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Tassa kandidaatintutkielmassa tarkastellaan autismikirjon lasten perheiden tuen tarpeita ja heille
tarkoitettujen tukipalveluiden saavutettavuutta kirjallisuuskatsauksena. Aihe on ollut julkisessa
keskustelussa uuden vammaislain yhteydessa. Autismikirjon lasten perheista on tehty hyvin vahan
tutkimusta, vaikka suurin osa sosiaalitydntekijdistd kohtaa heita tydssaan. Tutkielmani teoreettisena
taustana ovat autismikirjon maarittely, siihen liittyvien tukipalveluiden esittely ja saavutettavuuden
kasitteen maarittely.

Katsaukseen valikoitui 12 vertaisarvioitua kansainvalistd artikkelia. Tutkimuskysymykset ovat: 1)
Millaisia tuen tarpeita autismikirjon lasten perheilld on? 2) Mitd ndkemyksid autismikirjon lasten
perheillda seka ammattilaisila on tukipalveluiden saavutettavuudesta? Analyysi toteutettiin
sisalldnanalyysina muodostaen artikkeleiden tuloksista aihealueita. Aihealueiksi jasensin tiedollisen
tuen, arjen tuen, sosiaalisen tuen, emotionaalisen tuen ja palveluiden saavutettavuuden.

Nama tuen muodot koetaan aineiston perusteella erityisen tarkeind. Tiedollinen tuki sisaltda
diagnoosin saamisen prosessin, tiedon tukipalveluista seka niiden koordinoinnin. Arjen tuessa
kasitellaan lapsen ominaisuuksia, arjen haasteita ja autismikirjon lapsen positiivisia puolia.
Sosiaaliseen tukeen liittyy vertaistuki, sosiaalisen eristaytymisen kokemukset ja stigma.
Emotionaalinen tuki sisaltaa perheen resilienssiin ja mielenterveyteen ja kuormittuneisuuteen liittyvat
aiheet. Palveluiden saavutettavuutta kasitellessa kerrotaan kokemuksista palveluista, niiden
toimivuudesta seka asioista, jotka vaikuttivat palveluihin paasyyn ja niissa pysymiseen.

Tuloksista tekemieni johtopaatésten perusteella tuen ytimessa tulisi olla perheen tilanteen
kokonaisvaltainen arvioiminen ja empaattinen kohtaaminen. Autismikirjon lasten perheiden arki on
erityisen kuormittavaa. Aineistoni perusteella palveluiden saavutettavuudessa on ongelmia
taloudellisten, maantieteellisten ja tiedollisten esteiden seka pitkien jonojen vuoksi. Perheilld ja
ammattilaisilla oli yhteneva nakemys siitd, etta tukipalvelut tarvitsisivat enemman resursseja.
Arviointiprosessiin kaivataan johdonmukaisuutta ja ammattilaisten riittavaa koulutusta autismikirjosta
seka tukipalveluista. Varhainen puuttuminen koettiin tarkeaksi ja tehokkaaksi, mutta sen ei koettu
toteutuvan.

Avainsanat: autismikirjo, autismikirjon lapset, lapsiperheet, tuen tarpeet, saavutettavuus
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1 JOHDANTO

Autismikirjolla olevien lasten perheiden tuen tarpeet ja sosiaalipalveluiden rooli niihin
vastaamisessa on ollut julkisessa keskustelussa etenkin uuden vammaislain (HE 191/2022)
suunnittelun ja voimaantulon siirtdmisen vuoksi (Yle 2023). Hallituksen esityksessa halutaan
muun muassa mahdollistaa tukea yhdenvertaisemmin sita tarvitseville muuttamalla
palveluiden saamisen kriteeristda. Sosiaalitydn nakdkulmasta tehtya tutkimusta
autismikirjolla olevista asiakkaista on tehty liian vahan huomioiden, ettd suurin osa
sosiaalitydntekijoista kohtaa autismikirjolla olevia asiakkaita tydossaan (Bishop-Fitzpatrick
ym. 2019). Tutkiessani aiheestani tehtya tutkimusta, totesin, ettei Suomessa tehtya
tutkimusta juurikaan ole autismikirjolla olevien lasten perheista. Taman takia tutkimus

palveluista ja niiden kehittamisesta olisi tarkeaa.

Oma tyotaustani autismikirjon aikuisten kanssa seka lastensuojelussa heratti mielenkiintoni
aiheeseen. Tyokokemusteni kautta huomasin useita tilanteita, joissa autismikirjolla oleva
asiakas ei saanut toimivaa palvelua ja ammattilaisetkaan eivat osanneet auttaa sopivan
palvelun loytymisessa. Ennakko-oletuksenani on, ettei sosiaalipalvelut pysty vastaamaan
tukitarpeisiin riittavan hyvin. Tassa kirjallisuuskatsauksessa tutkin, miten aiemmassa
tutkimuksessa on ilmennyt autismikirjolla olevien lasten perheiden tuen tarpeet seka heille

tarkoitettujen palveluiden saavutettavuus.

Sosiaalitydn keskeisia eettisia periaatteita ovat ihmisoikeudet, yhdenvertaisuus, osallisuus
ja oikeudenmukaisuus (Talentia 2022). Autismikirjolla olevat lapset ovat asemassa, jossa
heidan oikeutensa toteutuminen ei ole itsestaanselvyys. Heidan oikeuksiensa toteutuminen
on usein aikuisten varassa, etenkin vanhempien. Jos vanhempien keinot eivat riita
autismikirjon lapsen kanssa, tulee ammattilaiset kuten sosiaalityontekijat mukaan
oikeuksien turvaamisprosessiin. Autismikirjolle tyypillistd on sosiaalisten tilanteiden ja
kommunikaation haastavuus, joka voi vaikuttaa lapsen osallisuusmahdollisuuksiin ja sita

kautta yhdenvertaiseen kohteluun. Autismikirjolla olevien lasten kohdalla on tarkeaa
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huomioida, etteivat he syrjaydy (Autismiliitto 2022). He voivat tarvita useista palveluista
tukea arjessa parjaamiseen ja jaksamiseen. Naita palveluita voi olla esimerkiksi

terveydenhuollon, sivistystoimen, varhaiskasvatuksen tai sosiaalihuollon kautta.

Aloitan tutkielman taustoittamalla aihetta. Taustoituksessa avaan aiheena autismikirjoa,
autismikirjon lapsien perheille suunnattujen tukimuotoja Suomessa seka saavutettavuuden
kasitettd. Seuraavaksi kerron tutkimusmenetelmista ja analyysiin valikoituneesta
aineistosta. Sen jalkeen tutkielmassani on analyysin tulokset, jotka ovat jakautuneet eri tuen
muotoihin ja palveluiden saavutettavuuteen. Lopuksi pohdin tuloksia ja niiden pohjalta

tekemiani johtopaatoksia.



2 AUTISMIKIRJO

2.1 Autismikirjon piirteet ja diagnoosi

Autismikirjo kasitteena kuvastaa, etta kyseessa on tosiaankin moninainen spektri.
Autismikirjo nakyy eri ihmisissa eri tavalla, joidenkin elamaan se vaikuttaa merkittavasti ja
joidenkin ei juurikaan. Autismikirjon tyypillisia piirteita ovat sosiaalisen vuorovaikutuksen
poikkeamat ja rajoittuneet toistuvat kaavamaiset toiminnot ja mielenkiinnonkohteet.
Aistipoikkeavuudet kuten vyli- ja aliherkkyys ovat myds yleisia. (Duodecim 2020.)
Vuorovaikutuksen poikkeamat voidaan jakaa keholliseen toimintaan, kontekstin
huomioimiseen ja vuorovaikutuksen affektiivisuuteen. Poikkeava kehollinen toiminta voi olla
esimerkiksi katsekontaktin valttamista tai kehojen etaisyyksien saatelyyn liittyvaa.
Kontekstin huomioiminen voi nakya enemman keskustelun yksityiskohtien huomioimisena
kuin yleisen vuorovaikutustilanteen tulkitsemisena. Affektiivisessa vuorovaikutuksessa
tunteiden ja kokemusten jakaminen voi olla vahaista. (Stevanovic & Koskinen 2018.) Noin
puolet autismikirjon diagnoosin saaneista ovat kehitysvammaisia. Autismikirjolla
oppimisvaikeudet ja kielelliset haasteet ovat yleisia. (Duodecim 2020.) Autismikirjon

esiintyvyys on noin 1 %, kehittyneissa maissa 1,5 % (Raaska & Vanhala 2020).

Diagnostiikkaan kaytetyt luokitusjarjestelmat DSM-5 (APA 2013) ja ICD-11 (WHO 2019)
korvasivat kasitteet autismi ja Aspergerin oireyhtyma yhteen diagnoosiin eli autismikirjon
hairid. Taman alle sisaltyy tarkentavia alatyyppeja. Alatyypit muodostuvat ICD-11:ssa
alyllisen kehityksen ja kielenkayton hairion mukaan. Vaikeusaste vaihtelee lievasta
vaikeaan. Diagnoosin muutokseen DSM-5:ssa paadyttiin, silla katsottiin aikaisemman
diagnostiikan olevan liian monimutkainen ja paallekkaisia diagnooseja oli paljon.
Epajohdonmukaisuuden kautta ymmarrettiin autismikirjon moninaisuus. Kun DSM-5 tuli
voimaan, muutokset herattivat paljon keskustelua puolesta ja vastaan. Uuden luokituksen
uskottiin yksinkertaistavan diagnostiikkaa ja vaarien diagnoosien vahentyvan. Toisaalta
pelkona oli, ettd useat menettaisivat diagnoosinsa uusilla kriteereilld. (RdGma ym. 2014.)
Erityisesti keskustelua on herattanyt Aspergerin oireyhtyman diagnoosin poistuminen, miten
se vaikuttaa ymparistdon asenteisiin ja saavatko hyvatasoiset autismikirjolaiset tarpeeksi

kohdennettua kuntoutusta sek& muita palveluita (Raaska & Vanhala 2020).



2.2 Haastava kayttaytyminen

Autismikirjoon on yhdistetty etenkin lapsuus- ja nuoruusiassa haastava kayttaytyminen.
Autismiliitto (2022) maarittelee haastavan kayttaytymisen niin, ettd se aiheuttaa haittaa
henkildlle itselleen, muille ihmisille tai fyysiselle ymparistolleen. Kayttaytyminen voi olla
fyysista, psyykkista, sosiaalista tai taloudellista. Autismiliitto (2022) kuitenkin huomauttaa,
ettei haastavaa kayttaytymista ole helppo maaritella ja etta sita ei voida ajatella vain
normista poikkeavana kayttaytymisena. Toisaalta muiden ihmisten mielesta haastava
kayttaytyminen voi olla autismikirjolla olevalle lapselle selviytymiskeino. Esimerkiksi 8anen
pitaminen, hyppiminen tai kovaan aaneen taputtaminen voi helpottaa ympariston
ylikuormitustilanteessa. Haastavaa kaytosta voi olla myds aggressiivisuus tai fyysinen
vakivalta. (Mt.) Autismikirjon lapsen voi olla vaikeaa kasitelld tunteitaan ja lapsi voi
ylikuormittua helposti. Jokainen lapsi kayttaytyy eri tavalla, jolloin tarkeaa on tuntea lapsen
omat reagointitavat seka rauhoittumistavat. Ennakointi, selkeys ja rutiinit ovat tarkeita
autismikirjon lasten kanssa (Kerola 2009, 103-118.) Erilaiset muutokset ja siirtymat ovat
usein haastavia autismikirjolla oleville. Lapsen arjessa tama voi tarkoittaa esimerkiksi
aamulla paivakotiin 1ahtda tai uuden lastenhoitajan kohtaamista. Nama voivat olla erittain
kuormittavia tilanteita, jolloin lapsen erityiset tarpeet on otettava huomioon. Vanhemmat
voivat joutua kayttamaan paljon enemman aikaa arjen tavallisiin tilanteisiin autismikirjolla
olevan lapsen kanssa. (Autismilitto 2022.) Haastavaa kayttaytymista voi aiheuttaa
esimerkiksi kommunikaation haastavuus ja aistiarsykkeista johtuva kuormitus. Toisaalta
myos vaikeat kokemukset esimerkiksi ystavien puutteesta tai oppimisvaikeuksista voi
aiheuttaa haastavaa kayttaytymista etenkin, jos tunnetaidoissa on haasteita. (Kerola ym.
2009, 103-118.) Edellda mainitut haasteet vaikeuttavat lapsen seka perheen arjessa

toimimista ja jaksamista.

