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Autismikirjon hairiét ovat laaja-alaisia kehityshairioitd, joihin kuuluu useita hyvin erilaisia oireyhtymia. Autismi
iimenee sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikaation vaikeuksina seka kayttaytymisen erityispiirteita, ku-
ten toistavana tai rajoittuneena kayttdytymisena. Laaja-alaisuutensa vuoksi autismi liittyy toimintakyvyn heik-
kenemistd, joka vaikeuttaa arjessa toimimista ja sosiaalista kanssakdymista. Autismin varhaisella tunnistami-
sella ja kuntoutuksen aloittamisella voidaan kuitenkin edistaa lapsen toimintakykya. Autismin tunnistamiseen,
diagnosointiin ja varhaiseen kuntoutukseen ei ole kuitenkaan olemassa talla hetkella virallisia suosituksia, jo-
ten kaytannot saattavat vaihdella hyvin laajasti eri puolilla Suomea.

Tassa tutkimuksessa tarkasteltiin 87 puheterapeutin kokemuksia autismikirjon lasten varhaisten oireiden tun-
nistamisesta, autismin diagnosoinnista ja varhaiskuntoutuksesta eri puolilla Suomea. Lisaksi selvitettiin, miten
vanhemmat huomioidaan diagnosoinnissa ja kuntoutusprosessissa. Kaikki vastanneet tydskentelivat tai olivat
tydskennelleet alle 6-vuotiaiden autismikirjon lasten parissa lahiaikoina. Tutkimuksen aineisto kerattiin osana
ASDEU-projektia (The Autism Spectrum Disorders in the European Union), jonka tarkoituksena oli selvittéa
eri maiden autismikirjon hairididen tunnistamis- ja diagnosointiprosesseja sekd kuntoutuskaytanteita. Kysely-
lomakkeen kolme osiota kasittelivat autismin varhaisen tunnistamisen, diagnosoinnin ja varhaiskuntoutuksen
toteutumista seka toimivuutta. Vastauksia tarkasteltiin prosenttiosuuksien, frekvenssien, keskiarvojen ja vaih-
teluvalien avulla. Liséksi analysoitiin avointen kysymysten vastauksia.

Autismikirjon lasten varhaiset oireet tunnistettiin eri puolilla Suomea aikaisimmillaan hieman yli vuoden iassa
ja myohaisimmilladn kolmen vuoden iassa. Diagnoosin saamisika vaihteli laajasti 19 kuukaudesta yli 61 kuu-
kauteen. Arvioinnin ja diagnosoinnin ajankohdissa oli suurta vaihtelua sekd saman maakunnan sisalla etta eri
maakuntien kesken. Autismin tunnistamisen ja diagnosoinnin arvioitiin toteutuvan yleensa moniammatillisena
yhteistyona, johon osallistui 1d8karien lisdksi monia eri alojen asiantuntijoita. Puheterapeutit kokivat tunnista-
mis- ja diagnosointiprosessit kaiken kaikkiaan toimiviksi, mutta niissa arvioitiin olevan myds kehittdmisen va-
raa.

Varhaiskuntoutuksen jarjestamistavat vaihtelivat eri maakuntien kesken. Suuressa osassa maakuntia varhais-
kuntoutusta oli saatavilla, mutta muutama puheterapeutti koki, ettei maakunnassa ole lainkaan tarjolla varhais-
kuntoutuspalveluita autismikirjon lapsille. Varhaiskuntoutuksen alkamisajankohdassa oli selvasti vahemman
vaihtelua eri maakuntien kesken. Kuntoutus alkoi kuitenkin kaikissa maakunnissa ennen neljan vuoden ikaa
ja toteutui yleensa kerran viikossa yksildkuntoutuksena. Puheterapeuttien kokemuksen mukaan tarkeimpia
kuntoutuksen periaatteita olivat yksil6lliset tavoitteet ja harjoitukset sekd vanhempien ja [&hiympéaristdn osal-
listuminen kuntoutukseen. Vanhemmat osallistuivat kuntoutuskerroille puheterapeuttien arvion mukaan melko
aktiivisesti. Suurin osa puheterapeuteista arvioi, ettd vanhempien osallistumisessa oli vain hieman kehittami-
sen varaa. Vanhemmille tarjotun tiedon maarassa oli kuitenkin suurta vaihtelua. Diagnoosin saamisen jalkeen
tietoa tarjottiin hyvin kattavasti eri maakunnissa, mutta itse kuntoutukseen liittyvaa tietoa oli saatavilla vain
osassa kuntoutusta tarjoavista yksikdistd. Puheterapeutit eivat kuitenkaan itse tunnistaneet suuria puutteita
tiedon tarjoamisessa kuntoutusohjelmista.

Autismikirjon lasten varhaiset oireet tunnistettiin ja diagnoosi saatiin Suomessa melko my6haisessa vai-
heessa, mika kertoo yhtenaisten kaytantdjen ja suositusten puuttumisesta. Myds varhaiskuntoutukseen tarvi-
taan selkeitd suosituksia, joiden avulla taattaisiin kuntoutuksen toteutuminen samanlaisin periaattein ympari
Suomea. Samalla tulisi kiinnittdd huomiota vanhemmille kuntoutuksesta tarjotun tiedon maaraan ja riittavyy-
teen, sillda vanhemmat ovat monesti avainasemassa autismikirjon lapsen kuntouttavan arjen toteuttamisessa.

Avainsanat: autismikirjon hairid, varhaiskuntoutus, kuntoutuspalvelut, puheterapeutti, alueelliset erot
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1 JOHDANTO

Autismikirjon hdiriot luokitellaan laaja-alaisiin kehityshéiridihin, joiden taustalla on monia erilaisia
neurobiologia syitd (Moilanen, Mattila, Loukusa & Kielinen, 2012). Autismi ilmenee hyvin yksilol-
lisesti, mutta sen padoireet liittyvit sosiaaliseen vuorovaikutukseen, kommunikointikykyyn seka tois-
tavaan ja rajoittuneeseen kdyttadytymiseen tai rajoittuneisiin kiinnostuksen kohteisiin. Toisaalta myds
aistipoikkeavuudet seké puutteet kognitiivisissa kyvyissé ja kielen kehityksessé ovat yleisid. Ndiden
seurauksena autismiin liittyy laaja-alaista toimintakyvyn heikkenemisti arjessa toimimisessa, sosiaa-
lisessa kanssakdymisessd sekd oppimisessa, minkd vuoksi kuntoutuksen varhainen aloittaminen on

tarkedd (Koskentausta, Sauna-Aho & Varkila-Saukkola, 2013).

Autismikirjon hédirididen piirteet ovat hyvin yksilollisid, mikd vaikeuttaa myos autismin varhaista
tunnistamista (Johnson & Myers, 2007). Autismin diagnosointi on vaativaa ja edellyttdd erikoissai-
raanhoidollista osaamista (Koskentausta ym., 2013). Autismin varhainen tunnistaminen mahdollistaa
kuitenkin kuntoutuksen varhaisen aloittamisen sekd perheen ohjaamisen lapsen kehityksen tukemi-
seen (Johnson & Myers, 2007). Toisaalta Suomessa ei ole olemassa varsinaista hoitosuositusta autis-
min kirjon hdirididen kuntoutukseen ja hoitoon liittyen, ja kuntoutuksen suunnittelu ja toteutus vaih-
telee eri puolilla Suomea riippuen paikallisista resursseista ja palvelujdrjestelmistd (Koskentausta

ym., 2013; Lidmsa ym., 2015).

Vaikka virallisia hoitosuosituksia ei ole ainakaan vield olemassa Suomessa, varhain aloitettua ja vai-
kuttavaa kuntoutusta pidetdéin parhaana keinona hoitaa ja ehkiistd autismikirjoon liittyvid ongelmia
(Koskentausta ym., 2013; Lamsa ym., 2015). Kuntoutuksessa korostetaan erityisesti vanhempien ja
eri alojen ammattilaisten yhteisty6té, jonka avulla lapselle voidaan suunnitella ja mahdollisimman
yksil6llinen kuntoutusohjelma (Moilanen ym., 2012). Suomessa kuntoutus pyritdin toteuttamaan
mahdollisimman kokonaisvaltaisesti lapsen kotona, pdivihoidossa ja koulussa, miké edellyttdd seka

vanhempien ettd muun ldhiympériston ohjausta.

Téssd pro gradu -tutkielmassa tarkastellaan, miten autismikirjon hiirididen tunnistaminen ja diagno-
sointi sekd autismikirjon lasten varhaiskuntoutus toteutuu eri puolilla Suomea puheterapeuttien né-
kokulmasta. Tutkielma tuo esiin myos puheterapeuttien kokemuksia siitd, miten vanhemmat on huo-

mioitu autismikirjon tunnistamis- ja diagnosointivaiheessa seké varhaiskuntoutuksen toteuttamisessa.



2 AUTISMIKIRJON HAIRIOT

Autismikirjon héiridille ovat tyypillistd poikkeavuudet sosiaalisessa kommunikaatiossa ja vuorovai-
kutuksessa sekd rajoittuvat ja toistuvat toimintamallit, jotka liittyvit kdyttdytymiseen, mielenkiinnon
kohteisiin tai toimintoihin (DSM-5, 2013). Muita tyypillisid piirteitd ovat tunne-eldmén hiiriot ja
haastava kdyttdytyminen, jotka voivat ilmetd ahdistuksena, pelkoina, uni- ja sydmishdiridini, raivo-
kohtauksina tai aggressiivisuutena (Stakes, 1998). Diagnoosin voi asettaa missé idssé tahansa, mutta
poikkeavuuksien tulisi ilmaantua kehityksessd ennen kolmen vuoden ikdd. Diagnoosin tekeminen
edellyttid moniammatillista arvioita, ja sen tulisi sisdltdd kattavien esitietojen lisdksi lapsen vuoro-
vaikutus-, kommunikaatio- ja leikkitaitojen arvioinnin, kykyprofiilin seké arvion lapsen aistitoimin-

noista (Vanhala, 2015, s. 85).

Autismikirjon hiiriét luokitellaan laaja-alaisiin kehityshdiridihin, joihin kuuluu ICD-10:n (Internati-
onal Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems ) mukaan lapsuusién autismi,
epatyypillinen autismi, Rettin oireyhtyméa, muu lapsuusién disintegratiivinen kehityshéirio, Asperge-
rin oireyhtymd, muu lapsuusién laaja-alainen kehityshéirid, mairittiméton lapsuusién laaja-alainen
kehityshiirid seké dlylliseen kehitysvammaisuuteen ja kaavamaisiin liikeisiin liittyvad hyperaktiivi-
suushdirid (ICD-10, 2010). Sen sijaan Yhdysvaltojen psykiatriayhdistyksen DSM-5-tautiluokitus
(The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) ei enéda luokittele autismikirjon hairioita
erikseen vaan suurin osa niistd luokitellaan autismikirjon hiirid -diagnoosin alle (DSM-5, 2013).
My®0s uudessa Maailman terveysjérjeston vuonna 2018 julkaisemassa tautiluokituksessa ICD-11:ssé
huomioidaan muutokset autismin diagnosoinnissa, ja sen on tarkoitus tulla kdytt66n Suomessa vuo-

den 2022 aikana (Autismiliitto, 2019).

Autismikirjon héirididen esiintyvyydeksi arvioitiin 60—70/10 000 lasta tutkimuksessa, jossa oli ke-
réatty useita kymmenié artikkeleita viideltd vuosikymmeneltd 17 eri maasta (Fombonne, 2009). Suo-
messa Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin alueella autismikirjon héirididen esiintyvyys oli kah-
deksanvuotiailla lapsilla 8,4/1 000 (Mattila ym., 2011). Fombonnen (2009) katsauksen mukaan au-
tismikirjon hédirididen esiintyvyys oli yli nelji kertaa yleisempai pojilla kuin tytdilld, kun taas Matti-
lan ja kumppaneiden (2011) mukaan autismikirjon héiriditd esiintyi pojilla kaksi kertaa enemmén

kuin tytsilla.



2.1 Autismikirjon hiirion varhaiset oireet

Autismikirjon hdirion varhaisten oireiden tunnistaminen on valttdmatontd jatkotutkimuksiin péése-
misen ja diagnoosin saamisen kannalta (Barbaro, Ridgway & Dissanayake, 2011). Autismikirjon hii-
rion piirteet voidaan havaita 12—14 kuukauden idsté ldhtien (Zwaigenbaum, Bryson & Garon, 2013).
Wernerin, Dawsonin, Osterlingin ja Dinnon (2000) mukaan eroja tyypillisesti kehittyvien ja autismi-
kirjon lasten vililld pystyttiin havaitsemaan jo 8—10 kuukauden idssé, jolloin autismikirjon lasten on
havaittu reagoivan heikommin, kun lapsia on kutsuttu nimeltid. Vuoden idssd autismikirjon lasten ha-
vaittiin poikkeavan verrokkiryhmistd katsekontaktin, omaan nimeen reagoimisen, sosiaalisen hy-
myn, reaktiivisuuden, matkimisen, sosiaalisten mielenkiinnonkohteiden seké aisteihin perustuvan toi-
minnan osalta (Zwaigenbaum ym., 2005). Vaikka suurimmalla osalla lapsista autismikirjolle tyypil-
liset oireet pystytddn tunnistamaan 12 kuukauden idssd, osalla lapsista kehitys voi jatkua normaalin
tavoin 15—21 kuukauden ikdén asti, minkd jdlkeen lapsen kielelliset tai ei-kielelliset taidot taantuvat

yhtékkid 18—21 kuukauden idssd (Barbaro & Dissanayake, 2009; Goldberg ym., 2003).

