsevid elementtejd ja jos hianelld on motivaatiota.

Toiminta (actions) tarkoittaa sitd, ettd kaiken aistimisen, muistamisen, ongelman-
ratkaisun jne. jilkeen yleensi lopulta tehdéén jotain (Coe 1996: 159). Toiminta koostuu
kolmesta osatekijdsti: toimijasta, toiminnan fyysisistd ja psyykkisistd rakenteista ja
toiminnan kohteesta (mt.: 159). Coe (mt.: 160) opastaa kidyttoohjeen laatijaa keskit-
tymaiin kdyttdjadn, selittiméidn 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 heittdytymédin maahan ja huutamaan tai vastustamaan passiivi-
sesti pituusmittauksen uhatessa (kuten poikani), hidn ensin arvioi tilanteen: ikédvi asia
uhkaa. Sitten hiin pdittdd tavoitteensa: asian toteutuminen pitdd estdd. Lopulta hin
valitsee toimintatavan: vastustelun. Tieto toimintarakenteesta on edellytys sille, ettd

onnistunut kdyttoohje pituusmittauksen “kéayttamiseen” on mahdollista saavuttaa.

4.2 Tyokaluja autistin potilasohjeiden laadintaan

Samaan tapaan kuin litkuntavammainen ihminen voi hyotya pyorituolista, autistinen

ithminen voi hyotyé ratkaisevasti kommunikoinnin ja jisentdmisen apuvilineista.
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Nykyiin nditd on jo tarjolla monenlaisia ja luultavasti autismitutkimuksen edistyessi
tulee myos uusia vaihtoehtoja. Kédyn ldpi muutamia tavallisia ja tidlld hetkelld varsin
hyvin tunnettuja autistin toiminnan apuvilineitd. Namai keinot ovat paillekkiisid ja
limittdisid, samoin kuin edellisessd luvussa mainitut kognitiiviset tekijat. Myos tdssa
luvussa motivaation, ennakoinnin ja erityisesti kommunikoinnin teemat ovat nihtédvissa.
Tavoitteet ovat ndilld vilineilld yleensd samat, mutta rajaukset, ndkokulmat ja keinot
jossain méadrin erilaiset.

Visuaalisuus on tydkaluissa toistuva teema. Esimerkiksi Kana et al. (2006: 2484)
ovat tutkineet visuaalisten aivoalueiden aktivoitumista autistisilla ja ei-autistisilla koe-
henkil6illd ja todenneet, ettéd autistien visualisoinnissa tarvittavat aivoalueet aktivoituvat
silloinkin, kun suoritetaan ei-visuaalisia kielellisia tehtdvid. Tutkijat paittelivat, ettd
autistiset ihmiset ovat tehokkaampia kddntdmaéaan kielellisid ilmaisuja kuviksi ja
turvautuvat mielelldédn visuaalisiin ajattelustrategioihin. (mt. 2006: 2488; ks. my0s
Pukki 2008). Voisi siis ajatella, ettd suoraan kuvina esitettdvi informaatio on

nopeampaa vastaanottaa, kun siti ei tarvitse kdantaa sanoiksi.

4.2.1 Puhetta korvaava ja taydentava kommunikaatio (AAC)

Moni syvisti autistinen ihminen, kuten poikani, ei pysty puhumaan. Poikani saattaa
ymmartdd puhetta hyvinkin paljon, mutta oma kommunikaatio hdnen pitda tuottaa
jollakin muulla keinolla. Kdytimme puhetta korvaavista kommunikaatiomuodoista
(alternative communication) viitottua puhetta (ei siis viittomakieltd, vaan
suomenkielistd puhetta, jonka sanoja korvataan viittomin), kuvakommunikointia ja
elekieltd. Muita puhetta korvaavia kommunikointikeinoja ovat esimerkiksi morsetus,
kirjoittaminen ja muiden graafisten merkistojen kaytto sekd esineiden avulla toteutettu
kommunikaatio (ks. esim. Huuhtanen 2001).

Puhetta tukeva kommunikaatio (augmentative communication) viittaa puhetta
tdydentéviin tai tukeviin kommunikoinnin apuvilineisiin (Martinsen & von Tetzchner
2000: 20). Puheen tukemisella tarkoitetaan kahta asiaa: yhtdaltd on tirkeada edistda ja
tdydentdid puheilmaisua ja toisaalta varmistaa, ettd ihmiselld on toimiva
kommunikointikeino, vaikka hin myohemmin ei pystyisikdin puhumaan (mt.: 20).

Téssd luvussa kdyn lépi joitakin puhetta korvaavan ja tukevan kommunikaation
(AAC) keinoista ja tarkastelen, mitd hyotyé niistd voi olla autistisen potilaan ohjeen

kannalta. Kannattaa kuitenkin muistaa, ettd mika tahansa AAC-keino on tirkeid
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ihmiselle, jolla ei ole asianmukaista puheviestinnin mahdollisuutta. Kun AAC-tarpeet
otetaan huomioon potilasohjeen laadinnassa, ohje voi toimia myds “potilaan
kiyttoohjeena”, eli auttaa terveydenhuollon henkilokuntaa ymmairtiméén autistisen
potilaan viestintdi ja tarpeita. Otan esimerkkeji AAC-keinojen kidytostd potilasohjeissa
esiin kunkin keinon yhteydessa.

Kuvakommunikaatio tarkoittaa viestintdd, jonka pddosassa ovat erilaiset kuvat,
kuten valokuvat, piirrokset, lehtileikkeet sekd kommunikointitarkoitusta varten luodut
kuvajarjestelmit (Kehitysvammaliitto 2008 a).

Ehka tavallisin laitoksissa kiytetty kuvakommunikaation tyokalu on Picture
Communication Symbols, PCS. PCS-kuvissa haluttu sana ilmaistaan seki tekstilld ettid
selkedlla piirroskuvalla ja niitd voi kiyttdd sekd vérillisind ettd mustavalkoisina. PCS-
kuvapankkia ylldpitdd yhdysvaltalaisen yrityksen Mayer-Johnson, joka myds omistaa
kuvien oikeudet. Kuvia pystyy tuottamaan melko helposti tarkoitukseen tehdyilld
tietokoneohjelmilla, esim. BoardMakerilla. Kotien kannalta suurin PCS-kuvien ongelma
on niiden saatavuus. Kuvien tekoon tarvittavat tietokoneohjelmat ovat yksityiskayttoon
varsin kalliita, joten kodit usein ovat terapeuttien ja vastaavien ammattitahojen varassa.
PCS-kuvia kidytetddn myos struktuurien rakentamiseen (ks. luku 4.2.3).
(Kehitysvammaliitto 2008 b.)

PCS-kuvia edeltineet ja yhd kiytossd olevat piktogrammit, eli Kanadasta 1dhtoisin
olevat PICTO-kuvat ovat mustavalkoisia, selkeyteen pyrkivid kuvia, joita voi kiyttdd
kuvakommunikaatioon ja strukturointiin. Niissd on valkoinen piirroskuva ja teksti
mustalla pohjalla. Toisin kuin PCS-kuvia, PICTO-kuvia voi tehdi ilmaiseksi. Oma
lapseni ei kiinnostunut aikoinaan tarkastelemaan PICTO-kuvia lainkaan, joten melko
nopeasti siirryimme PCS- ja valokuviin. Ilmeisesti hdnelle viri oli tirked elementti.
Moni kuitenkin kdyttdd PICTO-kuvia menestyksekkéisti ja Pohjoismaissa ne ovat
suosittuja. (Kehitysvammaliitto 2008 b.)

Papunet luettelee my0s sellaisia piirroskuviin perustuvia kommunikaatiokokoelmia
kuin Rebus, Sclera Picto’s, Dynasyms, Maze Symbols ja Nilbild (Kehitysvammaliitto
2008 b).

Kuvakommunikaatiokeinojen soveltaminen ohjekiytdssd on tavallista. Yleensd
kdytetddn niitd kuvia, joihin autistinen kdyttidjd on tottunut, olivatpa ne sitten

esimerkiksi PCS-, PICTO-, piirros- tai valokuvia.
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Kuvien ohella kidytetddn myos muita graafisia merkkeja puheen korvaamiseen seké
tukemiseen. Bliss-symbolit tulivat kidyttoon ensimmaéiseni graafisena jérjestelmind (von
Tetzchner & Martinsen 2000: 24) ja niitd kiytetddn edelleen. Bliss-kirjoitus ei perustu
kirjainyhdistelmiin, vaan Bliss on logografisen tai ideografisen kirjoittamisen muoto
kiinan kielen tapaan (mt.: 24). von Tetzchner & Martinsen (2000) mainitsevat myos
sellaisia graafisia merkkijdrjestelmid kuin leksigrammit, sigsymbolit ja Aladin.
Oleellista merkkijéarjestelmien tapauksessa on se, ettd ohje pitdd toteuttaa kayttdjalle
tutulla kommunikaatiomenetelmalld ja ohjeeseen voi miettid sellaista lisdystd, joka
auttaa my0Os henkilokuntaa. He eivit vilttimittd ymmaérrd muuten ohjeessa kaytettyja
graafisia merkkeja.

Esinekommunikaatio tarkoittaa esineiden ojentamisella tai nayttamiselld kaytavaa
kommunikaatiota. Esineet voivat olla konkreettisia tai toimia symboleina (ks. esim.
Kehitysvammaliitto 2008 c). Poikani ei parivuotiaana osannut kédyttdad kuvia eiki
muitakaan kommunikaatiokeinoja, sormella osoittamistakaan, mutta hiin saattoi ilmaista
asiaansa tarjoamalla konkreettista esinettd, esim. palloa, kun halusi leikkii pallolla tai
tuoda esineen, joka oli halutun asian symboli: juustohdyldn tuominen viittasi haluun
syodd juustoa. Meilld esinekommunikaatio pysyi hyvin konkreettisena, mutta poikani
ystédvi, sokea ja autistinen poika, on pystynyt esim. valitsemaan tunnusteltavien
pienoismallien avulla, mitd haluaa tehdi toimintaterapiassa. Ohjekédytossi viestinnilliset
esineet voi esimerkiksi laittaa lokerikkoon aikajirjestykseen tai liimata alustalle, jotta
niitd voi tunnustella ja muutenkin aistia (Kehitysvammaliitto 2008 c).

Eleet, viittomat ja sormitus ovat ei-avusteisia kommunikointimenetelmii, eli
kommunikoiva ihminen muodostaa kielelliset ilmaukset itse (von Tetzchner &
Martinsen 2000: 21). Eleet ovat tavanomaisia nonverbaaleja viestejd, jotka ovat usein
kulttuurisia sopimuksia. Autisteille nima eivit vilttamaittd ole kovin helppoja,
esimerkiksi poikani alkoi kdyttdd nonverbaalia viestintdd vasta ldhempéné kouluikai.
Viittomat voivat tarkoittaa varsinaista viittomakieltd tai yksittdisid viitottuja sanoja.
(Huuhtanen 2001: 26-27.) Sormitus puolestaan tarkoittaa kirjainten viittomista.
Sormittamalla voi kirjain kirjaimelta kommunikoida kokonaisia sanoja (Lappi & Malm
2001: 46). Niiden keinojen soveltaminen kuvallisessa ohjeessa on myds mahdollista,

kun kiyttdd esimerkiksi viittomakuvia, sormituskuvia ja eleiden kuvia.
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Kommunikoinnin apuvilineet voivat olla "manuaalisia” tauluja, joista osoitetaan
haluttuja viesteji tai ne voivat olla tietotekniikan mahdollistamia monimutkaisia laitteita
(von Tetzchner & Martinsen 2000: 48). Poikani on kédyttanyt ns. kommunikaattoria,
johon voi ddnittaa haluttuja ilmaisuja (esim. ”Minulla on asiaa!”) ja poika voi ’sanoa”
valmiiksi dédnitetyn ilmaisun symbolilla varustettua nappia painamalla. Kirjoitustaitoiset
kayttdjat voivat kirjoittaa itse viestin ndppaimistollisiin kommunikaattoreihin, minki
jalkeen puhesyntetisaattori sanoo sen ddneen. Kédyttdohjeessa apuvilineet voi ottaa
huomioon ainakin siten, ettd kdytetdin ohjeessa samoja symboleita kuin
kommunikointilaitteessa. Ohjeessa voi olla my6s vinkkejd siitd, milloin potilaan

kannattaa kayttidd laitettaan.

