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AUTISMIKIRJON HENKILON KOHTAAMINEN

TERVEYDENHUOLLOSSA

OPAS HENKILOKUNNALLE




LUKIJALLE

Oppaan tarkoituksena on antaa terveydenhuollon ammattilaisille
tietoa autismikirjosta ja konkreettisia keinoja autismikirjon hen-
kiloiden potilaslahtoiseen kohtaamiseen. Onnistunut asiointi-
kokemus turvaa hoidon jatkuvuuden.

Autismikirjon potilaita kohtaavan terveydenhuollon ammatti-
laisen tulee ymmartaa autismikirjon henkilon erilaisuut-
ta esimerkiksi aistien, vuorovaikutuksen, kommunikaation,
stressiherkkyyden ja ajattelun suhteen. Hoitohenkilokunnan
autismiymmarrys karttuu myds havainnoimalla asiakkaiden
asiointikokemuksia.

Oppaan pohjana on yhteistydssa Autismiliiton kanssa lokakuussa
2019 toteutettu avoin kysely, johon vastasi 73 henkila. Kyselyssa
selvitettiin autismikirjon henkildiden kokemuksia terveyden-
huollossa asioimisesta.

Vastausten pohjalta olennaisimmat asiat on tuotu oppaaseen.
Oppaan avulla pyritdédn helpottamaan autismikirjon henkilon
asiointia ja hoitotilannetta antamalla kdaytannon vinkkeja hoito-
henkilokunnalle.

Valtioneuvoston vuonna 2012 tekemalla paatoksellda laitos-
asuminen lakkautetaan vuoden 2020 loppuun mennessa. Au-
tismikirjon asiakkaat, joista osalla esiintyy haastavaakin kayt-
taytymistd, siirtyvat julkisen terveydenhuollon piiriin. Siksi
terveydenhuollon henkildkunnan autismiosaaminen tulee yha
tarkeammaksi. Haastava kayttaytyminen on tilanteeseen sopima-
tonta kayttaytymistd, joka aiheuttaa fyysista, psyykkista, sosiaalis-
ta tai taloudellista haittaa henkilolle itselleen, muille ihmisille tai
fyysiselle ympéristolle.
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AUTISMIKIRJO

Autismikirjolla tarkoitetaan neurobiologista keskushermoston
kehityshairiota, joka aiheuttaa erilaisia toimintarajoitteita.
Autismikirjoon luetaan kuuluvaksi autismi, Aspergerin oire-
yhtyma, Rettin oireyhtymd, disintegratiivinen kehityshairio seka
epatyypillinen autismi. Vuoden 2022 alusta yhteinen diagnoosi
autismikirjon hairid korvaa nama erilliset diagnoosit. X-kromo-
somin mutaatiosta johtuva Rettin oireyhtyma siirtyy muiden
samankaltaisten diagnoosien yhteyteen.

Kaikille autismikirjon henkildille yhteista on kommunikaa-
tion haasteet sanallisessa ja sanattomassa viestinndssa. Vuoro-
vaikutuksen haasteet ilmenevat vaikeutena ymmartaa tai tun-
nistaa ihmisten tunnetiloja ja ajatuksia sekd tuoda esiin omia
tunteita ja ajatuksia. Sosiaalisten saantojen hahmottaminen ja
toisten ihmisten aikomuksien ymmartaminen voi olla haasteel-
lista ja johtaa vaarinymmarryksiin tai tilanteeseen sopimatto-
maan reagointiin. Toisen ihmisen tunnistaminen kasvoista on
monelle autismikirjon henkildlle kasvosokeuden vuoksi vaikeaa.

Autismikirjon henkilon aistisaatelyssa voi esiintya yli- ja ali-
herkkyyksia aaniin, valoon, kosketukseen, hajuihin, makuihin
ja vareihin liittyen. Autismikirjon henkilé kuormittuu muita hel-
pommin ympadristotekijoista.

Autismikirjoon liittyvia vahvuuksia ovat esimerkiksi tarkkuus
yksityiskohtien havaitsemisessa, hyva oikeudentaju ja hyva
keskittymiskyky erityisiin mielenkiinnon kohteisiin.