Vanhempien huolien on havaittu liittyvén useimmiten lapsen kielen kehitykseen, kommunikaatiotai-
toihin sekd ongelmakayttiytymiseen (Matheis ym., 2017). Ranskassa ja Yhdysvalloissa vanhempien
havaittiin huolestuvan lapsensa kehityksestd tyypillisesti lapsen ollessa 13—18 kuukauden ikédinen
(Chamak, Bonniau, Oudaya & Ehrenberg, 2011; Matheis ym., 2017). Samaan tulokseen pédtyivit
my6s Howlin ja Asgharian (2007) Englannissa autismikirjon lasten vanhemmille tehdyssé kyselytut-
kimuksessa. Suurin osa vanhemmista (82 %) havaitsi autismikirjolle tyypillisid merkkejd jo ennen
kahden vuoden ikdd (Chamak ym., 2011). Toisaalta osan vanhemmista on havaittu huolestuvan lap-

sensa kehityksestd vasta lapsen ollessa yli kolmen vuoden ikdinen (Matheis ym., 2017).

Autismikirjon varhaiset oireet liittyvdt monesti kielellisiin ja sosiaalisiin taitoihin. Autismikirjon lap-
set ymmadrsivit 12 kuukauden idssd vihemmaén ilmaisuja ja tuottivat vdhemmén eleitd kuin tyypilli-
sesti kehittyneet lapset (Mitchell ym. 2006). Sanojen ymmartimis- ja tuottamistaidot eivit kuitenkaan
juurikaan eronneet autismikirjon lasten ja tyypillisesti kehittyneiden lasten vililld ennen 18 kuukau-
den ikdd. Eleiden vdhdisempi kiyttd saattaisi sen sijaan olla yksi autismikirjon hiirion varhaisista
tunnusmerkeistd alle 18 kuukauden ikiisilld lapsilla. Vanhempien kokemuksen mukaan ensimmaéisid
autismiin viittaavia varhaisoireita olivat puutteet sosiaalisissa taidoissa, kommunikaatiossa seka leik-
kitaidoissa (Chamak ym., 2011). Lisdksi vanhemmat kertoivat kiyttdytymisvaikeuksista sekd senso-
motorisista erityispiirteistd. Sivbergin (2003) mukaan autismikirjon lasten vanhempien huolenaiheet

keskittyivit kaksivuotiailla lapsilla kommunikaation haasteisiin, kun taas kolmevuotiailla lapsilla



padhuolenaiheena olivat kiyttdytymisen pulmat, kuten aggressiivinen tai vikivaltainen kayttdytymi-

nen.

2.2 Autismin tunnistaminen ja diagnosointi

Autismikirjon hiirion varhainen tunnistaminen mahdollistaa kuntoutuksen mahdollisimman varhai-
sen aloittamisen ja edistdd titen myos lapsen mahdollisimman normaalia kehitystd (Moilanen ym.,
2012). Amerikkalaisen lastenlddkérien yhdistyksen suosituksen mukaan lasten kehityksellisten hii-
rididen arvioinnin tulisi olla osa jokaista lddkarikdyntid, ja kdynneilld ilmenneet vanhempien huolen-
aiheet tulisi késitelld heti (American Academy of Pediatrics, 2006). Parhaassa tapauksessa terveyden-
huollon ammattilaiset toimisivat yhteistydssd vanhempien kanssa ja ottaisivat vanhempien lapsen ke-
hitykseen liittyvét havainnot, kokemukset ja huolet heti huomioon. Suurin osa ammattilaisista pitaa-
kin vanhempien haastattelua yhteni tarkeimpénd osana autismikirjon hdirion diagnosointia (Rogers

ym., 2016).

Vanhemmat saattavat seurata lasten autismikirjon hiiriélle tyypillisid oireita pitkdénkin ennen asian-
tuntijoiden puoleen kddntymistd (Sivberg, 2003). Chamakin ym. (2011) mukaan vanhemmat kéén-
tyivit asiantuntijoiden puoleen lapsen ollessa keskimédrin 26 kuukauden ikdinen. Vanhemmat eivit
kuitenkaan aina vilttimattd tunnista poikkeavia piirteitd lapsensa kehityksessd, etenkdin lapsen en-
simmadisen elinvuoden aikana (Werner, Dawson, Osterling & Dinno, 2000). Lapsen kehitystd seuraa-
villa terveydenhuollon ammattilaisilla onkin suuri rooli autismikirjon ja muiden kehityksellisten héi-
rididen aikaisessa tunnistamisessa (Barbaro, Ridgway & Dissanayake, 2011). Chakrabartin ja Fom-
bonnen (2001) mukaan suurin osa (81 %) lahetteistd tuli lastenlddkarille ja puheterapeutille tervey-
denhoitajan kautta. Australiassa tehdyn tutkimuksen mukaan lasten parissa tyoskentelevit sairaan-
hoitajat koulutettiin onnistuneesti tunnistamaan autismikirjon varhaiset oireet ennen kahden vuoden

ikdd (Barbaro ym., 2011).

Autismin tunnistamiseen on olemassa useita erilaisia seulontamenetelmid. Niitd ovat esimerkiksi pik-
kulasten autismiseula Checklist for Autism in Toddlers (CHAT), edellisestd kehitetty vanhempien
taytettdvaksi tarkoitettu modifioitu muoto autismiseulasta (M-CHAT) seké autismikirjon seulontalo-
make Autism Spectrum Screening Questionnaire (ASSQ) (Baron-Cohen, Allen & Gillberg, 1992;
Ehlers, Gillberg & Wing, 1999; Robins, Fein & Barton, 2009). Seulonnat jirjestyvét helpoiten neu-

voloissa, ja seulonnat olisi hyvé tehdé ainakin kahdesti ennen kolmen vuoden ikéa niille lapsille, joilla
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on riskioireita tai joiden kehityksestd on herdnnyt huoli (Moilanen ym., 2012). Suomessa ei kuiten-
kaan tiettdvésti ole télld hetkelld systemaattisesti kidytossd seulontamenetelmid autismikirjon héiri-
oille, vaikka seulonnat olisi hyva tehdd esimerkiksi 18 ja 24 kuukauden idssa (Moilanen ym., 2012;
Yliherva ym., 2018). My0s amerikkalainen lastenlddkérien yhdistys suosittelee, ettd kaikille lapsille
tulisi tehdd autismikirjon piirteiden arvio 18 ja 24 kuukauden idssd, silld autismikirjolle tyypilliset
piirteet ovat havaittavissa jo talloin (American Academy of Pediatrics, 2006; Johnson & Myers, 2006;
Zwaigenbaum ym., 2005).

Arvioinnin ja diagnosoinnin ajankohdissa on suuria eroja sekd maiden sisdllé etti eri maiden vélilla.
Wigginsin, Baion ja Ricen (2006) mukaan autismikirjon lasten ensimmadinen arviointi oli Yhdysval-
loissa keskimédrin 48 kuukauden idssé (vaihteluvéli 16—103 kuukautta). Sen sijaan Englannissa en-
simmadinen arvio oli 35,7 kuukauden 1dssd (vaihteluvili 11-63 kuukautta) (Chakbarti & Fombonne,
2001). Itse diagnoosi saatiin Yhdysvalloissa keskimiérin 61 kuukauden idsséd (vaihteluvili 17-105
kuukautta) (Wiggins, Baion & Rice, 2006). Englannissa diagnoosi saatiin hieman aikaisemmin eli 41
kuukauden idssd (vaihteluvéli 21-78 kuukautta) (Chakbarti & Fombonne, 2001). Toisaalta Howlin
ja Asgharianin (2007) mukaan diagnoosi saatiin myos Englannissa vasta hieman ennen viiden ja puo-
len vuoden ik (5,49 vuotta). Suomessa vanhemmille tehdyn kyselyn mukaan lapset saivat diagnoo-
sin keskimiérin 3,9 vuoden idssd (vaihteluvéli 1,3—6,9 vuotta) (Yliherva ym., 2018). Vanhempien
kokemuksen mukaan diagnosointiprosessia saattavat viivyttdd asiantuntijoiden liiallinen varovaisuus

sekd turha odottelu tutkimusten aloittamisen suhteen (Chamak ym., 2011; Sivberg, 2003).

Autismikirjon hiirion vaikeusasteen on havaittu olevan yhteydessa sekéd aikaisempaan arviointi-ikdén
(Wiggins ym., 2006) ettd diagnoosin saamiseen aikaisemmin (Wiggins ym., 2006; Sivberg, 2003).
Erityisesti puutteet sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja kehityksen taantuminen olivat yhteydessé au-
tismikirjon hdirion varhaisempaan diagnosointiin (Mishaal, Ben-Itzchak & Zachor, 2014). Diagnoo-
sin saivat my0s aiemmin lapset, joilla esiintyi késien rdpyttelya eli heiluttelua, varpailla kdvelya sekd
rajoittuneita ja outoja leikkejd (Mandell, Novak & Zubritsky, 2015). My®ds lapset, joilla oli laajoja

kielellisid haasteita, saivat diagnoosin noin 1,2 vuotta muita lapsia aikaisemmin.



2.3 Autismikirjon lasten varhaiskuntoutus

Autismiin ei ole olemassa télld hetkelld parantavaa hoitoa, mutta autismiin liittyvid ydinoireita voi-
daan lieventdd sekéd vahentdd oireyhtymélle tyypillistd haastavaa kayttaytymistd (Koskentausta ym.,
2013). Huolellisen arvioinnin avulla voidaan suunnitella lapsen kehitystd parhaiten tukeva kuntou-
tussuunnitelma ja titen vahvistaa lapsen vuorovaikutus- ja kommunikointitaitoja sekd lisdtd lapsen
toimintamahdollisuuksia arjessa (Dawson, 2008; Koskentausta ym., 2013). Autismikirjon héirio
diagnoosin saaneiden lasten kuntoutus suunnitellaan yleensd yksildllisesti yhdistellen erilaisia kun-
toutusmenetelmid lapsen tarpeiden mukaan (Koskentausta ym., 2013; Vanhala, 2015, s. 87). Kuntou-
tuksessa tulisi huomioida ainakin kommunikaatio-, jéljittely- ja vuorovaikutustaitojen kehittdminen
seki harjoitella sosiaalisia taitoja ja tunteiden tunnistamista (Koskentausta ym., 2013). Kommuni-
kointia ja vuorovaikutustaitoja voidaan tukea erilaisten apuvilineiden, kuten kuvakansioiden ja -tau-

lujen, kommunikaatiokansioiden seka tietokonepohjaisten ohjelmien avulla (Vanhala, 2015, s. 87).

2.3.1 Varhaiskuntoutuksen perusta ja vaikuttavuus

Kuntoutus tulisi aloittaa mahdollisimman varhain, silld kuntoutus on vaikuttavinta aivojen plastisi-
teetin eli muotoutuvuuden salliessa vield muutoksia keskushermostossa olevien hermosolujen vilisiin
yhteyksiin (Itzchak & Zachor, 2011; Luiselli, Cannon, Ellis & Sisson, 2000). Syntymén jélkeen lap-
sen aivot kdyvit 1dpi huomattavan muutoksen, jonka aikana luodaan uusia yhteyksid neuronien vilille
(Zwaigenbaum ym., 2015). Suurin osa yhteyksistd muodostetaan ensimmaisen elinvuoden aikana ja
yhteyksien méérd onkin tdlloin miltei kaksinkertainen aikuiseen verrattuna (Huttenlocher, 2002, s.
41). Téta vaihetta seuraa kuitenkin kausi, jonka aikana turhat ja kdyttdmattomét synapsiyhteydet kar-
sitaan pois ja kdytossé olevia yhteyksid vahvistetaan. Hermosolujen yhteyksien rakentumista ja kar-
simista ndyttdvit ohjaavan paljolti ympéristostd saatu syote (Quartz & Sejnowski, 1997). Kolmea
ensimmadistd elinvuotta pidetéédn kriittisend kautena, jolloin aivojen plastisiteetti on erityisen suuri ja
jonka aikana opitut asiat luovat pohjaa tulevaisuuden oppimisille ja persoonallisuuden muotoutumi-
selle (Huttenlocher, 2002, s. 68—208). Esimerkiksi kielen oppimisen kannalta toinen ik@vuosi on eri-
tyisen tarked, koska sithen mennessa aivojen kielialueet ovat kypsié ja synapsien mééré aivokuorella

on suurin.



Varhaiskuntoutuksen vaikuttavuuden on havaittu olevan yhteydessd myds autismikirjon hdirion vai-
keusasteeseen siten, ettd lievemmisséd hdiridisséd kuntoutuksella on ollut suurempi vaikutus kognitii-
visiin taitoihin (Itzchak & Zachor, 2011). Myos dlykkyysosaméiirén ja kielitaitojen on havaittu en-
nustavan varhaiskuntoutuksen vaikuttavuutta (Magiati, Charman & Howlin, 2007). Gabrielsin ym.
(2001) mukaan dlykkyysosamidridn on havaittu olevan yhteydessa kielellisten ja akateemisten taito-
jen sekd adaptiivisen kéyttdytymisen kehittymiseen. Sovellettuun kiyttdytymisanalyysiin (Applied
Behavior Analysis, ABA) perustuvia menetelmia kaytettiessd kuntoutuksen kokonaiskestolla on ha-
vaittu olevan enemmén vaikutusta kokonaisuudessaan kielellisten taitojen kehittymiseen, kun taas
kuntoutuksen intensiteetin on havaittu olevan positiivisesti yhteydessa psykososiaalisten taitojen, ku-

ten adaptiivisen kédyttdytymisen, oppimiseen (Virués-Ortega, 2010).