4.2.2 Selkokieli

Selkokielen periaatteissa on erittdin paljon tuttua ja kdyttokelpoista myos
kiyttoohjeiden laatijoille yleensi. Selkokielen tausta ja lahtokohdat kuitenkin
poikkeavat tavanomaisesta kdyttoohjeviestinnéstd, vaikka pyrkimykset ja keinot ovat
pitkilti yhteisid ja molemmat osapuolet hyotyvit toistensa 10ydoksisté.
Selkokeskuksen oma méiiritelma selkokielelle vuodelta 2001 on seuraava (Virtanen
2002: 8):
Selkokieli on sisilloltdédn, sanastoltaan ja rakenteeltaan yleiskieltd
luettavammaksi ja ymmarrettivimmaiksi mukautettua kieltd niitd ihmisié varten,
joilla on vaikeuksia lukemisessa tai ymmartdmisessi (tai molemmissa).
Selkokieli siis ldhtee erityisti tukea tarvitsevista kayttdjistd, kun kdyttoohjeessa
mietitdidn tilannetta, jossa kuka tahansa hyotyy erityisen helposti avautuvasta ilmaisusta.
Kiyttoohjeen kdyttdjille tirkeintd on se, mihin hén pyrkii tekemiselld eikd hén toden-
nikoisesti halua kédyttdd energiaa tekemisen ohjeistuksen tulkitsemiseen, joten
viestinnin selkeys on oleellista viestin vilittymisen kannalta.
Selkokeskus arvioi, ettd suomalaisista lapsista ja nuorista selkokielti tarvitsee 4—8
%, tyoikdisistd 4—6 % ja yli 65-vuotiaista 10-20 %. Selkokielen kohderyhméén kuuluu
siis noin 4—7 % suomalaisista. Pieni osa heisti on lukutaidottomia ja pieni osa tarvitsee
puhetta tukevaa ja korvaavaa kommunikointia. (mt.: 13). Selkokielen kohderyhmiin
kuuluu eri tavoin vammaisia ihmisii, lukemis- ja kirjoittamisvaikeuksien sekd oppimis-

vaikeuksien kuormittamia ihmisid. Selkokielestd hyotyvit myos suomea heikosti
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osaavat sekd hyvin idkk&it tai dementoituneet ihmiset. Virtanen mainitsee my0s autistit
selkokielen kohderyhmini. (Mt.: 14.)

Selko-opas kidyttdd Ahvenaisen ja Holopaisen (1999) jasennysti sen selkiyttimiseen,
mitki tekijit luetun ymmaértamisen ndkokulmasta liittyvit lukijaan, mitka tekijdén.
(Sainio & Rajala 2002: 25)

Lukijaan liittyvia tekijoita ovat

— lukemisen perustekniikan hallinta

— lukemismotivaatio, tekstin kiinnostavuus

— lukijan taustatiedot aiheesta, aikaisemmat kokemukset
— aiheeseen liittyvien kisitteiden hallinta

— tulkintataidot

— lukemistilanne

Tekstiin liittyvia tekijoita ovat

— sanasto: sanojen pituus, yleisyys, vaikeustaso

— lauserakenne: lauseen pituus, miireiden runsaus, sivulauseiden mééré, vaikeat
rakenteet

— tekstirakenne: asiasisillon sidosteisuus, tekstin kielellisten elementtien suhteet
— typografinen luettavuus: kirjasintyyppi, otsikointi, kappalejako, taitto, kuvitus

Tiéllaista jasennystd voisi kdyttdd tyokaluna sen arvioimiseen, millaisia tekijoitd liittyy
Selkokieliseen ilmaisuun 16ytyy hyvid oppaita ja kokemukseni mukaan niistd on

runsaasti hyotyd ithan tavanomaisen selkedin ilmaisuun pyrkimisessékin.

4.2.3 TEACCH ja strukturointi

TEACCH, Treatment and Education of Autistic and related Communication
handicapped CHildren, on amerikkalaisen Eric Schoplerin vuonna 1972 kehittima
ohjelma, joka eldi ja kehittyy tutkimuksen myo6td. Se on kaikki eliménalueet kattava,
yhdessi vanhempien ja ldheisten kanssa toteutettava kuntoutusohjelma. TEACCH-
ohjelman seitsemiin péddkohtaa ovat ”vanhempien kanssa toimiminen, diagnosointi,
strukturoitu opetus, kommunikaatio, hillitsemisharjoittelu, sosiaalisuus ja vapaa-aika,
itsendistyminen ja ammattiin valmistuminen.” (Viitapohja 2004.)

TEACCH pyrkii tarjoamaan ihmiselle mahdollisuuden ymmirté ja hallita
ympdéristdddn sekid antamaan kommunikaatiokeinoja, jotta ihminen pystyisi
ilmaisemaan omia asioitaan muutenkin kuin kdytokselld ja saisi paremmin selvaa siiti,

mitd muut hinelle viestittavit (Kujanpaa & Viinold 2005: 15).
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TEACCH-ohjelman ytimessé on strukturointi, jisentdminen. Strukturoinnin voi
ulottaa mihin tahansa tarpeelliseen elementtiin, mutta usein strukturoidaan tilaa, aikaa ja
toimintaa. Strukturoitu tila on selked, jokaisella paikalla on oma tehtidvénsa ja tilaa
voidaan selkeyttidd visuaalisin ja muihin aisteihin vetoavin keinoin, esimerkiksi
keittittilaa jasentidvit tuoksut, mahdollisesti keittio-kuvakortti ovessa ja tietynlaiset
esineet — on melko ilmeistd, ettd tilassa valmistetaan ruokaa ja syodaén.

Oma lapseni saa koulussa TEACCH-ohjelmaan perustuvaa opetusta. Luokan tila on
strukturoitu siten, ettd eri asioille ja thmisille on omat paikkansa. Jokaisella oppilaalla
on henkilokohtainen péivastruktuuri, jota seurataan. Oppilas voi tarvittaessa esimerkiksi
kddntdd aina kutakin toimintaa tarkoittavan kuvan nurin, kun toiminta on loppunut,
miki tehostaa siirtymistd asiasta toiseen ja pitdd oppilaan ajan tasalla. Koulupdivin
aluksi kiydddn 1dpi, pdivadn liittyvit asiat pdivamaidrastd ldhtien, katsotaan, ketd on
paikalla (henkildiden struktuuri) ja vaihdetaan kuulumisia. Kommunikaatioon voi
kayttdd esim. viittomia, puhetta, kuvia tai kommunikointilaitetta. Koulussa tehddan
jonkin verran strukturoituja tehtivid, koritehtdvid. Kun tila ja paikka ovat
ennakoitavissa ja hallittavissa ja kommunikaatio saa paljon tukea, oppilaan energiaa
saastyy tilanteen hallinnan lisdksi monenlaiseen oppimiseen.

Myos kotona teemme kuvastruktuureja poikaa varten, kun on jotain erikoista
tiedossa. Olen kokenut ndmi kuvastruktuurit aina elimén kiyttdohjeiksi”, miké johtuu
varmaankin kiyttdohjeammattilaisen taustastani. Jonkin ajanjakson ja paikan kuva-
jasennystd tehdessamme koemme laativamme pojalle ohjetta, jonka avulla hin pystyy
toimimaan mahdollisimman adekvaatisti ja itsendisesti jossakin oudossa tilanteessa tai
paikassa. Struktuuria yhdessd rakennettaessa myos lapsi pystyy paremmin ilmaisemaan
omaa tahtoaan ja mielipiteitdén siitd, mitd pitdisi tapahtua. Olen kuullut sellaisestakin
kuvastruktuurien kédyttoajatuksesta, ettd niiden avulla madritddn lapset tekeméén sité,
mitd aikuiset haluavat, mutta tillainen ulkoaohjautuvuuden ihannointi on kaukana
TEACCH-periaatteista (ks. esim. Kujanpdd & Viinola 2005: 21).

Strukturoinnin ajatus on yksi ’eldmin kiyttoohjeiden” ydinalueista sosiaalisten
tarinoiden ohella. Tdssd tutkielmassa ne ovat kuitenkin tyokalujen roolissa, koska
halusin tarkastella autististen potilaiden ohjeita nimenomaan kédyttéohjeina, joka taas on

oma ammatillinen kontekstini.
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Kujanpid ja Viinola (2000: 6) sanovat kiytdnnon osoittaneen, ettd piivi- ja
tyojirjestyksesti sekd koritehtivistd on hyotyd my0s ei-autistisille kdyttdjaryhmille.
Esimerkiksi dementikko voi hyotyé kuvitetusta iltarutiinien jisennyksestd, jossa kuvin
ja tekstein muistutetaan iltapalan ja iltalddkkeen otosta seké siitd, milloin
suosikkiohjelma tulee televisiosta. Myds masentuneita ihmisii on autettu struktuurien
avulla (mt.: 5). Visuaaliset tehtédvit eli koritehtdvit ja kuvallisten jirjestysten kiytto
eivit ole vain autististen henkildiden “etuoikeus”, Kujanpaa ja Viinola viittavit, koska
ne toimivat ratkaisuina moniin pulmiin. “Toisista riippumaton tulevaisuus, kyky viestii,
valita, vaikuttaa, pddttid ja hallita omaa eldméédnsi sekd laadukas, hyvé elimé olkoon

tavoitteemme ja pddméddaramme!” (Kujanpii ja Vidinolda 2000: 6)

4.2.4 Sosiaaliset tarinat

Sosiaalisen tarinan késite kuvastaa varsin hyvin niitd ’elimin kdyttdohjeita”, joita olen
tehnyt Otso-pojalleni. ”Sosiaalinen tarina on erés tapa opettaa sosiaalisia taitoja”
sanovat Heikura-Pulkkinen & Kujanpii (2006:16), eli ottavat pedagogisen nikokulman
ohjeisiin. Sosiaalisen tarinan idea on se, ettd visuaalinen tarina ohjaa sanoin ja yleensi
myo6s kuvin ymmaértaméain tilannetta, jisentimain siihen liittyvaa kdyttdytymisti ja
vield arvioimaan valitun kdyttdytymisen vaikutusta. Sosiaalista tarinaa voidaan kayttaa
ennen tapahtumia etukéteisharjoitteluun. Tilanne tehddin siten tutummaksi ja
turvallisemmaksi. Tapahtumien aikana tarina toimii muistin apuvélineeni ja helpottaa
tilanteeseen keskittymisti, kun tarinasta nékee, milloin tilanteet alkavat, vaihtuvat ja
loppuvat. (Mt.: 16.)

Keskeistd sosiaalisissa tarinoissa on se, ettd niistd saa oikeanlaista tietoa tilanteista ja
kerrotaan tilanteessa tarvittava kdyttdytyminen seki yleiset toimintatavat (mt.: 17).
Heikura-Pulkkinen ja Kujanpii (mt.:17) kertovat my0s, mité sosiaaliset tarinat eivdit
ole: ne eiviit ole rankaisukeino eiki niissi kerrota, mitd henkilO ei osaa tai miten vairin
hin toimii. Sen sijaan tarinoilla kuvataan tilanteen positiivista etenemistd, tarjotaan
onnistumisen mahdollisuus ja niissd on aina “onnellinen loppu”.

