AUTISMIKIRJON
ENSIOPAS PERHEILLE

OPAS ON SUUNNATTU PERHEILLE,
JOISSA LAPSEN AUTISMIKIRJON DIAGNOOSI
ON TUORE.
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MITA AUTISMIKIRJO TARKOITTAA?

Autismikirjo on aivojen neurobiologinen kehityshairio.

Se on eldmanmittainen tila, joka johtuu keskushermoston
erilaisesta kehityksestd. Sen taustalla olevia syitd ei kunnolla
tunneta. Luultavasti taustalla on useita eri tekijoitd, jotka ovat
sekd geneettisia ettd ymparistdsta johtuvia.

Autismi ilmenee hyvin yksilllisesti ja sen aiheuttamat toiminta-
rajoitteet ovat myos yksilollisia ja vaihtelevia.

Autismikirjon piirteisiin kiinnitetddn huomiota usein siina vai-
heessa, kun lapsi alkaa opetella puhetta tai vuorovaikutustaitoja.

Autismikirjon piirteisiin sisdltyy sekd toimintarajoitteita etta
vahvuuksia. Autismikirjon tunnusomaiset piirteet ilmenevat vaih-
televasti eri ihmisilla ja eri tilanteissa. Autismikirjon ihmisen tuen
tarve on yksilllista: voi olla, ettd tukea ei tarvitse lainkaan, sita voi
tarvita ajoittain tai tuen tarve voi jatkua koko eldman ajan.



Autismikirjon piirteet ilmenevat esimerkiksi:

- Sosiaalisessa vuorovaikutuksessa; lapsen voi olla vaikeampaa
ymmartaa toisen tunteita ja ilmaista omia tunteitaan.

- Sosiaalisessa kommunikaatiossa; lapsella voi olla eriasteisia
vaikeuksia ymmartaa ja kdyttaa kielta seka tulkita
iimeitad ja eleitd.

«  Sosiaalisessa mielikuvituksessa; lapsella voi olla vaikeuksia
mieltaa erilaisia tilanteita oman kokemuspiirinsa ulkopuolelta.

- Aistitoiminnan erityispiirteet; lapsella voi olla yli- ja
aliherkkyyksia ja aistitieto voi sekoittua.

- Asioiden merkityksen ja ympariston ymmartaminen
ja mieltéminen poikkeavalla tavalla.

- Toiminnanohjauksen vaikeudet; lapsen voi olla vaikea
ennakoida ja suunnitella tulevaa, tai aloittaa ja
lopettaa toimintoja.

- FErityiset mielenkiinnon kohteet eli ekkot, jotka voivat vieda
huomion kaikesta muusta, mutta jotka voivat myos auttaa
oppimisessa ja tuottaa mielihyvaa.

+Rajoittunut tai stereotyyppinen kadytos; lapsi voi haluta tehda
asiat aina samalla tavalla ja toistaa samaa liikettd kerta toisensa
jalkeen. Toimintatapa voi estaa oppimasta uutta, mutta se voi
myos tuottaa turvallisuuden tunnetta ja mielihyvaa.




Autismikirjon piirteet muuttuvat usein eldman eri vaiheissa ja ne
esiintyvat aina yksilollisesti eri ihmisilla. Autismikirjoa esiintyy
kaikkialla maailmassa ja eri tutkimusten mukaan sitd esiintyy
vdestostd noin 1,2 %:lla. Autismikirjo koskettaa kuitenkin
huomattavasti suurempaa maaraa vaestod, esimerkiksi perheen-
jdsenid, sukulaisia ja ammattilaisia eri sektoreilla.

Autismikirjon diagnoosit ovat yleisempia pojilla kuin tytailla.
Nykydan arvellaan, ettd poikien ja tyttdjen suhdeluku on 3:1.
Poikien suurempaan madraan voi olla useita syitd, yksi niista on
todennakoisesti se, ettd tytoilld piirteet ilmenevat eri tavoin, eika
niita varsinkaan aikaisemmin ole tunnistettu. Tytot saattavat esi-
merkiksi opetella kdyttdytymaan sosiaalisissa tilanteissa odotetulla
tavalla matkimalla muita. N&in heidén autismikirjon piirteensa
saattavat jadda huomaamatta. Autismikirjo voi periytyd ja samassa
perheessa voi usealla eri perheenjasenelld olla autismikirjoa tai
muita neuropsykiatrisia (nepsy) erityispiirteita.