2.3 Autismikirjoon liittyvat voimavarat

Autismikirjon haasteiden korostamista on kritisoitu ja kyseenalaistettu mita on "normaali”
vuorovaikutus tai kayttaytyminen. Autismikirjolla olevilla voidaan myds ajatella olevan
ainutlaatuinen tapa kognitiiviseen prosessoimiseen, joka tuo esiin heidan vahvuuksiaan.
(Stevanovic & Koskinen 2018.) Autismikirjoon liitetyt "sosiaaliset vaikeudet” voidaan nahda

vaikeuksien sijasta erilaisena ja valikoivampana tapana olla sosiaalinen. Empaattisuuden ja
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intuitiivisuuden sijasta loogisuus ja analyyttisyys korostuu autismikirjolla. (Wright ym. 2020.)
Autismikirjoon voi kuulua erityisia voimavaroja, kuten tarkkuus yksityiskohtia huomioidessa
tai muistaessa ja hyva oikeudentaju. Autismikirjolla olevat ovat tyypillisesti tarkkoja

huomaamaan virheita ja sitoutuvat saantoihin. (Wright ym. 2020; Autismiliitto 2022.)

Joillakin on myos erityislahjakkuus. Autismikirjolla olevilla voi olla jokin erityinen
mielenkiinnon kohde eli ekko, joihin he uppoutuvat. Mielenkiinnonkohteesta heilla on usein
paljon tietoa ja osaamista. Ekko on syvasti merkityksellinen asia, joka tuo onnellisuutta ja
rauhaa. (Autismiliitto 2022.) Ekko voi olla esimerkiksi tiettyjen esineiden keraaminen,
elokuvien katsominen tai soittimen soittaminen. Autismikirjolaiset eivat koe yhta vahvaa
tarvetta miellyttda muita tai hakea hyvaksyntaa (Wright ym. 2020). Tama voi helpottaa heita
olemaan oma itsensa. On kuitenkin hyva huomioida, etta autismikirjoon mahtuu paljon
todella erilaisia yksiloita, eika piirteita voi yleistaa jokaiseen. Autismikirjon tuomia haasteita
pidetaan usein yksilon ongelmana. Asiaa voi myOs pohtia eri nakokulmasta pohtien, onko
ongelma sittenkin yhteiskunnassa. Ovatko suuri arsykkeiden maara ja tarkat sosiaaliset
normit aiheuttaneet sen, etta autismikirjolaiset eivat sopeudu yhta helposti yhteiskuntaan?
Onko yhteiskunnan vastuulla sopeuttaa ymparisto yksiloille sopivaksi vai yksil6illa sopeutua

yhteiskuntaan?



3 TUKI AUTISMIKIRJON LAPSIEN PERHEILLE
SUOMESSA

3.1 Sivistystoimen, terveydenhuollon ja sosiaalihuollon yhteistyo

Haasteet voivat ensimmaisena tulla esiin paivakodissa tai koulussa, jolloin tukitoimet
ensisijaisesti jarjestyvat sivistystoimen kautta esimerkiksi eritysopetuksen kautta.
Haasteiden tullessa esiin paivakodissa tai koulussa, voi seuraavana askeleena olla myds
terveydenhuollon tutkimuksiin hakeutuminen diagnoosia varten. Paivakodeissa voidaan
tehda erityisjarjestelyita autismikirjolla oleville lapsille. Nama erityisjarjestelyt voi olla
esimerkiksi pienempi ryhma erityisopettajan kanssa. Erityispedagogisten keinojen avulla
voidaan tukea lapsen kehitysta esimerkiksi paivastruktuureiden ja
kommunikaatioapuvalineiden kanssa. Lapsella voi myds olla paivakodissa oma avustaja.
Erityisopetukseen tarvitaan hallintopaatdos. Tuki maaritellaan yksilOllisesti ja kirjataan
varhaiskasvatuksen suunnitelmaan. (Kontu 2023.) Kouluissa isot luokkakoot ja vaativa
oppimisymparistd voi tuoda esiin haasteita. Autismikirjon lapsi voi olla yleisopetuksessa tai
erityisopetuksessa. Erityisopetuksessa kaytetyt tuen muodot ovat vastaavia kuin
varhaiskasvatuksessa. Pienemmat ryhmakoot ja erityisopettaja mahdollistavat yksildllisten
tuen tarpeiden huomioon ottamista. Oppivelvollisuuden pidentdminen on myds yksi
mahdollinen tuen muoto. Koulukuraattorit ja -psykologit voivat olla mukana lapsen

yksilOllisten tarpeiden arvioinnissa ja toteuttamisessa. (Kielinen 2023.)

Terveydenhuollon puolella tehdaan tutkimukset ja diagnoosi autismikirjon hairiosta.
Neuropsykologi tekee neuropsykiatrisen tutkimuksen ja laakari voi tehda lausunnon Kelan
kuntoutukseen. Laakari tekee arvion toimintakyvysta ja tuen tarpeista. Kuntoutus voidaan
toteuttaa esimerkiksi toimintaterapiana, fysioterapiana, psykoterapiana tai puheterapiana.
Kuntoutus voi olla myds sopeutumisvalmennuskurssi. (Autismiliitto 2022; Kela.)
Sopeutumisvalmennuskurssit ovat ryhmamuotoisia ja voivat olla merkittdva apu lapsen
saadessa autismikirjon diagnoosin. Kurssit lisdavat perheiden tietoa autismikirjosta,
kursseilta saa keinoja arkeen seka vertaistukea. Kuntoutuksena voi myds olla esimerkiksi
koko perheelle tarkoitettu LAKU-perhekuntoutus, jonka aikana opetellaan keinoja arkeen
ammattilaisten kanssa tai nuorten opintoihin ja tydelamaan tukea antava Oma Vayla-
kuntoutus. (Kela.)



Sosiaalihuoltoon autismikirjolla olevien lapsien perheet tulevat usein
lastensuojeluilmoituksen tai yhteydenoton kautta. Talldin sosiaalihuollon ammattilaiset
tekevat palvelutarpeen arvioinnin perheen tilanteesta. Palvelutarpeen arvioinnin aikana
perheen tukemiseen otetaan mukaan tarvittaessa esimerkiksi lastensuojelu,
vammaispalvelut tai terveydenhuolto. (Autismilitto 2022.) Sosiaalihuoltolain mukaisia
palveluita lapsiperheille ovat esimerkiksi kotipalvelut, kasvatus- ja perheneuvonta, perhetyo
seka tukihenkilo- ja perhetoiminta. Sosiaalihuollon kautta perheellda on myds mahdollisuus
saada taloudellista tukea harkinnanvaraisesti sosiaalitydntekijalta. (SHL 1301/2014.). Yksi
tukimuoto autismikirjon lapsille on neuropsykiatrinen valmennus, jonka tavoitteena on tukea
arjen ja eladmanhallinnan taitoja opettamalla uusia toimintatapoja (Haltia ym. 2023).
Neuropsykiatrisia valmentajan lisdkoulutuksen kayneitd sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisia voi olla toissa esimerkiksi lapsiperheiden sosiaalityossa tai lastensuojelussa,
psykiatrian osastoilla tai heita voi tilata ostopalveluna yksikkoihin. Heidan osaamistansa on
tarkoitus hyddyntada neuropsykiatristen haasteiden kanssa kamppailevien perheiden
kanssa. Valmennuksen jarjestaminen ja organisointi on hyvin vaihtelevaa alueittain. (Nyfors
2022.) Vammaispalveluiden kautta perhe voi saada esimerkiksi apuvalineita,
henkilokohtaisen avustajan, kuljetuspalveluita, omaishoidon tukea tai laitoshoitoa.
Tukitoimia on myos paljon muita ja ne suunnitellaan yksilollisesti perheen tuen tarpeisiin
sovittaen. (STM 2023.)

Autismikirjon asioita ajaa seka palveluita tuottaa useat jarjestot. Valtakunnallisia jarjestoja
ovat esimerkiksi Autismiliitto ja Suomen autismikirjon yhdistys. Myos paikallisia jarjestdja on
vaihtelevasti. Jarjestot jarjestavat esimerkiksi paivatoimintaa, asumista ja kursseja. Jarjestot
ottavat myds kantaa poliittiseen paatoksentekoon seka tuottavat erilaisia materiaaleja

aiheesta.

Neuropsykiatrisia  haasteita @ omaavat lapset (jatkossa  nepsylapset) ovat
palvelujarjestelmassa valiinputoajina, silla heidan haasteitansa ei tunneta tai tunnisteta
tarpeeksi hyvin, jotta palvelut olisivat sopivia tai niihin ylipaatan paasisi (Valimaki 2023).
Neuropsykiatrisella hairiolla tarkoitetaan esimerkiksi autismikirjoa, ADHD:ta, ADD:ta ja
Touretten oireyhtymaa. Koska nepsylapsiin sisaltyy autismikirjolla olevat lapset, kasittelen
myods nepsylasten haasteita sosiaalipalveluissa. Useat nepsylapset ovat lastensuojelun
asiakkuudessa, vaikka todellisuudessa haasteet eivat ole lastensuojelullisia (mt.). Téahan

tilanteeseen paadytaan, kun muut ensisijaiset palvelut eivat pysty vastaamaan perheiden
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tukitarpeisiin tai ongelmia ei tunnisteta. Perheita voidaan luukuttaa palveluista toiseen ja
apua ei saada oikea-aikaisesti. Vanhemmille voi jaada paavastuu kuntoutuksen
toteutumisesta, jos perhe ei saa sopivia palveluita. Lastensuojeluun paadyttaessa tilanne
on usein pitkittynyt, eika apua ole saatu ja vanhemmat ovat uupuneita.
(Perhekuntoutuskeskus Lauste 2021.)

3.2 Kuntoutumismallien |ahestymistavat

Autismikirjon kuntoutumiseen on useita lahestymistapoja. Kolme keskeista lahestymistapaa
ovat  kayttaytymisperustaiset  kuntoutusmallit,  kehitykselliset  vuorovaikutukseen

kohdentuvat kuntoutusmallit seka naita yhdistelevat kuntoutumismallit.