2.3.2 Varhaiskuntoutuksen toteuttaminen

Varhaiskuntoutus olisi hyvé aloittaa heti, kun herdi epiily autismikirjon héiriosté, silld kuntoutuksen
on havaittu olevan sitd tehokkaampaa, mitd aikaisemmin se on pystytty aloittamaan (Itzchak &
Zachor, 2011; MacDonald, Parry-Cruwys, Dupere & Ahearn, 2014; National Research Council,
2001, s. 220). Autismikirjon hédiridt tulisikin pyrkid tunnistamaan jo kahden vuoden idssd, jolloin
diagnoosi voidaan luotettavasti tehdd (National Research Council, 2001, s. 212—216). Syntymasta
kolmen vuoden ikddn tulisi keskittya erityisesti vanhempien ohjaukseen, silld vanhemmat voivat til-
16in parhaiten tukea lapsensa kehitystd. Aikaisin aloitetulla intensiiviselld varhaiskuntoutuksella pys-
tytddn muokkaamaan aivojen toimintaa kohti normaalia kehitystd niiden dynaamisen ja plastisen
luonteen vuoksi (Dawson ym., 2012). Ndiden muutosten aivojen toiminnassa on havaittu olevan yh-

teydessd esimerkiksi sosiaaliseen kdyttdytymiseen.

Autismikirjon héiridn varhainen diagnosointi antaa parhaat lahtdkohdat varhaiskuntoutukselle, ja si-
ten myos lapsen ja perheen hyvinvoinnille (Barbaro, Ridgway & Dissanayake, 2011). Intensiivisen
varhaiskuntoutuksen on havaittu kehittdvédn autismikirjon lasten kognitiivisia taitoja, tukevan kielen
ja leikin kehitystd sekd lieventdvén autismin kirjoon liittyvid oireita (Magiati ym., 2007; Zachor &
Itzchak, 2010). Varhaiskuntoutuksen on havaittu saavan aikaan pysyvid vaikutuksia adaptiivisen
kayttdytymisen, autismin oireiden, haastavan kayttdytymisen seka dlyllisten taitojen kehityksen suh-
teen, kun kuntoutus on aloitettu 18—30 kuukauden iédssd (Estes ym., 2015). Harrisin ja Handlemanin

(2000) mukaan suurin osa lapsista, joilla kuntoutus alkoi ennen 48 kuukauden ikdi, pystyi aloittamaan



kuntoutuksen jélkeen koulun tavallisessa opetusryhmaéssa erityisluokan sijaan. Varhaiskuntoutuksella
voidaan my0s helpottaa erityisesti autismikirjon lasten ditien kokemaa stressié ja huolta lapsesta, silld
autismikirjon lasten ongelmakiyttdytymisen on havaittu olevan yhteydessd vanhempien kokemaan
stressiin ja erityisesti ditien kokemaan huoleen (Estes ym., 2009; Eikeseth, Klintwall, Hayward &
Gale, 2015).

Myos kuntoutuksen intensiteetilld on suuri merkitys varhaiskuntoutuksen vaikuttavuuteen, ja ainakin
suurilla kuntoutusmaarilld (35—45 tuntia viikossa) on saatu vaikuttavia tuloksia autismikirjon lapsilla
(Harris & Handleman, 2000). Samaan tulokseen kuntoutuksen intensiteetistd on paatynyt myos Lo-
vaas (1987), jonka mukaan vain hyvin intensiiviselld kuntoutuksella havaittiin olevan myonteisti vai-
kutusta autismikirjon lasten kehitykseen. Australialaisen autismiyhdistyksen suositusten mukaan var-
haiskuntoutusta tulisi olla 15—25 tuntia viikossa 2—3 vuoden ajan (Prior ym., 2011). My6s Yhdysval-
tojen kansallinen tutkimusneuvosto suosittelee, ettd autismikirjon lasten kuntoutuksen tulisi olla in-
tensiivistd ja sité tulisi olla vdhintddn 25 tuntia viikossa (National Research Council, 2001, s. 219).
Suomessa ei ole olemassa virallisia suosituksia autismikirjon lasten varhaiskuntoutuksesta, mutta
Suomen lastenneurologisen yhdistyksen suosituksen mukaan 3—7 -vuotiaan autismikirjon lapsen ar-
jesta tulisi tehdd kodin ja pdivikodin yhteisty6lld mahdollisimman kuntouttavaa, jota kerran tai kaksi

viikossa toteutuva terapia tukisi (Kiviranta ym., 2016).

Autismikirjon lasten kuntoutuksessa korostuvat yleensd kommunikointi- ja sopeutumistaitojen seki
sosiaalisten taitojen harjoittelu sekd erilaisten kéyttdytymismallien oppiminen (Matson & Konst,
2014). Yhdysvalloissa Becerran ym. (2017) vanhemmille tekemén kyselytutkimuksen mukaan ylei-
simpid tukitoimia olivat yksilolliset opetusohjelmat, toimintaterapia, puheterapia seka erilaiset tuki-
toimet luokkahuoneessa. Puhe- ja toimintaterapian osuus korostui etenkin 0—4 -vuotiailla lapsilla,
joista 46 % sai puheterapiaa ja 53 % toimintaterapiaa, kun taas 5—14- vuotiaat lapset harjoittelivat
enemmaén sosiaalisia taitoja ja saivat tukea luokkahuonetydskentelyyn. Puheterapeuteille tehdyn ky-
selytutkimuksen perusteella kolmasosa vastanneista oli sitd mieltd, ettd autismikirjon lapset saavat
puheterapiaa kerran viikossa, kun taas hieman yli puolet vastaajista arvioi lasten saavan puheterapiaa

enemmaén kuin kerran viikossa (Gillon, ym., 2017)



2.3.3 Vanhempien merkitys autismikirjon lapsen kuntoutuksessa

Autismikirjon lasten kuntoutus on yhteistyotd perheen ja eri alojen ammattilaisten kesken (Kosken-
tausta ym., 2013). Autismikirjon lasten kuntoutuksessa suositaan nykyédin mallia, jossa terapiat to-
teutetaan lapsen arkiymparistossd yhteistydssd vanhempien, hoitajien ja opettajien kanssa. Vanhem-
milla onkin merkittdva rooli varhaiskuntoutuksen tavoitteiden asettamisessa, koulunkdynnin suunnit-
telussa sekd kuntouttavan arjen toteuttamisessa (Campbell & Kozloff, 2007). Vanhempien rooli ko-
rostuu kasvatuksellisessa kuntoutuksessa, jossa lapsen arjesta pyritddn tekemiddn mahdollisimman
kuntouttavaa, ja jota yksilo- ja ryhmaterapiat tukevat (Moilanen ym., 2012). Vanhempien tulisi olla
aktiivisesti mukana lastensa kuntoutuksessa ja toteuttaa sitd myos kotona, silld lapset viettdvit suu-

rimman osan ajasta kotona perheidensi kanssa (Anderson & Romanczyk, 1999).

Autismikirjon lapsen kuntoutuksessa korostuu perheen ja 1dhi-ihmisten ohjaus, silld perhe ei voi ak-
tiivisesti tukea autistisen lapsen toimintakykya ilman riittdvaa tietoa ja ymmaérrysti autismista (Kos-
kentausta ym., 2013). Erityisesti puheterapeuttien tulisi toimia tiiviissd yhteisty0ssd vanhempien
kanssa, silld kuntoutusohjelmista saadaan suurin mahdollinen hy6ty, kun opitut taidot saadaan yleis-
tettyd my0s arkeen (National Research Council, 2001, s. 35—-36). Vanhempien merkitys korostuu
varhaisessa kuntoutuksessa lapsen kolmen ensimmaisen elinvuoden aikana, jolloin vanhempien tulisi
tukea lapsensa kehitystd sekd pyrkid vdhentiméédn lapsen haastavaa kiyttdytymistd heille annetun
ohjauksen avulla (National Research Council, 2001, s. 216). Ohjauksen tulisi sisédltdd mahdollisuuk-
sien mukaan my0s havainnointia lapsen kotona, jolloin vanhemmille saataisiin annettua mahdolli-

simman yksilollistd ohjausta oman lapsensa kanssa toimimiseen.

Vanhempien ja ammattilaisten viliselld yhteisty6lla on havaittu olevan positiivisia vaikutuksia lapsen
kéyttdytymiseen terapian aikana (Brookman-Frazee, 2004). Vanhemman terapiaan osallistumisen on
havaittu lisddvén lasten vastavuoroisuutta terapian aikana, minka liséksi lapset ovat osoittaneet enem-
man kiinnostusta terapian sisdltoon. Straussin ja kumppaneiden (2012) tutkimuksen mukaan vanhem-
pien osallistuminen kuntoutukseen vihensi autismikirjoon liittyvien oireiden ilmenemistd, edisti las-
ten varhaista kielen kehitysta erityisesti tuoton osalta sekd vaikutti positiivisesti lasten henkiseen ke-
hitystilaan, joka arvioitiin 1dhemmaéksi kronologista ki intervention jdlkeen. My0s Lovaasin ym.
(1973) mukaan kuntoutuksen vaikutukset olivat pysyvampié niilld lapsilla, joiden vanhemmat tukivat

lastensa oppimista kuin lapsilla, jotka paityivét kuntoutuksen jilkeen erilaisiin lastenkoteihin.



3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Suomessa ei ole olemassa virallisia suosituksia autismikirjon hiirididen seulontaan, diagnostiikkaan
tai kuntoutukseen liittyen, minka johdosta myos kaytdnnoét eri puolilla Suomea ovat hyvin vaihtelevia.
Suomessa ei ole myOskddn aikaisemmin tiettdvasti selvitetty autismikirjon lasten tunnistamis-, diag-
nosointi- ja varhaiskuntoutusprosessien toteutumista. Autismikirjon héirididen varhaisoireiden tun-
nistaminen ja héirididen diagnosoiminen olisi kuitenkin tarkedd kuntoutuksen varhaisen aloittamisen
ja perheiden tukemisen kannalta (Moilanen ym., 2012). Tdmén tutkimuksen tarkoituksena on selvit-
tdd, miten autismikirjon hdirion varhaisoireet tunnistetaan Suomessa, miten autismikirjon hiirididen
tunnistaminen sekd diagnosointi- ja kuntoutusprosessit toteutuvat alle 6-vuotiailla lapsilla puhetera-
peuttien ndkokulmasta, ja miten vanhemmat huomioidaan niissé prosesseissa. Asiaa pyritdén selvit-

tdmiin seuraavien tutkimuskysymysten avulla:

1) Miten puheterapeutit arvioivat autismikirjon hdirion varhaisoireiden tunnistamisen ja diag-
nosoinnin toteutuvan?

2) Miten autismikirjon lasten varhaiskuntoutus toteutuu puheterapeuttien nakokulmasta?

3) Millaisia kokemuksia puheterapeuteilla on tiedon tarjoamisesta vanhemmille autismikirjon
diagnosoinnin jilkeen sekd vanhempien osallisuudesta kuntoutukseen?

4) Millaisia alueellisia eroja autismin tunnistamisessa, diagnosoinnissa ja varhaiskuntoutuk-

sessa on?

4 MENETELMA

4.1 Tutkimusaineiston keruu

Tutkimuksen aineisto kerdttiin osana ASDEU-projektia (The Autism Spectrum Disorders in the Eu-
ropean Union), johon osallistui yhteensd 24 instituutiota 12 Euroopan maasta (Yliherva ym., 2018).
ASDEU-projektin yhtend tavoitteena oli selvittdd eri maiden autismikirjon héirién tunnistamis- ja
diagnosointiprosesseja sekd kuntoutuskiytinteitd. Suomessa hankkeen toteuttamisessa olivat mukana
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, Helsingin yliopistollinen sairaala, Suomen Autismi- ja Asperger-
liitto sekd Oulun yliopiston lastenpsykiatrian klinikka, joka vastasi hankkeen toteutumisesta Suo-

messa.
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Kysely oli osoitettu kaikille alle 6-vuotiaiden autismikirjon lasten parissa tydskenteleville ammatti-
henkiléille, jotka osallistuvat tai ovat osallistuneet 1dhiaikoina lasten seulonta-, diagnosointi- ja kun-
toutuspalveluihin. Kyselyd levitettiin kahden tutkijan voimin ja se ldhetettiin yksityisiin kuntoutus-
laitoksiin, yliopistosairaaloihin, paikallisosastoihin seké yliopiston henkilokunnalle. Kysely ilmestyi
myds Autismi-lehdessé, jossa autismikirjon lasten perheitd pyydettiin jakamaan kyselyé lastensa te-
rapeuteille. Tavoitteena oli tavoittaa mahdollisimman laajasti sosiaali- ja terveysalan ammattilaisia,
jotka tyoskentelevit autismikirjon lasten parissa. Tdémén tutkimuksen tavoitteena on késitelld ainoas-
taan puheterapeuttien ndkemyksid ja kokemuksia autismikirjon lasten tunnistamis-, diagnosointi ja
kuntoutuspalveluista. Puheterapeuttien vastaukset valikoitiin koko aineistosta heidén ilmoittamansa

ammatin perusteella.

4.2 Kyselyyn vastanneet

Kyselyyn vastasi yhteensd 257 ammattihenkil64, joista miehid oli 6 ja naisia 251. Mukana oli lasten-
psykiatreja, ladkareitd, psykologeja, sairaanhoitajia, puheterapeutteja, kuntoutusohjaajia, sosiaali-
tyontekijoitd, opettajia, kouluavustajia, mielenterveystyontekijoitd, fysio- ja toimintaterapeutteja seka

muita terveydenhuollon ammattihenkil6ita.

Tutkimuksen kohderyhméni olivat suomalaiset puheterapeutit, jotka valikoitiin koko kyselyaineis-
tosta heiddn ilmoittamansa ammatin perusteella. Kyselyyn vastasi yhteensd 103 puheterapeuttia,
joista 102 oli naisia ja yksi mies. Puheterapeuteista 15 ei ollut vastannut lainkaan seulontaa, diagno-
sointia ja kuntoutusta koskeviin kysymyksiin, joten heitd ei huomioitu tutkimuksessa. Loput 87 pu-
heterapeuttia olivat vastanneet ainakin osaan néitd koskevista kysymyksistd, ja heidin kaikkien vas-
tauksia kdytettiin niiltd osin kuin se oli mahdollista. Vastauksia saatiin yhteensd 15 maakunnasta (tau-
lukko 1). Kaikki vastanneet (n=87) olivat naisia. Tydvuosien méérd oli 62 puheterapeutilla yli viisi
vuotta, 15 puheterapeutilla 3—5 vuotta, 9 puheterapeutilla 1-3 vuotta ja yhdelld puheterapeutilla alle

yksi vuosi.
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Taulukko 1. Kyselyyn vastanneet puheterapeutit (n=87) maakunnittain.