Autismikirjon diagnoosin tekee yleensa erikoisldakari yhdessa
muiden ammattilaisten kanssa. Tutkimuksissa keskitytaan lapsen
kdyttdytymisen arviointiin. Kasvatus ei ole syyna autismiin.
Diagnoosin varmistuminen voi olla pitkd prosessi ja myos
toimintatavat vaihtelevat alueittain.

Autismiin liittyvassa diagnosoinnissa on tapahtumassa muutos,
jolloin otetaan kadyttdon ICD-10 tautiluokituksen korvaavaa
ICD-11-luokitus. Muutoksen yhteydessa nykyisessa tauti-
luokituksessa laaja-alaisiin kehityshairidihin sisaltyvat erilliset



diagnoosit (autismi, Aspergerin oireyhtymad, epatyypillinen
autismi, disintegratiivinen kehityshairio) poistuvat ja tilalle tulee
yksi yhteinen nimi, autismikirjon hdirio, jota sitten tarkennetaan
yksilon toimintakykyd kuvaavilla lisamaaritteilla.

Kuntoutus

Kuntoutuksen tavoitteena on edistaa ja vahvistaa lapsen oma-
toimisuutta. Se on usein taitojen ja toiminnan harjoittelua arjen
ymparistoissa. Kuntoutuksen tarve ja sen sisaltd on yksilollista.
Tavoitteena on tukea osallisuutta ja luoda toimiva arki niin, etta
autismikirjon lapsi pystyy eldmaan hyvaa ja tulevaisuudessa
mahdollisimman itsendista eldmaa. Kuntoutus ei kuitenkaan
poista autismikirjon piirteitd, vaan tukee lapsen kehitysta
kokonaisvaltaisesti.

Varhaiskuntoutuksella tarkoitetaan mahdollisimman varhain
aloitettua autismikuntoutusta. Varhaiskuntoutus on ika- ja kehitys-
taso huomioiden tehtyja, yksilollisesti suunniteltuja toimenpiteita,
joiden avulla tuetaan lapsen kehitysta ja arjessa selviytymista.
Varhaiskuntoutus perustuu perheen antamaan ja lapsesta tutki-
muksissa saatuun tietoon. Kuntoutus suunnitellaan ja toteutetaan
moniammatillisesti yhteistydssa perheen, koulun ja paivakodin
kanssa.




AISTIT

Autismikirjon lapsilla on usein aistien toimintaan liittyvia erityis-
piirteitd. Jokin aistikanavista voi olla joko liian herkka tai se voi
toimia huomattavan heikosti. Aistimukset voivat myos sekoittua
keskenaan. Aistimukset voivat vaihdella samalla ihmisella eri
tilanteissa ja yli- ja aliherkkyyksid voi esiintyd myos yhta aikaa.
Herkkyyttd voi ilmeta esimerkiksi aanille, valoille, kosketukselle,



kivulle, kylmalle, kuumalle, hajuille, mauille tai muille
aistiarsykkeille.

Lapsen toimintaa ja kdyttdytymista seuraamalla voidaan selvittaa,
miten hanen aistijarjestelmansa toimii. On tarkeaa oppia tunnis-
tamaan aistiherkkyydet ja ottaa ne huomioon arjessa. Herkkyyksia
ei voi kuntoutuksen keinoilla poistaa, mutta niiden vaikutuksien
kanssa voi oppia elamaan esimerkiksi kayttamalla korvatulppia,
aurinkolaseja, kiinnittamalla huomiota akustiikkaan jne.
Herkkyydet korostuvat usein lapsen ollessa vasynyt tai
stressaantunut.

Lapsella aistitoiminnan poikkeavuudet voivat nakya esimerkiksi:

« Kevyt kosketus voi tuntua pahemmalta kuin tiukka
halaaminen.

-+ Lapsen on vaikea sydda sellaista ruokaa, jossa eri ainekset
koskettavat toisiaan, esimerkiksi kastike on perunoiden
paalla eikd erikseen perunoiden vieressa.

-+ Lapsen voi olla vaikea sietdd eri tuoksuja: joidenkin
ruoka-aineiden tai hajusteiden tuoksut voivat olla
epamiellyttdvid tai suorastaan vastenmielisid ja aiheuttaa
jopa kivun tuntemuksia.

- Taustadanet kuten loisteputkivalojen sirina hairitsevat,
eika lapsi pysty keskittymdan mihinkaan muuhun.
Adni saattaa tuottaa jopa kivun tuntemuksia.

- Jokin aistikokemus saattaa aiheuttaa suurta mielihyvaa.
Esimerkiksi painopeiton raskas paino keholla voi auttaa
lasta rentoutumaan.