Kayttaytymisperustaisista kuntoutusmalleista tunnetuin on sovellettu kayttaytymisanalyysi
eli ABA (Applied Behavior Analysis) -kuntoutus. ABA-kuntoutus toteutetaan yleensa
aikuisjohtoisesti, mutta oppien arkeen viemista korostetaan. Opeteltavat taidot muutetaan
osatavoitteiksi ja niita pyritdan oppimaan vihjeiden eli ohjauksen tai mallin antamisen kautta
seka palkkioiden avulla. Edistyminen kirjataan tarkasti. ABA-kuntoutuksesta on tehty
tutkimusta ja todettu suhteellisen tehokkaaksi. (Kujanpdd & Lepisto-Paisley 2023.)
Kokemukset ABA-kuntoutuksesta ovat kuitenkin olleet ristiriitaisia ja se on herattanyt
keskustelua. Kritiikki on kohdistunut siihen, etta kuntoutuksen on koettu pyrkineen saamaan
autismikirjon lapsi toimimaan neurotyypillisten tavalla ja piilottamaan autismikirjon

piirteensa. (Keinonen 2023.)

Kehitykselliset vuorovaikutukseen kohdentuvat kuntoutusmallit korostavat
kommunikaatiota, tunteiden saatelya seka sosiaalisia taitoja. Tarkoituksena kehittaa lapsen
ja hanta ohjaavan aikuisen vuorovaikutusta, mita toteutetaan luonnollisissa leikkitilanteissa
paaasiassa alle kouluikaisille lapsille. Tutkimusnayttoa tastd mallista on viela hyvin vahan.
Naita kahta mallia yhdistelevia kuntoutusmalleja on esimerkiksi luonnolliset
kayttaytymisperustaiset kuntoutusmallit, joissa korostetaan arjen tilanteita ja lapsen omia
mielenkiinnonkohteita sekd TEACHH-malli eli strukturoitu opetus, jossa huomioidaan
autismikirjon lapsen vahvuudet. (Kujanpaa & Lepisto-Paisley 2023.) Strukturoidussa
opetuksessa hyddynnetaan erityisesti ympariston visualisointia, joka auttaa keskittymaan
oppimistehtaviin. Paivasta tehdaan toimintaohjelma ja tehtavat sovitetaan yksildllisesti.
(Kerola 2009, 134)



4 SAAVUTETTAVUUDEN KASITE

Saavutettavuus kasitteena liitetaan usein esimerkiksi verkkosivuihin, niiden kayttoon ja
tietoon, mutta tassa tutkielmassa kaytan saavutettavuutta laajempana kasitteena
koskemaan palveluiden saavutettavuutta. Tutkin saavutettavuutta aineistoistani tarkastellen
perheiden ja ammattilaisten kokemuksia ja nakemyksia, ovatko palvelut olleet helposti
saatavilla tai minkalaisia esteita palveluihin paasyyn ja niissa pysymiseen on ollut. Ajattelen
palveluiden saavutettavuuden olevan autismikirjon lapsien perheille erittain tarkea aihe, silla
arjen kuormittavuus ja lapsen erityisyys voivat asettaa perheen jo valmiiksi haavoittuvaan
asemaan Yyhteiskunnassa. Oikeiden tukipalveluiden Ioytyminen antaa perheille

yhdenvertaisemman aseman yhteiskunnassa ja lisda voimavaroja.

THL:n Sosiaali- ja terveyspalveluiden yhdenvertaisuuden kasitteet (2019) julkaisussa
sotepalveluiden yhdenvertaisen saavutettavuuden maaritelma on “tila, jossa eri
védestéryhmien yhdenvertainen péésy sosiaali- ja terveyspalveluihin on turvattu ja eri
védestoryhmét pystyvét hybdyntédmééan palveluja yhdenvertaisesti”. Julkaisussa on myos
lisatty sosiaali- ja terveyspalveluiden yhdenvertaiseen saavutettavuuteen sisaltyvan
fyysisen, taloudellisen, tiedollisen, taidollisen ja asenteellisen saavutettavuuden. Naihin
sisaltyy esimerkiksi palveluiden etaisyys asuinpaikasta, asiakasmaksut, tiedon saanti
palveluista seka luottamus ammattihenkildihin ja yhdenvertaiseen kohteluun. Toinen
maaritelma saavutettavuudelle on, ettd saa oikeaa palvelua oikeassa paikassa oikeaan
aikaan. Palveluiden saavutettavuutta kasiteltdessa on hyva ottaa huomioon kolme tekijaa:
palveluiden saatavuus, palveluiden kayttotaso ja kayton esteet seka tehokkuus eli vastaako

palvelut asiakkaiden tarpeisiin. (Rodriguez ym. 2023.)

Saavutettavuutta ja esteettomyyttd kaytetdan joissain tilanteissa sanaparina, mutta
esteettomyys sisaltda lahinna vain fyysiseen ymparistoon liittyvat asiat, kun taas
saavutettavuus sisaltaa myos tietoon, palveluihin ja asenteisiin liittyvat asiat. Kun puhutaan
asenteista, yhdenvertaisuudesta ja syrjimattomyydesta palveluissa, voidaan puhua
sosiaalisesta saavutettavuudesta. Saavutettavuutta on myods ilmapiiri, jossa hyvaksytaan

moninaisuus. (Invalidiliitto.)

Saavutettavuudella on ideologinen tausta. Se sisaltaa vaitteen, ettéd palvelut pitaisi olla
kaikille saatavilla ja sen toteuttaminen vaatii yhteiskunnallista muutosta. Saavutettavuuden

yhteydessa puhutaan yhdenvertaisuuden ja epaoikeudenmukaisuuden puolesta. Samalla
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puhutaan marginalisointia vastaan. Taman ideologian vaatima muutos herattda usein
vastustusta. Vastustamista on perusteltu universalismin rajoitteilla, eli ei pideta
mahdollisena taysin yhdenvertaista saavutettavuutta kaikille. Toisaalta voidaan ajatella
muutoksen olevan liian kallista ja sisaltavan liikaa riskeja. (Clarke 2004.) Sosiaalinen
oikeudenmukaisuus ja yhdenvertaisuus ovat sosiaalitydon arvoja, joiden puolesta sosiaalityo
tekee tyota (Talentia 2022). Saavutettavuus -keskustelu ajaa siis samoja arvoja kuin

sosiaalityo ja onkin tarkea aihe sosiaalityossa.

Sosiaalitydlla on keskeinen ja toisaalta ongelmallinen rooli saavutettavuuteen liittyen.
Sosiaalitydntekijoiden nahdaan olevan sovittelijan roolissa yksildiden ja yhteiskunnan valilla.
Talloin sosiaalityontekijoitd voidaan vetaa eri suuntiin yksildiden ja yhteiskunnan eri
lahtokohtien takia. Sosiaalityontekijat kuitenkin usein puhuvat asiakkaidensa kantojen
puolesta. Tyypillisesti sosiaalityd kannattaa enemman sosiaalista muutosta kuin yksilon
sopeuttamista. (Clarke 2004.) Sosiaalitydon tehtavana on ottaa mukaan yhteiskunnan

toimintaan sen ulkopuolella olevia ihmisia, mika on juuri saavutettavuuden ytimessa.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymykset

Tavoitteena on selvittda, millaisia tuen tarpeita autismikirjolla olevien lasten perheilla on ja
millaisena heille suunnattujen palveluiden saavutettavuus nahdaan. Etsin vastauksia tahan
tutkimalla tehtya tutkimusta aiheesta ja kokoamalla niista keskeisia tuen tarpeita. Olen myoés
kiinnostunut tukipalveluiden saavutettavuuden tarkastelusta perheiden kokemusten osalta,

etta tyontekijoiden nakokulmasta.

Tarkastelen aihetta koko perheen nakokulmasta, silla lapsen tuen tarpeet heijastuvat koko
perheeseen. Autismikirjolla olevan lapsen kanssa voi tarvita erityista osaamista
vanhemmuudessa, eivatka pelkat tukitoimet lapselle valttamatta riitd. Haasteet voivat nakya
myods perheen muiden lasten kohdalla. Aikaa voi kulua enemman autismikirjolla olevan
lapsen haasteisiin, jolloin sitd ei jaa niin paljoa muille lapsille. Sisarukset voivat kokea
jaavansa huomiotta tai olevansa huolissaan sisaruksestaan. (Kerola 2009, 35-38.)
Autismikirjon lapsien sisaruksilla on todettu olevan jopa kolminelikertainen riski laaja-alaisiin
kehityksellisiin hairidihin, jonka takia sisarusten tarpeiden arviointi on myos tarkeaa (Turun
yliopisto 2016). Vanhemmat voivat olla hyvin vasyneita arjen pyorittamiseen, etenkin jos
tuen tarpeet ja palvelut eivat kohtaa (Cavonius-Rintahaka 2023). Aiheeseen liittyvat
tutkimukset perustuvat suurimmaksi osaksi vanhempien haastatteluihin, joten otaksun

niissa nakyvan koko perheen tuen tarpeet.
Tutkimuskysymykseni ovat:

1. Millaisia tuen tarpeita autismikirjon lasten perheilld on?
2. Mitéd ndkemyksié autismikirjon lasten perheilléd ja ammattilaisilla on tukipalveluiden

saavutettavuudesta?

5.2 Kirjallisuuskatsaus menetelmana

Kirjallisuuskatsaus eli laadullinen review -tutkimus pohjautuu olemassa olevaan
tutkimukseen, josta tehdyistd havainnoista muodostetaan synteesi. Tarkoituksena on
tiivistda olennaisin tieto aihepiirin tutkimuksista. (Kallio 2006.) Vilkka (2023) jakaa

kirjallisuuskatsauksen prosessin kolmeen vaiheeseen. Ensimmainen vaihe on aineiston
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aihepiirin ja tutkimuskysymysten muotoilu seka hakusuunnitelma. Toinen vaihe on aineiston
tunnistaminen, laadunarviointi, analyysi ja tulokset. Viimeisessa vaiheessa Kkirjoitetaan
katsaus ja julkaistaan se. Sovellan naita vaiheita tutkielmassani. Ensimmaisessa vaiheessa
paatin tutkielmani aihepiirin ja pohdin siihen liittyvia avainsanoja. Taman jalkeen paatin
tutkimuskysymykset ja aloitin aineistonhakuprosessin. Toisessa vaiheessa kavin Ilapi
hakutuloksia ja tdsmensin rajaustani. Aineistoni valittuani analysoin aineistoa ja muodostin
sen perusteella vastauksia tutkimuskysymyksiini. Kolmannessa vaiheessa kavin [api
taustateoriaani, jotta se kasittelisi tutkielman tulosten kannalta oleelliset kasitteet. Lopulta
kirjoitin katsauksen. Opinnaytetydssa julkaiseminen ei toteudu tutkimusartikkelin tavoin.

Tutkielmani lahetetaan arvioitavaksi ja on osa opintojani.

Kaytan tutkimusmenetelmana integratiivista kirjallisuuskatsausta. Vilkan (2023) mukaan
integratiivisen Kkirjallisuuskatsauksen avulla voidaan yhdistaa eri lahtokodista olevista
aineistoista uusia nakoékulmia. Siihen kuuluu myds kriittinen tarkastelu ja kasitteellinen
taustoitus. Tutkimusmenetelmana se sopii temaattisten ja kasitteellisten kehysten

muodostamiseen ja tutkimustiedon yhdistamiseen.

