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TIIVISTELMA

Lapsella todettu autismikirjo herattda vanhemmissa usein kysymyksia ja halua tietda oireku-
vasta enemman. Tassa kirjallisuuskatsauksessa tarkasteltiin vanhempien kokemuksia ja toi-
veita tiedon ja tuen saamisesta terveydenhuollon ammattilaisilta sen jalkeen, kun heidan lap-
sensa on saanut autismikirjon diagnoosin. Vanhemmille suunnatun psykoedukaation onnistu-
mista lapselle asetetun autismikirjon diagnoosin jalkeen on tutkittu vasta vahan.

Hakusanojen ja sisaanottokriteerien perusteella seka kasin tehdyn tadydennyksen jalkeen tar-
kasteluun valikoitui kuusi tutkimusta eri maanosiin sijoittuen, mikd mahdollisti myds kulttuuril-
lisen tarkastelun. Valittujen tutkimusten mukaan lapsen saadessa autismikirjon diagnoosin,
ilmenee heidan vanhemmillaan eri kulttuuritaustasta riippumatta tarvetta saada tarkempaa tie-
toa sekd mahdollisesti emotionaalista tukea terveydenhuollon ammattilaisilta. Aasiaan, Afrik-
kaan ja Pohjois-Amerikkaan sijoittuvissa tutkimuksissa vanhemmat saivat tietoa liilan vahan,
kun taas Euroopassa ja Australiassa tietoa saatiin kerralla liian paljon. Kaikissa tutkimuksissa
ilmeni vanhempien toive saada enemman kuin yksi tapaaminen diagnoosin asettamisen jal-
keen terveydenhuollon ammattilaisten kanssa.

Katsauksen perusteella suositellaan, etta lapselle asetetun autismikirjon diagnoosin jalkeen,
vanhemmille tarjotaan terveydenhuollossa ammattilaisten arvioimia ja suosittelemia kirjoja ja
internet-sivustoja seka mahdollisuus psykoedukaatioon. Vanhemmille tulee antaa aikaa pro-
sessoida lapsen saamaa diagnoosia seka tilaa keskustella ja kysya tietoja terveydenhuollon
ammattilaisilta.
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JOHDANTO

Autismikirjon hairié (ASD) on keskushermoston kehityksellinen hairid, jossa henkilolla iimenee
laaja-alaisia ja pysyvia erityispiirteita sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa,
rajoittuneita, toistavia ja joustamattomia kaytésmalleja seké erityisia kiinnostuksen kohteita
(Autismikirjon hairi6, Kaypa hoito—suositus, (2023). Diagnostiikkakriteereistd huolimatta
ASD:n oirekuvassa voivat painottua yksilOllisesti eri osa-alueet, jolloin oirekuva voi olla melko
yksildllinen. ASD:n esiintyvyyden mediaaniksi on maailmanlaajuisessa katsaustutkimuksessa
arvioitu 1 % (Zeidan, Fombonne & Scorah, 2022), mutta mm. tiedon lisdantyminen, diagnos-
tikan kehittyminen ja lievempioireisten oirekuvien tunnistamisen kohentuminen vaikuttavat
esiintymislukuihin nopeasti. Eri maanosien kaytannét ammattilaisten kouluttautumisen ja ter-
veydenhuollon resurssien jakautumisen suhteen voivat johtaa diagnostiikan tunnistamisen
eroihin seka erilaisiin hoidollisiin mahdollisuuksiin.

ASD-diagnoosia tutkivilla ja diagnoosia asettavilla terveydenhuollon ammattilaisilla on hairi-
Osta systemaattista, ajantasaista ja laaja-alaista tietdmysta, jota ASD-diagnoosin saaneiden
lasten perheilla ei tavallisesti ole. Diagnoosin hyvaksymiseen vaikuttaa tapa, jolla se kerrotaan
ja sitd on kasiteltdva siina laajuudessa kuin mita potilas tai omaiset kykenevat vastaanotta-
maan ja haluavat kuulla (Keinanen-Kiukaanniemi, 2020). Psykoedukaatio voidaan maaritella
hairién oireista, hoitovaihtoehdoista seka sairauden ennusteesta puhumiseksi fokusoimalla
tiedon lisdamiseen, minka tavoitteena on mahdollistaa vastaanottajalle maksimaalinen hyvin-
vointi (Zhao, Sampson, Xia & Jayaram, 2015). Kuitenkaan kyse ei ole pelkasta tiedon antami-
sesta, vaan keskeistd psykoedukaatiossa on myoés pyrkia voimaannuttavaan koulutukseen,
joka edesauttaa vastaanottajaa niin oirekuvan hallinnassa kuin diagnoosiin liittyvien asentei-
den muokkaamisessa (Colom, 2011).