KOMMUNIKAATIO JA VUOROVAIKUTUS

Autismikirjon lapsen puheen tuottamisessa ja ymmartamisessa
voi olla eriasteisia vaikeuksia. Kaikki eivat valttamatta pysty
kommunikoimaan puheella, osalla voi olla vaikeuksia ilmaista
mielipiteita tai vaikeudet voivat ilmeta sosiaalisessa kommuni-
kaatiossa ja vuorovaikutuksessa. Esimerkiksi sanojen ja ilmaisujen
sanatarkka tulkitseminen voi aiheuttaa vadrinkdsityksia.

Osa autismikirjon lapsista tarvitsee puhetta tukevia ja korvaavia
kommunikointimenetelmid. On térkeda l6ytda yksilollisesti sopiva
kommunikointitapa, jolla autismikirjon lapsi voi ilmaista itsedén
ja tulla ymmarretyksi eri toimintaymparistoissa. Kommunikaation
tukena voidaan kayttaa kuvia, viittomia, selkokieltd, kirjoitusta,
erilaisia teknisia laitteita, tietokoneohjelmia ja puhelinsovelluksia.
Yksilollisen kommunikointitavan opettelu ja vahvistaminen ovat
osa autismikirjon lapsen kuntoutusta.

Autismikirjon lapsen vuorovaikutus saattaa poiketa totutusta.

Han ei valttamatta osoita kiinnostusta muita lapsia kohtaan tai
osallistu yhteisiin leikkeihin. Hdnen voi olla vaikea solmia ystavyys-
suhteita tai han voi hakeutua itseddn nuorempien lasten

tai aikuisten seuraan.

Autismikirjon lapsilla on usein myds vaikeuksia tulkita ja ymmar-
taa toisten ihmisten eleitd ja ilmeitd. Heidan voi myos olla vaikea
ymmartaa, mita toiset ajattelevat ja tuntevat. He voivat kuitenkin
oppia nditd taitoja esimerkiksi sosiaalisten tarinoiden ja tunne-
taitojen harjoittelujen avulla.



TOIMINNANOHJAUKSEN VAIKEUDET

Autismikirjon lapsella voi olla vaikeuksia oman toiminnan
ohjauksessa. Hanen voi olla vaikea hahmottaa kauanko toiminta
kestad, missa jarjestyksessa asiat on hyva tehda ja kuinka paljon
aikaa toimintaan on kulunut. Autismikirjon lapsen voi olla vaikea
siirtad esimerkiksi kotona oppimaansa taitoa toiseen ymparistoon.
Han voi joutua opettelemaan saman taidon jokaisessa eri
ymparistdssa uudelleen.

Toiminnanohjauksen vaikeuksiin voi usein vaikuttaa strukturoin-
nilla ja ennakoinnilla. Lapsi saattaa tarvita selkeitd toimintaohjeita
sekd joka pdiva toistuviin arkisiin rutiineihin ettd uusiin tilanteisiin.
Struktuurin ja ohjeiden avulla lapsella on mahdollisuus oppia
selviytymdan yha itsendisemmin arjessa.

Strukturointi

Autismikirjon lapset tarvitsevat tukea ympadriston ja oman
toiminnan hallintaan, asioiden ja tilanteiden ennakointiin ja
lapikdymiseen. Lapsen oppimista tukee selked ajan, paikan ja
toiminnan jasentaminen: ensin, sitten, jalkeen -tapahtumat.
Strukturoitu eli jasennelty ympadristo ja ohjaus ovat osa
autismikirjon lapsen kuntoutusta.




Strukturointi on ympariston selkeyttamistd kuvilla, kirjoitetuilla
ohjeilla, varikoodeilla, alueiden rajaamisella ym. selkeilla tavoilla.
Niilla selkeytetddn toimintaa ja kerrotaan esimerkiksi:

« mitd tehdaan

« missa tehdaan

+  ketkd tekevat

+ kuinka kauan tehdaan (lopetus)
+ mitd toiminnan jalkeen tapahtuu

Strukturointi voi olla my&s yhden tekemisen pilkkomista pieniin
osiin. Yleisin esimerkki struktuurista on kuvallinen paivajarjestys.
Autismikirjon lapsi pystyy ndin paremmin jdsentdmaan omaa
toimintaansa ja tuntemaan olonsa turvalliseksi.

Strukturointi tukee kaikkea oppimista ja itsendista selviytymista.