Tarinan rakenne koostuu vaihe vaiheelta etenevisti tilanteen kuvaamisesta ja
lopusta, jossa tehdédédn johtopditokset ja loppupédtelmét. Lopussa voi olla motivoiva

palkkio tai muu kannustin. Lapsille Heikura-Pulkkinen ja Kujanpéi suosittelevat
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mindmuotoista kerrontaa selkeyden maksimoimiseksi, nuorille ja aikuisille suositellaan
kolmatta persoonaa. (Mt.: 17.)

Tarinoissa kannattaa hyodyntdd mielenkiinnonkohteita (mt.: 17). Tastd meilldkin on
kokemusta. Kadyttamailla jotain valmiiksi kiinnostavaa asiaa ohjeessa saamme poikamme
mielenkiinnon herddmiin. Muuten hiin ei vilttdmétti jaksa kiinnittdd huomiota tarinaan
siind miirin, ettd se sisdltod alkaisi kiinnostaa. Autisteille tyypilliset ylenpalttiset
kiinnostumiset voivat osoittautua hyodyllisiksi motivaation herittéjiksi.

Ajan ja tapahtumien etenemisen hahmottaminen ei yleensi ole autistille helppoa
eivitkd kuvasarjatkaan voi aina korjata tilannetta taysin. Kuitenkin yhden sosiaalisen
tilanteen oppiminen usein helpottaa seuraavaan menemistéd. Sosiaalinen tarina voi antaa
varmuutta outoihin tilanteisiin ja helpottaa suoriutumista. Onnistumiset eldamin eri
tilanteissa rakentavat itseluottamusta ja voivat saada aikaan positiivisen kierteen, eli
taitojen ja itsetunnon kumuloitumisen. Péarjddminen sosiaalisissa tilanteissa tuo lisdd

mielekkyyttd elaméédn. (Heikura-Pulkkinen & Kujanpdid 2006: 16.)
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5. Esimerkkeja erityispotilasohjeista

Kerisin aineistoa Helsingin Lastenlinnasta, etenkin autismiosastolta, Pirkanmaan
sosiaalipalvelujen kuntayhtymin kehitysvammaisten kuntoutusneuvolasta (keva-
neuvolasta) ja joiltakin vammaisten lasten vanhemmilta seki verkosta. Erityisesti olen
hakenut ohjeita verindytteen antamiseen ja EEG-tutkimuksessa kidyntiin, mutta olen
tutkinut kiinnostuneena kaikki mahdolliset erityisohjeet, joita olen saanut kisiini.
Kerddaminen ei ole helppoa, koska monesti ohjeet ovat sellaisia, joita ei saa kotiin, vaan
niitd voi tarkastella paikan pédilld. Myoskiin autististen lasten vanhemmilta kerdiméni
ohjeet eivit ole varsinaisia ohjeita, vaan kuvauksia niistd. Ydinasiat tullevat esiin myos
tdman aineiston tarkastelulla. Yhteistd niille kaikille ohjeille néayttda olevan, ettéd potilas

kayttdd niitd yhdessé tukihenkilon kanssa, ei niinkdén itsendisesti.

5.1 Paikoille raataloityja ohjeita

Monesti ohjeet laaditaan paikan kiytintdjen mukaisiksi, jolloin voidaan hyddyntidi
valokuvia paikasta ja paikan henkilokunnasta. Tédssd on etuna konkreettisuus ja tiedon
luotettavuus, jos yhdessi paikassa tehdédédn asiat aina samassa jarjestyksessa. Haittapuoli
on se, ettd ohjetta ei valttamittd pysty hyodyntdméaan muualla kuin juuri kyseisessi
laitoksessa ja lisiksi ongelmia voi syntyd, jos tiloja muutellaan eivitkd ne endd vastaa

ohjeen kuvia.

5.1.1 Keva-neuvola

Pirkanmaan sosiaalipiirin kuntayhtymén kehitysvammaisten kuntoutusneuvolassa
(keva-neuvola) on paikkaan riitiloityjd ohjeita. Paikan péélld tutkimukseen tuleva
ihminen saa tarvittaessa katsottavakseen kuvasarjan, jossa on keva-neuvolassa otettuja
valokuvia eri vastaanottohuoneista, jossa nikyy vastaanottava ladkiri, terapeutti,
psykologi tai sosiaalityontekijd. Kuvia on myos toimenpiteistid. Niissd on mallina lapsi,
jota mitataan, punnitaan jne. Tarvittaessa kuvasarjan keva-neuvolakdynnin
toimenpiteistd saa myos PCS-kuvina. Keva-neuvolaan rditéaloityjd valokuvasarjoja ei
ole saanut kotiin etukiteen valmistautumista varten. Kédyntiin valmistautuminen jii joko
paikan piille itse tilanteeseen tai vanhempien mahdollisesti itse tuottaman tai

hankkiman materiaalin varaan.
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Keva-neuvolan asiakkaat ovat monenikiisid kehitysvammaisia ihmisid, eli erityisti
tukea tarvitsevaa viked. Keva-neuvola on toiminut pitkddn samoissa tiloissa ja
henkilokunnan vaihtuvuus on pienti, joten tuttuus helpottaa monien asiakkaiden
kdyntejd. Ainakin ensimmadiselle kidynnille etukiteen valmistautuminen kuvasarjan
avulla voisi kuitenkin auttaa monia kévijoita.

Keva-neuvolassa esteettomyyttd parantaa henkilokunnan valmius kohdata erityista
tukea tarvitseva potilas. Todennikoisesti myos harjoituskdynnit ja valokuvien ottaminen

ovat mahdollisia, jolloin varsinaista kdyntid voidaan tarvittaessa harjoitella etukéteen.

5.1.2 Lastenlinnan autismiosaston ohjeet

Téssd luvussa esiintyviét tiedot kerédsin, kun pidsin 26.5.2007 tutkimusretkelle
Lastenlinnan L.13 Autismiosaston omien ohjeiden direlle ja sain samalla haastatella Lea
Haapasta ja hinen kollegaansa. Lastenlinnassa on runsaasti riitédloityja ohjeita.
Haapasen mukaan vakituisen henkilokunnan resurssit eivét aina riitd ohjetyohon, vaikka
tiedetddn ohjeiden kdytdnnossd sddstdvin aikaa ja helpottavan kaikkien osapuolten
tilannetta. Siksi ohjeita on myos tehty projekteina, joissa on hyddynnetty opiskelijoiden
lopputditd ja vastaavia.

Valokuvaohjeita on esimerkiksi ladkdrintutkimuksesta, EEG:sti, silmilddkari-
kdynnistd, padn MRI-tutkimuksesta ja verindytteenotosta. Ohjeet on laadittu siten, ettd
vanhempien luvalla on otettu kuvia lapsesta toimenpiteen eri vaiheissa. Kuvista on
koottu kansioon kronologisesti etenevi ohje selkeine teksteineen. Lastenlinnasta
kerrottiin, ettd kiytdnnOssd ohjeet tiydentyvit koko ajan, koska aina huomaa lasta
toimenpiteeseen tai tutkimukseen vietdessd, mitd puuttuu. Monelle esimerkiksi
hissimatkat ja odottamiset ovat tirkeitd valmistauduttavia. Kaikkihan ei aina suju
samalla tavoin, vaan voi tulla muutoksia, mutta usein tekstein varustettu kuvasarja
auttaa myOs muuttuneen tilanteen jdsentimistd. Valokuvaohjeiden kuvia en saa
julkaista, koska kuvissa esiintyvin lapsen vanhemmilta ei ole kysytty lupaa.

Kaikki eivit pysty hahmottamaan valokuvia yhtd hyvin kuin piirroskuvia. Jotkut
pitdvit valokuvia relevantimpina kuin piirroksia, koska ne esittavit oikeasti niitid
paikkoja joissa ollaan. Piirroskuvat, etenkin PCS-kuvien kaltaiset graafista jirjestelméa
varten laaditut kuvat ovat abstraktimpia, mutta monelle kayttdjidlle myos selkedmpid

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

Lastenlinnassa on kdytossd my0s piirroskuvista ja PCS-kuvista koottuja ohjeita. PCS-
kuvia kdytetdin laajalti erilaisissa erityistd tukea tarvitsevien ihmisten kédyttimissa
laitoksissa, kuten pdivikodeissa, kouluissa, hoitopaikoissa ja hoitavissa sairaaloissa.
Monelle niiden kiytté on valmiiksi tuttua ja sujuvaa. Kuvassa 5.1.2.a. on PCS-kuvista
koottu ohje, joka on pieni ja ripustettavissa avainnauhaan. Avainnauha on yleensi
kaulassa tai vyonlenkissi joko avustajalla tai toimenpiteeseen menijalla itselldin.
Yksityiskohtia voi lisdtd tai poistaa tarpeen mukaan. Yleensi viimeisend on jotain
mukavaa, joka helpottaa orientoitumista ja motivoi jatkamaan tapahtumasarjan loppuun
asti. Kuvan sarjassa viimeisessi kortissa on syominen. Yleensd kuvasarjaa kdytetdéin
siten, ettd kdydidn kuvasarjaa etukdteen ldpi niin monta kertaa kuin tarpeen ja sitten itse
tapahtumasarjan kuluessa kddnnetédén aina seuraava PCS-kuva esiin, kun siirrytidin
tilanteesta toiseen. Kuvasarjaa voi myos kiyda jdlkikiteen ldpi ja purkaa tapahtumia, jos
jokin on jddnyt 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 kiinnittyvid PICTO- ja piirroskuvia, joista voi
tilanteen mukaan koota erilaisia siséltjd ladkarintutkimukseen. Ohjetta voi kayttidd
ladkérin vastaanotolla, mutta silld voi my0s harjoitella tutkimuksen osia etukéteen.
Silloin saatava tulos on todennikdisesti luotettavampi eikd vastaanottoaikaa tarvitse
kayttdd vaiheiden opettelemiseen ja selittimiseen. Olen kdytdnnodssd nihnyt, miten
miellyttdvad autistisen lapsen on olla vastaanotolla, kun hén tuntee hallitsevansa
tilanteen eivitkd asiat vain tipahtele eteen outoina ja ylldttavina.

Lastenlinnasta sain mukaani myds muutamia vammattomalle kohderyhmaélle
suunnattuja A4-kokoisia monistettuja potilasohjeita erilaisista lasten EEG-

tutkimuksista. Tarkastelen seuraavan luvun analyysiosassa tarkemmin niistd yhta.

5.1.3 TAYS

Otin yhteyttd Tampereen seudun tdarkeimpéén autismin kirjon hoitavaan tahoon,
TAYS:n neuropsykiatriseen osastoon. Asiasta hyvin kiinnostunut kuntoutus-
sairaanhoitaja Leena Schopp (henkilokohtainen sdahkdposti 18.2.2008) ystéavillisesti
vastasikin uteluihin ja kertoi minulle saman kuin haastattelemani ammattilaiset
Lastenlinnassa: "Perustyon ohessa ei oikein mitenkédédn ehdi paneutua, vaikka kuinka
haluaisi.” TAYS:ssa hydodynnetidin HUS:n verindytteenotto-ohjetta ja Seindjoen
keskussairaalan eeg-ohjekirjasta, joten onneksi valmista materiaalia pystytidin

hyodyntdméén toisissakin laitoksissa. Schoppin mukaan omahoitajat pystyvét jonkin
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verran auttamaan potilaita ja perheité potilaalle rdatédloityjen ohjeiden tekemisessi,
esimerkiksi PCS-kuvat ja PICTOT ovat kédytossd. Schopp kertoi lupaavista
pyrkimyksistéd alkaa rakentaa toimenpideohjeista kansiota, joka sisdltdisi kuvasarjan ja
lyhyen tekstin tapahtumasarjasta, kun lapsi menee verikokeisiin, EEG-tutkimukseen,
rontgeniin, puheterapeutille, toimintaterapeutille, ladkérin vastaanotolle, hammas-
l4dkériin, silmilédédkiriin tai rokotukselle. Téllainen palvelu, myds verkkopohjaisena,
olisi varmasti hyodyllinen niin meille vanhemmille kuin terveydenhuollon eri
toimijoille kuin tietysti koko asetelman paahenkiléille, eli tutkimuksiin ja

toimenpiteisiin menijoille itselleen.