Kun lapsi saa ASD-diagnoosin, on vanhemmilla ymmarrettavasti tarve saada asianmukaista
tietoa lapsensa erilaisuudesta (Decroocq ym., 2020). Yleisen ASD-diagnoosiin liittyvan tiedon
lisdksi pidetaan tarkeana tiedon saantia lapsen kehityksen eri vaiheissa, eri asioihin painot-
tuen (O’Reilly, Karim & Lester, 2015). ASD-diagnoosin asettamisen jalkeen vanhemmilla on
tarve saada tietoa my0s lapsensa kehityksesta ja koulumahdollisuuksista, vanhempainohjauk-
sesta seka terveydenhuollon kautta saatavista kuntoutuksista, jotta vanhemmat voivat lisata
omaa ymmarrystaan lapsen toimintatapoihin ja kayttdytymiseen, mutta he raportoivat usein
jaavansa vaille tata tukea ja tietoa (Derguy, Michel, M’bailara, Roux & Bouvard, 2015). Vii-
meisten vuosien aikana vanhempien tyytyvaisyyden on todettu laskevan ASD-diagnoosin jal-
keen saatuun tietoon liittyen, vaikka yleisesti autismikirjoon liittyva tunnettuus ja tietous ovatkin
lisdantyneet (Crane, Chester, Goddard, Henry & Hill, 2016). ASD-diagnoosiin liittyva tieto on
kuitenkin tarkeaa, ja vanhemmat ovat kokeneet sen auttaneen heitd ymmartamaan oirekuvaa
lapsen nakodkulmasta seka lisdnneen heidan luottamustansa palveluiden ja tuen saamisesta
(Searing, Graham & Grainger, 2015).

ASD:n kuntoutukseen liittyvien erilaisten interventioiden ja ohjelmien tehokkuutta on arvioitu
laajasti tutkimusten avulla. Sen sijaan perheiden hoito- ja palvelupolkujen tutkimiseen on koh-
distettu vahemman tutkimuksia, ne eivat ole olleet systemaattisia tutkimuksia, ja tehdyt tutki-
mukset ovat useimmin kohdistuneet vanhempien tyytyvaisyyteen tietyn palvelun tai palvelun-
tarjoajan toimintaan (Mello C, Rivard M, Patel S, Morin D & Morin M, 2023). Psykoedukaation
toteuttaminen ei edellyta erillisen menetelman opiskelua tai tiettya tekniikkaa, vaan keskeista
on, etta sita tarjoavalla terveydenhuollon ammattilaisella on asiantuntijuus kyseisesta hairiosta
seka lisdana maalaisjarki ja ihmissuhdetaidot (Colom, 2011).

My6s ammattilaisten ndkdkulmasta tiedon jakaminen on koettu haastavaksi. Englannissa teh-
dyssa tutkimuksessa terveydenhuollon ammattilaiset (psykologit, puheterapeutit, pediatrit,
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psykiatrit, sairaanhoitajat, erityisopettajat ja toimintaterapeutit) ovat kokeneet ASD-diagnostii-
kan yhteydessa vaikeimpina asioina auttaa vanhempia ymmartamaan ASD-diagnoosia ja sita,
miksi se on annettu seka pitaa annettu informaatio oikealla tasolla ja hallita vanhempien hataa
diagnoosia annettaessa (Rogers, Goddard, Hill, Henry & Crane, 2016). Rogersin ja kollegoi-
den (2016) tutkimukseen osallistuneista 116 ammattilaisesta 44 % ilmoitti tarjoavansa seu-
rantatapaamisen 6 viikon sisalla diagnoosin saamisesta, mika on englantilaisen National Ins-
titute for Clinical Excellencen (NICE) antama suositus vuosilta 2011 ja 2012. Samassa tutki-
muksessa 83 % ammattilaisista ilmoitti antavansa aina tai usein vanhemmille tiedotuslehtisia,
82 % ilmoitti antavansa aina tai usein tietoa tukiryhmista ja 77 % ilmoitti olevansa aina tai
usein yhteydessa perheen verkostoihin (mm. koulu, tydnantaja).

Taman kirjallisuuskatsauksen tavoitteena oli koota tutkimustietoa vanhempien saaman psy-
koedukaation onnistumisesta pian lapsen saaman ASD-diagnoosin jalkeen. Huomioiden eri
kulttuuripiireissa toteutetut tutkimukset, tietoa etsittiin vanhempien

1) kokemuksesta saada tietoa diagnoosista
2) toiveista saada tietoa diagnoosin jalkeen

3) toiveista saada tukea diagnoosin jalkeen.

