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TIIVISTELMA

Norvapalo, Pdivi. 1998. Autististen lasten kuntoutus TEACCH-orientoituneessa pienryhmissé
paivikodissa: Neljd tapaustutkimusta. Jyvéskylén yliopisto. Erityispedagogiikan laitos.

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittd4 autististen lasten kehittymisté ja autistisen kdyttdytymi-
sen midrdn muutosta pédivikodin pienryhméssé, joka on nimenomaan suunniteltu autistisesti
kiyttdytyvien lasten tarpeita ajatellen. Pienryhmén toiminta perustuu Teacch-pedagogiikkaan,
mutta mukana on my6s Lovaas-kédyttdytymisterapian aineksia, varsinkin yksil6opetustilanteissa.
Autististen lasten pienryhméssi péivikodissa oli kuusi autistista poikaa ja myos henkilékuntaa
oli kuusi. Jokaisella lapsella oli ns. oma aikuinen ohjaamassa ja opettamassa koko piivin. Las-
ten paivaidn sisdltyl musiikkituokio, teemapéivan toiminnot (esim. uinti, retki jne.), yksildope-
tus, ulkoilua, lorutuokio, itsendistd tydskentelyd, kehontuntemustuokio ja luonnollisesti ruokai-
lut ja joillakin pdivéunet.

Tutkimuksessa oli mukana neljd poikaa tdstd ryhmaéstd. Lasten opettamisessa paivakoti oli tir-
ked, mutta osalla lapsista oli myds kotona tapahtuvaa sidinnéllistd psykologin tekemii ja/tai
vanhempien tekemé&i Lovaas-kdyttdytymisterapiaa sekd “koriopetusta”. Tutkimuksen alkumit-
taukset tehtiin heind-elokuussa 1995 ja vilimittaukset puolen vuoden paiéstd eli helmikuussa
1996. Loppumittaukset mitattiin elokuussa 1996, joten tutkimus kesti yhden vuoden. Mittauk-
sissa tutkittiin lasten sen hetkisen autistisen kéyttdytymisen maérdd kolmella eri mittarilla
(CARS, ABC ja PEP-R) ja lasten kehittymistd eri osa-alueilla kahdella mittarilla (PEP-R ja
Portaat). Liséksi vanhemmat vastasivat kyselylomakkeeseen vili- ja loppumittausten yhteydessi
ja kertoivat lastensa edistymisesti ja syistd, miksi néin tapahtui.

Kaikki nelja autisesti kdyttaytyvdad poikaa etenivit kehityksessdin PEP-R - ja Portaat-arvioin-
tien mukaan selvisti ajankohtana alkumittauksista vélimittauksiin jokaisella kehityksen eri osa-
alueella. Kolmella pojalla edistymistd tapahtui samojen arviointien mukaan hyvin myds ajan-
kohtana vilimittauksista loppumittauksiin, mutta edistymisen nopeus hidastui edelliseen puoli-
vuotiskauteen verrattuna jonkin verran. Neljds autistinen poika pysyi kehityksessdén paikallaan
tai hieman taantui jalkimmdisend mittausjaksona. Yksillliset erot lasten kehittymisessd olivat
luonnollisesti suuret. Olennaista oli se, ettd sdannélliselld ja pitkdjénteiselld opettamisella, missé
ei ole keskeytyksid (esim. kesdlomaa), kaikki lapset kehittyivit hyvin.

Myds autistisen kéyttdytymisen méaérd vaheni jokaisen lapsen kohdalla tutkimuksen ensimmdi-
selld puolivuotiskaudella sekd ABC-, CARS-arviointien ettd PEP-R:n kayttdytymisen arvioinnin
mukaan. Kahden lapsen kohdalla autistinen kéyttdytyminen lisd4ntyi vahén jalkimmadiselld puo-
livuotiskaudella. Heilld autistisuus lisd4ntyi kuitenkin korkeintaan alkumittauksissa havaittuun
madrdsn asti. Kahdella muulla pojalla autistisuuden méérd vaheni edelleen my6s toisen puoli-
vuotiskauden aikana. On otettava huomioon, ettd vili- ja loppumittausten vililli oli kesdloma ja
opetus oli pelkistiin vanhempien vastuulla. Kesd ja loma-aikojen opetusta ja kotikuntoutus-
ohjausta tulisi kehittdd voimakkaasti.

Kaikkien vanhempien mielesté lapsen kehitys oli mennyt pidsésintdisesti eteenpdin ja autistinen
kiyttdytyminen vihentynyt. Yhden lapsen kesén jélkeinen taantuminen ja osin paikallaan pysymi-
nen ndkyi myos vanhempien havainnoissa. Vanhempien huomiot autistisen lapsensa kehittymi-
sesti ja autistisesta kayttdytymisesti olivat tismélleen samansuuntaisia kuin tekeméni mittaukset
neljilld muulla arvioinnilla.

Avainsanat: autismi, varhaiskuntoutus, TEACCH-kokonaiskuntoutusohjelma, Lovaas-
kayttaytymisterapia, PEP-R, CARS, ABC, Portaat
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1. SAATTEEKSI

Autismia on esiintynyt erilaisissa kulttuureissa kautta aikojen. Oireyhtymdile ei vain ole ollut aina
nimed ja sitd ei ole madritelty. Kanner teki oireyhtymén kuvauksen vuonna 1943, ja se on ollut
lahes kéyttokelpoinen ndihin pdiviin asti. Hén teki kuitenkin erittdin kohtalokkaan virheen
pédtellessdsn autismin etiologiaa. Hén on itsekin todennut myShemmin tehneensd virheen tissi
etiologisessa péittelyssd. (Frith 1989) Liiketieteen historiassa ei ole vastaavaa noitavainoa kuin
minkd uhreiksi autististen lasten vanhemmat lédnsimaissa ovat joutuneet. Ilman tieteellisii
petusteita monet psykiatrit ja psykologlt ovat niihin pdiviin saakka pitineet vanhempia suoraan
syyllisind lapsensa vammaisuuteen. Aiti on p1detty suoranaisesti tunnekylméni, ndin on ainakin
terapeutti ja kirjallisuus autismista viittanyt. Aitien on tdytynyt ilman vastaviitteitd alistua
kokemaan halveksuntaa, mitd lapsen sijoittaminen kasvatuskotiin tai laitokseen sellaisessa
tilanteessa merkitsee. Vanhemmat ovat toivoneet hartaammin kuin miti4n muuta saada autistiseen
lapseensa kontaktia. Vanhemmat ovat rakastaneet lastaan eivétkd missééin tapauksessa inhonneet
hintd. Nykyd4n vanhemmat uskaltavat puhua lapsestaan ja tilanteestaan toisten vanhempien,
poliitikkojen ja asiantuntijoiden kanssa, koska nyt he voivat mm. lukea kirjasta, ettd lapsella on
vamma, joka taustaltaan on monessa suhteessa verrattavissa muihin vammoihin. (Gillberg 1988)

Kaikki timi ylldoleva aikaisempi vdiryys on yksi liikkkeellepanevista voimista tdmén tydn
tekemiseen, mutta kaikkein suurin innoitus on poikani Joonas. Autistisena lapsena hin tarvitsee
paljon rakastavan aikuisen helldn tiukkaa ohjausta ja opetusta ja hin on hyotynyt opetuksesta
huikeasti. Olemme mieheni kanssa tehneet paljon t6itd lapsemme kanssa. Tunnen myds useita
vanhempia, joilla on autistinen lapsi ja jotka ovat myss tehneet kovasti kuntoutusty6téd lapsensa
kanssa. Meille kaikille autististen lasten vanhemmille on itsestdsin selvai se, ettd kovan tyon ja
tuskan kautta nikyy pikkuhiljaa valoa tunnelin paistd. Lapsi tulee entistd kontaktikykyisemmaéksi
opettamisen ja ohjaamisen tuloksena. Tahén tarvitaan tietoa siitd, miten kuntoutusta tehdiin,
missé tehdisn ja ketkd tekevit, ja vield ennenkaikkea tietoa, miti siitd seuraa, hy6tyyko lapsi siitd
vai onko kaikki vain hukkaan heitettyd aikaa. Vanhemmat tietdvat vastauksen, kaikki panostus
lapsen kuntoutukseen ajallisesti ja rahallisesti kannattaa todella paljon. Toivonkin timén
opinndytety6ni olevan edes pieni osoitus siitd, ettd kaikki tehty ty6 kannattaa ja siihen tarvitaan
sekd taloudellisia ettd henkilOstoresursseja jokaisen autistisen lapsen kohdalla kaikilla
paikkakunnilla. Autistinen lapsi oppii todella paljon, kun hénti opetetaan intensiivisesti.

Autististen lasten varhaiskuntoutus hakee vasta muotoaan ja rahoitusta. Jyviskyldssd Halssilan
pdivikodissa tapahtuva autististen lasten varhaiskuntoutus on erinomainen paikallisista oloista
ldhtenyt kunnallinen toimintamalli. Toivoisin kaikkien autististen lasten péasisevén viimeistédn 2-3 -
vuotiaana tehokkaan varhaiskuntoutuksen piiriin. Nédinhdn asiat eivdt tilld hetkelld vield ole.
Haluan olla osaltani lisdsimassé tietoa kertomalla neljén autistisen pojan tarinan. Autististen lasten
varhaiskuntoutuksen merkittivistd ja meitd kaikkia - niin vanhempia kuin ammatti-ihmisid -
kannustavista tuloksista toivon jokaisen tekevén selkeét johtopéatksensa.

Kiitokset kannustavalle tutkielman ohjaajalleni PsT Timo Ahoselle seki kielti ja tyylid konsul-
toineelle FM Marja-Leena Tuurnalle. Halssilan péivikodin Ketunkolon henkilékunnalle iloa ja
jaksamista tyohon ja ennenkaikkea sydimellinen kiitos niille perheille ja pojille, jotka olivat
mukana tutkimuksessani. Olette 1&mpimi3 ja vélittémi4 ihmisié kaikki, toivotan teille hyvai jatkoa
ja voimia eldmain.



2. JOHDANTO

2.1. Autismi

Autismi-sana tulee kreikan sanasta AUTOS eli itse. Se tarkoittaa henkilod, joka eldd eristiy-
tyneend omissa maailmoissaan. (Timonen 1991) Leo Kannerin esittdmén autismin kuvauksen v.
1943 jélkeen hin alkoi kéyttdd nimitystd varhaislapsuuden autismi; tilaa on kutsuttu myos
Kannerin syndroomaksi. (Sosiaali- ja terveysministerié 1989). Autismi, oikeastaan autistinen
oireyhtymi, on kehityksen héiri6, jonka vaikutukset ndkyvit kiyttdytymisessd. Aikaisemmin
autismia pidettiin vaikeana tunne-eldmin héiriond ja se luettiin kuuluvaksi lapsuuden
psykooseihin. Tdmé nimitys antaa vairédn kuvan autistisen h#irién luonteesta, taustatekijéisti ja
hoidosta. Nimitys autistinen oireyhtymaé kertoo, ettd kyse ei ole tarkkaan rajatusta sairaudesta, vaan
tietyistd piirteistd koostuvasta kiyttdytymiskuvasta, joka on monimuotoinen ja yksil6llinen.
Nykytiedon mukaan autistinen oireyhtymé on eldménikdinen, miki ei kuitenkaan tarkoita, ettd sen
vaikutukset pysyvét muuttumattomina tai ettei sen oireisiin voi vaikuttaa. (Kulomaki 1992)

2.1.1. Autismin diagnosointi ja luokittelu

Autismi mééritelldsin kdyttdytymisen perusteella. On olemassa kansainvilisesti hyvéksyttyja luet-
teloita kriteeripiirteistd, joiden on oltava nakyvissd kéyttdytymisesss, jotta poikkeavuudessa on
kyse autismista. (Kuloméki 1993a) Nyky#4n on kiytossd kaksi erilaista diagnosointijérjestelmas:

1) ICD-10, lapsuusién autismi, International Classification of Diseases, 1993.
(Waterhouse, Morris, Allen, Dunn, Fein, Feinstein, Rapin & Wing 1996).

2) DSM-1V, autistiset hdiriot, Diagnostic and stastical Manual of mental disorders; American
Psychiatric Association (APA), 1994;

ICD-jérjestelmd on WHO:n (World Health Organisation) yll4pitima kansainvilinen tautiluokitus.
Jarjestelmét ovat varsin samankaltaisia, mutta WHO:n esittimi versio on tekijikunnaltaan
kansainvélisempi. Autismin kohdalla kannattaa yleensi pitdytyd uusimpaan tietoon, koska ko.
ongelmaryhmén kohdalla méiritelmé-perusteet ovat varsin usein muuttuneet. (Timonen 1994)
Autismi diagnosoidaan Suomessa yleisimmin ICD-10:n mukaan.

Suomessa autismi oli vield muutama vuosi sitten luokiteltu varhaislapsuuden psykoosit ja
lapsuuden laaja-alaiset kehityshéiri6t luokkaan ICD-9 luokituksessa. ICD-10 luokitus tuli voimaan
vuoden 1996 alusta. Siind lapsuuden autismi kuuluu luokkaan laaja-alaiset kehityksen hiiriot

(F 84).

Suomen Autismiyhdistys ry. on pyrkinyt vaikuttamaan siihen, ettdi suomalaisesta versiosta
tehtéisiin kansainvilistd vastaava ja autismia ei luokiteltaisi ené psykoosiksi vaan laaja-alaiseksi
kehityksen hiirioksi. Mm. Ruotsissa on luovuttu nimityksesti barndompsykos. (Kerola 1994b)

Autistisia henkil6itd voidaan tarkastella diagnosoinnin yhteydessd myos heiddn dlykkyystasonsa
(IQ) mukaan: matala- (low-function) ja korkeatasoisesti (high-function) toimivat autistiset henkilét.
(Freeman et al 1981; Cohen, Paul & Volkmar 1987). Autismia voidaan ajatella myds jatkumona,
jossa matalinta p#itd edustavat syvisti/vaikeasti kehitysvammaiset autistiset henkilét, joilla on
paljon sosiaalisuuden, kommunikaation ja mielikuvituksen rajoituksia (Wing & Gould 1979).
Keskimmaisessi ryhméssé olevat autistiset henkildt ovat “Kannerin tyyppisié (klassinen autismi)“
autistisia henkil6itd, jotka wusein ovat keskiasteisesti kehitysvammaisia. Ylintd osaa
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ilykkyysosaméaarilld mitattuna edustavat Aspergerin syndroomasta Kérsivét henkilot. Heilld on
yleensd normaali tai hyvé, joskus jopa erinomainen dlyllinen toiminta. Autistisista henkildistd n. 80
% :lla on mitattu dlykkyysosamiérén (IQ) olevan alle 70. (Gillberg & Peeters 1995) Kaikista
autistisista lapsista on 70-80 % eriasteisesti kehitysvammaisia. Noin puolet heistd on vaikeasti ja
syvésti kehitysvammaisia. (Gillberg & Coleman 1992) Téss4 yhteydesséd on syytd mainita ja ottaa
huomioon se, ettdi nimé kehitysvammaisten autististen henkildiden suuret prosentit on saatu
arvioimalla autistisia henkil6itd perinteisilld dlykkyystesteilld, joissa kielellisten osuuksien maard
on suuri ja testit pohjautuvat paljolti sosiaalisuuteen ja puhekielen ymmartimiseen.

Lapsuusiéin autismi (F 84.0) eli klassinen autismi (infantiili autismi, autistinen hiirié, Kannerin
oireyhtymé)

ICD-10:n mukaan lapsuusién autismi-diagnoosille on seuraavanlaiset kriteerit. Ongelmakuvauksen
padkriteerit on alleviivattu.

Ongelmien varhainen havaitseminen. Ongelmia havaittavissa jo varhaiskehityksessi ja viimeistiin
kolmen vuoden idssd. Syndrooma voidaan diagnosoida myShemminkin, mutta kehityksellistd
poikkeavuutta tulee olla néikyvissd ennen kolmen vuoden iké4.

Poikkeavuus sosiaalisessa kanssakdymisessd. Nékyy poikkeavana tapana vastata s0sio-
emotionaalisiin  vihjeisiin tilanteessa (puute osoittaa reaktioita toisten tunneilmaisuihin; puute
muuttaa kiyttdytymistdsin sosiaalisen yhteyden mukaan; vaikeus kidyttdd sosiaalisia signaaleja;
huono sosiaalinen, emotionaalinen ja kommunikatiivisen kéyttdytymisen yhdistimiskyky;
vastavuoroisuuden puute sosio-emotionaalisessa toiminnassa).

Kommunikatiivisten valmiuksien vaikeudet. Nakyy vaikeutena kiyttdd omaamiaan kielellisid
taitoja sosiaalisesti; vaikeus kuvitella asioita ja osallistua sosiaaliseen mielikuvitusleikkiin; vaikeus
samanaikaistaa sosiaalista viestintdd ja osallistua vastavuoroiseen keskusteluun; heikko kyky
joustaa kielellisessd ilmaisussa; luovuuden ja fantasian puute ajattelutoiminnassa; puute reagoida
emotionaalisesti verbaalisiin ja ei-verbaalisiin ylilyonteihin; puute muuttaa #4nenpainoa ja
painotusta viestinnissd; puute kayttid puheen ohella ei-verbaalista painotusta ja tarkoituksen
osoittamista.

isen, mielenkiinnon kohteiden ja toimintojen
muodot. Nikyy pyrkimyksend sisdllyttdad jaykkyyttd ja rutiininomaisuutta moniin péivittéisiin
toimintoihin. Kyse voi olla uusista tai vanhoista toimintamuodoista. Nuorempana saattaa esiintya
epitavallista kiintymystd ei-pehmeisiin esineisiin. Voi esiintyd seuraavasti: rutiinien
rituaaliomainen toteuttaminen; kiinnostus kalentereihin, matkareitteihin tai aikatauluihin; motorisia
stereotypioita; kiinnostus esineiden ei-funktionaalisiin ominaisuuksiin (haju, maku jne.); taipumus
vastustaa rutiinien ja ympéristén muutoksia.

Erilaisten epéspesifisten ongelmien esiintyminen. Téllaisia ongelmia saattavat olla erilaiset pelot,
nukkumis- ja syomishiiri6t, raivonpuuskat ja aggressiot. Itsed vahingoittava kéyttdytyminen on
varsin yleisti erityisesti, jos se on samalla yhdistynyt kehitysvammaisuuteen. Useimmilla puuttuu
spontaaniutta, aloitekykyd ja luovuutta vapaa-aikansa jarjestdmisessd. Lisdksi heilld voi olla
vaikeutta toteuttaa paitoksentekoa tydssiin, vaikka tehtdvit vastaisivatkin heidédn kapasiteettiaan.
Ongelmien luonne muuttuu lapsen tullessa vanhemmaksi, mutta taitopuutteet tulevat nikyméain
lipi heidin elim#nsi varsin samankaltaisina sosiaalisuuden, kommunikaation ja mielenkiinnon
kohteiden alueilla. (WHO 1993; Timonen 1994)



Autistiset piirteet (epéityypillinen autismi F 84.1)

Laaja-alaisen kehityshdirion muoto, joka poikkeaa lapsuuden autismista joko alkamisikéinsé
perusteella tai siksi, ettei se tdytd kaikkia kolmea diagnostista tunnusmerkkid. Té4td alaryhmés
kdytetddn yleensi vasta kun kolmen ikdvuoden jilkeen ilmenee kehityksen poikkeavuutta ja
hiiriintymistd. My0s kun ei ole todettavissa riittdvad poikkeavuutta kaikilla kolmella psyko-
patologian alueella (molemminpuolisen sosiaalisen vuorovaikutuksen poikkeavuutta, viestinnin
poikkeavuutta sekd kédyttdytymisen kapea-alaisuutta, kaavamaisuutta ja kertautuvuutta) niin kuin
autismi-diagnoosi edellyttdsd, vaikka joillakin alueilla poikkeamat ovat luonteenomaisia.

on vaikea puheen ymmértamisen vaikeus. (Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittimiskeskus
1995)

Rettin syndrooma (F 84.2)

Andreas Rett kuvasi vuonna 1966 uuden ongelmaryhmin, jota my6hemmin alettiin nimittds hinen
mukaansa Rettin syndroomaksi. Rettin syndroomaa esiintyy vain tyt6illd. (Timonen 1994)
Syntyessdin lapsi on normaali. Tauti etenee vaiheittain ja sithen liittyy kehitysvammaisuutta,
lihasten jaykkyyttd ja tukielimiston virheasentoja sekd syomisvaikeuksia ja ummetusta. Noin
puolen vuoden idssd pdin kasvu hidastuu. Yhdesti neljasn vuoden idsséd kehitys alkaa nopeasti
taantua. Vihitellen tarkoituksenmukainen kasienkayttd jag pois ja tilalle tulevat taudille tyypillinen
kiisien hieronta ja esimerkiksi suun taputtaminen. Myds kively, kun se opitaan, on epidvarmaa.
Puhe jd4 pois ja kiinnostus ulkomaailmaan vihenee. Lapsilla voi olla itsensd vahingoittavaa
kiytostd ja usein myds unihéirioitd. MyShemmin tilanne pysyy useimpien taitojen suhteen varsin
tasaisena. Kuitenkin my6hemmissd vaiheessa lihasten jaykistyminen ja surkastuminen ovat
hallitsevia piirteitd: ihminen tarvitsee pydrétuolia ja vammaisuus on sangen hankalaa. (Honkanen,
Malin, Rinne & Viitanen 1996)

Lapsuusiéin disintegratiivinen kehityshiirié (F 84.3)

Lapsuusién laaja-alaisen kehityshéirion muoto, jossa hiiriotd edeltdd tdysin normaali kehityksen
jakso, ennen kuin lapsi muutaman kuukauden kuluessa menettéi aiemmin monilla eldmén alueilla
hankkimansa taidot. Tyypillistdi ovat myds mielenkiinnon menetys ympérist66n, kaavamaiset
toistuvat liikesarjat sekd autismin kaltaiset poikkeavuudet sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja
yhteydenpidossa toisiin ihmisiin. Diagnoosi tehdd#in kdytospiirteiden perusteella. (Sosiaali- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittimiskeskus 1995)

Yliaktiivisuushiirio yhdistyneeni kehitysvammaisuuteen ja stereotyyppisiin liikkeisiin
(F 84.4)

Puutteellisesti méadritelty hiirié, jonka asema tautiluokituksessa on epdvarma. Tdmd diagnoosi
kattaa ryhmin lapsia, jotka kirsivit vaikeasta dlyllisestd kehitysvammaisuudesta
(8lykkyysosaméird alle 50) ja ovat huomattavan yliaktiivisia ja tarkkaamattomia ja joilla esiintyy
kaavamaista kayttdytymists. (Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittamiskeskus 1995)

Aspergerin syndrooma (F 84.5)
Aspergerin syndrooma, joka ndihin pdiviin asti on tunnistettu lapsesta erittdin huonosti,

luokitellaan ICD-luokituksessa myds laaja-alaisiin  kehityksen héirisihin. Vuonna 1944
itdvaltalainen lasksri Hans Asperger kuvasi ensimmiisen kerran oireyhtymin, josta kdytt66n on
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yleistynyt nimitys Aspergerin syndrooma. Itsendiseksi syndroomaksi se hyviksyttiin vasta v.1981
englantilaisen Lorna Wingin tyon tuloksena. Aspergerin syndroomasta kérsivit henkilét omaavat
normaalin dlyllisen suorituskapasiteetin. Oireyhtym4 eroaa autismista ensisijaisesti siten, etti siini
ei esiinny suuria puutteita tai jalkeenjaZineisyyttd kielellisen tai kognitiivisen kehityksen alueella.
Heille on kuitenkin yleistd, ettd he ovat varsin kémpel6itd liikkkumisessaan. Ongelmat séilyvit
nuoruusikdZin ja aikuisuuteen saakka. Joidenkin kohdalla on havaittavaissa yhtaldisyyksid
lapsuusién autismin kanssa. (Wing 1981; Gillberg 1985; Gillberg 1989a; Frith 1991; Gillberg &
Peeters 1995)

Aikuisidssd heille on yleistd, ettd heiltdi ndyttdd puuttuvan emotionaalista reagointikykyi
ympdristdn vaikutuksiin. (Timonen 1994; Ehlers & Gillberg 1996) Ehki pishenkil6 elokuvassa
Sademies, joka v. 1989 teki autismia tunnetuksi enemmén kuin miké4n muu aikaisemmin, edustaa
Aspergerin oireyhtyméi. Siithen saattaa kuulua myds ns. Idiot Savant ilmid, poikkeuksellinen
lahjakkuus, kykysaareke jollain tietylld alueella (Frith 1989). Tillainen poikkeuksellinen
lahjakkuus kapealla alueella nikyi my®ds kyseisessd elokuvassa.

2.1.2. Sosiaalinen luokittelu

Sosiaalisen toiminnan mukaan autistiset henkil6t voidaan jakaa kolmeen luokkaan:

1) eristéiytyviin, 2) passiivisiin ja 3) aktiivisiin, mutta erikoisiin. Katso kuva 1. Eristéytyjat
ldhestyvat harvoin spontaanisti sosiaalisesti muita ja pyrkivdat torjumaan my8s muiden
lzhestymiset. Toisaalta he voivat olla hyvin riippuvaisia tutuista l#hiaikuisista ja voivat reagoida
kayttdytymishéairi6illd liian monen ihmisen puuttumiseen asioihinsa ja henkilomuutoksiin. Heidéin
kayttdytymisessdin nikyy “autistinen yksindisyys“ varsinkin pikkulapsi-idssi. Eristdytyvien
ryhméén kuuluvilla autistisilla henkildilld on usein erittéin vihdiset kommunikaatiokeinot. Nami
eristdytyvit autistiset henkilét tarvitsevat rakkautta ja huolenpitoa, josta heilts ei odoteta palautetta.
Tahén ryhméin kuuluu n. puolet kaikista autistisista henkil6istd. (Wing 1988)

Passiiviset myds harvoin ldhestyvét spontaanisti sosiaalisesti muita, mutta heidit voidaan saada
mukaan sosiaalisesti organisoituun toimintaan passiivisena osallistujana. He voivat eldi
riippumatonta eldmai, mikéli siind vallitsee tietty pysyvyys. Odottamattomat muutokset ja uudet
tilanteet yleensikin voivat saattaa myGs passiiviset autistiset henkil6t raiteiltaan ja liséti tuen ja
hoidon tarvetta. Passiivisilla autistisilla henkiloilld on yleensd enemmén taitoja ja kykyd oppia
uutta kuin eristdytyneiden ryhméin kuuluvilla. Passiivisia autistisia henkil6itd on n. neljdsosa
kaikista autistisista. (Wing 1988)

Aktiiviset, mutta erikoiset tekevit spontaaneja sosiaalisia lahestymisid, mutta ne ovat yksipuolisia
ja naiiveja. Usein tdhdn ryhméin kuuluvista autisteista saatetaan sanoa, etteivit he ole autistisia
ollenkaan. Kuitenkin heilld on sama puutteellisuus sosiaalisten kontaktien vastavuoroisuudessa. He
saattavat esittdd pitkid (mikéli pubetta on) yksityiskohtaisia selostuksia itseddn kiinnostavista
aiheista tai kysyd samoja asioita yhd uudelleen ymmértamittd, miten vuorovaikutuksen pitiisi
edetd. Ne, joilla ei ole puhekieltd, tekevit usein fyysisid ldhestymisid, jotka voivat herattid
kiusaantuneisuutta ympiristossi. Tihin ryhmiin kuuluu n. neljinnes Kkaikista autistisista
henkiloistd. (Wing 1988)

Sosiaalisen kanssakidymisen toimivuuden lisdksi autististen henkildiden arvioinnissa tulee
kiinnittis huomiota seuraaviin asioihin: kommunikatiiviseen kiyttiytymiseen, symboliseen
leikkiin, motoriseen koordinaatioon, imitaatioon, péivittdisiin rutiineihin sek# outoon tai
stereotyyppiseen kiyttdytymiseen (Wing & Gould 1979; Wing 1988).




ERISTAYTYVA PASSIIVINEN AKTIIVINEN JA ERIKOINEN

Kuva 1. Kolmen tyyppisté sosiaalista toimintaa. (Frith 1989)
2.1.3. Autistinen oireyhtymé

Christopher Gillberg (1988) ehdottaa autismin sijaan nimitystd autistinen oireyhtymi, koska se
héinen mielestdéin paremmin kuvaa ilmién vaihtelevaa luonnetta. Nimitys autistinen oireyhtyms
kertoo, ettd kyse ei ole tarkkaan rajatusta sairaudesta vaan tietyistd piirteisti koostuvasta
kéyttdytymiskuvasta, joka on monimuotoinen ja yksiléllinen. Yksilollisyys aiheutuu mm. autistisen
henkil6n idstd, kehitystasosta, dlykkyyskapasiteetista sekd mahdollisista neurologisista tai muista
sairauksista tai vammoista. (Kulomiki 1992)

Gillberg (1992) luettelee seuraavat viisi kiyttdytymispiirrettd tunnusomaisiksi autistiselle

oireyhtymalle:

1. Varhainen alku.

2. Vaikea sosiaalisen vuorovaikutuksen héiri6 (vastavuoroisuuden vajavuus tai puuttuminen)

3. Vaikea héiri6 kommunikaatiossa, seki kielen, ilmeiden ja symbolien ymmirtamisessi ettd
kyvyssi ilmaista itsedéin kielellisesti ja muulla tavoin

4. Rituaalikéyttdytyminen, erikoiset rutiinit tai d4rimmdisen poikkeava leikki

5. Poikkeava reagointi aistidrsykkeisiin, oudot reaktiot #iniin, valoon, kipuun, liikkeeseen,

kylméén tai 1dmp66n

(Gillberg 1992)

Suomessa ollaan yleisesti mm. Suomen Autismiyhdistys ry:ssd, Lastenlinnan autismiyksikén
henkilékunnan keskuudessa ja Jyviskyldn yliopiston autismiin erikoistuvien erityisopettajien
koulutuksessa samoilla linjoilla Gillbergin kanssa. (Kerola 1994b) Samoin valtakunnallinen
Autistien Palvelukeskus Jyvaskyldssd kdyttd4 autistisen oireyhtymin tunnuspiirteiden kuvailua
Gillbergin mukaan.

2.1.4. Autismin esiintyvyydesti

Vinni & Timonen (1988) tutkivat Suomessa autismin esiintyvyyttdi. He saivat autismin
esiintyvyydeksi 3-4/10 000 lasta kohden. Jos otetaan huomioon tutkimuksesta pois jétetyt lievit
autismi-tapaukset, voidaan autismin esiintyvyyden katsoa Suomessa olevan 4-5/ 10 000 lasta
kohden. Puhtaan autismin esiintyvyys on 1-2/ 10 000 lasta kohden. (Vinni & Timonen 1988)
Autismia on pidetty harvinaisena oireyhtymind. Viimeaikaiset tutkimukset ovat kuitenkin
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osoittaneet, ettd oireyhtymé on usein jd4nyt tunnistamatta ja diagnosoimatta etenkin vaikea-asteisen
kehitysvammaisuuden yhteydessé tai kun on kyse dlyllisesti normaalista/ lahjakkaasta autistisesta
henkilostd (Gillberg 1989b; Steffenburg & Gillberg 1989).

Niin ollen autismin yleisyys olisikin 10-15/ 10 000 (Kulomiki 1993b). Tarkempia tutkimuksia ei
meilld toistaiseksi Suomessa ole suoritettu. (Kuloméaki 1992) Lénsimaissa arvioidaan nyky#éin
autismin esiintyvyyden olevan 1/1000 (Bryson 1996). Ruotsalainen Gillberg arvioi vuonna 1990
autistisia piirteiti omaavia henkil6itd olevan viisi-seitsemén kertaa enemmin kuin autistisia
henkil6itd. Autistisia piirteitd omaavilla henkil6illd on 1-2 kriteeripiirrettd tai oireyhtyma hyvin
lievaasteisena (Kulomaki 1993b). Gillbergin (1989b) mielestd olisi otettava huomioon koko ajan
keskusteluissa my0Os autistisia piirteitdi omaavat henkilot, koska heilld on samanlaisia
kuntoutustarpeita kuin autistisillakin henkil6illd. Gillberg kertoi uusimman Ruotsissa tehdyn
tutkimuksen mukaan autistisia henkil6itd olevan 2/1000. (Gillberg 1996)

Mistd sitten johtuu, ettd autististen henkildiden ma#rd ndyrtdd viime vuosina lisdintyneen? On
melko varmaa, etti heitd on aina ollut yhté paljon kuin nyt. Koska heidén olemassaoloaan ei ole
tiedetty, ei heitd ole mydskddn osattu diagnosoida. Tietdmyksen liséfintyminen oireyhtymasti
viimeisen kymmenen vuoden aikana ja diagnosoinnin paraneminen ovat tuoneet autistiset henkilot
entistéd selvemmin esille. (Ikonen & Suomi 1997) Autismia esiintyy enemmén pojilla kuin tyt6illa.
(Gillberg & Coleman 1992) Autistisia miehid/poikia on keskiméérin 3-4:1 (Kulomiki 1993a,
Bryson 1996). On todettu, ettd sukupuolijakautuma vaihtelee dlykkyystason mukaan: vaikeasti/
syvasti kehitysvammaisissa autistisissa henkildissi on suunnilleen yhtd paljon kumpaakin
sukupuolta, mutta sen sijaan normaalitasoiset ja lahjakkaat autistiset henkil6t ovat ldhes kaikki
miespuolisia (Steffenburg & Gillberg 1989). Autistisilla tyt6illd on poikia useammin jokin muu
keskushermoston toimintaan vaikuttava vamma tai sairaus. (Kuloméki 1992) Autistisista lapsista n.
kolmannes sairastaa epilepsiaa. Epilepsia puhkeaa usein murrosidssi. (Gillberg & Coleman 1992)

Vinnin ja Timosen (1988) tekemén tutkimuksen mukaan lapsen syntymdjérjestykselld ei ole
yhteyttd autismin esiintyvyyteen. Jos perheessd kuitenkin on yksi autistinen lapsi, niin muilla
perheeseen syntyvilld néyttéisi olevan n. 70-80-kertainen autismiriski. (Vinni & Timonen 1988)
Gillbergin ja Colemanin (1992) mukaan samainen riski olisi 50-100 -kertainen eli n. 2-5 %:n
sairastuvuusriski muilla perheen lapsilla, jos perheen yksi lapsista on autistinen. Autististen lasten
sisarusten joukossa oli myds kehitysvammaisia yli odotusarvon. (Vinni & Timonen 1988)
Gillbergin ja Colemanin (1992) mukaan perheessé, jossa on yksi autistinen lapsi, esiintyvyysriski
siihen, ettd perheessi esiintyy my6s muita samankaltaisia héiriditd esim. kielih4iriditd, on 1,6-9 %.
Niami tulokset ovat selked osoitus autismin biologisesta taustasta ja ongelman periytyvyysriskists.
(Timonen 1994)

2.1.5. Miten autismi ilmenee pikkulapsi-idssi

Autistinen kiyttdytyminen on yleensd ndkyvintdi 2-5 vuoden idssd. Téllsin myds lapsen
poikkeavuuteen aletaan kiinnitt44 huomiota ja sité aletaan tutkia. (Kuloméki 1992)
Vuorovaikutuksen poikkeavuus voi nikyi siten, ettd lapsi on vetdiytyvéd ja itsekseen viihtyvi tai
lapsi saattaa jopa raivoisasti vastustaa toisten kontaktialoitteista. Toisaalta autistisesti kéyttidytyva
lapsi saattaa taas kovasti takertua ja olla fyysisesti didissé kiinni. Autistisesti kayttdytyvén lapsen
vuorovaikutusongelmat voivat nikyd myés siten, etté lapsi ei ole kiinnostunut muista lapsista tai
yhteisleikeistd seki etté lasta ei kiinnosta omatoimisuuden oppiminen péivittédisissi puuhissa.
(Kuloméki 1992)
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Kommunikaation poikkeavuus on usein tutkimuksiin hakeutumisen syy. Lapselle on saattanut
ilmaantua muutamia sanahahmoja, jotka sitten jaivit pois eikd puhe etene normaalisti, jolloin
saattaa tulla vaikutelma kehityksen taantumisesta. Voi my®&s olla niin, ettd lapsi ei kiytd olemassa
olevaa puhettaan vuorovaikutteisesti, siind on vélitontd tai viivdstettyd kaikupuhetta (toisen
henkilén puheen tai esim. TV:std kuultujen mainosfraasien toistelua heti tai myshemmin) tai
kisittdmétontd kieltd. Yleensd autistisesti kéyttdytyva lapsi ei ole kiinnostunut viestimééin puheella,
ei my6skdin ilmeilld tai eleilld. Mikéli hin haluaa jotakin, hidn joko toimii itsendisesti tai vie
aikuista kddestd tai kdyttdd timén kattd “tyovilineend". Puheen ymmirtiminen on autistiselle
lapselle tilannesidonnaista ja konkreettista. (Kulomiki 1992)

Rajoittunut, toistava toiminta voi nakyi siten, etté lapsella on erilaisia kehon ja raajojen toistuvia
liikkeitd, heijausta, varpaillakévelyd jne. Se voi myds nikyi siten, ettd esineiden kisittely on
poikkeavaa: pydrittelyd, esineiden riviin laittamista, kiinnostumista osista, varjoista, raidoista jne.
Péivittdisissd toiminnoissa saattaa olla tarkkoja rituaaleja, joiden muuttamista lapsi voimakkaasti ja
ahdistuneesti vastustaa. Autistisesti kdyttdytyvan lapsen leikki on toistavaa eikd siihen kehity
kuvitteellisuutta. (Kuloméki 1992)

Poikkeava reagointi aistidrsykkeisiin voi herittdd epdilyksen kuulovammasta. Toisaalta lapsi
kuulee tarkasti esim. tietyn TV-ohjelman tunnusmusiikin tai jddkaapin avaamisen. Lapsi saattaa
tutkia kaikkea haistelemalla ja nuolemalla. Lapsi voi inhota helld silittimistd, mutta pitis
kutituksesta tai peuhaamisesta. Toisaalta taas lapsen kiputunto tai kuuman aistiminen voi olla
alentunut. Myos lapsen pelkoreaktiot voivat olla poikkeavia: hinelti puuttuu tavanomainen
vaarantaju, mutta hin pelkéi esim. uusia paikkoja ja tilanteita. Lapsi voi joutua helposti tolaltaan ja
saa vaikeasti rauhoitettavia raivokohtauksia. (Kulomiki 1992)

Sydmisongelmia aiheuttaa edelleen usein tavaton valikoivuus ruokien suhteen. Nukkumisrytmi
saattaa olla poikkeava ja lapsen unentarve tuntuu monesti véhiiseltd. Tdmi on perheen kannalta
erittdin raskasta ja koko eldmiseen vaikuttavaa. Motorinen kehitys etenee useimmiten normaalisti
ja lapsi voi olla liikunnaltaan ketterd ja ylivilkas. (Kuloméaki 1992)

2.1.6. Aistipoikkeavuudet

Yksi aivojemme tarkeimmistd tehtivistd on luoda jarjestystd aistien vastaanottamiin drsykkeisiin.
Autistisen lapset aivot eivét pysty jdsentiméin aistien vilittimés tietoa, koska aistijérjestelmésti
tuleva tieto on epéselvad. Autistinen lapsi pyrkii sditelemiiin aistien vastaanottamia drsykkeiti,
koska hin ei pysty hallitsemaan virheellisesti toimivaa aistijdrjestelmai. Tamén vuoksi autistisesta
lapsesta tulee riippuvainen niistd drsykkeistd ja aistimuksista, joita hén kykenee hallitsemaan ja
siitelemdsn. Aistikanavien poikkeavuutta on olemassa kolmen tyyppisti. Autististen lasten
aistikanava tai aistikanavat voivat ovat hypersensorisia, hyposensorisia tai niiss voi olla “valkoista
kohinaa“. “Valkoinen kohina“ -nimitystdi Delacato kéyttdi kolmannesta aistijirjestelman
poikkeavuudesta. Tuntoaistin hiiri6itd Delacato totesi olevan 96-100 %:lla, kuuloaistin hairiéitd
86-90 %:lla, nikdaistin hirisitd 65-70 %:lla ja maku- ja hajuaistinhirisitd 24-28 %:1la autistisista
lapsista. (Delacato 1995)

Hypersensoriset lapset eli yliherkisti aistivat lapset kokevat ymparistonsd vidristyneeni ja
ahdistavana. Pienikin ulkoatuleva érsyke aktivoi aistijarjestelmén. Tuloksena on, ettd nimi lapset
tuntevat, haistavat, maistavat, kuulevat tai nikevit liian hyvin! Heid4n aistikanavansa on liian
avoin, jolloin #rsykkeiti tulee liikaa ja liian voimakkaina, eiviitkd aivot pysty kisittelem&4#in aistien
vilittim34 tietoa. Niméi lapset esim. peittivét korvansa pienimmaistikin #nestd, hermostuvat
heikoimmastakin hajusta, tuntevat kutituksen tai hipaisun tuskallisena ihollaan, kokevat maut niin
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voimakkaana etteivit suostu sy0méin juuri mité4n tai heidén silménsi olivat liian herkit. (Delacato
1995)

Hyposensoristen lasten aistikanavat eivdt paistd tarpeeksi informaatiota aivoihin. He aistivat
vajavaisesti ja kokevat ympériston uhkana, jota he eiviit kykene hallitsemaan. Aistikanava ei ole
tarpeeksi avoin, jolloin 4rsykkeiti tulee liian vahén. Arsykkeiden vihiisyys aiheuttaa aivojen
deprivaatiotilan. Arsykkeen on oltava vahva, jotta se menisi perille. Nilld lapsilla esimerkiksi on
huono hajuaisti tai he syovat mité tahansa. Nama lapset rakastavat kylpyhuoneita, koska siells d4ni
kaikuu ja kimmahtelee kiiltivistd kaakeliseinistd. Keittickoneen &énet voivat tuntua ihanilta. He
hymyilevét, kun heité nipisteté4n tai ldimaytetin. (Delacato 1995)

Kolmantena ryhménd on lapset, joilla on sisdinen aistih4irié (valkoinen kohina), joka heikentis
aistijarjestelmén kykyd késitelld maailmaa. Kun lapsella on valkoista kohinaa, aistijérjestelmén
sisdinen kohina sekoittaa tehokkaasti jarjestelmén. Jotkut lapset, joilla on valkoista kohinaa kuulon
alueella, kuulevat oman syddmensé sykkeen, ruoansulatuksen #énet ja voivat kuulla verenkiertonsa
suhinan varsinkin korvien tienoilla. Oman kehon &inet hiiritsevit kehon ulkopuolelta tulevien
adnten kuulemista. (Delacato 1995)

Samalla lapsella voi olla jossakin aistissa hypo- ja toisessa hyperreagointia tai valkoinen kohinaa.
Ne voivat myos vaihdella samallakin lapsella eri ajanjaksojen mukaan; joskus hén voi olla esim.
hypotuntoinen ja joskus taas hypertuntoinen.