5.2 Potilaalle raataloidyt ohjeet

Erityispotilasohjeita tehddéin my0s kodeissa. Liaheiset askartelevat erilaisista
materiaaleista, kuten valokuvista, piirroksista, esineistd, lehtileikkeistd ja vastaavista
autistiselle tai muuten erityistarpeiselle ldheiselleen henkilokohtaisia ohjeita. Niiden
avulla pyritdén selviytymiin eldmén haastavista tilanteista, kuten toimenpiteisti tai
tutkimuksista mahdollisimman pienin vaurioin. Parhaimmillaan péistdédn toivottuun
lopputulokseen ja siiné sivussa rakennetaan osallisten parjddmisen tunnetta ja
elamidnkokemusta. Kodeissa usein tiedetddn parhaiten, mitd apuvilineitd tutkittavaksi
tai hoidettavaksi menijd tarvitsee, mutta toisaalta erityisti tukea tarvitsevan ihmisen
ldheisilld saattaa olla ilman askartelujakin huomattava kuormitus, koska hoito voi olla
suuritodistd. Minulta usein kysytdédn, miten jaksan askarrella kalentereita ja struktuureja
autistiselle pojalleni ja vastaukseni on aina sama. En jaksakaan, mutta mikd on
vaihtoehto? Toisessa vaakakupissa on epdonnistumisen, kdytoshiirididen ja tdyden
kaaoksen riski.

Kuvaan tédssd luvussa muutaman perheen omia kokemuksia toimenpiteistd. En
valitettavasti 10ytdanyt aineistoa aikuisten autismin kirjon potilaiden vastaavista
kokemuksista tihén tutkielmaan. Aineistoa pyysin ja sain Yahoo Groups -palvelun
Autismi-sidhkopostilistalta ja saman palvelun Jaatispostista. Nami ovat vertaistukea
tarjoavia epavirallisia sahkodpostiin perustuvia keskustelupalstoja.

Poikani sai kutsun EEG-kdyrdn ottoon eikd meilld ollut hinelle yhtdkkid
polkaista mitddn tukimateriaalia. Luonnollisesti koko EEG meni ihan kiville eikd
kdynnistd ollut hyotyd. Paikan pddlld poikaa pakotettiin jne., joten seuraavatkin
kerrat luultavasti ovat vaikeita. Asiaa olisi auttanut huomattavasti se, ettd
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olisimme voineet kuvien avulla kertoa seikkaperdisesti, mitd tapahtuu ja missd
Jjdrjestyksessd.

Verindytteiden otto on sujunut loistavasti, kun olemme katselleet
PowerPoint-esitystd verindytteen otosta etukdteen. Poika kylld pirauttaa
kyyneleen siind kohtaa, kun piikitetdidn, mutta se kuuluu hdnestd asiaan.
Kuvasarjassakin on yhdessd kohtaa itku. Labrassa hdn on koko ajan tilanteen
tasalla ja hyvintuulinen. (Poika 8 v., diagnoosit autismi ja kehitysvammaisuus.)

EEG-tutkimuksen yksityiskohdista perheelld ei vilttamétti ole riittdvaa tietoa, jotta
tutkimukseen menijille pystyttiisiin maallikkovoimin rakentamaan ohjeistus. Riittdvin
selked materiaali olisi voinut auttaa perhettd laatimaan lapselle raétialdidyn ohjeen ja
lisdksi kdytannon vinkit tutkimuksen harjoittelusta voisivat auttaa huimasti. Monilla
autisteilla on hyvin herkké tuntoaisti pdén alueella. Monelle olisi hyddyllistéd harjoitella
EEG-piihineen sietdmistd esimerkiksi kiredn hatun avulla.

Verindytteen otto on yleensi toistuva tilanne, joten jos toimenpide valokuvataan
ensimmadiselld kerralla tai valokuvat saadaan esim. toisen perheenjdsenen kdynnistd,
tapahtumasarjaa ja toimenpiteessi toimimista voidaan opiskella etukiteen. Sopii
harkita, millaisia kuvia sarjaan ottaa, silld itkukuva saattaa muuttua ohjeeksi: tdssd
kohtaa itke. Itkeminen on suhteellisen riskitontd, mutta esimerkiksi richuminen,
tappeleminen ja sarkeminen eivit.

Riittdavin tietokoneorientoituneille perheille PowerPointin kaltaiset esityssovellukset
voivat olla hyvin kétevid ohjeiden luontia ajatellen. Itse olen kokenut, ettd tulostettuna
nuo kuvasarjat eivit oikein toimi, mutta ennen ja jidlkeen toimenpiteen on hyodyllistd
katsella kuvasarjoja. Jilkeenpdin esitykset ovat muodostuneet omalle pojalleni
nautinnolliseksi tarinaksi, jota voi huvikseen katsella ja jakaa.

Enti jos ohjeita ei ole?

Nukutukseen meno rituaaleineen oli tyttdrelle (ja itsellenikin) pelottavaa, ei
tiedetty tarkkaan mitd tulee tapahtumaan missd jdrjestyksessd tarkalleen ja
kuinka paljon menee aikaa herddmaossd jne. Ylimalkaiset ohjeet kylld saatiin
mutta ei ne menneet meiddn neidille perille. (16-vuotias tytto, diagnoosina
kehitysvammaisuus. )
Jos tapahtumista ja niiden jirjestyksestd ei ole riittdvisti tietoa, kokemus voi muodostua
pelottavaksi seki potilaalle ettd hdnen tukihenkil6lleen. Laitoksen ulkopuoliset ihmiset
eivit valttamaittd tiedd kuin summittain, mitd toimenpiteissd tapahtuu ja laitosten

kiytinnotkin vaihtelevat, joten laitoksen itsensi tulee tarjota riittdvi informaatio.
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Me ollaan menty myds ilman sairaalan tms., antamia ohjeita ties minne
tutkimuksiin. Ainakin tuohon EEG:hen, EKG:hen, verindytteeseen ja
rontgenkuviin kaipaisin kunnon ohjetta. Olenkin ihmetellyt itsekseni, ettd miksei
ndistdkin tehdd valtakunnallisia ohjeita Kdypd hoito -suosituksen tapaan. Hyvid
lisdittdvid voisi olla ultradidni. verenpaineen mittaus, tavallinen punnitus ja
mittaus, kuulon tutkiminen ja ndon tutkiminen. JA tavallinen lddkdrintutkimus
(korvien katsominen, nielun tutkiminen, keuhkojen kuuntelu ja vatsan yms.
tunnustelu).

Itse olen pyrkinyt valmistelemaan ndyttamdilld erillisistd kirjoista kuvia.
Varsinaisesti valmista materiaalin minullakaan ei kunnolla ole, vaikka voisi sitd
kylld eri kuvapankeista saada ja myos Boardmaker-ohjelmalla tehdi.
(vammainen lapsi, diagnoosit eivdt tiedossa)

Ohjeiden tekeminen itse on my6s mahdotonta, jos késilld ei ole kunnon ohjeita niiden

pohjaksi. Radtdloityd ohjetta varten perheet tarvitsevat riittdvén seikkaperdista tietoa ja

valmis pohja voisi auttaa huomattavasti.

Mielenkiintoinen sivujuonne monissa omista potilasohjeissa kertovista palautteissa

oli se, ettd ohjetta kdytettiin valmistautumiseen, paikan péalld selvidmiseen ja vield

jélkikidteen tilanteen purkuun ja myohemmin jopa viihteend. Sairastamiset ja

tutkimukset ovat monille isoja ja kiinnostavia asioita. Haluan esittdd havainnollistavan

sitaatin, mitd kaikkea potilasohjeella — tai tdssa tapauksessa mummon jalan

katkeamisesta kertovalla kuvasarjalla— voi tehda:

Mind 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 ympdittyd
vield kuuden viikon kipsausajan kuvina. Kylld on ollut lapsille mieluinen tuo
kuvasarja. Lapset ovat ylldttdvin kiinnostuneita vaikkapa sairastumisista ja
tapaturmista. He ilmeisesti samalla tyostdvit omia kokemuksiaan ja pelkojaan
noiden kuvien ja tarinoiden kautta.

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

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

tapauksessa opetettiin ajan ilmauksia ja kulkua.

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

oppinut kelailemaan, samoin olen kéyttianyt lehtileikkeiti ja valokuvia havain-

nollistamaan nditd “eldmén kéyttoohjeita”. Hankittuani PCS-ohjelman kotiin olen tehnyt

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

hyvin, kun on saanut opetella pdivikodin ja kodin lisdksi koulussa, iltapdivikerhossa ja
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monissa harrastuksissa. Olen myos piirtdnyt tikku-ukkopiirroksin tapahtumasarjoja ja
nykyddn nekin auttavat selvisti.

Oleellista kuvasarjojen tekemisessd on sen arviointi, mitd vaiheita ja tietoja
kuvasarjaan pitdd sisdllyttad. Tietoa pitdd olla tarpeeksi ja sen pitdd ehdottomasti olla
oikeaa, koska odotusten ja tapahtuman vélinen ristiriita voi suistaa autistin aikamoiseen
kaaokseen ja yhteistyokyvyn menetykseen. Epéselvé paikka tai tapahtuma pitdd ilmaista
riittdvén yleiselld tasolla ja kdyda ldpi siten, ettei lapselle synny vidrdid yksityiskohtaista
kisitysta.

Meilla térkeitd kohtia potilasohjeissa ovat esimerkiksi odottaminen (missé ja kuinka
kauan suunnilleen), mahdollinen kipu, mihin kohtaan toimenpide kohdistuu,
pidelldaanko kiinni ja mitd muuta tapahtuu toimenpiteen aikana ja mitd tapahtuman
jalkeen. Yleensd myos lapsi mielelldin kdy ldpi, kuljetaanko bussilla vai autolla, keté
reissulla on mukana. Toimenpiteen jélkeisessd kuvassa on yleensi jddtelo tai jotain
mukavaa tekemisté, kuten uintireissu tai imurointi. Néin lapsella on jotain
houkuttelevaa odotettavissa epatavallisen, mahdollisesti epamukavan ja heikosti
motivoivan tapahtumasarjan jilkeen.

Ohjeemme muodostavat tarinan, jossa on alku, keskikohta ja loppu. Usein
potilasohjeissa on vain keskikohta, eli itse toimenpide, mutta ainakaan oman lapseni
kanssa tdma ei riitd. Yhtid tirkedd on pysyai perilld siitd, mihin ja miten kuljetaan, miten
kayttdydytddn odotustilassa ja mitd sitten tapahtuu, vai jiddaanko loppuidksi

laboratorioon tai sairaalaan.

5.3 Yleiset erityispotilasohjeet

Yleisesti erityistd tukea tarvitseville potilaille suunnattuihin ohjeisiin liittyy monia
kysymyksid. Voiko niitd ylipditddn olla, vai vaihtelevatko laitosten kdytannot ja
potilaiden tarpeet litkkaa? Onko mahdollista kehittdd hyvié yleisid erityispotilasohjeita?
Ovatko yleiset ohjeet parhaimmillaan pohjia, aihioita, joita voi rdétidloidd kunkin paikan
ja potilaan tarpeiden mukaan? Pitiisiko olla tarjolla myds tarinamuotoisia ohjeita tai
sarjakuvia? Millaisia olisivat yleisten erityispotilasohjeiden jakelukanavat, miten niitd
saadaan tehokkaasti asiakkaiden ulottuville? Kuka niiti tekee? Kaikkiin kysymyksiin ei

ole yksiselitteistd vastausta.
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5.3.1 Jakelukanavia

Verkko on nykyéin luonteva tapa jakaa tietoa potilaille. Julkaisukanavana verkolla on
vahvuuksia, kuten esimerkiksi ohjeiden joustava pdivittiminen, ympérivuorokautinen
saatavuus Internet-yhteyden omistajille, sekd kustannusséddstot painatuksessa ja paperi-
versioiden siirtelyssd. Monista sairaanhoitopiireistd 10ysinkin ajantasaista
potilasohjemateriaalia verkosta, joista tosin vain yksi oli kuvallinen ja lapsikdyttdjille
ystavillinen ohje (ks. luku 6.1).