MENETELMAT

Alkuvuodesta 2024 tehtyjen orientoivien kirjallisuushakujen ja hakutermien tarkentumisen
myo6ta, lopullinen kirjallisuushaku toteutettiin 11.3.2024. Artikkelihaku tehtiin PubMed -tieto-
kannan kautta advanced -hakuna, kayttden hakusanoina (recently diagnosed) AND (autism
spectrum disorders OR autism* OR ASD) AND (child*) AND (information) AND (parent®) ja
rajauksena kaytettiin 10 vuoden sisalla julkaistut artikkelit. Tiedonhaku on kuvattu vuokaavi-
ossa (kuvio 1). Artikkeleita 16ytyi yhteensa 93 kpl ja kun haku rajattiin vain englanninkielisiin
artikkeleihin, jai jaljelle artikkeleita 92 kpl. Otsikon perusteella tutkimuksesta rajattiin pois ar-
tikkelit, joissa oli ASD:n lisana jokin muu diagnoosi, viittaukset geneettisiin tutkimuksiin, sel-
keat ja pidempikestoiset interventiot diagnoosin asettamisen jalkeen seka kirjallisuuskatsauk-
set, jolloin jaljelle jai 27 kpl artikkeleita tarkasteltavaksi abstraktin tasolla, joista 7kpl jai tar-
kempaan arviointiin. Naista jaljelle jai 3 kpl artikkeleita. Anderbergin & Southin (2021) teke-
massa tutkimuksessa yhdella lapsella oli diagnosoitu ASD ja fragile X, mutta tama tutkimus
sisallytettiin mukaan kirjallisuuskatsaukseen. Hakua taydennettiin viela kasin jo mukaan otet-
tujen tutkimusten lahteista ja mukaan hyvaksyttiin 11 vuoden sisalla julkaistut artikkelit, jolloin
tutkimukseen lisattiin artikkeleita 3kpl. Tahan katsaukseen hyvaksyttiin artikkeleita 6 kpl, joissa
kaytettiin seuraavia kriteereita:

1) kyseessa on vain ASD, ilman liitdnnaisdiagnooseja

2) tutkimus on kohdentunut vanhempien ajatuksiin ASD-diagnoosin jalkeisesta vai-
heesta

3) tutkimuksissa on tarkasteltu vanhempien kokemuksia ASD-diagnoosiin liittyvan tie-
don saamisesta

4) kyseessa on alkuperaistutkimus.
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Tietokantahaussa |oydetyt artikkelit 93 kpl

v

Arvioidut abstraktit 27 kpl || Poistetut artikkelit 66 kpl

.

. . Poistetut artikkelit 4 kpl
Arvioidut kokotekstit 7 kpl

Hakutuloksen ulko-
puolelta lisatty 3 kpl
artikkelia

v

Tutkimukseen sisallytettyjen artikkelien maara 6 kpl

Kuvio 1. Vuokaavio artikkelien haku- ja karsintaprosessista

TULOKSET

Tassa kirjallisuuskatsauksessa mukana olevat tutkimukset arvioitiin riittdvan laadukkaiksi jul-
kaisujen toteuttamien laadukkaiden lehtien kautta. Neljassa tutkimuksessa tiedot kerattiin laa-
dullisilla haastatteluilla (Abbott, Bernard, & Forge, 2013; Abid, Hassine, Gaddour, & Hmissa,
2022; Carlsson, Miniscalco, Kadesjd, & Laakso, 2016; Goh, Aishworiya, Man Ho, Wang, &
He, 2021) ja kahdessa kyselylomaketutkimuksella (Anderberg, & South, 2021; Hennel, Coa-
tes, Symeonides, Gulenc, Price, & Hiscock, 2016). Kyselylomaketutkimuksista ensimmai-
sessa on hyoddynnetty pilottitutkimuksen aikana toteutettua palveluntuottajien haastattelua
seka litteroituja ryhnmakeskusteluja. Tassa kirjallisuuskatsauksessa mukana olevat tutkimuk-
set on toteutettu eri maanosissa ja siten nakyviin tulee eri kulttuuritaustoja. Taulukossa 1 ku-
vataan osallistujien maara, lasten ian diagnoosin asettamisen aikana, kohdemaa seka tutki-
muksissa kaytetyt menetelmat.

Osallistujamaarat keskusteluihin seka haastatteluin tehtyihin tutkimuksiin olivat pienia (n = 8—
13) menetelman tydlayden vuoksi. Kahdessa tutkimuksessa kyselylomakkeiden avulla toteu-
tetussa tiedonkeruussa otoskoko oli huomattavasti suurempi (n = 189 ja n= 404), jolloin ai-
neiston laajuus mahdollistaa paremman yleistettavyyden vastauksien osalta.
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Taulukko 1. Kirjallisuuskatsaukseen mukaan otetut tutkimukset, osallistujat, lasten ika diag-
noosin saadessa, kohdemaat ja tutkimuksissa kaytetyt menetelmat

Tutkimus Osallistujien Lasten ika diagnoo- | Kohdemaa ja maan- | Tulosten kerdamisessa
maara sin saadessa osa kaytetyt menetelmat

1. Abbott ym., n = 9 perhetta 8-15 vuotta Iso-Britannia, Eu- Haastattelu

2013 rooppa

2. Carlsson n=11lapsen 2-5 vuotta Ruotsi, Eurooppa Haastattelu

ym., 2016 vanhempaa

3. Hennel ym.,
2016

n = 404 perhetta

18kuukautta - 18
vuotta

Australia, Australia

Kyselylomake

4. Anderberg Pilotissa: n = 8 ai- | 3—-15 vuotta Utah, Pohjois- Palveluntuottajien puhelinhaas-
ym., 2021 tia ja 2 isaa Amerikka tattelut + vanhempien fokus-
. ryhma, jossa nauhoitettu kes-

