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Autismikirjon hairio ja
varhaiskuntoutus
Autismikirjon hiirio on laaja-alainen kehi-
tyshdirio, jolle on tyypillistd sosiaalisen vuo-
rovaikutuksen ja kommunikaation vaikeudet
sekd toistava ja rajoittunut kéyttdytyminen
(APA 2013, Zwaigenbaum ym. 2013). Au-
tismikirjon héirioon liittyy laaja-alaista toi-
mintakyvyn heikentymistd, minkd vuok-
si kuntoutuksen varhainen aloittaminen on
lapsen kehityksen kannalta tirkeda (Kosken-
tausta ym. 2013, Moilanen ym. 2012). Eten-
kin kommunikaatiotaitojen kuntoutus tulisi
aloittaa varhain, silld niiden on havaittu vai-
kuttavan lapsen eldminlaatuun (Moilanen
& Rintahaka 2016). Varhaiskuntoutuksen
on myo6s havaittu helpottavan vanhempien
kokemaa stressid ja huolta lapsesta etenkin
silloin, kun kuntoutus pyrkii vihentiméaan
autismiin monesti kuuluvaa haastavaa kayt-
tdytymisté (Estes ym. 2009).
Autismikuntoutusta ja sen saatavuutta on
tutkittu yhid enemmain katsausten perusteel-
la (Matson & Konst 2014, Gillon ym. 2017).
Esimerkiksi amerikkalaisessa kartoitustut-
kimuksessa (Becerra ym. 2017) selvisi, et-
td lapset saivat enimmékseen puhe- ja toi-
mintaterapiaa ja ettd kiytetyt menetelmét

vaihtelivat. Yksiloterapiaa sai vain pieni osa
0-4-vuotiaista autismikirjon lapsista (9 %),
samoin kuin 5-14-vuotiaista lapsista (15 %),
ja ryhmaéterapian méairit olivat yksilotera-
piaakin vdhdisemmat sekd alle 4-vuotiailla
(5 %) ettd 5-14-vuotiailla (6 %). Kuntoutus-
ta tarjotaan 4,5 tunnista intensiiviseen 20-
40 tuntiin viikossa riippuen menetelmésta
(Matson & Konst 2014). Autismikirjon las-
ten kuntoutuksen maiara siis vaihtelee suu-
resti viikkotasolla. Suomessa lastenneuro-
logien yhdistyksen tyoryhméa suositteli
vuonna 2016 yksilollisen kuntoutuksen li-
séksi autismikirjon lapsen ympariston henki-
l6iden ohjausta (Kiviranta ym. 2016). Timéi
on yleinen suuntaus useissa muissakin EU-
maissa ja lisdd vanhempien tyytyvaisyytta
kuntoutusprosessiin (Bejarano-Martin ym.
2020).

Téassa tutkimuksessa tarkastellaan van-
hemmille suunnatun kyselyn avulla autis-
mikirjon lasten kuntoutuksen toteutumista
ja sitd, millaisia kokemuksia vanhemmilla
ja laheisilld on autismikirjon lapsen kuntou-
tusprosessin toimivuudesta. Erityisesti tutki-
muksessa tarkastellaan, milla tavalla ja kuin-
ka usein autismikirjon lasten kuntoutus on
toteutunut, millaisia kuntoutusmuotoja on
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kiytetty sekd millaisia kokemuksia vanhem-
milla ja ldheisilla on kuntoutukseen osallis-
tumisesta, kuntoutuskertojen maarasta sekd
kuntoutusohjelmiin liittyviasti tiedon saami-
sesta. Kyselytutkimukselle on saatu Pohjois-
Pohjanmaan eettisen toimikunnan puoltava
lausunto vuonna 2017.