2.2. Autisminikemysten kuvailua

Autismindkemykset voidaan luokitella ainakin viiteen erilaiseen. Niitd ovat psykodynaaminen,
neurobiologinen, kognitiivisen psykologian, kiyttdytymisanalyyttinen ja erityispedagogisesti
suuntautunut nidkemys autismista. (Kerola 1994b) Viimeisen nakemyksen olen omaan ty6honi
muuttanut: autismia koskevan tiedon soveltaminen erityisopetuksessa.

2.2.1. Psykodynaaminen nikemys

Autismin ensimmaéisend méirittelijand mainitaan aina Kanner ja vuosi 1943. Silloin julkaistussa
artikkelissa hén kuvasi oireyhtymén. Autismin ja skitsofrenian vilille hin ei tehnyt selvii eroa,
vaan arvioi kummassakin kyseesséd olevan henkilén psyykkisen kehityksen pohjalta selitettivasti
psykoosi-luonteisesta hiiriostd. (Timonen 1991) Perheen statuksen ja tunneilmaston suhteen hin
teki pitkélle menevid johtopéitdksid, jotka perustuivat tuolle ajalle ominaiseen psykodynaamiseen
selitysmalliin (Kerola 1994b). Myshemmin Kanner tuli toisiin ajatuksiin ja pyysi anteeksi autis-
tisten lasten vanhemmille aiheuttamaansa tuskaa ja ahdinkoa (Frith 1989). Terapiakiytinnoisti
psykoterapia, leikkiterapia, useat musiikkiterapeutit sekd holding-terapia perustuvat psyko-
dynaamiseen nikemykseen (Kerola & Timonen 1994).

2.2.2. Neurobiologinen nikemys

Autismin etiologia

Autismin tutkijat ovat eri puolilla maailmaa nykyisin yht4 mielti siité, ettd autismin perimméisens
Syytekijénd on jokin yksilén neurobiologisen kehityksen hiirio, joka aiheuttaa ongelmia
sosiaaliseen ja kognitiiviseen kehitykseen ja ilmenee kiyttdytymisessd. Neurobiologinen
autismindkemys ei siis ole yksi vaihtoehto muiden joukossa vaan kaikissa autismi-nikemyksissi
mukana olevana etiologisena perusoletuksina. 1960-luvulla Rimland (1964) ryhtyi tutkimaan
autistisia lapsia ja totesi kehityksellisten ongelmien olevan niin suuria ja sen laatuisia, ettei niité
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voinut selittdd ilman taustalla piilevd4 orgaanista héiriotd. Autismia ei voida pitd4 yhteni tiettyni
sairautena, joka aiheutuu jostain tietystd syystd, vaan autismi on ymmérrettivi
sateenvarjokisitteeksi, jonka sisilldi voidaan erottaa erilaisia alaryhmid yhteisine
kayttdytymispiirteineen.

Steffenburgin  (1991) tutkimuksessa, pyrittiin etiologiaa  selvittimiin mahdollisimman
monipuolisesti Goteborgin alueelta kerétystd aineistosta. Tutkittu ryhma jaettiin etiologian mukaan
seuraaviin ryhmiin: 1) familiaarinen autismi (8.5 %), 2) autismi, joka on yhteydessi tiettyihin
ladketieteellisiin tiloihin (Fragile X, Rett) (37 %), 3) autismi, jossa esiintyy epispesifisid
aivotoiminnan hdirion merkkejd, mutta ei perinnéllisyyttd tai ladketieteellistd tilaa (46 %) ja 4)
autismi, johon ei liity mitéd4n selvdd perhehistoriaa tai aivotoiminnan hiiri6ti (8.5 %).

(Steffenburg 1991, Ahonen & Korhonen 1995)

Kliinisissi tutkimuksissa on todettu pikkuaivojen neuro-anatomiassa poikkeavuutta. Henkiloilla,
joilla on autismi, on havaittu mahdollisia alentumia kuulokyvyssé heidén analysoidessaan annettua
tietoa. Tutkimus tehtiin tutkimalla aivojen ERP-kéyrid (Courchesne 1987). Courchesne et al (1988)
huomasivat autisteja tutkiessaan, ettd pikkuaivoissa kaksi aluetta (VI, VII) olivat huomattavasti
pienemmit kuin normaalien lasten vastaavat alueet pikkuaivoissa. Samoin tutkijat havaitsivat
toisessa laajassa tutkimuksessaan, ettd suurin osa autistisista koehenkiloistd (86 %) kirsi
pikkuaivojen hypoplasiasta VI ja VII-alueilla ja 12 %:lla esiintyi hyperplasiaa samoilla alueilla
(Courchesne et al 1994). Pikkuaivojen toimintah#irié aiheuttaa autismin kaltaista oirekuvaa ja
ennen kaikkea hdirioiti ajattelussa, tunteissa seké tasapainossa (Courchesne et al 1988; Courchesne
et al 1994). Hashimoto et al (1995) tutkivat laajassa pitkittdistutkimuksessaan pikkuaivojen ja
aivokuoren kehitysti autistisilla henkil6illd ja terveilld ihmisilla syntymaésti aikuisuuteen. He saivat
samanlaisia tuloksia pikkuaivojen hypoplasiasta niin vastasyntyneilld kuin aikuisilla autistisilla
henkilsilld. Samoin he havaitsivat henkil6illd, joilla on autismi, epinormaaliuksia myds
aivokuoren alueella. (Hashimoto et al 1995)

Imeisesti taustalla on siis hiirid myds keskushermoston spesifeissé hermoradoissa ja
ratajérjestelmissd. Kyseessd voivat olla tirkedt poikkiradat tai nousevat vireyttd sddtelevit ja
tarkkaavuutta sditelevat jarjestelmét (Gillberg & Coleman 1992). Niyttda olevan
epitarkoituksenmukaista paikantaa autismia tiettyjen aivojen kohtaan. Sen sijaan on syytd
kohdistaa tutkimukset toiminnallisten hermosolujérjestelmien keskindisiin ja monimuotoisiin
yhteyksiin ja niiden hairiéihin, katso kuvat 2 ja 3 (Steffenburg & Gillberg 1989). Neurobiologisen
autisminikemyksen mukaisia terapiakéytéint6jd ovat laskehoito, dieetit, psykomotoriset ohjelmat,
sensorisen integraation terapia ja puheterapia (Kerola & Timonen 1994).
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Perinndlliset Kromosomi- Raskausajan vauriot Syntymii- Synnytyksen

tekijit poikkeamat (mm. virusinfektiot, vauriot jalkeiset vauriot
Eidkeaineet, ravitsemus- (virusinfektiot,
puutteet) aivotulehdukset)

Erillisini tai kaikkina mahdollisina yhdistelmini

pikkuaivot

aivorunko

Dopémiinipitoisia hermosoluja,
jotka aivorunkovauriossa
voivat tuottaa liikaa dopamiinia.

Kuva 2. Syytaustaa kuvaava kaavio lapsuusién autismissa (hypoteettinen malli 1) (Gillberg 1992).

Perinnélliset tekijiit
Aivovaurio

Y

Aivojen toiminnallinen hairi6
aivorungon ja mesolimbisen alueen
vililla

Huonosti kehittynyt “theory of mind”

Biokemialliset +
toimintahairiot

Autistinen kiyttiytyminen

Y

Perhesuhteiden hiiriot
Toverisuhteiden hiiriot

Kuva 3. Syysuhteita kuvaava kaavio lapsuusién autismissa (hypoteettinen malli 2)(Gillberg 1992).
2.2.3. Kognitiivisen psykologian niikemys

Autismin ja kognitiivisen psykologian tutkija Uta Frith ei pyri ratkaisemaan autismin arvoitusta.
Hin kuvaa neurobiologisesta taustasta johtuvaa kognitiivisten prosessien kehittyméttd jadmists ja
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autistisen  kdyttdytymisen yhteyttd varsin rationaalisesti. Frith osoittaa autistiselta henkilolta
puuttuvan kykyd ymmértdd toisen henkilon sisdistd eldméas, henkisid prosesseja, tunnetiloja ja
piiden ilmaisuja. Témén kyvyn "theory of mind" (mielen teoria) puuttumisen Frith selittdd
johtuvan autistisen henkilén puutteellisesta kognitiivisen prosessoinnin kyvystd. Hén ei pysty
liittdimédn aistiensa valitykselld saamaansa informaatiota entisiin kokemuksiin eikd pysty
muodostamaan kokonaisuuksia informaation osasista. Puute johtuu biologisesta perusongelmasta.
Gitd ei voida parantaa, mutta autistiset henkildt voidaan opettaa selviytyméin arkieldmén
vaatimuksista kiyttden ja kehittéen niitd kykyj4, joita heilld on. (Frith 1989; Gillberg 1992; Happe
1994)

Kognitiivisen psykologian tutkijat ovat kehittéineet testejd, joilla on mitattu empaattista kykya
eliytyd toisen ihmisen ajatuksiin. Lelujen avulla tutkittaessa on todettu, etté autistiset lapset
huomaavat vain konkreettisen tilanteen, kun taas muut vaikeastikin kehitysvammaiset henkilt
ovat havainneet samasta tarinasta, miti toinen ajattelee. Katso kuva 4. (Baron-Cohen, Leslie &
Frith 1986; Happe 1994). Seuraavia kuvia on esitetty seki autistisille lapsille etté
kehitysvammaisille lapsille. He olivat kehitysiélt44n kaikki yli kolmevuotiaita. Heille on kerrottu
seuraava tarina esineiden (nuket jne.) kanssa. (Frith 1989)

Téssd on Sally. Téssé on Anne.
Sallylla on kori. Annella on laatikko.
Sallylla on marmorikuula. Hén laittaa marmorikuulan laatikkoonsa.
Sally menee ulos kévelylle.

Anne ottaa kuulan laatikosta ja laittaa sen laatikkoon.

Nyt Sally tulee takaisin. Hén haluaa leikkid marmorikuulallaan.
Misti Sally etsii marmorikuulaansa?

Saly has a marbie. She puts the marbie into her besiet.

e |
ST .

Sally goes ot for 8 welk.

o

Arvee takes the mirbis ot of the Dasket and puts it intd the box.

Il(uva 4. Sally-Anne esimerkki, jota on kéytetty arvioitaessa kykya eldytyd toisen asemaan. (Frith
989)
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Lihes kaikki kehitysvammaiset lapset vastasivat Sallyn etsivdn marmorikuulaa korista, minne hin
oli sen laittanutkin ulos ldhtiessdfin. Autistiset lapset taas ldhes poikkeuksetta vastasivat Sallyn
etsivin marmorikuulaa laatikosta, koska se todellisundessa oli sielld. Autistiset lapset eivit
osanneet ottaa huomioon toisen ihmisen “mielen tilaa“ (theory of mind) eli toisin sanoen, miti
toinen ihminen ajattelee ja missé Sally uskoi marmorikuulan olevan. (Frith 1989)

Hobsonin affektiiviteoria (1986; 1993) on toinen suuntaus viimeaikaisessa kognitiivisessa ja
neuropsykologisessa autismitutkimuksessa. Affektiiviteoria pohjautuu Kannerin ja Piagetin
teorioihin. Hobsonin teoriassa autismin priméérivauriona pidetisn lapsen affektiivisen kehityksen
vauriota, koska hén ei pysty ymmértdméin toisten lasten ilmaisemia tunteita esim. kehonkielelld.
Gillberg (1992) ei kuitenkaan pid4 autismia ensisijaisesti affektiivisena héirioni, koska autistinen
lapsi pystyy nauramaan ja itkeméin, olemaan surullinen tai vihainen yhtd luonmollisesti kuin
terveet lapset.

Ensimmiisen Aivojen toimintahiirio
asteen hiirio +

Toisen Autistisella ihmiselld on alentunut kyky ymmirtii, etti muut ihmiset ajattelevat ja
asteen hiirié | tuntevat.

Y Y Y Y

Kolmannen Ei kykene Alentunut kyky Henkinen Alentunut kyky
asteen hairio | Stsimaan ymmaértad jilkeenjiiineisyys, erottaa
tietoa muilta kommunikatiivista johon liittyy merkitysti ja
ihmisilta. tarkoitusta puhutussa konkreettista asiayhteytti.
¢ kielessi. ulkoa opittua tietoa. ‘
Neljénnen + *
asteen hairio | Tyypillinen Tyypillinen Rajoittuneet kiyttiytymis-
(autismin sosiaalisen kommunikatiivinen / valmiudet, joihin kuuluu
diagnostiset | vuorovaikutuksen kielellinen héirid. ulkoa opittuja ritnaaleja,
kriteerit) hairio. stereotypioita, pakkoliikkeiti ja
Adrimmdisid yksipuolisia
toimintoja.

Kuva 5. Gillbergin (1992) kaavio autismin perusongelmatiikasta.

Gillberg esittds hyvin ylld olevassa kuvassa 5, miten lopulta paddytézsn aivojen toimintah&iriostd
autismin diagnostisiin kriteereihin eri vaiheiden kautta.

2.2.4. Kiyttiytymisanalyyttinen niikemys

Autismista tehtdvien johtop#itosten suhteen kiyttdytymisanalyyttinen ndkemys sekéd seuraavaksi
esiteltivi autismia koskevan tiedon soveltaminen erityisopetukseen ovat sopusoinnussa edelld
esitettyjen neurobiologisen ja kognitiivisen psykologian teorian kanssa.

Skinnerin teoria-ajattelu operantista ehdollistamisesta eli oppimisesta seurausten kautta, palkiten ja
rangaisten, vahvistaen ja sammuttaen opettamalla tiettyyn méériteltyyn pé&mééirién pyrkiminen on
keskeisti tissd niakemyksessd. Behavioristinen psykologinen paradigma voidaan niin ollen pitéi
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teoreettisend viitekehyksend, johon nakemys liitetsizn. Mikali terapian kiytintod halutaan ilmaista,
voidaan tété ldhestymistapaa nimittaa kéyttaytymisanalyyttiseksi. (Timonen 1991)

Schoplerin TEACCH-kuntoutusmalli perustuu oppimispsykologiseen teoriaan. Tydskentely on
hyvin kdytént6on istuva. Samoin on jo monia autismikuntoutukseen erikoistuneita klinikoita, joissa
kiyttdytymisanalyyttinen tySskentelyote on pitkille viety. Teoreettisen sitoutumisen suhteen ei aina
olla yht# yksiselitteisid. (Kerola 1994b)

Lovaas on tunnettu kéyttdytymisanalyyttisen autisminikemyksen teoreetikko ja mitid suurimmassa
mairin myds kdytinndn toteuttaja. Suomalaiseen autismikirjallisuuteen ja autismityéhén on
kdytdnnon sovellusta tuonut Timonen 1980-luvulla sekd teoreettisempaa osuutta vitdskirjassaan
1991. (Kerola 1994b)

2.2.5. Autismia koskevan tiedon soveltaminen erityisopetuksessa

Erityisopetuksen tehtdvénid on opettaa autistista lasta parhain tiedossa olevin keinoin. Hinen
opetuksensa ja eldménsd tulee jérjestdd kokonaiskuntouttavaksi eikd pieniksi hajanaisiksi osiksi.
Térkeds on miettid nimenomaa sitéd, mitd erityisopettaja, erityislastentarhanopettaja tai avustaja voi
juuri nyt tehdé. Ei saa jé4da odottelemaan, ettd jokin autismin teorioista hyviksyttiisiin jonakin
péivéna toisten yldpuolella olevaksi. Mielestini l4hes jokaisessa edelldesitetyssa teoriassa on omat
etunsa ja jokainen selittdd varmasti osaa autismista. Kuitenkin selkeésti kayttdytymisanalyyttinen
ndkemys autismista on olennainen osa erityisopetusta. Neurobiologinen ndkemys selittéds autismia
sindllddn, mutta se ei pyri milld4in lailla ratkaisemaan opetuksellisia keinoja. Kognitiivisen
psykologian ndkemys on tuonut oman tdydentivin lisinsa siihen, mistd autismissa pohjimmiltaan
myds on kysymys. Psykodynaaminen teoria ei vastaa nykykisitystd autismista, mutta aikanaan se
on ensimmadiseksi méaéritellyt sen, mitd autismi on.

Erityisopetuksen keinot ovat juuri ne, jotka nykykésityksen mukaan parhaiten “purevat“ autismiin.
Tekemadlld intensiivisesti t6itd ja toistamalla opetettavia asioita autistinen henkilé oppii paljon.
Erityisopetuksen tulee olla hyvin suunniteltua juuri kyseiselle oppilaalle tehtyjd harjoitteita ja
tehtévid. Téhén padstdsn vain selkesn diagnosoinnin ja arvioinnin kautta. Ensin on uskallettava
antaa oireyhtymille nimi, ettd voidaan myds ottaa oikeat opetukselliset keinot kayttén. Sen
jélkeen on arvioitava lapsen vahvuudet ja orastavat taidot erilaisilla kehityksen ja kiyttdytymisen
arviointimenetelmilld. Niitd ovat CARS, PEP-R, AAPEP ja Portaat (niistd kaikista myShemmin
lisad). Niiden arviointien pohjalta tehddsn henkilokohtainen opetussuunnitelma autistiselle
lapselle. Vain niin voidaan opettaa oikeita asioita, juuri niitd taitoja, jotka nyt ovat orastavina
tulossa ja joihin lapsi tarvitsee viel4 jonkin verran apua saadakseen ne valmiiksi osatuiksi taidoiksi.
Néin opetusta ei tehdd vain hakuammunnalla. Autistisen lapsen kykyprofiili on hyvin vaihteleva,
joten ilman arviointia on mahdoton tietéis, minkalaiset taidot lapsella on kehityksen eri osa-alueilla,
ellei hinté todellakin arvioida kehityksen arvioinneilla.

Erityisopetuksessa tulee kayttis hyddyksi TEACCH-kokonaiskuntoutusohjelmaa kaikkinensa. Siit
eniten kiytetty osa on strukturoitu pedagogiikka, jonka hysdyntiminen on autistisen lapsen
opettamisessa oleellista. Tilan, ajan, ty6n tai opetettavan asian ja henkildiden jésentfiminen on
tdrkedd autistiselle lapselle. Samaten Lovaas-kéyttdytymisterapian aineksia kannattaa hyddyntia
autistisen lapsen opetuksessa. MyGs muita terapioita ja ohjelmia (esim. Delacato-ohjelma)
kannattaa valikoiden ottaa opetukseensa, keriitd kaikesta ne hyvét asiat, joista juuri timi lapsi
hyétyisi. Autistisen lapsen kommunikaation toimivuuden merkitystd voidaan tuskin koskaan
korostaa tarpeeksi. Kommunikaation toimivaksi saaminen ja opettaminen on yksi erityisopetuksen
tirkeimmistd haasteista. Erityisopetuksessa on muistettava juuri opettaminen, ei odottaminen,
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intensiivisyys ja sddnnénmukaisuus. Myds kaikkien lasta ymparéivien ihmisten; kodin, koulun ja
mahdollisesti muiden terapeuttien tai avustajien on noudatettava johdonmukaisesti samoja siant6ji
ja toimintatapoja. Niin luodaan autistisellle henkiltlle turvallinen ja oppimisen mahdollistava
ympéristd. Perheelld on olennainen merkitys autistisen lapsen opettamisessa resurssiensa mukaan.
Tam4 on yhteistyoté pdivikodin tai koulun ja kodin vélilld, jotta lapsella olisi mahdollisuus oppia
uusia asioita ja edetd kehityksess#fin. Erityisesti varhaiserityisopetus nikyy lapsessa hinen
taitotasonsa oleellisena lisdéntymisend ja perheen eldmén laadun parantumisena.

2.3. Autistisen lapsen varhaiskuntoutus

Autistisen hiirién toteaminen on nimen antamista "jollekin mystiselle" (Gillberg 1989b).
Diagnosointia edeltdd yleensd epdvarmuuden aika, jolloin vanhemmilla on ollut jonkinasteisia
epdilyjd lapsensa kehityksen suhteen. Diagnoosi ei vield kerro, minkélaista interventiota tarvitaan,
vaan on suoritettava yksil6llinen arviointi autistisesta lapsesta ja hdnen elamaintilanteestaan, koska
autistiseksi diagnosoitu joukko on erittdin heterogeeninen. (Kulomiki 1993b) Tarke#td on, ettd
autistisiin oireisiin puututaan kuntouttavin toimenpitein heti, kun niit4 havaitaan (Kulomaki 1992).
Autistisen ihmisen oikea kuntoutus on kasvattamista ja opettamista harjaannuttamalla (Lansing
1989). Gillberg (1988) toteaa, ettd autistin kuntoutuksen ldhtSkohtana ei voi olla autismin
taydellinen parantuminen, koska téll4 hetkelld ei ole tiedossa parantavaa hoitoa.

Kuntoutuksessa on oltava pitkdn tdhtdiimen n#kokulma autistisen ihmisen eldméin: ennen
kouluik#s tapahtuvalla toiminnalla pitdd olla liittymakohtia koulun ohjelmiin ja tyStapoihin ja
koulusta on oltava yhteys aikuiseldmin olennaisiin puoliin. (Kuloméki 1993b) Néin voidaan luoda
kehitystd tukeva rytmi, jolloin autistinen henkil6 ja hénen perheensd voivat tuntea turvallisuutta
(Gillberg 1988).

Vaikeavammaisten lasten ja nuorten kuntoutus vaatii selkedd ja yksilollistd suunnittelua.
Yksilollisen suunnittelun tulee perustua henkilon ja hinen eldménpiirinsd hyvdin tuntemiseen ja
tarkkaan tilanneanalyysiin. Henkil6n tilanne on kyettivd arvioimaan niin yksityiskohtaisesti, ettd
tiedossa olevat ja kuntoutuksen kannalta olennaiset tekijat hahmottuvat selkedsti. Muussa
tapauksessa kuntoutussuunnitelman tekeminen j&i helposti liian yleiselle tasolle. Témé voi
edellyttid henkilén tarkkailua eri tilanteissa, valmiuksien testaamista erilaisilla sopivilla
menetelmilld ja kuntoutuskokeilujen aloittamisen tarkkaa seurantaa. Tarvittaessa toimenpiteet
ulotetaan kokopiiviiseen strukturointiin ja erityisten toimintatuokioiden pitdmiseen. (Timonen
1995)

Jokaisella lapsella ja nuorella on oikeus saada parasta mahdollista kuntoutusta. Néin voidaan auttaa
heiti selviytymddn nykyhetkessi ja tulevassa eldmdissdén mahdollisimman hyvin omien
mahdollisuuksiensa puitteissa. Kuntoutusta tarjoavien organisaatioiden tehtdviné on taata timén
oikeuden toteutuminen kaikissa olosuhteissa. Kyse on ihmisarvon kunnioittamisesta. (Timonen
1995)

Erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitsevien lasten péivdhoidon kasvatuksellista osuutta voidaan
sanoa esiopetukseksi tai varhaiserityisopetukseksi. Varhaiserityisopetus aloitetaan heti, kun lapsen
kehityksessd on havaittu poikkeavia piirteit4 ja hiiri6ihin viittaavia oireita. (Méttd & Lummelahti
1996)

Péivihoidon erityisryhmien mé#rd on lisdédntynyt, ja se saattaa viitata integraatio-periaatteesta
luopumiseen, mutta asiaa on tarkasteltava myds erityislapsen kuntoutuksen kannalta.
 Erityisryhmissa yksilolliset tarpeet voitaneen ottaa paremmin huomioon kuin isossa lapsiryhmassd,
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opettajat ovat tehtdvadn kouluttautuneita ja ryhmén toimintaan on yhdistetty yleensd muita
tukipalveluja, tarkoituksenmukaisia vilineité, laitteita ja menetelmid. Néain lapsen kuntoutuksen
mahdollisuudet ovat hyvit. (Miittd & Lummelahti 1996)

Erillisen erityisryhmén lapsille on eduksi, etti heilld on mahdollisuus kontakteihin toisten ryhmien
lasten kanssa, kunhan he ovat paisseet alkuun omassa ryhmésséin. Yleensi erilliset erityisryhmit
toimivatkin samassa talossa toisten ryhmien kanssa ja vuorovaikutussuhteiden solmiminen muiden
lasten kanssa jérjestyy. (Méittd & Lummelahti 1996)

Suomessa autististen lasten tehokas varhaiskuntoutus on vield sattumanvaraista. Asiaan vaikuttavat
paljon se, milld paikkakunnalla autistisen lapsen perhe asuu, ja ikéva kylla joissakin tilanteissa jopa
" vanhempien taloudelliset mahdollisuudet ostaa yksityisid palveluja, koska kaikkea kuntoutusta
(mm. Delacato), josta autistinen lapsi hy6tyy, ei KELA maksa.

2.3.1. TEACCH-kokonaiskuntoutusohjelma

TEACCH on lyhennys sanoista Treatment and Education of Autistic and related Communication
bandicaped Children. Tdmén eldmanikéisen kuntoutusmallin kehittdjéd on Eric Schopler ja malli on
kehitetty v. 1972 Pohjois-Carolinassa. TEACCH  on monipuolisuudessaan ja pitkdin
menestyksellisesti toimineena esimerkki kokonaisvaltaisesta ohjelmasta, jossa arviointi- ja
kuntoutustoimintaan on yhdistetty tieteellinen tutkimus seki ty6ntekijoiden koulutus. (Kulomiki
1993b) Se perustuu kaikissa vaiheissa vanhempien ja asiantuntijoiden yhteistoiminnassa tekemiin
suunnitelmiin ja toteutumisen kirjalliseen seurantaan (Kerola 1994b). TEACCH-ohjelman
mukainen toiminta on levinnyt ldhes kaikkiin USA:n osavaltioihin ja on nyt Pohjois-Carolinan
osavaltion virallinen kuntoutusjérjestelmé autistisille ja muille samantapaisista kehityshéiriGistd
kirsiville ihmisille. Vastaavaa ohjelmaa kéytetdéin sekd monessa muussa USA:n osavaltiossa ettd
ulkomailla mm. Kanadassa, Japanissa, Belgiassa, Ruotsissa, Tanskassa, Espanjassa, Hollannissa,
Ranskassa, Israelissa ja Venezuelassa. (Kulom#ki 1993b) Suomeen TEACCH-ohjelma on
pidasiallisesti levinnyt Tuula Kulom#en ja belgialaisen Theo Peetersin koulutustilaisuuksissa
(Dalenius & Siren 1997).

Belgiassa Theo Peetersin toimesta jarjestettdva koulutus on tuonut moniin Euroopan maihin mm.
Suomeen TEACCH-menetelmén. Ruotsissa erityisopettajien keskuudessa on TEACCH laajasti
kiytossd, varsinkin strukturoidun opetuksen osuus (Kerola 1994b). Suomessa ja monissa
muissakin maissa TEACCH-kokonaiskuntoutusohjelman ajatuksia ja oppeja on pitkélti levitetty
kiytinnon TEACCH-kurssien muodossa.  Kirjallisuutta  siitdi, mitdi TEACCH-
kokonaiskuntoutusohjelma tarkoittaa, ei ole ollut helposti saatavissa.

Pohjois-Carolinassa TEACCH-keskuksissa suoritetaan diagnosointi ja arviointi, yksilollisten
kuntoutusohjelmien suunnittelu, vanhempien neuvonta ja ohjaus sek# annetaan konsultaatiota mm.
kouluille ja ryhmiakodeille, joissa opetetaan autistisia ja vastaavista kommunikaatio-ongelmasta
kirsivid henkil6itd. Lisdksi keskukset kouluttavat autistien parissa tydskentelevid henkiloitd seki
suorittavat autismiin liittyvdd tieteellistd tutkimusty®td ja kehittelevit diagnosointi-, arviointi- ja
kuntoutusmenetelmid. CARS-asteikko sekd PEP-R-arviointimenetelmi on tyostetty TEACCH-
ohjelmassa (Schopler & Reichler 1979; Schopler, Reichler & Lansing 1980a; Schopler, Reichler
,DeVellis & Daly 1980b; Schopler 1989; Schopler, Rechler, Bashford, Lansing & Marcus
1990). Samoin nuorille ja aikuisille on kehitetty AAPEP (Adolescent and Adult Psychoeducational
Profile) -arviointi TEACCH-ohjelmassa. AAPEP- arviointia suositellaan yli 12-vuotiaiden
suoriutumisen arviointiin. (Schopler et al 1990) Se on tarkoitettu henkildille, joilla on autismi ja
jotka alyllisesti toimivat keskiasteisesti tai vaikeasti kehitysvammaisen tasolla. Sellaisia osioita,
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jotka on tarkoitettu paremmin toimivien autistien arviointiin, on myos siséllytetty AAPEP-
asteikkoon. (Mesibov, Schopler, Schaffer & Landrus 1988b).

TEACCH ei ole erillinen kuntoutus- tai opetustuokio silloin tilléin, vaan se on autistisille
penkiloille suunniteltu mielekds kokonaiskuntoutusohjelma. Tdssd kokonaiskuntoutusohjelmassa
pyritiin mahdollisimman hyvddn ja itsendiseen selviytymiseen arkipdivin tilanteissa.
Kuntoutusohjelmaa voidaan soveltaa idstd tai kehitystasosta riippumatta jokaiselle autistiselle
henkil6lle. Vanhempien osuus kuntoutustoimintaan osallistumisessa voi vaihdella vanhempien
mahdollisuuksista johtuen ts. kuinka paljon vanhemmat jaksavat ja ehtivit toimia esimerkiksi
lapsensa opettajina kotona. Pyrkimyksend on ottaa vanhemmat mukaan tasa-arvoisina
kuntoutustiimin jésenind. (TEACCH-esite 1997, eng.)

Schoplerin (1989) luomat TEACCH-ohjelman pésperiaatteet ovat:

1) Yhteiskuntaan sopeutumisen parantaminen. T#hén tarvitaan sekd ympéristén muuntelua ottaen
huomioon yksilon puutteet ettd yksilon taitojen lisddamisti erityisesti kommunikaation ja sosiaalisen
vuorovaikutuksen alueilla. '

2) Tyontekijéiden yhteistyd vanhempien kanssa. Molemminpuolisesti t4lléin opetetaan ja opitaan
autistisen lapsen kuntouttamista, annetaan ja saadaan emotionaalista tukea seki toimitaan yhdessd
yhteiskunnan tarpeellisten palvelujen luomiseksi ja kehittdmiseksi.

3) Yksilollinen kuntoutusohjelma rakentuu tarkalle diagnosoinnille ja kehitykselliselle arvioinnille.
Kiytetyt arvioinnit ovat varta vasten kehitetty autistisille henkiléille (CARS, PEP-R ja AAPEP).
Taydennyksens kéytetdsn luonnollisia tarkkailu ja haastattelutilanteita.

4) Kuntoutuksen perusta on strukturoitu opetus. Kokeellinen tutkimus on osoittanut autististen
lasten toimivan suunnitelluissa ja ohjatuissa tilanteissa paremmin. Struktuurin mérid riippuu
kehitystasosta: mitd matalampi kehitystaso, sitd enemmaén struktuuria tarvitaan toiminnan tueksi.

5) Selviytymistaitojen lisddmisen l&htSkohtana ovat orastavat valmiudet, mutta selvét suoritus-
puutteet vaativat usein ympériston uudelleen jérjestdmisti. Joskus néitd suorituspuutteita voidaan
parantaa harjoittamisella kuntoutuksen my6hemmaéssé vaiheessa.

6) Kuntoutusohjelma on teoreettisesti ankkuroitu kognitiiviseen ja kiyttdytymisteoriaan,
Esimerkiksi “ongelmakiyttdytymisen“ hoitaminen alkaa taustalla olevien tekijéiden analysoinnilla,
koska nikyvi kiyttdytyminen on vain jéévuoren huippu, jolloin térkeinti on paistd vaikuttamaan
selittdviin tekijéihin. Lyéminen voi olla seurausta virheellisesté kipuaistimuksesta, aggressiivisuus
voi olla kommunikointikeinojen puutetta tai kyvyttomyyttd ymmart44 sdént6jd. Télloin oireen
poistuminen riippuu vaikutuskeinon sopivuudesta taustatekijéan.

ndin tarvitsemansa tiedon ja ohjauksen samalta taholta. Myds tyontekijéiden vastuu tydstizn
selkenee. Koulutus sisédltédd aihepiireittdin autismia sekd sen arviointia ja kuntoutusta koskevaa
tietoa teoreettisesti ja harjoittelun avulla myos kiyttoon sovellettuna.

(Schopler 1989)

Kuvassa 6 on esitettyni TEACCH-ohjelman mukaisen kuntoutustydkentin kokonaisuus Eric
Schoplerin kuvaamana (Kyllikki Kerola 1994b). Néilld jokaisella toiminta-alueella on tehtivi
intensiivistd ty5té, jotta pastisin parhaaseen mahdolliseen lopputulokseen.
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Kuva 6. Teacch-kuntoutusmenetelmin toiminta-alueet Schoplerin kuvaamana. (Kyllikki Kerola
1994b)

Strukturoitu opetus

Strukturoitu opetus tarkoittaa kéyttdytymisen muuttamista jarjestdmélld ympéristé helpommin
ymmirrettivdksi  autistiselle henkillle ja tekemélld hinen kaoottinen maailmansa
jasentyneemméiksi. Se soveltuu kaikille autistisille henkil6ille ja on avain oppimiseen. Se
mahdollistaa oppimisen. Arvioinnin (CARS, PEP-R, AAPEP ja mahdollisesti vield muita
tiydentdvid arviointeja) jalkeen suunnitellaan tarkkaan yksil6llisesti, mitd strukturoidaan ja miten
strukturoidaan kullekin autistiselle henkilélle, jotta hénen olisi helpompi oppia. Opetus auttaa
suoraan vuorovaikutuksen rakentamisessa ja struktuurien avulla autistinen henkild on yhi
itsendisempi.

Visuaalinen aistikanava toimii autistisilla henkil6illd usein paremmin kuin esimerkiksi kuuloaisti
tai ainakin he yleensd pystyvdt prosessoimaan visuaalista viestid paremmin kuin auditiivista.
Oppimisympiristd onkin syyti rakentaa mahdollisimman visuaaliseksi. (Uusinoka 1997)

Miti sitten strukturoidaan? Kaikki on mahdollista strukturoida, mutta yksil6llisten tarpeiden
mukaan.

l.  Ympiiriston jisentiminen. Pyrkimykseni on, etté lapsi jo tullessaan tietylle alueelle osaa
odottaa, mit4 hin sielléd tulee tekeméén. (Uusinoka 1997) Niinp4 eri toiminnot tapahtuvat eri
paikoissa, jokaiselle toiminnalle on oma paikkansa. T#lldin tarvitaan esim.
péivakotiryhméin yksildopetustila (1:1), itsendisen tydskentelyn tehtdvien (ns. koriopetus)
tekemiseen paikka, ryhmitila ja vapaa-ajan tila Sen liséksi on luonnollisesti strukturoitava
ruokailutila ja hygieniatilat. Ympdristén jisentdminen on visuaalinen keino kertoa, missi
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mitdkin tehdddn. Strukturointi toteutetaan kayttimalld kuvia (valokuvia, pictogrammeja,
piirrettyjd kuvia, PCS=Picture Communication Symbols —kuvia tai virikortteja jne.), esineit,
(huonekalut, matot, teipit lattiassa jne.) tai sanoja. Luokkatilan selkiyttdminen helpottaa lasta
myJs kohdentamaan huomionsa toiminnan kohteena olevaan asiaan ja sen avulla voidaan
samalla vdhentdd erilaisia hdiritsevid aistidirsykkeitd. (Uusinoka 1997, Viisinen 1995)
Tutkimuksen suorittamisosassa kuvaan Halssilan péivikodin fyysisen struktuurin piirrettyni
pohjapiirustuksena (kuva 11).

2. Péivijirjestys. Kertoo visuaalisesti mitd tehdddn, missd tehdédén ja milloin tehddin sekd
mitd sen jédlkeen tapahtuu. Pdivijérjestyksessd on ldhdettdvd aina siitd tasosta, jonka
kyseinen autistinen henkilé varmasti ymmaértds (objektitaso, kuvataso tai kirjoitetut sanat).
Térkedd on, ettd lapsi ymmartia kdytettyjen symbolien (kuva, esine jne.) merkityksen ja osaa
yhdistdd ne oikeaan toimintaan. (Uusinoka 1997) Usein kéytetdéin yhdistettynd alkuun
esineiti ja kuvia; seuraavassa vaiheessa yhdistettynd kuvia ja sanoja. Visuaaliset aikataulut
vihentdvdt lapsen keskittymisongelmia ja ahdistusta tietimattomyydesti mitd
tapahtuu.(Viisénen 1995) Paivijarjestyksen kesto voi olla koko piivén, puolipdivii tai vain
pienen osan pdivai esim. vain yhden toiminnan verran. Tutkimuksessa mukana olevan Pekan
péivéjérjestys on kuvassa 7.

Kuva 7. Pekan pdivéjarjestys.

Tamé tarve méirdytyy lapsen yksil6llisen tarpeen mukaan. Viikkojérjestys on erinomainen
visuaalinen tapa kertoa, miti tilld viikolla tapahtuu esim. maanantaina on kirjastoautolla
kdynti, tiistaina on jumppa illalla paivikodin jilkeen tai perjantaina on lddkéarissd kédynti ja
lauantaina uimahallipdivd. Visuaalista viikkojérjestysté luetaan helpoimmillaan ylhéalts alas
tai sitten vasemmalta oikealle. Opetuksen tuloksena lapset oppivat kayttimédin pdivi- ja
viikkojérjestystdén itsendisesti. Kun lapsi hallitsee viikkojérjestyksen on syyté ottaa kaytt66n
my6s kuukausikalenteri tai jopa muutaman kuukauden kalenterit. T#ll6in lapselle voidaan
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kertoa visuaalisesti esim. kolmen viikon p#istd on retki ratsastamaan tai joululomalla
mennéin junalla mummilaan. Néin lapsi tietdd mité tulevaisuudessa tapahtuu. Kuvassa 8 on
Villen yhdistetty péivé- ja viikkojérjestys.

Kuva 8. Villen yhdistetty pdivi- ja viikkojérjestys.

3. Tydojirjestys ja tydskentelytavat. Tehddsin vasemmalta oikealle, hySdynnetdin ndin
rutiinia. Ty6jérjestys kertoo visuaalisesti toiminnan, jérjestyksen, milloin olen valmis ja mitd
sitten. Usein on vield tarpeellista vastata visuaalisesti kysymykseen, miksi tekisin.
Tyojarjestyksend kéytetddn usein symboleja, jotka voivat olla virejd, numeroita, kuvia tai
kirjaimia. Tydjérjestys voi olla myds kirjoitettu. Kirjaimilla oleva ty6jérjestys nikyy kuvassa
9.

4, Henkildiden jidsentiminen. Pdivijdrjestykseen tai muihin erillisiin struktuureihin (esim.
parturista tehty tarkka struktuurikirja) on syyti ilmaista kenen kanssa toiminta tapahtuu esim.
valokuvalla.

Lisiksi voidaan strukturoida visuaalisesti (objektein, kuvin, kirjoitetuin sanoin) eri toimintoja:
pukeutumista, hampaiden pesua jne. Esimerkiksi liikuntatuokio voidaan strukturoida pieneksi
kirjaseksi kuvin tai kirjoitetuin sanoin selkedksi tapahtumaksi, miti tehddéin. Vapaa-ajan toiminnan
valitsemisessa esim. kuvat toimivat virikkeind, mitd yleensd voi tehdd ja mistd valita. Lisdksi
turvallisuutta luo tavaroiden omilla paikoillaan olo. Sen vuoksi kuvalliset ohjeet tavaroiden
sijoittamiseksi on hyvd keino strukturoida autistisen lapsen eldm#i kaoottisuudesta
jirjestaytyneeksi kokonaisuudeksi.
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Tarvittavan struktuurin m#ird on riippuvainen lapsen autismin méiristi ja kehitystasosta. Sitd
mukaa, kun lapsi itse alkaa hallita asioita ja tapahtumia, struktuuria voidaan vihentds. Tavoitteena
on saada lapsi lopulta toimimaan ympéristdssddn mahdollisimman itsendisesti ja joustavasti.
(Ikonen & Suomi 1997)

Koriopetus

Strukturoidussa opetuksessa on tydskentely-ympéristo ja toimintatavat suunniteltu viimeisti piirtoa
myoten sellaiseksi, ettd autistinen henkilé oppisi itsendisesti selviytymiin tyStehtévistdsn.
Suomessa kdytdimme itsendisen tydskentelyn tehtévistd nime4 koriopetus. (Kerola 1994b)

Koritehtivien tulee visuaalisesti kertoa lapselle heti, miti pitds tehd4. Tavoitteena koritehtivissi on
harjoituttaa ja kerrata niité asioita ja tehtivid, jotka jo 1:1 —tydskentelyssd sujuvat hyvin ja lapsi
pystyisi ne tekemén itsendisesti. Koritehtivissd harjoitellaan perdkkaisyyksis, tySskentelyrutiineja,
itsendistd tyoskentelyd ja opetellaan systemaattisesti kertaamaan juuri opittuja taitoja ja kertaamaan
jo aiemmin opittuja itsendisesti. Itsendisen tydskentelyn tehtévissd voidaan tehds yksilélisesti juuri
niin monta toistoa (ts. kuinka monta viikkoa, kuukautta pidetisin samaa tehtivas koritehtivina)
kuin on tarpeen taidon varmasti oppimiseksi. Koritehtivit sijaitsevat lapsen vasemmalla puolella
olevassa hyllyssi tai teipilld erotetussa osassa poytdd. Lapsi katsoo tydjdrjestyksestdsin, mikd
tehtdva hinen tulee seuraavaksi ottaa. Lapsi yhdistad kortin (esim. kirjainkortin) tyéjérjestyksestiin
oikeaan tehtdvikoriin ja ottaa sen eteensi. Korista hin ottaa kaikki tavarat tai tekee tehtivin
korissa tehtévistd riippuen. Lapsi tekee korissa olleen tehtéivén ja laittaa tehtéivin tehtydsin tavarat
koriin ja korin pois oikealla puolella olevaan hyllyyn. Kun tydjérjestyksessd ei ole ends kortteja, on
kaikki tyt tehty. Jokaiselle lapselle on oma yksilollinen tydskentelypaikkansa ja tehtévénsg, jotka
on rakennettu juuri hdnen tarpeitaan vastaaviksi. Koritehtivid voidaan tehdd kaikissa niissd
paikoissa, joissa lapsi on.

TEACCH:n koriopetuksesta hyStyy moni suomalainenkin autistisesti kéyttiytyvd lapsi, koska
korien avulla jdsentyvét tyStehtdvidt niin lapselle kuin avustajalle ja ohjaajalle kisitettaviksi
kokonaisuudeksi (Kerola 1994b). Katso kuva 9. Térkedd on kuitenkin muistaa, etti TEACCH:n
mukaiseen kokonaiskuntoutusohjelmaan kuuluu muutakin kuin vain koriopetus tai strukturoitu
opetus.
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Kuva 9. TEACCH-korioptus on itsentiisen tyoskentlyn menetelma (Ville).