Tutkimuksessa: n kustelu + kyselylomake

=189 vanhempaa
5. Goh n =13 vanhem- 3-7 vuotta Singapore, Aasia Puolistrukturoitu yksilléllinen
ym.,2021 paa, joista 11 &i- haastattelu

tia, 2 isaa
6. Abid ym., n = 8 aitia 4-9 vuotta Tunisia, Afrikka Puolistrukturoitu yksill6llinen
2022 haastattelu, 30-40min

Mita tietoa vanhemmat saivat

Kaikissa kuudessa tutkimuksessa todettiin vanhempien saaneen diagnoosin toteamisen yh-
teydessa tietoa ASD-diagnoosista ja neljassa tutkimuksessa mainittiin vanhempien saaneen
tietoa myods ASD:n etiologiasta (Abid ym., 2022; Anderberg ym., 2021; Goh ym., 2021; Hennel
ym., 2016). Kahdessa tutkimuksessa mainittiin vanhempien saaneen kirjallisena lapseen liit-
tyvat lausunnot (Abbott ym., 2013; Anderberg ym., 2021). Neljassa tutkimuksessa vanhemmat
kokivat saaneensa lisaa tietoa ja ymmarrysta omasta lapsestaan ja kolmessa tutkimuksessa
vanhemmat kokivat saaneensa tietoa erilaisista hoitovaihtoehdoista (Taulukko 2). Kahdessa
tutkimuksessa vanhemmat raportoivat saaneensa vinkkeja hyvista tietolahteista (Abbott ym.,
2013; Hennel ym., 2016) seka kahdessa tutkimuksessa painotettiin tietoa arjessa hyédynnet-
tavista toimintatavoista lapsen kanssa, jolla voivat parhaiten tukea lapsen kehitysta (Abid ym.,
2022; Goh ym., 2021).

Mita tietolahteita kaytettiin

Kaikissa tutkimuksissa tietolahteena olivat terveydenhuollon ammattilaiset seka internet (Tau-
lukko 2). Hennelin ym. (2016) tekemassa tutkimuksessa 83% vanhemmista piti terveyden-
huollon ammattilaisia tarkeimpana tietolahteend. Vanhemmista 53% koki internetin hyodylli-
send, mutta 14% vanhemmista koki internetin olleen haitallinen tietolahde siella esitettyjen
negatiivisten tarinoiden vuoksi seka siksi, ettei voi luottaa tietojen perustuvan tieteelliseen
nayttéon (Hennel ym., 2016). Kahdessa tutkimuksessa mainittiin kirjat (Anderberg ym., 2021;
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Hennel ym., 2016) ja yhdessa tutkimuksessa ystavat, varhaiskasvatuksen terapeutit seka so-
siaalinen media (Goh ym., 2021) ja yhdessd ohjaus kuntoutuskeskukseen (Carlsson ym.,
2016).

Vanhempien esiin tuomat haasteet informaation vastaanottamisessa

Yleisena haasteena ilmeni vanhempien kokema informaation liiallinen maaraa kerralla saa-
tuna ja sen kokeminen kuormittavana (Abbott ym., 2013; Carlsson ym., 2016; Hennel ym.,
2016), ja taman todettiin saavan aikaan tunteen, ettei vanhempi tunne enaa lastaan (Carlsson
ym., 2016). Andbergin ym. (2021) tutkimuksessa tuotiin esiin vanhempien kokevan haasteel-
lisena ammattilaisten kiirehtiminen informaation antamisessa seka sen, jos ammattilaisilla vai-
kuttaa olevan lilan vahan tietoa ASD:sta. Itsendisesti tehtdva tiedonhaku koettiin haastavaksi
kolmessa tutkimuksessa ja tietojen kriittinen arviointi seka Idydettyjen tietojen ristiriitaisuudet
koettiin kuormittavina (Abid ym., 2022; Carlsson ym., 2016; Goh ym., 2021). Kahdessa tutki-
muksessa vanhemmat kokivat haasteena lapsen olemisen mukana diagnoosia annettaessa,
silld vanhempi koki silloin vaikeammaksi keskittya ammattilaisen antamaan informaatioon (An-
derberg ym., 2021; Hennel ym., 2016). Vanhemmat kokivat ammattilaisten kayttavan maalli-
kolle liilan vaikeaselkoisia iimaisuja seka kokivat vaikeutta arvioinnissa kaytettyjen valineiden
ymmartamisessa (Abbott ym., 2013). Vanhemmat kokivat myds, ettei heidan esittamille kysy-
myksille tapaamisessa riittanyt aikaa (Abbott ym., 2013; Carlsson ym., 2016) tai ammattilais-
ten antama tieto ei vastannut vanhempien esittamiin kysymyksiin (Anderberg ym., 2021). Van-
hemmat kokivat epavarmuutta siita, kenelta tietoa voisi kysya (Anderberg ym., 2021; Goh ym.,
2021) seka huolta siita, ettd vanhempina joutuvat tekemaan lapsen eduksi paatoksia omilla
tiedoillaan (Goh ym., 2021). Andbergin ym. (2021) tutkimuksessa vanhemmat kokivat vai-
keana, mikali ammattilaiset olivat epavarmoja diagnoosia asettaessa, mikali ammattilaisten
sensitiivisyys ja positiivinen asenne jaivat vahaiseksi tai mikali palveluihin liittyva tieto jai puut-
tumaan.