Vaikuttava esimerkki verkkopalvelusta on Kehitysvammaliiton Papunet-
verkkopalveluyksikon toteuttama sivusto puhevammaisille ihmisille, selkokielen
kiayttdjille, heiddn ldhi-ihmisilleen ja alan ammattilaisille” (Kehitysvammaliitto 2008 a).
Papunet.net siséltdd alan tieto- ja materiaalipankin, mutta siitd on tehty myos esteeton
toimintaympiristo tietokonetta kdyttiville eri tavoin kommunikoiville ihmisille. Talld
hetkelld, 23.4.2008, Papunetissa ei ndytd olevan tarjolla valmiita potilasohjeita, sen
sijaan on piirroskuvamateriaalia omien ohjeiden laadintaan. Omaan kdyttoon voi ladata
selkeitd, mustavalkoisia piirroskuvia, joissa kdydéén ldpi sairaalatoimenpiteiden
tavallisia asioita, kuten kipu (ja kysymys siitd, mihin sattuu), henkilokunta, pistos,
lomakkeen tdyttd, oksentaminen jne. Muihin arkisiin tilanteisiin Papunet tarjoaa myos
kuvallisia toimintaohjeita.

Verkossa toimivan jakelukanavan kautta toimenpiteitd ja tutkimuksia toteuttavat
tahot, toimenpiteeseen ldhettdvi taho, vammais- ja potilasjirjestot, neuvolat sekd
potilaat itse ldheisineen pystyisivit mahdollisesti hankkimaan tarvittavat ohjeet tai
ainakin materiaalit ohjeisiin. Keskitettyjen verkkopalvelujen ohella luontevia
jakelukanavia olisivat ldhetteen antanut tai tutkimuksen suorittava taho seki yleiset
palvelut, kuten kirjasto ja jirjestot sekd mahdollisesti koulu tai terapeutit.

Eris keskustelupalstakyselyyni vastannut erityislapsen vanhempi mietti seuraavaa:

Tuli mieleen, ettd olisiko hyotyd ohjeista ”ohjeen tekemiseen”. Eli kun meille
monille on tullut mieleen monta juttua, mistd tarvittaisiin ohje ja kdaytdannot
jonkin verran vaihtelevat sairaaloittain, niin millainen olisi lista asioista, mitd
pitdd huomioida ohjeen teossa. Miten esim. vanhempi voisi yleisohjeesta tehdd
selkokielisen, kuvitetun (tai sairaalan vdki, jos kiinnostusta riittdd), mitkd ovat
olennaiset seikat kuvissa, millaisia kuvia, yms.

Ohjeen tekemisen ohje yhdistettyni kattavaan ja helppokiyttdiseen kuva- ja teksti-

materiaalipankkiin (miksei myos video- ja ddnimateriaali-) saattaisi olla vastaus
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radtilointikysymykseen. Téllainen materiaali sijoittuisi luontevasti Papunetin kaltaiseen

palveluun.

5.3.2 Valmiit kuvalliset toimintaohjeet

Heikura-Pulkkisen ja Kujanpéidn (2006: 5) mukaan valmiiksi tehtyihin sosiaalisiin
tarinoihin siséltyy aina riski, koska valmiit tarinat perustuvat muiden ajatuksiin,
tuntemuksiin, suunnitelmiin ja kiyttdytymisketjuihin. Sama pétee epdilemittd yleensa
ohjeisiin. Heikura-Pulkkinen ja Kujanpéd (mt.:5) esittavit kaikkien ohjeiden kannalta
relevantin peruskysymyksen: "Miten kukaan voi méérittdd, kuinka tulee toimia ja mitkd
ovat toiminnan ’oikeat’ vaiheet?” ja jatkavat: ’Ei ole olemassa yhti tapaa kdyttaytya.”
Yleisen ohjeen laatija joutuu arvailemaan ja tekemédin kompromisseja. Tehokkain ohje
on radtaloity kdyttdjinsa tarpeisiin. Heikura-Pulkkinen ja Kujanpdd (mt.: 5) varoittavat
mydos toisesta riskistd: kiyttdji saattaa ottaa ne sanatarkasti. On siis syytd jéttidd ohjeisiin
viljyyttd ja esim. kdytettavid ilmaisuja ”joskus™ ja “ehkd”, silld tilanteet kuitenkin
menevit omalla tavallaan eivitka vilttamattd noudata suunnitelmia (mt.: 5).

Aina ohjeen ei kuitenkaan tarvitse olla tiysin tarkka ja tdsmillinen, vaan potilas
saattaa selviytyd yleisemmailldkin hahmottamisella. Ohjeen etsinniissi tai laadinnassa ei
tarvitse pidittaytyd ohjeeksi tarkoitettuun tekstiin tai kuviin, vaan miti tahansa potilaan
kannalta toimivaa mediaa kannattaa kayttaa.

Videota tai muuta audiovisuaalista materiaalia, jossa nidytetdin aitoja toimen-
pidetilanteita, voi kdyttdd audiovisuaalista viestintdd vastaanottamaan tottuneen potilaan
ohjeistamiseen. AV-materiaalin kdyttd valmistautumisessa ja tapahtuman purkamisessa
jélkikdteen voisi auttaa moniakin potilaita. Jos ohje kulkee mukana, esimerkiksi DVD-
katselulaitteella, sitd voi kdyttad kdyttoohjeena toimenpidetilanteessakin. Tdlloin potilas
tai hdnen avustajansa voi tilanteen muuttuessa ndyttdd, mitid on tulossa seuraavaksi ja
tarvittaessa voi kerrata, mitd on juuri tapahtunut.

Lastenkirjat ovat monelle lapselle, vammaiselle ja vammattomalle, kiinnostava ja
mukava tapa tutustua toimenpiteisiin ja tutkimuksiin. Moni my6s hyotyy, kun tapausta
voi késitelld jilkikdteen tarinan ja kuvien avulla, etenkin jos tilanteessa on ollut jotain
vaikeaa. Sellaiset merkittdvit tapaukset kuin sairastaminen ja tutkimuksiin meno ovat
melko suosittuja aiheita lastenkirjoissa, joten valmista materiaalia on saatavilla. EEG-
tutkimuksesta eivit tosin konsultoimani kirjastonhoitajatkaan 16ytineet lastenkirja-

esimerkkeja.
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6. EEG-ohjeiden analyysi

Autisteilla on kohonnut epilepsiariski: aikuisikddan mennessd 30-50 % on saanut
ensimmadisen epilepsiakohtauksensa (Morton-Cooper 2004: 17). Siksi valitsin analyysin
kohteeksi EEG-ohjeet. Riski on sen verran suuri, etti EEG-tutkimus koskee
kiytdnnossi kaikkia autisteja. Tutkimus on myds senluonteinen, ettei sitd pystyti
tekemiin vikisin tai nukutuksessa, vaan se tiytyy tehdd yhteistydssa potilaan kanssa.

Valitsin analysoitavaksi neljé erilaista ohjetta. Retki aivojen maailmaan on
esimerkki kuvitetusta, lapselle suunnatusta, seikkaperdisesti potilasohjeesta, jossa on
selvisti mietitty kdyttdjdn nikokulmaa. Lasten EEG-tutkimus ja siihen
valmistautuminen puolestaan on edustava esimerkki tavanomaisesta potilasohjeesta.
Yale Epilepsy Programin tuottama Qutpatient Electroencephalogram (EEG) on
amerikkalainen verkossa tarjolla oleva potilasohje ja mukana tarjoamassa vertailukohtaa
Suomen ulkopuolelta. Lopuksi analysoin télld hetkelld kodillemme tyypillistd nopeasti
piirrettyd potilasohjetta, joka on raatiloity poikani Otson tarpeisiin.

Analyysilld pyrin erottelemaan ohjeista autistiselle potilaalle hyodyllisié ja

haitallisia tekijoita.

6.1 Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri: Retki aivojen maailmaan

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin verkkosivuilta 16ysin linkin PDF-tiedostoon, joka
sisdlsi kdsin kuvitetun 16-sivuisen kirjasen nimeltddn Retki aivojen maailmaan. Lapsen
aivosdahkotutkimus eli EEG. Ohjekirjanen lapselle ja vanhemmille (Varsinais-Suomen
sairaanhoitopiiri 2006). Heti otsikosta kdy ilmi, ettd vanhempien lisdksi halutaan
palvella my0s itse potilasta. Tekstit ovat kliinisen neurofysiologisen osaston
henkilokunnan laatimia.

Tekstit on aseteltu viljasti ja kuvia, seké piirros- ettd valokuvia, on kiytetty
runsaasti niin havainnollistukseksi kuin koristukseksikin. Sisillysluettelossa on sivut
numeroitu, mutta ainakaan PDF-versiossa ei ndy sivunnumeroita, miki haittaa
navigointia jonkin verran.

Ensimmadisen, sivun mittaisen luvun otsikko on ”Tervetuloa kliinisen
neurofysiologian osastolle” ja siind kerrotaan kuvan kera, miten osastolle tullaan.

Sivulla annetaan myds yhteystiedot ja kellonajat, jolloin osasto on avoinna (mt. 3).
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Toinen, kolmisivuinen luku on otsikoitu "Miti pitdd tehdd ennen tutkimusta”. Aluksi
ohjeistetaan seuraavasti havainnollistavien kuvien kera:

Varaa aikaa tutkimukseen noin 1 2 tuntia.

Al4 ota piristdvid juomia, kuten esim. cola-juomia, teeti tai kahvia.

Pyydai aikuista kirjoittamaan muistiin ne ladkkeet, joita olet saanut (myos

sarkyldadkkeet) (Mt.: 4.)
Tekstissd kiytetddn yksikon toista persoonaa ja imperatiivia, miké tekee tekstisti
selkedd. Tiedetidin, kenen pitdid tehdd ja mitd. Hiustenpesu ohjeistetaan seuraavasti:
“Pesethidn hiuksesi tutkimusta edeltidvéni iltana, koska puhdas iho ja puhtaat hiukset
helpottavat tutkimuksen tekemistd” (tdtd kasitelty myos luvussa 3.2.3.) ja kuvituksena
on sininen nalle, joka pesee pditiddn. Nalle ei ehké havainnollista hiustenpesua
optimaalisesti, mutta se saattaa tehdd oppaan houkuttelevaksi monille lapsille
sadunomaisuudellaan. Testasin titi tyttdrelldni (4 v.) ja sain arvioksi “ihan hieno”. Yksi
sivu kéytetddn eri-ikdisten potilaiden sallittuihin uniméériin tutkimusta edeltavind yona.
Valvominen on heti alkuun perusteltu: ” Haluamme mitata aivojesi toimintaa ollessasi
hereilld, nukahtaessasi, unen aikana ja vield herétessési. Sen vuoksi sinun pitdéd valvoa
ennen tutkimusta.”. Imperatiivia ei kidytetd, sen sijaan asia ilmaistaan “pitdd”, “tulee” ja

”saat” tdhén tapaan:

Jos olet O—1v, sinun tulee olla hereilléd yksi syottovili.