Kysely autismikirjon hairion
varhaiskuntoutuksesta

Tama tutkimus oli osa Euroopan unio-
nin rahoittamaa kolmivuotista The Autism
spectrum disorders in the European Union
(ASDEU) -hanketta (2015-2018), jonka tar-
koituksena oli muun muassa tutkia Euroo-
pan maiden toimintatapoja autismikirjon
lasten tunnistamisen, diagnosoinnin ja kun-
toutuksen osalta (Yliherva ym. 2018). Tut-
kimusaineisto kerittiin 12 EU-maasta au-
tismikirjon lasten vanhemmille suunnatulla
kyselylld. Suomessa hankkeesta vastasi Ou-
lun yliopistosairaalan Lastenpsykiatrian kli-
nikka. Lisdksi mukana olivat Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos, Helsingin yliopistosai-
raala sekd Autismiliitto ry. Kyselyn lomake
saatiin EU-hankkeen koordinaattorina toi-
mivan Salamancan yliopiston kautta, ja se
kddnnettiin suomeksi suomalaiseen kuntou-
tusjarjestelmddn muokattuna. Kyselyd jaet-
tiin verkkopohjaisena muun muassa kehi-
tysvammasektorille,  yliopistosairaaloihin,
yksityissektorille sekéd yliopistoihin. Kyselya
mainostettiin myos Autismiliiton Autismi-
lehdessd, jotta tavoitettaisiin perheet mah-
dollisimman laajasti.

Kuntoutusta koskevaan kyselyyn vasta-
si yhteensd 41 henkil64. Vastaaja oli useim-
miten lapsen vanhempi (95 %). Kahdessa ta-
pauksessa lomakkeen taytti joku muu lapsen
hyvin tunteva ldheinen. Kyselyyn vastan-
neiden lapsista poikia oli 33 (81 %) ja tyt-
toja 8 (20 %). Lasten idn keskiarvo oli 5,3
vuotta (keskihajonta 1,7 vuotta, vaihtelu-
vili 2,9-10,2 vuotta). Eniten vastauksia saa-
tiin védhintdédn 150 000 asukkaan kunnista
(42 %) ja kunnista, joissa oli 10 000-49 999
asukasta (39 %). Kaupungeista, joissa asuk-
kaita oli 50 000-149 999, saatiin kuusi vas-
tausta ja alle 10 000 asukkaan kunnista kak-
si.
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Kyselyn tuloksia

Autismikirjon lasten kuntoutuksen
toteutuminen

Lapsista suurin osa sai varhaiskuntoutusta
(85 90). Kuusi lasta ei saanut ollenkaan kun-
toutusta vastaushetkelld (15 %), mutta kaksi
heistd oli kuitenkin saanut kuntoutusta ku-
luneen vuoden aikana ja kolme jonkin ver-
ran my6hemmin. Ainoastaan yksi lapsi ei ol-
lut saanut minkdinlaista kuntoutusta ennen
diagnoosin asettamista tai sen jalkeen.

Kyselyn perusteella 90 prosenttia lapsista
oli saanut kuntoutusta, joka toteutettiin paa-
osin yksilollisesti (95 %). Ryhmikuntoutusta
oli saanut vain 8 prosenttia lapsista ja kol-
masosa lapsista jotakin muuta kuntouttavaa
toimintaa (35 %), joka sisilsi esimerkiksi ko-
ti-, paivakoti- ja koulukdynteja. Yhden lap-
sen kuntoutus jirjestettiin yhteisterapiana
toisen lapsen kanssa. Muita lapsen kehitysta
tukevia toimia olivat osallistuminen péaivéa-
kodin integroidun erityisryhmén toimintaan
(16 %), tuen saaminen omaohjaajalta (5 %),
sopeutumisvalmennuskursseille osallistumi-
nen (3 %) ja tukiviittomaopetukseen osallis-
tuminen (5 %).

Kysymykseen kuntoutuksen toteutumises-
ta julkisen tai yksityisen puolen kautta vas-
tasi 37 vanhempaa tai laheistd. Kuntoutus
oli toteutunut 32 prosentilla lapsista julkisen
puolen kautta ja liki 38 prosentilla yksityisen
puolen jarjestiméni. Osa vanhemmista ker-
toi lapsensa kuntoutuksen toteutuneen seki
julkisella ettd yksityiselld sektorilla.

Suurin osa lapsista sai kuntoutusta ker-
ran viikossa (julkisella sektorilla 39 %, yk-
sityiselld sektorilla 60 %), ja vajaa kolman-
nes kaksi kertaa viikossa (julkisella sektorilla
26 %, yksityisella sektorilla 28 %). Vain muu-
tama lapsi sai kuntoutusta enemmin kuin
kaksi kertaa viikossa. Julkisella puolella hie-
man alle kolmasosa lapsista sai kuntoutusta
harvemmin kuin kerran viikossa (30 %), kun
taas yksityiselli puolella harvemmin kuin
kerran viikossa terapiaa sai vain yksi lapsi
(4 9%).