Toimintarajoitteet ovat yksildllisia ja tuen tarve vaihtelee hyvin
itsendisesta elamasta lapi elaman tarvittavaan vahvaan tukeen.
Kaikki oppaan ohjeet eivat valttamatta sovi kaikille. Toisaalta jo-
kainen, diagnoosista riippumatta, voi hyotya siita, etta terveyden-
huollon henkilosté huomioi toiminnassaan oppaaseen tuotuja
asioita.



ODOTUSTILAT

On arvioitu, etta yli 70 prosentilla autismikirjon henkil6ista esiin-
tyy aistikokemusten erilaisuutta. Aistitieto voi olla hammentavaa,
kuormittavaa tai poikkeavaa. Henkil6lla voi olla vaikeuksia havai-
ta, kasitella tai erotella eri aistien kautta tulevaa tietoa. Samalla
henkil6lla voi olla yhden tai useamman aistin yli- ja aliherkkyytta
seka aistihakuisuutta.

Autismikirjon henkil6t kuormittuvat odotustiloissa esimerkiksi
aaniymparistostd, valaistuksesta ja muiden potilaiden toiminnas-
ta.

Aistiarsykkeet voivat tuntua jopa kipuna. Esimerkiksi kevyt kos-
ketus, valot, hajut, maut, tietyt varit tai materiaalit voivat joillekin
aiheuttaa sietamatonta kipua.

Odotustilassa koetut aistidrsykkeet saattavat vaikuttaa henkilon
tarkkaavaisuuteen ja stressiherkkyydestad johtuvaan kuormitus-
tasojen nousuun. Aistiystavalliset odotustilat helpottavat asioin-
tia my0s itse vastaanotolla.

Odotustilaan voidaan jarjestaa aisti-
saatelyn erilaisuuden kannalta estee-
ton paikka:

¢ Tilassa ei ole esimerkiksi television dania tai
muita asiakkaita.

e Tilasta voidaan esimerkiksi sermein rajata pois
odotustilan muut tapahtumat.

e Tilan valaistus on himmeampi tai valojen
saately on mahdollista.

¢ Tilassa huomioidaan akustiikka, esimerkiksi
seinalle asennettavin seindvaattein tai akus-
tiikkkalevyin.




TAPAHTUMIEN ENNAKOINTI

Ihminen oppii tavallisesti pienista vihjeistd jo varhain suun-
tautumaan tulevaan ja ennakoimaan tapahtumia, eli valmistau-
tumaan uusiin tilanteisiin. Koska autismikirjon henkilén on usein
vaikea kestaa yllatyksia, muutoksia seka uusia ja jannittavia tilan-
teita, han tarvitsee tukea ja ennakointia.

Monikanavaisuus helpottaa autismikirjon henkilolla hah-
mottamista. Kuvitettujen toimintaohjeiden, piirtamisen ja
sosiaalisten kuvatarinoiden kdyttdaminen helpottaa asiointia.
Monikanavaisesta ennakoinnista hyotyvat useat muutkin potilas-
ryhmat, kuten lapset ja kehitysvammaiset.

Ennakoinnin avulla autismikirjon henkild saa mahdollisuuden
suhteuttaa omaa toimintaansa tilanteeseen sopivaksi, tuoda
esille omaa tahtoaan ja mielipiteitddn seka hallita omaa kayttay-
tymistaan. Nain kaaoksen tuntu vahenee ja syy/seuraussuhteet
selkiytyvat.

Miten voit auttaa potilasta
ennakoimaan hoitoa?

¢ Yksityiskohtaiset ohjeet saapuessa, mm. minne
menng, mitd seurata ja miten kutsutaan sisaan.

e Muista ennakointi alkaen kosketuksesta ja ilmoita
laitteiden pitdmasta danesta etukateen.

e Kerro, mita seuraavaksi tapahtuu ja kenen kanssa

e Kerro, mita henkiloltd odotetaan.

e Kerro, miksi tutkimus on tarked, missa se tehdaan ja
mita silla saavutetaan.

e Kerro, kauanko tapahtuma kestds, ja milloin hen-
kilo paasee takaisin.

e Varmista, ettd asia on ymmarretty tarkoittamallasi
tavalla.




TUTKIMUSVALINEET

Autismikirjon henkil6lla on usein vaikeuksia nakékulman-
ottokyvyssa, eli sen hahmottamisessa, mita muut nakevat, ajatte-
levat, tuntevat, tietdvat ja odottavat ja miksi. Tasta syysta potilaan
voi olla vaikea paatelld, mita millakin valineelld aiotaan tehda,
joten se tulee hanelle kertoa.