Jos olet 1-2v, sinun pitdd herdtd klo 5 ja tulet meille pdivduntesi aikaan.
Jos olet 2—7v saat nukkua klo 23-04.

Jos olet 8—16v saat nukkua vain klo 23-02

Joskus voit saada ladkaériltd luvan nukkua koko yon. (Mt.: 5.)

Tama tieto vaikuttaa kattavalta ja selkeiltd ja kuvitus, eri-ikdiset siniset nallet,
havainnollistaa sitd ryhmié, jolle kulloinkin informaatio on suunnattu. Luvun
viimeiselld sivulla (6) puhutaan vield syomisestd ja unileluista ja punaisissa kehyksissd
kielletddn nukahtamasta matkalla sairaalaan. Tdssd luvussa puhutaan sindi-muodossa
myos vauvaikdiselle.

Sivun mittaisessa luvussa "EEG eli aivosdhkotutkimus™ selostetaan, mistd
oikeastaan on kyse:

EEG:ssd mitataan aivojesi sdhkoistd toimintaa. Sinulle laitetaan myssy, johon
kiinnitetty elektrodeja eli “nappeja”. ”"Nappien” kautta saadaan mitattua koneen
paperille tai tietokoneelle aaltokuvio. Jos sinulla on aivojen toiminnassa jokin
hiirio, voi aaltoihin tulla erilaisia muutoksia. Emme pysty lukemaan sitd, mitd
ajattelet. Aivojesi "omaa sdhkodd” vain vahvistetaan, mitidin sdhkoi ei tule
koneesta padhin!
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Sinun on tirked tietdd, ettei tutkimus satu. Koko homma on melkein kuin

makaisit omassa sdngyssd. (Mt.: 7.)
Tamai on vasta alustava, tiivistetty selostus, joten informaatio on riittdvad. Kaytetaanko
“nappeja-sanaa myos henkilokunnan keskuudessa? On hyodyllistd kayttaa
mahdollisimman autenttisia termejé, jotta tarpeellinen sanasto tulee tutuksi jo etukiteen.
Kuvituksena on jélleen sinisid piirrosnalleja: yksi on EEG-tutkimustilanteessa ja toinen
omassa sidngyssd havainnollistamassa tutkimuksen vihdistd epimukavuutta. Kivun
médrd on tirked tieto potilaalle.

Sivun mittainen ”Aivot ohjaavat sinua” -luku selostaa lyhyesti, mitd aivot ja hermot
ovat. Tekstid havainnollistetaan saksanpéhkinélli ja kahdella nallekuvalla, joihin on
piirretty aivot ja hermostoa. Toista nallea hiiri kutittaa, mikd havainnollistaa viestin
kulkua aivoihin. Tdma4 sivu tarjoaa taustatietoa sille lapselle, joka haluaa tietdd
enemman. (Mt. 8.)

Seuraava seitseminsivuinen luku "’ Eetu ja nalle eeg:ssd’, mitd meilld tapahtuu”
vaikuttaa opaskirjasen tirkeimmaltéd osiolta. Siind on seikkaperdinen selostus siitd, mité
EEG-tutkimuksessa tehdéén ja kuvituksena on Eetu isidnsi kanssa valokuvissa sekd
joitakin piirroskuvia. Teksti on yksikon toisessa muodossa, joten tdssd puhutellaan
suoraan itse potilasta tdhédn tapaan:

Sind voit tulla tutkimushuoneeseen &idin tai isidn kanssa tai myos ihan yksin, jos
haluat. Aluksi jutellaan ja hoitaja kyselee sinulta tirkeitd asioita, kuten kuinka
vanha olet, milloin olet herdnnyt...

Seuraavaksi mitataan sinulle sopiva nappimyssy. (Mt. 9.)

Kaikki kohdat, kuten puhdistusaineella pyyhkiminen, nappimyssyn asettaminen, geelin
lisddminen, mittauksen alkaminen, vilkuttaminen, puhaltelu, nukkuminen, herdaminen
ja myssyn pois ottaminen selostetaan ja kuvitetaan havainnollistavin valokuvin seki
kerrotaan my0s, mitd potilas voi tehdi eri vaiheissa (esim. lukea kirjaa myssyn asettelun
aikana). Lopuksi vield kerrotaan, milloin ja mistéd tutkimuksen tulokset saa ja sanotaan
hei. (Mt.: 10-15.)

Valitsin tédstd luvusta edustavan niytteen PDF-ohjevihkosta (huom. alkuperdinen

ohje on virillinen):
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Sen jdlkeen saat mennd yhdessd unilelusi kanssa sdankyyn lepdilemddn ja voit
kuunnella satua tai lastenlauluja. Kasvoihin ja rintaan kiinnitetddn teipilld vield
muutama “nappi”. Mittaus voi alkaa. Nyt toivoisimme sinun olevan silmat kiinni,
mutta ihan vield ei saa nukahtaa.

Aivotoimintasi ndyttdd aivan erilaiselta ollessasi silmat auki tai silmdt kiinni.
WWV\/‘A"""“"&”\PH ) \/\'\/J\’W '\W\/V\MWMN\N\M

A "\f\/"ﬂ\”w\f"w\/\w IWMW‘\,
silmét auki silmét kiinni
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Al
Wi L Y
liiketta

Kuva 6.1.a. Sivu 11 teoksesta Retki aivojen maailmaan. Lapsen aivosdhkotutkimus eli

EEG. Ohjekirjanen lapselle ja vanhemmille (Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri 2006).
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Takasivulla (mt.: 16) on vield kartta, jonka avulla 16ytidd pysdkointipaikoille ja
oikeaan rakennukseen.

Tamai on sellainen ohje, josta itse olen usein haaveillut, kun on pitdnyt valmistaa
lasta toimenpiteeseen. Vaikka oma autistipoikani ei vilitdkddn nallepiirroksista eikd hin
etenkdin nuorempana pystynyt eliytyméén vieraan lapsen esiintymiseen toimen-
pidekuvissa (abstraktit PCS-kuvat toimivat ehkéd paremmin, jos ei itsesti ole kuvia
saatavilla), tdimi ohje on niin seikkaperdinen ja hyvin rakennettu perusteluineen ja
yksityiskohtineen, ettd tarvittaessa tistd saa hyvdn pohjan omatekoiselle ohjeelle.
Lastenlinnassa vastaavanlaisesta ohjevihkosesta, joka késitteli ndytteenottoa, olikin
muokattu autisteille optimoitu versio, josta nallet ja muut oli karsittu pois. Valmiista,
seikkaperiisestd ohjeesta on joka tapauksessa huomattavasti helpompi tyostid raéatiloity

ohje kuin ylimalkaisesta tai olemattomasta ohjeesta.

6.2 Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri: Lasten EEG-tutkimus
ja siihen valmistautuminen

Lasten EEG-tutkimus ja sithen valmistautuminen. Dokumentin yldtunnisteessa on
huslabin, eli Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin laboratoriopalvelujen logo,
teksti POTILASOHIJE ja piiviyksend 1.3.2006. Dokumentin lopussa annetaan
puhelinnumero, jossa vastataan (mielelldédn) tutkimusta koskeviin kysymyksiin.
Siteeraan seuraavassa dokumentin ohjeosuuden:

Tutkimuksen tarkoitus

EEG (elektroenkefalografia eli aivosihkokéyri) on kivuton ja vaaraton
tutkimus, jossa rekisterdiddédn aivojen sdhkoistd toimintaa. Tutkimusta kiytetddn
mm. kohtauksellisten oireiden, kuten epilepsian selvittelyssi ja hoidon
seurannassa.

Menetelmé

Tutkimuksen alussa pdin iholle kiinnitetidin joustavan elektrodimyssyn avulla
pintaelektrodeja, joiden kosketusherkkyyttd lisdtddn vesiliukoisella
kontaktiaineella.

Rekisterdinnin aikana ollaan selinmakuulla mahdollisimman rentoutuneena ja
silmét suljettuina. Rekisterdinnissi voidaan kdyttdd vilkkuvaa valoa ja
tehostettua hengittdmistd antamaan lisitietoa.

Tutkimus kestdd noin 1 - 1Y2 tuntia, eiki silld ole jdlkivaikutuksia.

Valmistautuminen
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Hyvin elektrodikontaktin saavuttamiseksi hiusten tulee olla puhtaat ja kuivat (ei
geelid, lakkaa tai 6ljyd).

Tutkimus onnistuu parhaiten, kun lapsi on rauhallinen ja rentoutunut. Lapsi ei
saa olla nélkdinen. Ladkdrin maaraamait ladkkeet voi ottaa ohjeen mukaan,
Ottakaa tutkimukseen mukaan myds tiedot lddkityksesta.

Lapselle tarvitaan aina saattaja, mieluiten &iti tai isd. Imevdis- ja leikki-ikdiselle
on hyvi varata mukaan mehu- tai maitopullo, tutti, rakas lelu, oma kasetti tai cd-
levy.

Sisaruksille tulisi jirjestdd hoitopaikka tutkimuksen ajaksi.
Tutkimuskéynti on maksuton.

Mikiili ette voi saapua sovittuna aikana tutkimukseen, pyydimme
ilmoittamaan siitd mahdollisimman pian puh. (09) [...]

Potilasohje on jdsennetty kolmella aliotsikolla, kuvitusta ei ole. Suoraan ei kdy ilmi,
kenelle ohje on suunnattu.

“Tutkimuksen tarkoitus” on looginen aloitus - kerrotaan, mistd koko asiassa on
kysymys. “Kohtaukselliset oireet” on melko vaikeaselkoinen ilmaus. Kivuttomuus ja
vaarattomuus ovat oleellisia seikkoja potilaan ja ldheisten kannalta, joten ne puoltavat
paikkaansa ohjeen alussa. Jos kiyttdjd navigoi otsikoiden mukaan, kivuttomuus ja
vaarattomuus eivit vilttimattd 10ydy helposti otsikon “Tutkimuksen tarkoitus™ alta.

Seuraava aliotsikko, "Menetelm&”, on melko epdmaédridinen. Otsikon alla selostetaan
tutkimuksen kulku hyvin tiiviisti. Maallikolle eivit valttamaittd aukea sellaiset sanat
kuin ”pintaelektrodi” tai kontaktiaine”. Jalkimmaiinen on ilmeisesti geelid. Myos “’pdédn
1ho” on ilmaisuna epitavallisempi kuin ’pédédnahka”. Seuraavassa kappaleessa kerrotaan,
ettd “rekisterdinnin aikana ollaan”, mutta ei sanota selkedsti, kuka on. Kerrotaan myos,
ettd lisdtietoa antamaan voidaan “’kéyttdd tehostettua hengitysti” ja kaltaiselleni
maallikolle tulee mielikuvia happiviiksistd ja hengityspumpuista. Kyseessd on kuitenkin
potilaan itsensd tuottama voimakas hengitys, esimerkiksi puhaltaminen. Tutkimuksen
kesto ja jalkivaikutukset ovat my0s arvokasta tietoa, mutta niiden luo navigointi ei ehké
ole tidysin helppoa "Menetelma”-otsikon avulla.

Tutkimuksen kuvauksen jédlkeen tulee aliotsikko ”Valmistautuminen”. Otsikko on
havainnollinen, mutta sen sijainti itse tutkimuksen tapahtumien perissi ei ole

kronologinen. Valmistautumisessa kerrotaan, ettd hiusten tulee olla puhtaat ja kuivat.
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Selkedmpdd olisi ohjeistaa peseméin hiukset kotona ja kertoa, milloin. Maallikko ei voi
olla varma, onko tarkoitus esimerkiksi pestd hiukset sairaalassa ja pitiisiko ehki ottaa
sampoota mukaan. Téllaisen ohjeessa esiintyvin viitteen voi tulkita hyvin monin
tavoin. Loppukin osa ohjeistusta noudattaa samaa kaavaa: ei niinkdin anneta ohjeita
kuin esitetdén erilaisia viitteiti.

