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Terminologian tutkimus tdlld hetkella

Autismikirjoa koskevasta terminologiasta kayty viime vuosina vilkasta keskustelua ja
tehty useita kansainvalisia kyselytutkimuksia

ammattihenkildiden suosimasta terminologiasta

Englannin kielessa erot paikantuvat usein henkiloldhtoisen (esim. engl. person with
autism) ja identiteettilahtoisen (esim. engl. autistic person) terminologian vdlille

@ Autismikirjon henkildiden suosiman terminologian on todettu eroavan esimerkiksi
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Miksi kyselytutkimus toteutettiin?

fP Soveltuvatko kansainviliset ja padosin englanninkieliset tutkimustulokset
H suomen kieleen ja Suomen kontekstiin?

Ammattieettisesti tarkeaa tietaa, kuinka puhua ja kirjoittaa autismikirjosta
fp kunnioittavasti suomenkielisissa virallisissa yhteyksissa (esim. erilaisissa koulun
ja terveydenhuollon vuorovaikutustilanteissa ja tieteellisissa julkaisuissa)
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Miten kyselytutkimus toteutettiin?

Monivalintavaihtoehdoiksi valittiin kansainvalisten tutkimusjulkaisujen

pohjalta termeja

Termeille valittiin joko yleisesti suomenkielessa kaytdssa olevat
kadnnokset tai tuotettiin kaanndkset

»s,
A "))
L XX<<
e L

XX

— / Termi oli mahdollista kirjoittaa kyselyyn my&s itse sopivan vaihtoehdon
— puuttuessa
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Miten osallistavaa otetta toteutettiin?

W 4 vapaaehtoista autismikirjon aikuista pyydettiin kommentoimaan
kyselypohjaa ja sen termivaihtoehtoja. Kommenttien pohjalta toteutettiin

muutoksia
M) Tutkimus- ja kirjoittajaryhmdssa mukana autismikirjon aikuisia
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Kyselytutkimus

Verkkokysely kevaalla 2021

XXX X
|11

’P Mitka kasitteet olisivat parhaimpia kuvaamaan autismikirjoa virallisissa
° yhteyksissa?! Miksi?
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Kyselytutkimus

Verkkokysely kevaalla 2021

XXX X
|11

fp Mitka kasitteet olisivat huonoimpia kuvaamaan autismikirjoa virallisissa
° yhteyksissa?! Miksi?
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Kyselytutkimus

c=|  Verkkokysely kevéilld 2021
’P Mitka kasitteet olisivat parhaimpia kuvaamaan autismikirjon henkiloita
° virallisissa yhteyksissa?! Miksi?
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Kyselytutkimus

c=|  Verkkokysely kevéilld 2021
fp Mitka kasitteet olisivat huonoimpia kuvaamaan autismikirjon henkiloita
° virallisissa yhteyksissa?! Miksi?
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Kyselytutkimus

0.0 .
Q= 186 vastaajaa

A autismikirjon aikuisia

2 autismikirjon henkildiden laheisia (esim. vanhemmat, sisarukset,
ystavat)

A autismikirjon henkil6iden kanssa tai autismikirjon parissa

tydskentelevia ammattihenkiloita (esim. ladkarit, opettajat, tutkijat)

UEF// University of Eastern Finland 11



Kyselytutkimus

& 7 % vastagjista koki kuuluvansa useampaan kuin yhteen sidosryhmadn

N Tutkimuksissa tarkeda huomioida, ettd vastaajat voivat edustaa useita
sidosryhmia

Esim. autismikirjon henkil&t voivat vastata myos esimerkiksi
autismikirjon lapsen laheisina tai ammattihenkiléina
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Kyselytutkimus

Coon] Vastaajat jaettiin ryhmiin heidan merkitsemansa ensisijaisen sidosryhman
o0, perusteella, jotta ryhmia voitiin vertailla toisiinsa tilastollisesti

Eo 64 autismikirjon aikuista
2 /3 autismikirjon henkildiden [dheista
Qo 48 autismikirjon henkildiden kanssa tai autismikirjon parissa
tydskentelevdd ammattihenkiloa
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Tulokset
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v | limio: Mitd termeja sidosryhmat suosivat?
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3 | IImie: Mitd termeja sidosryhmit eivit suosineet?
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@ Henkild: Mitd termeja sidosryhmat suosivat!
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Autismikirjo Autistinen hlo / HIS, joka on HIS, jolla on
henkild Asperger-hld autismikirjolla autismikirjon
diagnoosi

W Autismikirjon henkilét B Laheiset B Ammattihenkilot
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@ Henkild: Mitd termeja sidosryhmat suosivat!

80% Er\

70%

| | Lisaksi autismikirjon henkildista 60%
suurempi osa kuin laheisista 50%
suosi sellaista termia, jota el .
oltu mainittu kyselyssd (mm. .
autisti). .