HAASTAVA KAYTTAYTYMINEN

Haastava kadyttaytyminen maaritelladn usein kaytokseksi, jonka
ympadristd kokee hairitsevaksi, haitalliseksi tai vaaralliseksi. Autismi-
kirjon lapsilla voi esiintyad haastavaa kdyttaytymista tai sellaiseksi
tulkittavaa kdyttaytymista. Sen syita voivat olla puutteelliset
kommunikointitaidot, aistitoiminnan erityispiirteet, toiminnan-
ohjauksen vaikeudet, struktuurin puute, vuorovaikutuksen
vaikeudet, stressi, turvattomuus, muutokset, siirtymatilanteet jne.

Haastavan kayttaytymisen syiden ja kayttdytymista edeltdvien
tapahtumien lapikdyminen on tarkeda, jotta lapsen kanssa

10




voidaan opetella toisenlaista tapaa toimia. Haastavaan kayttay-
tymiseen vaikuttaminen vaatii yleensa ympariston muokkaamista
ja ymparilla olevien ihmisten toimintatapojen muuttamista.

Muutoksilla pyritddn vaikuttamaan siihen, ettei lapsen tarvitse
kdyttdytyd haastavasti ja han saa mahdollisuuden oppia toisen-
laisia tapoja toimia. Haastavaan kdyttdytymiseen puuttumiseen
tarvitaan usein kuntoutuksen ammattilaisten tukea.

RUTIINIT JA RITUAALIT

Rituaalit, rutiinit ja kapea-alaiset kiinnostuksen kohteet ovat
autismikirjon lapsille yleisia. Rutiinit luovat lapselle usein
turvallisuudentunnetta. Muutokset arkipaivan toiminnoissa
voivat aiheuttaa ahdistusta. Tietyt sédnnonmukaisuudet ja rutiinit
auttavat lasta ennakoimaan miten toimia ja mitd tapahtuu.

Rituaalinomainen kayttdytyminen voi myds olla lapsen tapa
selviytyad tilanteesta tai saada nautintoa. Naitd kdyttdytymistapoja
voivat olla esimerkiksi kehon toistuvat liikkeet, heijaaminen, kaden
tai esineen heiluttaminen eli viputtaminen, hyppiminen tai
varpailla kavely. Ndita kutsutaan usein stimmaamiseksi, eli
toistavan liikkeen tekemiseksi. Mikali nama toiminnot eivat
haittaa uuden oppimista tai paivittaista elamaa, kannattaa miettia
onko niihin syyta puuttua vai ovatko ne harmittomia tapoja, joihin
ei ole syytd puuttua.
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UNI- JA NUKAHTAMINEN

Nukahtamis- ja univaikeudet ovat autismikirjon lapsilla melko
yleisid. Unen tarve voi olla pieni tai vasymyksen tunnistaminen
puutteellista. Saannollisen iltarytmin luominen, mahdollisimman
vahan aisteja kuormittava nukahtamisymparisto tai esimerkiksi
painava peitto voi auttaa lasta uniongelmissa.



Kiinnita paivan aikana huomiota asioihin, jotka saavat lapsen
rentoutumaan ja pyri toistamaan niitd nukkumaan mennessa.
Mikali lapsi on aktiivinen eikd osaa rentoutua, on hyva etsia
keinoja, joilla han saavuttaisi rentoutumisen tunteen. Nukkuminen
on tarkeaa lapsen kehityksen kannalta, joten ongelmatilanteissa
kannattaa keskustella asiasta ammattilaisten kanssa.

SYOMINEN

Sydmisongelmat ovat yleisia autismikirjon lapsilla. Ne voivat
johtua esimerkiksi aistitoiminnan erityispiirteista. Suun tunto-
aistimukset, ruuan haju, maku, vari tai koostumus voivat olla
ylivoimaisia sydmisen esteita autismikirjon lapselle. Sydmiseen
liittyvien ongelmien lievittdmisessa parhaita tuloksia saadaan
usein palkitsemalla eika pakottamalla.

Yleista on, etta autismikirjon lapsi ei valttamatta halua ruoka-
aineita sekoitettavan keskendan. Han pystyy sydmaan, jos kaikki
ruokalajit ovat erikseen lautasella. Sydmiseen liittyvat aisti-
herkkyydet voivat vaihdella eri tilanteissa ja muuttua idan myota.