Analysoin aineistoa siséalldonanalyysin avulla. Sisalldnanalyysissa ensimmaisena on
tunnistamis- ja seulontavaiheet. Tunnistamisvaiheessa asetetaan valintakriteerit aineistolle
ja tehdaan suunnitelma hakuprosessista. Seulontavaiheessa haun tuloksia kaydaan lapi ja
etsitdan omaan aineistoon sopivia tutkimuksia. Naiden vaiheiden jalkeen aineistosta tehtyja
havaintoja jarjestellaan aiheen, menetelmien ja tavoitteiden mukaan. Lopulta aineistosta
tehdyt havainnot kuvataan ja havainnollistetaan. Sisalldnanalyysissa perusideana on tutkiva
lukeminen ja tavoitteena luoda synteesi aineistosta. (Mt.) Etsin aineistosta vastauksia
tutkimuskysymyksiini ja jaoin vastauksia aihealueisiin. Taman jalkeen pohdin eri

aihealueiden suhteita ja aineistojen tulosten samankaltaisuuksia tai eroja.

Kirjallisuuskatsauksessa on hyva pyrkia objektiivisuuteen, jotta tulokset olisivat luotettavia.
Kallio (2006) kuitenkin huomauttaa, etta kirjallisuuskatsauksessa tutkijan ennakko-oletukset
voivat tiedostamattomastikin vaikuttaa aineistojen havainnointin ja ndkdkulmien
valitsemiseen. Taman takia pyrin perustelemaan valintojani ja olemaan lapinakyva omista

ennakko-oletuksistani samalla pyrkien minimoimaan niiden vaikutusta.
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5.3 Aineistonkeruu ja valintakriteerit

Aineistonkeruussa kaytin Andor-, Finna-, sekd Social Services Abstracts (ProQuest)-
tietokantoja. Aineistoja hakiessani kaytin erilaisia yhdistelmia hakusanoistani, joita olivat:
sosiaalityd, sosiaalipalvelut, lastensuojelu, vammaispalvelut, saavutettavuus, autismi,
asperger, nepsy, neuropsykiatrinen, neuroepétyypillinen ja lapsiperhe. Suomenkielista
tutkimusta ei nailla hakusanoilla juurikaan I6ytynyt. Andorista nailla hakusanoilla 16ytyi 6
hakutulosta, jotka suurin osa olivat opinnaytetdita tai muuten katsaukseen sopimattomia.
Finnasta vastaavilla hakusanoilla 10ytyi 76 hakutulosta, jotka eivat olleet katsaukseen
sopivia. Suurin osa hakutuloksista ei ollut vertaisarvioituja tai eivat olleet saatavilla.
Hakutulokset keskittyivat enemman psykologiseen tutkimukseen autismikirjolla olevien
lasten kehityksesta ja vuorovaikutuksesta eika tukipalveluihin tai perheen tuen tarpeisiin.
tutkimuksiin.

Paadyin nain ollen keskittymaan englanninkielisiin Englanninkieliset

hakusanani olivat: social work, social services, child protective services, autism,
neuropsychiatric, children ja accessibility. Hakulausekkeina paadyin kayttamaan seuraavia:
“autism® AND children AND "social work" AND service* AND accessibility” (65 tulosta),
“autism* AND children AND "social work™ AND service* AND family needs” (42 tulosta) ja
rajauksina vertaisarvioidut lehdet, julkaistu 2013 tai myohemmin seka englannin kielta.

Naista tuloksista l0ysin aineistoni.

Taulukko 1 Sisdénotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit

kasittelee autismikirjolla olevien lasten perheita

ei kasittele autismikirjolla olevien lasten perheita

kasittelee perheen tuen tarpeita ja/tai nakemyksia

tukipalveluiden saavutettavuudesta

ei kasittele perheen tuen tarpeita ja/tai ndkemyksia

tukipalveluiden saavutettavuudesta

englanninkielinen

joku muu kuin englanninkielinen

vertaisarvioitu artikkeli

ei ole vertaisarvioitu artikkeli

julkaistu 2013 tai myéhemmin

julkaistu ennen 2013
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Rajasin aineistoni niin, etta niissa kasitelldaan autismikirjolla olevien lasten perheita, heidan
tuen tarpeita, nakemyksia tukipalveluista tai niiden saavutettavuudesta ja ne ovat
vertaisarvioituja artikkeleita. Sisallytin aineistoihin artikkelin, joka kasittelee Aspergerin
oireyhtymaa, silla se nykykasityksen mukaan sisaltyy autismikirjoon. Rajasin tiedonhakuni
vuodesta 2013 alkaen julkaistuihin tutkimuksiin, silla silloin tuli voimaan DSM-5 luokitus,
jossa autismikirjo diagnoosina otettiin kayttoon. Katsaukseni aineistona on 12 artikkelia.

Taulukossa 1 nakyvat sisaanotto- seka poissulkukriteerit.

5.4 Aineistojen kuvaus ja analyysi

Aineistokseni valikoitui 12 artikkelia, joista kolme ovat kvantitatiivisia ja kahdeksan
kvalitatiivista ja yksi sisaltaa kvantitatiivisen seka kvalitatiivisen osuuden. Artikkeleita on
kansainvalisesti Euroopasta, Aasiasta sekd Pohjois-Amerikasta. Taulukosta 2 nakyy
artikkeleiden julkaisutiedot, aiheet, menetelmat ja tuloksista keskeisiksi nostamani
aihealueet. Artikkeleista kahdeksan on perheiden nakokulmasta, yksi perheiden seka
ammattilaisten nakokulmasta ja kolme ammattilaisten nakokulmasta. Perheiden
nakokulmista yksi artikkeli on pelkastaan isien nakokulmasta ja yksi aiti-sisarusparien

nakokulmasta, muut ovat paaasiassa aitien nakokulmasta.

Aloitin analyysin lukemalla artikkelit lapi ja allevivaamalla keskeiset tulokset seka tehden
naistd muistiinpanot. Taman jalkeen kavin lapi muistiinpanoja ja alleviivauksia pohtien
keskeisia aihealueita kustakin artikkelista erityisesti tutkimuskysymysteni kannalta ja kirjoitin
ne ylos (Ks. Taulukko 2). Kaytyani kaikki artikkelit 1api talla tavalla kirjoitin ylos aihealueet,
jotka artikkeleista nostin ja aloin yhdistelemaan niitd. Sain yhdisteltya tuen tarpeet neljaan
aihealueeseen. Naiden lisdksi erilliseksi aihealueeksi nostin  tukipalveluiden
saavutettavuuden. Taman jalkeen varikoodasin muistiinpanoistani aihealueet ja yhdistelin

tiedon eri artikkeleista yhteen.

Aineistossa nostamani tuen tarpeet ja kasitellyt aihealueet jakautuivat tiedolliseen, arkeen
liittyvaan, sosiaaliseen seka emotionaaliseen tukeen. Liséksi lahes jokaisessa artikkelissa
kasiteltiin palveluiden saavutettavuutta. Tiedollinen tuki mainittiin jokaisessa 12 artikkelissa
littyen tietoon, jota vanhemmat saavat ammattilaisilta ja siihen paljonko ja millaista tietoa
ammattilaisilla on tai miten tieto autismikirjosta vaikuttaa perheeseen. Tiedolliseen tukeen
sisallytan diagnoosiin ja sen saamisen prosesseihin liittyvan tiedon, tukipalveluihin liittyvan
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tiedon seka niiden koordinoinnin ja niistd kommunikoinnin. Arkeen liittyvia aiheita mainittiin
jokaisessa artikkelissa, mutta yhdeksassa artikkelissa kasiteltin enemman arkeen liittyvia
aiheita. Nama koskivat esimerkiksi lapsen ominaisuuksia ja haasteita lapsen kanssa
arjessa, mutta myds positiivisia asioita autismikirjon lapsesta. Sosiaalinen tuki nousi esiin
erityisesti seitsemassa artikkelissa. Sosiaaliseen tukeen sisallytin vertaistuen, sosiaalisen
eristdytymisen kokemukset seka sosiaalisen stigman vaikutuksen perheeseen.
Emotionaalinen tuki tuli esiin kahdeksassa artikkelissa. Tahan sisallytin perheen
resilienssin, mielenterveyteen liittyvat aiheet seka kuormittuneisuuden. Tukipalveluiden
saavutettavuutta kasiteltiin jokaisessa artikkelissa. Aiheesta ei valttamatta puhuttu suoraa
saavutettavuuden kasitteella. Sisallytin tahan aihealueeseen kokemukset palveluista, niiden

toimivuudesta seka asioista, jotka vaikuttivat palveluihin paasyyn ja niissa pysymiseen.

Autismikirjoa kasitellessa pidan tarkeana kiinnittaa huomiota kayttamani kielen eettisyyteen
ja niiden luomiin merkityksiin. Kaytan kasitteena autismikirjo-sanaa, silla se kuvaa
moninaisuutta ja pidan sitd neutraalina. En kayta hairidtermia tassa yhteydessa, silla
ajattelen, ettei autismikirjo ole hairiétila vaan erityinen tapa prosessoida ja elaa.
Autismikirjon tuomat haasteet eivat ole mielestani vain yksilon haasteita, vaan vaikutusta on
myos yhteiskunnan kankeilla rakenteilla, joihin autismikirjon lasten on vaikea sopeutua tai
saada tarvitsemaansa tukea. En mydskaan halua kayttaa haasteita korostavaa kielta,
esimerkiksi ettda autismikirjosta “karsitdan”, joten en vastaavanlaista termistda kayta
tutkielmassani. Uskon, vastaavanlaisen termiston lisaavan autismikirjolaisten toiseuden
kokemusta. Olen hyddyntanyt tutkielmassa eettisten kasitteiden pohdinnassa seka
englannista suomeen kaantaessa kasitteita Suomen Autismikirjon Yhdistyksen AAVA-

hankkeen (2022) tuottamasta autismi- ja neurokirjon sanastosta.
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6 ERILAISET TUEN MUODOT JA PALVELUIDEN
SAAVUTETTAVUUS

6.1 Tiedollinen tuki

Diagnoosin saaminen ja siihen liittyvat prosessit olivat esilla aineistossa. Isien kokemuksia
tarkastelleeseen tutkimukseen osallistuneet isat kertoivat heilla olleen vain vahan tietoa
lastensa diagnoosista etukateen. Tieto oli 1ahinnd mediassa luodusta kuvasta, jonka
mukaan diagnoosi on iso taakka. lIsat kertoivat heille olleen suuri tarve saada
mahdollisimman paljon tietoa diagnoosin tultua. Isat toivat esiin vaarien diagnoosien kautta
iimenneen ammattilaisten tiedon puutteen, joka aiheutti huolta. (O’Halloran ym. 2013.) My0s
ammattilaisia huolestuttivat vaarat diagnoosit ja ylidiagnosointi (Heady 2022). Vanhemmat
kokivat, ettei diagnoosiin ja perheen tuen tarpeisiin ole johdonmukaista systeemia.
Diagnosointi oli epaselvaa ja saatuaan diagnoosin lapselleen vain puolet vanhemmista koki

ymmartaneensa taysin, mista arvioinnissa oli kyse. (Yi ym.2020.)