Kommunikaatio

Vajavainen kommunikaatio on keskeinen oire autistisessa oireyhtymissi. Toisekseen
kommunikaatio-ongelmat ovat yhteydessd sosiaalisiin ja kognitiivisiin vaikeuksiin, jotka ovat
myds tyypillisid ongelmia autismissa. (Schopler & Mesibov 1985).

Teacchin kommunikaatio-ohjelma perustuu behavioristiseen traditioon (Lovaas, Koegel, Simmons
& Long 1973), jota on sitten myShemmin muokattu ja uudistettu kéyttaytymisterapeuttisen nike-
myksen (Carr 1985) sekd psykolingvistiseen suuntaan (Tager-Flusberg 1981, 1985). Nykyain
kiytossi oleva Teacch -kommunikaatio-ohjelma perustuu siis kéyttiytymisterapeuttiseen
nikemykseen (Carr 1985, Mesibov 1997).

Teacch-kommunikointimenetelméissd ja kommunikoinnin arvioinnissa voidaan erottaa viisi
erilaista vaihetta: a) kommunikoinnin kdytté tai tarkoitus (mm. pyytdmiset, kommentoinnit,
tunteiden ilmaisut jne); b) tilanteet, missd kommunikointi tapahtuu (paikka, ihmiset, toiminnat); c)
merkitysluokat tai semanttiset kategoriat (puhuminen esineistd, toiminnoista, ihmisistd tekeméssi
asioita); d) kiytdssé olevat sanat ja ) kommunikoinnin muoto (sanallinen, ei-sanallinen). (Watson
1985)

Vaihtoehtoiset kommunikaatiomuodot kuuluvat kiintedsti Teacchin kommunikatio-ohjelmaan.
Nim# kommunikaatiomenetelmit pitdvit sisdlliin mm. kuvien ja Kkirjoitetun tekstin seki
viittomakielen kiyton. (Mesibov 1997) Ndiden menetelmien hyddysti ja tehokkuudesta on paljon
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hyvid tuloksia (Kiernan 1983, Layton & Watson 1995). Pubumattomien autististen lasten kohdalla
on erityisen tirkedi keskittyd nimenomaan kommunikaatioon; eikd pelkéstdsn puhuttuihin
sanoihin, jotta heidén kielensé saadaan tehokkaasti kehittymaén (Schopler & Mesibov 1985).

Psykolingvistinen teoria ja nidkemys on myds vaikuttanut voimakkaasti Teacchin mukaisen
kommunikointi-menetelmén kehittymiseen. Tami teoria pyrkii  kielen yleisten teorioiden
kehittimiseen, kommunikaatiomenetelmien arvioimiseen ja kehittimiseen seka edistiméin kielen
arviointitekniikoita. ( Tager-Flusberg 1985, Watson et al 1989, Mesibov 1997) Autistiset ihmiset
yleensd pyrkivdt kommunikoimaan toisin kuin yleisesti uskotaan. Ns. high-function autisteilla
padongelma kommunikaatiossa on pragmaattisessa vajaavuudessa. Sen sijaan matalatasoisilla,
puhumattomilla, autisteilla on ongelmia danteiden yhdistimisessd oikein. Samoin syntaksissa on
autistisilla henkil6illd selvésti enemmin vaikeuksia kuin ns. terveilld lapsilla. Autistisen henkilén
on vaikea yhdistdd suuria méirid kielellistd tietoa. Sen sijaan autistiset henkilot pystyvit
suoriutumaan esim. syntaksin sanajarjestyksen sainndistd samalla tavalla kuin ns. terveet lapset.
(Tager-Flusberg 1985, Schopler & Mesibov 1985)

Autistisen henkilon pddongelmana kielessd on kielenkidyton ja merkityssisdltdjen ymmaértimisen
vaikeus. Autististen henkildiden on vaikea ymmaértad kieltd ihmisten valiseksi vuorovaikutuksen
vilineeksi. He eivit aina tiedd, miksi tulee kommunikoida. (Schopler & Mesibov 1985) Arviolta
noin puolet autistisista lapsista ei opi puhetta lainkaan (Tkonen & Suomi 1997). Puhuvilla
autistisilla henkil6illd esiintyy usein ekolaliaa eli kaikupuhetta. Ekolalia ei ole kommunikatiivista
puhetta ja on usein juuri siihen tilanteeseen sopimatonta. (Schuler & Prizant 1985) Ekolaliaa on
olemassa seki viivistetty4 ettd vilitontd. Kommunikaatiovaikeuteen liittyy olennaisesti kielellisten
ongelmien liséksi sosiaalisten vihjeiden, vastavuoroisen kommunikaation seki eleiden ja ilmeiden
ymmartimittémyys. (Schopler & Mesibov 1985) Kielen muita poikkeavuuksia ovat esim.
pronominien virheellinen kéyttd, epéluonteva intonaatio, samojen sanojen toistelu ja mm. taipumus
kiyttis ei-sanaa useammin kuin kyllé-sanaa (Ikonen ja Suomi 1997).

Jokaiselle autistiselle henkilélle tulee opettaa spontaania kommunikaatiota. Yksilollisesti pyritdén
etsiméiin jokaiselle autistiselle henkil6lle oma sopiva ja toimiva kommunikaatiomenetelmi, jota
autistinen henkil6 ymmarta4 ja jota hin my®os itse osaa kiyttdd. Kommunikointi tulee tapahtua silld
tasolla, milld autistinen henkilé ymmértdd kommunikaatiota. Kommunikointi voi tapahtua
motorisena toimintana (esim. kidestd vetdminen) tai kommunikointi voi tapahtua objekteilla (esim.
lusikka) tai kehittyneemmin erilaisilla kuvilla (pictogrammit, valokuvat, PSC-kuvat, piirretyt kuvat
jne.), kirjoitetuilla sanoilla ja kommunikaattorilla. Kommunikoinnin opetuksen paiperiaatteita ovat
kehittyneemmén kommunikointitavan opettaminen ja olemassa olevien taitojen joustava kaytto
kaikissa tilanteissa. ~Kommunikaatiota harjoitellaan  strukturoidussa  opetustilanteessa.
Yksiloopetuksen jilkeen siirrytdsn harjoittelemaan kommunikaatiota luonnollisissa tilanteissa.
Tavoitteena on siirtyd ryhmétilanteisiin heti, kun autistisella henkil6lld on siihen valmiuksia.

Yksilollinen kuntoutus

TEACCH-ohjelmassa painotetaan autistisen henkildn itsendisyyden tukemista aikuisuus
téhtiimessd. Kuntoutuksen tulee olla realistista ja yksilollistd, juuri tille ihmiselle suunniteltua.
Ohjelmalla piti olla jatkuvuutta, ja se tehddin moniammatillisesti yhteistydssé kaikkien autistisen
henkilon eldmiiin vaikuttavien ihmisten kanssa. (Dalenius & Siren 1997)
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TEACCH-ohjelmassa on my6s yksilon kannalta asetettu tavoitteita, jotka ovat seuraavat:
-yhteiskuntaan integrointi, tarpeettomien laitossijoitusten vilttdminen

-yksilon ja perheen elimanlaadun parantaminen

.vanhempien aktiivinen rooli kuntoutuksessa ja lapsen autismiasiantuntijana tydryhméssa
-yks;iléllinen kuntoutus- ja opetusohjelma tavoitteena mahdollisimman itsendinen selviytyminen
-sopivan kommunikointimenetelmén 16ytiminen jokaiselle

-mydnteinen opettamisasenne 13ht¢kohtana vahvat puolet ja orastavat taidot

-tietojen ja taitojen aktiivinen yleistdiminen opetustilanteen ulkopuolelle

-opetuksen ja kuntoutuksen péddajatus on opettaa niitd tietoja ja taitoja, joita voi hyddyntdd
myohemminkin ja joita voi muunnella iké4 vastaaviksi

-toiminnan mielekkyys, kiinnostavuus ja ymmarrettivyys yksilén kannalta

(Dalenius & Siren 1997)

Yksilollinen kuntoutus TEACCH-ohjelmassa perustuu seuraaviin autistisen henkilén vaikeuksiin:
Heilld on vaikeuksia ymmaértd4 sosiaalisen kanssakdymisen sdént6jd ja ymmértds kokonaisuuksia.
Heilld on vaikeuksia opittujen tehtidvien yleistamisessd ja kielen ymmaértdmisessé ja tuottamisessa.
Autistisen henkilén on vaikea ymmértdd toisen ihmisen kéyttdytymistd ja ymméartdd organisoida
omaa toimintaansa. Heilld on erilainen tapa oppia. Myds tilanteen ymmértdminen, toimintaan
motivoituminen ja kiyttdytymisen s#itely (ahdistuksen herkkd kohoaminen) ovat autistisen
henkilon vaikeuksia. (Dalenius & Siren 1997)

2.3.2. Lovaasin kiiyttiytymisterapia

Lovaas on aloittanut autistisille ja vaikeasti kehitysvammaisille lapsiile tarkoitettujen opetus-
ohjelmien kehittimisen 1960-luvun alussa. (Vinni & Timonen 1988) Lovaasin periaatteena on, etté
kaikki, jotka toimivat jatkuvassa vuorovaikutuksessa vammaisten lasten kanssa, on opetettava
toimimaan opettajina. Lasten vanhemmat, avustaja, pdivikodin henkil6kunta jne. koulutetaan tihén
tyshon. Terapia rakentuu eri osapuolten tiiviille yhteistydlle. (Lovaas et al 1973; Lovaas 1981)

Kuva 10. Pekan yksil6opetustuokio kotona &idin kanssa.

- Terapian alussa tapahtuva oppimisvalmiuksien luonti vaatii paljon kérsivéllisyyttd sekd lapselta
ettd kuntouttajalta. Opetettava asia téytyy jakaa pieniin osiin, jolloin taataan sekd lapselle ettd
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aikuiselle térkeitd onnistumisen kokemuksia. Tehtdvassd onnistumista tuetaan lapselle annettavilla
vihjeilld. Niitd voivat olla esimerkiksi fyysinen ohjaus, sanallinen ohje tai mallin niyttiminen.
Vihjedrsykkeitd hdivytetdsn taitojen kehittyessid ja samalla opetettavien taitojen tasoa voidaan
vaikeuttaa. (Lovaas 1981)

Vahvistaminen on keskeiselld sijalla terapiassa. Terapian alussa kéytetésn sosiaalisten palkkioiden
(halaus, kehuminen) rinnalla palkintona myds sydtivad. Ruokapalkkioita voidaan kiyttds myos
uuden asian opettelussa. Oppimisen edetessi ruokapalkkioita vihennetizin. Palkkion tarkoitus on
‘saada lapsen huomio kiinnitetyksi harjoiteltavaan asiaan, vahvistaa tilanteen kannalta toivottua
kiyttdytymistd sekd tukea lapsen yrittelidisyyttd ja mielenkiintoa tehtidvin suorittamista kohtaan.
Palkkioiden tulee olla tehokkaita ja jokaiselle lapselle yksiléllisesti suunniteltuja (esim. musiikin
kuuntelu). Ei-toivottu kéyttdytyminen pyritdsn ehkiisemddn padasiallisesti sanallisella
kieltimisella: ei-sanan kayt6l14, ylikorjaamisella ja sammuttamisella seks vahvistamalla myonteisti
(Lovaas 1981)

Lovaasin kdyttdytymisterapeuttinen ohjelma perustuu kuuteen vaiheeseen (Lovaas 1981, 1993):

1) Luodaan pohja tulevalle opetukselle. Opetellaan esim. paikallaan istumista, havainnointikykys ja
kuuntelua.

2) Opetellaan kommunikaatiovalmiuksia. Kéyteté#in esim. imitaatiota, samanlaisten asioiden ja
esineiden yhdistamisté sekéd dénteiden ja yksinkertaisten sanojen opettamista.

3) Opetetaan omatoimisuuteen liittyvid perusvalmiuksia (syéminen, WC-toiminnot, pukeminen ja
riisuminen)

4) Opetetaan sellaisia kommunikaatiovalmiuksia ja taitoja, joita tarvitaan jokapdiviisessi
eldmaéssa.

5) Opetetaan vaativampia kommunikaatiovalmiuksia (esim. d4ntiminen, asiayhteydet jne.)

6) Laajennetaan mielikuvamaailmaa ja kokemusmaailmaa. Opetetaan asioimaan, vierailemaan,
tervehtim&én ja esittimé#in mielipiteits.

2.3.3. AKIVA - varhaiskuntoutusprojekti

AKIVA - varhaiskuntoutusprojekti on perheperustainen varhaiskuntoutusmenetelms. Nimi
ilmaisee projektin tavoitetta: A=autistisesti kiyttiytyvd, KI= kielihdiridinen, VA= valikoivan
huomiointikyvyn omaava. Tadmén Pohjois-Karjalassa toimivan autistisesti kiyttiytyvien lasten
kuntoutusmallin toiminta-ajatukset ovat paljolti samoja kuin Pohjois-Carolinassa Schoplerin
aloittamassa TEACCH-ohjelmassa. Samoin sekd toiminta-ajatuksia etti opetusmetodeja on
etsitty Lovaasin projektista. Tdmén perusteella suunnittelivat psykologian tohtori Tero Timonen
ja erityisopettaja  Kyllikki Kerola vuonna 1992 mallin Pohjois-Karjalaiselle
varhaiskuntoutustoiminnalle (Kerola 1994b). AKIVA-projektin toiminta-ajatukset ovat
seuraavat:

1. Vanhempien aktiivisuus kuntoutuksessa on timéankaltaisen kuntoutustoiminnan perusta.

2. Avustaja jokaiselle lapselle on vilttazméttémyys, jotta tillainen tiivis kuntoutusohjelma on
mahdollista toteuttaa.

3. Kokopdivdinen struktuuri on timén kuntoutusohjelman toiminnan selkirankana.

4. Pdivittdin toistuvat strukturoidut opetustuokiot ovat tissi ohjelmassa se kouriintuntuva tuki,
jonka avulla uutta kéyttdytymismallia voidaan pyrki opettamaan niille lapsille.

5. Yhteistyo on keskeinen toiminta-ajatus AKIVA-projektissa. Koko kuntoutusohjelma on

- mahdollista suunnitella vain yhteisty$ssé kodin ja péivihoidon/koulun kesken.

(Kerola 1994b)
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Akiva-projektissa yhdistettiin se, mitd tiedetdsin ja mitdi voidaan tehdd niin sanotuksi
paivéastruktuuripaperiksi. Lapsen vanhemmat ja hoitajat suunnittelevat kokop#iviohjelman tunti
tunnilta, mité lapsen péivé siséltdd. Yhteinen kokemus on ollut, ettd toistuvat opetustuokiot alkavat
hyvin nopeasti olla lapselle mieluisin osa péivésti. T4mé on huima kehitysaskel lapselle, jonka
vallitseva kéyttdytymismuoto on aiemmin ollut omiin oloihinsa pakeneminen ja raju pyristely
kaiken uuden oppimista vastaan. (Kerola 1994a)

Akiva-projektissa ldhdettiin edellisten lisdksi seuraavista perusajatuksista liikkeelle. Autistisesti
kéyttaytyvd lapsi tarvitsee opetusta koko valveillaoloaikansa. Kaikki tavallisimmatkin asiat on
hinelle sinnikk&dsti opetettava. Opetus pitéisi aloittaa heti, kun ensi oireita havaitaan. Itsekseen
lapsi oppii vain yhid enemmén autistiseksi. Palkitseminen pitd4 opiskelun mieluisana. Tehtivin
onnistuminen palkitsee parhaiten. Alussa suupala voi Kkuitenkin olla verraton keino.
Kuvakommunikaatio on useimmille autistisille henkildille varmin keino ymmirtis. (Akiva-
aakkoset 1996)

2.3.4. Autististen lasten varhaiskuntoutusprojekti

Suomen Autismiyhdistys ry:n varhaiskuntoutusprojektin toiminta sisiltii autistisen lapsen koko-
naisvaltaisen kuntoutuksen 11 kk vuodessa, 8 tuntia péivéssd. Projekti kdynnistyi elokuussa 1994
ja on neljan lukuvuoden mittainen. Toiminta toteutuu kuuden, projektin alkaessa n. 3-vuotiaan,
autistisen lapsen intensiivisend kuntoutusprojektina, jossa kutakin lasta kohden on yksi tyontekija.
Toiminnan runkona on TEACCH-ohjelman mukainen strukturoitu tySskentelytapa.
Aurinkokodissa (varhaiskuntoutusprojektin péividkodin nimi) kiytetddn oppimispsykologiseen ja
kayttaytymisterapeuttiscen nikemykseen pohjautuvaa yksildopetusta ja ohjausta mm. Lovaasin
kiyttiytymisterapiaa. Lisdksi Aurinkokodissa kiytetddn sensorisia ja motorisia taitoja, sekd
kontakti- ja kommunikaatiokykyd tukevia menetelmid (liikunnassa ja musiikissa mm. Knill ja
Sherbone). Varhaiskuntoutusprojektissa péivittdisen tydskentelyn perusrunkona on huolellisesti
strukturoitu toiminta. Kuntoutus koostuu péivittiistoiminnoista, intensiivisestd yksilopetuksesta,
musiikista, liikunnasta sekd luokkahuonety6skentelystd. Toiminnassa hyddynnetidn myds
kuvataidetta. Varhaiskuntoutusprojektissa kuntoutus ja opetus perustuvat perheen, lasta tutkivien,
hoitavien ja kuntouttavien tahojen viliseen johdonmukaiseen, tiiviiseen ja pitkéjénteiseen
yhteistyhon. Vanhemmat osallistuvat oman lapsensa kuntoutussuunnitelmaan ja tavoitteiden
laatimiseen yhdess lasta kuntouttavien ty6ntekijoiden kanssa. Toiminnassa oleellista on se, ettd
kuntoutuksen eri osa-alueet toistuvat péivittdin ja tdydentéivit toisiaan eheyttden lapsen kykyi
hahmottaa itsedsn, toimintaansa ja ympéristénsd tapahtumia. (Autististen lasten
Varhaiskuntoutusprojektilta saatua vuosi-raporttiaineistoa 1997) Varhaiskuntoutusprojektin lasten
kuntoutuksesta on valmistumassa psykologian yo Anu Leppisen tekemi pro gradu -tys.

23.5. Holding-terapia

Holding-terapia eli kiinnipito-/sylissépitohoito tarkoittaa jérjestelméllisesti jatkuvaa, oman
erityisen tekniikan mukaista lapsen kiinnipitimisté tai sylisséipitoa erilaisten psyykkisten hiiriéiden
hoidossa, lievistd kehityshairidistd vaikeimpiin hairi6én. Luonteenomaista on se, etti lasta pidetisin
lahells vastustelusta huolimatta niin kauan, etti lapsi rentoutuu ja mukautuu #idin syliin. Holding-
istunnossa voidaan erottaa kolme vaihetta: vastakkain asettuminen, vastustus ja rentoutuminen.
Terapiaa kéiytetd4n kun siihen on tarvetta. Holding-terapiassa pyritéisin yhdyssiteen, luottamuksen ja
turvallisuudentunteen synnyttimiseen lapsen ja aikuisen vilille. (Prekop 1984, Welch 1988)
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2.3.6. Delacato-menetelmi

Delacaton mukaan aistihdiri6itd kuntoutetaan kahdessa vaiheessa. Ensin annetaan “ensiapua®,
jolloin téhdétdan aisteihin liittyvén poikkeavan kiyttdytymisen poistamiseen. Tallsin tdytyy
ymmértdd ensin lapsen kéyttdytymisen syy. Ympéristéd on my6s mukautettava niin, ettd lapsen
aisteihin liittyvd paha olo helpottuu ja aisteihin liittyvd outo kayttdytyminen vahenee.
Mahdollisuuksien mukaan on vaikutettava tillaista kdyttiytymisti aiheuttavan aistin toimintaan.
Kuntouttamalla on autettava lasta viallisen aistin tai aistien normalisoimisen alkuun. (Delacato
1995)

Esimerkiksi jos lapsella on hypertunto, kaikki karkeat, raapivat, tiukat ja painavat vaatekappaleet
on jatettdivd pois kéytdstd. Kaiken ruumiillisen kosketuksen esim. halaamisen pitdd olla
helldvaraista. Hypertuntoinen lapsi pelkdd kipua yli kaiken. Téstd syystd hammaslazkari, 1agkéri,
kynsien leikkaus jne. ovat hénelle vaikeita asioita. Hypertuntoista lasta todellakin sattuu vaikka
karkealla pyyhkeelld kuivaaminen. Alkuun stereotyyppinen kéyttiytyminen on tiysin vallannut
lapsen huomion, ja kun hén vapautuu siiti, hén voi alkaa keskittyd niihin aistimuksiin, joihin
haluamme hénen keskittyvén. Kun lapsi vapautuu stereotypioistaan, han myos pystyy keskittyméaén
seuraavan vaiheen toimiin. Varsinainen kuntoutus tdhtds lapsen kehityksen muuttamiseen siten,
ettd hidn mahdollisimman hyvin oppii tulemaan toimeen yhteiskunnassa niin kéyttiytymisen kuin
oppimisenkin kannalta. (Delacato 1995)

Nopeimmat ja parhaimmat kuntoutuksen tulokset todettiin lapsilla, joilla oli ainakin kaksi hyper-
aluetta (kun haju- ja makuaistia ei oteta lukuun). Jos siis lapsen aisteista - néko, kuulo, tunto-
ainakin kaksi oli liian herkkds (hyper), héinen edistymisennusteensa oli varsin hyvd. Ne lapset
joilla ei todettu yhtazn yliherkk#s aluetta, vaan joiden kaikki aistit toimivat liian heikosti (hypo),
edistyivit vihiten. (Delacato 1995)

2.3.7. Yhteneviisyydet ylliiolevista terapioista ja menetelmisti

Erilaisia autistisille henkildille kéytettyjd terapioita verrattaessa huomaa, ettd ohjelman tai
menetelmin selkeys on tirked. On oltava ennalta mééritelty ja suunniteltu miten tulee toimia
tietyssd tilanteessa ja opettaja/’kuntouttaja on selkeisti se, joka tietds mitd tekee. Tilanteessa ei
ajauduta oikkujen perédssd mihink4éin vaan opetus-/terapiatilanteet on mietitty tarkasti etukiteen ja
niissi pysytid4n selkeésti ohjaajavetoisina, vaikkakin lapselle voidaan ohjata valitsemistilanteita ja
oman mielipiteensd esittimisti useaan kertaan. Ohjaaja kuitenkin tietds, miten tilanteen tulisi
edet, jotta se olisi opetusta tai kuntoutusta.

Toinen asia, joka nousee esille menetelmié ja terapioita tutkittaessa on se, ettd opetuksen tulisi olla
hyvin intensiivistd ja sddnnonmukaista. Opetusta tulisi tapahtua joka tilanteessa missi lapsi on,
eikd se saisi olla vain irrallisia tuokioita silloin t4ll6in harvakseltaan, vaan pitkin p#iva4 usein
toistuvina opetushetkini. Opetuksen tulee olla jokapéiviisti. Koko elémin tulisi olla kuntouttavaa.
Tém3 mahdollistuu ainoastaan, kun autistisen lapsen perhe on mukana kuntoutuksessa koko ajan
omien resurssiensa mukaan. Mukana tulee olla my6s kaikkien niiden ihmisten, joiden kanssa lapsi
on séinnollisesti tekemisissa.

Palkkio onnistuneesta suorituksesta, yrityksests tai kdyttdytymisen vahvistajana on mukana myés
oleellisimmissa menetelmissé tai ohjelmissa (Teacch ja Lovaas). Musiikin kuuntelu, tietokoneella
pelaaminen, karkki tai kehuminen ovat kaikki kiitosta onnistuneesta suorituksesta. Autistinen lapsi
* $aa ndin vahvistuksen sille, mitd kannattaa tehdd, ja myds selkeyden sille, mité ei kannata tehdi,
koska siiti ei tule mitézin palkkiota.
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Struktuurien kayttod jasentdméin toimintoja ja aikaa voidaan kiyttdi kaikessa, niin Lovaasin
kayttdytymisterapian tyyppisessd kuntoutuksessa, ratsastusterapiassa, Delacato-ohjelmassakin,
vaikka ne eivit niihin alunperin ole kuuluneetkaan. Silti struktuureja voi menestyksellisesti
yhdistd4 jasentdméZn esim. tapahtumia yksilopetuksessa, joka perustuu Lovaasin kiyttdytymis-
terapian mallille. Tama edellyttd tosin sen, ettd emme katso terapioita ym. ahtaasti vaan niemme
toisen menetelmin, terapian tai ohjelman tiydentdvin toinen toistaan. Strukturointi kuuluu
olennaisena osana TEACCH-kokonaiskuntoutusohjelmaan.

Ppitad oppia iloitsemaan pienistd askelista opetuksen yhteydessd, jotta p#dstddn kohti isompia
tavoitteita. Témd on opittava niin perheen, péivikodinkoulun kuin my6s ympérilld olevien
ihmisten. Kun lapsi saavuttaa uusia taitoja, on aina asetettava tavoitteita eteen- ja yléspdin.

Autistisella lapsella tulee olla henkilékohtainen oma aikuinen koko ajan opettajana: piivikodissa
tai koulussa henkilokuntaan kuuluva ihminen ja kotona vanhemmista aina jompikumpi tai joku
muu siinnollinen avustaja, joka kdy vililld kotona. Néin voidaan varmistaa tehokas opetus jo
pienend ja kehitysviivistyméd saadaan kurottua tehokkaasti kiinni. Tehokkaissa opetusohjelmissa
opetus perustuu pitkalti 1:1 opettamiseen (Lovaas, AKIVA, varhaiskuntoutusprojekti, Delacato ja
osittain TEACCH).

2.4. Autististen lasten kuntoutuksen vaikuttavaustutkimuksia

2.4.1. Lovaas Kiiyttiytymisterapia

Lovaas (1987) on saanut erittdin rohkaisevia tuloksia omassa tutkimuksessaan. Tutkimuksessaan
hinelld oli 19 autistiseksi diagnosoitua lasta, joiden ik tutkimuksen alkaessa oli korkeintaan 46 kk
(3,8 v). Heidén dlykkyysikénsi oli vahintézn 11 kk. Lapset kavivit ldpi vihintédsin 2 vuotta kestédvian
tehostetun kéyttdytymisterapeuttisen ohjelman. Ohjelma oli tiivis. Harjaannuttamista suoritettiin 40
tuntia viikossa sekid kotona ettd projektin harjoitustiloissa. Padasiallisimmin lasta ohjattiin yksi-
yhteen (1:1) suhteessa (esim. vanhempi-lapsi). Kontrolliryhmid oli kaksi, toisessa
kiyttaytymisterapeuttista opetusta oli 10 tuntia viikossa ja toisessa ei ollut ollenkaan, vaan nimi
lapset osallistuivat normaaliin terveydenhoitosysteemin seurantaan (tilannearviot vaihtelevin
viliajoin, kotiin yleisluontoisia ohjeita, keskusteluja vanhempien kanssa jne.).

Tutkimus osoitti, ettd Lovaasin koeryhméstd 47 % (9 lasta) saavutti 6-7 -vuotiaana normaalin
dlykkyysarvioinnin. He lapdisivdt menestyksellisesti ensimméisen koululuokan normaalissa
koulussa. 42 % oli lievisti kehitysvammaisten tasolla ja heidét oli sijoitettu erityisluokkiin kielen
kehityksen viivéstymin takia. Vain kaksi lasta (10 %) arvioitiin vaikeimmin kehitysvammaisiksi.
Kontrolliryhmien vélilld Lovaas ei nihnyt suurtakaan eroa ja késitteli ne yhdessi johtopaitoksissa.
Niisti lapsista vain 2 % (N=40) saavutti normaalin dlyllisen suoriutumistason. 45 % oli lievisti
kehitysvammaisia, ja he k#vivit erityisluokilla kielellisen viivdstymén takia. 53 % arvioitiin
vaikeimmin kehitysvammaisiksi, ja he olivat eritasoisissa harjaantumisluokissa. (Lovaas 1987)

Lovaas nikee tulosten olevan kiistattomia, mutta ottaa esille tulkinnallisia pulmia. Yksi
tirkeimmistd on normaaliuden kisite koulusuorituksissa ja sosiaalisessa eldmissid. Néin ollen
normaaliuden késite on ymmaérrettivd suhteellisena ja arviointiajankohtana tiettyjen mittareiden
antamana tuloksena. Ei niin, ettd lapset olisivat vélttimittd tdydellisesti parantuneet. (Timonen
1992)

- Lovaasin 1987 tutkimuksessa mukana olleet lapset jatkoivat McEachlin, Smithin & Lovaasin
(1993) seurantatutkimuksessa. Tutkijat lisdsivit koeryhmin rinnalle kontrolliryhmén, joka ei
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saanut terapiaa ollenkaan. Tutkimuksen koeryhmén lapset saivat edelleen vahintizin kahden vuoden
ajan intensiivistd, strukturoitua 1:1 kayttaytymisterapiaa. Tutkijat raportoivat, ettd koeryhmassi
olevista autistisista lapsista kahdeksan yhdeksésti, niisté lapsista, jotka olivat menneet tavalliseen
kouluun ja joiden &lykkyysosaméfird oli noussut normaalitasolle, jatkoi hyvii kehitystizin.
Koeryhmén lapset olivat sdilyttédneet dlyllisen tasonsa ja heidén dlykkyysosamédréansi oli 30 pistetti
korkeampi kun autististen lasten kontrolliryhmélla. Samoin koeryhmén lapset saivat huomattavasti
parempia tuloksia kayttdytymisen ja persoonallisuuden mittauksissa. (McEachlin, Smith & Lovaas

1993)

Autistiset lapset nayttdvét hy6tyvéan varhain aloitetusta kuntoutuksesta (2-4-vuotiaat). Nami pienet
autistiset lapset edistyvdt paremmin kuin vanhemmat lapset kiytettiessi molemmilla samaa
intensiivistd (vahintddn 15h/ viikossa ) kéyttdytymisterapeuttista kuntoutusta 1-2 vuotta. Samoin
voidaan todeta, ettd pienet autistiset lapset saavuttavat nopeammin tuloksia kuin muut vaikeasti
vammaiset pienet lapset (kehitys- ja CP-vammaiset). (Fenske, Zalenski, Krantz & McClannahan
1985; Lovaas & Smith 1988; McEachlin, Smith & Lovaas 1993)

Kujanpdd & Ravi (1994) tutkivat Lovaasin kiyttdytymisterapeuttisen menetelmin vaikutusta
autistisiin lapsiin ja menetelmén soveltamismahdollisuutta piivdkodissa. Koehenkiléind oli kolme
alle kouluikdstd (3-5v.) lasta. Lapset saivat terapiaa 7 kuukauden ajan 7-10 tuntia viikossa.
Kéyttdytymisen mittaaminen perustui suoraan havainnointiin, josta tehtiin tarkkoja kirjallisia
muistiinpanoja koko terapian ajan. Tutkimusmittareina olivat mm. CARS-, ABC- ja Portaat-
arviointiasteikko. Tulokset osoittivat, ettd valittuun kohdekayttiytymiseen voitiin vaikuttaa ja
myonteistd tuloksia saatiin aikaan intensiiviselli kayttiytymisterapialla, systemaattisella
opetuksella ja melko pienelld opetuksen maralld. Kaikki lapset hydtyivit terapiasta. (Kujanpad &
- Ravi 1994)

2.4.2. Kiyttiytymisterapia

Rogers & Lewis (1989) ja Rogers & Dilalla (1991) saivat mielenkiintoisia tuloksia
tutkimuksessaan. He tutkivat 49:44 péivakoti-ikdistd lasta 6-12 kk:n ajan. Lapsista osalla oli
autismi, osalla oli kayttdytymisen ongelmia ja osalla kehityksen viivdstymad. Erityisopetus-
ohjelmaa annettiin 22 tuntia viikossa, tilloin suhde oli 1:2 eli yksi opettaja ja kaksi lasta. Tuloksista
havaittiin, ettd symbolinen leikki ja sosiaalinen kanssakdyminen lisdiintyivit selvisti. Todettiin
my®6s, ettd 73 % lapsista saavutti kdyttokelpoisen kielellisen tason viidenteen ikdvuoteen mennessa.

Hoyson, Jamieson & Strain (1984) tutkivat integroidussa ryhmassi (10 lasta, 4 aikuista) olevien
autistisia piirteitd omaavien kuuden lapsen (3-4 v.) kehittymisti yhden vuoden aikana. Yksil6llisen
kiyttdytymisterapeuttisen ohjelman (15h/viikossa) avulla lapset paransivat merkittivasti kaikkien
osa-alueiden kehityspistemédridén. Pienilld ns. high-function autisteilla tehdyssd tutkimuksessa
havaittiin yhden vuoden kiyttiytymisterapian kehittineen huomattavasti pubetaitoja, vihentéineen
autistisia oireita sekd parantaneen testituloksia (Harris, Handleman, Kristoff, Bass & Gordon
1990). Intensiivisell4, kotona tehdyll4, kiyttiytymisterapialla on saatu rohkaisevia tuloksia. Kaksi
vuotta kestéinyt kuntoutus, 15-25 h/viikossa, sai 14:1ld piivikoti-ikdiselld lapsella aikaan
huomattavaa kehitystd kielen, puheen, &lykkyyden ja sosiaalisen kiyttiytymisen alueella
(Anderson, Avery, DiPietro, Edwards & Christian 1987).

Harris, Handleman, Gordon, Kristoff & Fuentes (1991) tutkivat kognitiivisen ja kielellisen
toiminnan muutoksia esikoulu-ikéisilld autistisilla lapsilla ja heidén terveilld ikétovereillaan yhden
vuoden seurantatutkimuksen aikana. Kognitiivisen kehityksen ryhmissi oli 9 lasta, joilla oli
autismi, ja 9 ns. tavallista lasta, jotka olivat i#lt#4n esitestauksessa keskimidrin viisivuotiaita.
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Puolestaan kielellisen kehityksen ryhmaéssi oli 16 lasta, joilla oli autismi ja 12 ns. tavallista lasta,
jotka olivat idltdén keskiméddrin esitestauksessa 4 1/2-vuotiata. Ne lapset, jotka olivat
segregoiduissa autismi -esikoululuokissa, saivat intensiivistd kayttdytymisterapiaa kuuden lapsen
ryhmissé, joissa oli yksi opettaja ja kolme avustajaa. Ennen kiyttfytymisterapian aloittamista ja sen
lopettamisen jdlkeen tehdyissd mittauksissa tulokset osoittivat, ettfi autistiset lapset toimivat
matalammalla tasolla kuin ns. terveet toverinsa. Kuitenkin autistiset lapset kavensivat titi eroa
tutkimusjakson jilkeen parantaen 19 pisteelld dlykkyystestidin ja 8 pisteells kielellisti kehitystizn.
Terveilld lapsilla alykkyystesti mittaus pysyi samassa, mutta kielellistd kehitystd tapahtui 7.73
pisteelld. (Harris, Handleman, Gordon, Kristoff & Fuentes 1991)

Pienryhmétoiminnan vaikutuksia autistisiin lapsiin on tutkittu kouluikiisilli. Kahden tutkimuksen
tarkoituksena oli vertailla oppilaiden suoritusten muutoksia siirryttdessd 1:1 ohjauksesta
pienryhmétoimintaan (useita opettajia ja oppilaita). Ensimmdiseen tutkimukseen osallistui 41
oppilasta, joiden ikd vaihteli 5-21-vuoden vilill4. Toisessa tutkimuksessa oli oppilaita 25 (5-19v.).
Molemmissa tutkimuksessa oppilaat, jotka olivat kuudesta eri luokasta, jaettiin koe- ja
kontrolliryhmiin. Tutkimusjakso kesti 6 viikkoa. Tutkimuksessa mitattiin akateemisia taitoja,
kdyttdytymistd ja reagoimista opettajan tekemisiin ja vaatimuksiin. Tulokset molemmista
koeasetelmista osoittivat, ettd siirtyminen 1:1 opetuksesta pienryhmZopetukseen onnistui hyvin
mm. lukemisessa ja matematiikassa, samaten kielen kehityksen osa-alueella. ( Kamps, Walker,
Maher & Rotholtz 1992)

Kobayashi, Murata & Yoshinaga (1992) raportoivat pitkiaikaisen seurantatutkimuksensa tuloksia.
He tutkivat 201 nuorta autistista henkilo4, jotka olivat vihintidsin 18-vuotiaita. Kaikki koehenkilot
olivat saaneet intensiivistd terapiaa lapsuus- tai kouluidssi. Tutkijat kartoittivat 20 vuoden aikana
tapahtuneita muutoksia autistisista lapsista heidén tullessaan nuoruusikién. Ensimmaiset testit ja
kosketukset lapsiin tehtiin keskiméirin lapsen ollessa kuusi vuotta. Tutkimuksen autististen
henkil6iden sosiaalinen sijoittuminen yhteiskuntaan oli parempi kuin aikaisemmin on raportoitu
Japanissa. Vaikka 31.5 %:lla oli sosiaalisessa sijoittumisessa selvds alenemista aikuisuudessa, niin
43.2 % paransi selvisti sosiaalista sijoittumistaan. Alykkyyden analysointi varmisti aikaisempia
tuloksia siitd, ettd kolme neljésti autistisesta henkilostd on kehitysvammaisia. Tutkijoiden mielesti
olisi tirke#td jatkaa terapeuttista opetuksellista toimintaa nuorilla autistisilla henkil6illd heidan
valmistautuessaan aikuisuuteen. Tutkijoiden mielesti varhainen intensiivinen terapia on ollut
pidsyynd parempaan sosiaaliseen sijoittumiseen yhteiskunnassa.

Luokittelustrategian kayttimisti ja vaikutusta tehtdvén oppimiseen, ylldpitdmiseen ja yleistimiseen
on tutkittu neljalld autistisella nuorella (12-16v.). Tutkimuksessa nuorten tehtivini oli opetella
hallitsemaan yksi-, kaksi- ja kolmedimensionaaliset lajittelutehtivit. Tutkimuksen tehtivissi
edettiin vaiheittain opettajan ohjauksen avulla. Kun kyseiset taidot oli saavutettu, testattiin
Yleistiminen ja oppimisen tarkkuus kyseisissi tehtivissd kahden kuukauden kuluttua. Tulokset
_osoittivat, ettd kolme lasta pystyi 100 %:n tarkkuudella yleistim#sin yksi-, kaksi- ja
. kolmedimensionaaliset lajittelutehtivat. (Bock 1994)

- Paivikotiryhmissi tehdyt kuvittelu- ja roolileikit voivat lisitd autistia piirteitd omaavien lasten
- Sosiaalista yhteistoimintaa suhteessa ns. terveisiin kavereihin. Kuvitteluleikeissi lapsia opetettiin
esim. laululeikeissd ilmaisemaan tunteitaan toisiaan kohtaan halaamalla tai silittimalld kaveria.
. Tutkijat havaitsivat kuvitteluleikkien lisivan autististen lasten sosiaalista toimintaa vapaan leikin
- aikana. Kun puolestaan ryhmileikkeihin osallistuminen ilman kuvitteluleikkej4 ei saaneet aikaan
£ edella mainittua tulosta.

‘s« - (McEvoy, Nordqvist, Twardosz, Heckaman, Wehby & Kenton, 1988)

f
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Beck (1988) raportoi tutkimuksessaan, etti virikoodaus auttaa autistisia oppilaita tulemaan entisti
itsendisemméksi. Jokaiselle oppilaalle valitaan oma viri. T#td omaa virid kiytetdsin oppilaan
kaikissa tarvikkeissa ja tilanteissa, jopa lattiassa eri asioiden erottelemiseen. Kun oppilaat tulevat
tutuiksi vériensd kanssa, vérikoodausta voidaan vihitellen vdhentdd pienentimilld virimerkkien
. kokoa. Ne oppilaat, jotka pystyvit 16ytdmédsn omat alueensa ja materiaalinsa ja ovat vihemman
~ turhautuneita, tulevat itsendisemmiksi ja heilld on vahemmén kiyttiytymisongelmia. (Beck 1988)

2.4.3. TEACCH - kokonaiskuntoutusohjelma

Schopler, Brehm, Kinsbourne, & Reichler (1971) tarkastelivat tutkimuksessaan eritasoisten struk-
tuurien vaikutusta autististen lasten kehittymiseen. Strukturoitu tydskentelytuokio madriteltiin sel-
laiseksi, missd aikuinen mééritteli, milld materiaalilla lapsi tydskentelee, miten lapsi tydskentelee ja
kuinka kauan. Ei- strukturoidussa tydskentelytuokiossa lapselle ei ollut n4itd kerrottu visuaali-sesti.
Strukturoidussa tydskentelytuokiossa tutkijat havaitsivat parantunutta tarkkavaisuutta, yhteis-
tyokyky4 ja kiinnostusta tehtéviin sekd parempaa yleisti kdyttéytymisti. (Schopler et al 1971).

Marcus, Lansing, Andrews, & Schopler (1978) osoittivat, ettd vanhemmat voidaan myds kouluttaa
kiyttdmasn strukturoitua opetusta lapsilleen. Videonauhoista havainnoimalla tutkittiin vanhemman
ja lapsen vilistd suhdetta. Vanhemmat saivat ohjausta ja harjoitusta 6-8 h kahden kuukauden aika-
na. Vanhemmille suunnattu strukturoinnin harjoitusohjelma piti sisélldsin opetusta siitd, miten va-
lita tehtdvdmateriaaleja, organisoida tehtivid ja esittdd tietoa lapselleen. Téman ohjelman jdlkeen
tutkijat arvioivat vanhempi-lapsi subteen olleen positiivisempi ja nautittavampi, koska
vanhemmilla oli enemmén yhteisid hetki4 lapsensa kanssa ja vanhemmat kontrolloivat paremmin
lapsiaan (Marcus et al 1978).

Kyselylomakkeilla tutkittiin 348:aa TEACCH-ohjelmaan osallistunutta perhetti. Tutkimuksen tar-
koituksena oli selvittii TEACCH-ohjelman tehokkuutta perheissi. Vanhemmat vastasivat pai-
sdintbisesti siten, ettd ohjelmassa mukanaolo oli positiivista, tuottoisaa ja rikastuttavaa. Vanhem-
pien vastaukset kertoivat myds sen, ettd prosentuaalisesti iso osa heidén aikuisista autistisista
lapsistaan toimi edelleen kunnallisissa ohjelmissa (Schopler, Reichler, DeVellis & Short 1981).

Pitk#aikaisen seurantatutkimuksen mukaan TEACCH-ohjelmalla kuntoutettujen autististen lasten
ennuste aikuisiéissd on ollut huomattavasti parempi kuin muiden, jos mittana pidetisn
laitossijoitusten mésrds. Schopler (1989) referoi kuutta tutkimusta (ei TEACCH-ohjelmaa
kidytossd) ja ndiden mukaan 38-76 % aikuistuneista autisteista oli sijoitettuna laitoksiin
(kehitysvammalaitoksiin, mielisairaaloihin). Schopler, Mesibov & Baker 1982 tekivit tutkimuksen
TEACCH-kokonaiskuntoutusohjelmassa mukana olleista autistisista henkildisti. T#mén
tutkimuksen otoksesta laitoksessa oli vain 7 %, mukaan laskettuina ryhmékodeissa olevat 4 %.
Loput asuivat itseniisesti tai perheiden kanssa toimien yhteiskunnan hy6dyllising jdsenina tasonsa
mukaan. Tutkimustulos vahvisti késityst siité, ettd autistiset lapset voivat hyvin eldd perheidensd
 parissa ja toimia paremmin normaali ympéristossd kuin laitossijoitettuna (Schopler et al 1982).