10%

i

Autisti *

0%

B Suosio M Epasuosio

* Huom. Vain kyseisen vaihtoehdon itse tuottaneet (12 vastaajaa)
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2 | Henkils: Miti termeja sidosryhmat eivat suosineet?
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2 | Henkils: Miti termeja sidosryhmat eivat suosineet?
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Termien tarkeita ominaisuuksia sidosryhmien mielesta

Ominaisuudet Autismikirjon Laheiset Ammattihenkil&t
henkil6t

Totuudenmukaisuus 66 % 52 % 52 %
Neutraalius 56 % 41 % 50 %
Informatiivisuus 41 % 37 % 44 %
My&nteisyys 38 % 36 % 29 %
Ymmarrettavyys 38 % 19 % 25 %
——>  Kattavuus 19 % 25 % 44 %
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crilaisia ndkemyksia myos sidosryhmien sisalla

Toiset termit jakoivat vastaajien mielipiteita enemman kuin toiset. Esimerkiksi
autismikirjon henkildiden sidosryhmassa:
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Mitd tuloksista voidaan ajatella’

ﬂ Tarkeda huomata, ettd tallaisten kyselytutkimusten tulokset edustavat
yleensd vastaajien enemmiston nakemyksia

g Niita ei tule tulkita kaikkien autismikirjon henkildiden (tai ldheisten tai
ammattihenkildiden) nakemyksiksi, vaan yksilollinen vaihtelu on huomioitava

ﬂ On hyva huomioida my&s se, etta kyselytutkimuksen vastaajajoukko jai
suhteellisen pieneksi

UEF// University of Eastern Finland 26



\/

A

Mitad tuloksista voidaan ajatella?

ﬂ Sekd autismikirjon henkildiden ettd kaikkien vastaajien kesken
suosituimmat termit olivat

autismikirjo ja autismikirjon henkild

UEF// University of Eastern Finland 27



Mitad tuloksista voidaan ajatella?

3 Voidaan suositella ndiden termien kayttdmista mikali autismikirjon
henkildn itse kayttama tai toivoma termi ei ole tiedossa

3 Suosituksena kayttad termia, jota autismikirjon henkilo itse
kayttaa tai tiedustella kdytettdvaa termid suoraan
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\ Kuinka ammattihenkildiden olisi hyva tiedustella termia?

Y,

Esimerkiksi virallisissa terveydenhuollon asiakastilanteissa.

* Kysymalla suoraan esim. "Mitd termia toivoisit minun kayttavan?”
* Ehdottamalla kaytettavaa termia esim. "Sopiiko, ettd kdytdamme XX termia? /

Mita ajattelet XX termista?”
e TJermia ei tarvitse tiedustella, vaan ammattihenkilon tulisi mukauttaa oma

terminologiansa asiakkaan terminologiaan.
* Suoraan tiedusteluun voi olla vaikea vastata heti. Olisi hyva voida miettia

rauhassa ja voida palata asiaan mydhemmin.
* Termid ei tarvitse mielestani tiedustella lainkaan.
* Jotenkin muuten. Miten?
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Mita tutkia lisaa tulevaisuudessa’

N Eri ikdryhmien huomioiminen
. Mitd lapset ja nuoret ajattelevat autismikirjon terminologiasta? Mita
. ikdihmiset!
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Mita tutkia lisdd tulevaisuudessa’

Ir\ Sidosryhmat eivat ole selkearajaisia ja vastaajilla on monia erilaisia
<okemuksia kuulumisesta eri sidosryhmiin
. Kuinka samankaltaisia tai erilaisia nakemyksia on vastaajilla, jotka
. Kokevat kuuluvansa vain yhteen tai toisaalta useaan sidosryhmaan?
d Millaisia nakemyksia on esim. autismikirjon lasten vanhemmilla, jotka
* joko ovat tai eivat ole itse autismikirjon henkil6ita?
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Mita tutkia lisdd tulevaisuudessa’

Termivalinnoille annettuja perusteita analysoidaan parhaillaan
yksityiskohtaisemmin PEICAS-hankkeessa

o Millaisin perustein tiettyja termeja puolletaan ja toisia vastustetaan?
. Miten perusteet liittyvat toisiinsa! Kuinka sidosryhmat eroavat
toisistaan perusteiden tuottamisessa’
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Mitd tehda toisin tulevaisuudessa’

N Osallistaminen tutkimuksen varhaisemmassa vaiheessa

ﬂ Laajempi joukko autismikirjon henkiloita tydstamassa kyselya ja
vastausvaihtoehtoja
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Mitd tehda toisin tulevaisuudessa’

| Laajemman ja monipuolisemman vastaajajoukon tavoittaminen
olisi tarkeaa.

P, Kuinka tukea toimintakyvyltaan erilaisten autismikirjon
) henkildiden osallistumista?
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Mitd tehda toisin tulevaisuudessa’

3 Tutkimuksesta ja sen tuloksista viestiminen monipuolisesti ja
saavutettavasti

? Millaiset kanavat ja alustat mielekkaita ja toimivia tiedotukseen?

? Kuinka viestid saavutettavasti/
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Dindar, K, Kilpia, A., Kdmarainen, A,, Pihlainen, K., Pukki, H-K,, & Karna, E. (2023). Oppimisen ja
oppimisvaikeuksien erityislenti NMI-Bulletin, 2, 19-35.

Katja Dindar

Anni Kilpia

Anniina Kamarainen
Kaisa Pihlainen
Heta-Kaarina Pukki
Eija Karna

Sidosryhmien nakemyksia
autismikirjoa koskevasta
terminologiasta Suomessa

Kohokohdat

o Kyselytutkimuksen vastaajien enemmisté suosi termeja autismikirjo ja autismikirjon
henkilé

e Termit herattivat kuitenkin nakemyseroja eri sidosryhmissa. Tutkimuksen
sidosryhmia olivat autismikirjon henkilét, autismikirjon henkildiden laheiset ja
autismikirjon parissa tydskentelevat ammattihenkilot

e Autismikirjon henkilét suosivat "identiteetti ensin” -termeja, kuten autismikirjon
henkild ja autistinen henkilé / Asperger-henkild

e Vastaajien mielestd hyva termi on kuvaava, kunnioittava, kaytannollinen,
ajantasainen ja kayttokontekstiinsa sopiva.
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