Maakunta Frekvenssi Prosenttiosuus
Eteld-Pohjanmaa 4 4,6
Eteld-Savo 1 1,1
Kainuu 3 3.4
Kanta-Hiame 1 1,1
Keski-Pohjanmaa 1 1,1
Keski-Suomi 3 3.4
Lappi 4 4,6
Pirkanmaa 4 4,6
Pohjois-Karjala 2 2,3
Pohjois-Pohjanmaa 13 14,9
Pohjois-Savo 4 4,6
Péijat-Hame 2 2,3
Satakunta 2 2,3
Uusimaa 23 26,4
Varsinais-Suomi 20 23,0
Yhteensi 87 100,0

Puheterapeuteista hieman alle kolmasosa (25/87) vastasi olevansa mukana autismikirjon hiirion var-
haisen tunnistamisen tyoryhmaisséd. Noin viidesosa puheterapeuteista (17/87) osallistui autismikirjon
hiirion diagnosointiin. Autismikirjon lasten varhaiskuntoutukseen puheterapeuteista osallistui hie-

man yli viidesosa (19/87).

4.3 Kyselylomake

Kyselyn tarkoituksena oli selvittdd, millaisia terveys- ja hoitopalveluita on tarjolla alle 6-vuotiaiden
autismikirjon lasten oireiden tunnistamiseen ja diagnosointiin sekd varhaiskuntoutukseen. Kyselyn
ensimmadinen osio kasitteli autismikirjon hdirion oireiden tunnistamista, toinen osio autismikirjon
héirion diagnosointiprosessia ja kolmas autismikirjon lasten varhaiskuntoutuspalveluiden laatua ja
madrdd. Kysely koostui monivalintakysymyksistd, avoimista kysymyksistd sekd kysymyksistd, joissa

palveluita ja niiden riittdvyyttd arvioitiin Likertin asteikon avulla.

Ensimmadinen kyselyosio késitteli autismikirjon héirididen varhaista tunnistamista. Osiossa selvitet-
tiin yksikon tarjoamia erityispalveluita autismin varhaiseen tunnistamiseen liittyen, esimerkiksi tie-

don tarjoamista perheille ja ammattihenkiloille. Seuraavat kysymykset késittelivat keskiméérdistd
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ikdd, jolloin vanhemmat keskimaarin huolestuvat lapsen kehityksesta ja sitd, milloin ammattihenkilot
tyypillisesti tunnistavat autismin varhaiset oireet. Vastaajia pyydettiin my0s arvioimaan tunnistamis-

prosessin toimivuutta Likertin asteikolla.

Toisen osion kysymykset kasittelivit autismikirjon héirion diagnosointiprosessia. Kysymykset késit-
telivét yksikkoon lahettdvad tahoa, diagnoosin antavaa yksikkod, diagnostiikkaan osallistuvia ammat-
tihenkiloitd sekd sithen kdytettdvid arviointimenetelmié. Liséksi vastaajia pyydettiin arvioimaan kes-
kimiérdinen diagnoosin saamisiké, diagnoosin saamiseen kuluva aika sekd vanhemmille tarjotun tie-
don laatu. Puheterapeutit arvioivat my0s diagnosointiprosessin toimivuutta Likertin asteikolla henki-

l6kunnan ammattitaidon, arviointiprosessin ja diagnosoinnin seki sithen kuluneen ajan perusteella.

Kolmas osio késitteli varhaiskuntoutusta ja se pyrki selvittdméén varhaiskuntoutuksen saatavuutta ja
laatua eri puolilla Suomea. Kysymykset késittelivdt varhaiskuntoutuksen alkamisikdd, diagnoosin
saamisesta kuluvaa aikaa kuntoutuksen aloittamiseen, kédytettyja kuntoutusmenetelmid seki kuntou-
tuskertojen méérii ja toteutumistapaa. Lisdksi puheterapeutit saivat tuoda avoimessa kysymyksessé
esiin yksikon kéyttdmid perusperiaatteita kuntoutusta koskien. Osa kysymyksistd kasitteli vanhem-
pien osallistumista kuntoutukseen ja tiedon tarjoamista vanhemmille. Lisdksi puheterapeutit arvioivat
varhaiskuntoutuksen toimivuutta Likertin asteikolla. Lopuksi heiltd kysyttiin ehdotuksia varhaiskun-

toutusohjelmien kehittdmiseen avoimen kysymyksen muodossa.

4.4 Aineiston analyysi

Strukturoitujen kysymysten vastauksia tarkasteltiin prosenttiosuuksien, frekvenssien, keskiarvojen ja
vaihteluvilien avulla. Tuloksia havainnollistettiin graafisilla kuvioilla ja taulukoilla, jotka valittiin
siten, ettd ne tuovat mahdollisimman selkeidsti esiin keskeisimpid ndkemyksid ja tuovat esiin myos
kaytantdjen alueellisen vaihtelun. Avoimien kysymyksien vastauksista nostettiin esiin tyypillisimpia
vastauksia, jotka muodostettiin yhdistimalld eri vastaajien eri tavoin ilmaisemia asioita yhdeksi ko-

konaisuudeksi.
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5 TULOKSET

5.1 Autismikirjon héiridn tunnistamis- ja diagnosointiprosessien kdytdnnot

Suurin osa vastanneista puheterapeuteista oli sitd mieltd, ettd heidén toimialueellaan tai valtakunnal-
lisesti on olemassa suosituksia autismikirjon hdirion havaitsemiseen ja tunnistamiseen (68/87, 78,0
%). Puheterapeuteista hieman yli neljdsosa (25/87, 28,7 %) vastasi osallistuvansa autismikirjon héi-
rididen varhaiseen tunnistamiseen. Vain osa puheterapeuteista mainitsi yksikkonsa tarjoavan erityis-
palveluita autismin oireiden varhaiseen tunnistamiseen liittyen. Erityispalveluiksi mainittiin normi-
tetun kyselylomakkeen kayttd varhaisten oireiden tunnistamiseen (7/25, 28,0 %), varhaisten oireiden
tutkiminen osana rutiinikaynteja (13/25, 52,0 %), tiedon tarjoaminen vanhemmille (7/25, 28,0 %) tai
ammattihenkil6ille (9/25, 36,0 %) seki lapsen kehityksen seuraaminen (12/25, 48,0 %). Normitetuista
kyselylomakkeista mainittiin CARS-arviointimenetelmd (The Childhood Autism Rating Scale,
CARS), autismin diagnostinen haastattelu (Autism Diagnostic Interview-Revised, ADI-R), Esikko-
kysely, M-Chat-seulontakysely (Modified Checklist for Autism in Toddlers), Vinelandin sosiaalisen
kehityksen asteikko (Vineland Adaptive Bhavior Scales) seké lasten ja nuorten kommunikointitaito-
jen kysely (Children’s Communication Checklist, CCC-2) (kuva 1). Suurin osa (71,4 %) normitettua
kyselylomaketta kdyttavistd yksikoistd sijaitsi Uudellamaalla ja loput Kainuussa sekd Pohjois-Sa-

vossa.

3 I I I
0 I I I

Esikko CCC-2 CARS ADI-R Vineland M-Chat

Lukumaara
N

[any

Arviointimenetelma

Kuva 1. Puheterapeuttien (n=7) arvio heiddn yksikdssddn kdytetyistd normitetuista kyselylomakkeista

autismikirjon hdirididen varhaisessa tunnistamisessa.
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Hieman yli neljdsosa vastaajista (25/87) arvioi oman yksikkonsé autismikirjon lasten varhaisoireiden
tyypillisen tunnistamisidn (kuva 2). Suurin osa puheterapeuteista (17/25, 68,0 %) arvioi, ettd varhais-
oireet tunnistetaan yleensd 19—32 kuukauden idssd. Aikaisimmillaan varhaisoireiden tunnistaminen
tapahtui vastausten perusteella 13—18 kuukauden idssd Pohjois-Savossa ja Uudellamaalla (kuva 3).
Uudellamaalla puheterapeuttien arviot varhaisten oireiden tunnistamisidstd vaihtelivat 13 kuukau-
desta 32 kuukauteen. 19—32 kuukauden idssd oireet tunnistettiin Eteld-Pohjanmaalla, Kainuussa,
Keski-Suomessa, Varsinais-Suomessa sekd suurimman osan arvioiden mukaan myds Pohjois-Poh-
janmaalla. Myohdisimmilldén ensioireet tunnistettiin 33—39 kuukauden idssi Pirkanmaalla, osin Poh-

jois-Pohjanmaalla ja Pdijat-Hameessa.

10
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7
© 6
Hyel
Hyel
€ 5
2
2 4
3
2
1 I I
0
13-18 19-24 25-32 33-39 40-46 47-53 54-60 En tieda
kuukautta kuukautta kuukautta kuukautta kuukautta kuukautta kuukautta kuukautta
tai yli

H tunnistaminen M diagnosointi

Kuva 2. Puheterapeuttien arvio keskiméérdisestd idstd, jossa autismikirjon hiirién varhaiset oireet

tunnistetaan (n=25) ja lapset saavat diagnoosin (n=17).
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Kuva 3. Eri maakuntien puheterapeuttien (n=25) arvio keskiméérdisestd idstd, jossa autismikirjon

héirion varhaiset oireet tunnistetaan.

Diagnoosin saamiseen kuluva aika vaihteli puheterapeuttien vastauksien (n=17) perusteella 19 kuu-
kaudesta yli 61 kuukauteen (kuva 2). Aikaisimmillaan autismikirjon hiiri6 -diagnoosin sai vastausten
perusteella 19—24 kuukauden idssd Uudellamaalla ja my6hdisimmilldén Eteld-Pohjanmaalla 61 kuu-
kauden iissé tai sen jdlkeen (kuva 4). Puheterapeuttien arviot autismikirjon héirion diagnoosin saa-
misajankohdasta vaihtelivat melko paljon myods saman maakunnan puheterapeuttien kesken. Uudel-
lamaalla puheterapeuttien arviot diagnoosin saamisidsté vaihtelivat 19 kuukaudesta 46 kuukauteen ja

Varsinais-Suomessa 25 kuukaudesta 60 kuukauteen.
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Kuva 4. Eri maakuntien puheterapeuttien (n=17) arvio keskiméérdisestd idstd, jossa autismikirjon

hiirié diagnosoidaan.

Suurin osa puheterapeuteista koki, ettd alle 6-vuotiaiden lasten autismikirjon héirién epdilyt tulevat
yleensa julkisen tai yksityisen puolen lddkareiltd ja sairaanhoitajilta (kuva 5). Puheterapeutit mainit-
sivat useita lahettdvid tahoja, mutta suurin osa mainitsi vastauksissaan ainakin julkisen puolen ladkérit
ja sairaanhoitajat (15/17, 88,2 %). Muutama puheterapeutti mainitsi ldhettdvéksi pdivikodin tai las-
tentarhan tai muun julkisen puolen sosiaalipalvelun. Lisdksi kolme puheterapeuttia arvioi lasten oh-
jautuvan tutkimuksiin muuta kautta, joka oli yleensd puheterapeutin tai muun erityistyontekijén 1a-

hettdméana.

S A e o 15

terveydenhuollossa

Ladkarit tai sairaanhoitajat yksityisessa I

terveydenhuollossa

Opettajat tai henkilokunta julkisessa opetustoimessa || N [ >

Ammattihenkildt julkisissa sosiaalipalveluissa [ 2

Muu [ 3

0 2 4 6 8 10 12 14 16

Lukumaara

Kuva 5. Puheterapeuttien (n=17) kokemus siitd, ketkd ammattihenkilot yleensa 1dhettavat alle 6-vuo-
tiaan lapsen toimipisteeseen tutkimuksiin, kun kyseessi on autismikirjon hairio tai epdily siita.
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Autismikirjon hiirion havaitsemis- ja tunnistamisprosessiin osallistuivat laajasti eri alojen ammatti-
henkil6t (taulukko 2). Yleisimmin tunnistamis- ja diagnosointiprosessiin osallistuivat puheterapeut-
tien kokemuksen mukaan psykologi, lastenladkéri ja -neurologi seki sairaanhoitaja. Lahes kaikki pu-
heterapeutit mainitsivat myos muiden ammattihenkildiden, kuten puhe-, toiminta- ja fysioterapeuttien
sekd terveydenhoitajien, osallistuvan autismikirjon hdirididen tunnistamiseen ja diagnosointiin.
Naéissd vastauksissa korostui erityisesti puheterapeuttien osuus, silld kaikki vastanneet mainitsivat

puheterapeutin yhdeksi useimmiten tunnistamiseen ja diagnosointiin osallistuvista henkilista.

Taulukko 2. Puheterapeuttien kokemus seuraavien ammattihenkildiden osallistumisesta autismikir-

jon hiiridn ensioireiden tunnistamiseen (n=25) ja diagnosointiin (n=17).