- Short (1984) tutki strukturoidun TEACCH-ohjelman vaikutusta vanhempaan ja lapseen. Hin
- tarkasteli lapsen kiyttdytymistd tietylld aikavililld. Aikaviliksi mériteltiin aika autismi-
diagnoosin epdilyn ja varsinaisen diagnoosin teon vililld. Tuona odotusaikana vanhemmille
- annettiin ohjausta strukturoidusta TEACCH-opetuksesta. T#mi#n harjoituksen vaikutuksesta
~ vanhempien antama “terapia“ paransi lapsen asianmukaista kiyttdytymists, varsinkin kunnollisen
leikin ja kommunikoinnin alueella. Samoin sosiaalinen kanssakiyminen parani ‘“terapian“
» vaikutuksesta (Short 1984).
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Venter, Lord & Schopler (1992) testasivat 58 teini-ikdistd “high function“ -autistia, jotka olivat
kayneet vihintddn 8 wvuotta kestdneen koulun. Lhes puolet koehenkildistd kavivat koulua
erityisopetusluokissa. Tutkimustulokset osoittivat, ettd runsaasti varhaista terapiaa saaneet oppilaat
saivat huomattavasti parempia tuloksia lukemisessa ja laskemisessa kuin autistiset lapset 15-20-
vuotta sitten. Kuitenkin matalamman tasoisilla oppilailla tulokset eivt aivan olleet niin hyvii, kuin
tutkijat olettivat. Tutkijat totesivat, ettd varhainen ei-sanallinen &lykkyys, toiminnallisen puheen
kehittyminen ennen viidettd ikdvuotta ja varhaisen kiyttiytymisen vaikeus olivat tarkkoja
ennustajia tulevaisuuden akateemiselle taidoille. Samoin tutkijoiden mielestd tutkimuksen
melkoisen hyvit tulokset johtuvat intensiivisestd ja varhain aloitetusta terapiasta. (Venter, Lord &
Schopler 1992)

Ferrante, Panerai, Dzingalasevic, Caputo, Impellizzeri & Cacciaguerra (1996) tutkivat TEACCH-
ohjelman vaikutusta 7-18-vuotiailla autistisilla lapsilla (N=18) 18 kk:n aikana. Tutkijat kéyttivit
mittareina mm. CARS:a ja PEP-R:d4. Tutkijat havaitsivat edistymistd kognitiivisella tasolla ja
kiyttdytymisongelmien vihentymists. Samoin huomattiin kommunikatiivisen puheen lisdéntyneen.

TEACCH:iin pohjautuvaa kotikuntoutusta ja sen vaikuttavuutta 11 autistiseen lapseen ovat
tutkineet Ozonoff & Cathcart (in press). Tutkimuksessa mukana olleet lapset saivat strukturoitua
opettajan ohjaamaa opetusta kognitiivisissa, akateemisissa ja esikielellisissé taidoissa 10 h viikossa
kotona. Niitd lapsia verrattiin kontrolliryhméén, mik4 toimi erillisend luokkaopetukseen
perustuvana ryhménd. Neljan kuukauden harjoittelun jilkeen koeryhmid paransi huomattavasti
enemmaén kuin kontrolliryhma taitojaan jaljittelyssd, hieno- ja karkeamotoriikassa ja ei-kielellisissé
kognitiivisissa taidoissa. Edistyminen strukturoidun opetuksen ryhmaéssé oli 3-4 x suurempaa kuin
kontrolliryhméssi kaikissa mitatuissa muuttujissa (Ozonoff & Cathcart in press).

Nuorten autistien kuntoutusprojektin (Képyldn malli) tavoitteena oli kehittdd suomalainen
kuntoutusmalli nuorten autistien kuntouttamiseksi pedagogisin keinoin mahdollisimman
itsendiseen eldmédin, tyStoimintaan, vapaa-aikaan ja asumiseen. Kuntoutusprojektissa aloitti

vuonna 1992 viisi nuorta autistista henkil64 ja lukumiird kasvoi vuoteen 1995 mennessi kolmella.
Heid#n ikénsd vaihteli 17-37-vuoden vililld projektin lopussa. Projektin opiskelijoista naisia oli
viisi ja miehid kolme. Kuntoutuksen (NMPP= North Metro Psychoeducational Program ja
TEACCH) avulla pyrittiin rakentamaan ja vahvistamaan autistisen nuoren toimintaa
mahdollisimman itsendiseksi kommunikaation, sosiaalisen, vuorovaikutuksen, omatoimisuuden,
aikuiseldman seki ty6- ja vapaa-ajan taitojen suhteen. Kuntoutus oli yksilollisti ja perustui kunkin
opiskelijan toiminnan tasoon. Jokaiselle laadittiin yksityiskohtaiset, konkreettiset tavoitteet
huolellisen arvioinnin (CARS, AAPEP ja AB= adaptiivisen kéyttéytymisen arviointi) perusteella.
Seurannan avulla mitattiin opiskelijan edistymistd. Kuntoutusohjelmaa ja tavoitteita muutettiin
opiskelijan edistyessi. Kuntoutusohjelmassa olevat opiskelijat oli ldhtétilanteessa luokiteltu
syvésti/vaikeasti kehitysvammaisiksi. Kuntoutusjakson aikana heidén taitonsa kasvoivat ja
vamman erityispiirteet autismina selkiytyivét. (Dalenius & Siren 1997)

Projektin (K#pyldn malli) ensimmiisend vuotena opetettiin ja kehitettiin opiskelijoiden
omatoimisuutta henkilokohtaisessa hygieniassa, ruokailussa, pukeutumisessa ja riisuuntumisessa.
Aikuiseldm#dn liittyvid perustaitoja opetettiin sekd poOytitason tySskentelyn ettd kéytannon
harjoittelun kautta. Projektin toimitilojen siivous, pyykinpesu, péivittiisten aterioiden valmistus ja
nithin liittyvien tarvikkeiden hankinta suoritettiin opiskelijatyéni. Opiskelijat kulkivat alusta asti
ldhiyhteisossd  yleisilld kulkuvilineilld. Jokaiselle opiskelijalle loydettiin ja kehitettiin
vaihtochtoinen kommunikointimahdollisuus. Hiiriokédyttiytyminen vahentyi. Projektin toisena
vuotena edelld mainitun liséksi lisittiin tySharjoittelua tavallisilla tySpaikoilla. Kolmantena
vuotena siirrettiin opiskelijoiden oppimia taitoja projektin tilojen ulkopuolelle. Yksildohjaus
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muuttui  véhitellen ryhméohjaukseksi. Tyojaksoja pidennettiin. Vuonna 1995 ladhes kaikki
opiskelijat kykenivét toimimaan ammattitaitoisen henkilokunnan ohjaamana strukturoiduissa
tilanteissa sekd tydssd, asumisessa ettd vapaa-ajassa. (Dalenius & Siren 1997)

. Ensimméinen autisteille suunniteltu neljan hengen ryhmékoti perustettiin vuonna 1995 Helsinkiin.
- viiden Képyldn mallissa mukana olleen opiskelijan siirtyminen ryhmikotiin vaikutti heidin
kevddn kuntoutusohjelmaansa. Kuntoutusohjelmassa painotettiin aikuiseldmén taitojen lisiksi
ryhmén sosiaalista vuorovaikutusta ja selviytymistd yhdessd. Projektin kahdeksasta opiskelijasta
kesalld 1995 kaksi asui kotona, nelji autistien uudessa ryhmikodissa, yksi kehitysvammahuollon
10-paikkaisessa ryhmékodissa ja yksi omassa asunnossa. (Dalenius & Siren 1997)

2.4.4. AKIVA - varhaiskuntoutus

Kerola 1994 tutki 5-9-vuotiaita autistia lapsia (N=10) puolen vuoden ajan AKIVA:n mukaisella
perhekohtaisilla kuntoutus-ohjelmilla. Tutkimusmittareina olivat mm. ABC-arvionti, Portaat-
arviointi, videointi ja vanhempien haastattelu. Kerola pyrki selvittiméén sitd, miten strukturoitu
opetusohjelma vaikuttaa autistisesti kéyttdytyvén lapsen kehitykseen ja millainen on strukturoitu
opetusohjelma, joka soveltuu lapsen ja perheen jokapéiviiseen eldméin. Tutkimuksen tulokset
osoittivat, etti Portaat-arvioinnissa keskiarvoisesti suurin edistysaskel tapahtui kognitiivisen
kehityksen alueella (31 > 45). Samoin kielen (24 -> 35) ja omatoimisuuden ( 53->63) alueella
nikyi melkoista edistymistd. ABC-arvioinnin keskiarvoisissa tuloksissa nihdéin, etti eniten
kehitysti tapahtuu kontaktinoton (13.22 -> 8.22) ja sosiaalisuuden (13.22 -> 9.78) alueella. Seka
Portaat- ettd ABC-arvioinnin muillakin kehityksen osa-alueilla tapahtui edistymistd. (Kerola
1994b)

AKIVA-projektiin on ensimmdisen kesén 1993 jélkeen tullut jatkuvasti uusia lapsia. Ensimméisen
“kesin kymmenen lapsen liséksi kesdsn 1995 mennessd mukaan oli tullut 18 uutta lasta ja kesé4n
1996 mennessi kuusi lasta. Projektiin on tultu mukaan entistd nuorempana, samalla kehitysikéd on
noussut jonkin verran suhteessa aiempaan ryhmi#in. Ensimmdisen ryhmén keskimdérédinen
aloitusiki oli 7 v 2 kk ja kehitysikd 2 v 2 kk. Toisen ryhmén keskimééréinen aloitusiki oli 4 v 8 kk
ja kehitysikd 2 v 0 kk. Kolmannen ryhmién keskiméairdinen aloitusiké oli puolestaan 3 v 0 kk ja
kehitysiki 1 v 10 kk. (Kerola 1997)

Lasten kehitystd seurattiin Portaat-arvioinnin avulla. Kuntoutuksen alkaessa kehitys nopeutui.

Kaikki ryhmit saavuttivat projektiin tulovaiheessaan normaalin taitojen oppimisen nopeuden.

Kuntoutuksen jatkuessa kehitysvauhti hidastui kaikissa ryhmissé jatkuen kuitenkin nopeampana

kuin ennen projektia. Tutkimuksen tuloksena havaittiin myos, ettd miti nuorempana aloitetaan, sen

tehokkaammin opitaan. Projektiin alle viisivuotiaina tulleiden oppimisvauhti oli nopeinta, mutta

* vanhimmatkin oppivat aluksi yhtd nopeasti kuin nuorimmat. Kuntoutusprojektin jatkuessa
oppimisnopeus hidastui enemmén vanhimpien lasten ryhméssa. (Kerola 1997)

- Kolmen vuoden seurannan aikana AKIVA-projektissa luovuttiin ABC-mittarin kiytosti, koska
. reliabiliteetin ja validiteetin tarkastelussa havaittiin ongelmia. Samoin arvioinnissa tarvittavien
lasten vanhempien ja ldhityontekijéiden aikaa ei voida jatkuvasti sitoa erilaisiin testipapereihin.
- Autististen piirteiden seuraamiseksi hankittiin kaikkia projektin lapsia varten CARS-autismin
- arviointiasteikot seki tehtiin PEP-R -testi kevaalld 1995. Tutkimuksessa tarkasteltiin mySs lapsen
. ja aikuisen vilisen vuorovaikutuksen muutoksia kuntoutusjakson aikana esimerkkini strukturoidun
. opetustuokion seurannat. (Kerola 1997)



34
2.4.5. Autististen lasten varhaiskuntoutusprojekti

Projektista on valmistunut jokaisena toimintavuonna (toiminta alkoi 1994) vuosiraportti sekd video
toiminnasta. Varhaiskuntoutusprojektista tehd4sn seuranta- ja raportointity6td, joiden pohjalta on
pyrkimyksen kehitté4 Suomen oloihin soveltuva pienten autististen lasten kuntoutusmenetelma.
Loppuraportti aikanaan kertoo paljon tietoa neljin vuoden varhaiskuntoutuksen seurannasta.
Joitakin tuloksia on kuitenkin jo nyt saatavilla kolmesta ensimméisesti toimintavuodesta. Lasten
reseptiivinen ja ekspressiivinen kommunikaatio luonnollisissa tilanteissa on kehittynyt kahdessa
vuodessa selkedsti. Kommunikointia on ollut fyysisesti, elein, esinein, valokuvin, kuvin ja
verbaalisesti kaikkia seké reseptiivisesti ettd ekspressiivisesti. Projektin kuudesta lapsesta viidelld
kommunikointi on oleellisesti parantunut luonnollisissa tilanteissa, kuudennellakin on eriilld
kommunikoinnin osa-alueilla edistymisté tapahtunut. Aurinkokodissa (varhaiskuntoutusprojektin
péivikodin nimi) kuudesta lapsesta nelja suorittaa t4ll4 hetkelld varhennettua oppivelvollisuuttaan
ja osalla lapsista onkin nyt korostunut heidén kykynsi toimia pienryhmiss4, jossa on 4-5 lasta ja
osalla lapsista jatkuu edelleen yksiloopetusta korostava opetusohjelma. Lasten kehittyminen
perusopetuksessa  (Lovaasin-kdyttdytymisterapian opetusohjelman vaiheet) ja pukemisessa/
riisumisessa ovat selkedsti ndhtdvissd jokaisen lapsen kohdalla voimakkaasti kehittyneind ja
itsendisempénd (Autististen lasten Varhaiskuntoutusprojektilta saatua vuosiraporttiaineistoa

1997)
2.4.6. Rebecka-projekti

Ruotsin hallitus my6nsi v. 1984 viiden vuoden méirirahan autististen lasten tilanteen
kartoittamiseen ja kuntoutuksen suunnitteluun. Projekti keskittyi alueellisesti Géteborgiin ja sen
lahikuntiin. Yhteistydti tehtiin voimakkaasti myds professori Gillbergin kanssa. Rebecka-projektin
tavoitteet ja kohdealueet olivat varhaisdiagnostiikka, perheiden tukeminen, koulujen erityisopetus,
aikuisten autistien ty6n ja vapaa-ajan jérjestdminen seki koulutuksen ja konsultoinnin koordinointi.
(Rebecka -report no 7). Projektin tydntekijét kayttivéat tiedon- hankintamenetelming perheilti
haastattelu- ja kyselytutkimuksia. Kéayttdytymis-, kommunikaatio- ja musiikkiterapiaa kiytettiin
autistien kuntoutuksessa. (Rebecka-raportit 1983-1989) Autistien kokonaisvaltaisen kuntoutuksen
keskeiset alueet ovat Rebecka-projektin pohjalta strukturoitu erityispedagogiikka ja konsultointi
(Kerola 1994b). Projektista perdisin olevat perusmallit ovat edelleenkin kéyt6sséd Ruotsissa ja niitd
kehitetisn jatkuvasti (Timonen 1994, Kerola 1997).

24.7. Autististen lasten kehittyminen ilman erityisti kuntoutusta tai terapiaa

Eaves & Ho (1996) tutkivat neljan vuoden seurantatutkimuksessaan 76 autistisen lapsen (7-11v.)
kayttiytymisen ja kognitiivisen tason stabiilisuutta ja muutoksia. Kaikki lapset oli diagnosoitu
ennen viidettd ik#vuotta. Koehenkilot eivdt saaneet mitdédn erityistd terapiaa, mutta he saivat
koulussa erityisopetusta, useimmat osallistuivat puheterapiaan vaihtelevalla intensiteetilld ja
perheitd konsultointiin kéyttdytymisen ohjaamisessa. Tutkimuksen seurannan lopussa vain 13%
oli vihemmin autistisia henkiloitdi. Osa lapsista pystyi parantamaan kognitiivisia taitojaan
kolmanneksella. Alykkyysosamésrd (IQ) pisteet laskivat 20:lla (26 %), 14 (18 %) kiyttiytyi
autistisemmin ja 5:114 (6.5 %) oli negatiivisia kiyttdytymismuutoksia. CARS:n ja DSM-III-R:n
pisteet olivat seurannan lopussa matalammat. Pisteiden aleneminen viittaa yleisen autistisen
kayttiytymisen vhenemiseen. CARS:n pisteet laskivat 34 -> 31 ja DSM III-R:n pisteet 10.6 ->9.0.
" (Eaves & Ho 1996) Mesibov (1988a) raportoi tutkimuksessaan vastaavanlaisia tuloksia: keski-
méirdinen pistepudotus CARS:ssa oli 2 pistettd kolmentoista ikdvuoden jélkeen.
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Cantwell, Baker, Rutter & Mawhood (1989) vertailivat seurantatutkimuksessaan kahden
lapsiryhmén kehittymistd varhaislapsuudesta lapsuuteen. Ensimméisen ryhmin lapsilla oli
- yarhaislapsuuden autismi ja toisen ryhmin lapsilla oli reseptiivinen dysfasia. Tutkimuksen
. tarkoituksena oli myds arvioida oireiden pysyvyytti “high-function* autistisilla lapsilla ja
. dysfaattisilla lapsilla. Koehenkilsiden (N=29) ikd vaihteli tutkimuksen alussa 4-9-vuoteen.
i Seurantatutkimus kesti 2-3-vuotta. Tulokset seurannan lopussa osoittivat, etti lapsuudessa
i autististen lasten toiminta oli edelleen heikkoa. Autismiryhmi eteni huonommin kielen
kehityksessd verrattuna dysfasiaryhm#in. Samoin autismiryhmén kehitys pysyi huomattavan
tasaisena yleispiirteissddn verrattuna lapsiin, joilla oli dysfasia. Kuitenkin my&s dysfasiaryhmélla
oli seurannan jilkeen huomattavia vaikeuksia sosiaalisessa toverisuhteissa.

2.4.8. Yhteenveto vaikuttavaustutkimuksista

Autististen lasten kuntoutuksen vaikuttavuustutkimuksissa huomataan heti, etti niissd on
poikkeuksellisen hyvét vaikutukset ohjelmissa mukana oleviin lapsiin. Jokaisessa tutkimuksessa
ovat autistiset lapset edenneet léhtotasoonsa verrattuna paljon ja usealla eri kehityksen osa-alueella.
Erityisesti on myds otettava huomioon, ettd kun tutkijat itse ovat verranneet omia nyt uusista tut-
kimuksista saamiaan tuloksia vanhempiin, n. 10-15 vuotta sitten saatuihin tutkimustuloksiin, he
ovat kiinnittineet huomiota siihen, ettd nyt tutkimuksissa olleilla autistisilla lapsilla on edisty-
minen ollut nopeaa, tehokasta ja selkeésti heidén toimintatasonsa ja kehityksensé ovat oleellisesti
parantuneet verrattuna aiemmissa tutkimuksissa mukana oleviin lapsiin, joita ei ole tehokkaasti
kuntoutettu tai ei ole kuntoutettu ollenkaan. TZhin vastauksena lienee se, ettd enii ei autististen
lasten opetusta ja kuntoutusta tehdd hakuammunnalla vaan tiedeté#in, ettd jos halutaan saada hyvid
-tuloksia, on opetuksessa noudatettava tiettyjd hyviksi havaittuja menetelmi ja lainalaisuuksia.
. Tutkimuksia tarkasteltaessa mielesténi sielti nousevat onnistuneiden ja erinomaisesti kuntout-
tavien ohjelmien tai menetelmien takaa seuraavat eri menetelmille ja ohjelmille yhteiset asiat:

Opetuksen/kuntoutuksen intensiivisyys on tirkein tekiji opetuksessa. Opetus on ollut hyvin
intensiivistd kaikissa erinomaisesti vaikuttaneissa ohjelmissa esim. kayttdytymisterapeuttista
- opetusta on ollut eri tutkimuksissa 15-40 h/vko. (Lovaas 1987), ( McEachlin, Smith & Lovaas
1993), (Fenske, Zalenski, Krantz & McClannahan 1985); (Lovaas & Smith 1988); (Rogers &
Lewis 1989), (Rogers & DiLalla 1991), (Hoyson, Jamieson & Strain 1984), (Harris, Handleman,
_ Kristoff, Bass & Gordon 1990), (Anderson, Avery, DiPietro, Edwards & Christian 1987) ja
- (Kobayashi, Murata & Yoshinaga 1992).

- Opetusta /kuntoutusta tulee kaikkien lasta ympéardivien ihmisten tehdd piivittdin, jotta saadaan
erinomaisia kuntoutustuloksia. Tém#n vuoksi vanhempien on hyvd oppia toimimaan myds
lapsensa opettajana ja kuntouttajana, mutta my8s muistaa olevansa lapsen vanhempi. Autistista
lasta on parempi opettaa kuin vain katsoa h4nen autistisia kuvioitaan kotona ollessaan. Usein se ei
' Vie enempé#3 aikaa vanhemmilta kuin jos leikkisi jotain lapsensa kanssa (autistinen lapsi ei yleenséd
© 0saa itsendisesti leikkis). Mutta vaatii vanhemmalta hyvin suurta pitkdjénnitteisyytti ja voimaa
~ jaksaa n#hd4, ettd se mitd nyt tekee, on lapsen parhaaksi tulevaisuudessa. Vanhempien mukana olo
- kaikessa kuntoutuksessa ja kotona opettamisessa on paljon voimia vievdi, mutta erittdin

- tarpeellista.

© Samaan asiaan liittyy erittdin tirke#ni osana henkilokohtainen avustaja, joka voi toteuttaa

% opetustuokiot paivittdin. Ilman “omaa aikuista“ autistinen lapsi ei voi oppia paljoakaan uusia

. asioita. Hénet on opetettava ensin oppimaan. Avustajan ja opettajan pysyvyys on oleellisen térked

i/ 0sa lapsen opetusta. Autistisen lapsen opetus ja kuntoutus ei ole tehokasta eiki pitkdjanteistd
llman pysyvéd avustajaa ja opettajaa.
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Varhain aloitettu opetus/kuntoutus on myos selked merkki onnistuneesta kuntoutusohjelmasta.
Miti aiemmin kuntoutus on aloitettu, sitd paremmat kuntoutustulokset ovat selkeésti. Tt varhai-
sen vaiheen otollista opetuksellista aikaa ei saisi olla varaa hukata yhdenk#n autistisen lapsen
kohdalla. Tamé& nékyi dsken esitetyissd tutkimuksissa Lovaas 1987; Fenske, Zalenski, Krantz &
McClannahan 1985; Lovaas & Smith 1988; McEachlin, Smith & Lovaas 1993 ja Venter, Lord &
Schopler 1992. Samaten oli nahtéivissd Fensken et al. (1985) tutkimuksessa myés se, ettd autisti-
silla lapsilla on hyvé oppimiskapasiteetti, kunhan heitd vain opetetaan, silld pienet autistiset lapset
saavuttivat nopeammin tuloksia kuin vaikeasti vammaiset muut lapset (kehitys- ja CP-vammaiset).

Useassa hyvid tuloksia saaneissa tutkimuksissa oli opetusta annettu myos kotona eli oli heti alusta
alkaen otettu vanhemmat mukaan ohjelmaan ja kuntoutukseen sek pyritty nimenomaa yleistdmézn
opittuja taitoja heti useaan eri ympérist66n. Oli ymmérretty jo alun pitden, ettd opetuksen
intensiivisyyttd saadaan néin liséttyd ja ettd yleistiminen toteutuu opitussa.

Opetusohjelmat olivat yleensd my0s pitkdaikaisia. Kayttidytymisterapeuttisissa tutkimuksissa usein
kahden vuoden mittaisia intensiivisié jaksoja ja Teacch-tutkimuksissa jopa parinkymmenen vuoden
mittainen seurantatutkimus, samoin kuin Japanissa tehty vastaavanlainen tutkimus siitd, missi
autistiset henkil6t, joita on kuntoutettu varhaisvaiheessa, ovat aikuisina.

Tehdyissd seurantatutkimuksissa nikyy myds saavutettujen taitojen pysyvyys sekd dlykkyyden,
kdyttdytymisen ja persoonallisuuden arvioinneissa (Lovaas 1993). Samaten sosiaalinen
sijoittuminen yhteiskuntaan oli parempaa niilld autistisilla nuorilla, jotka olivat saaneet varhaista
intensiivistd terapiaa. (Kobayashi, Murata & Yoshinaga 1992). Jopa pienten taitojen kohdalla
(luokittelutaidot) opitun asian pysyvyys oli nahtévissd (Bock 1994) seurantatutkimuksessa.

Huomattavaa oli myds se, ettd laitossijoitukset autististen henkildiden kohdalla laskivar jopa
kymmenesosaan ennen kuntoutusta olleista luvuista (Schopler, Mesibov & Baker 1982). Samaten
on tirkedd huomioida, etti jo pienillikin opetuksen mddrilld oli saatu hyvii tuloksia aikaan esim.
Teacch:iin pohjautuvalla kotikuntoutuksen tekemiselld. Kuten vanhempien ohjaamisella lapsensa
kuntouttajiksi (Marcus et al 1978; Short 1984) tai kotikuntoutustydntekijdn vierailut 10h/vko
nikyivit jo selvisti lapsen kehityksessd (Ozonoff & Cathcart in press).

3. TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA ONGELMAT

Edells esitetty kirjallisuuskatsaus osoiftaa systemaattista kuntoutustutkimusta olevan, mutta
mérillisesti sitd ei ole vield kovin paljon. Kuntoutustutkimuksia tehddsn koko ajan kuitenkin
lisas. Tiedetisn jo nyt tiettyjen asioiden toimivan autististen lasten opettamisessa. Niitd ovat mm.
strukturointi, intensiivisyys ja s#innénmukaisuus, palkitseminen, visuaalisuus. Halssilan
‘péiviakodin pienryhmi Jyvaskyldssd otti toimintatavoikseen autististen henkil6iden opetuksessa
toimiviksi tiedettyjd asioita. Tutkimuksen tarkoituksena on selvittis, miten autistiset lapset
_etenevit kehityksellisesti sekd miten autistiset oireet ja kiyttiytyminen muuttuvat TEACCH-
orientoituneessa piivikodin pienryhmissi yhden vuoden aikana.
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Tutkimusongelmat:

1. Miten TEACCH-orientoituneen péivikodin pienryhmén opetus ja lasten saama muu opetus ja
kuntoutus vaikuttavat lasten kehitykseen?

1.1. Miten lasten kehitys on edennyt eri osa-alueilla (keskeisid autismiin liittyvii ongelmia)
alkutilanteeseen nihden ?

2. Vihentiddké TEACCH-orientoituneen pdivikodin pienryhmin opetus ja lasten saama muu
opetus ja kuntoutus autistista kayttaytymist4?

3. Mitkd muut tekijdt kuin pdivdakodissa tapahtunut opetus vaikuttavat tutkimuksessa olevien
autististen lasten myonteiseen kehitykseen?

4. Erotteleeko jokin mittari paremmin kuin toiset autistisen kéyttdytymisen méirén tai kehityksen
muutoksen?

4. TUTKIMUKSEN SUORITTAMINEN

4.1. Autististen lasten péivikotiryhmi ja henkilokunta

Halssilan péivdkodissa, Jyvéskyldssd aloitti 1.8.1995 autististen lasten pienryhmi. Ryhmin
perustamiseen vaikutti mm. lasten vanhempien sekd paikkakunnalla toimineen EHA 2-
koulunjohtajan aktiivinen toiminta ryhmén perustamisen puolesta. Ryhméssd on kuusi poikaa ja
heidén autistisen kédyttdytymisen médrd vaihtelee jonkin verran. Henkilokuntaa ryhméssi on kaksi
erityislastentarhanopettajaa, yksi erityisopettaja (EHA 2), kaksi lastenhoitajaa ja yksi paivihoitaja.
Lisdksi puheterapeutti toimii ryhmén lasten kanssa yhtend piivind viikossa siten, ettd jokainen
lapsi saa puheterapiaa kerran viikossa tunnin ajan.

Halssilan pdividkodissa on autististen lasten ryhmén liséksi integroitu erityisryhmd, jossa on mm.
kehitysvammaisia lapsia sekd kolme tavallista péivikotiryhmai eri-ikéisille lapsille. Autististen
lasten pienryhmén toiminnan lahtSkohtana on paivahoitopedagoginen ajattelu ja paiviakodin
toimintatavat. Autististen lasten pienryhméssd on myds kuten normaaliryhmissid teemapdivit
jokaiselle arkipéiville. Ndmé ovat kéiden ty6t, uinti, ympéristd, tyokasvatus (esim. keittityst) ja
liikunta. Jokainen lapsi osallistuu niihin yksil6llisten kykyjensd mukaan ja toiminnot tapahtuvat
joko ryhméssé tai yksin ohjaajan kanssa.

Halssilan pédivikodin autististen lasten ryhmin henkil6kunta kiyttidi TEACCH-orientoitunutta
pedagogiikkaa ja osittain Lovaasin kéyttdytymisterapian aineksia sekd normaaleja piivikodin
toimintatapoja (esim. teemapaivit).

Jokaisella lapsella on oma opetussuunnitelmansa, joka laaditaan yhteistyossd vanhempien ja
mahdollisesti muiden yhteistyStahojen kanssa. Suunnittelun perustana ovat vanhempien ja
henkilskunnan omien havaintojen ja tarkkailun lisiksi Portaat ja CARS. Lisiksi PEP-R on neljilla
pojalla henkiltkohtaisen opetussuunnitelman suunnittelun perustana. Néist4 kahden pojan PEP-R:n
on tehnyt yksityinen psykologi ja kahden pojan PEP-R:n tutkimuksen tekij4.

‘Ryhmin toimintatavoitteena on lapsen kokonaisvaltainen kuntoutus ja opetus huomioon ottaen
lapsen kehitystaso ja persoonallisuus. Tavoitteena on vihentsi autististen kayttdytymisen midras
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sekd lisdtd lapsen itsendisyyttd ja omatoimisuutta. Kommunikaatiotaitojen kehittimiselld on aivan
erityinen sija, jotta lapsi oppisi ilmaisemaan tarpeitaan ja voisi olla vuorovaikutuksessa muiden
kanssa. Ts. tavoitteena on véhentds aikuisen tukea lapsen elimissd ja pienentdd struktuurien
tarvetta. Liséksi toiminnan keskeinen tavoite on lasten integroituminen ympér6ivdin yhteisé6n ja
~ jokapdivdiseen eldmddn kykyjensd ja mahdollisuuksiensa mukaan. (Autististen lasten
-~ piivakotiryhman esite 1995)

Halssilan paivikodissa Ketunkolo-ryhméssi (autististen lasten pienryhmi) jokaisella lapsella on
oma virinsi esim. violetti, oranssi jne. Télldi omalla virilldi on merkitty lapsen paikka
Jaulutuokiolla, oma tuoli ruokapSydéssé ja péivdjérjestyksen alla on lapsen oman virin mukainen
kartonki. Vérilld on merkitty my6s jokaiselle lapselle oma naulakko ja hyllypaikka vaatteille.

TEACCH-kokonaiskuntoutusohjelmasta on Halssilan piivikodin autististen lasten ryhmén
Ketunkolon henkilékunta ottanut seuraavat asiat strukturoidusta opetuksesta p4ivittdiseen kayttoon:

1.Pdivéjérjestys

-lapsi oppii jasentdmééin paivan kulun ja eri toimintojen jarjestyksen

“kunkin lapsen péivéjérjestys rakennetaan lapsen kykyjen mukaan esineilld, esineilld ja kuvilla,
kuvilla, kuvilla ja sanoilla tai sanoilla

Liitteessd 1 on Ketunkoloryhmén lasten péivikodissa olevia paivijarjestyksia.

2.Fyysinen struktuuri
kalusteiden sijoittelu ja materiaalien tarkoituksenmukaisuus eri tiloissa auttavat lasta
ymmértimaén eri toimintoja

Sisdidn
—
Piiivi- "
T Pesuallas & liesi e Singyt
Naulakot
Siingyt
] KEITTIO PAIVASTRUKTUURI YHIEISET
D kunta D T Nautakot TOIMINTATUOKIOT
4 Viline- s | | 15
| varasto |p |t Viiltko-
r ugsi-
Koritehtiivi D $ u Struk- Leikki-
piste 1 Yishis- iy weli  ja laulutuokiot
. n b
Koritehtivi | ©*0fi0 e |t Fo va
piste 2 D : ||
D Vapaa-ajan r O O
. wC/ Rentoutus
Koritéhtiva YAPAA-AIKA/ PESUTILAT | (S#Kkituolit)
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Koritehtiv;
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O Ulkoviilinet piste
varasto
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~ Kuva 11. Fyysinen struktuuri Ketunkolo-ryhmassé (autististen lasten pienryhmé).
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Yksiloopetusta annetaan useimmiten erillisiss terapiahuoneissa, joita myds puheterapeutti kayttiz
ja niissd pidetdén aina perheen kanssa kuukausittaiset palaverit. Terapiahuoneita kayttavit myos
- muut pdivakodin ryhmét, mutta pézasiallisesti Ketunkolo-ryhmd ja integroitu erityisryhma.

- 3. Tybskentelysysteemi

-tyoskentelytapa on aina vasemmalta oikealle

-tehtévilld on aina struktuurinsa, joka rakennetaan esim. véreilld, symboleilla (numerot ja kirjaimet
ine.)

J.stmktuuri kertoo lapselle

*kuinka paljon ty6td

*mit4 tehddin

*milloin valmis

*miti seuraavaksi

4.2. Piiviohjelma pdivikodissa

Lasten péivdohjelman muodostavat teemapdivin mukainen toiminta, yksildopetus, itsendinen
tyoskentely eli koriopetus, leikki- ja vapaa- ajan toiminnot, jokapiividiset toiminnat (ulkoilu,
ruokailu jne.) sekd ryhmi- ja integraatiotuokiot (yhteistyd 3-5 -vuotiaiden ryhmién kanssa).
Pienryhméssd olevat ryhmétuokiot ovat musiikkituokio, lorutuokio ja kehontuntemustuokio
péivittdin. Integraatiohetkié on yleensé kahtena péivéna viikossa sisilld (esim. keittiétoiti, ohjattuja
leikkejd ja pelejd) sekd paivittdin ulkona. Integraatiota tapahtuu luonnollisesti myds kaikissa
pdivdkodin yhteisissd tapahtumissa ja juhlissa. (kts. Taulukko 1)
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Taulukko 1. Ketunkolo-ryhmén (autististen lasten pienryhmé) paivéjarjestys.

i
| Klo
| Klo

7-8

8-8.30

8030"9

9-10

10-11
11-11.15
11.15-12
12-14
14-14.30
14.30-15

15-16.30

Toiminta Sisillot, Tavoitteet

lapset saapuvat lasten vastaanottaminen, paivéistruktuurin
tutkiminen, leikkid, lukemista jne.
aikuisen ohjauksessa

Aamiainen paikalla istuminen, oikeiden ruokailuta-

aikuinen jokaisen lapsen apuna

Aamupiiri

osa aikuisista siistii aamiaisjiljet ja
valmistelee toiminta ja opetustuokioita
opetus- ja toimintatuokio
ldhiaikuinen tydskentelee nimikkolap-
sensa kanssa kaikissa toiminnoissa

Ulkoilu
Pikkutuokio

Ruokailu

Piivilepo

ldhiaikuinen oman nimikkolapsensa
kanssa

Viilipala

Pikkutuokio

ulkoilu ja kotiinlidhto

pojen oppiminen, monipuolisen ruuan
sydminen, rauhallinen yhdess4olon hetki
vuorovaikutus, tunneilmaisu, jiljittely;
musiikkipainotteinen yhteinen tuokio,
jokaisen lapsen yksilollinen huomiointi
Tavoitteet: kielen kehitys, leikki, jaljit-
tely, havaitseminen, hieno- ja karkeamoto-
riikkka, silmén ja kdden yhteisty6, tiedolli-
set valmiudet, sos. taidot ja omatoimisuus
Sisillot: teemapdivien mukaiset toiminnot
ja henkil6kohtaisten opetussuunnitelmien
mukaiset siséllot (kdden tyot, taloustyét,
uinti, hikunta, leikki, maalaus, muovailu
jne).

Keinot: Yksiloopetus, ryhmitydskentely,
itseniinen tydskentely, vapaa tydskentely.
Piivakodin yhteiset tapahtumat (juhlat,
retket, lauluhetket jne). Leikkihetket
tukilasten kanssa.

Leikkeihin ohjaaminen, virkistdytyminen
ja liikunta péivikodin yhteisell4 pihalla
Kehontuntemus-, kontakti- ja
kommunikaatioleikkeji

ks. Aamiainen

Lepohetki

Yksil6tyoskentelyd HOPS:n mukaisesti
niille lapsille, jotka eivit nuku

ks. Aamiainen

ohjattu leikkihetki 1dhiaikuisen kanssa,
kielellisen alueen sisiltoja

ks. Ulkoilu

Ketunkolon henkilokunnan tehtévit em. lisiksi:
- - péivistruktuurin rakentaminen yksilollisesti jokaiselle lapselle
~ - henkilokohtaisen opetussuunnitelmaan pohjautuva kehityksen seuranta ja eteenpdin
suuntaaminen
- tiivis yhteistyd vanhempien kanssa ja vanhempien ohjaaminen
- yhteistyd kehitysvamma- ja autismineuvolan, keskussairaalan ym. yhteistyStahojen kanssa
- ryhmén yhteisen toimintasuunnitelman laatiminen, péivikodin yleissuunnitelman laadintaan ja
- toteutukseen osallistuminen
"~ tySnohjaukseen ja konsultaatioon osallistuminen
. -opiskelijoiden ohjaus
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4.3. Lasten saama muu kuntoutus ja terapia

4.3.1. Ennen tutkimuksen alkua

Tutkimuksessani on nelji autistista poikaa, jotka olivat i4lt44n 2-4 -vuotiaita tutkimuksen alkaessa.
Heilld kaikilla on autismi-diagnoosi ja yhdelld pojista on my6s harvinainen eréin tietyn entsyymin
puutossairaus. Kaikki neljd poikaa ovat Jyvéskyldssd Halssilan pdivikodissa autististen lasten
pienryhméssd paivahoidossa ja varhaiskuntoutuksessa. Kolme pojista oli ollut jo edellisen
lukuvuoden pdivdkodissa; yksi integroidussa erityisryhmissd ja kaksi avustajan kanssa ns.
tavallisessa péivakotiryhmass4.

Kaksi pojista saa kotonaan lisdksi 2-3 kertaa viikossa Lovaasin kiyttiytymisterapiaa, jota kiy
asiaan erityisesti perehtynyt psykologi ohjaamassa. Vanhemmat ovat halunneet ehdottomasti jatkaa
kayttdytymisterapiaa lapsessa ndkyvien hyvien kehitystulosten vuoksi. Tutkimuksen alussa kahden
lapsen kotona kavi Keski-Suomen autismi- ja kehitysvammaneuvolasta leikinohjaaja
(kuntoutusohjaaja) kerran viikossa. Yhden lapsen vanhemmat ovat jatkaneet my6s Holding-
terapiaa kotona, jota lastenpsykiatri kdy ohjaamassa kerran kuussa. Kahdella lapsella on kotona
mySs koriopetusta péivittdin vanhempien ohjaamana. Yhden lapsen kanssa vanhemmat tekevit
my6s sdannéllisesti Lovaas-kdyttdytymisterapian mukaisia opetustuokioita.

Taulukko 2. Lasten saamat terapiat ja toiminnot tutkimuksen alkaessa (heini-elokuussa 1995).

Heinii-elo-95 | Pubete- | Leikin- | Lovaas- | Holding | Korit Terapia
Rapia ohjaaja Kiiytt. kotona kotona

Ville X X X

Jussi X

Tero X

Pekka X X X X X

4.3.2. Tutkimuksen vili- ja loppumittausten aikaan
/

i

Esitin alkuun taulukossa ﬁe terapiat ja toiminnot, joita tutkimuksessa mukana olevat lapset saivat
ajankohtana, jolloin valimittaukset (helmikuussa 1996) ja loppumittaukset (elokuussa 1996)

suoritettiin.

Taulukko 3. Lasten saamat terapiat ja toiminnot ajankohtana, jolloin vili- ja loppumittaukset

suoritettiin (helmi- ja elokuussa 1996).

Helmi-96 | Puhete- | Leikin- | Lovaas- | Holding | Korit Terapia
Elokuu-96 rapia ohjaaja | Kaytt. kotona | kotona
Ville X X X
Jussi X

| Tero X X
Pekka X X X X X X
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Kaikki tutkimuksessa mukana olevat lapset saivat puheterapiaa kerran viikossa samassa
paivé.kodissa, jossa lapset olivat autististen lasten pienryhmassi péivdhoidossa. Puheterapeutti oli
? | g{kmkﬂla pojilla sama henkild. Puheterapia alkoi elokuun puolestavilistd 1995 ja kesti toukokuun

| Joppuun 1996 tdmién tutkimuksen tekemisen ajankohdasta. Tutkimuksen alkaessa Jussi ja Tero
4§ eivdt saaneet puheterapiaa ollenkaan, vaan se alkoi pian péivikodin aloittamisen jilkeen.

| B Leikinohjaaja oli alkanut kiyda nyt Pekan kotona, mutta Jussilta leikinohjaajan kaynnit oli jatetty
z is. Jussin kohdalla pdivikodin péivittdisen toiminnan ja opetuksen ajateltiin riittavin

7 kuntoutukseksi. Leikinohjaaja kdvi kerran viikossa Teron ja Pekan luona. Villelld oli Lovaas-
 kayttdytymisterapiaa 3 kertaa viikossa ja Pekalla 2 kertaa viikossa psykologin ohjaamana. Pekan
~vanhemmat opettivat viikkon muina péivind Pekkaa Lovaas-kéyttdytymisterapian keinoin.
* Koritehtéivid Ville ja Pekka tekivit kotona paivittiin. Holding-terapiaa tehtiin Pekan kotona n. 5
‘kertaa viikossa. Pdivdkodissa kaikilla lapsilla oli péivittdin yksiloopetustuokio ja koriopetusta
Pekalla ja Villelld. Terapiat ja toiminnot olivat kunkin pojan kohdalla samanlaiset vili- ja
loppumittauksissa kuin alkumittauksissa, paitsi ettd Jussin leikinohjaajan kéynnit oli jétetty pois ja
ettd leikinohjaaja oli alkanut k#ydi Pekan kotona.