Jokainen autismikirjon henkil6 on yksilo. Onkin hyva kysya, halu-
aako potilas nahda tutkimuksissa kaytettavat valineet.

Tarvittavien tutkimusvalineiden nayttaminen etukateen on myos
osa potilaan asiointia helpottavaa ennakointia.

Tutkimusvalineiden esittely:

e Nayta tutkimuksessa kaytettavat vdlineet.

e Kerro, mita vilineilla tehdaan, kuinka kauan ja
miksi.

¢ Vastaa mahdollisiin tarkentaviin kysymyksiin.

e Varmista ennen tutkimusta, haluaako potilas kysya
vield jotakin. \

e Pida tutkimuksen kannalta tarpeettomat valineet
poissa nakyvilta.

e Muista, ettd potilaan aistikokemukset saattavat
olla yksildllisia.




SELKOKIELI VUOROVAIKUTUKSESSA ! :

Kaikille autismikirjon henkildille yhteisida ovat kommunikaation
haasteet sanallisessa ja sanattomassa viestinndssa seka vuoro-
vaikutuksen haasteet. Ne ilmenevit vaikeutena tuoda esiin omia
tunteita sekd haasteena ymmartaa ja tulkita muiden ihmisten
tunnetiloja ja ajatuksia.

Autismikirjon henkil saattaa tulkita kielta kirjaimellisesti, jolloin
han ei havaitse esimerkiksi sarkasmia ja kielikuvia. Sanojen valin-
taan kannattaa siis kiinnittdd huomiota.

Hoitohenkilokunnan on hyva antaa aikaa kysymyksiin vastaamiseen,
silld autismikirjon henkildn prosessointiaika voi olla pitka.

Selkokielen kayttaminen helpottaa monen autismikirjon henki-
16n ymmartamista. Sitd kdyttamalla vahennetdan vaarinkasityksia
ja edistetdan hoidon onnistumista.

Kayta selkokieltd

e Kartoita kysyen ja keskustellen potilaan aikaisem-
mat tiedot asiasta. Lahde liikkeelle potilaalle jo
ennestaan tutusta asiasta.

e Valta ylimaaraista puhetta, epamaaraisia sanoja
ja vitsailua.

e Kaytd puhekielistd sanastoa. Selitd vieraat tai kasit-
teelliset sanat. Korosta ydinsanoja.

¢ Puhu yhdesta asiasta kerrallaan.
¢ Tauota puhetta sopivasti asiakokonaisuuksien valilla.

¢ Anna konkreettisia esimerkkeja abstraktien tai
uusien aiheiden kohdalla. Kayta tarvittaessa toistoa
tai selventavia kiertoilmauksia.




KYSYMYSTEN ESITTAMINEN

Autismikirjon henkil6lla on haasteita vuorovaikutuksen, kuten
kehonkielen, ddnensdvyjen ja muun “sosiaalisen kielen’, katse-
kontaktin seka mielen lukemisessa. Sosiaalisiin taitoihin liittyen
haasteita aiheuttavat tunnetaidot, kuten itsensa lukeminen ja
omien tunteiden ja ajatusten tiedostaminen sekd niiden muok-
kaaminen ja niista irti padstaminen.

Koska ihmiset tavallisesti saavat paljon tietoa pelkastdaan kon-
tekstista, he jattavat paljon sanomatta. Autismikirjon henkil6 ei
samalla tavalla kykene ajattelemaan kontekstia. Hanen voi olla
vaikea ymmartad, mita tarkoitetaan useampaan asiayhteyteen
soveltuvalla lausahduksella, koska asiayhteyttd voi olla vaikea
paatella.

Autismikirjon henkilon voi olla vaikeaa kertoa sairauteensa liitty-
vista asioista ja tuoda esille uusia seikkoja, jotka tulisi ottaa huo-

mioon vastaanotolla. a

KYLLA El
Miten voit helpottaa
kysymyksiin vastaamista?

® Anna aikaa kysymykseen vastaamiseen. Laskemalla
mielessasi kymmeneen ennen kuin kysyt uuden tai
tarkentavan kysymyksen.

e Valta avoimia kysymyksia ja suosi kysymyksia,

s

joihin voi vastata “kylla” tai “ei".

e Kysy kysymykset yksityiskohtaisesti, selventden
minkad suhteen ja miltd ajalta haluat potilaan voin-
tia selvittaa.

e Huomioi, ettei potilas tuo valttamatta oma-
aloitteisesti esille asioita tai oireita, jotka voivat
liittya toisiinsa.