Ammattihenkild tunnistamiseen osallistuvat  diagnosointiin osallistuvat
(o) (%)
Psykologi 84 100
Lastenlddkari 52 41
Lastenneurologi 48 100
Sairaanhoitaja 48 41
Lastenpsykiatri 16 29
Lastentarhanopettaja/luokanopettaja 4 0
Muu 96 100

Kyselyyn vastanneista puheterapeuteista neljdsosa (17/87) vastasi osallistuvansa yksikdsséén autis-
mikirjon hdirion diagnosointiin. Heistd suurin osa (15/17, 88 %) oli sitd mieltd, ettd yksikossi ei ole
kiytdssa tiettyjd arviointimenetelmid autismikirjon héirion diagnosoinnissa. Vain kaksi puheterapeut-
tia Varsinais-Suomesta ja Pohjois-Savosta koki, ettd heiddn yksikdssddn kaytetddn tiettyjd arviointi-
menetelmid. Toinen puheterapeuteista mainitsi tutkittavan diagnostisen havainnoinnin (Autism Diag-
nostic Abservation Schedule, ADOS), autismin oirekuva -kyselyn (Social Communication Question-
naire, SCQ), vanhempien diagnostisen haastattelun (Autism Diagnostic Interview-Revised, ADI-R),
pienten lasten yleisen kognitiivisen kyvykkyyden arvioinnin (Wechsler Preschool and Primary Scale
of Intelligence, WPPSI) sekd muun kéyttdytymiseen tai autismikirjon piirteisiin liittyvén arviointi-
keinon. Toinen puheterapeutti mainitsi lasten kehitystason arvioinnin (Bayley Scales of Infant and

Toddler Development, BSID), autististen oireiden arviointimenetelmén (Childhood Autism Rating
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Scale, CARS) seké lasten ja nuorten kommunikointitaitojen kyselyn (Children’s Communication

Checklist, CCC-2).

Yhdeksdn kymmenestd puheterapeutista (79/87, 90,8 %) vastasi kysymykseen diagnoosin saamispai-
kasta. Suurin osa puheterapeuteista (68/79, 86,1 %) arvioi, ettd autismikirjon hiirié -diagnoosi saa-
daan yleensa julkisen terveydenhuollon yksikoissd. Hieman alle kymmenesosa vastanneista (7/79,
8,9 %) koki, ettd diagnooseja saa heidédn alueellaan sekd julkisen ettd yksityisen puolen kautta. Diag-
nooseja saatiin myds pelkdstddn yksityisen puolen kautta (1/79, 1,3 %), julkisen ja erityishuoltopiirin
kautta (1/79, 1,3 %) seki yksityisen, julkisen ja paikallisen vanhempainyhdistyksen kautta (2/79, 2,5
%).

Eniten diagnooseja annettiin lastenneurologian yksikdissé ja toiseksi eniten lastenpsykiatrian osas-
toilla (kuva 6). Suurin osa puheterapeuteista mainitsi useita yksikditd, joissa diagnoosin voi saada.
Jonkin verran diagnooseja annettiin my0s lastentautien ja muissa yksikoissd. Muut yksikot sisélsivét
puheterapeuttien vastausten perusteella muut julkisen ja yksityisen puolen yksikot sekd paikallisen
tai alueellisen vanhempainyhdistyksen. Yksi puheterapeutti vastasi diagnoosin saamispaikaksi psy-

kologian yksikon.

1% %

25%

64 %

H Lastenneurologia H Lastenpsykiatria B Lastentaudit

Psykologian yksikko ® Muu

Kuva 6. Julkisen ja yksityisen puolen yksikdt, joissa autismikirjon hiirid -diagnoosi useimmiten an-

netaan (n=79).

Puheterapeuttien kokemuksen mukaan diagnooseja annettiin pelkistddn julkisella puolella lasten-
neurologian ja -psykiatrian yksikoissd Kainuun, Keski-Suomen ja Pohjois-Savon maakunnissa. Liki
kaikissa maakunnissa oli monia eri paikkoja, joissa diagnooseja annettiin. Ainoastaan Eteld-Savon ja

Pohjois-Karjalan maakuntien puheterapeutit mainitsivat julkisen puolen lastenneurologian yksikon
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ainoaksi paikaksi, jossa diagnoosi yleisimmin annetaan. Eniten hajontaa diagnoosin saamispaikan
suhteen oli Uudenmaan ja Pirkanmaan maakunnissa, joissa diagnooseja annettiin julkisella puolella
lastenneurologian, -psykiatrian, lastentautien sekd muun julkisen yksikon toimesta ja yksityisen puo-
len kautta lastenneurologian ja muun mainitsemattoman yksikon kautta. Lisdksi Pirkanmaalla yksi
puheterapeutti mainitsi diagnoosin saamispaikaksi paikallisen tai alueellisen vanhempainyhdistyk-
sen. Yksityisen puolen kautta diagnooseja annettiin erityisesti Uudenmaan (4/13, 30,8 %), Varsinais-

Suomen (3/13, 23,1 %) ja Pirkanmaan (3/13, 23,1 %) maakunnissa.

5.2 Autismikirjon héirién tunnistamis- ja diagnosointiprosessien toimivuus

Yli puolet puheterapeuteista (45/87, 51,7 %) arvioi autismikirjon hdirion tunnistamisprosessin erittdin
tai melko toimivaksi ja, vain pieni osa vastanneista (7/87, 8,0 %) piti sité erittdin tai melko toimimat-
tomana (kuva 7). Joka viides vastaaja (20/87, 23,0 %) arvioi tunnistamisprosessin jonkin verran toi-
mivaksi. Tunnistamisprosessia pidettiin erittdin tai melko toimimattomana erityisesti Etela- ja Keski-
Pohjanmaalla. Lisdksi Pohjois-Pohjanmaalla, Uudellamaalla ja Varsinais-Suomessa muutama puhe-
terapeutti arvioi tunnistamisprosessissa olevan kehittdimisen varaa, mutta maakuntien useat muut pu-
heterapeutit arvioivat prosessin kuitenkin pddosin toimivaksi. Tyytyviisimpid tunnistamisprosessin
toimivuuteen olivat puheterapeutit Keski-Suomen ja Pirkanmaan maakunnissa, joissa kaikki puhete-

rapeutit arvioivat sen védhintddn jonkin verran toimivaksi.

Suurin osa puheterapeuteista (56/87, 64,4 %) arvioi ammattilaisten ammattitaidon erittdin tai melko
hyviksi (kuva 7). Vain kolme puheterapeuttia (3,4 %) arvioi tunnistamisprosessiin osallistuvien am-
mattihenkildiden ammattitaidon melko tai erittdin toimimattomaksi Keski-Pohjanmaalla, Pohjois-
Pohjanmaalla ja Satakunnassa. Autismikirjon tunnistamisen parissa tyoskentelevien ammattitaitoon
luotettiin erityisesti Pirkanmaalla ja Paijat-Hameess4, joissa kaikki puheterapeutit arvioivat prosessin
sen osalta erittdin tai melko toimivaksi. Myos Uudellamaalla ja Varsinais-Suomessa henkil6kunnan

ammattitaitoon luotettiin ja se arvioitiin ainakin jonkin verran toimivaksi.
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Kuva 7. Puheterapeuttien ndkemys autismikirjon hdirion tunnistamisprosessin toimivuudesta seké

tunnistamisprosessiin osallistuneiden ammattihenkiléiden ammattitaidosta (n=87).

Parannusehdotuksiksi autismikirjon hdirion varhaisten oireiden tunnistamiseen suurin osa puhetera-
peuteista ehdotti ammattihenkildiden kouluttamista sekd tiedon lisddmistd autismikirjon héiriosta
(taulukko 3). Eniten koulutusta ja tietoa autismikirjon héirién moninaisuudesta ja tunnistamisesta pu-
heterapeutit toivoivat neuvoloiden, terveyskeskusten ja pédivikotien henkilokunnalle. Kolmasosa pu-
heterapeuteista mainitsi myds diagnoosin saamisen olevan usein liian hidasta. Neljdsosa puhetera-
peuteista kannatti seulontojen kdyttoonottamista, ja liki sama maéré toivoi yhtendisid kaytantoja au-
tismikirjon hdirion tunnistamiseen ja jatkotutkimuksiin lahettdmiseen. My0s yhteisty6téd eri ammatti-
henkildiden vililld pidettiin tdrkednd, ja sitd toivottiin erityisesti psykologien ja lddkédrien kanssa

enemman.
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Taulukko 3. Puheterapeuttien (n=32) ehdotuksia keinoiksi parantaa autismikirjon héirion varhaisten

oireiden tunnistamista.

Keinoja autismin varhaisten oireiden tunnistamisen parantamiseksi n
Ammattihenkikdiden kouluttaminen ja tiedon lisddminen 13
Diagnoosin saamisen nopeuttaminen 10
Seulontojen kédyttoonottaminen 8
Yhtendisten kdytiantdjen lisiédminen tunnistamisessa ja jatkotutkimuksiin ohjaamisessa 7
Moniammatillisuuden ja yhteistyon lisddminen oireiden tunnistamisessa 4
Vanhempien huomioonottaminen ja tukeminen 2

Puheterapeutit arvioivat autismikirjon hdirion diagnosointiprosessin kokonaisuudessaan melko toi-
mivaksi (taulukko 4). Yli puolet puheterapeuteista (43/79, 54,4 %) arvioi diagnoosin varmentumiseen
kuluvan ajan kohtuulliseksi. Toisaalta osa puheterapeuteista (12/79, 15,2 %) oli vahvasti sitd mieltd,
ettd diagnoosin varmentumiseen kuluva aika voisi olla lyhyempi. Erityisesti Eteld-Pohjanmaalla,
Eteld-Savossa, Satakunnassa, Pohjois-Pohjanmaalla ja Keski-Pohjanmaalla diagnoosin saamiseen
kuluvaa aikaa pidettiin toimimattomana. Toisaalta puheterapeuttien kokemukset vaihtelivat tdméan
suhteen melko paljon my6s samassa maakunnassa, esimerkiksi Pohjois-Pohjanmaalla osa puhetera-
peuteista koki prosessin tiltd osin hyvin toimivaksi, kun taas osa melko toimimattomaksi. Tyytyvéi-
simpid diagnosointiin kuluneeseen aikaan olivat puheterapeutit Keski-Suomessa, Lapissa, Uudella-

maalla ja Varsinais-Suomessa.

Henkilokunnan ammattitaitoon oltiin hyvin tyytyviisid, silld suurin osa puheterapeuteista (56/79,
70,9 %) arvioi sen erittdin tai melko hyviksi (taulukko 4). Henkilokunnan ammattitaito koettiin hei-
koimmaksi Satakunnan ja Keski-Pohjanmaan alueella, joissa puheterapeutit arvioivat sen jonkin ver-
ran tai melko toimimattomaksi. Muissa maakunnissa puheterapeutit olivat tyytyviisid henkilokunnan
ammattitaitoon. Itse arviointi- ja diagnosointiprosessia piti toimivana yli puolet vastaajista (40/79,
50,7 %) ja vain muutama vastaaja (2/79, 2,6 %) koki sen olevan erittdin tai melko toimimaton. Ke-
hittimisen varaa arviointi- ja diagnosointiprosesseissa oli Satakunnan ja Keski-Pohjanmaan maakun-
nissa, joiden puheterapeutit kokivat prosessit erittdin tai melko toimimattomiksi. Muissa maakunnissa

prosesseja pidettiin pddosin toimivina, vaikka my0s kehittdimisen varaa koettiin olevan.
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Kuva 8. Puheterapeuttien kokemukset diagnosointiprosessin toimivuudesta (n=79).

Diagnosointiprosessin kehittimiseksi puheterapeutit esittivit avoimessa kysymyksessa useita eri rat-
kaisuja. Suurin osa diagnosointiin osallistuvista puheterapeuteista (10/17, 58,8 %) mainitsi diagnoo-
sin saamisen olevan hidasta, ja muutama puheterapeutti ehdotti diagnosointiprosessin kehittdmiseksi
tietoisuuden lisddmistd autismikirjon héirion piirteistd (3/17, 17,6 %) sekd lapsen havainnointia ar-
kiymparistdissd osana diagnostiikkaa (2/17, 11,7 %). Muita yksittdisid mainittuja asioita olivat diag-
nosointikdytdntdjen ja -menetelmien yhtendistaminen, huoli puheterapeutin puuttumisesta kokonaan
osastolta, vanhempien epétietoisuus diagnosointiprosessin kulusta seka diagnostisten kriteerien ulko-

puolelle jadvét lievisti autistiset lapset.

5.3 Varhaiskuntoutuksen toteutuminen eri maakunnissa

Yli puolet puheterapeuteista (31/57, 54,4 %) oli sitd mieltd, ettei heidén alueellaan ole olemassa alu-
eellista toimipaikkaa tai erityisyksikkod, jossa autismikirjon lapsille tarjottaisiin varhaiskuntoutusta
(kuva 9). Hieman alle puolet vastanneista (24/57, 42,1 %) koki, ettd heidin alueellaan on varhaiskun-
toutusta tarjoava toimipaikka tai erityisyksikko. Kaksi puheterapeuttia vastasi, ettei heididn alueellaan

ole lainkaan tarjolla varhaiskuntoutusta autismikirjon lapsille. Puolet puheterapeuteista mainitsi toi-
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mipaikaksi erikoissairaanhoidon yksikon. Lisdksi viisi puheterapeuttia mainitsi vastauksissa erityis-
huoltopiirin yksikon ja kolme puheterapeuttia yksityiset terapiapalvelujen tuottajat. Kolme puhetera-

peuttia ei tarkentanut varhaiskuntoutusta tarjoavaa yksikkda ja kaksi mainitsi muun yksikon.
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B Kylla on alueellinen toimipaikka tai erityisyksikko autismikirjon hairion varhaiskuntoutusta varten
M Ei ole alueellista toimipaikkaa tai erityisyksikkda autismikirjon hdirion varhaiskuntoutusta varten.

Autismikirjon hairiota varten ei ole olemassa lainkaan varhaiskuntoutuspalveluja.

Kuva 9. Puheterapeuttien (n=57) kokemus varhaiskuntoutuksen jérjestdmisestd maakunnittain.