Autismikirjon lapsen eldmdssa esiintyvista haasteista, vaikeuksista
ja onnistumisista on tarkeda keskustella kuntoutuksesta vastaavien
ammattilaisten kanssa. Oikean toimintatavan ldytaminen voi vieda
aikaa ja vanhempien kokemus ja tieto lapsesta on tarkedd myos
ammattilaisille.
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TUKIMUODOT

Tukimuodot maaraytyvat aina yksilollisesti. Tuen tulee maaraytya
sen mukaan, paljonko tukea lapsi tarvitsee, eika sen, mika
diagnoosi hanelld on (tarveldahtoisyys).

Kuntoutussuunnitelman teko kuuluu julkiselle terveyden-
huollolle. Yleensa lasta tutkinut taho tekee kuntoutus-
suunnitelman yhdessa perheen, terapeuttien ja esimerkiksi
paivakodin tai koulun kanssa.

Palvelusuunnitelman laatiminen on kunnan vastuulla, mutta
aloitteen tekee yleensa perhe, joka on yhteydessa kunnan
sosiaalitoimeen. Palvelusuunnitelmaan kirjataan perheen
palvelujen tarve. Suunnitelma sitoo kuntaa, eikd suunnitelmasta
poikkeavaa padtdsta ei voi tehda ilman perusteltua syyta.

Lisatietoa kuntoutus- ja palvelusuunnitelmasta:
Vammaispalvelujen kasikirja, Lapset & perheet: www.thl.fi

Kelan vammaistuki: Tuen tavoitteena on tukea vammaisen tai
sairaan alle 16-vuotiaan lapsen paivittdista elamaa. Lapsi voi saada
vammaistukea, jos hdn vammansa tai sairautensa vuoksi tarvitsee
saannollistd hoitoa, huolenpitoa ja kuntoutusta. Hoidon ja huolen-
pidon tarpeen tulee olla tavanomaista suurempaa ja kestaa
vahintaan 6 kuukautta.

Sairauden tai vamman diagnoosi ei yksin ratkaise lapsen oikeutta
vammaistukeen. Oikeus tukeen ja sen tasoon arvioidaan sen
mukaan, kuinka paljon hoitoa ja huolenpitoa lapsi tarvitsee (Kela
2020). Lapsi ja perhe voivat Kelan kustantamana saada eri terapia-



palveluita ja kuntoutusta, esimerkiksi sopeutumisvalmennus-
kurssin muodossa. Maksusitoumuksia kuntoutukseen voi Kelan
lisaksi saada terveyskeskuksista ja kunnista.

Tietoa palveluista saa kunnan sosiaalitoimesta (palveluohjaaja tai
sosiaalityontekija) ja Kelasta: www.kela.fi

JARJESTOLAHTOINEN TUKI
- AUTISMILIITTO RY

Neuvontapalvelu tarjoaa tukea ja neuvoja autismikirjoon liittyvissa
asioissa ma-to kello 12—15 puh. 050 467 3130 ja séhkopostitse:
neuvontapalvelu@autismiliitto.fi. Neuvontapalvelu-chat: Tuki-
net-alustalla osoitteessa www.tukinet.net. Osallistuminen vaatii
omien tunnuksien luomisen ja sisdankirjautumisen, joka tapahtuu
Tukinetin etusivun kautta.

Vertaisosaaja antaa tukea silloin, kun autismikirjon diagnoosi on
tuore. Vertaisosaajat ovat Autismiliiton kouluttamia ja he tekevat
vapaaehtoistydta. Yhteydenottopyynto vertaisosaajalle tehdaadn
nettilomakkeella: www.autismiliitto.fi/vertaisosaaja. Lisatietoja:
vertaistuki@autismiliitto.fi

Autismiliiton nettivertaisillat kerran kuukaudessa. Lisatietoa
ryhmistéa ja kokoontumisajat: www.autismiliitto.fi/vertaistuki

Jasenyhdistykset: tarjoavat jasenilleen vertaistukea, tapahtumia,
koulutusta ja autismikirjon asiantuntemusta. Yhdistykset toimivat
vapaaehtoisten voimin ja toiminnoissa on alueellisia eroja.
Yhdistyksen jasen saa jasenetuna Autismi-lehden ja jasenalen-
nusta Autismiliiton jarjestamista koulutustapahtumista. Tutustu
jasenyhdistysten toimintaan: www.autismiliitto.fi/jasenyhdistykset
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Autismiliitto

Autismiliitto edistaa autismikirjon ihmisten ja heidédn laheistensa
yhdenvertaisuuden, vaikutusmahdollisuuksien ja hyvan eldman
toteutumista.

Autismiliitto on valtakunnallinen asiantuntija- ja kansalaisjarjesto.

www.autismiliitto.fi

Teksti: Elina Vienonen
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