Lasten kuntoutus koostui monipuoli-
sesti erilaisista menetelmistd (kuvio 1).
Liki kaikki lapset kévivdat puheterapiassa
(85 %) ja suurin osa myos toimintaterapiassa
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Kuvio 1. Autismikirjon lasten (N = 41) kuntoutusmuodot (yhteensa seka julkisella etta yksityisella

puolella).

(73 %). Ohjausta tai neuvontaa lapsen kans-
sa toimimiseen oli saanut hieman alle puo-
let (44 %). Muita harvemmin tarjottuja kun-
toutusmuotoja olivat kéyttaytymisterapia,
kehityksellinen kuntoutus, perhekeskeinen
kuntoutus, Portaat-kuntoutus (suomalai-
nen sovellus yhdysvaltalaisesta Portage Gui-
de to Early Education varhaiskuntoutusmal-
lista, jonka tavoitteet ankkuroituvat lapsen

kehitysvaiheisiin) ja psykoanalyyttinen kun-
toutus. Alle kymmenen prosenttia lapsis-
ta sai jotakin muuta kuntoutusta, jonka si-
sdltod ei kyselyssa pyydetty méarittelemaén
tarkemmin.

Erilaisten kuntoutusmuotojen yhdistele-
minen oli hyvin yleistd. Autismikirjon lap-
sen arjessa niyttikin olevan tavallisempaa
se, ettd hdn kavi kahdessa tai useammassa

Puhe- ja toiminterapia

Puhe- ja toiminterapia ja ohjaus

Puheterapia ja ohjaus tai muu kuntoutus

Puhe- ja toimintaterapia, ohjaus ja muu kuntoutus
Toimintaterapia

Puheterapia
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Kuvio 2. Autismikirjon lasten kuntoutusmuotojen yhdistelmat (vastausten lukumaara N = 41).
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terapiassa samanaikaisesti sen sijaan, ettd
hén olisi saanut vain puhe- tai toimintate-
rapiaa (kuvio 2). Lisiksi ldhes puolet (49 %)
kyselyyn vastanneista vanhemmista sai neu-
vontaa ja ohjausta.

Vanhempien kokemus kuntoutuksesta

Kyselyn perusteella vanhemmat olivat melko
tyytyviisid kuntoutuskertojen méaraan. Vas-
taajista 56 prosenttia koki kuntoutusproses-
sin mairin erittdin tai melko toimivaksi (ku-
vio 3). Toisaalta viidennes vanhemmista koki
kuntoutuskertojen méiran olleen erittdin tai
melko védhdistd. Myds vanhempien kokemus
tiedon saamisesta eri kuntoutusohjelmista
vaihteli, ja 27 prosenttia vanhemmista koki
tiedonsaannin olleen riittiméatontd. Kuiten-
kin kolmasosa vanhemmista koki saaneensa
erittdin tai melko hyvin tietoa eri kuntoutus-
ohjelmista (34 %).

Kuntoutuskerroille vain viisi prosenttia
lasten vanhemmista tai laheisistd osallistui
erittdin aktiivisesti, 27 prosenttia aktiivises-
ti, hieman alle puolet (41 %) satunnaisesti ja
27 prosenttia ei ollenkaan. Suurin osa van-
hemmista oli myo6s erittdin tai melko tyyty-
viisid omaan osallistumiseensa lapsen kun-
toutuskerroille (44 %), ja vain pieni osa koki
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osallistumisensa toimimattomaksi (12 9%).

Erittdin aktiivisesti tai aktiivisesti kun-
toutuskerroille osallistuneet vanhemmat ja
laheiset kertoivat perusteeksi tiedonkulun
tarkeyden perheen ja terapeutin vililla seka
terapiaan osallistumisesta saatavan tiedon ja
ohjauksen merkityksen. Osassa tapauksista
lapsi ei halunnut jéa4da terapiaan ilman van-
hempaa, ja yhdessd perheessid pitkd matka
terapiaan sai vanhemman osallistumaan te-
rapiaan aktiivisesti. Vanhemmat ja laheiset,
jotka osallistuivat terapiaan satunnaisesti tai
eiviat ollenkaan, kertoivat syyksi useimmi-
ten kuntoutuksen toteutumisen péivaaikaan,
lapsen heikon keskittymisen vanhemman ol-
lessa lasnd tai sen, ettei heilld ollut tarvetta
olla mukana tai heitd ei haluttu seuraamaan
terapiaa.