Kolmasosa puheterapeuteista (19/57, 33,3 %) kertoi osallistuvansa autismikirjon lasten varhaiskun-
toutukseen. Varhaiskuntoutuksen aloitusikd vaihteli maakunnittain 19 kuukaudesta 46 kuukauteen
(kuva 10). Yleisintd oli kuntoutuksen alkaminen 25—32 kuukauden idssé (7/19, 36,8 %) tai 33—39
kuukauden idssd (6/19, 31,6 %). Aikaisimmillaan kuntoutus alkoi Kainuun maakunnassa, jossa kun-
toutus aloitettiin 19—24 kuukauden idssd. Myohéisimmilldén kuntoutus alkoi 40—46 kuukauden idssi

Eteld-Savossa, Pirkanmaalla, Pohjois-Savossa ja Piijat-Himeessa.
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Kuva 10. Eri maakuntien puheterapeuttien (n=19) arvio varhaiskuntoutuksen alkamisajankohdasta.

Suurin osa varhaiskuntoutukseen osallistuvista puheterapeuteista oli sitd mielti, ettd heidan toimipis-
teensd kuntoutuksen tarkeimpié periaatteita olivat yksilolliset tavoitteet ja harjoitukset (taulukko 4).
My®ds vanhempien ja ldhi-ihmisten osallistamista arviointiin ja kuntoutukseen pidettiin tirkeénd. Hie-
man yli kolmasosa puheterapeuteista korosti vanhempien ohjauksen merkitystd, ja liki sama maéira
puheterapeutteja mainitsi my0s puhetta tukevat ja korvaavat keinot sekd yhteistydon péivikodin
kanssa tarkedksi osaksi varhaiskuntoutusta. Muut-osion avoimessa kysymyksessé puheterapeutit nos-
tivat esiin vuorovaikutusterapian osana kuntoutusta, 1aékinnéllisen kuntoutuksen, sopeutumisvalmen-

nuskurssit, yhteis6llisyyden sekd koulukdynnit.
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Taulukko 4. Kyselyyn vastanneiden puheterapeuttien (n=19) nimedmid perusperiaatteita, joihin var-

haiskuntoutus toimintayksikdssa pohjautuu.

Kuntoutuksen periaatteet %

Yksilolliset tavoitteet ja harjoitteet 78,9
Vanhempien ja ldhi-ihmisten osallistaminen 68,4
Vanhempien ohjaus 36,8
Puhetta tukevat ja korvaavat keinot 31,5
Péivékotiyhteistyd, ohjaus ja tuki 31,5
Kuntoutus luonnollisessa ymparistossa 26,3
Strukturoitu ympéristo 21,1
Kommunikaatiokuntoutus 15,7
Moniammatillisuus 15,7
Lapsen vahvuuksien huomiointi 15,7
Kayttdytymisanalyysi 15,7
Kotikédynnit 10,5
Muut 26,3

Kuntoutus toteutui puheterapeuttien arvion mukaan heidén toimipisteessidén yleensé kerran viikossa
(14/19, 74,4 %) (kuva 11). Kolme puheterapeuttia arvioi kdyntien méiardksi yleensa kaksi kertaa vii-
kossa, kun taas kolme puheterapeuttia arvioi niiden méaéraksi kuusi kertaa viikossa. Suurin osa puhe-
terapeuteista (38/57, 66,7 %) piti kuntoutuskertojen méaédrad melko tai jonkin verran toimivana. Kah-
deksan puheterapeuttia (14,0 %) arvioi kuntoutuskertojen miérassé olevan jonkin verran parannetta-

vaa, kun taas kuusi puheterapeuttia (10,5 %) koki niiden méérén olevan erittdin tai melko toimimaton.
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Kuva 11. Autismikirjon lasten kuntoutuskerrat viikossa (n=19).

Suurin osa puheterapeuteista (15/24, 62,5 %) arvioi kuntoutuksen toteutuvan yksilokuntoutuksena,
kun taas nelja puheterapeuttia (4/24, 16,7 %) kertoi kuntoutuksen tapahtuvan ryhméssd. Viidessa ta-
pauksessa kuntoutus toteutui muulla tavalla, joka oli puheterapeuttien vastausten perusteella tarpeen
mukaan vaihtelevasti yksilo- tai ryhmékuntoutusta, kuntoutuksen organisoimista lapsen arkeen tai

tapahtuvan puheterapeutin ja lastenpsykologin yhteisvastaanotolla.

5.4 Vanhempien osallisuus ja tiedon tarjoaminen vanhemmille

Yli puolet puheterapeuteista (50/87, 57,5 %) oli sitd mieltd, ettd vanhempia kuunnellaan ja heidin
huolensa huomioidaan erittdin tai melko hyvin autismikirjon hdiridon tunnistamisvaiheessa. Vain nelj
puheterapeuttia (4,6 %) arvioi tunnistamisprosessin néiltd osin erittdin tai melko toimimattomaksi.
Melko moni puheterapeutti (13/87, 14,9 %) ei kuitenkaan osannut arvioida vanhempien huomioon

ottamista tunnistamisprosessissa.

Puheterapeuttien kokemuksen mukaan vanhemmat osallistuivat kuntoutuskerroille vaihtelevasti
(kuva 12). Hieman yli puolet puheterapeuteista arvioi vanhempien osallistuvan kuntoutuskerroille
aktiivisesti, kun taas neljdsosa vastaajista piti vanhempien osallistumista satunnaisena. Puheterapeut-
tien vastauksissa ei tullut esiin, ettd vanhemmat eivét osallistuisi lainkaan lastensa kuntoutuskerroille.
Vanhempien osallistumista kuntoutusohjelmaan aktiivisesti tai erittiin aktiivisesti pidettiin valttamat-
tomaind ja sitd perusteltiin taitojen yleistymiselld arkeen, kuntouttavalla arjella seki tiedon siirtymi-
selld puolin ja toisin. Puheterapeutit, jotka vastasivat vanhempien osallistuvan satunnaisesti kuntou-

tukseen, arvioivat syyksi vanhempien rajalliset resurssit ja perheen véhdisen aktiivisuuden sekd kun-
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toutuksen toteutumisen paivikodissa tai koulussa. Puheterapeutit olivat padosin tyytyviisid vanhem-
pien osallistumiseen kuntoutuskerroille, mutta osa vastanneista (34/57, 59,6 %) koki siind olevan
myos jonkin verran parantamiseen varaa. Kolmasosa vastanneista (21/57, 36,8 %) piti siitd huolimatta

vanhempien osallistumista erittdin tai melko toimivana.

58 %

m Erittdin aktiivisesti = Aktiivisesti  ® Satunnaisesti

Kuva 12. Puheterapeuttien (n=19) kokemus vanhempien osallistumisesta autismikirjon lapsen kun-

toutusohjelmaan.

Diagnosointiin osallistuvista puheterapeuteista liki kaikki (16/17, 94,1 %) kertoivat yksikkonsi tai
toimipisteensd tarjoavan perheelle tietoa autismikirjon héiridstd diagnoosin saamisen jidlkeen (tau-
lukko 5). Diagnoosin saamisen jilkeen perheille tarjotun tiedon mééra eri palveluista ja materiaaleista
oli melko tasaista toimipisteissd, joissa tietoa annettiin. Liki kaikissa (13/16, 81,3 %) maakunnissa
tietoa annettiin sosiaalisista tarpeista, kuten jérjestoistd ja perheen tukemisesta, sekd opetuksellisista
tarpeista esimerkiksi tukitoimista. Saman maakunnan puheterapeutit olivat myods melko samaa mielté
alueensa tarjoaman tiedon suhteen. Lisdksi puheterapeutit kertoivat tiedon tarjoamisen koskevan
muissa tapauksissa kommunikointia, kuntouttavia puheterapeutteja, yleisesti terapian jarjestymisti

sekd autismin ensitietopdivaa.
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Taulukko 5. Puheterapeuttien (n=16) arvio yksikkonsa tarjoamasta tiedosta eri maakunnissa perheille

lapsen autismikirjon hiiri6 -diagnoosin jilkeen.

Sosiaaliset Opetuksel- Materiaalit Léadketie- Muu Vastaajien

tarpeet liset  tar- teelliset madra
Maakunta peet tarpeet maakun-

nassa

Eteld-Pohjanmaa 2 2 0 2 0 2
Kainuu 1 1 1 2 0 2
Keski-Suomi 0 1 1 0 0 1
Pirkanmaa 1 1 1 0 0 1
Pohjois-Pohjan- 1 1 1 1 0 1
maa
Pohjois-Savo 1 1 1 1 0 1
Satakunta 0 0 | 0 1 1
Uusimaa 3 3 3 1 0 3
Varsinais-Suomi 4 3 3 4 3 4
Yhteensi 13 13 12 11 4 16

Varhaiskuntoutukseen osallistuvista puheterapeuteista suurin osa (14/19, 73,7 %) kertoi yksikkonsa

tarjoavan perheille jonkinlaista tietoa kuntoutusohjelmista (kuva 13). Viisi puheterapeuttia koki, ettd

heidin yksikkonsé ei tarjoa lainkaan tietoa kuntoutusohjelmista. Namé yksikot sijaitsivat Pirkan-

maalla, Pohjois-Savossa ja Varsinais-Suomessa. Hieman yli puolessa kaikista kuntoutusta tarjoa-

vaista yksikoistd (12/19, 63,2 %) perheelle annettiin tietoa lapsen edistymisesti kuntoutusohjelmassa.

Noin puolet yksikdistd (10/19, 52,6 %) tarjosi tietoa sekd kuntoutusohjelman soveltuvuudesta lapselle

ettd vanhempien osallisuudesta ja roolista kuntoutuksessa. Tietoa kuntoutusohjelman tuloksista tar-

jottiin kuitenkin vain pienelle osalle vanhemmista (2/19, 10,5 %). Muu vanhemmille tarjottu tieto

koski yhdessé tapauksessa itse terapiaa ja sen tavoitteita. Laajimmin tietoa (kolmesta tai neljdsta asi-

asta) tarjottiin Eteld- ja Pohjois-Pohjanmaalla, Kanta- ja Pdijat-Hameessa ja Uudellamaalla.
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Kuva 13. Puheterapeuttien (n=19) toimintayksikon tarjoama tieto kuntoutusohjelmista ja niiden si-

séllostd perheille.

Puheterapeutit kokivat vanhemmille kuntoutusohjelmista tarjotun tiedon mairén olevan varsin hyvé,
silld kolmasosa puheterapeuteista (18/57, 31,6 %) arvioi kuntoutusprosessin sen osalta erittdin tai
melko toimivaksi. Sama mééra vastaajia (18/57, 31,6 %) arvioi vanhempien tiedon saannin olevan
jonkin verran toimivaa. Vain neljd puheterapeuttia (4/57, 7,0 %) arvioi tiedonsaannin olevan erittdin

tai melko riittimatonta.

6 POHDINTA

Tamaén tutkielman tavoitteena oli selvittda alle 6-vuotiaiden autismikirjon lasten varhaisten oireiden
tunnistamiseen, autismin diagnosointiin ja varhaiskuntoutukseen liittyvid kdytiantoja eri puolilla Suo-
mea. Vastaajina toimivat autismikirjon lasten parissa tydskentelevit tai viime aikoina tydskennelleet
puheterapeutit. Tutkimuksen havaintojen perusteella vaikuttaa siltd, ettd yhtendisten suositusten ja
kdytidntdjen puuttuminen Suomesta nikyy hyvin erilaisina tapoina tunnistaa, diagnosoida ja kuntout-

taa autismikirjon lapsia sekd osallistaa vanhempia kuntoutukseen.



6.1 Tulosten tarkastelua

6.1.1 Autismikirjon héirion tunnistamisen ja diagnosoinnin pohdintaa

Suurin osa puheterapeuteista koki, ettd heiddn alueellaan on kéytossd yhtendisid kdytdntoja autismi-
kirjon hédirididen havaitsemisessa ja tunnistamisessa. Tutkimuksen mukaan kuitenkin vain 28 % var-
haiseen tunnistamiseen osallistuvista yksikoisté kéytti normitettua kyselylomaketta seulonnassa. Au-
tismin seulontaan on olemassa useita menetelmid ja niiden kayttod suositellaan 18 ja 24 kuukauden
ikdisille lapsille (Moilanen ym., 2012; Moilanen & Rintahaka, 2016). Lisdksi vain kaksi puhetera-
peuttia vastasi yksikkonsa kayttavén tiettyjd arviointimenetelmid autismin diagnosoinnissa. Diagno-
sointimenetelmien kaytosta ei siis selvésti ole olemassa selkedd ohjeistusta eri maakunnissa, vaikka
esimerkiksi lapselle tehtidvé diagnostista havainnointi (ADOS) sekd vanhempien haastattelu (ADI-R)
ovat yhdessi tehtyind osoittautuneet luotettavaksi tavaksi diagnosoida autismikirjon héiri6 (Risi ym.,

2006; Wiggins ym., 2015).

Tutkimukseen osallistuneiden puheterapeuttien arvion mukaan autismikirjon varhaisoireet tunniste-
taan suurimmalla osalla lapsista tyypillisesti terveydenhuollossa vasta 19—32 kuukauden idssi ja
osalla lapsista vasta 39 kuukauden idssi. Autismikirjon oireet ovat havaittavissa kuitenkin jo 12—14
kuukauden iéstd ldhtien, ja vanhempien on havaittu huolestuvan lapsensa kehityksesta tyypillisesti
lapsen ollessa 13—18 kuukauden ikdinen (Chamak ym., 2011; Howlin & Asgharian, 2007; Matheis
ym., 2017; Zwaigenbaum ym., 2013). Puheterapeuttien arviot varhaisten oireiden tunnistamisajan-
kohdasta vaihtelivat laajasti maakuntien sisilld, ja arvioissa saattoi olla jopa yli puolentoista vuoden
eroja. Tulos on kuitenkin samansuuntainen kuin Suomessa autismikirjon lasten vanhemmille tehdyn
kyselyn perusteella saatu tulos, jonka mukaan autismikirjon hiiri6 tunnistettiin vanhempien koke-
muksen mukaan keskiméérin 1,9 vuoden idssé (Yliherva ym., 2018). Vanhemmat eivét vélttimatta
kddnny heti huolen herddmisen jilkeen ammattilaisten puoleen vaan he saattavat seurata tilannetta
jonkin aikaa (Sivberg, 2003), mika voisi selittdd oireiden tunnistamisen mydhdisemmain ajankohdan

terveydenhuollossa.