YMMARRETYKSI TULEMINEN JA
TARVITTAVAN HOIDON SAAMINEN

Autismikirjon henkil6 saattaa keskustellessaan ilmehtia tai elehtia
epatavallisesti. Potilaan puheesta tulee poimia hanen sanoman-
sa asiat ja ottaa huomioon elekielen ja tunneilmaisun vahaisyys,
seka sen mahdollinen ristiriitaisuus verbaalisen ilmaisun kanssa.

Stressiherkkyys tekee autismikirjoon liittyvien yksil6llisten
toimintakykyrajoitteiden kanssa arjesta haastavaa. Se altistaa
mielenterveyden ongelmille. Myds my6hdinen diagnosointi seka
puutteet sairauksien ennaltaehkaisevassa hoidossa voivat joh-
taa autismikirjon henkilén vakaviin terveysongelmiin ja mielen-
terveyden horjumiseen.

Tytoilla ja naisilla autismikirjon piirteet voivat ilmeta eri tavoin
suhteessa poikiin ja miehiin. He pystyvat usein peittamaan
autismikirjon piirteitaan esimerkiksi tarkkailemalla ja kopioimalla
muita. Heillda mielenkiinnon kohteet saattavat olla tavanomaisia,
mutta niiden laatu tai voimakkuus on poikkeavaa. Naiset ja tytot
saattavat myos paeta fiktioon ja eldd toisessa maailmassa tai ta-
voitella taydellisyytta. Tytoilla leikit saattavat noudattaa elokuvien
tai kirjojen kasikirjoituksia. Autismikirjon diagnoosia voivat naisil-
la ja tyto6illa edeltdd muun muassa syomishairiot, pakkoneuroosit,
valikoiva mutismi seka erilaiset mielenterveysongelmat.




Tarkeda muistaa:

¢ Kuuntele ja usko autismikirjon henkilén kuvausta
omasta terveydentilastaan.

 Al4 tulkitse kysymatta asiasta.

e Huomioi, etta autismikirjon henkil6lla voi olla
mielenterveyden ongelmia.
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NAKOAISTIN VARAINEN TIETO

Tulevien asioiden ennakointi on autismikirjon henkil6lle tarkeaa.
Muutokseen tai esimerkiksi toimenpiteisiin asennoitumista hel-
pottaa, kun siihen saa valmistautua ennalta.

Autismikirjon neurobiologisesta taustasta johtuen kuvien kayt-
taminen selkean sanallisen informaation tukena voi helpottaa
hahmottamista. Kuvat, piirrokset ja tekstit selkeyttavat tulevien
tutkimusten sisaltoa ja tarkoitusta seka helpottavat ennakointia.

Esimerkkeja ndkoaistin varaisen
hahmottamisen tuesta:

¢ Tikku-ukkopiirros, johon nimetaan tutkimuksen kan-
nalta olennaisimmat asiat ja kehon osat.

¢ Kellotaulun kuvasta voidaan varittda tutkimukseen
meneva aika tai aika voidaan merkitd ohjeeseen.

e Linkki videoon, mista selvidaa tutkimuksen kulku.
Muista mainita, etteivat tutkimuksessa kaytettavat
laitteet ole joka paikassa valttamattd samanlaiset.

¢ Papunetin kuvapankki- ja tyokaluohjelmalla voi
tehda erilaisiin tarpeisiin kuvallisia ohjeita. Olennaista
ohjeissa on selkea jarjestys, jossa on alku, toiminta ja
loppu. Merkitse ohjeeseen myds odottaminen.

odotushuone henkilétunnus maata tutkimuspdydalla

(-
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Kuvatyokalu: https://papunet.net/materiaalia/kuvatyokalu

12



KIRJALLISET HOITO-OHJEET

Autismikirjon henkil6lla voi olla kielen ymmartamiseen ja proses-
sointiin liittyvia vaikeuksia. Ne voivat ilmeta esimerkiksi puhutun
asian muistamisessa ja kasittelyssa.

Kirjalliset ohjeet helpottavat asiointia:

Ohjeen sisdistamiseen saa enemman aikaa.
Ohjeeseen voi paneutua ilman hdiridtekijoita.