Tiedon saamiseen liittyvat toiveet vanhemmilla

Kaikissa kuudessa tutkimuksessa tuli esiin vanhempien toive laajemmalle tiedon saamiselle
ASD:sta terveydenhuollon ammattilaisilta kuin mitd yhdella diagnostisella tapaamisella on
mahdollista saada (Taulukko 2). Lisaksi neljassa tutkimuksessa ilmaistiin vanhempien toive
saada terveydenhuollon ammattilaisten kanssa yhden tapaamisen sijaan useampi tapaami-
nen ASD-diagnoosin asettamisen jalkeen, jotta tietojen saamiselle, kysymysten muotoutumi-
selle ja niiden esittamiselle olisi riittavasti aikaa (Abbott ym., 2013; Abid ym., 2022; Anderberg
ym., 2021; Carlsson ym., 2016). Yhdessa tutkimuksessa todettiin 71% vanhemmista koke-
neen tapaamisella olevan aikaa keskustella diagnoosista ja 76% vanhemmista kokeneen ta-
paamisella olleen mahdollisuus esittaa kysymyksia, mutta vanhempien myos arvostavan hen-
kildkohtaisia konsultaatioita ammattilaisten kanssa (Hennel ym., 2016). Useassa tutkimuk-
sessa toivottiin enemman ja tarkempia tietoja jatkohoitoon, palveluihin ja kuntoutukseen liit-
tyen seka lasta auttavista vanhempien toimintatavoista ja koulunkaymiseen liittyvista tiedoista
(Taulukko 2). Vanhemmat toivovat ammattilaisten tuovan esiin lapsensa vahvuuksia (Abbott
ym., 2013; Anderberg ym., 2021) ja toisaalta tietoa myds oman lapsen heikkouksista seka
lapsen kehityksen ennusteesta (Anderberg ym., 2021). Yhdessa tutkimuksessa vanhemmat
korostivat kirjallisesti saatua tietoa, jota hyodynnettiin erityisesti kerrottaessa lapsen diagnoo-
sista muille perheenjasenille tai ystaville (Abbott ym., 2013) ja yhdessa todettiin kirjallisen ma-
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teriaalin yhdessa raataldidyn "autismin toimintasuunnitelman” kanssa voivan auttaa vanhem-
pien ymmarrysta seka tyytyvaisyytta (Hennel ym., 2016). Osalla vastaajista oli oma laheinen
tai tukihenkild6 mukana ja tasta koettiin suurta hyotya diagnoosia saataessa (Hennel ym.,

2016).

Taulukko 2. Keskeiset tulokset tiedon saamisesta. Mista asioista vanhemmat saivat tietoa,
mita tietolahteitd kaytettiin, mitd haasteita vanhemmat kokivat tiedon saamisessa ja mita toi-
veita heilld oli tiedonsaantiin ja tukeen liittyen.

Tutkimus Mita tietoa vanhem- Mita tietoldhteita kdy- | Vanhempien kokemat haas- | Vanhempien myodnteinen
mat saivat tettiin teet kokemus jaltai heidan esit-
tamat toiveet
1. Abbott -Tieto lapsesta. -Terveydenhuollon -Osa vanhemmista koki diag- -Toinen tapaaminen diag-
ym., 2013 -Tietoa ASD:sta*. ammattilaiset. noosin yhteydessa annetun noosin asettamisen jalkeen.
-Kirjalliset raportit. -Internet informaation kuormittavaksi. -Kirjallinen tieto (raportit, in-
-Vinkit internet -sivus- -Vanhemmat kokivat tiedon ternet -sivustot) koettiin hyo-
toista. antamisen tavan vaikeana, ei dyllisiksi.
maallikolle puhuttuna. -Mahdollisuus esittaa kysy-
-Noin puolet vanhemmista myksia arviointiprosessista
koki vaikeaksi ymmartaa arvi- ja diagnoosista.
oinnin valineita, kuten psyko-
metrisia testeja.
2. Carlsson -Tieto lapsen kehityk- -Terveydenhuollon -Diagnoosin yhteydessa an- -Yhden tapaamisen sijasta
ym., 2016 sesta. ammattilaiset. nettu tiedon maara liian kaksi tapaamista, joista toi-
-Tietoa ASD:sta. -Internet. suurta. sessa arviointitulokset ja toi-
-Ohjaus kuntoutus- -Annettu tieto sai aikaan tun- sessa mahdollisuus esittaa
keskukseen teen, ettei vanhempi tunne kysymyksia ja saada tar-
omaa lastaan. kempaa ja kaytannonla-
-Vaikeus suodattaa itsenai- heista tietoa.
sesti internetista haettuja tie- -Ohjausta mihin ottaa yh-
toja. teytta saatujen tietojen
kanssa.