Noin puolet puheterapeuteista piti tunnistamis- ja diagnosointiprosesseja erittidin tai melko toimivana,
mutta sama méérad puheterapeutteja koki ndissad olevan my0s parantamisen varaa. Autismin varhaista
tunnistamista voitaisiin heiddn mielestddn parantaa siten, ettd neuvoloissa otettaisiin kdyttodon seulon-
nat, ja terveydenhuollon henkilokuntaa koulutettaisiin tunnistamaan autismin varhaisia piirteita.

My®ds Barbaro tutkimusryhmineen (2011) osoitti, ettd sairaanhoitajat oli mahdollista kouluttaa tun-
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nistamaan autismikirjon lasten varhaiset oireet ennen kahden vuoden iké4. Toisaalta vanhempien ko-
kemuksen mukaan terveydenhoitajat olivat harvoin se henkild, joka ensimmaéisend huolestui ensim-
mdiisend lapsen kehityksestéd (Yliherva ym., 2018). Sen sijaan puheterapeuttien kokemuksen mukaan
ladkarit ja sairaanhoitajat sekd julkisella ettd yksityiselld puolella ovat kuitenkin useimmiten taho,
joka suositteli jatkotutkimuksiin 1dhettimistd. Terveydenhuollon ammattilaisten roolia pidetdéan mer-
kittdvana lasten kehityksellisten hdirididen tunnistamisessa (Barbaro ym., 2011). Esimerkiksi Eng-
lannissa terveydenhoitajien havaittiin olevan jopa 81 % tapauksista henkild, joka ldhetti lapsen jatko-

tutkimuksiin, koska arvioi lapsen tarvitsevan laajempaa arviointia (Chakbarti & Fombonne, 2001).

Autismikirjon lasten diagnoosin saamisika vaihteli eri maakuntien kesken 19 kuukaudesta yli 61 kuu-
kauteen. Suomalaisten vanhempien arvion mukaan diagnoosi saatiin keskimiirin 3,9 vuoden idssé,
miké sopii hyvin my0s puheterapeuttien arvioon lasten keskimédariisestd diagnoosin saamisidstd (Yli-
herva ym., 2018). Diagnoosin saamisika vaihtelee tutkimusten mukaan laajasti Suomen liséksi myds
muissa maissa. Englannissa tehdyn tutkimuksen mukaan diagnoosi saatiin keskimdirin 41 kuukauden
idssd, kun taas toisen tutkimuksen mukaan se saatiin vasta ldhempéni 66 kuukauden ikdd (Chakrabarti
& Fombonne, 2001; Howlin & Asgharian, 2007). Amerikassa tehdyn selvityksen mukaan diagnoosi
saatiin 61 kuukauden idssd, mutta sen saamisessa oli suurta vaihtelua aina 17 kuukaudesta 105 kuu-
kauteen (Wiggins ym., 2006). Témén tutkimuksen tulokset diagnoosin saamisiésté asettuvat melko
samaan linjaan muiden maiden tulosten kanssa, mutta diagnoosi tulisi silti saada varhaisemmassa
vaiheessa. Tétd tukevat tutkimukset, joiden mukaan aikaisemmin diagnoosin saaneilla lapsilla oli lie-
vemmit autismikirjon oireet (Wiggins ym., 2006; Sivberg, 2003), mik4 johtuu todenndkdisesti kun-

toutuksen varhaisemmasta alkamisajankohdasta.

Autismikirjon hdirididen tunnistaminen ja diagnosoiminen edellyttdvit moniammatillista yhteistyota,
silld arvioinnin tulisi siséltdd lddketieteellisen arvion lisdksi arvion lapsen kehityksellisestd tasosta
sekd palautetta lapsen toiminnasta esimerkiksi pdivdkodissa tai koulussa (Moilanen ym., 2012). Mo-
niammatillisuus ndkyi my0s puheterapeuttien arvioissa tunnistamiseen ja diagnosointiin osallistu-
vista henkiloistd. Tutkimuksen mukaan psykologi, lastenldékéri ja -neurologi osallistuivat useimmi-
ten autismikirjon héirién tunnistamiseen ja diagnosointiin, mutta myds puhe-, toiminta- ja fysiotera-
peuttien sekd sairaanhoitajien osallistumista pidettiin oleellisena. Ylihervan ja hinen kollegoiden
(2018) tutkimuksen mukaan perheet saivat yleensé lahetteen ensimmaisené erikoissairaanhoitoon (62
%), vaikka toisaalta 26 % ohjattiin my0s suoraan psykologin tai puhe- tai toimintaterapeutin arvioon

ja 26 % perheistd meni yksityislddkéarin vastaanotolle.
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6.1.2 Varhaiskuntoutuksen toteutumisen arviointia

Puheterapeuttien vastaukset varhaiskuntoutuksen toteutumisesta vaihtelivat melko paljon sekd eri
maakuntien kesken ettd saman maakunnan sisdlld. Suurin osa puheterapeuteista koki, ettd maakun-
nassa ei ole olemassa tiettyd toimipaikkaa tai erityisyksikkod, joka tarjoaisi autismikirjon lapsille var-
haiskuntoutusta. Jos varhaiskuntoutusta jarjestavd yksikko oli, se oli yleensd erikoissairaanhoidon
yksikkd. Vain muutama puheterapeutti mainitsi yksityiset terapiapalvelujen tuottajat, joiden mééra
oli suomalaisten vanhempien mukaan jopa suurempi kuin julkisten palveluiden tuottajien (Vakkila,

Rantala, Moilanen & Yliherva, suullinen tiedonanto).

Varhaiskuntoutus tulisi aloittaa heti autismikirjon hdiriotd epdillessd, silld kuntoutus on sitd tehok-
kaampaa mitéd varhaisemmin se on aloitettu (Itzchak & Zachor, 2011; Parry-Cruwys ym., 2014; Na-
tional Research Council, 2001, s. 220). Puheterapeuttien arvion mukaan varhaiskuntoutuksen aloitus-
ajankohta vaihteli eri puolilla Suomea 19 kuukaudesta 46 kuukauteen. Toisaalta puheterapeutit ar-
vioivat, ettd osassa tapauksista diagnoosi saadaan vasta yli 61 kuukauden idssd, mikd on huomatta-
vasti myohdisempi ajankohta kuin téssi esiin tulleet varhaiskuntoutuksen alkamisajat. Tdma saattaa
johtua esimerkiksi kuntoutuksen aloittamisesta ennen diagnoosin saamista, miki tuli esiin esimer-
kiksi vanhemmille tehdyssé kyselytutkimuksessa (Vakkila ym., suullinen tiedonanto). Autismikirjon
lasten vanhemmat sen sijaan arvioivat, ettd diagnoosi saatiin keskimairin 3,9 vuoden idssé ja sen
asettamisesta kului aikaa keskiméérin 3,8 kuukautta kuntoutuksen alkamiseen (Yliherva ym., 2018).
Tutkimusten mukaan varhaiskuntoutuksella on ollut merkittévid vaikutuksia, jos se on pystytty aloit-
tamaan eri tutkimusten mukaan 30 ik&kuukauteen tai 40 ikdkuukauteen mennessa (Estes ym., 2015;
Harris & Handleman, 2000), minkd mukaan ainakin osassa tutkimukseen vastanneista maakunnista

kuntoutus alkoi riittdvan varhain.

Suurin osa puheterapeuteista mainitsi yksilollisesti suunnitellun kuntoutuksen, 1dhi-ihmisten ohjaa-
misen ja osallistamisen sekd pdivikotiyhteistyon tdrkeimmiksi asioiksi varhaiskuntoutusta toteutetta-
essa. Autismikirjon lasten kuntoutuksessa korostetaankin kuntoutuksen suunnittelemista ja toteutta-
mista yksil6llisesti lapsen tarpeiden mukaan sekd kuntoutuksen toteuttamista lapsen arkiympiris-
toissd (Koskentausta ym., 2013). Kolmasosa puheterapeuteista mainitsi myos puhetta tukevat ja kor-
vaavat keinot, joiden kdyttd on keskeistd autismin kuntoutuksessa kommunikaation kehittimisessa
(Moilanen ym., 2012). Yksiloterapia oli selvésti yleisimmin kéytetty kuntoutusmuoto, silld se mah-
dollistaa yksil6llisen kuntoutussuunnitelman toteuttamisen, joka tukee parhaalla mahdollisella tavalla
lapsen kehitystd (Dawson, 2008). Myds vanhemmille tehdyn kyselyn mukaan yksiloterapia oli ylei-

sintd autismikuntoutuksessa (Vakkila ym., suullinen tiedonanto).
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Puheterapeuttien mukaan kuntoutus toteutui yleensi kerran viikossa, vaikka toisaalta pieni osa puhe-
terapeuteista arvioi kdyntien méariksi kaksi tai jopa kuusi kertaa viikossa. Suositukset kuntoutuksen
médristd vaihtelevat eri tutkimusten ja suositusten mukaan 15 tunnista 45 tuntiin viikossa (Harris &
Handleman, 2000; National Research Council, 2001; Prior ym., 2011). Nama suositukset kuitenkin
olettavat todenndkdisesti kuntoutuksen toteutuvan myds lapsen arkiymparistossd esimerkiksi paiva-
kodissa. Samaa kéytintod ehdottaa myos lastenneurologinen yhdistys, jonka suosituksen mukaan te-
rapiat toteutuisivat kerran tai kaksi viikossa, ja lapsen arkiympéristostd tehtdisiin samalla mahdolli-
simman kuntouttava (Kiviranta ym., 2016). Kerran viikossa tapahtuvan kuntoutuksen riittdvyyttd on
titen mahdoton arvioida ilman tietoa arkiympdaristdssd tapahtuvasta kuntouttavasta toiminnasta.
Myo6s vanhempien kokemuksen mukaan selvésti yleisinté oli autismikuntoutuksen toteutuminen ker-
ran viikossa (Vakkila ym., suullinen tiedonanto). Sen sijaan kuusi kertaa viikossa tapahtuvan kuntou-
tuksen mainitsi kaksi puheterapeuttia Uudenmaan maakunnasta, jonka kuntoutuskadytidnnoisti ei ollut
saatavilla tarkempaa tietoa. Toisaalta ndin intensiivisen kuntoutuksen voisi olettaa toteutuvan ainakin

osin kotikuntoutuksena.

6.1.3 Tunnistamisen, diagnosoinnin ja varhaiskuntoutuksen alueelliset erot

Autismikirjon lasten tunnistamis-, diagnosointi- ja kuntoutusprosesseja vertaillaan ainoastaan eri
maakuntien kesken, silld aikaisempaa tietoa néiden toteutumisesta eri maakunnissa ei ole saatavilla.
Autismikirjon tunnistamis-, diagnosointi- ja kuntoutusprosesseissa ei ollut ndhtédvissa selkeitd eroja
verrattaessa keskenddn Pohjois-, Eteld-, Lénsi- ja Itd-Suomea. Kaytdnnot vaihtelivat laajasti myos
vierekkdisten maakuntien kesken, ja my0s maakuntien sisilld oli laajasti erilaisia ndkemyksid tunnis-

tamisen, diagnosoinnin ja kuntoutuksen toteutumisesta.

Autismin piirteet tunnistettiin aikaisimmillaan Uudenmaan ja Pohjois-Savon maakunnissa. Juuri
ndissd maakunnissa tuli my0s esiin normitettujen kyselylomakkeiden kéyttd, miké saattaisi mahdol-
lisesti selittdd autismin varhaisen tunnistamisen. Niiden kdytto oli selviésti yleisintd Uudellamaalla,
vaikka muutama vastaus saatiin myds Kainuusta ja Pohjois-Savosta. Ndissd maakunnissa liki kaikki
vastanneet pitivit tunnistamista vihintdén jonkin verran toimivana. Myohdisimmilldin varhaiset oi-
reet tunnistettiin Pirkanmaalla, Pohjois-Pohjanmaalla ja Péijat-Hédmeessd, vaikka ndissdkin maakun-

nissa vastaajien vililld oli useiden kuukausien eroja. Myohéisestd tunnistamisidstd huolimatta kaikki
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Pirkanmaan ja Paijat-Hameen sekd suurin osa Pohjois-Pohjanmaan puheterapeuteista olivat tyytyvai-

sid tunnistamisprosessiin kokonaisuudessaan.

Uusimaa oli my6s maakunta, jossa autismin kirjon héiri¢ -diagnoosi arvioitiin saatavaksi aikaisim-
millaan. Suuresta osasta maakuntia vastauksia saatiin vain yksi, ja osassa maakuntia vastaukset olivat
hyvin ristiriitaisia keskenidin. Diagnoosin saamiseen kuluvaan aikaan olivat kuitenkin tyytyvaisimpia
puheterapeutit Keski-Suomessa, Lapissa, Uudellamaalla ja Varsinais-Suomessa, vaikka suurimmasta
osasta ei saatu vastauksia keskimddrdisestd diagnoosin saamisidstd tai ne olivat hyvin vaihtelevia.
Diagnosoinnissa kdytettiin tiettyjd arviointimenetelmid vain Varsinais-Suomessa ja Pohjois-Savossa,
joiden keskimédirdiset diagnoosin saamisiét liikkkuivat 25—60 kuukauden vililla. Erityisesti Keski-
Pohjanmaan ja Satakunnan maakunnissa arvioitiin olevan parantamisen varaa sekd henkil6kunnan
ammattitaidossa ettd diagnosointiprosessissa, kun taas monet muut maakunnat olivat molempiin suh-

teellisen tyytyvéisid.