Konditionaali ”Sisaruksille tulisi jirjestdd hoitopaikka” -kohdassa jéttid turhaan
tulkinnanvaraa. On selkeintd sanoa suoraan, ettd sisaruksia tai muita ylimaaraisia
henkil6iti ei voi ottaa mukaan tutkimukseen eiki tutkittavana olevan lapsen saattaja voi
jattdd potilasta hoitaakseen muita lapsia.

Tutkimuksen hinta on my®ds tirkedd tietoa ja se ilmaistaan selkedsti oikeassa

paikassa, jotta tulijat voivat arvioida kdynnin nielemét rahat etukéteen.

6.3 Yale Epilepsy Program - amerikkalainen
verkkomateriaaliesimerkki

Vertailun vuoksi selasin useita englanninkielisid sairaalasivustoja. Alla on varsin
tyypillinen esimerkki EEG-tutkimuksen ohjeistuksesta, jonka 16ysin 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 selkein nikoiset kulkuohjeet. Sairaalarakennukset ovat monesti
sokkeloisia ja sekavia ulkopuoliselle, joten pelkki perille piddsy saattaa olla haastavaa.
Ensin on kuitenkin 16ydettdavi paikka, muuten ei voida tehdd mitdén.

Seuraavaksi kuvataan, mistd on kyse. Vaikea termi avataan ja selitetdin. Potilaalle
annetaan mahdollisuus ymmartid, mitd hdnelle tehdiin ja mistd syystd. 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 myos lueteltu tutkimuksessa tapahtuvat asiat. Selkeyttd voisi
parantaa, jos ennen toimenpidettd, sen aikana ja sen jdlkeen tapahtuvat asiat
eroteltaisiin. Passiivimuodon kiyttd vihentdd selkeyttd. Esim. Many small metal discs
will be attached to the scalp with special paste olisi informatiivisempi, jos kerrottaisiin,
kuka liittdd laattoja padhasi: ladkari, teknikko, sairaanhoitaja vai kenties jokin laite.

T@min ohjeen rakenne muistuttaa tekemistini kidyttoohjeista, jotka usein alkavat
tiedolla siitd, miten pidsee johonkin nidyttoon ja jatkuvat kuvauksella siitd, mistd
yleensd on kyse. Seuraavaksi olen tottunut selittiméén, miten itse tehtiva etenee ja

loppuun tulee usein vinkkeja tai tietoa poikkeustapauksista.

6.4 Koti: EEG-tutkimuksen kayttéohje pojalleni Otsolle

Pojallani Otsolla on autismin takia noussut epilepsiariski, joten hédntd on syyti viedd
EEG-tutkimukseen, jos tulee lievidkin epdilyttdvid oireita. Tekemini alkuperdinen ohje

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

ohjetoteutuksesta.

Kuva 6.4.a. Aidin piirtimi EEG-ohje Otso Alaselle.
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Kiyttdjimme Otso on 10-vuotias autisti, jolla on vain vihdn kommunikaatiota.
Hénelld on muutama puhuttu sana, viittomia on joitakin kymmenii ja kohtalaisesti
kykyja kayttdd kuvia, esineitd ja nonverbaalia viestintdd asioihinsa. Otso on tottunut
sekd piirros-, valo- ettd PCS-kuvin toteutettuihin struktuureihin ja kuva-
kommunikaatioon seké viittottuun puheeseen. On mahdollista, ettd hin osaa myds lukea
jonkin verran, mutta siitd ei ole varmuutta. Nayttdd joka tapauksessa siltd, ettd tekstit
tukevat kuvaviestintdd. Taméntyyppistd viitteellistd ohjetta kdytetddn yhdessi
tukihenkilon (yleensi isé tai &iti) kanssa, jolloin se toimii muistin, hahmottamisen ja
lapikdymisen tukena niin potilaalle kuin saattajallekin.

Ohje on piirretty késin nopeasti kuulakérkikynilld ldhimmaélle tarjoutuvalle
paperille. Ohjeen piirtimisessd on kidytetty hyvéksi informaatiota Retki aivojen
maailmaan-Kirjasesta. Jos sitd ei olisi kéytettavissi, tietoa pitdisi 10ytdd muilla keinoin,
esimerkiksi soittamalla tutkimuksen toteuttavalle taholle. Otsolla on suuria tuntoaistin
herkkyyksid nimenomaan piin alueella, joten seikkaperidinen tieto siitd, mitéd paélle
tapahtuu, on valmistautumisen ja ohjeistuksen ydinasioita.

Ohjeen alussa on viikonpiivai ja kellonaika. Viikonpéivassi olisi hyodyllistd kayttad
virikoodausta, vihreid, joka on sama kuin péividkodissa ja koulussa kaytetty vakiovéri
paivistruktuureissa. Otsikko on sijoitettu vasta pdivdayksen jidlkeen, mikd toimii, jos
ohjetta luetaan rinnan esimerkiksi kalenterin tai viikkostruktuurin kanssa. Silloin
ajatellaan asioita siitd suunnasta, mitd minékin péaiviani tehdddn. Teksti on suuraakkosin.
Tamai valinta pitdéd tehdd sen mukaan, millaiseen kirjoitukseen potilas on tottunut.

Ohjetta on tarkoitus lukea vasemmalta oikealle, ylhdiltd alas, eli samaan tapaan kuin
suomenkielisti tekstid. Lukusuunta on valittu sen mukaan, mihin potilas on tottunut.
Kun Otso oli pienempi, aikaan liittyvét struktuurit rakennettiin aina joko ylh&alti
alaspiin tai vasemmalta oikealle, muuten ne eivit hahmottuneet.

Isén ja auton kuvat ovat Otsolle tutun nikoiset ja hin hahmottaa myds niihin
liittyvét sanat. Sairaalan kuva on melko epéselva. Sitéd voisi tarvittaessa vahvistaa
katselemalla kuvia paikasta verkossa tai sitten voisi kdyda ajelulla paikan paalla
etukiteen katsomassa itse rakennusta, koska asumme ldhelld. Ainakin on syytd
varmistaa, ettei kerrostalon ja sairaalasymbolin yhdistelmé sekoitu lapsen

suosikkilaitteeseen, pesukoneeseen.
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Odottaminen on tdrked kohta. Odottaminen ei ole Otsolle helppoa, mutta pienelld
valmistelulla se onnistuu yleensd mukavasti. Odottamista voi harjoitella kotona,
esimerkiksi voi siirtyd suoraselkdiseen tuoliin istumaan, kun kidydiddn odottamiskohtaa
lapi etukéteen.

Vastaanotolle siirtymisen kuva pyrkii ilmaisemaan, ettd siirrytdédn eri ihmisen
seuraan ja eri tilaan. Olisi selkedmpéd, jos tilat olisi merkitty ohjeeseen esimerkiksi
virikoodein. Otsolle tehokkainta olisi, jos myo6s sairaalassa tilat olisi koodattu vérein ja
samoja vareja voisi kdyttdd ohjeessa. Muutkin aistimukset, kuten erilaiset hajut tai
tunnut auttaisivat hyvin paljon tilojen jdsentdmisti, mutta ainakaan hajukoodien
toteuttaminen kidytinnossi ei vaikuta realistiselta.

Myssykohta on luultavasti tutkimuksen vaikein Otson kannalta. Kun ohjetta kiydaan
lapi kotona, kokeilemme lapsen kanssa my0s padnympéryksen mittaamista ja
sovitamme tiukahkoa myssyd, jotta lapsi voi totutella pdédn alueen epitavallisiin
aistimuksiin etukiteen. Olisi hyvi tietdd, millainen myssy on kidytdssi todellisessa
tilanteessa, jotta simulaatiosta saisi tehokkaan. Geelin tuikkimista saattaa olla hankalaa
jaljitellda, mutta ehki vesiruiskun avulla sitidkin voisi harjoitella. Jos geelin tuntu tulee
ylldtyksend péddnahalle, on olemassa suuri riski, ettd potilaan yhteistyokyky
tutkimustilanteessa loppuu tdysin.

Neljin kuvan neliolld on tarkoitus ilmaista, ettd tutkimuksessa tehdédén erilaisia
asioita ja millaisia asioita ne ovat. Koska otin tiedot eri sairaalan ohjeesta, en uskaltanut
muotoilla tekemisid putkimaiseksi jatkumoksi, silld halusin jittdd varaa erilaisille
kdytannoille. Joskus Otso saattaa jumittua struktuurissa nidkyviin yksityiskohtiin, vaikka
eldmd menisi védhin eri tavalla ja siitd syntyy ristiriitoja. Kaikkia ristiriitoja ei tosin
pystytd vélttimadn. Lapsesta voi olla hauskaa napsutella lamppua ja puhaltaa, joten
nditdkin vaiheita voi ndytelld etukédteen. Kannattaa myos keskustella nukkumisesta,
joskin nukahtaminen tutkimustilanteessa vaikuttaa Otson tapauksessa
epatodenndkoiselti.

Myssyn ja nappien ottaminen pois saattaa olla myos vaikea paikka Otsolle.
Ohjeistajan kisi on tidssd lipsahtanut kirjoittamaan tarroista”, minka voi korjata
korjauslakalla. Paras olisi ottaa selvéi laitoksesta, miten napit on tarkoitus kiinnittda.

Otso inhoaa kaikkia ihoon teipattavia asioita, koska niiden irrottaminen on hénelle
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tuskallista ja luultavasti myssyn irrottaminen ja geelin pyyhkiminen ovat hédnelle myos
voimakkaasti tuntuvia toimenpiteiti.

Tamai ohje pdittyy hei-heihin ja huipentuu jdételopalkintoon. Yleensi en pidd
ruokapalkintojen kédyttdmisestd, mutta monesti herkuttelu kahvilassa on nopein ja
helpoin jérjestdd arjen kiireiden lomassa. Aiemmin oli vélttimatontd, ettd palkinto
ponnistuksista tulee heti ponnistusten lopuksi, mutta nykyiin usein kuvastruktuurissa
nikyvi lupa tehdi illalla jotain erityisen mieleistd, kuten imuroida, toimii riittivana
motivoijana. Palkkiokuvaa voi nédyttdd hankalissa paikoissa, se antaa Otsolle
jaksamiskykyd. Palkkion saa joka tapauksessa yrittdmisestikin, joten paineet onnistua
toimenpiteessd eivit kasva haitallisiksi palkkion haluttavuuden takia.

Otson kannalta olisi selkedmpid, jos ohje veisi tapahtumaketjun takaisin arkipdivin
normaalistruktuuriin. Nyt se loppuu kesken, jaateloon, koska tila loppui. Paperin
loppuun voisi liimata vield lopetuksen, jossa isd vie autolla Otson kouluun takaisin
tavalliseen arkirutiiniin.

Tamintapaisen ohjeen laatimisessa on oleellista saada oikeat ja tarkat tiedot
toimenpiteestd. Lapsen viestinndn tunteminen ja tieto siitd, millaiset asiat riskeeraavat
hinen tutkimuksessa olemisensa ovat myds vélttimittomid. Ohjeen pitdd myOs avautua
avustajalle, koska sitd on tarkoitus kdydid yhdessé ldpi. Kun ohjetta kdydiin lépi ja
harjoitellaan myos fyysisesti sen sisdltdmid ohjeita, se auttaa eniten myos itse
tutkimustilanteessa. Kidytinnossd olemme todenneet muissa tilanteissa, ettd jo matkalla
bussissa piirretty ohje auttaa selvisti verrattuna tilanteeseen, jossa ohjetta ei ole
lainkaan.