3. Hennel -Tietoa ASD:sta, -Terveydenhuollon 48% vanhemmista koki diag- -Enemman tietoa kuin diag-
ym., 2016 etiologiasta ja gene- ammattilaiset, kirjat, in- | noosin yhteydessa annetun noosia asettaessa mahdol-
tiikka. ternet. informaation kuormittavaksi. lista saada.

-Ennuste lapsen kehi- -Terveydenhuollon Vanhemmista 62%:lla lapsi oli | Vanhemmat kokivat tarkeim-
tyksesta. ammattilaiset (83% mukana diagnoosin saamisen | miksi tiedoiksi:
-Tietoa terapioista. - vanhemmista koki tar- yhteydessa ja heista 87% oli -Tieto interventioista ja tera-
Tietoa yhdistyksista. keimmaksi tietoldh- tyytyvaisia; verrattuna 96% pioista (50%).
-Tietoa tukimahdolli- teeksi). tyytyvaisyyteen kun lapsi ei ol- | -Ennuste (40%).
suuksista. -Kirjat (62% vanhem- lut mukana. -Diagnoosin selittdminen
-Kouluihin liittyvat tie- mista koki hyodylli- (29%).
dot. sind). -Vanhemmista 56%:lla oli tu-
-Vinkit kirjoista ja inter- | -Internet (563% van- kihenkild6 mukana diagnoo-
net -sivustoista. hemmista koki hyddyl- sia saadessa ja heista 99%
-Tapoja selittda dg lap- | lisena ja 14% koki in- oli tyytyvaisia tdhan / ilman
selle. ternetin tietolahteena tukihenkil6a osallistuneiden
olleen haitallinen). tyytyvaisyys (61%).
4. Ander- -Tietoa ASD:sta ja -Terveydenhuollon 134 vanhemmasta 96 koki -Tietoa palveluista.
berg ym., etiologiasta. ammattilaiset. muutostarpeita diagnoosin -Tietoa omasta lapsesta.
2021 -Lausunnot lapsen -Kirjat. asettamiseen liittyen. -Lisdd ammattilaisten anta-
diagnoosista. -Internet. -Vanhemmat kokivat ammatti- | maa tietoa ASD:sta.

-Tiedot lapsesta.
-Tiedot hoitovaihtoeh-
doista

laisten kiirehtivan diagnoosia
annettaessa.

Vanhemmat eivat saaneet:
-riittdvasti tietoa ASD:sta
-tarvittavaa seurantaa.
-tietoa palveluista.
-Ammattilaisten epavarmuus
diagnosoinnissa.
-Ammattilaisten asenne.
-Diagnoosin asettaminen lap-
sen ollessa paikalla.

-Yleisempaa ohjausta (mm.
vinkkeja, miten auttaa lasten
kotona).

-Vanhempien tukimahdolli-
suuksista ja palveluiden aa-
relle paasemisesta.
-Tulevien kehitysvaiheiden
ennusteesta.
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5. Goh ym., -Tietoa ASD:sta ja -Terveydenhuollon -Misté ja kenelta tietoa voi ky- | -Enemman tietoa ASD:sta.
2021 etiologiasta. ammattilaiset. sya. -Tietoon perustuvan neu-
-Tietoa hoitoomuo- -Internet. -Eri tietoldhteiden kuormitta- vonnan kohdentuminen pa-
doista. -Kokeneet ystavat. vuus ja ristiriitaisuus. remmin.
Tietoa vanhemmuus- -Varhais-kasvatuksen -Suunnistajan roolissa olemi-
strategioista. terapeutit. nen ja yritys tehda paatoksia
-Sosiaalinen media. lapsen tarpeiden taytta-
miseksi.
6. Abid ym., -Tietoa ASD:sta ja -Terveydenhuollon -Liian lyhyet tapaamisajat. -Tiedon saaminen psykiat-
2022 etiologiasta. ammattilaiset. -Tiedon saaminen jai riittdmat- | rilta.
-Vanhempien oh- -Internet tomaksi, jolloin tiedonhaku oli -Seurannan saaminen psyki-
jausta. tehtava itsenaisesti. atrilta.
-Tietoja lapsen koulun- -Itsenaisen tiedonhaun haas- -Ohjauksen saaminen lap-
kaynnin tueksi. teena ilmeni omaan lapseen sen kayttaytymisen, kommu-
sopivan tiedon erottaminen in- | nikoinnin ja oppimisen tuke-
ternetin tietopaljoudesta miseksi.
-Sopivien yhdistysten 10yty-
minen avuksi.

*ASD = Autism Spectrum Disorder, autismikirjon hairio.