Bulgariassa tehdyssa tutkimuksessa vanhemmat kokivat vaikeana |0ytda oikeaa ja
hyodyllista tietoa siita, miten vastata lapsen tarpeisiin (75,9 % vastanneista). Vanhemmat
olivat ilmoittaneet tarkeimpiin prioriteetteihin lisaa tietoa autismista. Autismikirjoon liittyy
paljon vaaria luuloja, kuten sen saaminen rokotteista. Bulgariassa kolmannes vastanneista
huoltajista vastasi lapsensa olevan autismikirjolla rokotteiden takia. Jotta autismia voisi
tunnistaa helpommin ja ymmartaa siihen liittyvia syita, pitaisi olla tarjolla tietoa lapsen
kehityksesta ja autismista. (Barokova ym. 2022.) Vanhempien eniten esiin tuomia tuen
tarpeita ovat informaatio tdman hetken palveluista ja tulevaisuudessa. Informaatio
tulevaisuuden palveluista oli yksi huonoiten kohdatuista tarpeista. (Hodgetts ym. 2015.)
Vanhemmat kokivat ammattilaisten tiedon puutteellisena ja ristiriitaisena (An ym. 2018; Yi
ym. 2020). Vanhemmat kokivat, etteivat saaneet tarpeeksi tietoa interventioista vaan

joutuivat etsimaan sita itse. (Yi ym.2020.)

Perheen sisdinen tieto ja siitd kommunikointi tulivat esiin artikkelissa autismikirjon lasten
sisarusten kokemuksista. Sisarusten kokemuksia kasiteltiin heidan itsensa kertomana ja
heidan aitiensa kertomana. Brittiaidit kertoivat autismikirjon lapsen sisaruksille avoimemmin
diagnoosista kuin taiwanilaiset aidit. Brittididit kayttivat enemman esimerkiksi kirjoja
opettaessaan autismikirjosta lapsilleen. Taiwanilaiset aidit kokivat, ettd sisarukset
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ymmarsivat tarpeeksi, silla tunsivat autismikirjon sisaruksensa. Ehka taman takia
Taiwanilaiset sisarukset kokivat heihin kohdistuvan erilaisen vanhemmuuden
negatiivisempana. Erilainen vanhemmuus nakyi siina, etta autismikirjon lapsi sai enemman
vanhempiensa huomiota ja haneen kohdistui erilaisia odotuksia sisaruksiin verrattuna. (Tsai
ym. 2018.)

Aineistossa mainittiin  tutkimukseen perustuvien interventioiden vahyys ja etteivat
vanhemmat eivatkd ammattilaiset tunteneet niita kunnolla (Kingsdorf ym. 2022;
McCafferty&McCutcheon 2021). Erityisesti artikkeleissa kasiteltin ABA-palveluita (Applied
Behavioral Analysis) eli sovellettuun kayttaytymisanalyysin pohjautuvia palveluita. ABA:n
mukaiset palvelut oli koettu toimiviksi, mutta niitd ei ollut tarpeeksi saatavilla tai
ammattilaisilta ei saanut tarpeeksi apua strategioiden arkeen mukauttamiseen (McCafferty
& McCutcheon 2021). Kouluttajilla (trainers) on puute behavioraalisesta tiedosta ja ABA:n
kaytosta Tsekissa ja Pohjois-Makedoniassa. Kouluttajista 63 % ei ollut saanut koulutusta
ABA:sta. Suurin osa perheista ei saanut ABA-palveluita. Tutkimuksessa todettiin, etta
kouluttajien ja huoltajien tiedon maara ABA:sta ei eronnut merkittavasti. Tsekkilaisilla oli
enemman tietoa ABA:sta, joka voi olla yhteydessa tsekkilaisten perheiden pienempiin tuen
tarpeisiin (vdhemman haastavaa kaytdsta ja enemman arjen hyvia taitoja) verrattuna

pohjoismakedonialaisiin perheisiin. (Kingsdorf ym. 2022.)

Suurin osa sosiaalialan ammattilaisista ajatteli diagnoosin olevan lapselle turvaava tekija
tulevaisuuden hyvinvoinnin kannalta. Osa kuitenkin naki sen mahdollisesti vaikeuttavan
avun saamista muihin ongelmiin, kuten traumojen kasittelyyn. Traumoista oirehdinta voi
vaikuttaa samanlaiselta, kuin autismikirjon piirteet, joten oirehdinta traumoista voidaan
sivuuttaa laittamalla autismin piikkiin. Huolta osassa ammattilaisista heratti myds se,
vaikuttaako diagnoosi negatiivisesti lapsen mahdollisuuteen tulla adoptoiduksi

sijaishuollossa olevien lasten osalta. (Heady ym. 2022.)

Myds ammattilaiset tunnistivat tiedon puutteen ja palveluiden epaselkeyden. Lisaksi
sosiaalitydon rooli tuntui epaselvaltd. Tama nousi kahdessa artikkelissa esiin.
Sosiaalitydntekijat lastensairaalassa Kanadassa kokivat haasteena tydlleen rajoittuneen
tiedon relevanteista yhteison resursseista auttaa autismikirjonlapsien perheita seka kokivat
epaselvaksi sosiaalitydn roolin naissa asioissa. (Morris ym. 2018.) Sosiaalitydntekijoilla on
vaikeus tunnistaa, mitka asiat johtuvat neuropsykiatrisista syista, kiintymyssuhteesta tai

traumasta, silla ne voivat iimeta samoilla tavoilla. Tama aiheuttaa sosiaalitydntekijassa
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turhautumista, hAmmennysta ja stressia, silla han on vastuussa lapsen asioista. (Heady ym.
2022.) Toisaalta palveluntuottajat Vietnamissa ilmoittivat usein kayttavansa tyossaan
kommunikaatioon, koulutukseen ja neuvontaan liittyvia menetelmia (Nguyen & Nguyen
2023).

Sosiaalitydntekijat kokivat heidan roolinsa voivan olla helpottamassa kommunikaatiota
perheen ja terveydenhuollon ammattilaisten valilla, jotta kaikki tulevat kuulluiksi ja
ymmarretyiksi. Ammattilaisten tieto autismikirjosta on yhteydessd asiakkaiden
tyytyvaisyyteen, joten sosiaalityontekijat voisivat pienentaa kuilua perheiden ja
terveydenhuollon ammattilaisten valilla. (Morris ym. 2018.) Sosiaalityontekijat voisivat olla
roolissa huomioimassa koko perheen tilannetta ja kertomassa tietoa (McCafferty &
McCutcheon 2021). Sosiaalitydn nadhdaan siis voivan korjata tata tiedon ja kommunikaation
puutetta perheiden ja ammattilaisten valilla. Tama vaatii kuitenkin ammattilaisten
kouluttamista autismikirjosta ja palveluista. Ammattilaisten riittava kouluttaminen oli esilla
aineistossani usein. Ammatillinen koulutus taitojen kehittdmiseen ammattilaisille seka tieto
autismikirjosta vanhemmille vahentaisi vanhempien stressia ja lisaisi asiakastyytyvaisyytta.
Erityisesti tieto tutkimukseen perustuvista interventioista lisaa tyytyvaisyytta. Vaara tieto

ammattilaisilta estda hyvaa yhteistyéta perheen kanssa. (McCafferty & McCutcheon 2021.)

Kahdessa tutkimuksessa informaatioon oltiin tyytyvaisia. Yhdessa informaatio
autismikirjosta ja lapsen kanssa olemisesta oli yksi parhaiten kohdatuista tarpeista
vanhempien mukaan Kanadassa (Hodgetts ym. 2015). Palveluiden laadun arvioimisessa
vanhemmat kokivat informaation oikeellisuuden (information validity) vahiten tarkeimmaksi
suhteessa saavutettavuuteen, joustavuuteen ja jatkuvuuteen. Informaation oikeellisuus oli
myos parhaiten toteutunut kategoria vanhempien mukaan, mikd on ristiriidassa
aikaisempien tutkimusten kanssa. Tahan tulokseen on voinut vaikuttaa, etta kaikki vastaajat
olivat saaneet erityiskuntoutusta eli ovat paasseet vahvan tuen piiriin. (Rivard ym. 2014.)
Tassa oli siis ristiriitaisia tuloksia aineistossa, mutta suurimmassa osassa artikkeleista tietoa

olisi haluttu enemman ja siina koettiin puutteita.

6.2 Arjen tuki

Suurin osa vastanneista ilmoitti tarvitsevansa tukea lapsen kayttaytymisen kasittelyyn.
Haastava kayttaytyminen oli merkittdva ennuste sille, ettei perhe ollut saanut tukea
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tarpeisiinsa. (Hodgetts ym. 2015.) Haastava kayttaytyminen tunnistettiin osaksi arkea
autismikirjon lasten kanssa ja se tekee siita kuormittavampaa. Tama tuli esiin kuudessa
artikkelissa. (Hodgetts ym. 2015; Kingsdorf ym. 2022; Barokova ym. 2022; O’Halloran ym.
2013; Heady ym. 2022; Morris ym. 2018). Vanhemmat kuvailivat lastensa haastavaa
kaytdsta eniten toistuvina kehonliikkeind, aanien ja lausahdusten toistona, fyysisena
aggressiona. Naiden lisdksi vanhemmat kertoivat myos esineiden manipuloinnista jatkuvasti
seka ei-syotavien objektien suuhun laitosta. (Kingsdorf ym. 2022.) Yhtena isoimpana
haasteena lasten hoidossa koettiin haastava kayttaytyminen (Barokova ym.2022). Se oli

yksi syy, joka usein johti diagnoosin hakemiseen (O’Halloran ym. 2013).

Haasteet kommunikaatiossa, vuorovaikutuksessa ja sosiaalisissa suhteissa olivat myos
selked osa arkea autismikirjon lapsen kanssa (O’Halloran ym. 2013; Barokova ym. 2022).
Diagnoosin hakemiseen haastavan kayttaytymisen lisaksi keskeisiksi tekijoiksi koettiin
sosiaalisten taitojen oppimisen vaikeus seka myohastynyt puhe (O’Halloran ym. 2013).
Ensimmaisind huomattuina huolina tuotiin esiin kommunikaatio-ongelmat ja sosiaaliset
haasteet. Eniten haasteita lasten hoidossa aiheuttivat sosiaalisen vuorovaikutuksen

haasteet seka kommunikaation haasteet. (Barokova ym. 2022.)

Jokapaivaiset elamantaidot (lifeskills) koettiin haastaviksi. Autismikirjon lapsille tyypilliseksi
osaksi arkea osoittautuivat myds jaykat rutiinit sekd rajoitetut ja toistuvat toiminnot
(O’Halloran ym. 2013; Barokova ym. 2022). My0Os ruokarajoitukset koettiin yleisina. Isat
kertoivat jo aikaisessa vaiheessa huomanneensa lapsessaan jotain erilaista, esimerkiksi
uniongelmat, katsekontaktin valttely, vaikeuksia motorisissa taidoissa seka arjen asioiden
oppimisessa. Osana arkea oli myds ongelmat kotitehtavien kanssa seka useissa eri
terapiatapaamisissa kayminen. (O’Halloran ym. 2013.) Parhaiten onnistuneet arjen taidot
olivat ohjeistusten seuraaminen, perheruokailuihin osallistuminen, itsensa viihdyttaminen
vapaa-ajan aktiviteetilla vahintdan 10 minuutin ajan, tietoisuuden osoittaminen muiden
tarpeista seka tuntemattomien ja tuttujen identifioiminen. Huoltajien mielesta taidoista eniten
kehitysta tarvitsee empatian osoittaminen ja toisen lapsen kanssa leikkiminen. (Kingsdorf
ym. 2022.) Elamantaidot ja kommunikaatio koettiin tarkeammaksi opetuksen aiheiksi kuin
akateemisuus, johon vanhemmat kokivat koulutuksen talla hetkelld painottavan (An ym.
2018).