Varhaiskuntoutus alkoi aikaisimmillaan Kainuun maakunnassa, jossa vastaajien arvioiden mukaan
diagnoosi saadaan kuitenkin vasta 47—53 kuukauden idssd. Sen sijaan 25—32 kuukauden idssd kun-
toutus alkoi Uudellamaalla, Varsinais-Suomessa, Pohjois-Pohjanmaalla ja Pohjois-Savossa. Niissé
maakunnissa diagnoosi saatiin kuitenkin yleensd vasta 25—32 kuukauden i4ssi tai sen jilkeen, yhta
Uudenmaan vastaajaa lukuun ottamatta. Kuten autismikirjon tunnistaminen ja diagnosointi, myds
varhaiskuntoutus alkoi Uudellamaalla ensimmaisten joukossa, miké saattaa kertoa toimivista kaytan-

ndistd autismikirjon lasten tunnistamisessa, diagnosoinnissa ja kuntoutuksessa.

6.1.4 Vanhempien osallisuuden pohdintaa

Perheenjdsenten tai ldhisukulaisten on havaittu monesti huolestuvan ensimmaéisend lapsen kehityk-
sestd autismikirjon hdirion epdilyissd, minkd vuoksi vanhempien havainnot ja kokemukset tulisi huo-
mioida jo heti tunnistamis- ja diagnosointivaiheessa (American Academy of Pediatrics, 2006; Yli-
herva ym., 2018). Tdhdn kyselyyn vastanneista puheterapeuteista suurin osa oli sitd mieltd, ettd van-
hemmat huomioidaan hyvin autismikirjon héirién tunnistamisvaiheessa eri maakunnissa. Titd tukee
my0s autismikirjon lasten vanhemmille tehty kyselytutkimus, jonka mukaan vanhemmista jopa 68 %

koki tulleensa kuulluksi tunnistamisvaiheessa (Yliherva ym., 2018).

Diagnoosin saamisen jidlkeen vanhemmille tarjottiin eri maakunnissa vaihtelevasti tietoa sosiaalisista,

opetuksellisista ja ladketieteellisistd tarpeista sekd materiaaleista tai muista aihealueista. Kaikissa
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maakunnissa annettiin tictoa vihintdian kahdesta edelld mainitusta eri aihealueesta, mutta useimmissa
kolmesta tai useammasta. Autismikirjon lasten vanhemmista 79 % koki saaneensa tietoa diagnoosin
asettamisvaiheessa, mutta tietoa oli tarjottu hyvin vaihtelevasti eri aihealueista (Yliherva ym., 2018),

mikd ndkyi myos tdssd tutkimuksessa.

Vanhempien mukaan ottaminen ja ohjaaminen on erityisen tirkedd varhaiskuntoutuksessa, jossa lap-
sen arjesta pyritddn tekemddn mahdollisimman kuntouttavaa (Koskentausta ym., 2013; Moilanen
ym., 2012). Kolme neljdstd puheterapeutista koki, ettd yksikko tarjoaa perheille tietoa kuntoutusoh-
jelmista. Puolet kuntoutukseen osallistuvista puheterapeuteista arvioi, ettd vanhemmille ei tarjota yk-
sikdssé tarpeeksi tietoa vanhempien roolista kuntoutusohjelmassa. Tama olisi kuitenkin erityisen tir-
kedd kuntouttavan arjen kannalta, silld kuntoutusohjelmat ovat hyodyllisimpia silloin, kun niiti to-
teutetaan myds lapsen kotona ja pdivikodissa (National Research Council, 2001, s. 35—-36). Suomessa
vanhempien kokemukset tiedon saamisesta eri kuntoutusohjelmista olivat vaihtelevia, silld samalla
kun kolmasosa oli tyytyvidinen saamaansa tietoméarién, noin kolmasosa koki sen olleen riittdmétonta

(Vakkila ym., suullinen tiedonanto).

Puheterapeutit kokivat vanhempien osallistumisen kuntoutukseen tirkeéna ja sithen oltiin pddosin
tyytyvéisid. Puheterapeuteista 74 % arvioi vanhempien osallistuvan kuntoutukseen aktiivisesti tai
erittdin aktiivisesti. Vanhempien osallistuminen terapiaan lisdd todennédkodisesti myds vanhempien
ymmaérrystd oman lapsen toiminnasta ja antaa tietoa siitd, miten lasta voidaan parhaiten tukea arjessa
(Koskentausta ym., 2013). Vanhemmat ovat itse arvioineet kuntoutuskerroille osallistumistaan vé-
hiisemmaksi, silld kyselytutkimuksen mukaan vanhemmista vain 32,4 % kertoi osallistuvansa lap-

sensa kuntoutuskerroille aktiivisesti tai erittdin aktiivisesti (Vakkila ym., suullinen tiedonanto).

6.2 Menetelmén arviointia

Tutkimuksen aineistonkeruumenetelméné toimi kysely, joka lahetettiin autismikirjon lasten parissa
tyoskenteleville ammattihenkil6ille. Tutkimuksen aineisto keréttiin osana ASDEU-projektia, joten
tutkimuksen tekijilla ei ollut mahdollisuutta vaikuttaa tutkimuskyselyn aihealueisiin tai kysymysten
esittdmistapoihin. Suurin osa kysymyksistd oli monivalintakysymyksid, joista vastaaja valitsi sopi-

vimman vaihtoehdon. Monissa kysymyksissd oli kuitenkin mahdollisuus tdydentd vastausta omin
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sanoin, ja kysely sisdlsi my0s joitakin avoimia kysymyksid, joiden avulla saatiin yksityiskohtaisem-
paa tietoa vastaajien kokemuksista. Toisaalta avointen kysymysten analysointi oli haastavampaa, ja

etenkin vastausten ryhmittely oli paikoin haastavaa.

Kyselyyn vastasi alun perin iso joukko eri alojen ammattilaisia, mutta tdhén tutkimukseen valikoitui-
vat vain yhden ammattialan edustajat eli puheterapeutit sekd vastaajaméérdn rajaamisen ettd tutki-
muksen tavoitteen vuoksi. Kyselyyn vastasi yhteensd 87 puheterapeuttia, mutta suurimmassa osassa
kysymyksistd vastaajaméérd on huomattavasti pienempi, silld vain harvat puheterapeutit osallistuivat
tiettyihin prosesseihin kuten tunnistamiseen, diagnosointiin tai varhaiskuntoutukseen. Tulosten kat-
tavuutta on kuitenkin mahdotonta arvioida, sill4 tdlla hetkella ei ole olemassa tietoa siitd, kuinka moni
puheterapeutti tyoskentelee Suomessa autismikirjon lasten parissa. Suurimmalla osalla vastanneista
oli tyokokemusta yli viisi vuotta, vaikka kokemus ei sindnsd ollut merkittdvassd roolissa puhetera-
peuttien vastauksissa, silld kysymykset koskivat 1dhinné tunnistamisen, diagnosoinnin ja kuntoutuk-
sen yleisid kaytint6ja eikd puheterapeuttien tydkokemusta. Toisaalta alle vuoden samassa yksikossa
tyoskentelevilld puheterapeuteilla ei valttaimétti ole yhtd selked kuva yksikon kaytdnndista ja periaat-
teista kuin kauemmin samassa yksikoissé olleilla puheterapeuteilla, mutta kyselyyn vastanneista pu-

heterapeuteista vain yksi oli tydskennellyt alle vuoden autismikirjon lasten parissa.

Puheterapeutteja vastasi kyselyyn yhteensd 15 eri maakunnasta, mutta vastaajamiérit maakuntia
kohti vaihtelivat yhdesté vastaajasta 23 vastaajaan. Suurimmasta osasta maakuntia saatiin vain yhden
tai kahden puheterapeutin vastaus, mikd saattaa védristdd osaltaan tuloksia. Toisaalta monissa maa-
kunnissa ei vilttdmattd ole monia autismikirjon lasten parissa tyoskentelevid puheterapeutteja, joten
myd6s yhden puheterapeutin kokemus voi olla hyvinkin paikkansa pitdvd maakunnan toimintatapojen
osalta. Tutkimuksen tuloksia voisi tarkastella huomattavasti luotettavimmin, jos saatavilla olisi tietoa
siitd, kuinka moni puheterapeutti tydskentelee autismikirjon lasten arvioinnin ja diagnosoinnin sekd

kuntoutuksen parissa eri maakunnissa.

6.3 Tyon kliininen merkitys ja jatkotutkimustarpeita

Tama tutkimus on toistaiseksi tiettdvisti Suomessa ainoa autismikirjon lasten varhaiskuntoutusta am-
mattilasten ndkokulmasta tarkastellut katsaus. Autismikirjon lasten tunnistamis- ja diagnosointipro-
sessien tai varhaiskuntoutuksen toteutumisesta Suomessa ei ole olemassa tilld hetkelld juurikaan tie-

toa. Aiheesta tarvitaan vield lisdé tutkimusta. Tutkimus my0s osoitti, ettd vaikka autismin varhaiseen
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tunnistamiseen on jo nyt olemassa useita tunnistamis- ja arviointimenetelmié, niiden kéytosté ei ole
olemassa virallisia suosituksia Suomessa, ja kdytdnndt vaihtelevat laajasti eri maakunnissa. Myos
kuntoutusmenetelmid on runsaasti, mutta niitid koskeva tutkimustieto on monesti puutteellista (Kos-
kentausta ym., 2013). Autismikirjon lasten varhaiskuntoutuksesta ei ole olemassa virallisia suosituk-
sia, minkd vuoksi eri puolilla Suomea on hyvin vaihtelevia kdytdnt6ja kuntoutuksen toteuttamisen

suhteen, kuten tdm4 tutkimus osoitti.

Tutkimuksen tulokset viittaavat siihen, ettd autismin tunnistamiseen ja diagnosointiin ei ole kdytossa
toimivia ja tehokkaita menetelmié. Vaikka suurin osa puheterapeuteista koki, ettd autismin havaitse-
miseen ja tunnistamiseen on olemassa suosituksia, tutkimuksen mukaan autismikirjon hdirié tunnis-
tetaan ja diagnosoidaan verrattain myohéén ja arviointimenetelmien kaytdsté ei ole yksimielisyytta.
Arviointi- ja diagnosointiprosessit arvioitiin tdstd huolimatta suhteellisen toimiviksi, vaikka toisaalta
kolmasosa toi esiin tarpeen nopeuttaa diagnoosin saamista sekéd kouluttaa henkilokuntaa autismin
varhaiseen tunnistamiseen. Myos seulontojen kdyttoonottamista kannatettiin. Tamén tutkimuksen
mukaan vain harvat maakunnat kayttivdt autismin seulonnassa normitettuja kyselylomakkeita tai
heilld oli kédytdssé tietyt arviointimenetelmét autismikirjon diagnosoinnissa. Seulontojen avulla au-
tismikirjon hiiridt tunnistettaisiin varhaisessa vaiheessa, ja lapset saisivat myds diagnoosin huomat-
tavasti aikaisemmin. Diagnoosin saamisidn laskiessa my0s varhaiskuntoutus pystyttéisiin aloittamaan

huomattavasti aikaisemmin ja sen vaikutukset olisivat paljon laajempia.

Tutkimus osoitti, ettd varhaiskuntoutuksen alkamisajankohta venyi useissa maakunnissa 1dhemmas
neljdn vuoden 1kda, mikd on monien tutkimusten mukaan aivan liian myo6hédinen aika aloittaa kuntou-
tus. Esiin nousi myds se, kuinka vaihtelevia kdytant6ja eri maakunnissa on autismikirjon lasten var-
haiskuntoutuksen jirjestdmisessd. Osassa maakuntia varhaiskuntoutusta ei ollut lainkaan saatavilla.
Selvityksen mukaan vain puolet yksikoista tarjosi kuntoutusohjelmista tietoa vanhemmille, miké vai-
kuttaa merkitsevisti lapsen kuntoutusympéristoon eika riitd takaamaan riittdvén kuntouttavaa arkea
kehittyville lapselle. Kuntoutuksessa tulisi kiinnittdd huomiota siithen, ettd vanhemmille tarjotaan riit-
taviésti tietoa heiddn osallistumisestaan ja roolistaan kuntoutuksessa, minké seurauksena autismikir-

jon lapsen arjesta saataisiin mahdollisimman kuntouttavaa.

Tédmin tutkimuksen perusteella Suomessa on olemassa jonkinlaisia alueellisia ohjeistuksia ainakin
autismin tunnistamiseen ja diagnosointiin, mutta ne eivit selvéstikéédn ole riittdvii tai selkeitd, silla
niiden vaikutukset eivit ndy puheterapeuttien vastauksissa. Suomeen kaivataan selvisti yhtendisié
kdytidntdja autismikirjon lasten varhaiseen tunnistamiseen ja diagnosointiin, mitd seulontojen ja nor-
mitettujen kyselylomakkeiden kéytto tukisi. Etenkin niiden maakuntien, joissa autismikirjon hairiot
tunnistettiin ja diagnosoitiin aikaisimmillaan, kdytinto6jé tulisi selvittdd esimerkiksi puheterapeutteja
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ja muita ammattihenkil6itd haastattelemalla. Niitd ja tutkimustietoa hyodyntdmalld autismin tunnis-
tamiseen ja diagnosointiin voitaisiin laatia yhtendiset kdytdnnot. Myds selvét suositukset varhaiskun-
toutuksesta voisivat yhdenmukaistaa eri maakuntien kdytantdjd autismikirjon lasten saaman varhais-
kuntoutuksen sekd perheiden saaman ohjauksen ja tiedon osalta. Tami kuitenkin vaatii lisda tutki-

musta autismikirjon varhaiskuntoutuksen vaikuttavuudesta sekd perheen merkityksesti ja roolista

kuntoutuksessa.
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