5. TUTKIMUSASETELMA

Tapaustutkimus

Tutkimukseni koeasetelma on tapaustutkimus. Tapaustutkimusta kiytetdsin paljon tutkimus-
‘asetelmana  useilla tutkimusaloilla. Ainutlaatuinen piirre tapaustutkimuksessa muihin tutki-
- musasetelmiin verrattuna on sen antama mahdollisuus tutkia vain yhti tai muutamaa koehenkiloa.
“-Tarkedsd on myds se, ettd sen avulla koehenkilitd voidaan tutkia heidén luonnollisessa ympiris-
- tossddin. (Katzdin 1982) Téssdkin tutkimuksessa lapsia kuntoutetaan pdivikodissa sekd lapsen
‘kotona ja arviointi suoritetaan samoin joko péivikodissa tai lapsen kotona. Tapaustutkimuksen
avulla saadaan paljon yksityiskohtaista ja arvokasta tietoa siitd, miten jokin tietty interventio
~ vaikuttaa ihmiseen ja hénen kéyttédytymiseensd (Katzdin 1982).

* Tulosten tarkastelutapa tapaustutkimuksessa voi olla laadullinen esim. tekstipohjainen analyysi tai
méirillinen, jolloin kiytetddn erilaisia arviointimenetelmii. Tilastollisia menetelmid voidaan
. kiiyttdd vain harvoin aineiston kerddmistavasta johtuen. Monet tutkijat ovat jopa kyseenalaistaneet
tilastollisten menetelmien kéyton tapaustutkimuksessa, koska ne antavat liian yleislaatuisen kuvan
- tapahtumista. Perustaso on vertailuperusta, johon verrataan kisittelyvaiheen mittaustuloksia
verrataan. Tapaustutkimus tarjoaa tietoa myds ilman kontrolliryhméin kiyttod tai olosuhteiden
vakioimista. (Katzdin 1982) Tapaustutkimuksen validiteetti riippuu niisti menetelmists, joilla
pyritdén osoittamaan annetun késittelyn mydnteinen vaikutus. (Saloviita 1988) Seuraavassa luvussa
esitin kdyttdimieni mittareiden validiteetista ja reliabiliteetista tutkimustuloksia. Yhden
_ koehenkildn tutkimusasetelman soveltaminen on tieteellisesti perusteltu kiytints ja samalla se on
* kiiytint64 palvelevaa tutkimusta. Case study voi sisélti myos tarkkaa objektiivista havaintotietoa
* ja sellaisen tiedon varassa on mahdollista tehd luotettavia pasitelmii muutoksen esiintymisests.
% (Saloviita 1988)

6. TUTKIMUKSEN TEKEMINEN JA TIEDONHANKINTAMENETELMAT
i Autistisen lapsen péiasiallisia ongelmia ovat mm. kommunikoinnin pulmat siséltien my6s puheen

Ymmﬁrtanusen ja tuottamisen pulman, vuorovaikutuksen pulmat, aistitoimintojen integroitumisen
ptﬂmat, jaljittelyn vaikeudet, havaitsemisen ongelmat, jotka aiheuttavat kaoottisuutta, sosiaali-
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suuden pulmat jne. Néitd ongelmallisia alueita sekd myos autistisen lapsen vahvuuksia, esim.
motoriikkaa arvioin tutkimuksessani parhailla mahdollisilla saatavilla olevilla arvioinneilla ja
keinoilla. Autistisen lapsen kehitys- ja kéyttdytymisprofiili on saatava esiin, jotta hinelle voidaan
opettaa oikeita asioita.

 pasasiallisen tiedon olen keréinnyt erilaisilla kehitysti ja autistista kdyttiytymists mittaavilla arvi-
oinneilla ja tulkintaa olen tdydentényt laadullisella kyselylomakkeella vanhemmille. Maarallisini
mittareina minulla on CARS - arviointi, joka diagnostisesti mittaa autistisuuden astetta. Autistisen
kiyttdytymisen méirdi mittaa my6s ABC-asteikko ja my6s PEP-R:n Kiyttiytymisen arviointi.
Autistisen lapsen kehitysté arvioivat eri osa-alueilla Portaat-arviointi scki PEP-R:n kehityksen
arviointi (kehitysasteikko ja kayttdytymisasteikko). Nédiden mittareiden avulla seuraan
(piivikodissa ja kotona) kuntoutuksen vaikutusta vuoden aikana. PEP-R —arviointia harjoittelin
ensin ns. tavallisilla lapsilla, jotta oppisin tekeméin arvioinnin sujuvasti ja vasta sitten lihdin
arvioimaan autistisen lapsen kehitystd ja kéyttdytymistd, kun osasin jo testin lihes ulkoa.
Harjoittelin sekd samanikéisilld lapsilla kuin tutkittavat, ja eréille 2-vuotiaalle toistin PEP-R -
arvioinnin 8 kuukauden pééstd. Téll6in hén oli edennyt tasaisesti puolen vuoden taidot kehitysilld
mitattuna, mutta hén oli edelleenkin ikétasoaan kaksi kuukautta edelld taidoissaan, kuten myds
ensimmdiselld mittauskerralla.

Kaikille neljdlle lapselle tein ensimméiset mittaukset ennen autististen lasten pdivikotiryhmén
alkua loppukesélld 1995. Toiset mittaukset suoritin puolen vuoden jilkeen ko. pdivikotiryhmén
aloittamisesta eli helmikuussa 1996. Loppumittaukset tein elokuussa 1996 eli puolen vuoden
kuluttua vilimittauksista ja vuoden kuluttua koko tutkimuksen aloittamisesta. Seurasin neljin
autistisen pojan kehittymisti eri osa-alueilla ja heidén autistisen kéyttdytymisensd méirin muutosta
vuoden ajan.

Mittauksissa kiytin kaikilla kerroilla jokaiselle lapselle siis CARS-arviointia, ABC-asteikkoa,
Portaat-arviointia sekd# PEP-R -arviointia. Lis#ksi annoin vanhemmille kyselylomakkeen
tiytettdviksi vilimittausten ja loppumittausten aikaan eli puolen vuoden vilein. T#ll6in he
arvioivat kuluneen puolen vuoden ajalta lapsensa kehitysté ja autistisen kiyttdytymisen ma4réi ja
sitd mink3 vuoksi tilanne oli heid4n nikemystensi mukaisesti sellainen kuin kulloinkin oli.

Kahdelle pojalle, Jussille ja Terolle, tein kaikki mittaukset kaikkina kolmena Kertana itse tai
yhdessi ditien kanssa keskustellen. PEP-R -arvioinnin jilkeen tdytin yhdessd ditien kanssa
keskustellen ABC-lomakkeen, CARS-arvioinnin ja Portaat-arvioinnin. Villen ja Pekan PEP-R-
arvioinnin ja Portaat-arvioinnin teki kaikilla kolmella kerralla psykologi Sari Kujanpd4. Tama
siksi, ettd hén oli tehnyt Lovaasin-kéyttdytymisterapiaa molempien lasten kanssa jo pitempéaéin ja
arviointitilanne sujui joustavasti normaaliin opetusohjelmaan kuuluvana. Lis#ksi toisen lapsen
perbe toivoi, ettd arvioinnin tekee sama henkild kuin edelliselld kerralla (psykologi Kujanpis)
ennen tutkimuksen alkua. Toisen lapsen kohdalla pé#itokseen vaikutti lisdksi se, ettd
tutkimuksen tekijé on lapsen éiti ja se olisi varmasti vaikuttanut testitilanteessa lapseen ja 4itiin.
Néidenkin kahden pojan, Villen ja Pekan, ABC- ja CARS-arvioinnit tein yhdessd vanhempien
- kanssa kaikilla kolmella mittauskerralla. Perheet tiyttivét itse kyselylomakkeensa, tutkijan
~ perheessi sen téytti isd. Villen, Pekan ja Jussin kaikki arvioinnit tehtiin lasten omissa kodeissa.
Teron arvioinneista loppumittauksen PEP-R:n tein p#ivikodissa. Ensimmdiisen Portaat-
- arvioinnin tein keskustellen yhdessd Teron kehitysvammaneuvolan leikinohjaajan kanssa. Teron
ABC-lomakkeen, CARS-arvioinnin ja Portaat-arviointi tehtiin yhdessd keskustellen paivikodin
erityisopettajan (EHA 2) kanssa vili- ja loppumittauksissa. Portaat-arviointiin kysyin myds
. Jussin kohdalla piivikodin erityislastentarhanopettajalta tietoa muutamiin tehtéviin.
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Villelle ja Pekalle PEP-R —arviointi suoritettiin aina yhdelld kerralla (n. 1 '2 tuntia). He olivat jo
tutkimuksen alkaessa tottuneempia tydskentelemédn ohjatusti. Jussi ja Tero harjoittelivat vasta
oppimisen perusvalmiuksia. Teron luona oli kiynyt leikinohjaaja vuoden ajan, mutta silti Teron oli
vield vaikea keskittyd ohjattuun tekemiseen. Heille tein PEP-R:n kahdessa eri osassa jokaisena
kolmena mittauskertana. Molemmilla keskittymiskyky heikkeni PEP-R -arvioinnin puolessa
vilissd ja niin parhaimmaksi puolittaa arvioinnin kahdelle perikkiiselle pdiville.

Arviointien tekemisen pasajatus oli, ettd halusin rytmittd4 omat arviointini ja mittaukseni lapsille
jirkeviin ajankohtiin, niin ettei heille tulisi arviointeja vain arvioinnin ja minun tutkimukseni
vuoksi. Tdmén vuoksi my6s paddyimme siihen, ettd osan kahden lapsen arvioinneista teki jo heidit
aiemmin arvioinut psykologi ja timén vuoksi toimitin myds kopiot arvioinneista seki perheelle ettd
paivakotiin, jossa niit4 voitiin hyddyntés opetusohjelmissa kéytettaviksi.

6.1. CARS

CARS on TEACCH-ohjelmassa kehitetty autismin arviointiasteikko (Schopler et al 1980b;
Schopler et al 1988). CARS soveltuu menetelméksi tutkittaessa, onko lapsen kehityksen
viivistymissd, poikkeavuudessa tai erilaisuudessa kyse autistisesta oireyhtymésti. Arvioitsijan
tdytyy itse tuntea normaali lapsen kehitys voidakseen punnita kéyttdytymisen iinmukaisuutta.
Muuten asteikon kaytto ei edellytd mitéén erityistd koulutusta. (Schopler et al 1980; Schopler et al
1988) Asteikkoa voidaan myds kéyttdd seurantavilineend arvioitaessa opetus-/kuntoutusohjelman
vaikutusta autistiseen kéyttdytymiseen. (Kuloméki 1993c¢)

CARS:n (Childhood Autism Rating Scale) pohjana ovat yleisesti hyvaksytyt autismin diagnostiset
kriteerit. Lapsen kéyttdytymistd arvioitaessa otetaan huomioon lapsen ikd, so.
"normaalius/poikkeavuus” suhteutetaan iille tyypillisiin reaktiotapoihin. (Schopler et al 1980) Eri
henkilsiden vilinen yhtépitdvyys arvioinneissa on todettu hyviksi (Parks 1983).

Asteikon tarkoitus on arvioida kiyttdytymistd ldhtemédttd sen selittimiseen. Timi 15
arviointikohdan asteikko on muokattu esikouluikéisid varten. Lapsen kiyttdytymisti ja reaktioita
tarkkaillaan ja arvioidaan kaikilla 15 alueella (Kulomaki 1993c):

1. Vuorovaikutus
2. Jdljittely - kielellinen ja ei-kielellinen
3. Tunnereaktiot
4. Kehon hahmotus ja kayttd
5. Suhtautuminen esineisiin
6. Sopeutuminen muutoksiin ,
7. Visuaalinen reagointi i
8. Auditiivinen reagointi
9. Reagointi l4hiaistidrsykkeisiin
- 10. Ahdistusreaktiot
11. Sanallinen kommunikaatio
12, Ei-sanallinen kommunikaatio
' 13, Aktiivisuuden taso - liikkumismallit
4  14. Alyllinen toiminta
= 15. Yleisvaikutelma
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Jokainen alue pisteytetdsin yhdestd neljdin. 1 tarkoittaa ik#4in ndhden normaalirajoissa ja 2
kiyttdytyminen on lievdsti poikkeavaa, 3 tarkoittaa kéyttidytymisen olevan kohtalaisen poikkeavaa
ja 4 tarkoittaa lapsen kdyttiytymisen olevan vahvasti poikkeavaa. Saadut pisteet lasketaan yhteen ja
tulkitaan taulukon mukaan. Lapsi voidaan niin luokitella ei-autistiseksi, lievisti/kohtalaisesti
autistiseksi tai vahvasti autistiseksi. (kts. liite 2) Diagnostinen kategoria méfrdytyy lapsen
kokonaispisteméérén sekd (3) ja sitd korkeampien asteikkoarvojen lukuméiréin perusteella:

-jos kokonaispisteméré on alle 30, ei ole autistinen;

-jos kokonaispistemé4rd on 37 tai suurempi sekd (3) ja sitd korkeampia asteikkoarvoja on
vahintddn 5, on vahvasti autistinen;

jos kokonaispistem@ird on véhintdin 30, mutta (3) ja sitd korkeampia asteikkoarvoja on
vihemmin kuin 5, on lievésti/kohtalaisesti autistinen

(Schopler et al 1980; Schopler et al 1988)

Reliabiliteetti ja validiteetti

CARS arviointiasteikon reliabiliteetti laskettiin alkuperdisestd tutkimusaineistosta, jossa oli
mukana 537 lasta, joista 55 % oli alle 6-vuotiaita ja 11 % oli yli 10-vuotiaita. CARS:n
arvioitsijareliabiliteetti tutkijoiden valilld oli .71 (Schopler, Reichler, DeVellis ja Daly 1980). Parks
(1983) on my6s todennut asteikon olevan reliaabeli. Samoin CARS:n on todettu olevan reliaabeli

arvioitsijareliabileetiksi .86. Arviointiasteikon on todettu olevan validi autistisilla lapsilla (Teal &
Wiebe 1986; Schopler et al 1988). Aikuisilla autisteilla tehdyssi tutkimuksessa CARS:n kiyton
validiteettiin on suhtauduttava varauksin (Garfin & McCallon 1988). Scopler et al (1989) saivat
kuitenkin tutkimuksessaan tuloksen, etti CARS oli erittiin luotettava arviointimenetelmi myos
aikuisilla autistisilla henkil6illa.

6.2. ABC

ABC-asteikon ovat kehittineet Krug, Arick ja Almond (1980). ABC on lyhennys sanoista Autism
Behavior Checklist. ABC-listaa on mm. Timonen (1991) kéyttinyt viitoskirjassaan. ABC-
asteikossa on 57 kysymysti, joihin lapsen hyvin tunteva henkilé (esim. vanhemmat, piivikodin
- tyontekijat) vastaa kylld tai ei. (kts liite 3) Kysymysten painokertoimet ovat 1-4 (1=jonkin verran
. ja 4 = selkeidsti autismia osoittava). Esimerkkejd kysymyksisti ei useinkaan reagoi Kkatseellaan
" uuteen henkildon, toistaa &d#nteitd ja sanoja jatkuvasti, haluaa itsepintaisesti pitia tiettyjd esineiti
mukanaan jne. ABC on autistisen kdyttdytymisen arviointiasteikko. Mittarin arviointialueet ovat
seuraavat:

1. Sensoriset eli aistitoimintaan liittyvét valmiudet (max 26 p.)
2. Kontakti eli suhtautuminen toisiin henkil6ihin (max 38 p.)
3. Oman kehon ja objektin kéytté (max 38 p.)

4. Kieli ja kommunikaatio (max 31 p.) -

. 5. Sosiaaliset ja omatoimisuuteen liittyvit taidot (max 25 p.)

. Erf osa-alueiden painotetut pisteet lasketaan yhteen ja saadun pisteméérén ylittdessd 68, voidaan
~ todeta lapsella olevan selkedsti havaittavat autistiset ongelmat Krugin, Arickin ja Almondin
* mukaan. (Timonen 1991) Timonen (1991) on tehnyt viitoskirjassaan kartoituksen Suomessa ABC-
- lomaketta kéyttéden. Hin on ehdottanut Suomessa kaytettdviksi autistisen kiyttdytymisen rajana 53
 pistetta.

b "3%)
=
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Reliabiliteetti ja validiteetti

ABC-asteikon reliabiliteetti laskettiin alkupersisaineistosta (1049 henkil6d) sekd inter- etté intra-
arvioitsijakorrelaationa. Inter-arvioitsijareliabiliteetiksi  saatiin  .95. Tutkittaessa asteikon
validiteettia, tulokset osoittivat, ettd mittari teki selvdn eron varhaislapsuuden autismin ja muiden
ongelmaryhmien valilld eri ikdryhmissi. ABC-asteikko siis toimii hyvin esim. suuria ryhmid
seulottaessa ja arvioitaessa. (Krug et al 1980) Kujanpaén & Ravin (1994) tutkimuksen arvioitsija-
reliabiliteetti oli .90. ABC-asteikon reliabiliteettia ja validiteettia tutkittaessa on havaittu, etti
asteikko on hyodyllinen arvioinnissa. Mutta asteikon kéyttdmiseen diagnostiseen tarkoitukseen on
suhtauduttava varauksellisesti. (Volkmar, Cicchetti, Dykens, Sparrow, Leckman & Cohen 1988)
Kujanpéi ja Ravi (1994) kommentoivat tutkimuksessaan, ettdi ABC-asteikko osoittautui melko
huonoksi asteikoksi arvioitaessa lapsen autistisuutta, mutta autististen piirteiden ja kiyttdytymisen
kartoitukseen se oli hyvi.

6.3. PORTAAT

Portaat varhaiskasvatusohjelma pohjaa kehityskésitykseen, jonka mukaisesti vammaisuus rajoittaa,
mutta jokaisen kehitykseen voidaan vaikuttaa; kehitys etenee vaiheittain ja uusi kehityksen vaihe
perustuu aiemmille. Taidot rakentuvat pienisté askelista, uudet perustuvat aiemmin saavutetuille ja
lapsen kehitys on kokonaisuus, johon aikuinen voi vaikuttaa. Portage on vuodesta 1969 alkaen
kehitetty menetelmd Yhdysvalloissa. Vuonna 1976 ilmestyi tarkistettu Portage Guide to Early
Education, joka siséltdd arviointilomakkeen lapsen kiyttdytymisen arvioimiseksi ja kehityksen
seuraamiseksi, vihjeitd opetusmenetelmiksi sekd suppean kisikirjan. (Tiilikka & Hautaméki 1989)

Portage-menetelmé on nykyisin laajalti kiytdssé. Sitd on sovellettu ainakin 20 maassa. Suomalai-
nen versio Portaat-varhaiskasvatusohjelma noudattaa samaa kaytdnt6d kuin alkuperdismenetelmi
Yhdysvalloissa. (Bluma, Shearer, Frohman & Hilliard 1989) Kehitysvammaliitto toi Portaat-
varhaiskasvatusohjelman Suomeen ja se ilmestyi suomeksi 1986. Menetelmén nimessd Suomessa
paddyttiin késitteeseen “varhaiskasvatus®, koska menetelmé tdht# lapsen ja hénen kasvattajansa
vuorovaikutuksen kehittdmiseen, eikd se yksin riitd varsinkaan vaikeasti vammaisen lapsen kun-
toutukseen. (Bluma, Shearer, Frohman & Hilliard 1989, Tiilikka & Hautaméki 1989)

Portaat on taitojen arviointiskaala. Portage-aineisto perustuu lapsen normaaliin kehitykseen
syntymésti kuusivuotiaaksi asti. Kunkin alueen taidot ovat siiné jarjestyksesséd kuin ne tavallisesti
lapselle ilmaantuvat. Lapsen taidot selvitetd#in Toiminnan arviointi -lomaketta kayttien
havainnoimalla lapsen toimintaa ja kysymaélld lapsen #idiltd, isdltd ja/tai muulta hénet hyvin
tuntevalta henkiloltd lapsen toiminnasta tai tarvittaessa kokeilemalla. Taidot luokitellaan
kehityksen eri alueiksi. Aineisto sisédltdd 580 lapsen kehitykseen kuuluvaa taitoa sekd
opetusvihjeitd kunkin taidon kehityksen tukemiseksi. (Bluma, Shearer, Frohman & Hilliard 1976,
Tiilikka ja Hautaméki 1989) Ensimméinen alue kuvaa vauvan kehitystd muutaman ensimméisen
- elinkuukauden aikana. Siit§ eteenpéin Portaat jakaa kehityksen viiteen seuraavaan alueeseen, joista
jokaisella alueella arvioidaan kehitysta: .

. 1. Sosiaalinen kehitys (83 tehtivai)

2. Kieli (93 tehtivid)

- 3. Omatoimisuus (105 tehtévas)

- 4, Kognitiivinen kehitys (105 tehtévs)

5. Motoriikka (141 tehtévis)

~(Bluma, Shearer, Frohman & Hilliard 1976, 1989, Tiilikka & Hautamzki 1989)
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Seuraavassa muutamia esimerkkejd arvioitavista asioista. Motoriikan alueelta: rakentaa kolmen
palikan tornin, kiipedd laskemaan kolmen metrin liukuméestis; kielen alueelta: pyytdd “anna®,
. nimedd nelja lelua, noudattaa kolmea perdkkiistd ohjetta ja sosiaalisen kehityksen alueelta:
. tervehtii tovereitaan ja tuttuja aikuisia muistutettaessa ja selittds pelin tai toiminnan sdzntoji
- muille. (Bluma, Shearer, Frohman & Hilliard 1989)

. Arviointi aloitetaan riittdvéin alhaiselta tasolta sen varmistamiseksi, ettei kehityksessd ole aukkoja.
Kokonaisuuden hahmottamiseksi arviointilomakkeen tiedot kerétdsin yhteen yhden sivun
lomakkeelle. Tille lomakkeelle merkitiin eri virein, osaako lapsi taidon siinnéllisesti, orastavasti
tai ei lainkaan. Néiden tietojen avulla hinelle suunnitellaan opetuksen tavoitteet ja toiminnat.
(Bluma ym. 1989, Tiilikka & Hautaméki 1989) Tdssd tutkimuksessani joudun vérittimasn osatut
taidot mustalla ja viivoittamaan orastavat taidot, jotta ne erottuisivat, kun virit eivdt ole
monistettaessa kdyt6ssd. Portage lienee maailman laajimmalle levinnyt kehityksessétin
ongelmaisten lasten erityiskasvatuksen menetelma. Sitd on sovellettu menestyksellisesti erilaisissa
kehityksen ongelmissa ja monenlaisissa jérjestelmissi. Tiilikan ja Hautamien (1989) mukaan
Portaat-ohjelma néytti sopivan kéytettdviksi kotona ja lapsen paivéhoitopaikassa. Laitoksessa se
toimi apuna kuntoutuksen suunnittelussa. (Tiilikka & Hautaméki 1989) Portaat-arviointi on laajasti
kiytetty véline taitojen arviointiin ja opetusohjelmanpohjaksi my6s Suomen péivéikodeissa. Portaat
-arvioinnista minulla ei ole tiedossa reliabiliteetti ja validiteetti arvoja.

64. PEP-R

PEP-R (Psychoeducational Profile-Revised) on TEACCH-ohjelmassa tyostetty yksil6llinen
arviointi- ja kuntoutusmenetelma autistisille ja kehityshéiridisille lapsille. Tehokkaan kuntoutuksen
edellytys on arviointi, jonka avulla voidaan hankkia ja jésentd# autistisia lapsia koskevaa tietoa.
Téllaista arviointia ei kuitenkaan ollut olemassa TEACCH-ohjelman alkaessa vuonna 1972.
Tuohon aikaan oli yleisesti vallalla késitys, ettei autistisia lapsia voitu testata olemassa olevilla
menetelmilld, mikd my6tivaikutti autismin vairinymmaértdmiseen. Tarvittiin testi, jonka
esitystavan joustavuudella voitaisiin vélttd4 autistisen lapsen omalaatuisten reagointitapojen
atheuttamat hankaluudet. Ammatti-ihmiset etsivdt lisdksi mittaria, jonka tulokset voitaisiin
standardoida suoraan opetusohjelmiin johtaviksi. PEP-R téytti kaikki nimé vaatimukset. PEP-R
versio on paranneltu versio PEP-testistd, joka ilmestyi 1979. Parannuksia on tehty TEACCH-
ammattilaisten ehdotusten pohjalta ja mukaan on otettu osioita erityisesti alle 2,5-vuotiaille. My®6s
kielellisen toiminnan osioita on laajennettu ja kiyttdytymisongelmien osiota on hiottu.

(Schopler et al 1979; Schopler, Rechler, Bashford ,Lansing & Marcus 1990)

PEP-R on taitojen ja kdyttdytymisen kartoitusmenetelmd, jolla pyritd4n tunnistamaan epétasaiset ja
omalaatuiset oppimismallit. Parhaiten testi sopii lapsille, jotka ovat idltdsn 6 kk- 7v ja joiden
toiminta ei ylitd kehitysiéltdsn 6-7 -vuotiaan tasoa.

(Schopler et al 1979; Schopler, Rechler, Bashford ,Lansing & Marcus 1990)

PEP-R tarjoaa tietoa lapsen toiminnasta seitsemélld kehityksen osa-alueella. Seuraavien alueiden
taitoja mitataan yhteensd 131 kehitykselliselld tehtévilld, jotka jakaantuvat seuraavasti:

1. Jaljittely (16 tehtidvis)

2. Havaitseminen (13 tehtivis)

3. Hienomotoriikka (16 tehtévis)

4. Karkeamotoriikka (18 tehtéivés)

5. Silmin ja kéiden yhteistoiminta (15 tehtévas)

6. Kognitiivinen toiminta (ei-sanallinen) (26 tehtivés)

7. Kognitiivinen toiminta (sanallinen) (27 tehtivés).
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Lisdksi arvioidaan poikkeavan kiyttiiytymisen ilmenemisti ja astetta neljdlld alueella: 1. vuoro-
vaikutus ja tunneilmaisu, 2. leikki ja kiinnostus esineisiin, 3. aistireaktiot ja 4. kieli. Yhteensi
kayttdytymisasteikossa on 43 tehtidvad, jotka kannattaa arvioida heti kehitysarvioinnin jélkeen.
Niiden molempien osioiden esittdmiseen ja pisteytykseen tarvittava kokonaisaika vaihtelee 45-90
~ minuuttiin. Aika riippuu lapsen toiminnan tasosta sekd arvioinnin kuluessa ilmenevisti kayttayty-
misongelmista. Testivélineist4d on laadittu siten, ettd se on kiinnostava ja auttaa kontaktin rakenta-
misessa vaikeasti tutkittavan lapsen kanssa. Testin tekijén on hallittava testi ja sen tehtéivit hyvin ja
sen lisdksi hallittava myds tydskentely autistisen lapsen kanssa. (Schopler et al 1979; Schopler,
Rechler, Bashford, Lansing & Marcus 1990)

Arviointi tapahtuu strukturoidussa leikkitilanteessa, ja vilineind kéytetésn leluja ja oppimismate-
riaalia. Arvioinnin suorittaja tarkkailee, arvioi ja kirjaa lapsen reaktioita koko ajan. Tulokseksi
saadaan profiilit, jotka kuvaavat lapsen suoriutumista seitsemélld kehityksen alueella seki kiyt-
taytymistd neljalld alueella. Profiileita nimetdsin kehitysprofiiliksi ja kéyttdytymisprofiiliksi.
Arvioinnissa tulevat esiin vahvat (+), heikot (-) seké orastavat (+/-) taidot kehityksen alueella.
Kéyttdytymisen alueella arvioinnissa tulevat esiin seuraavat asiat. Mikili kdyttéytyminen on ién-
mukaista, lapsi saa luokituksen (+) eli “asianmukaisesti“, jos kéyttdytyminen on poikkeavaa, se
luokitellaan joko (+/-) “lievisti“ tai (-) “vahvasti poikkeavaksi. Kayttaytymistd arvioidaan seki
strukturoidussa ettd vapaassa leikkitilanteessa.

(Schopler et al 1979; Schopler, Rechler, Bashford, Lansing & Marcus 1990)

Seuraavassa esimerkkeji PEP-R-arvioinnin kehitysasteikontehtivistd. Jdljittely sisaltdd seka
motorisia ettd sanallisia matkimisia, esim. jéljittelee eldinten 44nté, rullaa muovailuvahaa, jdljittelee
liikkeitd — nostaa kdden ylos, koskettaa nendi - , sanoo auto. Havaitsemisen tehtivit arvioivat
visuaalisen ja auditiivisen aistialueen toimintaa esim. saippuakuplien seuraamista katseella, kuvien
etsimistd kirjasta, muotojen, kokojen ja vérien erottelua. Hienomotoriikan tehtividi ovat mm.
kannen avaaminen, helmien pujottelu ja saksilla leikkaaminen. Karkeamotoriikkaa arvioidaan
selvittamalld kuinka lapsi osaa kiivetd portaita, seistd yhdell4 jalalla ja potkaista palloa. Silmén ja
kidden yhteistoiminnassa arvioidaan seki silmén ja kiden yhteistoimintaa etti hienomotorisia
taitoja. Néité tehtéivid ovat esim. vérittdminen rajojen sisilld, muotojen kopioiminen (kolmio jne.),
palikoiden pinoaminen. Kognitiivinen ei-sanallinen toiminta sisaltdi kehonosien osoittamista,
muotojen, kokojen ja vérien tunnistamista ja piilotetun esineen 16ytimisti. Kognitiivinen
sanallinen toiminta siséltd4 taas muotojen, vérien kokojen nimedmists, laskemista, kirjainten ja
numeroiden nimeémists, lauseiden toistamista ja d4neen lukemista. (Schopler, Rechler, Bashford,
Lansing & Marcus 1990)

PEP-R eroaa useimmista psykologisista arviointivélineistd siing, ettd se on laadittu kaytettévaksi
yksilollisten kuntoutus- ja opetussuunnitelmien pohjana. TEACCH-ohjelmassa on saatu tuloksia
siitd, ettd autististen lasten kyvyt voidaan arvioida luotettavasti, mikli testitehtivit edustavat
sopivia kehitystasoja. Yleensd myos kiyttdytymisongelmat vihenevit merkittdvisti, kun tehtivin
vaikeustaso tehdéén sopivaksi. Tall6in tutkija voi pédstd selville lapsen orastavista taidoista, jotka
ovat sopiva tehokkaan kuntoutuksen lahtokohta. Kielen osuus suoritusohjeiden antamisessa on
vihennetty minimiin, jotta autistisille ja kehityshéiriisille lapsille tyypilliset kielelliset vaikeudet
eivit haittaisi toimintaa. My®&s suurin osa vaadituista vastauksista on ei-sanallisia. (Schopler et al
1979; Schopler, Rechler, Bashford, Lansing & Marcus 1990)
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Lastenlinnan autismiyksikén neuropsykologi Tuula Kuloméki nikee PEP-R:114 arvioidun autistisen
Japsen uudelleen arvioinnin olevan ihanteellista puolen vuoden vilein, jolloin aina voidaan todeta
kehityksen taso eri osa-alueilla ja laatia siitd taas wuusi opetussuunniteima lapselle.
1'.‘, (henkilokohtainen tiedonanto Tuula Kuloméelts 1995)
# Samaa tapaa kiyttdid mySs Autistien palvelukeskuksen psykologi Sari Kujanpédi arvioidessaan
1 qutistisia lapsia. (kts. Taulukko 4)

' Reliabiliteetti ja validiteetti

- PEP-R:n reliabiliteettia tutkittaessa katsottiin arvioitsijoiden vilisté (inter) yhtdpitavyyttd. Tulokset
* osoittivat PEP-R:n olevan reliaabeli menetelma. (Schopler et al 1979; Anastasi 1982,) Menetelmén
reliabiliteettia tutkittaessa intrakorrelaatiolla, havaittiin havaintojen samanlaisuudessa .92
korrelaatio (Guilford & Fruchter 1978). Mitd tulee menetelmén sisédllon validiteettiin,
‘ kayttaytymisasteikon tehtivit on johdettu CARS-asteikosta (Schopler, Reichler, DeVellis & Daly
1980; Schopler et al 1988). Néin ollen kayttdytymisasteikon osioiden sisdltvaliditeetti on suoraan
suhteessa CARS:ssa todettuun validiteettiin (Schopler et al 1990). Verrattaessa PEP:n alkuversion
kehitysosamadrid dlykkyystestien tuloksiin todettiin merkittdvid korrelaatioita. (Schopler et al
1979; Schopler et al 1990)



Taulukko 4. Yhteenveto autistista kehityst4 ja kdyttdytymisti mittaavista arvioinneista.

. —

CARS

ABC

PORTAAT

PEP-R

KEHITYKSELLISET TAIDOT

1. Jéljittely

2. Havaitseminen

3. Motoriikka
Hienomotoriikka
Karkeamotoriikka

>

4. Silmén- ja kiden
yhteistoiminta

5. Kognitiivinen toiminta
Ei-sanallinen
Sanallinen

> >

6. Kieli

7. Sosiaalinen kehitys

8. Omatoimisuus

>

'KAYTTAYTYMISEN
ARVIOINTI

1. Vuorovaikutus ja tunneilmaisu

2. Leikki ja kiinnostus esineisiin

3. Aistireaktiot

4. Kieli

ol B B

5. Tunnereaktiot, ahdistusreaktiot

6. Sopeutuminen muutoksiin

ol B o1 B o1 e B o 1

—
7. Aktiivisuuden taso

ol R B e B ] ] B
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6.5. Kyselylomake
_ Vanhemmille olen laatinut avoimia kysymyksid siséltavén kyselylomakkeen. Siind kysyn heidian
. arvioitaan lapsen edistymisesté seké autistisista oireista ja niiden muuttumisesta seki vanhempien
toiveista. Lisdksi kysyn, minkd vanhemmat lapsen ldheisimpind ihmisind ndkevit syyksi lapsen
% edistymiseen tai autistisen kdyttiytymisen lisddntymiseen tai vihenemiseen. (kts liite 4)
© 7, NELJA TAPAUSTUTKIMUSTA

7.1. Ville

Ville oli tutkimuksen alkaessa 4 vuotta ja 2 kuukautta vanha. Hanelld on diagnosoitu lapsuusiin
autismi (autismus infantilis) kesillda 1994, jolloin hén oli juuri tdyttdnyt kolme wvuotta. Villen
tutkimuksissa ei ole selvinnyt mitéén varsinaista syytd hinen autismilleen. Lastenneurologisissa
tutkimuksissa el my6skdédn ole 16ytynyt mitdén fyysisesti poikkeavaa hénen aivoistaan. Muita
diagnooseja ei hinelld ole. Aiemmin hén oli erittdin vaikeasti ruoka-aine-allerginen lapsi, nyt
allergisuus on helpottanut oleellisesti. Villen synnytys oli ollut hyvin vaikea ja pitki, lopulta se
pédtyi keisarileikkaukseen. Heti synnyttyasn hén oli hetken veltto, mutta 5 minuutin péssti jo 9
pisteen vauva. Ville oli ollut erittdin itkuinen ja véhén nukkuva vauva eldménsi ensimmdisestd
paivastd lahtien. Itkuisuus helpotti vuoden ikdisend ja uniongelmat kolmevuotiaana.

Ville oli tutkimusta edeltdvén vuoden integroidussa erityisryhméssd puolipdivdhoidossa samassa
piivikodissa ja samoissa tiloissa, kuin nyt tutkittavat lapset ovat. Paivdkodissa Ville sai
yksiloopetusta téll6in noin kerran viikossa. Kesélld 1994 paria kuukautta ennen péivikodin alkua
psykologi aloitti Villen kanssa Lovaas-kiyttdytymisterapian, joka jatkui tutkimuksen alkaessa
edelleen. Ensimmiisen Lovaas-kdyttdytymisterapiavuoden ajan terapiaa oli puolitoista tuntia 4x
viikossa, joista kolme kertaa oli kotona ja kerran piivikodissa. Kesdstd 1995 ldhtien eli
tutkimukseni alkaessa Villelld oli Lovaas-kdyttdytymisterapiatuokio psykologin kanssa kolme
kertaa viikossa kaksi tuntia kerrallaan, niistd kaksi kertaa kotona ja kerran pidivikodissa. Tastd
johtuen Ville tuli kahtena pédivénd péivdkodista puolen pdivéin aikaan kotiin, ja kolmena péivénd
hin oli koko pdivin pdivakodissa. Lovaas-kdyttdytymisterapia jatkui edelleen Villelld.
Piivdkodissa hznelld oli kerran viikossa puheterapia melkein joka viikko. Kesdaikana ei
puheterapiaa ole.

Samana vuonna kun tein tutkimusta Villelld on ollut pdivikodissa kokopdivind yksildopetustuokio
ja itsendisen tyoskentelyn tuokio, puolikkaina péivind vain jompikumpi ajan puutteen takia.
Pdivikodin opetustuokio en kestéinyt noin tunnin kerrallaan. Ville tekee kotona lahes joka péivi ja
viikonloppuisin aina itsendistd tydskentelyd eli ns. koriopetusta 1-2 x péivdssd. Kotona hinen
kanssaan ei kdyteti kommunikointiin kuvia (pictogrammeja) vaan selkedd puhetta, joka sisdltid
lyhyitd lauseita. Kotona hinen pdivistruktuurinsa ja viikko-struktuurinsa ovat pictogrammeilla
tehdyt. N4it4 hiin seuraa hyvin itsendisesti. (kts kuva 8)

- Ville puhuu lyhyiti 1-2 sanan lauseita. Puheessa on paljon d&nnevirheits ja ulkopuolisen on vaikea
+ saada siitd selvii. Puhetta kdytetdsn kotona ja pidivikodissa padasiallisena kommunikaatiomuo-
tona, ja silld Ville saa asiansa selvitetyksi. Kysymyslauseita ei vield ole eikd Ville ymmérrd moni-
* mutkaista puhetta. Poika ei kerro menneits eikd puhu tulevista asioista. Autistinen kdyttdytyminen
- n#kyy voimakkaana rituaalikdyttiytymisens, stereotypioina ja voimakkaina pelkoina useita asioita
~ kohtaan. Lisiksi Ville vastustaa jonkin verran uusien asioiden opettamista. Kuuloaistin poikkea-
. -vuus (hyperkuulo) niikyy hénelld kiljumisena toisen puheeseen (erityisesti pikkuveljen puheeseen)
" ja omana puheena (jargon-puhe). Hénelld on mydskin jonkin verran poikkeavuutta tuntoaistin
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" alueella (hypertunto). My6s WC-toimintojen oppiminen on vaatinut erittdin systemaattista
toimintaa.

Omatoimisuus. Ville sy6 itsendisesti, mutta tarvitsee ehdottomasti aikuisen viereensd ohjaamaan
- sanallisesti ja hoputtamaan siind, muutoin sydmiseen kuluu todella paljon aikaa eikd se edisty.
" pukemisessa hin tarvitsee vield jonkin verran apua, riisuminen on ldhes itsendisti. WC-
toiminnoissa poika tarvitsee vield apua.

Sosiaalisuus. Ville havainnoi toiset lapset ja aikuiset, mutta ei mene vield mukaan yhteistoimintaan
edes seuraamaan. Hén jatkaa omaa tekemistdsin havaittuaan toisen henkilon.

Villelld on melkein kolme vuotta nuorempi veli, joka oli tutkimuksen alkaessa puolitoistavuotias.
Aiti ja isd pyrkivét osallistumaan mahdollisimman paljon Villen eldminpiirin laajentamiseen ja
haluavat ehdottomasti pitdd huolta siitd, ettd yhteiset toimintastrategiat toteutuvat kotona,
péivikodissa ja psykologin yksilsopetuksessa.

PEP-R -arviointi

PEP-R (kehityksen ja kéyttdytymisen arviointiasteikko) ndyttéd selvasti Villen etenemisen eri osa-
alueilla. Seuraavassa on Villen PEP-R:n kehityspistemirét (kokonaispisteet) ja orastavien taitojen
kehityspistemérat alku-, vili- ja loppumittauksissa. Kehityspisteméadrissd ja kehitysikd-kuvassa
(kuva 12 ) on havaittavissa, ettd Ville on saavuttanut vélimittauksessa ne taidot, jotka hénelld
olivat orastavina alkumittauksessa. Loppumittauksessa hin on saavuttanut suurimman osan
vilimittauksissa orastaneista taidoista, mutta ei aivan kaikkia. Orastaneiden taitojen pistemzrit
ovat vili- ja loppumittauksissa ldhes samat, mutta monet vélimittauksen orastaneista taidoista ovat
muuttuneet osatuiksi taidoiksi. Villen kohdalla tullaan my6s PEP-R —arvioinnin yldpazhén, jolloin
joillakin alueilla loppuvat jo arvioinnin tehtdvit, joten uusia orastavia taitoja ei tissid endi voi
kaikilla osa-alueilla edes tullakaan.

- Kuvasta 12 n#hdéén Villen edistyminen suhteessa ikitovereihinsa. Kehityspistem#éiran perusteella
voidaan magrittdd kehitysikd. Alkumittauksissa Villen kehitysiké oli 35-39 kuukautta ja orastavien
taitojen kehitysikd 48-53 kk kronologisen idn ollessa 49 kk (4v 1kk). Vilimittauksissa Villen
_ kehitysiki oli 47-51 kk ja orastavien taitojen kehitysika oli 57-62 kk kronologisen ién ollessa 56 kk
* (4v 8kk). Loppumittauksissa Villen kehitysiki oli 52-56 Kk ja orastavien taitojen kehitysiki oli 58-
63 kk kronologisen idn ollessa 63 kk (5v 3kk). Ville on alkumittauksissa kehitysiéltasn vuoden alle
ikitasonsa. Hén ottaa kuitenkin kiinni ikétovereitaan ja on vilimittaukissa kehitysidltééin ensd
puoli vuotta jéljessd ikétovereitaan ja loppumittauksissa hieman yli puoli vuotta. Niin Ville siis
oppii uusia taitoja nopeammin kuin moni ikitoverinsa; ts. hdn on oppinut kuntoutuksen avulla
puolessa vuodessa enemmén kuin normaalisti opitaan puolessa vuodessa.
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Kuva 12. Villen PEP-R:n kehitysiké ja orastava kehitysikd (vasemmalla) seki kehityspistemasr ja
orastavien taitojen kehityspistemaérd (oikealla) alku-, vili- ja loppumittauksissa.

Ville (kuva 13) on kehittynyt siten, ettid orastaneita taitoja on muuttunut osatuiksi taidoiksi ja uusia

- orastavia taitoja on jopa yli hinen ikéitasonsa monella kehityksen eri osa-alueilla. Merkittéivia
edistymisté on tapahtunut kognitiivisessa ei-sanallisessa toiminnassa seké erityisesti kognitiivisessa
sanallisessa toiminnassa. Alkumittauksissa Ville oli kognitiivisessa sanallisessa toiminnassa 2 % -
vuotiaan tasolla, vélimittauksissa 3 v 10 kk:n tasolla ja loppumittauksissa 4v 1kk:n tasolla.
Kognitiivisessa ei-sanallisessa toiminnassa Ville oli edennyt alkumittauksen 3-vuotiaan taitotasolta
vélimittauksissa 3 %2 -vuotiaan taitoihin ja loppumittauksissa 4v 5kk:n tasolle.

