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Lausuntopyyntd Mielenterveysstrategian luonnoksesta

Autismiliiton lausunto 28.10.2019

1) Mielenterveyslinjaukset

Linjaus 1: Mielenterveys padomana
- Kommentit ehdotuksiin tavoitteiden saavuttamiseksi

Tavoitteista puuttuu vammaisten seka neuropsykiatrisia oireyhtymia (autismikirjo (ml.
Aspergerin oireyhtymd), ADHD ja Tourette) omaavien lasten ja nuorten mielenterveyden
lisddmisen tavoite. Mm. kouluterveyskyselyista kay ilmi, ettéa ko. kohderyhmiin kuuluvat lapset
ja nuoret kohtaavat suhteessa muita lapsia ja nuoria enemman yksinaisyytta ja syrjintaa seka
tulevat muita todennakoisimmin koulukiusatuiksi. Erityisesti autismikirjon ihmisilla on
litAnnaisina oireina mielenterveysongelmia, kuten ahdistuneisuutta ja masennusta. Nama
kohderyhmat tulisi tunnistaa ja nimeta mielenterveysstrategiassa.

Ehdotukset linjauksiin:
Lisataan tavoitteisiin

- Ammattilaisten osaamisen lisddminen vammaisuudesta ja neuropsykiatrisista oireyhtymista
sekd ymmarryksen lisddminen siitd miten vammaisuus ja/tai neuropsykiatriset oireyhtymat
vaikuttavat mielenterveyteen.

- Osaamisen lisddminen vammaisten ja neuropsykiatristen ihmisten, erityisesti lasten ja
nuorten seka heidan laheistensa kohtaamiseen palvelujarjestelmassa.

- Neuropsykiatristen ihmisten mielenterveyden tukeminen siten, etta litAnnaisoireet vahenevat
merkittavasti (tavoitteena vaikuttavuus).

Mielenterveys- ja paihdetytssa tunnistetaan aiempaa paremmin neuropsykiatriset henkil6t ja
heille tarjotaan heidan tarpeitaan vastaavaa tukea (tavoitteena tuen ja palveluiden
vaikuttavuuden parantaminen).

Linjaus 2: Lasten ja nuorten mielenterveyden rakentuminen arjessa
- Kommentit ehdotuksiin tavoitteiden saavuttamiseksi

HUS:in alueella tehdyssa lasten ja nuorten pddsy mielenterveyspalvelujen piiriin (vuonna
2018) -arviointimuistiossa todetaan, etta erikoissairaanhoidon lahetemaarat ovat kasvaneet
seka lastenpsykiatriassa etté nuorisopsykiatriassa ja hoitoon paasyn odotusaika on
pidentynyt. Vastaavaa viestia on tullut my6s monista muista sairaanhoitopiireista. Tama voi
viestid monista asioista, mm. siitd, ettéd ongelmia tunnistetaan paremmin, hoitoon
hakeutumisen kynnys on madaltunut tai myds siitd, etta perustasolla ei pystyta vastaamaan
lasten- ja nuorten mielenterveysongelmiin riittdvan tehokkaasti. Huomion arvoista on, etta
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merkittava osa lastensuojelun piirissa olevista lapsista ja nuorista tarvitsee samanaikaisesti
lasten- ja nuorisopsykiatrian palveluita.

Mielenterveysstrategian linjauksissa 2. ei ole riittdvasti otettu huomioon vammaisia tai
neuropsykiatrisia lapsia ja nuoria eika erityislapsiperheita. Erityisesti neuropsykiatristen
lasten perheiden palveluihin seka palveluissa kaytettdvaan kommunikaatioon ja viestinnan
selkokielisyyteen on kiinnitettdva huomiota. Eri tahojen ammattilaisten pitaisi tunnistaa
neuropsykiatristen lasten ja nuorten oirekuvaan kuuluvia, yksiléllisesti vaikuttavia
kuormitustekij6ita ja hallita keinot niiden vahentdmiseen (avustajan tarve, tilojen ja toiminnan
strukturointi, ohjeiden selkeys ja toiminnan ennakoitavuus, aistierityisyyksien huomioon
ottaminen, sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin selkeyttaminen jne.). Naita
keinoja omaksumalla pystyttaisiin neuropsykiatristen lasten ja nuorten mielen hyvinvointia
tukemaan ja edistamaan erityisesti varhaiskasvatuksessa ja koulu- seka
opiskeluymparistoissa.