Ohjeesta on poimittavissa selkedsti olennaisimmat
asiat.

Kayta tarvittaessa kuvia.

Potilas voi tarvittaessa ndyttaa ohjeen laheiselleen
ja ndin varmistua toimivansa ohjeessa tarkoitetulla
tavalla.

ﬂnn

VASTAANOTOLLA KASITELTYJEN
ASIOIDEN KERTAUS

Autismikirjon henkildn mieleen painamiseen ja olennaisten asioi-
den poimimiseen keskustelusta vaikuttavat hoitohenkilokunnan
toiminta ja potilaan henkilokohtaiset ominaisuudet.

Siihen vaikuttavat esimerkiksi aistidrsykkeet, kielen proses-
soinnin tapa ja kontekstisokeus. Siksi on hyva kerrata olennaiset
asiat ja selvittaa minkalainen kasitys potilaalla on hoitoohjeista ja
jatkosuunnitelmista.
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Varmista tapaamisen lopuksi, etta:

potilas ymmartaa, mita todetut diagnoosit tai sairau-
det tarkoittavat.

potilas ymmartaa annetut hoito-ohjeet, jatko-
suunnitelman ja osaa toimia niiden mukaisesti.

potilas tietaa miten hanen ladkehoitonsa jatkuu tai
millaisia uusia ladkkeita hanen tulee aloittaa.

potilas on saanut vastauksen kaikkiin hdnen mieltaan
askarruttaviin kysymyksiin.

potilas tietda, mihin ja milloin hdn voi ottaa yhteytts,
mikali kokee tarvitsevansa hoito-ohjeita tai

14




AUTISMIKIRJON HENKILOIDEN
TOIVEITA TERVEYDENHUOLLOLLE

Ymmdrrys ja empatia autismikirjon haasteita koh-
taan. Olettamusten unohtaminen.

Kohtaaminen ilman kiireen tuntua. Kiire voi potl-
laan hermostuessa pahimmillaan viivastyttaa tutki-
musta tai sekoittaa potilaan toimintaa ja kerrontaa.

Pysyva ja tuttu hoitohenkilokunta, joka myds mah-
dollistaa hoidon ja kuntoutuksen jatkuvuuden.

Hoitohenkilokunnan pitkajanteisyys silloikin, kun
kommunikointi tai tutkimuksen suorittaminen on
haasteellista.

Tukiviittomien ja kuvien kaytto selkokielen lisaksi,
seka mahdollisuus vastata kirjallisesti tai kuvien
avulla.

Keskittyminen potilaan kertomiin asioihin ja fak-
toihin, eika siihen milld tavalla tai kuinka tunne-
pitoisesti hdn asiansa ilmaisee.

Ymmdrrys siitd, ettd potilaan voi olla vaikea osoit-
taa kivun tarkkaa paikkaa tai kuvailla oireitaan
tarkasti.

Luvan kysyminen pientenkin hoitotoimenpiteiden
suorittamiseen.

Kysyminen potilaalta itseltaan, milla tavoin hanet
olisi paras tutkia.

Saattajan ohjeiden kuunteleminen, mm. potilaan
pelkoja ja hyvaa kohtaamista koskien. Vaikka
saattaja kertoisi oireista potilaan puolesta, puhu
potilaalle itselleen.

Selkea kirjallinen ohjeistus siitd mihin ja kuinka
nopeasti ottaa yhteytta sairauden pahentuessa,
uusien oireiden ilmetessa tai potilaan unohtaessa
jotakin.
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Oppaan tekijat
Noora Maula (noora.maula@gmail.com)
Saila Aijo (saila.aijo@gmail.com)

Opas on tehty sairaanhoitaja AMK opinndytetyond Autismiliitolle.
Oikeus oppaan muokkaamiseen pidatetaan tekijoilla.

Lahteet 16ytyvat opinndytetyon lahdeluettelosta:
Maula, N. & Aijo, S. 2020. Autismikirjon henkilén kohtaaminen
terveydenhuollossa. Opinndytetyd. Laurea-ammattikorkeakoulu. Espoo.

Oppaan kuvitus ja taitto
Netta Lehtola

Lisdtietoa autismikirjosta
Autismiliitto
www.autismiliitto.fi
facebook.com/autismiliitto
twitter.com/autismiliitto
instagram.com/autismiliitto
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