Jaljittelytaidot, hienomotoriset ja karkeamotoriset taidot olivat myds selvisti edenneet.
- Karkeamotorisissa taidoissa Ville oli loppumittauksissa ikéitasollaan. Hienomotorisissa taidoissa
hin oli vililld kdynyt selvésti yli ikétasonsa, mutta palannut takaisin ik#tasoonsa. Havaitsemisen
‘taidot eivdt edistyneet mittausten aikana. Alkumittauksissa Ville oli havaitsemisessa taitava ja
ikitasollaan, loppumittauksissa taidot ovat pysyneet ylld, mutta eivit lisdZntyneet. Villen PEP-R:n
kehitysprofiili oli alkumittauksissa epétasainen, mutta se muuttui loppumittauksissa oleellisesti
tasaisemmaksi. Loppumittauksissa kehityksen eri osa-alueilla osatut taidot vaihtelivat 4-vuotiaan
taidoista 5-vuotiaan taitoihin. Liitteessd 5 Villen PEP-R -arvioinnin kehitysprofiilit.
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Kuva 13. Villen PEP-R:n eri osa-alueiden kehitysit ja orastavat kehitysiit alku-, vali- ja
loppumittauksissa.

PEP-R:n kéyttaytymisen arvioinnissa Villelld oli alkumittauksissa ja loppumittauksissa vahvasti
poikkeavaa kiyttdytymistd kielen alueella. Lievisti poikkeavaa kiyttiytymistd oli kielen alueella
paljon sekd alku-, viéli- ja loppumittaukissa. Alkumittauksissa lievdd poikkeavuutta oli myds
vuorovaikutuksen ja tunneilmaisun alueella, ja leikki ja kiinnostus esineisiin —alueella. Vili-
mittauksissa lievédé poikkeavuutta oli leikki ja kiinnostus esineisiin -alueella ja loppumittauksissa
aistireaktioiden alueella. (kts liite 6)

Portaat-arviointi

Portaat-arvioinnin (kuva 14) mukaan edistymistd on Villen kohdalla tapahtunut selvisti myds
.jokaisella viidelld osa-alueella. Trendini Villen kohdalla on, ettd alkumittauksissa orastaviksi
“arvioidut taidot on saavutettu vilimittauksissa ja vélimittauksissa orastaviksi arvioidut taidot on

taas saavutettu loppumittauksissa osatuiksi taidoiksi. Uusia orastavia taitoja on tullut merkittivi

méird taas haasteeksi seuraavalle puolivuotiskaudelle myos loppumittauksissa. Tdméi kertoo
hyvista kehitysmahdollisuuksista ja jatkuvasta kehittymisesti.

Seuraavassa nihdisn, ettd edistymistd on tapahtunut kaikilla kehityksen eri osa-alueilla. Villen
kielellisen osa-alueen merkittdvd edistyminen n#kyi sekd PEP-R:ssi etti Portaissa. Samoin
kognitiivisen kehityksen ja motorisen kehityksen edistyminen nikyvit molemmissa arvioinneissa
selke#isti. Kielellisen osa-alueen edistyminen heijastui selvésti myos sosiaalisuuden kehitty-
misens, mikd ndkyy nimenomaa Portaissa. Ne eivét jdZineet endd niin selvésti kuopalle verrattaessa
kaikkia viittd osa-aluetta toisiinsa. Villen Portaat ovat aika tasaisia profiililtaan. (kts liite 7)
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Kuva 14. Villen Portaat-arvioinnin eri osa-alueilla tapahtunut edistyminen alku-, vili- ja
loppumittauksissa. Kuvassa nihtévissi osatut suoritukset ja orastavat taidot.

ABC-asteikko

ABC-arvioinnissa (taulukko 5) Villen pistemaarit putosivat olennaisesti, miké heijasti autistisen
kiyttdytymisen vihentymistid. ABC-arvioinnin mukaan hiin ei ollut autistinen, mutta titi arviota
piddn kyseenalaisena. Villelld vdheni autistinen kiyttiytyminen eniten kontaktissa ts. kontakti
parani olennaisesti. Muillakin osa-alueilla oli tasaista vihentymisti autistisessa kéyttdytymisessa.

Taulukko 5. Villen ABC-arvioinnissa eri osa-alueilla tapahtunut edistyminen alku-, vili- ja
loppumittauksissa.

Alku- Viili- Loppu-

Mittaus | mittaus | mittaus

1. Sensoriset valmiudet 14 0 0

2. Kontakti 8 3 8

3. Oman kehon ja objektin kiytté | 8 6 6

4. Kieli ja kommunikaatio 20 19 19

3. Sosiaaliset ja omatoimisuustaidot | 12 11 9
YHTEENSA 52 39 42

- CARS-arviointi

CARS-arvioinnissa (taulukko 6) Villen kokonaispisteissi oli vahenemisti. Edelleen hénet voidaan

_ luokitella kohtalaisesti/lievdsti autistiseksi loppumittauksissa kuten myds oli alku- ja
- vdlimittauksissa. Tdmi vastaa myos arkihavaintoa hyvin. Osapisteissa oli vaihtelua, mikéd kuvaa
: autismille tyypillistd vaihtelevuutta autistisessa kayttdytymisessd. Sanallinen kommunikaatio,
. Vuorovaikutus, jéljittely ja tunnereaktiot muuttuivat lihemmés normaalia (kohtalaisesti
y pmkkeavasta lievisti poikkeavaksi) ja aktiivisuustaso taas lahes normaalista lievasti poikkeavaksi.
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CARS- ja ABC-arvioinnin pisteytys on nihtivissi aiemmin esitetyissé kappaleissa 6.1. ja 6.2.

Taulukko 6. Villen CARS-arvioinnin kokonaispisteissi tapahtunut edistyminen alku-, vili- ja
loppumittauksissa.

34.5 33.5 32.5

: Alkumittaus | Vilimittaus Loppumittaus
| Ville

Vanhempien kertoma arviointi

Villen kehityssuunta on ollut selvdsti eteenpdin menevd, hdn on ottanut hyppdyksen eteenpdiin.
Hdnen puheensa ja puheen ymmdrtimisensd ovat edenneet selvdsti. Han puhuu nyt vdlilld
useamman sanan lauseita ja todella yrittdd saada asiansa selvitettyi puheella. Hén on oivaltanut
selvasti puhumisen idean. Edelleen hinelld on kuitenkin vaikeat artikulaatio-ongelmat.
Kakkaamisasia on nyt edennyt loistavasti, siind olleet isot ongelmat on nyt voitettu. Ville seuraa
itse pdivittdistd picto-struktuuriaan ja tarvitsee sitd paljon vaikeina pdivinddn. Villen toiminta on
ollut hyvin jdsentynyttd ja hénen on selvdsti nyt hyvd olla. Hin nauttii uusien asioiden oppimisesta
tilld hetkelld. Néin Villen vanhemmat kertovat ajasta alkumittauksista valimittauksiin. Ja jatkavat.

Koritehtavien tekemisessd on vdlilld ollut motivoitumattomuutta, han juuttuu nyt niihin. Valilla
taas tekee innokkaasti. Hén on oppinut ottamaan mallia muilta lapsilta ja ulkona seuraa muun
lapsijoukon mukana. Tuolin paikan hakemista, omaehtoisuutta ja rituaalikuvioita on ollut koko
puolivuotiskauden ajan kuitenkin valilld vihemmdn ja vililld taas enemmdn. Mind itse —asia on
ollut Villelld hyvin voimakkaana koko puolivuotiskauden. Se on toisaalta hyvd; hin etenee ndin
mm. omatoimisuustaidoissaan, mutta monessa asiassa se on todella kurja. Hén on itse sitd mieltd,
ettd kukaan muu ei saisi avata ulko-ovea tai sammuttaa valoja kuin vain hdn. Venyttdad sanoja.
Parturiharjoittelut ja juna-harjoittelut olleet Villelle vaikeita, hdn todella pelkdd niitd, Niin siis
gjankohtana alkumittauksista vilimittauksiin. Seuraavassa ajankohdasta vilimittauksista
loppumittauksiin. Ville on kylla edennyt nyt hyvidn suuntaan, mutta mitddn suurta hyppaystd ole
ei nyt ole tapahtunut. Ville on oppinut nyt hieman kertomaan asioista ja on kiinnostunut toisista
lapsista. Han ldhtee jonkin verran mukaan roolileikkiin. Juna-projekti on ollut kdsiteltdvind ja nyt
Juna-matka sujui hyvin. Paljon on ollut vaihtelevuutta Villen pdivissd; vililld autistista kayttiy-

- tymistd on ollut vahan ja valilld selkedisti enemmdan. Siirtymdtilanteissa pdivikodista kotiin ja
kodista pdivdkotiin on ollut paljon rituaaleja ja kiljumista. Omaa hopétysté on nyt paljon, samoin
ekolaliaa on aika lailla. Tuolin siirtely on vihentynyt. Mind itse- vaihe vaan lisddntyy ja tekee
arkipdivastd valilld tosi rankkaa. Rituaali-kuvioita on kesdlld ollut enemmdn. Kiljumista ja
hopotystd on kesdlld ollut vahemmdn. Uutena hompotyksend on nyt sellainen, etti kun Villed
koskettaa, hin koskettaa itseddn aina samasta paikasta heti sen jilkeen, niin ettd hinen
kosketuksensa jdid viimeiseksi.

- Se miksi kehitysté on tapahtunut, on Villen vanhempien mielests seuraavanlainen. Ville on edennyt
-hyvin, koska hdnen pdivdnsd on yritetty tdyttdd jarkevilld tekemiselld mahdollisimman hyvin.
- Pdivakoti tukee vankasti lapsen kokonaiskehitystd mm. sosiaalisuuden alueella ja kotona kéyvi
- Lovaas-kayttaytymisterapiaa tekevi terapeutti harjoituttaa Villelle nimenomaa kognitiivista ja

Kielellista puolta. Me vanhemmat taas olemme panostaneet lapsen maailman ja elinpiirin
lagjentamiseen esim. kiymalld kyldilemdssd, harjoittelemalla parturi-asioita jre. Lisdksi Ville on
- lehnyt kotona koritehtavid pdivittdin. Villen pikkuveli on myos auttanut sosiaalisuuden ja
: empaattisuuden kehittymisessa selvdsti. Vilimittauksista loppumittauksiin ajasta vanhemmat
* kettovat. Hitaampi edistymistahti kehityksessd ja suurempi mddrd autistista kayttdytymistd johtuu
i mielestani siitd, ettei kesdlld yksin (ilman pdivikotia ja valilld ilman terapeuttia) pysty eikd jaksa




57

: ohjata lasta koko ajan ja silloin hdn pddsee tekemcdicin omia autistisia kuvioitaan, jotka eivdt kehitd

lasta ollenkaan.

W Ville tutkimuksen lopussa

R SN

- Alkumittauksista vélimittauksiin tapahtunut nopea kehitysvaihe nikyy selvisti kaikissa Villelle

- tehdyissé arvioinneissa. My&s vanhemmat ovat kokeneet samoin arkieldméssi. Villen vanhempien

toivomat edistymiset ovat tapahtuneet ajankohtana vilimittauksista loppumittauksiin osittain. Nits
olivat: kommunikaatiotaitoja yhd enemmdn, joustavuutta toimintaan, kuvioita vihemmiiksi,
ruokailu ja pukeutuminen aamulla nopeammaksi. Vapaa-aikana hdin pystyisi itse jirkevddn
toimintaan. Vanhempien toivomista edistymisistd Villen kommunikaatiotaidot liszntyivit,
ruokailu nopeutui ja joustavuutta tuli tiettyihin tilanteisiin liséd mm. junamatkaan ja parturiin.
Pukeminen on vield hidasta aamuisin ja autistiset kuviot ovat vaihtuneet, mutta niits kuitenkin on
edelleen. Ajanjaksona vilimittauksista loppumittauksiin Ville edistyi selvisti, mutta ei niin
nopeasti kuin edelliselld puolivuotiskaudella. Témé edistyminen nikyy selkeisti kaikista Villelle
tehdyistd loppuarvioinneista. Myds vanhempien nikemys tukee tdysin samaa asiaa. Villen osalta
kaikki arvioinnit tukevat toisiaan samansuuntaisina.

Loppumittausten jélkeiselle puolivuotiskaudelle perheelld oli seuraavia toiveita: Hopotysti ja
kiljumista edelleen vahemmdksi. Puheen kehittymisti edelleen, koska vdlilli sanat lyhenevdt. Ns.
Jjarkevdd tekemistd vapaa-aikana. Yhteisleikkid veljen kanssa.

Villen kielellisten kykyjen kehittyessé hanen kanssaan pystyy yha enemmén keskustelemaan. Tosin
hén tarvitsee tietysti myds napakan “puhuttajan‘, jotta hénelti saa vastauksen sithen miti haluaa.
Nyt Ville harjoittelee kertomaan menneiti ja tulevia. Hianen kanssaan harjoitellaan tunteiden nimis
ja ilmaisemista. Hénelle ovat edelleen tarpeellisia viikko- ja paivistruktuurit kuvin ja sanoin
yhdessi. Kommunikointi Villen kanssa tapahtuu puhuen, mutta uusien asioiden ollessa kyseessé

ymmértiminen varmennetaan kuvilla. Ville tekee taas koritehtévid tidysin itseniisesti ja on niihin
motivoitunut. Hin noudattaa hyvin pukemisen ja hampaittenpesun struktuuria (liite 8).

Autistisen kiyttdytymisen maéra ei ollut Villelld sidoksissa kehittymiseen. Vaikka hinelld oli
vélilld autistisempiakin jaksoja, hén kehittyi silti opettamisen my6tid. Autistinen kiyttdytyminen
nikyy loppumittausten aikaan jonkin verran aistipoikkeavuuksina. Villelli on liikkeitd ja
maneereita. Kun kosketat Villed, hén lépsii itsedén kerran aina tdsmilleen siithen paikkaan, mihin
olit koskenut. Samoin visuaalisessa reagoinnissa on poikkeavuutta. Hénests on kiva hivuttaa kirjan
sivua ja mm. tietokoneelta hin katsoo mielelldén, kun kuva hiipyy sivuun. Pikkuveljen puheeseen
kiljumista esiintyy edelleen.

Ville sy6 nyt tdysin itseniisesti ja hyvilld ruokahalulla. Pukeminen ja riisuminen on itsendists
pukemisstruktuurin avulla. Kuitenkin hén tarvitsee vield hoputtajan aamuisin pukiessaan istumaan
viereensd. WC-toiminnot ovat muuten itsendisid, mutta pyyhkimisessi hin tarvitsee vield apua.
Ville on nyt kiinnostunut toisten lasten tekemisestd ja saattaa menni seurailemaan lihelts, miti
muut touhuavat, ja toiminnallisiin asioihin jopa osallistua mukaan, esim. kdrryn ty6ntd tai
kukkulalta alas juoksemiseen. Ville jatkoi loppumittausten aikaan toista vuottaan autististen lasten
pienryhméssi.

7.2 Jussi

- Jussi oli tutkimuksen alkaessa 4 vuotta vanha. Hénelld on diagnosoitu lapsuusiin autismi ja

psykomotorisen kehityksen hidastuma. Jussin synnytys on ollut erittfin pitkd ja hidas ja pastyi
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~ Jopulta imukuppisynnytykseen. Jussi on pienikasvuinen poika, jolta puuttuu myos erds

entsyymeistid. Tdma aiheuttaa hinelle maksa- ja keuhko-ongelmia. Synnytty4sn hén oli ollut hyvin
hmamen ja joutunut pitimé&in trakestomia-putkea, joka otettiin pois 8 kk:n idssi. Hin oli
syntymastaan lghtien 8 ensimmdistd kuukauttaan sairaalassa. Hénelld on ollut paljon

. :keuhkoputkenmlehduksm Jussilla on karsastusta silmissé.

Omatoimisuus. Tasapaino pettdd vield nopeissa kdinnoksissd kivellessd, mutta itsendisesti
kavellen hin touhuilee. Kakka ja pissa tulevat satunnaisesti aamuisin pottaan, muutoin hin

_ tarvitsee vield vaippaa. Uniongelmia ei ole ollut. Poika juo itseniisesti, sydmisessé hin tarvitsee

vield hieman apua, samoin pukemisessa. Jussi tarvitsee apua vield riisumisessa muiden vaatteiden
kanssa, mutta sukkien ja housujen riisuminen onnistuu itsengisesti.

Jussin autistisuus nékyy tavaroiden riviin laittamisena, mutta héin sietd4 rivien hajoittamisen, mutta
yrittdd tehdé rivin uudelleen mikili mahdollista. Tavaroita menee edelleen suuhun aika paljon, hin
maistelee esineitd. Varpaillakédvelyd ollut kausiluontoisesti aiemmin, nyt ei en#i. Ohjattuna
toimiessa vélilld hosottéd turhaan, mutta on asiassa selvésti mukana. Nikdaistin lievd poikkeavuus
ndkyy seuraavasti: Jussi selaa lehtid ja kirjoja mielelldén niin, ettei katso kuvia ollenkaan vaan
selaa nopeaa vauhtia ne lépi. WC-toimintojen oppimisen hitaus on my6s ollut selkes ongelma.
Jussilla ei ole ongelmia uusissa tilanteissa eiki rituaalikdyttaytymisti esiinny.

Sosiaalisuus. Jussilla on pikkuveli, joka on vuoden nuorempi, ja heilld on yhteisii leikkejdkin mm.
autoleikki. Jussista on kiva katsoa lastenvideoita ja hén istuukin koko filmin ajan (30 min.)
rauhassa paikallaan omassa tuolissaan ja seuraa ohjelmaa. Jussi ottaa mielelldsin kontaktia toisiin
ihmisiin, katsekontaktissa on pulmia vield. Palkkiot motivoivat hintd (ruoka, sosiaalinen ja
tehtidvan tekemisen palkkio).

Jussin puhe on kehittynyt aivan viime aikoina paljon. Kesilld 1995 ennen tutkimuksen alkua hiin
on alkanut k#ytt4d jopa 4-5 —sanan lauseita. Han pyyté4 tarvitsemansa asian ja kommentoi asioita,
jopa jonkin verran kertovaa puhetta esiintyy. Aantimisessi on vield epaselvyyksid niin, ettd

- kuulijan on oltava tarkkana kuunnellessaan, jotta ymmértis Jussin asian. Jussilla ei ollut kiytdssé

mitiin kuvakommunikaatiosysteemid tai strukturointia tutkimuksen alkaessa.

- Jussi on saanut puheterapiaa kerran viikossa vuoden ajan ennen tutkimuksen alkua, mutta nyt se on
tauolla kesin vuoksi ja jatkuu uuden puheterapeutin kanssa pidivikodissa. Holding-terapiaa on

perheen iti tehnyt autismi-diagnoosin jélkeen, mutta jéttdnyt sen ty6ldéni ja aikaa vievind pois.
Kehitysvammaneuvolan leikinohjaaja on kdynyt ohjaamassa Jussia puoli vuotta ennen tutkimuksen
alkua, mutta se on sovittu nyt lopetettavaksi. Jussi on ollut tihin asti kotona hoidossa ja aloitti
tutkimuksen alkaessa autististen lasten pdivakotiryhmassa.

PEP-R -arviointi

~Jussin PEP-R:n kehitysikd- ja kehityspisteméaérakuvasta (kuva 15) on ndhtivissi hinen selked

edistymisensi. Jussi on edennyt alkumittauksesta vilimittaukseen selvisti. Hanelle aloitettiinkin
Systemaattinen opetus vasta alkumittausten aikaan alkusyksysti pdivdkodissa. Juuri ennen
loppumittauksia on ollut kesi ja opetusta ei systemaattisesti ole annettu, miké nikyy kehittymisen
nopean etenemisvauhdin hieman hitaampana etenemiseni. Alkumittauksissa Jussin kehitysika oli

. 18-22 Kk ja orastavien taitojen kehitysiks 26-31 kk kronologisen iéin ollessa 48 kk. Vélimittaukissa
" Jussin kehitysiké oli 23-27 kk ja orastavien taitojen kehitysiki 36-40 kk kronologisen ién ollessa 55
" kk. Loppumittauksissa Jussin kehitysiks on ollut 26-31 kk ja orastavien taitojen kehitysiki 39-42
* kk kronologisen i#n ollessa 61 kk. Jussi on ollut ik4tovereistaan PEP-R:n kehitysiin mukaan n. 30
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kk jaljessd alkumittauksista loppumittaukseen. Télloin ero ei ole yhtisn kasvanut, vaan Jussi pysyy
omalla kehitysviivallaan saman matkan padssé edistyen koko ajan. Jussilla on erittdin paljon
orastavia taitoja kehityksen kaikilla eri osa-alueilla. Niiti taitoja valmiiksi saattamalla hénen
kehityksensi hypahtdd huimasti eteenpéin. Kehittymisen mahdollisuudet ovat hyvit.

72 I 140
—&—Kehitysika
-- B - Orastava kehitysiki
—a—Kehityspistemaira 1 120
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Kuva 15. Jussin PEP-R:n kehitysiki ja orastava kehitysiké (vasemmalla) seké kehityspistemasrs ja
orastavien taitojen kehityspistemazrd (oikealla) alku-, véli- ja loppumittauksissa.

Jussi on saavuttanut PEP-R:sséd (kuva 16) orastaneita taitoja valmiiksi, ja hénelld on taas uusia
orastavia valmiuksia kaikilla kehityksen osa-alueilla kaikissa mittauksissa. Merkittivas edistymisti
on tapahtunut jaljittelyn alueella ja hienomotoriikassa. Jéljittelytaidoissa Jussi oli alkumittauksissa
1v 4kk:n tasolla, véli- ja loppumittauksissa 2v 6kk:n tasolla. Néin Jussi oli saanut kiinni jaljittelyn
ideasta oppimisessa. Loppumittauksissa kesén jdlkeen jdljittelytaidot eivit olleet edennet
vilimittauksista ja orastavat taidot jdljittelyn alueella olivat jopa hieman pudonnet.
Hienomotoriikassa hin eteni alkumittausten 1v 5kk:n tasolta loppumittausten 2v 3kk:n tasolle.
Karkeamotoriikassa, silmin ja kiden yhteistoiminnassa, kognitiivisessa ei-sanallisessa ja
kognitiivisessa sanallisessa toiminnassa edistymistd on tapahtunut myos selkedsti jokaisella
mittauskerralla. Ainoastaan havaitsemisen taitoja ei mittauksissa ilmennyt lisd4, mutta se olikin
Jussin paras kehityksen osa-alue jo alkumittauksissakin. Orastavia taitoja on Jussilla karkea-
motoriikan alueella ikitasoisesti loppumittauksissa. Paljon orastavia taitoja on myds kognitii-
visella ei-sanallisella puolella ja sanallisella puolella sekd hienomotoriikassa. Jussin PEP-R:n
kehitysprofiilit olivat jokaisessa kolmessa mittauksessa aika tasaisia. Loppumittauksissa kehityksen
eri osa-alueilla osatut taidot vaihtelivat 2 v 6 kk:n taidoista 3v 2kk:n taitoihin.

(kts liite 9)
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Kuva 16. Jussin PEP-R:n eri osa-alueiden kehitysiét ja orastavat kehitysidt alku-, vili- ja
loppumittauksissa.

PEP-R:n kiyttdytymisen arvioinnissa Jussilla nikyy erittdin vdhén poikkeavuutta. Alku-, vili- ja
loppumittauksissa ei ole yhtéin vahvasti poikkeavaa aluetta. Lievésti poikkeavaa oli alkumittauk-
sissa jonkin verran kielen seké leikki ja kiinnostus esineisiin -alueella. Vieldkin vdhemmén poik-
keavuutta oli lievind vuorovaikutuksen ja tunneilmaisun alueella seké aisti-reaktioissa. Loppumit-
tauksissa lievisti poikkeavaa oli end erittdin véhén aistireaktioissa, muuta autistista kayttdytymista
ei arviointitilanteessa tullut esille. (kts liite 10)

- Portaat-arviointi

Portaat-arvioinnissa (kuva 17) nikyy myos kaikilla kehityksen eri osa-alueilla selkedé edistymista.
: Omatoimisuuden ja kielen alueella edistyminen on ollut selkeintd. Sosiaalisuus on edennyt
‘enemmin alkumittausten ja vilimittausten vililli ja kognitiivinen kehitys taas vili- ja
* loppumittausten valilli. My6s motoriikka on edennyt jokaisella mittauskerralla. Kaikki orastaneet
‘taidot jokaisella kehityksen eri osa-alueella Jussi on saavuttanut valmiiksi taidoiksi alkumit-
- tauksista vilimittauksiin. Vilimittauksista loppumittauksiin ovat kaikki orastaneet taidot
muuttuneet valmiiksi kielen, kognitiivisen kehityksen ja motoriikan osa-alueilla. Kielelliselld osa-
. alueella, motoriikassa ja kognitiivisissa toiminnoissa edistyminen on n#htévissd selvésti sekd PEP-
“R:ssi ettd Portaat-arvioinnissa. (kts liite 11)
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Kuva 17. Jussin Portaat-arvioinnin eri osa-alueilla tapahtunut edistyminen alku-, vili- ja
loppumittauksissa. Kuvassa nahtivissé osatut suoritukset ja orastavat taidot.

ABC-asteikko

Jussin autistinen kiyttdytyminen on erittdin véhiistd, ja se nikyy selvdsti hinen ABC-
arvioinnistaan (taulukko 7). ABC-arvioinnissa alkumittausten pistemé#rd on laskenut entisestédn.
Alkumittauksessakaan Jussin kidyttdytyminen ei ndyttinyt arviointien mukaan olevan niin
poikkeavaa, etti tdyttdisi autismi-méiritelmén pistemairan.

Taulukko 7. Jussin ABC-arvioinnissa eri osa-alueilla tapahtunut edistyminen alku-, vili- ja
loppumittauksissa.

Alku- Viili- Loppu-
mittaus | mittaus | mittaus
1. Sensoriset valmiudet 3 0 0
2. Kontakti 10 7 0
3. Oman kehon ja objektin kiytts | 7 4 9
4. Kieli ja kommunikaatio 13 13 0
5. Sosiaaliset ja omatoimisuustaidot | 5 4 4
YHTEENSA 38 28 13

CARS-arviointi

Cars-arvioinneissa Jussin pisteméird on edelleen laskenut ja autistinen kiyttiytyminen edelleen
 vahentynyt (taulukko 8).
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Taulukko 8. Jussin CARS-arvioinnin kokonaispisteissé tapahtunut edistyminen alku-, vili- ja
loppumittauksissa.

Alkumittaus | Vilimittaus Loppumittaus
# Jussi | 29 26.5 23.5

| Vanhempien kertoma arviointi

Leikeissd on tapahtunut pitkdjanteisyyttd ja koko kehitys on mennyt reippaasti eteenpdiin.
. Sosiaalisuutta ja vuorovaikutusta ihmisten kanssa on tullut lisdd. Positiivinen puolivuotiskausi
elamdissdmme. Jussin diti kuvailee néin aikaa alkumittauksista valimittauksiin. Ja jatkaa. Puheen
kehittyessd olemme huomanneet tautofoniaa, hokemat ovat lisddntyneet, esim. kaikki Disneyn satu-
hahmot hdn luettelee perdkkdin. Tavaroiden jirjestely perdkkdin on vihentynyt ja tilalle tullut
" yarsin tervettd leikkid. Idn mukana kovistanut otteitaan, haluaa saada tahtonsa lavitse. Niin
ajankohtana alkumittauksista vélimittauksiin. Nyt seuraavassa vilimittauksista loppumittauksiin.
Eteenpdin on kehityksessd menty hitaasti, mutta varmasti. Leikkii veljensd kanssa jo hiukan
pisempddn. Tasapaino ja Juokseminen on kehittynyt. Puhe on kehittynyt. Pikkuhiljaa lapsi
ymmairtdd pidatelld hdtddnsd potalle asti. Autistisena kayttdytymisend on nyt hiusten repimistd
itseltadn, matosta nukan nyppimistd ja autojen riviin jdrjestimistd ajoittain. Veljen alituinen
vahtiminen on ongelmallista ts. veli ei saisi mennd minnekddn ettei Jussi olisi kuin liimattuna
kiinni stind. Yksi juttu kun jdd pois tulee toinen “kotkotus “ tilalle.

Se miksi kehitystd on tapahtunut, on Jussin vanhempien mielestd seuraavanlainen. Kaikki tekijdt
jotka ovat koskettaneet lastamme puolen vuoden aikana. Lasta on pidetty koko ajan hermolla.
Pdivdkoti on ollut keskeinen asia sekd tuki kotoa pdin. Veli on ollut paras tukija, joka on vienyt
lastamme eteenpdin hyvin luonnollisella ja vilpittomdlla tavalla. Pdivikodissa ryhmdssd ja
yksityistuokioiden takia kehitys mennyt eteenpdin. Oman kehityskaarensa myéta.

Jussi tutkimuksen lopussa

Ajanjaksona alkumittauksista vélimittauksiin tapahtunut Jussin selked edistymisen hypdhdys on
" my6s pdhtdvissd kaikissa Jussin arvioinneissa ja selkedsti myds vanhemmat ovat kokeneet
edistymisen samansuuntaisena arkieldméssddn. Jussin vanhempien toivomat edistymiset
vilimittauksista loppumittauksiin toteutuivat hyvin. Niitd olivat autismin hellittiminen ja
jokapaivdisen eldmdntaidon asioiden oppiminen, leikin sisdltyminen pdivddn ja ihan mitd vain
mikd antaa lapselle sisdltod ja auttaa huomaamaan ettd héinen eldmdllddn on myés tarkoitus. Ja
ettd hanet hyvdksytddn eli mahdollisimman “rikasta elamdd autismista huolimatta.

Samaten ajanjaksona vélimittauksista loppumittauksiin tapahtunut lapsen kehittyminen, mutta
hieman hitaammassa tahdissa kuin ensimméiselld puolivuotiskaudella on tiysin nihtivissi kaikissa
loppuarvioinneissa ja myds vanhempien kokemana ja heidén kertomanaan. Jussin osalta kaikki
arvioinnit tukevat toisiaan samansuuntaisina.

Loppumnittauksia seuraavan puolivuotiskauden aikana Jussin vanhemmat toivovat seuraavaa:
Pddstavdn pois vaipoista kokonaan, opittava ymmdrtdmddn ettei kotipihasta karata;  ja
leikkimisen taidon kehittymistd ja kaikkea mistd on jatkossa hyotyd Jussille.

Jussin motoriikan kehittyminen nékyy selvésti motorisen toiminnan kehittymisess ja uusien moto-
risten taitojen oppimisena. Hén kévelee ja juoksee itsendisesti, pelailee jalkapalloa veljensi kanssa
“ulkona pihanurmikolla, joten tasapaino alkaa olla hyvi. Juo ja sy¢ itsendisesti. Useimmiten Jussi
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pyytdd péivalla passté potalle ajoissa. Pukemisessa tarvitsee ends hivenen apua ja riisuminen sujuu
itsendisesti.

~ Jussin autistisuus nikyy tilld hetkelld liiallisena kiinnostuksensa makuihin. Hén maistelisi
: mielellddn kaikkea mielenkiintoista ja uutta, myds tavaroita. Talven aikana lumen syénti oli
¢ ongelma ja keviin tultua taas hiekan syonti. Jussin leikki on kehittynyt selvisti vuoden aikana sek
» péivikodissa ettd kotona. Pikkuveljen kanssa hin leikkii monia leikkejd kuten autoleikkii,
juoksuleikkid jne. Kielen ja sosiaalisuuden kehittyminen nikyy Jussin entistd parempana
kontaktinottona muihin ihmisiin. Loppumittausten aikaan Jussi oli juuri aloittamassa toisessa
paivikodissa integroidussa erityisryhméssd. Jussi jétti paikkansa autististen lasten ryhméssi
sellaiselle autistiselle lapselle, jonka autistinen kayttdytyminen oli vahvempaa kuin héinen.

71.3. Tero

Tero oli tutkimuksen alkaessa 2 vuotta 10 kuukautta vanha. Hénelld on diagnosoitu lapsuusizn
autismi ja psykomotorisen kehityksen hidastuma seké vauvaién epilepsia, joka nyt on oireeton.
Tero oppi kévelemdsn keviilld 1994 eli ollessaan 1 vuoden 7 kk:n ikdinen. Hinelld oli ollut
erittdin paljon korvatulehduksia kesélld ja syksylld 1994. Tero aloitti paividkodissa ns. tavallisessa
ryhmissi ollessaan 2 Y2 -vuotias. Sielld hén oli hoidossa 5 kk ennen kesiilomaa ja autististen lasten
pienryhmén alkua. Terolla oli sielld oma henkil6kohtainen avustaja. Kehitysvammaneuvolan
leikinohjaaja oli kiynyt tutkimuksen alkaessa héinen luonaan 1-2 x / vko:ssa. Teron iti on tehnyt
Holding-terapiaa silloin téll6in Terolle. Puheterapia alkaa péivikodissa. Tero siirtyy eri paivéikotiin
autististen lasten péivékotiryhmé#n kuin missi oli edellisené lukuvuonna. Terolla ei ole sisaruksia.

Omatoimisuus. Tero osaa autettuna juoda. Hin ei vield sy itsendisesti, mutta autettuna syo erittéin
hyvélld ruokahalulla. Jos syottiminen ei tapahdu Teron mielesti tarpeeksi nopeasti, hin alkaa
ottaa ruokaa késin. Pissa ja kakka tulee erittdin harvoin pottaan, hin kayttdd vield vaippoja
paivélldkin. Pukemiseen ja riisumiseen hén tarvitsee vield paljon apua.

Stereotyyppinen autistinen kdyttdytyminen nikyy selvimmin Terolla seuraavina asioina: Tero repii
mielelldsin paperia suullaan tai kisilldén pieneksi silpuksi. Tero ripyttelee innostuessaan kisiézin.
Tero ei kéyta leikkikaluja niille kuuluvalla tavalla, hiin ei ole kiinnostunut uusista tehtéivisti ja
esineistd ollenkaan. Tero vaeltelee kotonaan paikasta toiseen. Tuntoaistin- ja nikoaistin
poikkeavuus nikyy seuraavissa asioissa. Hin heijaa erittiin paljon selinmakuulla singyssid ja
ddntelee samanaikaisesti “dyyh, dyyh“ . Ulkona hén istuu mielelldsn hiekkalaatikolla ja valuttaa
hiekkaa sormiensa l4pi pitkid aikoja ja sy6 hiekkaa. Hiekkalapio ja &mpéri eivit kiinnosta. Talvella
lumi maistuu liian hyvin Terolle. Muutamassa ongelmassa nikyy selked makuaistin poikkeavuus.
Haistelemista ei esiinny. Kuuloaistin poikkeavuus ndkyy seuraavasti: hin heittelee tavaroita ja
koputtelee niitd mielellddn saadakseen aikaan #intd. Tero kuuntelee my6s mielelldsin musiikkia.
Teron on ollut vaikea oppia WC-toimintoja, ja verbaalisen ja non-verbaalisen kommunikoinnin
oppiminen on ollut vaikeaa.

Sosiaalisuus ja kommunikaatio. Teroon saa hyvin katsekontaktin ja hin katselee silloin, kun
hiinelle puhutaan, mutta ei muuta toimintaansa puhutun ohjeen mukaan. Terolla ei ole puhekielti,
ja hin ei ole vield oivaltanut osoittamisen ideaa. Terolla ei ollut kiytossd esine- tai
kuvakommunikaatiota tutkimuksen alkaessa. Hénelld ei ole till hetkelld kommunikointikanavaa.
Tero ei tule katsomaan, mit4 toiset puuhaavat, vaan hiinet on haettava tilanteeseen mukaan. Hin
vastustaa raivoisasti ohjattuna toimimista ja paikallaan istumista.
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Teroa eivit motivoi karkkipalkkiot tai muutkaan sydmispalkkiot eikd vield tehtivistd itsestdtin
saatu palkkio. Sosiaalinen palkkio ei ole hinelle vield tissd vaiheessa tirked. Tero syd edelleen
~ tuttia, mutta sitd on yritetty vahentds kotona ja paivdkodissa kevailld. Tero ei vastusta rutiinien
- muutoksia eikd uusia tilanteita. Tero nukkuu vield 2-3 tunnin piiviunet paivittdin.

: PEP-R -arviointi

Teron PEP-R:n kehitysidt ja kehityspisteméirdt (kuva 18) néyttdvdt hinen etenemisensi
kokonaiskehityksessd. Hin on edennyt ensimmdisen puolivuotisjakson aikana hieman enemmin
kuin toisella puolivuotiskaudella, jonka aikana oli kesiloma eiki systemaattista opetusta ollut. Tero
on edennyt omaan lahtStasoonsa nidhden selvisti ja orastavia taitojakin on paljon, joten kehitysti
tulee jatkossakin tapahtumaan opettamisen avulla. Alkumittauksissa Tero oli kehitysisltizn 6-8 kk
ja orastavien taitojen kehitysikd 14-16 kk kronologisen idn ollessa 34 kk. Vilimittauksissa Teron
kehitysika oli 15-17 kk ja orastavien taitojen kehitysikd 18-22 kk kronologisen iin ollessa 41 kk.
Loppumittauksissa Teron kehitysiké oli 16-20 kk ja orastavien taitojen kehitysikd oli 20-24 kk
kronologisen ién ollessa 47 kk. Ikétovereihin verrattuna Tero oli alkumittauksissa 27 kk,
vilimittauksissa 25 kk ja loppumittauksissa 29 kk jiljessd kehityksessdin, joten Tero otti ensin
kehityspyrédhdyksen, joka hidastui keséaikana selkeisti.
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Kuva 18. Teron PEP-R:n kehitysiké ja orastava kehitysika (vasemmalla) sekd kehityspistemsra ja
orastavien taitojen kehityspistemééré (oikealla) alku-, vili- ja loppumittauksissa.

Tero on edennyt merkittivisti (kuva 19) silmén ja kidden yhteistoiminnassa, karkeamotoriikassa,
hienomotoriikassa ja havaitsemisessa. Silmén ja kéiden yhteistoiminnassa Tero oli alkumittauksissa
Skk:n tasolla ja vilimittauksissa 1v 4 kk tasolla sekd loppumittauksissa jo 2-vuotiaan tasolla.
Karkeamotoriikassa Tero eteni alkumittausten 10 kk:n taidoista vilimittauksiin 1v 6 kk:n taitoihin
ja loppumittauksissa jo 2-vuotiaan taitoihin. Hienomotoriikassa Tero oli alkumittauksissa 1-
vuotiaan tasolla, vélimittauksissa 1v 5 kk:n tasolla ja loppumittauksissa 1v 7 kk:n tasolla.

Havaitsemisen-taidoissa Tero oli alkumittauksissa 0 kk:n tasolla, vilimittauksissa 1v 2 kk:n tasolla
ja loppumittauksissa 1v 8 kk:n tasolla. Edistymisté on tapahtunut my6s muilla alueilla, joskaan ei
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yhtd selvésti. Valimittausten ja loppumittausten puolivuotiskaudella oli my&s keséloma ja se nikyy
kognitiivisen ei-sanallisen ja sanallisen sekd jdljittelytaitojen pysymisenid samana kahdessa
, perdttéisessd mittauksessa. Orastavista taidoista osa muuttui osatuiksi taidoiksi er4illd kehityksen

osa-alueilla, mutta ei kaikilla eiki kaikilla mittauskerroilla. Silm#n ja kéiden yhteistoiminta eteni
. koko ajan niin, etté orastavat taidot tulivat valmiiksi seuraavalla mittauskerralla. Alkumittauksista
" eteni vélimittauksiin samalla tavoin karkeamotoriikka, hienomotoriikka ja kognitiivinen ei-sanal-
" linen toiminta. Teron PEP-R:n kehitysprofiilit olivat jonkin verran epitasaisia. Loppumittauksissa
kehityksen eri osa-alueilla osatut taidot vaihtelivat 8 kk:n ifistd 2 vuoden ikiisen taitoihin. (kts liite
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Kuva 19. Teron PEP-R:n eri osa-alueiden kehitysiét ja orastavat kehitysidt alku-, vili- ja
loppumittauksissa. '

PEP-R:n kiyttdytymisen arvioinnissa Terolla kielen osa-alue oli jokaisessa kolmessa perittiisessa
mittauksessa sellainen, ettei sitd voida arvioida. Kieltd ei ollut tarpeeksi, jotta sen poikkeavuutta
olisi voitu arvioida. Leikki ja kiinnostus esineisiin —osa-alue oli kokonaan vahvasti poikkeava
alkumittauksissa, vélimittauksissa vahvasti poikkeavista muuttui osa lievdsti poikkeaviksi ja
loppumittauksissa taas liséd vahvasti poikkeavia muuttui lievasti poikkeavaksi. Silti poikkeavuutta
oli vield paljon. Vuorovaikutuksen ja tunneilmaisun -osa-alueella oli alkumittauksista loppumit-
tauksiin sama miéréd poikkeavia kohtia, mutta poikkeavuus muuttui suurimmaksi osaksi vahvasti
poikkeavasta lievdsti poikkeavaksi kdyttdytymiseksi. Aistireaktioiden poikkeavuuksista vahvasti
poikkeavat alueet muuttuivat lievisti poikkeaviksi, mutta poikkeavuutta oli suurinpiirtein sama
méirs jokaisella mittauskerralla. (kts liite 13)

Portaat-arviointi

Tero on edennyt kaikilla eri Portaat-arvioinnin (kuva 20) kehityksen eri osa-alueilla. Eniten on
edennyt omatoimisuus, motoriikka ja kognitiivinen kehitys. Hitaampaa edistyminen on ollut kielen
ja sosiaalisuuden alueella, jotka usein kulkevatkin kési kédessd. Kun toinen niisti kehittyy, alkaa
toinenkin kehittyd.  Orastavat taidot Tero on saavuttanut valmiiksi osatuiksi taidoiksi
alkumittauksista vilimittauksiin kognitiivisella osa-alueella ja koko ajan motoriikan osa-alueella.
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Orastavia valmiuksia on runsaasti, joten kehittymiselle on hyvit mahdollisuudet. Portaissa ja PEP-
R:ssé nékyi molemmissa selkedsti motoriikan osa-alueen kehittyminen. (kts liite 14)
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Kuva 20. Teron Portaat-arvioinnin eri osa-alueilla tapahtunut edistyminen alku-, vili- ja
loppumittauksissa. Kuvassa néhtévissd osatut suoritukset ja orastavat taidot.

ABC-asteikko

Teron ABC-arvioinnissa pistem#drd (taulukko 9) laski olennaisesti alkumittauksesta
loppumittaukseen. Hin oli alkuarvioinnin ja myds loppuarvioinnin mukaan autistinen ABC-
lomakkeella arvioituna. ABC-arvioinnissa normalisoitumista tapahtui eniten kontaktin ja oman
kehon ja objektin kaytossa.

Taulukko 9. Teron ABC-arvioinnissa eri osa-alueilla tapahtunut edistyminen alku-, vili- ja
loppumittauksissa.