Suurin puute tidssd ohjeessa on se, ettd Otso ei voi kiyttdd sitd viestinnin
apuvilineend, jos hdn haluaa sanoa jotain henkilokunnalle. Otsolla pitéa siis olla
erillinen kommunikaatiokansio mukana. Optimaalisessa ohjeessa voisi olla liitteena
muutamia viestintdkuvia, kuten esimerkiksi “kylld”, “e1”, ”en tiedd” ja "WC” sekd
toimenpiteeseen oleellisesti liittyvid viestintdkuvia. Koska Otso ei kuitenkaan lihtisi
ilman tuttua avustajaa toimenpiteeseen tai tutkimukseen, ohjeen ei ole tarkoitus
niinkédén palvella ohjeena siitd, mitd henkilokunnan tulee ottaa huomioon. Jatkossa tdimi

funktio tulee ehki ajankohtaiseksi.
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7. Yhteenveto

Autismin kirjo ei ole endd marginaalinen seikka yhteisossamme. Autismin kirjolla
olevat ihmiset ovat yhé tavallisempi niky kaikkien muiden keskuudessa ja he kayttavit
samoja palveluja kuin muutkin. Palvelujen esteettomyyteen tiytyy kiinnittdd huomiota,
jotta myds autistien ihmisoikeudet toteutuvat.

Autistiset piirteet tulee ottaa huomioon terveydenhuollossa, jotta toimenpiteet
saadaan tehdyksi turvallisesti ja inhimillisesti. Autistiselle kayttdjélle raataloity
potilasohje, joka tunnetaan my9ds nimilléd sosiaalinen tarina, kuvallinen toimintaohje,
struktuuri tai “eldmin kiyttoohje”, saattaa edistiid esteettomyyttd merkittdvisti. Ohje
auttaa jasentamadn tilaa ja tapahtumia sekd aikaa, jotka ovat usein autistiselle ihmiselle
vaikeasti hahmottuvia. Ohje voi my0s auttaa potilaan ja henkilokunnan vilisessd
kommunikoinnissa sekd parantaa motivaatiota noudattaa ohjeita toimenpiteessa.

Autistisille potilaille suunnattujen potilasohjeiden laadinnassa kannattaa kdyttdi
autismikuntoutuksessa hyviksi havaittuja tyokaluja. Kommunikaatiota korvaavien ja
tukevien keinojen kéytté ohjeessa on etenkin kommunikaatiovammaiselle autistille
ohjeen vastaanottamisen ehto. Selkokielen ja strukturoinnin seké sosiaalisten tarinoiden
periaatteet ovat my0s erittdin hyodyllisid vilineitd hyvin erityispotilasohjeen
suunnittelussa.

Kéyttoohjeiden ja potilasohjeiden kriteereja ja keinoja kannattaa hydodyntdd myos
autistien potilasohjeiden laadinnassa. Kéayttoohjeiden laadinnan pédperiaatteet, kuten
keskittyminen ohjeen kiyttdjdén ja hdnen tavoitteisiinsa, ovat sellaisenaan
sovellettavissa my0s autistien ohjeisiin. Potilasohjeiden kriteereisté pitdd ennen muuta
miettid potilasohjeen kadyttokontekstin erityislaatua: sairauden ja terveyden kysymyksid
sekd intiimeille alueille kajoamista ja mahdollista tilanteeseen liittyvid ahdistusta ja
herkkyytti. Erityisen tirked kysymys on potilaan itseméédrdamisoikeus, joka on syytd
pitdd mielessd ohjetta laatiessa.

Kun Idhdin tutkimaan autistille suunnatun potilasohjeen problematiikkaa, ajattelin
kerddvéni tarvittavat tiedot, joiden pohjalta materiaalipankkihanketta voisi suin péin
ryhtyd kidynnistdméén. Tilanne osoittautui tutkimuksen myoté kuitenkin selvisti

mutkaisemmaksi.
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Autistiset ihmiset ovat hyvin heterogeeninen ryhma. Yhta kéyttdjaa 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
myds suuresti. My0Os optimaalinen ohjeessa kiytettavi kommunikaatiokeino vaihtelee
kdyttdjan mukaan. Lisdksi autistisen ihmisen kognitiivinen profiili voi vaihdella
huomattavasti yksilosti toiseen ja vieldpd ajasta tai hetkestd toiseen samallakin
ihmiselld. Yleensd potilaan hyvin tuntevat ihmiset ja potilas itse osaavat parhaiten
madrittdd, mitkd elementit tarvitsevat erityistd huomiota, strukturointia, etukédteen
harjoittelua, paikan pédlld seuraamista ja jilkikédteen purkamista.

Myos toimenpiteet ja tutkimukset vaihtelevat jossain médrin yksikosté toiseen.
Yksikot ovat monennékdoisid ja niisséd on eri henkilokunnat, mikd my0s vaikuttaa ohjeen
laadintaan.

Osoittiko tutkielma alkuperdinen ajatukseni materiaalipankista mahdottomaksi?
Kirjallisuutta ja potilasohjeita tutkimalla alkoi hahmottua strategioita ohjepankin
muodostamiseen. Moni toimenpiteelle vihemman herkkd sekd kuva- ja
tekstiperustaiseen viestintdin tottunut autistinen potilas voisi pérjitd hienosti pelkalld
yleiselld ohjeella, etenkin jos se on selked, hyvin rakennettu ja kuvitettu. Seikkaperiiset
ja selkeit potilasohjeet auttavat my0s ridtdloinnisséd suuresti, koska yleisen ohjeen voi
ottaa pohjaksi ja rakentaa siitd yksilollisen.

Lukua 6.4 valmistellessani sain todeta, ettd piirretyn ohjeen tekeminen helpottui
valtavasti, kun kdytossini oli lapsipotilaille suunnattu kuvitettu ja hyvin informatiivinen
ohje. Vieli lisdi tyo olisi helpottunut, jos esimerkiksi olisin voinut ladata verkosta
valmiin pohjan valmiine elementteineen. Ideaalitapauksessa voisin sitten vaihtaa, karsia
tai lisdilla elementtejd ja lopuksi tulostaa kokonaisuuden. Vanhemmilla ei vialttimaétti
ole resursseja téllaiseen, mutta téllaista palvelua voisi kdyttdd myos kuntoutusohjaaja,
terapeutti, ldhettivén tai hoitavan tahon henkilokunta jne.

Uskon edelleen, mutta entisestd tismentynein perustein, ettd keskitetty materiaali-
pankki voisi olla hyddyllinen autismin koskettamille ihmisille ja ehkd muillekin.
Materiaalipankissa pitdisi olla ohjeita erilaisten autistista potilasta tukevien ohjeiden

valmistamiseen ja riittdvasti tietoa seki teksti- ja kuvamateriaalia, jotta ohjeiden
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tekeminen helpottuu. Materiaaleja voisi lajitella esimerkiksi paikoille rddtiloityihin ja
puhtaasti toimenpiteisiin keskittyviin.

Téllainen projekti edellyttdisi moniammatillista yhteistyotd esimerkiksi autistien
itsensi sekd heiddn ldheistensd, autismikuntoutuksen asiantuntijoiden, hoitamisen
asiantuntijoiden, kiyttdohjeiden laatijoiden, ohjelmistosuunnittelijoiden ja kdytettdvyys-
asiantuntijoiden vililld. Erityisen tirkedd olisi koko ajan kehittédd, tutkia ja testata
ohjeita oikeilla kayttdjilld. Olen kokenut monesti dlypuhelinten kédyttoohjeita laatiessa,
ettd suunnittelupoydillé loistavalta nayttanyt idea osoittautuu kéytettavyystestauksessa
kiyttokelvottomaksi tai ettd melko lattealta vaikuttanut idea onkin hyvin hyddyllinen.
Autistisen kéyttdjan preferenssit voivat olla vield yllattavimpid kuin dlypuhelimen
kohderyhmin, joten ilman testaamista ohjeita ei voi kunnolla kehittii.

Yhteistd kokoamissani autistisille ihmisille ja lapsille tehdyissé potilasohjeissa on se,
ettd ne syntyvit varsinaisesti vuorovaikutuksessa tukihenkilon kanssa. Ensimméinen
ohjeen ldpikdymiskerta yleensd edellyttid avustajan ldsnéoloa, jotta potilaaksi menossa
oleva ihminen saa materiaalista irti sen merkityksen ja sisdllon. Jatkossa kayttdja voi
tutkia materiaalia my®os itsendisesti ja usein sithen 16ytyykin kiinnostusta. Tukihenkilon
merkitys pitdd ottaa myds testaamisessa huomioon, tukihenkilé on myds ohjeen
kayttiji.

Potilasohjeiden lisdksi materiaalipankkia voisi kehittdd yleensi terveyden
hoitamisen suuntaan. Yksi meitéd autististen ihmisten ldheisid painava kysymys on se,
miten autistinen ihminen oppisi ilmaisemaan, ettd jokin on vialla. Kuten Morton-
Cooperkin sanoi (2004: 31-32), tuntoaistin poikkeavuus ja itseilmaisun viitteellisyys
sekd mahdolliset pdivittdiset toiminnot, kuten kiljahtelu ja itsestimulaatio voivat
hankaloittaa hoitoa vaativan sairaustilan huomaamista. Myos oman kehon tuntemusten
hahmottamiseen ja ilmaisemiseen selked, autistiselle kdyttdjille radtdloity ohje voisi
auttaa.

Nékisin myos, ettd terveydenhuollon puolella voi olla tarvetta autistisen potilaan
“kayttoohjeeseen”. Ehki tdllaisenkin informaation luonteva paikka olisi tidssa
toistaiseksi vain mielikuvituksessani sijaitsevassa palvelussa.

Ohjeella voi olla myds muita kédyttokohteita kuin toimenpiteeseen valmistautuminen
ja paikan piilld selviytyminen. My6s vaikeiden ja askarruttavien tilanteiden

purkaminen helpottuu ohjeen avulla, kun tilanteita voi kdyda ldpi kohta kohdalta. Oman
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poikani tapauksessa potilasohjeista on saattanut tulla jopa ajanvietelukemistoa eikd
harvinaista ole sekéin, ettd ohjeen katselu yhdessi innostaa katselemaan my6s muihin
teemoihin liittyvid kuvasarjoja tai vastaavia.

Hyvin jasennettyja, kuvallisia ja selkokielisid potilasohjeita olisi kiinnostavaa
kokeilla myods muille kédyttdjaryhmille. Pelkién sairastamisen takia ihmisen suoritustaso
voi laskea merkittdvisti eikd silloin pysty vilttimétti vastaanottamaan tietoa, joka on
vaikeassa muodossa, joten potentiaalinen kayttdjaryhméa on hyvinkin laaja. Olen
testannut struktuureja nelivuotiaalle ei-autistiselle tyttdrelleni ja todennut, ettd niistd on
huomattavaa hyotyd myos hinelle.

Lopuksi on syyti vield tarkastella otsikon kysymyksid. Tutkielma vastasi otsikon
mitéd- ja miksi-kysymyksiin. Potilasohjeet autistisille kédyttédjille ovat hyvin
strukturoituja, kdyttdjan kommunikaatio- ja muiden tarpeiden mukaan ratiloityja
erityispotilasohjeita. Niitd tarvitaan siksi, ettd autistinen potilas voi valmentautua
toimenpiteeseen, selvitd toimenpiteen aikana ja mahdollisesti purkaa kokemustaan vield
jalkikdteen. Hyvi ohje edistdi toimenpiteen ja tutkimuksen onnistumista.

Kuinka-kysymys jda vield auki, mutta tutkielman tuloksien valossa esimerkiksi
verkossa toimiva ilmainen materiaalipankki voisi tuoda helppokéyttoiset ohjeiden
laatimiseen sopivat tyokalut ja ainekset kaikkien ulottuville. Sellainen palvelu syntyisi
parhaiten moniammatillisen tydryhmén yhteistyoni, johon siséltyisi tutkimista,

tyOstamisti, testaamista, korjaamista ja lisdd 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. [ 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 1s 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 1Q) 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).



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 Kujanpai (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.