Arkeen liittyi myos positiivisia kokemuksia ja ajatuksia autismikirjon lapsesta, mika nousi
esiin kahdessa aineistoni artikkelissa (O’Halloran ym. 2013; Tsai ym. 2018). Isat toivat esiin
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positiivisia puolia lapsestaan. He kertoivat oppineensa lapseltaan puhumaan asioista, joista
useat eivat uskaltaisi. He ovat oppineet arvostamaan arjen onnistumisia ja pitamaan niita
isoina hetkind, esimerkiksi kun lapsi halaa tai oppii kysymaan kysymyksen. Isat myos
kokivat ylpeytta ja toivat esiin lapsen akateemisia taitoja. (O’Halloran ym. 2013.)
Vanhemmat seka sisarukset toivat esiin positiivisia puolia autismikirjon lapsesta perheessa.
Naita olivat esimerkiksi mukavat aktiviteetit sisaruksen kanssa ja etuudet. Tama korostui

briteilla enemman kuin taiwanilaisilla. (Tsai ym. 2018.)

Sosiaalitydntekijoiden nakdkulmasta autismikirjon lasten perheiden arkea kasiteltiin
kolmessa artikkelissa. Naissa korostui lapsen haastava kayttaytyminen ja vanhempien
kuormitus (Morris ym. 2018, Kingsdorf ym. 2022; Heady ym. 2022). Sosiaalitydontekijat
lastensairaalassa nostivat esiin autismikirjon lasten perheiden tuen tarpeiden
kompleksisuuden vaikeuttavan terveysongelmien hoitoa, ja sen, miten lasten
kayttaytymisen haasteet kuormittavat vanhempia. Puhutaankin huoltajien taakasta
(caregiver burden), silla arjen asiat vievat erityisen paljon voimavaroja. Sosiaalitydontekijat
kokevat, ettd on heidan tehtavansa huomioida lapsen tarpeet ja valittaa tietoa
terveydenhuollon ammattilaisille, esimerkiksi aistiarsykkeiden huomioiminen lapsen
huoneessa. Pitkat odotusajat ja sensoriset arsykkeet voivat triggeroida stressia ja sita kautta
haastavaa kayttaytymista, joka voi aiheuttaa palveluiden hidastumisen. (Morris ym. 2018.)
Tsekissa kouluttajilla (trainers) oli eniten kokemusta fyysisen aggressioon, tavaroiden
hajottamiseen ja tavaroiden manipulointiin liittyvien haasteiden kasittelysta. Makedoniassa
kouluttajilla oli eniten kokemusta fyysiseen aggressioon, stereotyyppisiin kehonliikkeisiin
seka tavaroiden manipulointiin liittyvissa haasteissa. Arjen taitoihin liittyen kouluttajat toivat
esiin kokemusta olevan eniten ohjeistusten seuraamiseen, kommunikaatiotaitoihin ja
itsensa hoitoon (selfcare) liittyen. (Kingsdorf ym. 2022.) Sosiaalialan ammattilaiset toivat
esiin sijoituspaikoissa olevan yliedustettuna neuropsykiatrisia haasteita omaavia lapsia,
kuten autismikirjon lapsia. Heidan kohdallaan vaihtuvat sijoituspaikat ovat myos yleisia
haastavan kaytdoksen takia. Vakaa turvallinen ymparistd on tarkein positiivisille tuloksille.
(Heady ym. 2022.)
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6.3 Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki laheisiltd seka vertaistuki olivat usein mainittuja tuen tarpeita ja koettiin
tarkeana (McCafferty & McCutcheon 2021; An ym. 2018; Tsai ym. 2018). Autismikirjon
lapsen sisarukset kertoivat tarvitsevansa kavereilta tukea, silla se vahentaa stressia (Tsai
ym. 2018). Sosiaalinen tuki samantyyppisten vanhempien kautta voisi tukea
vanhemmuuden taitoja ja voimavaroja. Vertaistukiryhmien lisaksi pitaisi tukea jo olemassa
olevia sosiaalisia suhteita. Vahemmistojen kohdalla sopivien sosiaalisten suhteiden ja
vertaistukiryhmien I0ytaminen voi olla haastavaa esimerkiksi kielimuurin takia. (McCafferty
& McCutcheon 2021.) Tassa aiheessa aineistossani oli vaihtelevia tuloksia. Kanadassa
vanhemmat ilmoittivat parhaiten kohdattuina tuen tarpeina ystavien ja sukulaisten kanssa

keskustelun huolista. (Hodgetts ym. 2015).

Toisaalta aineistossani tuli vahvasti esiin sosiaalinen eristaytyminen (McCafferty &
McCutcheon 2021; An ym. 2018; Tsai ym. 2018; Yi ym. 2020). Yhteiskunnan reunalla olo ja
yksinaisyys olivat aiheita, joita vanhemmat nostivat esiin. Lapsen eriytyisyys ja haasteet
marginalisoivat myos vanhempia. Tyolla todettiin olevan positiivinen vaikutus aitien
mielenterveyteen. (McCafferty & McCutcheon 2021.) Hoitovastuu autismikirjon lapsesta
kuitenkin kasautuu yleisimmin aideille, jolloin he jaavat usein pois tydelamasta (An ym.
2018; O’Halloran ym. 2013; Barokova ym. 2022; McCafferty&McCutcheon 2021). Irlannissa
tehdyssa tutkimuksessa nelja yhdeksasta isasta kertoi kumppanin hoitavan kaiken lasten
hoitoon liittyvan ja 75 % ilmoitti aidin olevan perheessa lasten p&ahoitaja arjessa.
(O’Halloran ym. 2013). Taiwanilaiset kertoivat kireista valeista sukulaisiin, jotka johtuivat
erimielisyyksista kasvatuksesta ja sukulaisten tiedon puutteesta autismista. Taiwanilaiset
autismikirjon lapsen sisarukset kokivat perheen tilanteen enemman perheen sisaiseksi ja
sisdistivat vanhempiensa hapeaa, jonka takia eivat juurikaan puhuneet aiheesta
kavereilleen. (Tsai ym. 2018.) Vasta kouluiassa diagnosoidut lapset olivat kokeneet
merkittavia vaikeuksia sosiaalisissa suhteissa ja eristaytymista (Yi ym. 2020).
Palveluntuottajien arvion mukaan yhteisdllisen tukiverkoston rakentaminen oli harvoin

osana tuottamiaan palveluita (Nguyen&Nguyen 2023).

Sosiaalista eristaytymista aiheutti myds autismin yhteiskunnallinen stigma (McCafferty &
McCutcheon 2021; Tsai ym. 2018; Morris ym. 2018; An ym. 2018). Vanhemmat laittavat
aina lapsensa kaiken edelle ja silti kokevat arvostelua yhteiskunnalta ja sukulaisilta.

21



Vanhojen ihmisten koettiin todennakdisemmin syyttdvan vanhempia ja kyseenalaistavan
diagnoosin uskottavuutta. (McCafferty & McCutcheon 2021.) Taiwanilaiset nostivat
sosiaalisen stigman vahvasti esiin. Taiwanilaiset aidit kokivat stressaavana muiden
mielipiteet ja kokivat hapeaa. Autismikirjon lasten sisarukset sisaistivat vanhempien
kasityksia ~muiden mielipiteistd, stigmasta ja hapeastd. (Tsai ym. 2018.)
Sosiaalityontekijoiden nakokulmasta esiin tuotiin autismin "nakymattomyys". Tama
tarkoittaa, ettei autismikirjon lapsia pysty valttamattd tunnistamaan ulospain, joka voi
vahentad ihmisten ymmartavaisyyttd lapsen erilaisesta toiminnasta. Se voi aiheuttaa
sosiaalista arvostelua ja stigmatisointia, jotka aiheuttavat negatiivisia vaikutuksia perheelle.
Stigma on lasna myds terveydenhuollossa ammattilaisten keskuudessa. Jos
normalisoidaan autismiin kuuluviksi esimerkiksi kompleksisuus, huoltajien taakka ja
haastava kaytos, pidetaan niita autismista johtuvina eikd huomioida yhteiskunnallisia,
systemaattisia, sosiaalisia ja poliittisia tekijoita, jotka yllapitavat naita haasteita. (Morris ym.
2018.)

Vanhemmat kokivat, ettei koko perheen tilannetta arvioitu kokonaisuutena (Yi ym. 2020).
Perhekeskeisyys ja koko perheen roolin huomioiminen nousi esiin lahes jokaisessa
aineistoni artikkeleista. Holistinen nakokulma koko perheen tuesta on avainasemassa.
(Nguyen & Nguyen 2023) Yhtena hyotynda sosiaalityontekijoiden tyoskentelysta
terveydenhuollossa nahtiin perhekeskeisyyden ja perheiden asioiden edistaminen (Morris
ym. 2018). Taiwanilaisten aitien ja sisarusten kohdalla korostui koko perheen vastuu
autismikirjon lapsesta. Brittien kohdalla sisaruksia koetettiin ottaa mukaan autismikirjon

lapsen kanssa olemiseen, mutta vastuuroolia ei annettu niin vahvasti. (Tsai ym. 2018.)

6.4 Emotionaalinen tuki

Perheen resilienssi eli miten perheet vastaavat ja sopeutuvat stressiin nousi aineistoissa
esiin (Tsai ym. 2018; O’Halloran ym. 2013; McCafferty & McCutcheon 2021; Morris ym.
2018). Taméan yhteydessa vanhemmat puhuivat alkuvuosien vaikeudesta,
hengahdystaukojen tarpeesta, rauhallisuuden tarkeydesta, oppimisprosessin
hyvaksymisesta, kokemuksien muuttamisen sisaiseksi voimaksi seka avoimuudesta.
Toisaalta sisarukset kertoivat myods vihan ja pettymyksen tunteista, tunteiden
tukahduttamisesta ja konflikteissa luovuttamisesta, jotta paasisi helpommalla eika
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aiheuttaisi vanhemmille lisaa stressia. (Tsai ym. 2018.) Emotionaalinen tuki koettiin tarkeana
(Tsai ym. 2018; McCafferty & McCutcheon 2021; Heady ym. 2022; Yi ym. 2020).