Alku- Viili- Loppu-
mittaus | mittaus | mittaus
1. Sensoriset valmiudet 5 4 0
2. Kontakti 29 19 17
3. Oman kehon ja objektin kiytté | 28 16 15
4. Kieli ja kommunikaatio 17 14 14
5. Sosiaaliset ja omatoimisuustaidot | 16 14 14
YHTEENSA 95 67 60

CARS-arviointi

Cars-arvioinnin (taulukko 10) mukaan pistemé#irdt ovat selvdsti vihentyneet eli autistinen
kiyttiytyminen on véhentynyt, mutta edelleen Tero on vahvasti autistinen. CARS-arvioinnissa
autistisuuden vihentymistd on tapahtunut aktiivisuuden tasossa, reaktioissa ldhiaistidrsykkeisiin,
sopeutumisessa muutoksiin ja suhtautumisessa esineisiin.
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Taulukko 10. Teron CARS-arvioinnin kokonaispisteissd tapahtunut edistyminen alku-, vili- ja
loppumittauksissa.

42.5 38 37

F Alkumittaus | Vilimittaus Loppumittaus
| Tero

Vanhempien kertoma arviointi

Mielestdni Tero on kehittynyt hyvin. Hdn syo jo itse ja riisuu vaatteitaan vihdn autettuna ja tekee
torneja ja katsoo vihdn kuvia. Tero pysyy paikallaan melkoisen hyvin. Syksylld (alkumittausten
aikaan) hdn ei sitd osannut, eikd riisuminen onnistunut. Potalla kdy tekemdssd pissan ja joskus
kakankin. Kiipedminen tullut kanssa mieleiseksi. Aiti kuvaa ndin aikaa alkumittauksesta
vilimittaukseen ja jatkaa autististen oireiden vihenemisestd. Esineiden koputtelu vihentynyt,
papereiden repiminen véihentynyt. Heijaamista tapahtuu nyt vain nukkumaan mennessd. Mattojen
tutkiminen véhentynyt (silittely).  Tavaroita laittaa suuhun aika usein. Kivien ja roskien
kerddminen lattialta tullut uutena asiana.

- Aikaa vilimittauksista loppumittauksiin diti kuvaa seuraavasti. Teron kehityssuunta on ollut
mielestani hyvd, paitsi kesdlld oli karttyinen ja heijas pddtddn edes takaisin ja hakkas jollain koko
ajan. Onneksi pdivikoti alkoi elokuussa, Tero oli tdlloin rauhallisempi. Syyskuussa todettiin
epilepsia, johon sai lddkityksen. Autistista kdyttaytymisti iti kuvaa nyt seuraavasti. Heijaaminen
on vdhdn lisddntynyt, tavaroiden koputtelu on lisdcntynyt, haluaisi vain hakata. Aikaisemmin ei ole
tyontinyt roskia ja koskenut kukkamultiin, mutta nyt sitd riittdd. Rdpyttelyd on vain silloin, kun
Tero on innostunut jostain.

Seuraavassa #didin nikemys Teron edistymisen syystd. Tarhan yksilotuokiot ja kehitysvamma-
neuvolasta leikinohjaaja antaa neuvoja ja nayttid miten leikitacn. Potalla istumista on harjoiteltu
sekd kotona ettd pdivikodissa.

* Tero tutkimuksen lopussa

Teron kehityksessé ajanjaksona alkumittauksista valimittauksiin tapahtunut eteneminen ja autisti-
- suuden vdheneminen on n#htévissid kaikissa arvioinneissa sekd myos #idin kertomana ja arki-
eldmaissd koettuna. Teron didin toivomat edistymiset ajankohtana vilimittauksista loppumittauksiin
toteutuivat vain osittain. Néissé taidoissa on vield Terolla harjoittelemista, mika#n néisté ei koko-
naan toteutunut. Vélimittauksista loppumittauksiin ajalla Teron edistyminen oli hitaampaa, ja se
nikyi kaikissa loppuarvioinneissa ja myds diti oli huomannut autistisen kiyttiytymisen lis#zin-
tyneen. Kaikki arvioinnit tukevat toisiaan Teron kohdalla.

- Toiveina loppumittausten jélkeiselle puolivuotiskaudelle &iti toivoi, ettd osais vilkuttaa oikealla
ajalla, osais tehdd hdtdnsd pottaan, osais olla paikallaan, oppis leikkimdidn leluilla oikein, oppis

. sanomaan esim. diti, isd, kakka ja ymmdrtdmddn niiden tarkoituksen. Ymmdrtdis kiellon, kun
kielldn. Oppis pesemdidin kitensd ja hampaansa itse. Vihentdisi paukuttelua, jota on paljon.

- Terolla kiiytetdsn paivélaatikkoa paiviakodilla pdivén strukturoimiseen. Lakki kertoo ulosmenosta,
ruokalappu ruokailusta jne. (kts liite 15) Kuvien esim. pictogrammien merkitystd Teron tiytyy
~ vield harjoitella, silld hén ei vield ymmérréd niitd. Mutta niitdkin harjoitellaan yhdessd esineiden
* kanssa. Autistinen kéyttiytyminen nikyy selvisti Terolla edelleen. Héin paukuttelee esineitéi taas
- kes#n jilkeen selvésti enemmiin ja heijaamista on jélleen. Hin my&s lakaisee lattioita kadelldan

mm. pélyhiukkasia ja pienid muruja. Tero heittelee pois tavarat, joiden kiytt64 ei ymmérri tai ei
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halua tehdd sitd, koska kokee tehtdvin vaikeaksi. Keskittyminen on parantunut alkutilanteeseen
ndhden ja hinet saa my6s motivoitua ruokapalkkioilla (napostelunallet, murot) taas hetkeksi aikaa
yrittiméén vield vaikkei hén en#4 jaksaisi keskittydkdsn. Terolla ei ole puhekielts eikd hin vield
kdytd itse aktiivisesti kommunikointiin esineitd tai kuvia. Terolla ei ole kotona kaytossd
péivéstruktuuria. Loppumittausten aikana Tero oli jo aloittanut toisen vuotensa autististen lasten
erityisryhméssd péivikodissa.

7.4 Pekka

Pekka oli tutkimuksen alkaessa 3 vuotta 6 kk vanha. Hinelld on diagnosoitu lapsuusidn autismi
kolmevuotiaana. Kuntoutus aloitettiin jo ennen hinen diagnosointiaan. Hinelld ei ole muita
diagnooseja. Pekan kasvu kohdussa oli pysdhtynyt muutamia viikkoja ennen laskettua aikaa.
Synnytys oli sujunut nopeasti, mutta synnytyksessd hidnen syddndZnensi olivat hetkellisesti
laskeneet. Hénelld oli ollut synnytyksen jélkeen keltaisuus-ongelmaa, hénelld epdiltiin tulehdusta
ja verensokerin kanssa oli ongelmia. Nédiden vuoksi hén oli jonkin aikaa vastasyntyneiden teho-
osastolla. Pekka oli tutkimusta edeltivin vuoden ns. tavallisessa péivikotiryhméssi
kokopdivihoidossa, ja hénelld oli sielld henkilokohtainen avustaja. Perhe oli ollut tyytyviinen
piivédkodin jarjestelyihin. Pekalla on ollut puheterapiaa samana péivakotivuonna kerran viikossa.

Puoli vuotta ennen tutkimuksen alkua psykologi oli aloittanut Lovaas-kdyttéytymisterapian
tekemisen Pekan kanssa kotona kaksi kertaa viikossa. Lisdksi Pekka tekee kotona koritehtivid
kerran pdivéssi. Vanhemmat opettavat Pekkaa Lovaas-kdyttdytymisterapian metodein joka p#ivi.
Vanhemmat ovat olleet erittdin tyytyvéisid Lovaas-kdyttdytytmisterapiaan ja saavat sen tekemiseen
ohjausta psykologilta, joka tekee kotona terapiaa. Aiti tekee Pekalle my&s Holding-terapiaa useita
kertoja viikossa. Sitd kdy ohjaamassa lastenpsykiatri kerran kuukaudessa. Koritehtavit,
vanhempien pitimit opetustuokiot, psykologin pitimit opetustuokiot (2 kertaa/vko) ja Holding-
terapia jatkuvat myos pdivikodin toiminnan aloittamisen jilkeenkin. Puheterapia alkaa uuden
puheterapeutin kanssa péivikodissa. Pekka siirtyy toiseen péivdkotiin autististen lasten
pienryhméin kuin missd oli edellisend lukuvuonna. Pekalla oli ollut paivdkodissa yksils-
opetustuokioita henkil6kohtaisen avustajan pitdiménd 3-5 kertaa/viikossa.

Pekalla kiytetdsn kotona kommunikointiin ja strukturointiin pictogrammi-kuvia ja valokuvia.
Sen lisdksi hdnen kanssaan keskustellessa kaytetddn selkeédd ja yksinkertaista puhetta. Hénelld on
kuvin rakennettu yhden péivan struktuuri (kts. kuva 7) ja viikkostruktuuri aina yhdelld kuvalla
erikseen (pdivikoti, koti jne.) (kts liite 16). Opetustuokiot myds strukturoidaan Pekalle selke&sti
aina, jotta hdn ymmértdd mitd tehdddn ja milloin tehtivdt on tehty loppuun. Pekalla ei ole
puhetta vield, joitakin asioita hdn yrittéds sanoa, mutta sanoista tulee vain pieni osa ja siitd on
ulkopuolisen vaikea saada selvdi. Pekka kayttdd taitavasti melko itsendiseti
pdivistruktuuritauluaan. Pekan koti on fyysisesti strukturoitu pictogrammi-kuvin. Pekan
vanhemmat panostavat paljon lapsensa opettamiseen.

Omatoimisuus. Pekka juo itsendisesti ja sy6 ldhes itsendisesti. Pukemisessa tarvitsee apua,
riisuminen sujuu jo itsendisemmin. Pissa tulee nyt useimmiten ponttoon, mutta tarvitsee
kehotuksen/kuvan WC:hen menemisesti. Kakka tulee vield vélilld housuihin, mutta usein myds
pottaan.

Sosiaalisuus. Pekka ei mene mukaan katsomaan miti muut tekee vaan hakeutuu mielelldén yksin
toiseen huoneeseen. Hin tulee kuitenkin mukaan, kun hénet haetaan toimintaan. Hén ei vastusta
opetusta eik# kontaktia.
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Stereotyyppinen autistinen kéyttdytyminen nikyy Pekalla kisien répyttdmisend, varpailla
kivelynd, WC-toimintojen oppimisen vaikeutena, verbaalisen kommunikoinnin vaikeutena,
vaelteluna, omiin oloihinsa hakeutumisena ja omana *“puheena “. Tuntoaistipoikkeavuus nikyy
selkedsti liiallisena kiinnostuksena pintamateriaaleihin ja itsensi hivelemiseni. Pekalla on kaksi
jsompaa sisarusta: sisko, joka on 9 vuotta vanha, ja veli, joka on 10 vuotta vanha tutkimuksen

alkaessa.
PEP-R -arviointi

PEP-R —arvioinnin kehityspistemaaristi ja kehitysidsts (kuva 21) ndkyy, ettd Pekka on saavuttanut
osan edellisissd mittauksissa olleista orastavista taidoista sekd valimittauksissa ettd loppumittauk-
sissa. Pekan kehityspistemé#rid ja kehitysikdd katsoessa huomaa, ettd hidnen kokonaiskehitykses-
sd4n on ollut selvésti parempi ajankohta alkumittauksista loppumittauksiin, mik3 oli ajankohtana
elokuusta 1995-helmikuulle 1996. Pekan kokonaiskehitys pysyi paikallaan ja jopa lievisti taantui
sekd osattujen taitojen ettd erityisesti orastavien taitojen osalta ajankohtana valimittauksista loppu-
mittauksiin. Alkumittauksissa Pekan kehitysikd oli 24-28 kk ja orastavien taitojen kehitysiki oli
34-38 kk kronologisen iédn ollessa 41 kk. Vélimittauksissa Pekan kehitysikd oli 27-31 kk ja
orastavien taitojen kehitysikd oli 39-42 kk kronologisen ién ollessa 47 kk. Loppumittauksissa
Pekan kehitysiki oli 26-31 kk ja orastavien taitojen kehitysikd 35-38 kk kronologisen ién ollessa 54
kk. Ikitovereihin verrattuna Pekka oli jéljessd kehityksessddn alkumittauksissa n. 15 kk,
vélimittauksissa n. 18 kk ja loppumittauksissa n. 26 kk. Ensimmdisend puolivuotiskautena Pekka
pysyi melkein saman matkan péissd ikétovereistaan, mutta kesdloman jilkeen ero ikitovereihin oli

kasvanut.
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Kuva 21. Pekan PEP-R:n kehitysiki ja orastava kehitysik# (vasemmalla) seki kehityspisteméiri ja
orastavien taitojen kehityspistemééré (oikealla) alku-, vili- ja loppumittauksissa.

PEP-R:n kehityksen eri osa-alueilta (kuva 22) on nihtivissi seuraavaa. Jéljittelytaidot ovat
lisd4ntyneet alkumittauksista véilimittauksiin ja Pekka on ylldpitdnyt taidot vilimittauksista
~ loppumittauksiin, mutta ne eivét lisé4ntyneet silloin. Alkumittauksissa jéljittelytaidot olivat 2v 5

kk:n tasolla ja vili- ja loppumittauksissa 2v 8 kk:n tasolla. Orastavat taidot vihenivit jljittelytai-
~ doissa jilkimmaisessi mittausvilissd. Havaitsemisen taidot pysyivét ensimméiselld mittausvalilla
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paikallaan, mutta jalkimméisessd mittausvilissd ndméd lisd4ntyivit. Havaitsemisen taidot olivat
ainoat taidot, jotka liséntyivit Pekan jalkimmdisessd mittausvilissid. Havaitsemisen taidot olivat
alku- ja vélimittauksissa 4-vuotiaan tasolla ja loppumittauksissa 5 v 3 kk:n tasolla. Hienomoto-
rilkassa vilimittauksissa oli selvid edistymistd, mutta loppumittauksissa taas laskua osatuissa
taidoissa. Orastavat taidot pysyivit lihes samana. Hienomotoriikassa alkumittauksissa taidot olivat
2v 9 kk:n tasolla, vilimittauksissa 3v 6kk:n tasolla ja loppumittauksissa 3v 3kk:n tasolla.

Karkeamotoriset taidot edistyivit ensin ja loppumittauksissa laskivat alle alkumittauksissa olleiden
taitojen. Kuitenkin orastavat taidot pysyivit alkumittauksissa ja loppumittauksissa samana. Silmén
ja kdden yhteistyd laskivat alkumittauksista vilimittauksiin ja edistyivit taas vilimittauksista
loppumittauksiin. Kognitiiviset ei-sanalliset valmiudet edistyivit ensimméisessd mittausvilisss,
mutta laskivat hieman loppumittauksissa. Samoin orastavat taidot t4lla alueella ensin edistyivit ja
sitten hieman laskivat. Kognitiiviset sanalliset valmiudet taas ensin pysyivit samana, mutta
orastavia valmiuksia oli tullut selvésti lisi4. Loppumittaukissa sanalliset taidot olivat lisééntyneet
ja orastavat taidot pysyneet samana kuin vélimittauksissa. Alku- ja vélimittauksissa kognitiivisen,
sanallisen puolen tehtévét olivat 1v 5 kk:n tasolla ja loppumittauksissa 1v 7 kk:n tasolla. Pekan
kehitysprofiilin muoto oli pysynyt epitasaisena kaikissa mittauksissa. Loppumittauksissa
kehityksen eri osa-alueilla osatut taidot vaihtelivat 1v 7kk:n taidoista 5v 3kk:n taitoihin. (kts liite

17)
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72 16 ; 3 Kehitysiki(5v 3kk, Loppu)
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Kuva 22. Pekan PEP-R:n eri osa-alueiden kehitysiét ja orastavat kehitysiét alku-, vili- ja
loppumittauksissa.

PEP-R:n kiyttiytymisen arvioinnissa Pekalla oli kaikissa mittauksissa sama mééird vahvasti
poikkeavaa kéyttdytymistd kielen alueella. Vili- ja loppumittauksissa kielen alueelle oli tullut
lis#3 my®s lievisti poikkeavia osioita alkutilanteeseen nghden, jolloin kielti ei kaikilta osin ollut
voinut ollenkaan arvioida. Vuorovaikutuksen ja tunneilmaisun alueella oli sama méirs lievisti
poikkeavaa k#yttdytymistd kaikissa mittauksissa. Leikki ja kiinnostus esineisiin —alueella oli
lieviisti poikkeavan kéyttdytymisen masrdssid ollut alkumittauksista vilimittauksiin pienti
vihenemisti ja taas vélimittauksista loppumittauksiin selkedd lisd4ntymisti. Eniten muutoksia
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oli kuitenkin tapahtunut aistireaktioissa. Alkumittauksissa oli vain vdhén lievisti poikkeavaa
aisteissa, vilimittauksissa ne olivat hieman vihentyneet ja loppumittauksissa aistireaktioissa oli
jonkin verran vahvasti poikkeavia alueita ja lievésti poikkeavat osiot olivat selvésti lisé&ntyneet.

(ks liite 18)

Portaat-arviointi

Pekan Portaat-arviointi (kuva 23) néyttds hénen edistyneen kaikilla sen mittaamilla kehityksen eri
osa-alueilla kaikissa mittauksissa. Ainoastaan kognitiivisten taitojen osa-alueella Pekalla ei
. tapahtunut edistymistéd ajankohtana vilimittauksista loppumittauksiin, vaan ne pysyivit samana.
Portaiden mukaan taantumista ei ollut kesdkautena havaittavissa. Kielen, omatoimisuuden ja
motoriikan kohdalla huomasi kuitenkin kehitysnopeuden  olevan hitaampaa ajankohtana
vilimittauksesta loppumittaukseen. Orastavia taitoja oli kaikilla kehityksen eri osa-alueilla
kaikissa mittauksissa. PadsééntSisesti oli niin, ettd alkumittauksissa orastaviksi merkityt taidot
Pekka oli ldhes saavuttanut vilimittauksissa. Loppumittauksissa kesén jilkeen hén oli saavuttanut
vain vdhin vilimittauksista orastaneista taidoistaan. PEP-R:n ja Portaat-arvioinneissa nikyi
molemmissa Pekan kehityksen vauhti ensin selkeésti edistyneend ja sitten paikallaan pysyvampéna
tai hieman taantuvana kesén jédlkeen. Pekan Portaat-arvioinnit liitteessd 19.
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120 —&-Orastavien taitojen pistemadrd | |
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Sosiaalisuus Kieli Omatoimisuus Kognitiivinen keh. Motoriikka

Pistem3ira

Kuva 23. Pekan Portaat-arvioinnin eri osa-alueilla tapahtunut edistyminen alku-, vili- ja
loppumittauksissa. Kuvassa néhtévissi osatut suoritukset ja orastavat taidot.

ABC-asteikko

Pekan kohdalla ABC-arvioinnissa (taulukko 11) ei ole suuria muutoksia tapahtunut vuoden aikana.
Sensoriset valmiudet —~kohdan poikkeavuudet ovat hieman vihentyneet, mutta kehon ja objektin
kiytto poikkeavasti taas lisd#ntynyt. ABC-arvioinnin mukaan hin ei ollut autistinen, vaikka
arkihavainto kertoo muuta.
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Joppumittauksissa.
r Alku- | Vili- Loppu-
mittaus | mittaus | mittaus
1. Sensoriset valmiudet 6 3 3

2. Kontakti 7 7 7

3. Oman kehon ja objektin kiiytto 11 11 14

4. Kieli ja kommunikaatio 20 20 19

5. Sosiaaliset ja omatoimisuustaidot | 7 6 5

"YHTEENSA 51 47 51

CARS-arviointi

Pekan CARS-arvioinnissa (taulukko 12) ndkyy Pekan autistisuuden vihentyminen ajankohtana
alkumittauksista vilimittauksiin ja autistisuuden hieman taas lisdéntyneen kesdn aikana
vilimittauksista loppumittauksiin.

Taulukko 12. Pekan CARS-arvioinnin kokonaispisteissé tapahtunut edistyminen alku-, vili- ja
loppumittauksissa.

Alkumittaus | Vilimittaus Loppumittaus
Pekka | 35.5 34 34.5

Vanhempien kertoma arviointi

Lapsen kehitys on edennyt positiiviseen suuntaan. Hdn osallistuu nyt esim. laululeikkeihin
ryhmdssd ja muutenkin sosiaaliset taidot ovat kehittyneet. Lapsi on paremmin tietoinen
ympdristostidn ja sen henkiloistd. Autistinen kdyttdytyminen on vihentynyt, tilalle on tullut
mielekdistci tekemistd. Néin diti kertoo ajankohdasta alkumittauksista vélimittauksiin ja hén jatkaa
autistisesta kayttdytymisestd seuraavasti. Autistiset oireet ovat vaihdelleet. Kdsien rdpyttely,
hyppiminen ja “pélétys* sekd viputus ovat ajoittain vihentyneet. llman ohjausta nditd kuitenkin
esiintyy entisessd mddrin. Vilimittauksesta loppumittaukseen ajasta iti kertoo. Lapsi on selkedsti
taantunut kesin aikana. Autistiset piirteet ovat lisddntyneet: dantely, viputus, kdsien rdpyttely.
Kevddlli opitut taidot ovat osittain hukassa. Selked struktuurin “loysyys“ kesdaikana ndkyy myos
kontaktin heikkenemisend ja mm. koritehtdvit eivdt suju vaan lapsi “jdd kiinni“ tehtdviin tai
karkaa ilman valvontaa. Tavaroiden ja kuvien suuhunlaitto lisécntyi edelleen (alkoi vilimittausten
aikaan), viputtelu hieman vdhentynyt. Kdsien rdpyttely ja itsensd stimuloiminen ddnelld
lisddintyneet.

Positiivinen kehitysmuutos alkumittauksista vélimittauksiin johtui #idin kertomana seuraavasta.
Positiivinen kehitysmuutos johtui jatkuvasta kuntoutuksesta pdivikodissa ja kotona. Keskeinen
asia on tilanteen strukturointi ja visualisointi. Jatkuva ohjaus mielekkddiseen toimintaan, pois
autistisesta kdayttdytymisestd. Pdivikodin pieni ryhmd mahdollistanut osallistumisen ryhmdn
toimintaan. Vilimittausten ja loppumittausten vilisestd ajasta &iti kertoo seuraavaa. Kehitysmuutos
huonompaan johtuu siitd, ettd kesdlomalla vanhemmat joutuvat yksin huolehtimaan lapsen
ohjauksesta ja kuntoutuksesta, eikd vanhempien voimavarat riité “pitdmddn“ lasta koko ajan
tdssd ja nyt. Toisaalta ohjauksessa pdivikodin puolella on myds puutteita mm. strukturoinnissa,
Yksiléopetuksessa ja integraatio terveiden lasten kanssa on vahdistd.
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Pekka tutkimuksen lopussa

Alkumittauksista valimittauksiin tapahtunut kehityksen eteneminen on selvisti nihtivissi sekd
kaikissa Pekalle tehdyissd arvioinneissa etti myos vanhempien kokemana ja nikeméind
jokapdivdisessd eldmédssd. Pekan vanhempien toivomat edistymiset vélimittauksista
loppumittauksiin toteutuivat osin. Nitd olivat: lisdd kommunikaatiotaitoja, pysyminen kuivana
yolld, leikkiminen, lisad omatoimisuutta pukemiseen, syomiseen, nukkumaanmenoon ja leikkiin.
Pekka saavutti niistd vanhempien tavoitteista kommunikaatiotaitojen lisddntymistd, hin oppi
pysyméin kuivan yolld, leikin hartjoittelussa  edistymistd oli vain vdhin, syominen tuli
omatoimiseksi, pukeminen sujui ldhes omatoimisesti, nukkumaanmenoon hén tarvitsee vield
nukuttajan tdysin, Samaten ajanjaksona vilimittauksista loppumittauksiin tapahtunut paikallaan
pysyminen tai lievd taantuminen joillakin osa-alueilla on myds nahtivissd kaikista arvioinneista
sekd perheelld arkicldméstd. Joten Pekan osalta kaikki arvioinnit tukevat toisiaan
samansuuntaisina.

Loppumittausten jélkeiselle puolivuotiskaudelle perheelld oli seuraavia toiveita: Puhertta tulisi liséid
ja kommunikaatiotaitoja ja sosiaalisuutta. Spontaania itsendistd leikkid tai mielekdstd puuhaa
hetki myos ilman ohjausta. Parempaa kehonhahmotusta. Parturissa kédynnin oppiminen.
Itsendiisyyttd toimintaan, pukemiseen, nukahtamiseen jne.

Pekka kéyttds taitavasti itse paivéstruktuuritauluaan. Viikkostruktuuri on nyt kotona tarkempi kuin
tutkimuksen alkaessa. Sithen merkitédén arkipédivingd péivakodin liséksi muut toistuvat tapahtumat
esim. jumppa-kerho jne. Viikkostruktuurissa on nyt myds jokainen péivd merkitty eri vériselld
pohjalla merkitty hahmottamisen helpottamiseksi. Pekalla on kotona myds vuodeaika-
kuukausistruktuuri, joka on tehty valokuvilla Pekasta eri tilanteissa eri kuukausina. Pekka yrittii
nyt my6s ilmaista itsedéin kielellisesti yhd enemmé&n. Pukemisessa hén tarvitsee hieman apua.
Vaatteet on pukemistilanteessa strukturoitu siten, ettd ne on asetettu siihen jérjestykseen lattialle
riviin kuin ne tulisi pukea paille. Autistinen stereotyyppinen kiyttdytyminen nikyi Pekalla
varpailla kivelynd ja kisien rédpyttelynd, tuntoaistipoikkeavuudet ovat edelleen olemassa ja ne
nikyvit itsend hivelemisend ja liiallisena kiinnostuksena pintamateriaaleihin. Pekka otti ajoittain
itse kontaktia muihin ja oli kiinnostunut muista ihmista.

Koritehtivit jatettiin Pekalta pois hieman ennen loppumittauksia, koska hin ei selviytynyt niiden
tekemisesti silld hetkelld itse. Hén juuttui tehtéviin tai karkasi tehtdvistd pois. Yksilopetustilan-
teissa hiin taas teki hyvin t6itd kuten ennenkin. Tuokiot olivat hinelle kuvilla strukturoidut. Lisiksi
hinelld oli kotona vapaa-ajan struktuuritaulu, josta hin itse valitsi tekemisensd vapaa-ajalleen.
Pekka kiytti kuvia tahtonsa ilmaisemiseen itsendisesti. Pekka jatkoi pian loppumittausten jilkeen
piivikodissa autististen lasten pienryhmaéssa.

8. ARVIOINTIMENETELMIEN VERTAILUA
8.1. Mitii havaitaan CARS-arvioinneissa ?

CARS-arvioinneissa (kuva 24) jokaisen pojan kohdalla autistisuuden aste on lieventynyt
kokonaispistemidrid verrattaessa jokaisessa mittauksessa. Ainoastaan Pekalla on pieni lisdys
loppumittauksissa verrattuna vilimittaukseen, mutta sekin pysyttelee lievempénd kuin
alkumittauksissa. Autistinen kidyttdytyminen on voinut vililld olla jollakin osa-alueella
voimakkaampaa ja toisella osa-alueella vastaavasti lievemp#i, mutta kokonaispistem&éré on ollut
laskemaan p#in koko ajan. Sanallisissa arvioinneissa se ei ndy. Vahvasti autistiseksi tai
lievisti/kohtalaisesti autistiseksi arvioidun lapsen autistisuuden aste ei muuttunut sanallisesti
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arvioituna tdssd ajassa. Epdrealistista olisikin odottaa pistemérén laskevan alle 30 pisteeseen,
koska kaikilla tutkimuksessa mukana olleella pojalla oli autismi-diagnoosi, jolloin
kdyttdytymisessd ndkyy luonnollisesti myds autistisuus. CARS mittaa hyvin autistisen
kdyttdytymisen vdhentymistd ja lisdantymistd. Vaihtelua autistisen kéyttdytymisen mésrdssd
 autistisilla henkil5illd on aina jonkin verran.

Seuraavassa kuvassa neljdn tutkimuksessani mukana olleen autistisen pojan CARS-pisteiden
muuttuminen tutkimuksen aikana.

Tero Jussi Pekka Ville

CARS-pisteet

-
L]

10. ..............................................................................................................................................................
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Kuva 24. Lasten CARS-pisteiden muutos tutkimusaikana.

8.2. Miti havaitaan ABC-arvioinneissa?

ABC-asteikko (kuva 25) ei tdssd anna yksiselitteisid tuloksia tdssi, se ei mittaa kaikkea autistista
kéyttidytymistd, miké kuitenkin on nihtidvissi. ABC-asteikko mittaa mielestini erittdin voimakasta
autistista kayttdytymistd (pyorii seisaallaan pitkid aikoja, heijaa pitkid aikoja, vahingoittaa toisia
puremalla, lyémalld, potkimalla jne., tuijottaa eteensd pitkid aikoja jne.). Asteikkona ABC ei
kuitenkaan erottele hyvin, kuka on autistinen ja kuka ei — ainakaan tissd tutkimuksessa. ABC-
asteikolla arvioidaan autistisia piirteitd. Kaikilla neljill4 pojalla ne laskivat vilimittauksiin selvasti.
Jopa niin, ettd vili- ja loppumittauksessa tim&n mittarin arvioimana autistisia n#isti neljasti
pojasta oli vain yksi suomalaisenkin luokituksen mukaan (53 p.). Ensimméisessd mittauksessa oli
ABC-asteikolla mitattuna autistisia pojista kaksi. ABC-asteikko kertoo kuitenkin hyvin sen, onko
autistinen kéyttdytyminen lisdéintynyt vai vahentynyt ja milld osa-alueilla (5) vdhentyminen tai
lisgintyminen on tapahtunut. Sithen ABC-asteikko on kayttokelpoinen. Samansuuntaisia tuloksia
niyttdd saaneen myds Kerola lisensiaattityossdin 1994 ja Kujanpdd ja Ravi pro gradu —
tutkielmassaan1994.

Kuvasta 25 on nihtivissd selvisti jokaisen pojan kohdalla selkei autistisen kiyttdytymisen
véhentyminen alkumittauksista vilimittauksiin kuluneena aikana. Pekalla on ni#htivissi
autistisuuden lisééintyminen loppumittausten aikaan samalle tasolle kuin oli alkumittauksissakin.
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Pekan autistisuus vaihtelee eri eldméntilanteiden ja mahdollisesti loma-aikojenkin mukaan. Samoin
Villen autistisuus on hieman lisiintynyt ABC-asteikon mukaan ajankohtana vilimittauksista
loppumittauksiin. Loma-aika on myds mahdollinen vaikuttaja Villen autistisuuden lisdZintymiseen,
my0s hén tarvitsee hyvin strukturoitua eldméi pystydkseen pitdmaién autistisuuden vihdisempéni.

Tero Jussi Pekka Ville

ABC-pisteet

Alku  Vali Loppu Alku Vil Loppu Alku Vil Loppu Alku Vil Loppu

Kuva 25. Lasten ABC-pisteiden muutos tutkimusaikana.

8.3. Miti havaitaan Portaat-arvioinneissa?

Portaat- arvioinneissa (kuva 26) on kaikilla kolmella mittauskerralla tapahtunut jokaisella viidelld
osa-alueella sekd osatuissa ettd orastavissa taidoissa edistymisti jokaisen lapsen kohdalla.
Ainoastaan Teron vilimittauksissa oli sosiaalisuuden osa-alueella lievd taantuma. Silldkin osa-
alueella kehitys eteni reippaasti sitten taas loppumittauksissa.

Mitdzin yhteniistd kehityslinjaa ei Portaissa tullut esiin. (kts. liite 20) Jokainen pojista kehittyi
hyvin yksil6llisesti eri alueilla nopeammin tai hitaammin. Joku lapsi kehittyi nopeammin syksyn
aikana ja toinen taas joissakin taidoissa kevién ja kesénkin aikana, vaikka pédivikoti oli kiinni.
Perheen kanssa kehittyivét kieli ja kognitiivinen puoli. Jollain toisella lapsella taas kehitys oli
selkedsti Portaissa tasaisin askelin eteenpéin menoa. Motoriikan osa-alue niyttdd olevan selked
vahvuus autistisilla lapsilla my6s Portaat-arvioinnin mukaan. Portaat-arviointi kuvaa hyvin
omatoimisuuden ja sosiaalisuuden kehittymistd, mitd taas PEP-R ei arvioi. Portaat-arviointi
tdydentdd erinomaisesti PEP-R -arviointia. Autististen lasten pienryhméssé sosiaaliset taidot
kehittyivit eniten lapsella, jolla oli sé&nnéllisesti integraatiotuokioita ns. terveiden lasten kanssa.
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Kuva 26. Lasten Portaat-pisteiden muutos tutkimusaikana. (A=Alku-, V=Vili- ja
L=Loppumittaus).

8.4. Miti havaitaan PEP-R -arvioinneissa?

Kolme pojista on edennyt PEP-R arvioinnin (kuva 27) mukaan jokaisella seitsemalld kehityksen
eri osa-alueella jokaisella mittauskerralla. Ainoastaan yhden lapsen kohdalla loppumittauksissa ei
ollut etenemisti tapahtunut vaan hienoista taantumista kesiloman jédlkeen. Osassa mittauksia
ndyttid menevén niin, ettd puolen vuoden pédsti mitattaessa saavutetaan juuri ne taidot, jotka
orastivat edellisissd mittauksissa tai jopa enemménkin ja siltikin uusia orastavia taitoja on tullut
taas. Osassa taas on saavutettu osa edellisissd mittauksissa orastaneista taidoista ja uusia orastavia
taitoja on tullut taas lisdd.- Selked linjaus ndyttdd kuitenkin olevan, ettd kokonaiskehityksessd
jokainen ndistd neljastdi pojasta etenee yksilSlliseen tahtiin. Kehitystd tapahtuu hyvin
kokonaisvaltaisesti kaikilla 7 kehityksen eri osa-alueella.

Autistien kéyttdytymisen arvioinnissa PEP-R:n kéyttdytymisprofiilissa on havaittavissa vaihtele-
vuutta paljon. Yhdelld lapsella autistinen kéyttdytyminen vaheni entisestéfin selkeésti koko ajan.
Toisella lapsella autistinen kiyttdytyminen vaihteli jonkin verran osa-alueelta toiselle vuoden
aikana. Erill4 lapsella autistinen kéyttdytyminen kielen alueella lisézntyi selvésti, kun puhetta tuli
lisd4 ja nyt voitiin arvioida, kuinka poikkeavaa se on. Erdilld toisella lapsella autistinen kéyt-
tdytyminen oli hyvin vahvaa alkumittauksissa, mutta se muuttui lievemmin autistiseksi kayttayty-
miseksi yhi enemmin, vaikka poikkeavaa kéyttédytymisté oli edelleen paljon.
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Kuva 27. Lasten PEP-R:n kehitysidt ja orastavat kehitysidt (vasemmalla) sekid kehityspisteméirit
ja orastavien taitojen kehityspistemadrét (oikealla) alku-, vili- ja loppumittauksissa. (Al=Alku,
V&=Vili, Lo=Loppu).

8.5. Miti vanhemmat ovat havainneet lapsestaan?

Kaikkien vanhempien mielestd lapsen kehitys on mennyt padsaddntoisesti eteenpéin ja autistinen
kiyttdytyminen vdhentynyt. Yhden lapsen kesdn jilkeinen taantuminen ja osin paikallaan
pysyminen nikyi tietysti myds vanhempien havainnoissa. Syitd, joista vanhemmat arvelivat taas
positiivisen kehitysmuutoksen johtuneen, olivat pdividkodin antama tehokas opetus pienryhméssa,
veljen vaikutus luonnollisena ohjaajana ja esimerkkind seké leikkikaverina, yksityisen psykologin
ohjaamat Lovaas-kdyttdytymisterapian mukaiset opetustuokiot, vanhempien itsensd tekemit
opetustuokiot psykologin ohjeiden mukaan, koritehtivit ja vanhempien tekemét harjoitusprojektit
lapsen kanssa. Liséksi positiivisen kehityksen syiksi jotkut vanhemmat arvelivat omaa luonnollista
kehitystd ja kehitysvammaneuvolan leikinohjaajan kdyntejd kotona. Lisdksi johdonmukaisuus ja
strukturointi ovat olleet avainasemassa joidenkin perheiden mielestd. Negatiivisen kehityksen
tapahtumiseen tai kehittymisen hidastumiseen vanhemmat miettivit syiksi kesdaikaa. Kesilld
vanhemmat eivit jaksa yksin ilman péivdkodin tai muun sdZnnéllisen ohjauksen apua yllédpitid
koko ajan tiukkaa struktuuria eivitkd jaksa pitdd lasta téssd ja nyt ohjaamalla hintd koko
valveillaoloajan, jotta autistinen kéyttdytyminen pysyisi minimissddn. Kesdaikaan lapsi saa olla
enemmén omillaan kuin péivdkodin ollessa toiminnassa. Vanhemmat taas ohjaavat silloin autistisia
lapsiaan iltaisin, disin, viikonloppuisin ja loma-aikoina.

Vanhempien huomiot autistisen lapsensa kehittymisesti ja autistisesta kdyttdytymisestd olivat
tismilleen samansuuntaisia kuin tekemini mittaukset neljalld muulla arvioinnilla. Vanhemmat
kykenevit huomioimaan erittdin tarkasti lapsensa kehittymisessi ja kiyttdytymisessd tapahtuneet
muutokset sekid positiiviseen etti negatiiviseen suuntaan. Samoin heidin tulkintansa lapsen
etenemisesti tai taantumisesta ovat varmasti erittdin totuudenmukaisia. Vanhemmat nikevit
nimenomaan etenemisen ja taantumisen syyt erittdin monipuolisesti eivétki tuijota vain yhti asiaa.
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8.6. Eri mittareiden kiytosti

Autistisen kdyttdytymisen arvioimiseen ja mittaamiseen kiytin siis ABC-asteikkoa, CARS-
arviointia ja PEP-R:n kéyttiytymisen arviointia. Laajimmin ja monipuolisimmin Kayttiytymisti
pystyttiin arvioimaan CARS-arvioinnilla, jolla my&s pystyttiin nikemiin 15 eri osa-alueilla
vaihdellut autistinen kayttdytyminen. CARS-arviointi kattaa monipuolisesti erilaista autistista
kayttaytymistd. Tulokset ilmoitetaan CARS-arvioinnissa vain totaalisummana, mutta CARS-
arviointi raportoi, milld alueella autistinen kayttdytyminen on lisiéintynyt ja mill4 osa-alueella se on
vihentynyt. ABC-asteikko mittaa vain todella voimakasta autistista kadyttdytymistd. Tassd
tutkimuksessa vain yksi pojista oli koko tutkimuksen aikana autistinen ABC-asteikon mukaan,
joten sen kiyttdminen téssd tutkimuksessa ei toiminut, vaikka jokaisella tutkimuksessa mukana
olleella pojalla on autismi-diagnoosi ja kdyttdytyminen kolmella selke#sti autistista. Kuitenkin
ABC-asteikko voidaan kayttdd autistisen kdyttdytymisen vidhenemisen seuraamiseen. PEP-R:n
kdyttdytymisen arviointi kuvaa autistista k#yttdytymistd, joka tulee esiin tutkimustilanteessa
arvioitaessa lapsen kehitysté eri osa-alueilla. Se pohjautuu DSM IV:n diagnoosikriteereihin.

Lasten kehityksen arviointiin/mittaamiseen kdytin PEP-R —arviointia ja Portaat-arviointia. PEP-R
mittaa kehitystd seitsemélld eri kehityksen osa-alueella ja Portaat viidelld eri osa-alueella. Portaat
arvioi sosiaalisuutta ja omatoimisuutta, mité taas PEP-R ei arvioi. PEP-R arvioi puolestaan jiljit-
telyd, havaitsemista, silmén ja kéiden yhteistoimintaa ja erikseen sanallista ja ei-sanallista kogni-
tiivista toimintaa sekd hienoa- ja karkeamotoriikkaa. Molemmat ovat erittdin kiyttSkelpoisia
arvioitaessa autistisen lapsen kehitystd. Ne tdydentédvdt toisiaan. PEP-R- arvioinnissa saadaan
kuitenkin selked kehitysprofiili ja ndhd4én, minké tyyppiset tehtédvit sujuvat ja minkélaiset tehtavit
eiviit vield suju. Molemmat antavat myds osattujen taitojen liséksi tietoon orastavat taidot, jotka
kdyvit erinomaisesti opetussuunnitelman pohjaksi. Orastavien taitojen pohjalta laaditaan opetus-
suunnitelma yksilopetukseen, ja taas itsendisen tyoskentelyn tehtdvit eli koritehtévdt suunni-
tellaan jo osattujen taitojen pohjalta. Koriopetuksessa automatisoidaan, toistetaan ja yliopitaan
tehtdvid. Vasta silloin autistinen lapsi on tehtdvin oppinut varmasti.
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9. POHDINTA
Pastelmait

Tutkimuksessani oli mukana neljé poikaa, joilla kaikilla on autismi. He olivat tutkimuksen loppu-
essa 5v 3kk, 5v 1kk, 4v 6kk ja 3v 11kk ikdisid. Heistd jokainen kehittyi alkumittauksiin ndhden
selkedsti vuoden aikana. Jokaisella pojalla oli kehitys nopeaa ajanjaksona alkumittauksista vélimit-
tauksiin eli syksylld pdivdkodin alusta tammi-helmikuulle. Kahdella pojalla, Villelld ja Terolla,
kehityksen eteneminen tapahtui alkumittaukseen verrattuna nopeana kehityspyrdhdyksend. My6s
Jussilla ja Pekalla etenemistd tapahtui selvésti alkumittauksista valimittauksiin. Ajanjaksona véli-
mittauksista loppumittauksiin Tero, Jussi ja Ville etenivét suunnilleen saman verran eteenpiin,
mutta jokainen omasta ldhtétasostaan ldhtien. Pekka taantui hieman tai joissakin taidoissa pysyi
paikallaan ajanjaksona vélimittauksista loppumittauksiin. Témé johtunee kesidloman ajasta.

Pekan lievd taantuminen ja paikallaan pysyminen kesdaikana kertoo mielestini selkedsti siitd
tosiasiasta, ettd autistinen lapsi tarvitsee koko valveillaolo aikansa ohjausta mielekkisiseen
toimintaan. Kotona sitd on melkein mahdoton jérjestis, koska perheessd usein kesdaikaan on
toinen vanhemmista kotona ja toinen toisséd. Silld vanhemmalla, joka on kotona, on mahdoton
urakka hoitaa kaikki muut perheen normaali eldméin kuuluva asiat ja sen liséksi ohjata autistista
lastaan koko ajan. Tdmén vuoksi lapsen péivittdinen kuntoutus tulisi tapahtua piivikodissa,
jossa lapsi saa péivittdin opetustuokionsa sekd ohjausta kykyjensd mukaan sosiaaliseen
kehitykseen. Télloin harjoitellaan myds kommunikointia mahdollisimman luonnollisissa
tilanteissa péivakodissakin. Kesin aikana Pekan kotona oli tehty péivittdin vanhempien itsensi
pitimid opetustuokioita, mutta se ei riittinyt pitiméain Pekkaa t4lld erdi aivan samalla tasolla tai
kehittyméan eteenpéin edellisiin mittauksiin verrattuna. Opetustuokion pituus on n. 1 Y2 h ja
lapsi on valveilla n. 15-16 h vuorokaudessa. Pekka kiyttaytyy ldhes koko ajan autistisesti ellei
hintid ohjata. Hén olisi tarvinnut koko hereilldoloajakseen ohjausta pysyzkseen tdssd ja nyt.
Autististen lasten  ohjausta ja opetusta kesHaikana tulisi voimakkaasti kehittdd, jotta
tyhjakdyntivaihe taantumineen jéisi pois eikd tarvitsisi aloittaa uudestaan jo aiemmin osattujen
taitojen harjoittelemista.