POHDINTA

Taman kirjallisuuskatsauksen tavoitteena oli koota tutkimustietoa lapsen saaman ASD-diag-
noosin jalkeen vanhempien kokemuksesta saada tietoa kyseisesta diagnoosista seka heidan
kokemasta muun tiedon ja tuen tarpeesta diagnoosiin liittyen. Tarkasteluun valikoitui kuusi
tutkimusta. Kaikkien niiden mukaan vanhemmilla iimenee tarvetta saada tarkempaa tietoa
seka mahdollisesti emotionaalista tukea terveydenhuollon ammattilaisilta. Kaikissa tutkimuk-
sissa ilmeni my6s vanhempien toive saada enemman kuin yksi tapaaminen diagnoosin aset-
tamisen jalkeen terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Sanaa psykoedukaatio ei kaytetty
artikkelihaussa, silla se ohjasi interventioihin, joihin perheet ohjautuvat vasta viiveella diag-
noosin asettamisen jalkeen eika niita siksi sisallytetty tahan tarkasteluun. Kaikki katsaukseen
sisallytetyt tutkimukset ovat laadullisia tutkimuksia ja neljassa tietoa on keratty haastattele-
malla, jolloin pieni otoskoko heikentaa tutkimusten yleistettavyytta. Kahdessa tutkimuksessa
tietoa on keratty kyselytutkimuksen avulla, jolloin tutkimukseen osallistujien maaraksi on mah-
dollistunut huomattavasti suurempi otos.

Tahan katsaukseen on sisallytetty tutkimuksia useasta eri maanosasta (Aasia, Afrikka, Poh-
jois-Amerikka, Eurooppa ja Australia) ja siten kulttuurinen nakékulma on laajasti huomioituna.
Eri maanosissa vanhemmilla oli pitkalle samoja tarpeita lapselle juuri annetun ASD-diagnoo-
sin jalkeen, mutta Aasiaan, Afrikkaan ja Pohjois-Amerikkaan sijoittuvissa tutkimuksissa nousi
enemman esiin kokemusta tiedon saannin niukkuudesta ja lilan vahaisesta mahdollisuudesta
vanhempien kysymyksille (Abid ym., 2022; Anderberg ym., 2021; Goh ym., 2021). Euroo-
passa ja Australiassa toteutetuissa tutkimuksissa puolestaan nousi esiin informaation liiallinen
maara yhdella tapaamisella annettuna (Abbott ym., 2013; Carlsson ym., 2016; Hennel ym.,
2016). Verrattuna liilan vahan tietoa saaneisiin vanhempiin, on liiallisesti tietoa saaneiden van-
hempien kuitenkin todettu olevan tyytyvaisempia (Hasnat & Graves, 2000). Katsauksessa mu-
kana olleiden tutkimusten pohjalta nayttaytyy selkea ja yhtalainen tarve siihen, ettéd kun ASD-
diagnoosia asetetaan lapselle, vanhempien tapaamisia terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa olisi enemman kuin yksi.

Tarkastelluissa tutkimuksissa ei tuoda esiin tarkalleen minkalaista ja minka verran tietoa
ASD:sta on vanhemmille annettu. Tdma voi tarkoittaa hyvinkin suuria eroja tutkimusten valilla.
ASD-diagnoosin saamisen vaikutus lapsen ja koko perheen arkeen voi vaihdella melko vahai-
sesta (esim. vanhemmille on jo kertynyt ymmarrysta ja/tai epaily diagnoosista ollut vahvana
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jo pidemman aikaa) hyvinkin huomattavaan (esim. diagnoosi on yllattava eiké ennakkotietoa
ole). Diagnhoosin asettamisen yhteydessa terveydenhuollon ammattilaisten tulisi lisata van-
hempien ymmarrysta seka lapsen haasteista ettd vahvuuksista seka antaa oikein kohdistuvaa
tukea vanhemmille. Anderbergin ym. (2021) tutkimuksessa kerrotaan terveydenhuollon am-
mattilaisten korostavan perheelle annettavaa emotionaalista tukea silloin, kun perhe on ah-
distunut lapsen saamasta diagnoosista, mutta tarjoavan tietoa silloin kun perhe on jo valmis-
tautunut lapsen saamaan diagnoosiin. Carlssonin ym. (2016) tutkimuksessa todetaan, etta
yksi interventio ei sovi kaikille perheille ja siksi lapsen ja perheiden yksil6llinen huomioiminen
tulee tarkeaksi ja vanhempien kanssa keskusteluun on varattava riittavasti aikaa. Myds Hen-
nel ym. (2016) toteavat lapsen ja perheiden yksildllisten tarpeiden huomioisen avulla voitavan
vahentada vanhempien ahdistusta ja altistumista haitallisille itsenadisesti haetuille tiedoille.