Vanhemmat kayttavat usein aktiivista valttelya selviytymiskeinona. Menetyksen tunne ja
suru voivat olla osa diagnoosin hyvaksymistd - vanhempi voi surra normaalin lapsen”
menettamista. Aideillda on useammin vahva tunnereaktio, kun taas isat keskittyvat useammin
kaytannon asioihin. Vahvuuksia korostava lahestymistapa on yhteydessa vanhempien
hyviin selviytymiskeinoihin ja resilienssiin. (McCafferty & McCutcheon 2021.) Diagnoosin
saamisen ja ymmarryksen jalkeen isat katuivat siita, miten olivat kasitelleet lapsen
kayttaytymista. Isat kertoivat toivon olevan tarkea selviytymiskeino. Tutkimus osoitti isien
osoittavan resilienssia, sopeutumista sekd& hyvaksyntaa, vaikka vanhemmuus on
haastavaa. (O’Halloran ym. 2013.) Autismikirjon lasten vanhemmat sisarukset kayttavat
enemman valttelevia selviytymiskeinoja. Sisarukset mallinsivat vanhempiensa
selviytymiskeinoja eli havainnoituaan vanhempiaan, ottivat heidan toimintamallinsa osaksi
omaa toimintaansa. Sisarukset kertoivat kokeneensa erilaisen vanhemmuuden epareiluna.
Sisarukset huolehtivat autismikirjon sisaruksensa tulevaisuudesta ja kokivat siitd vastuuta.
Osa toi esiin henkisen etaisyyden autismikirjon sisarukseensa. (Tsai ym. 2018.)
Sosiaalitydntekijat lastensairaalassa kokivat tehtavakseen perheen resilienssin edistamisen
(Morris ym. 2018).

Vanhempien kokemiin emotionaalisiin vaikutuksiin liittyy haastavan kayttaytymisen tuoma
stressi ja kuormitus, etenkin pitkaaikaisesti. Autismikirjon lasten perheissa on enemman
haasteita kiintymyssuhteissa. Kiintymyksella ja hoidon laadulla on huomattu yhteys. Myos
aidin mielenterveys vaikuttaa erityisesti kiintymyssuhteeseen ja sen muodostumiseen.
Tulevaisuuteen liittyvat huolet nousivat esiin. Tulevaisuuden murehtiminen ja vanhempien
stressi ovat yhteydessa lapsen ja vanhemman oireiluun. (McCafferty & McCutcheon 2021.)
Isat toivat esiin kokeneensa turhauttavaa epatietoisuutta ennen diagnoosin saamista
(O’Halloran ym. 2013). Vanhemmat ovat uupuneita, huolestuneita, ahdistuneita, toivottomia
ja kokevat jaaneensa hylatyksi. Psykologiset interventiot perheelle olisivat tarkeita, silla
vanhempien terveys vaikuttaa myds lapsiin. (Yi ym. 2020; McCafferty & McCutcheon 2021.)
Useat nepsylapset karsivat mielenterveysongelmista, oppimisvaikeuksista ja tunnesaatelyn
ongelmista. Jos heita ei tueta oikein, heille voi kehittya vaikeita mielenterveysongelmia.
Talldin heidan riskinsa altistua hyvaksikaytdlle, ennenaikaiselle kuolemalle seka

tyottomyydelle  lisdantyy.  Ammattilaiset  kokivat, ettd lasten ja  nuorten
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mielenterveyspalveluihin oli mahdoton paasta Iso-Britanniassa. Kriteerit ovat niin korkeat,
eivatka lahetteet ammattilaisilta riita, ennen kuin tilanne on todella kriisiytynyt. (Heady ym.
2022.) Palveluntuottajat ilmoittivat kayttavansa usein neuvontaa (counselling) hyddyksi

vanhempien psykologisen stressin vahentamiseksi (Nguyen & Nguyen 2023).

Suurin osa vanhemmista toi esiin tarpeen saada enemman aikaa itselle. Hengahdystauot
koettiin tarkeina. Vanhemmat kokivat vaikeaksi l10ytaa patevia hoitajia hengahdystauon
ajaksi, vaikka siihen koettiin saaneen taloudellista tukea hyvin. Tilapaishoito (respite care)
ja sen kautta hengahdystauot ovat yhteydessa parempaan avioliiton laatuun ja pienempaan
stressiin. Se on erityisen tarkeaa autismikirjon lasten vanhemmille, silla heillda on muita

vanhempia suurempi riski kokea stressia ja mielenterveydenongelmia. (Hodgetts ym. 2015.)

6.5 Palveluiden saavutettavuus

Positiivisia kokemuksia palveluiden saavutettavuudesta oli muutamia aineistossani. Hong
Kongissa suositusaika arvioinnista diagnoosiin toteutui suurimmalla osalla perheista (Yi ym.
2020). Kanadassa tutkimukseen vastanneet kokivat, ettd tuen tarpeisiin oli vastattu
suhteellisen hyvin. Positiivisia kokemuksia oli etuuksien ja ammatillisen tuen saamisesta.
(Hodgetts ym. 2015.) Suurimmassa osassa aineistoni artikkeleita tuli esiin
saavutettavuuden esteita. Jokaisessa artikkelissa tuli esiin jollain tavalla haasteet

palveluiden saavutettavuudessa.

Tarkeimmat tekijat palveluiden laadun arvioinnissa perheiden mukaan olivat
saavutettavuus, jatkuvuus ja joustavuus. Saavutettavuus ja jatkuvuus toteutuivat
vanhempien kokemuksen mukaan heikoiten. Vanhemmat olivat tyytyvaisempia
joustavuuteen kuin jatkuvuuteen ja saavutettavuuteen. Jatkuvuuden puute voi rajoittaa
saavutettavuutta, joten se voidaan nahda osaksi saavutettavuutta. Tutkimuksessa ei
ilmennyt eroa maaseudun, esikaupunkialueen ja kaupunkialueen valilla tekijoiden tarkeyden
arvioinnissa. (Rivard ym. 2014.) Kehityskohteina palveluille nahtiin laatu, maara,
saavutettavuus ja saatavuus. Useilla kuntoutuslaitoksilla oli puutteita vaatimusten
tayttamisessa. Laitokset eivat juurikaan toteuta palveluita kotiin vaan toteuttavat ne omissa
tiloissaan. Laitoksien nakokulmasta se on katevampaa seka vanhempien stressia
helpottavaa. Vaikeudet kotiin vietavissa palveluissa ovat palveluntuottajien mukaan
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henkilostovaje, tydn tehokkuuden karsiminen, tydén valvomisen ja arvioimisen

vaikeutuminen seka pitkat valimatkat. (Nguyen & Nguyen 2023.)

Varhainen puuttuminen (early intervention) koettiin tarkeaksi ja tehokkaaksi (McCafferty &
McCutcheon 2021; Heady ym. 2022; Yi ym. 2020; Barokova ym. 2022). Sen toteutumista
kuitenkin kritisoitiin aineistossa. Isossa-Britanniassa varhainen puuttuminen koettiin
epaonnistuneeksi, silla aikaisia merkkeja ei huomattu tai niihin ei tartuttu (McCafferty &
McCutcheon 2021). Hong Kongissa vanhemmat kokivat, ettei varhaista puuttumista ollut
lainkaan. Autismikirjoa pitaisi heidan mukaansa seuloa lasten terveydenhuollossa ja
paivahoidossa tarpeeksi nuorena, jotta se tunnistettaisiin ajoissa. Vain 12 % perheista sai
arvioinnin kolmen kuukauden sisallda avun hakemisesta, joka on NICE:n (National Institute
for Heath and Care Excellence, 2011) suositus. (Yi ym. 2020.) Lahes kaikilla perheilla oli
huolia autismikirjon lapsesta ennen kolmatta ikavuotta, mutta vain hieman yli puolet saivat
diagnoosin kolmevuotiaaseen mennessa (Barokova ym. 2022). Laitoksien palvelutuottajat
Vietnamissa arvioivat kuitenkin kayttavansa tydssaan paljon alustavia arvioita, valmistelevia

palveluita seka diagnostisia palveluita (Nguyen & Nguyen 2023).

Palveluita ei koettu tehokkaina. Pohjois-Irlannissa kaytetaan eklektista lahestymistapaa,
jossa yhdistellaan eri lahestymistapoja kuntoutukseen, joka ei pohjaudu tutkimuspohjaan.
Taman voi ajatella estdvan vanhempia saamasta tutkimukseen perustuvia palveluita.
(McCafferty & McCutcheon 2021.) Laitoksien palvelutuottajat arvioivat kayttavansa paljon
intensiivisia tutkimukseen perustuvia interventioita, kuten ABA-kuntoutusta. (Nguyen &
Nguyen 2023). Vanhempien kokemuksissa kuitenkin korostui erityisesti ABA-palveluiden
puute. Tsekissa ja Pohjois-Makedoniassa perheista 67 % ei saanut ABA-palveluita.
(Kingsdorf ym. 2022) Kazakstanissa ABA-palveluihin koettiin paasevan vain, jos on
tarpeeksi rahaa. Vaikeus paasta palveluihin aiheuttaa sen, ettei osa perheista hakeudu

lainkaan palveluihin. (An ym. 2018.)

Taloudelliset menot koettiin selkeana esteena palveluiden saavutettavuudelle (An ym. 2018;
Nguyen & Nguyen 2023; Morris ym. 2018; Barokova ym. 2022; O’Halloran ym. 2013).
Taloudellisissa menoissa koettiin paikallisia eroja (Tsai ym. 2018; Nguyen & Nguyen 2023).
Vietnamissa palvelumaksut laitoksissa ovat isompia kuin keskiarvotulot. Tama heikentaa
palveluiden saavutettavuutta ja asiakkuuden keskeytymiset palveluissa yleistyvat. (Nguyen
& Nguyen 2023). Isat kokivat joutuneensa paikkailemaan yksityisen palveluilla julkisten

palveluiden toimimattomuutta, joka on kallista (O’Halloran ym. 2013).
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Paasyn arviointiin, mielenterveyspalveluihin, erityisopetukseen ja muihin tukitoimiin koettiin
kestavan pitkdan ja saavuttamattomaksi prosessisiksi. Perheet ohjataan kolmannen
sektorin palveluihin, jotka ovat ruuhkautuneet. Resurssipulan ajateltiin olevan mahdollisesti
syyna vaikeasti saataville palveluille. (Heady ym. 2022.) Palveluiden saavutettavuuden
haasteena olivat myoOs pitkat odotusajat, minka toivat esiin vanhemmat seka ammattilaiset
(McCafferty & McCutcheon 2021; O’Halloran ym. 2013; Morris ym. 2018). Autismikirjon
lapset odottivat pidempaan diagnoosia kuin muun kehityshairion lapset. Lahes puolet

perheista koki viivytyksia palveluiden paasyssa. (Barokova ym. 2022.)
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7 JOHTOPAATOKSET

Tarkastelin tutkielmassani autismikirjon lasten perheiden tuen tarpeita seka heille
tarkoitettujen tukipalveluiden saavutettavuutta. Analyysin perusteella nayttaisi silta, etta tuen
tarpeet ovat monimuotoisia ja riippuvat perheiden yksilOllisista tarpeista. Perheen
kohtaaminen ja tuen arvioiminen kokonaisvaltaisesti ja empaattisesti vaikuttaisi olevan tuen

ytimessa.