Ville oli edennyt lahimmaksi omaa ikdtasoaan sidénnéllisen ja intensiivisen opetuksen avulla,
jota héin oli saanut tutkimuksessa mukana olleista lapsista pisimpédén téhdn mennessi. Ville oli
saanut tutkimuksen loppuessa systemaattista opetusta kaksi vuotta. Ville eteni edelleen nopeaa
tahtia, vaikka oli saanut opetusta jo pitemp#idn. Usein on niin, ettdi kun tehokas kuntoutus
aloitetaan, autistisen lapsen kehityksen eteneminen on nopeaa, mutta se hidastuu, kun
kuntoutuksessa / opetuksessa harjoiteltavat taidot vaikeutuvat ja niiden oppimiseen menee
kauemmin aikaa.

Teron systemaattinen opetus alkoi pdivékodin autististen lasten ryhmésséd samana kuukautena
kuin timi tutkimuskin, ja hén eteni alkuun nopeana pyrdhdyksend. Aiemmin péivikodissa ja
kotona hénell4 ei varsinaisesti ollut intensiivistd opetusta ja kuntoutusta. Jussi eteni tasaisesti
koko ajan kehityksesséin tutkimuksen aikana.

Kaikkien neljin pojan selked eteneminen elokuusta helmikuuhun kertoo autististen lasten
suuresta kyvystd oppia uusia asioita, kunhan heiti vain opetetaan. He tarvitsevat hyvin
intensiivistd ja systemaattista sekd s#innollisesti toistuvaa eri paikoissa tehtéivdd opetusta ja
ohjausta samojen periaatteiden mukaan. Nitd kaikkia lapsia opetettiin sdénnollisesti
1 -paivikodissa arkipdivisin, sekd he saivat siéinndllisesti kerran viikossa puheterapiaa. Jokaisella

- oli kotona ja piivikodin ulkopuolella yksil6lliset erilaiset ohjelmat ja terapiat. llman péivikodin
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sadnnollistd ja systemaattista opetusta sekd erdiden lasten kotona saamaa esim. Lovaas-
kéyttdytymisterapiaa voimme vain arvailla, millaista kehittyminen olisi ollut. Jotain olisi
varmasti tapahtunut, joku olisi hieman edennyt ja joku toinen taas taantunut. Jonkinlaisia
viitteitd on isommilla lapsilla (7-11-vuotiaille) tehdyssé tutkimuksessa (Eaves & Ho 1996) siiti,
mitd tapahtuu kun autistista lasta ei opeteta. Tutkimuksia, joissa tarkastellaan autismin
pysyvyyttd ja autistisen henkilon kehitystasoa, kun hidn ei ole saanut mitdén terapiaa, on
luullakseni siksi vahén, ettd on eettisesti ja moraalisesti arveluttavaa tehdid tutkimusta ja olla
antamatta mitiin interventioita lapsille, joiden tiedetdén todella tarvitsevan kuntoutusta.

Vanhempien tayttimien kyselylomakkeiden perusteella heidén mielestéén lapsen kehitys on men-
nyt paisdantoisesti eteenpdin ja autistinen kdyttdytyminen vihentynyt. Yhden lapsen kesén jélkei-
nen taantuminen ja osin paikallaan pysyminen nékyi my6s vanhempien havainnoissa. Vanhempien
huomiot autistisen lapsensa kehittymisesti ja autistisesta kéyttdytymisesti olivat aivan samansuun-
taisia kuin tekeméni mittaukset neljalis muulla arvioinneilla. Vanhemmat kykenevit huomioimaan
tarkasti lapsensa kehittymisessé ja kdyttdytymisessd tapahtuneet muutokset seké positiiviseen etti
negatiiviseen suuntaan. Samoin heidén tulkintansa lapsen etenemisesté tai taantumisesta ovat var-
masti erittdin totuudenmukaisia. Vanhemmat nékevét nimenomaan etenemisen ja taantumisen syyt
erittdin monipuolisesti eivitka tuijota vain yhti asiaa.

Syiti, joista vanhemmat arvelivat taas positiivisen kehitysmuutoksen johtuneen, olivat paivikodin
antama tehokas opetus pienryhmaéssé, veljen vaikutus luonnollisena ohjaajana ja esimerkking seki
leikkikaverina, yksityisen psykologin ohjaamat Lovaas-kéyttidytymisterapian mukaiset opetustuo-
kiot, vanhempien itsens3 tekemét opetustuokiot psykologin ohjeiden mukaan, koritehtivit ja van-
hempien tekemiit harjoitusprojektit lapsen kanssa. Liséksi positiivisen kehityksen syiksi jotkut van-
hemmat arvelivat omaa luonnollista kehitystd ja kehitysvammaneuvolan leikinohjaajan kdynteja
kotona. Lisdksi johdonmukaisuus ja strukturointi ovat olleet avainasemassa joidenkin perheiden
mielestd. Negatiivisen kehityksen tapahtumiseen tai kehittymisen hidastumiseen vanhemmat miet-
tivit syiksi kesdaikaa.

Autistisen lapsen opettaminen on hyvin yksilollistd. Autististen lasten oppimisnopeus on
erilainen, mutta selkeésti on todistettavissa, ettd he etenevét opetuksella. Tamé on nihtévissi
selkedsti kirjallisuuskatsauksessa esitetyissd monissa kuntoutuksen vaikuttavuustutkimuksissa.
Kirjallisuuskatsauksessa olen kuvaillut useita eri tutkimuksia, joissa hyvin intensiivinen opetus
on kestinyt jopa useita vuosia. (esim. Lovaas 1987; Anderson, Avery, DiPietro, Edwards &
Christian 1987; Kobayashi, Murata & Yoshinaga 1992) Jokaisessa ndissd tutkimuksissa on
selkedt nidytot autististen lasten kehityksen etenemisestd usealla eri kehityksen osa-alueella.
Saannollinen, intensiivinen, pitkdjénteinen ja systemaattinen opetus edistdd autististen lasten
kehitystd. Minulle tulee sellainen vahva vaikutelma, ettd ndmé lapset 16ytyvét oman kuorensa
sisdlti opetuksen avulla. Heilldi on luja tahto ja omat vankat mielipiteet - ihmisyyttsd
syvimmilldsin. Kehityksessd eteneminen vaatii péivittdin yksilSopetusta ja/tai itseniisti
ty6skentelya.

Kuntoutuksen vaikuttavuustutkimuksissa on erditd, jotka intensiivisyydeltdsin ja kestoltaan
vastaavat niiden neljin lapsen saaman opetuksen mé#rdd péivikodin pienryhméssi. Rogers &
Lewis (1989) ja Rogers & DiLalla (1991) saivat tulokseksi, ettd symbolinen leikki ja sosiaalinen
kanssakiyminen lisiéntyivét selvisti opetustilanteissa, joissa oli yksi aikuinen ja kaksi lasta 6-12
kk:n tutkimusajankohtana. Hoyson, Jamieson & Strain (1984) huomasivat vuoden kestivin
kayttiytymisterapeuttisen ohjelman parantavan merkittivésti kaikkkien osa-alueiden pisteits.
Kujanpiin ja Ravin (1994) tutkimuksessa kaikki kolme mukana ollutta lasta hyStyivit 7 kk
kestivistd kiyttdytymisterapeuttisesta opetuksesta ja myonteisié tuloksia saatiin systemaattisella
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opettamisella. Harris, Handleman, Gordon, Kristoff & Fuentes (1991) raportoivat kognitiivisen
kehityksen selkedstd parantumisesta autistisilla lapsilla verrattuna terveilld lapsilla tehtyyn
mittaukseen. Seuranta kesti vuoden. Autistiset lapset olivat siis kaventaneet titd eroa, mutta
toimivat silti matalammalla tasolla kuin terveet lapset. Teacch-ohjelmasta tehdyissi
tutkimuksissa taas nidkyy selkedsti, ettd lyhyessdkin ajassa vanhemmat voidaan opettaa
kayttamain strukturoitua opetusta lapsilleen (Marcus et al 1978). Vanhempien antama opetus
paransi autistisen lapsen asianmukaista kéyttdytymistd, varsinkin leikin ja kunnollisen
kommunikoinnin alueella. Samaten sosiaalinen kanssakdyminen parani opetuksen avulla (Short
1984). Kotikuntoutuksen vaikuttavuutta (10 h/vko) tutkiessaan Ozonoff & Cathcart (in press)
havaitsivat, ettd neljan kuukauden harjoittelun jilkeen kotikuntoutusta saaneet autistiset lapset
paransivat huomattavasti taitojaan jéljittelyssd, hieno- ja karkeamotoriikassa ja ei-kielellisissé
kognitiivisissa taidoissa. AKIVA-projektin ensimmadisen kesén (Kerola 1994b) tulokset kertoivat
autistisesti kédyttdytyvien lasten edenneen selkedsti kognitiivisen kéyttdytymisen, kielen ja
omatoimisuuden alueella systemaattisella strukturoidulla opetuksella. AKIVA-projektin
loistavat tulokset kolmen vuoden seurannasta ovat tietysti tavoitteena myos muillakin lapsilla.
Autistisesti kayttaytyvit lapset etenivét sitd paremmin kehityksessdén, mitd aiemmin padsivit
mukaan varhaiskuntoutuksen piiriin (Kerola 1997).

Jotta kuntoutuksella p#dstddn nidin hyviin tuloksiin autististen lasten kehittymisessi kuin
tassd tutkimuksessa ja Suomessa tehdyissd kuntoutustutkimuksissa, kuten Kyllikki Kerolan
lisensiaattityossd 1994 ja viitoskirjassa 1997 ja Kujanpiin & Ravin 1994 tekeméssi pro gradu ~
tutkimuksessa sekd jo aiemmin ulkomailla (vaikuttavuustutkimukset) tehdyissd tutkimuksissa,
on kuntoutukseen panostettava varoja ja henkilokuntaresursseja. Téssékin tutkimuksessa jokai-
nen autistinen lapsi eteni selkedsti systemaattisella ja intensiiviselld opetuksella ajankohtana
alkumittauksista vélimittauksiin. Kun systemaattisessa ja intensiivisessd opettamisessa oli
taukoja esim. kesdloman wvuoksi, kehityksessd etenemisvauhti hidastui, mutta etenemisti
tapahtui kolmella pojalla neljdstd kuitenkin. Jokainen lapsi tarvitsee alkuun oman
henkil6kohtaisen avustajan, jota voisi myds hyvin nimittdd opettajaksi. Tdmé sen vuoksi, ettd
lapselle voidaan tarjota opetustuokioita péivittdin ja vapaa-ajaksi mielekdstd tekemistd. Se vaatii
saumatonta yhteisty6td vanhempien ja ns. ammatti-ihmisten vililli. Autistisen lapsen
yleistimisen ongelma ei ratkea, jos kuntoutusta tekee ainoastaan yksi ihminen yhdessi paikassa.
Kaikkien autistisen lapsen ympérilld péivittiin toimivien ihmisten on toimittava samojen
periaatteiden mukaan. Koko lapsen hereilldoloaika tulisi olla kuntoutusta ja opetusta. Erityisesti
sosiaalisten tilanteiden ja leikin opettaminen vaatii ohjaajalta paljon taitoa.

Tissd tutkimuksessa mukana olevilla lapsilla oli pysyvit, pitkélle koulutetut ohjaajat, jotka
olivat jatkuvassa tySsuhteessa. Talloin tutkimuksen loputtuakin niilld lapsilla pysyivit samat
tyontekijat ymparilld vield seuraavan vuoden ja osalla vield kolmannenkin vuoden. Tutkimuksen
loppumisen jélkeen vuoden péssté kaksi lapsista siirtyi kouluun 6-vuotiaana. Ainoastaan yhden
ryhméi vaihtaneen lapsen kohdalla henkildkunta muuttui. Témén kunnallisen autististen lasten
pdivikotiryhmén yksi hienoimmista asioista on ollut mielestdni pysyvét ja motivoituneet
tyontekijat.

Pro gradu -tutkielmani on kokeellinen ja yksittdisida tapaustutkimuksia kisittelevi.
Tutkimuksessani oli kolme eri mittauskertaa, joiden vélissd oli puolen vuoden ajanjakso.
Tutkimuksesta olisi tietysti tullut luotettavampi, jos mittauskertoja olisi ollut vield enemmin joko
tihedmmin tai jos tutkimus olisi jatkunut pidemp#in esim. vield vuoden ajan. Tihe&mpii
mittauskertoja en halunnut ottaa sen vuoksi, ettid autistiset lapset saattavat oppia nopeasti
nikomuistinsa avulla PEP-R —tehtévi ulkoakin. Tutkimukseni tarkoitus oli my&s mahdollisimman
luontevasti sovittaa mittaukseni lasten normaaliin piivékotirytmiin ja elimiin puolen vuoden
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vilein, jolloin edistymistd oli myds odotettavissa. Tutkimuksen pitkittdminen ei mydskiin ollut

. mielesténi pro gradu —tutkimukselle jarkevii.

Lasten edistyminen alkumittauksista valimittauksiin oli mielesténi kiistatonta PEP-R - ja Portaat —
arvioinnin mukaan. Samoin kolmen lapsen edistyminen myds vélimittauksista loppumittauksiin.
Niihin ei vaikuttanut testin oppiminen, koska aikavili oli tarpeeksi pitkd ja kaksi lasta oli arvioitu
PEP-R:114 aiemminkin. On tietysti merkillepantavaa, etti my6s ne kaksi poikaa, jotka eivit olleet
aiemmin tottuneet tydskentelemédn pdydan diressd tehtivid tehden, olivat oppineet nyt paremmin
keskittyméén tilanteeseen kuin ensimmdiselld arviointikerralla. Se voi luonnollisesti vaikuttaa
tilanteeseen jonkin verran, ja niin saatiin lasten taitotasosta todellisempia havaintoja. Toisaalta
ndisti toisen lapsen kohdalla arvioitsija sai edelleen tehdi kovasti t6itd hallitakseen sekd arvioinnin
ettéd pojan, koska téma yritti karkailla joka hetkist4 arvioinnin ajan.

PEP-R-arvioinnissa on eriilld osa-alueilla arvioinnin yldpaissd eli kehitysiltidin 4-6 —vuoden
kohdalla arviointitehtivid vahemmaén kuin muilla osa-alueilla ja alemmalla kehitysidlld. Néin ollen
yhden tehtévén lisdd osaaminen tai osaamattomuus voivat nostaa tai alentaa osattujen taitojen ikai
jopa vuodella. Néitd arvioinnin ylapdén tehtivid oli jaljittelyn, havaitsemisen, hienomotoriikan ja
karkeamotoriikan osa-alueella. Tutkimuksessani mukan olleen vanhimman lapsen kohdalla
tulimme PEP-R -arvioinnissa tilanteeseen, jossa eriilld kehityksen osa-alueilla hin oli edennyt
arvioinnin yldpddhén ja tehtdvid ei tietyiltd osa-alueilta ollut endd enempad. Tamé tapahtui
osatuissa taidoissa karkeamotoriikassa ja havaitsemisen sekd hienomotoriikan osa-alueilla
orastavissa taidoissa loppumittauksissa. T#std testissd yhden lapsen kohdalla esiintyvisti ns.
katto-efektistd huolimatta, lapsen kehitystaso saatiin luotettavasti tutkittua. Piddn PEP-R —
arviointia kokonaisuudessaan luotettavana arvioimaan lapsen kehitysti.

PEP-R ja Portaat antoivat mielestdni luotettavan kuvan lapsen kehityksen tasosta. PEP-R -
arviointi antaa mielesténi monipuolisen ja hyvén pohjan opetussuunnitelman rakentamiselle. Se
on arviointina tdysin mahdollista tehd4 kaikille autistisille lapsille. Tédssékin tutkimuksessa oli
mukana kaksi autistista poikaa, joita ei ollut arvioitu aikaisemmin. Toisen kanssa arvioinnit
sujuivat helposti, toinen vastusti kovasti arviointeja. Onnistuimme kuitenkin padseméin
yhteisymmirrykseen ja voinkin tdysin todeta, ettd kaikki autistiset lapset voidaan arvioida
erinomaisesti PEP-R:44 kayttden. Erdsin lapsen papereissa oli neuropsykologin merkints “lasta ei
voida arvioida“. Lapsi oli silloin ollut 3-vuotias. Téllaiset huomautukset asettaisin hyvin
kyseenalaiseksi. Tamakin lapsi oli tutkimuksen helpoin lapsi arvioida. Autistisen lapsen
kehitystaso voidaan arvioida oikeilla vilineilld luotettavasti, mutta ei perinteisin psykologisin
testein, koska ohjeet niissdé ovat liian kielellisid ja arvioinnit ovat liian sidottuja aikaan.
Autistinen lapsi voi osata tehdd pyydetyn tehtdvén, mutta ei tee sitid sallitussa ajassa tai hin ei
ymmiérri sanottua ohjetta. Hin voi ymmértés kuvin visuaalisesti annettua ohjetta tai lukemaansa
tekstid ja suorittaa sitten tehtdvan oikein. Arvioitsijan on ymmérrettdvéd autismia ja sitd, miten
autistinen lapsi ajattelee, jos hén arvioi autistisen lapsen kehitysti ja kéyttaytymisti.

Muut mittarit, joita kdytin eivét olleet mitenkdsn sidoksissa lasten arviointitilanteessa toimi-
miseen, koska ne tehtiin keskustellen perheen ja piivdkodin henkilokunnan kanssa. Arvioinnit,
esim. CARS, Kkertoivat siitd, miten lapsi yleensé toimi kotona ja péivikodissa. Osalle samoista
tutkimuksessani mukana olleista lapsista on tekemieni mittausten jilkeen suoritettu jo parikin
kertaa PEP-R - ja Portaat-arviointi. Niiss# arvioinneissa kehitykselliset taidot néyttivit edel-
leenkin lis#4ntyvén ja joissakin tilanteissa pysyvéin taas hetken paikallaan, mutta yleensi edeten

' koko ajan.
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Tarkasteltaessa sit4, onko jokin osa-alue PEP-R:ssi ja Portaissa helpommin opetettavissa, totesin
jokaisen neljédn pojan kehittyvan hyvin yksilollisesti. Kuitenkin néyttas siltd, ettd motoriikan osa-
alueella on jokaisella pojalla selkeimmin ja nopeimmin tapahtunut edistymistd sekd
hienomotoriikassa ettd karkeamotoriikassa. Kahden puhuvan lapsen kohdalla PEP-R:n
kognitiivinen ei-sanallinen ja sanallinen toiminta ja Portaissa kielen kehitys ja sosiaalinen kehitys
ovat edenneet nopeammin opetuksella kuin muut taidot. Kahdella pojalla, joilla ei ollut puhekielts,
ei eri kehityksen osa-alueilla ollut eroa kehitysnopeudessa.

Jos nyt alkaisin tehdd tutkimusta uudestaan, jattdisin ABC-asteikon pois. Sen pistemidrd ei
mielestéini antanut luotettavaa kuvaa autismin diagnosoimiseksi. Se pystyi kuitenkin osoittamaan
autististen piirteiden méérdn muutokset, joten siind mielessi tulos oli yhtenevd CARS-arvioinnin
kanssa ja raportoin saadut tulokset tissd tutkimuksessa. ABC-asteikko médrittds autistiseksi
lapsen, jolla on todella vahvaa autistista kdyttdytymistd. CARS- arviointi kertoi hyvin lapsen
autismin asteesta, ja se piti ehk# paremmin yht4 arkihavaintojen kanssa.

Ndistd kolmea mittaria kéyttdisin jatkossakin samantyyppisessd tutkimuksessa (CARS, PEP-R ja
Portaat), jos kyseessd olisi samanikdisia lapsia. Isompien lasten kohdalla siirtyisin yhd enemmin
toiminnallisiin arviointeihin, jota esim. AAPEP (Mesibov, Schopler, Schaffer & Landrus 1988)
erinomaisesti edustaa. AAPEP-arvioinnista on luvussa 2.3.1 hieman enemmaén.

Kannanotot

Autistisen lapsen tulisi ehdottomasti saada olla pdivikodissa tehokkaassa opetuksessa 11
kuukautta vuodessa. Kesdlomansa vanhemmat voivat yritta4 jarjestad yhtd aikaa, jolloin toinen
heisti voi vuorotellen keskittyd lapsensa ohjaamiseen. Tarkoituksenmukaista olisi, ettd
lomakuukauden aikana vanhemmatkin saisivat viett4dd vapaata. Tdmén vuoksi kunnissa tulisikin
kehittis selkedsti kuntoutusohjaus- ja opettamispalveluita, joita tarjottaisiin kotiin 2-3 x viikossa
lapsen ollessa kotona lomalla. Tall6in opetustuokio voisi olla 1-2 tuntia pitkd ja vanhemmat
saisivat hoitaa muita askareita sen ajan ja lapsi harjoittelisi uusia ja yllédpitiisi nykyisid taitojaan
sinékin aikana.

Erityisesti on otettava huomioon, ettd perheet jaksavat muutamia vuosia tehdi vuodet
ympdériinsd kovasti t0itd, mutta jaksaminen ei riitd loputtomiin. Jos kukaan muu ei ohjaa
autistista lasta lapsen pitkind loma-aikoina, vésyvdt vanhemmat nopeasti tydskentelemisin
yksindén. Perheethédn hoitavat ja ohjaavat lapsiaan myds iltaisin ja viikonloppuisin. On tirkedi
pitdd myds mielessd, ettd perheissd on muitakin lapsia, jotka tarvitsevat oman aikansa, jotta he
saavat mahdollisimman normaalin kasvuympdéristén. Vanhemmat eivit ole koneita, jotka
toimivat ja toimivat, jos eivdt saa koskaan “tankata itsedfin”. T#ti tankkausta voivat olla
kaupungilla kédynti, kampaajalla kdynti, vanhempien yhteinen elokuvissa kdynti tai vanhempien
yhteinen loma jne. Myds perheen ns. terveiden lasten kanssa vietetty aika on tirked# autististen
lasten vanhemmille, jottei aiheudu pahaa mielti siité, kun joku perheen lapsista saa koko ajan
enemmén huomiota kuin muut.

Télld hetkelld usealla paikkakunnalla lapset ovat useimmiten kes#lld pitempdsn kotona kuin
kuukauden, samaten he ovat kotona my®ds joulu- ja talvilomilla ym. lomilla. Loma voi olla vaikeaa
ja taannuttavaa aikaa autistiselle lapselle, koska silloin heilld ei ole opetusta. Kaikki vanhemmat
eivit jaksa opettaa lastaan kotona. Autistisen lapsen vapaa-aika voi olla pelkkds “hoyhotysten
tekemistd“ eli autistista kéyttdytymistd, jolloin lapsi tarvitsee koko ajan ohjausta pysyikseen
kehityst4 tukevassa toiminnassa. T&ll6in hén tarvitsisi kotiin opetusta, jotta taitotaso s#ilyisi koko
ajan.
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Avustaja-kysymys on vaihtelevasti ja puutteellisesti jérjestetty monissa pdivakodeissa ja kou-
luissa. Useat autistiset lapset saavat avustajakseen tySllistettyjad henkiloits, jotka ovat 6 kk tai 10
kk lapsen avustajana ja ldhtevit sitten pois. Télldin lapselle tulee todella vaikea ja taannuttava
tilanne, kun henkild joka ymmértid hénen kommunikointiaan ja on oppinut hinen tapansa, l4h-
tee pois. Muutos aiheuttaa hénelle selkeitd stressioireita, mikd ei miss4éin nimessé edistid oppi-
mista. Elisabeth Houser, erityispedagogi, joka on vuosia opettanut Yhdysvalloissa autistisia
lapsia, kertoo kaikkein suurimman stressitekijan autistiselle henkilélle olevan muutoksen.
(Elisabeth Houser —seminaari 13-15.10.97, stressitutkimuslomake, The Groden Center) Muutos
voi olla henkilon, avustajan tai paikan muutos tms. Houser on tydryhmineen laatinut listan
stressitekijoistd, mitkd aiheuttavat eniten stressioireita autistiselle henkilolle. Lista sisaltid kym-
menen stressitekijdd. Néitd ovat a) muutokset paivijirjestyksessd, siirtymét ja muut muutokset,
b) rituaalien muutos tai héirid, ¢) odottaminen, d) mieluisa tai vahvistava toiminta tai tapahtuma,
e) epamiellyttavé tai kieltdvd toiminta tai tapahtuma, f) vuorovaikutus, g) aistiéirsykkeet, h)
pelot, i) sairaus tai fyysinen rajoite seki j) eldméntapahtumat. Niistd siis muutokset aiheuttavat
suurimman stressin. Tédsséd pdivdkodissa, jossa tein tutkimukseni ohjaajat/avustajat eivat
vaihtuneet ja lapset kehittyivit hyvin.

Toivoisin jatkossa kehitettivin yhd enemmé&n autististen ja tavallisten lasten
osittaisintegraatiota. Autistiset lapset oppivat pikkuhiljaa hy6tymédsn yha enemmin tavallisten
lasten seurasta. Kuntoutuksen avulla he oppivat my6s havainnoimaan ja jdljittelemdan, miti
toiset lapset tekevit. Kuitenkin autistiset lapset hyotyvit eniten yksildopetuksesta ja itsendisestd
tyoskentelystd. Sopivasti rytmiteltynd yksil6opetus, itsendinen tyoskentely ja integrointi
péivittiin muodostavat hyvdn pohjan kasvaa ja kehittyd kohti omia maksimaalisia
mahdollisuuksia. Kotiryhmaé-ajatusta tai kotiluokka-ajatusta, jonka mukaan suoritetaan tarvittava
osa opetuksesta esim. yksildopetus omassa kotiluokassa ja mahdollisimman paljon opetusta
jokaiselle kykyjensd mukaan toteutettaisiin yhdessd ns. tavallisten lasten kanssa, kannattaa
kehittdd koko ajan. Téllainen oma pienryhmi tavallisen piivikodin yhteydessi mahdollistaa
henkilokuntaresurssit sekd hyvén tieto-taidon autismista, ja sieltd on mahdollista piivittiin
osallistua terveiden lasten kanssa ohjattuun suunniteltuun integrointiin.

Erilaisista autistisille henkildille kiytetyistd terapioista ja menetelmisté/ohjelmista piddn selkeésti
opettamista parhaana mahdollisena muotona. En usko nopeisiin ihmeratkaisuihin. Kuitenkin uskon
selkedn, intensiivisen, pitkdén jatkuvan opettamisen ja kuntouttamisen saavan aikaan erinomaisia
tuloksia autististen lasten kehityksen tukemisessa. Tamén vuoksi nden parhaana ja perustelluim-
pana muotona, ettd kaikista erilaisista menetelmistd poimitaan se, miké parhaiten on hydynnetts-
vissd juuri kyseiselle lapselle. Ndkemykseni mukaan TEACCH-kokonaiskuntoutusmenetelmén
mukaan rakennettu elinympéristé visuaalisine kommunikaatiomenetelmineen ja strukturoidun
pedagogiikan keinoin tehtyine ajan, paikan, henkildiden ja tyStehtdvien/opetustuokion jésenti-
misineen on varmasti paras tiedossa olevista ohjelmista. Yksiloopetustuokioihin lisdisin varsinkin
varhaiskuntoutuksessa oleville autistisille lapsille ja myds myShemminkin tapahtuvaksi Lovaas-
kéyttdytymisterapian aineksia. Delacato-ohjelman etuna on ehdottomasti ymmirtds autistisen
henkil6n aistipoikkeavuuksia ja sen seurauksena héinen joskus outoa kiytdstéin. Aistitoimintojen
normalisoiminen on erés opetukseen/kuntoutukseen kuuluvista asioista, joita vasta nyt meilld
Suomessa on heritty ymmértdmaén. Tdhén myOs sensorisen integraation —terapia pystyy autta-
maan. Tarkedni liséni edelliseen kuuluu vield pysyvén ja motivoituneen avustajan toimiminen
lapsen opetuksen toteuttajana erityislastentarhanopettajan ja erityisopettajan rinnalla.

Niilld keinoilla rakennetaan autistisille lapsille vahva pohja opetuksen keinoin ponnistaa
elimissdin korkealle. He pystyvit siihen, jos me opettajat/kuntouttajat annamme siihen heille
mahdollisuuden. Niilld tiedoilla, joita meilld nykyéin on autististen henkiléiden opettamisesta ja
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kuntouttamisesta, ei pitiisi kenelldkéan olla endi epaselvyytti siitd, tehoaako opetus ja kuntoutus,
eikd mydskdin tulisi olla epdselvyyttd siitd, milld keinoin voidaan auttaa, kuntouttaa ja opettaa
autistista lasta.

Myés yhteiskunnan péittijien olisi heréttivd vastuuseen opetuksesta ja kuntoutuksesta. Siihen
tulisi erityisesti varhaisvaiheissa panostaa selkedsti seké ajallisia ettd henkilokuntaresursseja ja
jarjestdd myo6s varhaiskuntoutuksen jatkoksi koulussa tapahtuva opetus mahdollisimman
suunnitelmallisesti ja etukéteen huomioiden autistisen lapsen tarpeet mm. avustajien pysyvyys.
Tastd hyotyviat sekd autistinen lapsi ettd hdnen perheensd, avustaja ja opettaja sekid maksumieheni
yhteiskunta. Mitd paremmat valmiudet autistinen henkilé saa lapsuudessa, siti vihemméin hén
tarvitsee kalliita erityispalveluita myShemmin. Ei pidd unohtaa inhimillisii arvoja: kenen eteen
teemme t6itd. Autamme ja ohjaamme autistista ihmistd oppimaan eldmaa.

Jatkoehdotuksia

Jatkossa toivoisin tutkimusta tehtédvin my0s selkeisti pitkdaikaisen avustajan vaikutuksesta autis-
tisen lapsen etenemiseen ja myds kehitysvammaisten autististen henkildiden mésrdn arvioimiseen
uudestaan. Tam4 siksi, ettd kdytinnon tydssd ndyttdd tulevan paljon vastaan tilanteista, joissa ei voi
tdysin uskoa en#d 75 % varhaiskuntoutetuista autistisista lapsista olevan kehitysvammaisia. Aiem-
min autistiset henkil6t on arvioitu hyvin kielellisesti painottuneilla perinteisilld alykkyystesteilli.
Myoskédin he eivdt ole saaneet intensiivistd varhaiskuntoutusta eivitkd opetusta paljoakaan.
Uskonkin luvun pitineen silloin tdysin paikkansa. Nyt uskon luvun olevan toisin pienten
keskuudessa ja toivon saavani tdstd vield jonakin pidivdnd varmuuden tutkimusten pohjalta.
Toivoisin tietysti, ettd “autismikdrpdsen puremat” ihmiset tekisivit yhd enemmin
pitkittdisseurantaa autististen lasten edistymisestd myds meilld Suomessa. Kyllikki Kerola onkin
ansiokkaasti tehnyt kolmen vuoden seurannan viitdskirjassaan autistisesti kdyttdytyvien lasten
kehittymisestd. Jatkossa saamme myds autististen lasten varhaiskuntoutusprojektin neljan vuoden
seurannasta hyvidd tietoa. Saamme jatkuvasti uutta tietoa autististen lasten kuntoutuksesta ja
autististen lasten kehittymisestéd opetuksen avulla, nyt meidén on osattava hyddyntéi kaikki se tieto
ja opettaa autistiset ihmiset oppimaan. Néin autistiset ihmiset saavat eldd onnellista ja
mahdollisimman itsenéistd elamaa!
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LITE 1. Ketunkolo-ryhmiin lasten péiviijirjestyksii piivikodissa
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LIITE 2. CARS (Childhood Autism Rating Scale) autismin arviointiasteikko
CARS - ARVIOINTILOMAKE

NIMI
PAIVAYS
IKA
ARVIOIJA

YMPYROI YKSI NUMERO JOKA ASTEIKOSTA

L

I  VUOROVAIKUTUSSUHTEET 1 15 2 25 3 35
O  JALITTELY 1 15 2 25 3 ‘3,5
I TUNNEREAKTIOT 1 15 2 25 3 35
IV KEHONHAHMOTUS JAKAYTTO 1 15 2 25 3 35
V  SUHTAUTUMINEN ESINEISIIN 1 15 2 25 3 35
VI  SOPEUTUMINEN MUUTOKSIN 1 15 2 25 3 35
VI VISUAALINEN REAGOINTI 1 15 2 25 3 35
VII AUDITIVINEN REAGOINTI 1 15 2 25 3 35
IX REAKTIOT LAHIAISTI-

ARSYKKEISIIN 1 15 2 25 3 35
X  AHDISTUSREAKTIOT 1 15 2 25 3 35
XI SANALLINEN KOMMUNIKAATIO 1 15 2 25 3 35
XII EI-SANALLINEN

KOMMUNIKAATIO 1 15 2 25 3 35
X AKTIVISUUDEN TASO 1 15 2 25 3 35
XIV ALYLLINEN TOIMINTA 1 15 2 25 3 35
XV  YLEISVAIKUTELMA 1 15 2 25 3 35
KOKONAISPISTEMAARA:
3 JA SITASUUREMPIEN _
ASTEIKKOARVOJEN MAARA:
DIAGNOSTINEN LUOKITUS:

El LIEVASTY/ VAHVASTI
O  AurisTiven [C] KOHTALAISESTI [0 AuTisTNEN




LIITE 3. ABC-asteikko (Autism Behavior Checlist)

Kysymykset: | Painokerroin  Alue
1. Pyorii seisaallaan ympéri pitkis aikoja. 4 3
ki . 2. Oppii helpon tehtiéiviin, mutta unohtaa sen

N sen nopeasti. . 2 b
3. Lapsi ei kovinkaan usein kohdista

huomiotaan sosiaalisiin tai muuten

ympiristdstd tuleviin #rsykkeisiin. 4 2
4. Ei noudata vain kerran sanottuja yksin- | '
kertaisia tehtiviohjeita ( esim. istu alas,

tule tinne, nouse seisomaan ). 1 4
S. Ei kdyt leikkikaluja mielekkilld tavalla :

( esim. pyorittdd, heiluttelee niitd ). 2 3
6. Kiyuid huonosti niks6n perustuvaa erottelu-
kykyid oppimisen yhteydessd ( esim. keskittid
huomionsa vain tiettyyn ominaisuuteen kuten

L e i

koko, viri tai sijaind ). 2 1
7. Ei hymyile sosiaalisesti. 2

8. Kidynid vidrii persoonamuotoja puheessaan _

( sind minén tilalle jne. ). 3 4
9. Haluaa itscpintaisesti pitdd tiettyjd esineitéi

mukanaan. 3 3
10. Ei ndyti kuulevan, joten kuulon vajavuutta

epiilliin. 3 1
11. Puheen viri ja rytmi on yksitoikkoista. 4

12. Heijaa pitkid aikoja. 4 3
13. Ei ota vastaan ( tai ei tehnyt niin vauvana ) |
ojennettaessa kisid hinti koht. 2 2
14. Reagoi voimakkaasti rutiinien tai ympiristén

muutoksiin. 3 5

15. Ei reagoi omaan nimeensd kutsuttacssa

héntd kahden muun lapsen joukosta ( Jaakko,

Pekka, Marja ). 2 4
16. Kuljeskelee ja sydksyilee usein ympiriinsd

heilutellen viililld jotakin esinettd, kiivellen

varpaillaan, liiméytellen itsediin jne. 4 3
17. Ei reagoi muiden henkiléiden kasvojen

ilmeisiin ja tunteiden ilmauksiin. 3 2




18. Kiyttdd harvoin “kylli" ja "mind"
-ilmauksia. :

19. Omaa erityistd kykyd jollakin kehityksen
alueella, joten kehitysvmmaisuus ndyudisi
sulkeutuvan pois diagnoosista.

20. Ei noudata yksinkertaisia ohjeita, jotka
sisdltivit ilmauksen esineen tai asian sijainnista
( "pane pallo laatikon péille” tai “pane pallo .
laatikkoon" jne. )

21. Ei usein havahdu kovaankaan iineen ( lasta
voidaan luulla kuuroksi ).

22. Heiluttelee toistuvasti ksidzn.

23. Vaikeita raivon purkauksia ja/tai useita
pienempii pahan tulen ilmauksia.

24. Vilunii aktiivisesti katsekontaktia.

25. Vastustelee kosketeltaessa tai pidettiessd
26. Joskus kipua tuottavat irsykkeet kuten
mustelmat, leikkaushaavat ja rokotuspiikit
eivdt saa aikaan mitiiin reaktiota.

27. On ( tai oli vauvana ) jaykki ja vaikeasti
sylissd pidettdva.

28. On veltto ( ei takerru ) pidettdessi sylissi.
29. Saa haluamansa esineet elehtien.

30. Kivelee varpaillaan.

31. Vahingoittaa toisia puremalla, ly6milli,
potkimalla jne.

32. Hokee tiettyjd sanoja.

33. Ei matki toisia leikeissi.

34. Ei useinkaan ripédytd silmidiin kohdistettaessa

kirkasta valoa hinen silmiinsi.

35. Vahingoittaa itsedsin hakkaamalla paatiin,
puremalla kittiéin jne.

36. Ei jaksa odottaa tarpeidensa tyydytystd

( esim. haluaa asioiden tapahtuvan vilittémisti ).

37. Ei osaa osoittaa enempéi kuin viind nimettyd
esinetti.

38. Ei ole yhtiin ystivyyssuhdeta.

39. Peirtdd korvansa kuullessaan useita ddnid
yhtdaikaa.

40. Heilunelee, pyérittelee ja paukuttaa usein
esineitd.
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41. Vaikeuksia wc-asioinnin oppimisessa.

42. Kiyuii 0-5 spontaania sanaa paiviissi
kertoakseen haluistaan ja tarpeistaan.

43. On usecin peloissaan tai hyvin ahdistunut.
44. Katsoo kieroon, rypistii otsaansa tai
peittdd silminsd luonnollisessa valossa.

45. Ei pukeudu ilman toistuvaa apua.

46. Toistaa dinteitd ja sanoja jatkuvasti.

47. Katsoo ihmisten "ldpi".

48. Toistaa kaiunomaisesti toisten kysymyksii
tai lausahduksia.

49. Ei useinkaan osoita olevansa tietoinen
ympiristdstdin ja saattaa helposti joutua
vaaratilanteisiin.

50. Koskettelee ja keskittéii huomionsa
mielelliin elottomiin kohteisiin.

51. Haluaa tunnustella, haistella ja/tai
maistella esineiti ympiristésséiin.

52. Ei uscinkaan reagoi katseellaan uuteen
henkilo6n.

53. Suorittaa monimutkaisia rituaaleja kuten
esineiden jirjestimistd riveihin jne.

54. Hajottaa hyvin usein ympdrilldin olevia
esineitd ( leikkikalut, kotitalousvilineet yms,
ovat usein rikki ).

55. Kehitysviividstymi on todettu 30 kuukauden
idssd tai sitd aikaisemmin.

56. Kiyuii vihintdin 15, mutta vidhemmiin kuin

30 spontaania ilmausta péivittidin kommunikaatio-

tarkoituksiin.
57. Tuijottaa eteensi pitkid aikoja.
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LIITE 4. Kyselylomake vanhemmille

1. Millainen lapsesi kehityssuunta on ollut viimeisen puolen
vuoden aikana (syksyn p&ivdkodin aloittamisesta t&hdn p&ivésn)?
Kerro siitd, miten positiivinen kehitys, taantuma tai paikallaan
pysyminen on n&htdvissi, miten sind olet huomannut sen?

2. Mist& uskot kehitysmuutoksen johtuneen? Kerro kaikki
mahdolliset asiat, joiden uskot vaikuttaneen kehitykseen.

3. Miten lapsesi autistiset oireet (esim. heijaaminen, rdpyttely,
eriskummalliset asennot ja liikkeet, tavaroiden koputtelu jne.)
ovat muuttuneet puolen vuoden aikana? Kerro mitd oireita on
ollut ja mitd on nyt sekd muutoksesta.




4.Millainen mielipide sinulla on p&divdkotiryhmiéstd ja sen
antamasta opetuksesta?

5.Montako tuntia viikossa lapsesi on keskimddrin p&divékodissa?

6.Kuinka tarpeellisena pidét lapsesi saamaa puheterapiaa
paivdkodissa ?

7.Saako lapsesi kotona jotain muuta terapiaa/opetusta tai
ohjausta ja kuinka usein esim. holding-terapia, Lovaasin
kdyttaytymisterapia, leikin ohjaus ym.? Kerro siité.




8.Mitd toivoisit lapsesi oppivan seuraavien puolen vuoden
aikana?

9.Kaytattekd kotona jotain korvaavaa kommunikaatiomenetelm&s
esim. pictogrammeja (=pictot)? Jos kdytdtte ,millaisissa
tilanteissa.Kerro siita.

10. Toimitteko kotona jadrjestelmdllisesti samojen periaatteiden
mukaan kuin pdivédkodissa toimitaan lapsenne kanssa ? Jos on
ollut pulmia toteuttaa yhteisii periaatteita, niin kerro
mink&dlaisia ongelmia.




tien kehityspro
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LIITE 20. Lasten Portaat-pisteiden muutos tutkimusaikana numeroin

Sosiaalisuus | Kieli Omatoimisuus | Kognitiivinen | Motoriikka
keh.

Pist. Or.pist. | Pist. Or.pist. | Pist. Or.pist. Pist. Or.pist. | Pist. Or.pist.
Ville
Alkumittaus | 55 64 51 63 61 75 58 70 95 104
Vilimittaus 60 68 58 74 77 88 66 82 110 119
Loppumittaus | 67 75 75 80 8 92 83 101 120 129
Jussi
Alkumittaus | 49 56 50 51 38 41 38 40 7% 79
Vilimittaus 55 64 58 64 48 o4 40 46 82 83
Loppumittaus | 57 67 68 74 53 67 48 57 85 92
Tero
Alkumittaus | 21 28 4 9 9 18 9 9 54 64
Vilimittaus 20 27 6 10 25 31 15 21 67 71
Loppumittaus | 26 33 8 11 29 36 19 23 73 76
Pekka
Alkumittaus | 47 52 19 27 50 59 38 43 91 98
Vilimittaus 49 56 25 36 58 70 40 49 98
Loppumittaus | 50 58 27 41 60 77 40 53 99




	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