Katsauksen artikkeleissa korostuvat moninaiset haasteet perheiden jdddessa itsenaisen tie-
donhaun varaan, kuten perheiden ohjautuminen virheellisen tiedon aarelle, tiedon jadminen
hajanaiseksi ja vaikeus |I6ytaa juuri omaan lapseen seka oman perheen tarpeisiin liittyvaa tie-
toa. Vanhempien tiedon saantiin liittyvia riskeja on havaittu lisdksi mm. tietolahteisiin hukku-
minen, internetin kayttamisen vaikeus, vanhempien vasymys ja ajanpuute tiedon lukemiseen
seka taloudelliset rajoitteet tiedon hakemiseen liittyen (O’Reilly, Karim & Lester, 2015). Inter-
netin tarjoama tieto voi olla asiapitoista tai se voi olla yhden henkilon kokemuksesta kertovaa.
Tana paivana internetissa toimiva sosiaalinen media toimii monille vanhemmille ensisijaisena
tietolahteena. Sen etuina on helppo saatavuus, houkuttelevasti ja lyhyesti esitetyt videot tai
tekstit. Haittoina ovat kuitenkin tieteellisen taustan epavarmuus, yksittaisten ihmisten havain-
not ja siten heikko yleistettavyys seka oirekuvaan liittyvan yksiléllisyyden huomioimattomuus.
Myo6skaan kirjoista itsenaisesti haettu tieto ei valttdmatta ole laadukkain tai ajantasaisin. Per-
heille tulee tarjota ammattilaisen arvioimia ja suosittelemia kirjoja ja internet -sivustoja (Abbott
ym., 2013; Hennel ym., 2016), jotka voivat olla hyvana lisana terveydenhuollosta saadun psy-
koedukaation kanssa. Nama eivat kuitenkaan saa jaada ainoaksi tavaksi toteuttaa psy-
koedukaatiota diagnoosin asettamisen jalkeen.

Psykoedukaation toteuttaminen keskustellen vanhemman kanssa mahdollistaa vanhempien
tarkeina kokemien osa-alueiden huomioiduksi tulemisen ja siten voidaan yksil6llisesti vastata
vanhempien tarpeeseen. Psykoedukaation tulisikin tarjota asianmukainen terapeuttinen liit-
touma, joka ei pohjaa ammattilaisen auktoriteettiin ja vastaanottajan passiivisuuteen, vaan
sen perustana on yhteisty0, tiedottaminen ja luottamus (Colom, 2011). Vertaistuen mahdollis-
tavat ryhmamuotoiset interventiot ovat tarkeita yksildllisen psykoedukaation lisaksi, mutta ne
eivat kokonaan poista diagnoosin asettamisen jalkeen iimenevaa vanhempien valitonta tiedon
ja tuen tarvetta, etenkaan silloin kun oirekuva voi olla melko yksilollinen, kuten autismikirjossa
on tavallista. Lapsen itsensa, hanen sisarustensa ja kodin ulkopuolisen arkiympariston huo-
mioiminen psykoedukaation tarjoamisessa on myds tarkeaa, mutta tassa katsauksessa kes-
kityttiin vanhempien tarpeisiin.

Taman katsauksen tulosten perusteella ammattilaisille suunnatuissa koulutuksissa pitaisi li-
sata puhetta ASD-diagnoosin asettamisen yhteydessa itse diagnostiikasta puhumisen seka
psykoedukaation merkityksesta perheille ja myos sen jatkumosta lapsen eri kehitysvaiheissa.
ASD-diagnoosin asettamisen mydéta terveydenhuollon ammattilaisten tulisi auttaa lapsen ym-
parilla olevia aikuisia lIoytamaan uusia keinoja arjessa ilmenevien haasteiden kohtaamiseksi.
Ammattilaiset ovat iimaisseet tarvetta selkeyttaa ja yndenmukaistaa diagnoosin jalkeisia tuki-
vaihtoehtoja, joilla varmistetaan tuen saatavuus myos heikommassa asemassa olevien ryh-
mien tarpeeseen (Rogers, Goddard, Hill, Henry & Crane, 2016). Tutkimusten tulisikin jatkossa
kohdentua psykoedukaation antamiseen sen kehittdmisen tueksi.
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Psykoedukaation tarkeys on todettu monissa psykiatrisissa oirekuvissa, kuten muillakin 18a-
ketieteen aloilla (Motlova, ym., 2017). Sen toteuttamatta jattaminen voi nykyisessa suomalai-
sessa julkisen terveydenhuollon saastopaineissa olla lyhytnakoisesti ajatellen houkuttelevaa.
Tutkimusnaytto tukee kuitenkin sita, ettd psykoedukaation avulla terveydenhuollon ammatti-
laisten aikaa voi sdastya pitkalla aikavalilla, silla potilaiden ja perheiden sitoutuminen hoitoon
lisdantyy ja oireiden pahenemisvaiheet vahentyvat (Motlova, ym., 2017), joten oikein kohdis-
tuvalla ja ajoitetulla psykoedukaatiolla voidaan saada taloudellisia sdastéja terveydenhuollon
kustannuksissa. Lisaksi potilaiden hyva hoitaminen on voitava aina tehda potilaita arvostaen
ja heidan tarpeensa huomioiden. Jatkossa onkin tarvetta saada lisaa tutkimuksia kohdenne-
tuksi psykoedukaation toteuttamisen tuomasta taloudellisesta vaikutuksesta terveydenhuol-
lossa. Psykoedukaation toteutuminen laaja-alaisesti eri Id3ketieteen erikoisaloilla diagnostii-
kan yhteydessa on myds tarkea ja toivottava tulevaisuudennakyma.

Jenni Koskinen
Helsingin yliopisto
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