Vastauksissa  varhaiskuntoutukseen ja
sen toteuttamiseen liittyvistd kommenteista
nousi esiin vanhempien epétietoisuus kun-
toutusmahdollisuuksista ja myos kannan-
ottoja kuntoutusohjelmista. Kritiikkia esi-
tettiin esimerkiksi kuntoutuskerran keston
rajoittamisesta 60 minuuttiin, joka koettiin
joskus riittiméattomaksi. Muutama vanhem-
pi oli epitietoinen eri kuntoutusohjelmis-
ta ja toivoi saavansa enemmaén tietoa niistd
ja myos siitd, onko vanhempien mahdollista



vaikuttaa niiden valintaan. My®&s ohjaus-
kiynteja toivottiin enemmén. Vastauksis-
sa korostui neuropsykiatrisen valmennuksen
tarkeys ja toivottiin, ettd vanhemmat saisi-
vat tietoa erilaisten kuntoutusohjelmien si-
sdlloistd ja mahdollisuudesta valita lapsel-
leen sopiva ohjelma.

Tiedon ja ohjauksen tarve korostui
vanhempien vastauksissa

Kyselyn perusteella ilmeni, ettd yhdeksin
kymmenesta lapsesta oli saanut kuntoutusta
sen vuoden aikana, jolloin lapsen vanhem-
pi vastasi kyselyyn. Kuntoutus oli jarjestetty
péddosin yksilokuntoutuksena, ja vain pieni
osa lapsista sai ryhmikuntoutusta. Vain kol-
masosalle oli jarjestetty kuntoutuksen lisiksi
ohjausta koti-, paivikoti- ja koulukdynneil-
l14. Yhteisty6ta kodin, paivikodin ja koulun
kanssa pidetdan kuitenkin tarkednd autismi-
kirjon lapsen kuntoutuksessa (Moilanen ym.
2012).

Yleisimmit autismikirjon lasten kuntou-
tusmuodot olivat puheterapia ja toiminta-
terapia, mikd vastaa Kivirannan ja kumppa-
neiden (2016) laatimia kuntoutussuosituksia.
Lapsista 60 prosenttia oli saanut puhetera-
piaa ja 55 prosenttia toimintaterapiaa. Neu-
vontaa ja ohjausta oli saanut vanhemmista
vain hieman alle puolet, vaikka vanhem-
pien on todettu hydtyvin siitdi (Moilanen
ym. 2012, Kiviranta ym. 2016). Becerran ja
kumppaneiden (2017) Yhdysvaltoja koske-
vassa tutkimuksessa vanhempien saama oh-
jauksen méaira oli vieldkin pienempi kuin
tdssa tutkimuksessa. On tarkedi, ettd van-
hemmat ymmaértiisivit oman toimintansa
olevan osa lapsensa kuntoutusta, jotta lap-
si pérjéisi myo6s arjen tilanteissa (Gillon ym.
2017).

Kysely osoitti, ettd osalla lapsista kuntou-
tus oli toteutunut julkisen ja osalla yksityi-
sen sektorin tarjoamana ja osalla molemmilla
sektoreilla. Suurin osa lapsista sai kuntou-
tusta kerran tai kaksi kertaa viikossa, mika
vastaa Kivirannan ja kumppaneiden (2016)
suosituksia autismin kirjon lasten kuntou-
tuksesta 3-7-vuotialle lapsille. My6s van-
hemmat olivat tutkimuksen perusteella mel-
ko tyytyviéisid kuntoutuskertojen maiaarddn

(56 % vastaajista). Euroopan tasolla on my6s
tutkittu vanhempien tyytyviisyyttd saatui-
hin kuntoutuspalveluihin (Bejarano-Martin
ym. 2020), ja mukana olleiden 12 maan tu-
lokset olivat kokonaisuudessaan negatiivi-
sempia kuin téssa tutkimuksessa. Suurin syy
vihiisempéin tyytyviisyyteen oli kuitenkin
diagnoosin viivistyminen, mikd viivéstyt-
tdd myos varhaisen kuntoutuksen aloitusta.
Suomessakin autismidiagnoosin asettaminen
saattaa kestda kaksi vuotta vanhempien huo-
len herddmisestd, ja diagnosointi-iki voi olla
keskimé&irin 3,9 vuotta (Yliherva ym. 2018).