Lahes kaikissa aineistoissa tuotiin tiedolliseen tukeen liittyvia tarpeita esiin ja sita koettiin
tarvitsevan lisaa. Toisaalta tiedolliseen tukeen oltin myos tyytyvaisia tai koettiin sita
kaytettavan tuen keinona paljon (Hodgetts ym. 2015; Rivard ym. 2014; Nguyen & Nguyen
2023). Johtopaatoksena naista aineistoista voidaan nahda tiedollisen tuen olevan tarkeaa
seka perheille ettd ammattilaisille. Siihen on tarkeaa panostaa, jotta tieto olisi oikeaa ja
perhetta seka ammattilaisia tukevaa. Tuen tarpeisiin vastaaminen edellyttaa ammattilaisilta

rittavaa tietoa autismikirjosta ja palveluista. Ammattilaisten kouluttaminen on tarkeaa.

Autismikirjon lapsien perheen arki koettiin kuormittavana. Koko perheen huomioiminen
arvioinneissa ja tuen muodoissa on aineistossani keskeinen tarve. Taman toteutuminen
ilmeni aineistossa vaihtelevasti ja johdonmukainen arviointi oli koettu puutteelliseksi.
Yhdenmukaiset suositukset ja kaytannot koko perheen tuen tarpeita arvioitaessa olisivat
hyodyllisia. Suomessa sosiaalihuoltolaissa (1301/2014) on 11 pykalassa maaritelty tuen
tarpeisiin myds omaisten ja laheisten tuki. Koko perheen huomioimisen tarkeys on tullut
suomalaisessa tutkimuksessakin esiin (Cavonius-Rintahaka 2023; Turun yliopisto 2016).

Taman toteutuminen Suomessa olisi kiinnostava tutkimuskohde.

Arkeen keskittyvat tukimuodot ovat perheelle tarkeita, jotta he saavat keinoja arjen
kuormittavuuden saatelyyn. Vanhempien voimavarat suojaavat lapsien turvallista arkea.
Emotionaalinen tuki oli erityisesti vanhempien esiin tuoma tarve. Arjen kuormittavuus ja
vaikeat tunteet pitaa kohdata. Tassa ammattilaisten tapa kohdata perheet on tarkeassa
roolissa. Ajattelen emotionaalisen tuen voivan helposti jaada toissijaiseksi resurssipulan
keskella, kun pakolliset hoidettavat asiat ovat ensisijainen prioriteetti. Tassa ajattelen
osasyyn olevan korkeammalla kuin rivityontekijoissa. Palvelut tarvitsevat enemman
rahoitusta, jotta tyontekijoilla olisi mahdollisuus kohdata asiakkaat ajan kanssa eika

kiireessa.
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Sosiaalisen tuen kohdalla yhteiskunnan normien ja arvojen vaikutus korostui. Perheet
kokivat hapeaa ja sosiaalista eristaytymista. Tassa oli huomattavissa eroja lansimaalaisten
maiden ja muiden maiden valilla. Lansimaalaisissa maissa olleissa tutkimuksissa tama aihe
ei ollut niin iso kuormitustekija. Erityisesti aineistoissa Taiwanissa ja Kazakstanissa perheet
toivat esiin yhteiskunnan stigmaa autismikirjon lapsista ja heidan vanhemmistansa (Tsai ym.
2018; An ym. 2018). Autismikirjon lasten hoitovastuun kasaantuminen aideille oli aineistossa
vahvasti esilla. Jatkotutkimuksen kannalta nakisin kiinnostavaksi pohtia, miten tama
vaikuttaa aitien hyvinvointiin. Perheiden ja ammattilaisten nakokulmissa ei ollut juurikaan
eroa. Perheiden nakoOkulmasta arki ja emotionaalinen tuki korostui kuitenkin enemman.

Ammattilaiset painottivat enemman tiedollista tukea.

Vaikka harvassa aineistoni artikkelissa puhuttiin suoraa saavutettavuudesta, tulokset
vastasivat saavutettavuuden maaritelmiin ja sen osa-alueet tulivat selkeasti esiin. THL:n
maaritelman mukaan fyysinen, taloudellinen, tiedollinen, taidollinen ja asenteellinen
ulottuvuus oli havaittavissa vanhempien ja ammattilaisten esiin tuomissa haasteissa.
Rodriguezin ja kumppaneiden (2023) kolmea keskeista tekijaa peilaten, haasteita oli
jokaisessa. Ensimmaisena tekijana on palveluiden saatavuus. Aineistossa tuotiin esiin
paikalliset erot palveluissa ja oikeanlaisten palveluiden puute. Toisena tekijana on
palveluiden kayttdtaso ja kayton esteet. Aineistoni perusteella palveluiden kaytdon esteet
liittyivat pitkiin jonoihin, maantieteellisiin etaisyyksiin, palveluiden hintoihin seka tiedon
puutteeseen. Kolmantena tekijana on palveluiden tehokkuus. Taman tekijan kohdalla
aineistossani oli vaihtelevia tuloksia. Joiltakin osin palvelut vastasivat tuen tarpeisiin, mutta

enemman esiin tuotiin miltd osin palvelut eivat vastaa tuen tarpeisiin ja mita pitaisi kehittaa.

Perheiden ja ammattilaiset molemmat kokivat, ettd palveluiden saavutettavuudessa on
haasteita. Tarkastelemassani aineistossa saavutettavuusongelmat koettiin systemaattisesti
joka puolella, vaikka aineistoissa kasiteltavat maat ja alueet ovat keskenaan erilaisia.
Johtopaatoksena voi siis pitdd autismikirjon lasten perheiden tukipalveluissa olevan
saavutettavuusongelmia laajasti kansainvalisella tasolla. Ennakko-oletukseni palveluiden

saavutettavuusongelmista vaikuttaisi pitavan paikkansa taman analyysin perusteella.

Saavutettavuuteen liittyvissa ongelmissa aineistossa sosiaalitydn rooli nahtiin samanlaisena
kuin Clarke (2004) sitd kuvasi. Sosiaalityontekijat ajattelivat olevansa asiakkaiden ja
ammattilaisten valissa ja rooli tuntui osaltaan epaselkealta. Sosiaalityontekijat ajattelivat

tehtavanaan olevan asiakkaiden asioiden ajamisen ja koko perheen huomioimisen. Uskon,
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ettd saavutettavuus -keskustelussa sosiaalitydntekijat ovat ammattiryhmana sen ytimessa

ja heilla olisi paikka kehittaa sita.

Aineistossa tuotiin esiin ABA:n vahentaneen tuen tarpeita ja nahtiin sen olevan
tutkimukseen perustuva, laadukas seka toimiva kuntoutumismalli, jonka kayttoa pitaisi lisata
(Kingsdorf ym. 2022; McCafferty & McCutcheon 2020). Naissa artikkeleissa ei tuotu esiin
ABA:n kritisoitua puolta (Keinonen 2023). ABA:n maine autismikirjon lasten kuntoutuksessa

vaikutti aineistoni perusteella positiiviselta ja vahvalta.

Saavutettavuusongelmat, erityisesti pitkat jonot arviointeihin ja palveluihin estavat varhaisen
puuttumisen toteutumista. Varhainen puuttuminen oli analyysissani niin perheiden kuin
ammattilaisten mielestd tehokas ja toimiva keino tuen tarpeisiin vastaamiseen.
Yhdessakaan aineistoni artikkeleista ei kuitenkaan todettu sen toteutuvan hyvin. Avun
hakemisesta diagnoosin saamiseen kesti aineiston mukaan muutamasta kuukaudesta jopa
useampaan vuoteen. Ammattilaiset kuitenkin arvioivat kayttavansa tydssaan paljon
alustavia arvioita, valmistelevia palveluita seka diagnostisia palveluita (Nguyen & Nguyen
2023). Tasta voitaisiin paatellda ammattilaisten hyddyntavan varhaiseen puuttumiseen

kaytettavia keinoja, mutta resursseja ei ole tarpeeksi toteuttaa niita laajasti ja aikaisin.

Palveluiden saamiseen vaaditaan usein ensin diagnoosi. Jos tukipalveluiden saamiseen
menee avun hakemisesta useita vuosia, voi tilanne karjistyd huomattavasti ja vanhemmat
olla uupuneita. Varhaisella puuttumisella tuen tarpeet eivat valttamatta olisi karjistyneet yhta
suuriksi ja monimutkaisiksi. Suomessakin on keskusteltu varhaisen puuttumisen
kehittamisen tarkeydesta ja sen toteutumisen puutteista (Perhekuntoutuskeskus Lauste
2021; Valimaki 2023; Kerola 2009). Suomessa uuden vammaislain (HE 191/2022)
yhteydessa puututtaisiin diagnoosikeskeisyyteen tukipalveluita mydnnettdessa. Tuen
arviointi perustuisi diagnoosien sijaan tuen tarpeeseen. Suomessa on siis huomattu tama
sama ongelma diagnoosikeskeisyydesta ja sen luomista esteista oikea-aikaiselle tuelle.

Varhaisen puuttumisen kehittdminen ja tarkempi kayttoonotto olisi kaikkien edun mukaista.

Tutkielmani  aineistossa korostui perheiden nakokulma erityisesti vanhempien
nakokulmasta. Aineistossa ei ollut itse autismikirjon lasten haastatteluja ja vanhempien
nakokulma rajoittui usein suurimmaksi osaksi aitien nakokulmaan. Tama voi johtua siita, etta
hoitovastuun ollessa aideilla, heillda on enemman tietoa lapsensa autismikirjoon liittyvista

asioista. Jatkotutkimuksissa olisi kiinnostavaa nahda lisaa isien ja sisarusten seka etenkin
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itse autismikirjon lasten vastauksia. Uskon, ettd autismikirjon lasten oman nakdkulman
puuttuessa tutkimuksista puuttuu oleellinen osa. Ehkd heidan mukaansa ottaminen
haastatteluihin on koettu vaikeana tai heidan nakemyksiansa ei ole pidetty luotettavina tuen
tarpeita tai palveluita arvioidessa. Esimerkiksi autismikirjolle tyypilliset sosiaalisten
tilanteiden haasteet on voitu nahda esteena haastatteluille. Vanhemmilla on isompi rooli
palveluiden hakemisessa ja prosessien eteenpain viemisessa, mika voi vaikuttaa heidan

kokemustensa painottamiseen.

Kirjallisuuskatsausta tehdessani huomasin autismikirjon lasten perheista tehdyn
tutkimuksen vahyyden. Kansainvalista tutkimusta loytyi jonkin verran, mutta suomalaista
tutkimusta ei ollut saatavilla. Palvelujarjestelmissa on eroja eri maiden valilla, joten kaikki
kokemukset palveluista ei valttamatta ole yleistettavissa Suomen tilanteeseen. Uskon
kuitenkin erityisesti autismikirjon lasten perheiden arkeen liittyvien tulosten olevan
yleistettavissa, silla arjen erityinen kuormittuneisuus on esilla suomalaisissa lahteissakin
(Autismiliitto 2022; Valimaki 2023). Tiedolliseen tukeen liittyvat tulokset eivat valttamatta ole
yleistettavissa, silla aineistoni artikkeleissakin oli vaihtelevuutta tyytyvaisyydessa eri maiden
valilla. Stigmaan ja hapeaan liittyen aineistossani oli eroavaisuus lansimaiden ja muiden
maiden valilla. Suomi kuuluu lansimaihin, joten uskon Suomen olevan verrattavissa
enemman tuloksiin lansimaiden osalta. Olisi kiinnostavaa ja tarkeaa tutkia autismikirjon

lasten perheiden tuen tarpeita ja palveluiden saavutettavuutta myds Suomen kontekstissa.
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