Vanhemmista vain noin kolmasosa kertoi
osallistuvansa erittdin aktiivisesti tai aktii-
visesti lapsensa kuntoutuskerroille, kun taas
toinen kolmannes ei osallistunut lapsensa
kuntoutuskerroille ollenkaan. Autismikun-
toutuksessa korostetaan kuitenkin vanhem-
pien merkitystd kuntoutuksen suunnittelussa
ja toteutuksessa (Moilanen ym. 2012), miki
olisi tdrkedd ottaa huomioon kuntoutukses-
sa. Asiaan saattaa vaikuttaa se, ettd Suomes-
sa tyypillisesti molemmat vanhemmat ovat
tydeldmaissi, joten kuntoutuskerroille osal-
listuminen on haastavaa. Yhteistyé vanhem-
pien ja kuntoutusta toteuttavien terapeuttien
vililla olisi kuitenkin vélttdméatonts, jotta
kuntoutusta voitaisiin toteuttaa myos koto-
na ja opitut taidot siirtyisivat arkikdytt6on
(Vanhala 2015). Kuntoutus tulisi suunnitella
yksil6llisesti, ja tavoitteena pitiisi olla per-
heen eldamin laadun ja toimintakyvyn kehit-
tdminen tukemalla lapsen kehitystd ja oppi-
mista sekd kehittdmilld lapsen sosiaalisia
taitoja ja kommunikointia (Meng-Chuan ym.
2014).

Suomessa ei juuri ole tutkimuksia, jois-
sa olisi tarkasteltu autismikirjon lasten kun-
toutuksen saatavuutta tai laatua. Virallisia
kansallisia suosituksia autismikirjon lasten
varhaiskuntoutuksesta ei vield ole saatavilla
(Lamsd ym. 2015), mutta ne ovat tyon alla.
Autismikirjon héirion Kiypd hoito -suosi-
tusten laatimiseen on koottu tyéryhmd, jon-
ka tavoitteena on saada ohjeistus valmiiksi
vuoden 2022 loppuun mennessi (ks. Tulossa
Kéypa hoito -suositus autismikirjolle - Au-
tismiliitto, Duodecim, Kiypéd hoito -toimi-
tus).
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Tulosten merkitys: Kyselyyn vastan-
neiden vanhempien mukaan autismikirjon
lapsen varhaiskuntoutusta pidettiin toi-
mivana, mutta tiedon saaminen kuntou-
tuksesta koettiin riittdmattomaéksi. Lisaksi
kaivattiin enemméan vanhempien ohjausta
lapsen kuntoutuksessa. Nama seikat olisi
hyvai ottaa huomioon autismikirjon lap-
sen varhaiskuntoutuksessa.

Tiivistelma

Johdanto: Autismikirjon lapselle suositel-
laan yksilokuntoutusta ja ldhi-ihmisten
ohjausta laaja-alaisten toimintavaikeuksi-
en vuoksi. Kuitenkaan suositusten toteu-
tumisesta perheiden ndkokulmasta ei ole
tietoa Suomessa tai muissakaan Euroo-
pan maissa, minkd vuoksi EU kdynnisti
12 maassa hankkeen, johon suomalainen
kartoitustutkimuksemme kuuluu.

Aineisto ja menetelmidt: Varhaiskun-
toutusta koskevaan kyselyyn vastasi 41
henkil6d. Tavoitteena oli tutkia autismi-
kirjon lasten kuntoutuksen toteutumista
ja vanhempien seka ldheisten kokemuksia
autismikirjon lapsen kuntoutusprosessin
toimivuudesta.

Tulokset: Lahes kaikki lapset olivat
saaneet jotakin kuntoutusta yksilokun-
toutuksena (95 %) tai ryhmakuntoutukse-
na (8 %) kerran viikossa (39 %). Useimmat
lapset kévivit puheterapiassa (85 %) ja
my0s toimintaterapiassa (73 %). Kuntou-
tus oli toteutunut 32 prosentilla julkisella
ja 38 prosentilla yksityiselld puolella. Yli
puolet vastanneista (56 %) oli tyytyviisii
lapsensa kuntoutukseen, mutta toivoivat
lisdtietoa kuntoutusohjelmista.

Avainsanat: autismikirjon hiirié, van-
hempi, varhaiskuntoutus, ASDEU
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