Erityislapsiperheiden vanhempien jaksamista tulisi tukea. Kenenkaan etu ei ole se, etta
erityislapsen vanhemmat vasyvat taistelussa lapsensa/lastensa tarvitsemista tukitoimista.
Tama on kuitenkin perheiden kohtaamaa todellisuutta tdméan paivan Suomessa. Autismikirjon
lasten ja nuorten perheet vasyvat, kun tukea ja palveluita ei saa joko ollenkaan tai se on
riittAmatonta. Hyvin tavallista on mygs, etté tukea ei saa sosiaalihuoltolain tai
vammaislainsaadannon perusteella vaan ainoastaan lastensuojelun kautta ja usein
vaiheessa, jossa ongelmat ovat jo ehtineet monimutkaistua ja syventya. Toisin sanoen
sosiaalihuoltolakia ja vammaispalvelulakia sovelletaan useissa kunnissa niin, etta
autismikirjon erityislapsiperheet jaavat vaille tarvitsemaansa tukea ja palveluja. Koska
vanhemmat vasyvat jatkuvaan taisteluun lastensa puolesta, tulee avioeroja (ks. THL:n 1997
kohorttitutkimus), he sairastuvat itse ja heidan oma tydssakayntinsa vaikeutuu.

Ks. mm. selvitys Aarirajoilla mennaan — autismikirjon lasten vanhempien arjessa jaksaminen
ja perheiden tukipalvelut:

https://www.autismiliitto.fi/files /2990 /Autismiliitto raportti vanhempien jaksaminenen web.

pdf

Lisays ehdotukseen 7: Varmistetaan neuvoloiden, oppilas- ja opiskelijaterveydenhuollon
seka kaikkien perustason palveluiden ammattilaisten riittava neuropsykiatrinen osaaminen
seka puhetta korvaavien ja tukevien kommunikaatiokeinojen kayton hallinta.

Linjaus 3: Mielenterveysoikeudet
- Kommentit ehdotuksiin tavoitteiden saavuttamiseksi

Neuropsykiatristen ja muiden kommunikaatiorajoitteisten henkildiden perusoikeuksien
toteutumiseen on kiinnitettava erityista huomiota.

Ehdotukset uusiksi linjauksiksi:
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- Varmistetaan, etta jokaisella — myos sijoitetulla lapsella ja nuorella — on oikeus turvalliseen
yhteis60n arjessa, jossa itsemaaraamisoikeus toteutuu ja jossa jokainen voi vaikuttaa
asiantuntijana omaan hoitoonsa ja kuntoutukseensa.

- Jarjestetaan perusterveydenhuollon ja sosiaalitoimen ammattilaisille
konsultaatiomahdollisuus erityistason palveluihin autismikirjoon liittyvissa kysymyksissa
hoidon, tuen ja palvelujen osumatarkkuuden ja vaikuttavuuden parantamiseksi.

Lisays ehdotettujen linjausten kohtaan 2:

Kaynnistetaan mielenterveyden hairidihin, NEUROPSYKATRISTEN OIREYHTYMIEN ja
paihdehairidihin liittyvan syrjinnan ja leimautumisen vastainen valtakunnallinen ohjelma.

Linjaus 4: Ihmisen tarpeiden mukaiset, laaja-alaiset palvelut
- Kommentit ehdotuksiin tavoitteiden saavuttamiseksi

HUS:in alueella tehdysta lasten ja nuorten paasy mielenterveyspalvelujen piiriin (vuonna
2018) -arviointimuistiosta kay hyvin ilmi, etta hoitopolut lasten- ja nuorisopsykiatriassa eivat
toimi katkeamatta. Samoin yhteistyd lastensuojelun ja hoitotahojen kanssa voi olla, erityisesti
jatkohoitoon paasemisen osalta, haastavaa ja kestda kauan. Monesti lasten- ja
nuorisopsykiatrian (erityisesti nuorisopsykiatrian puolella) hoitokontakti voi katketa
vanhempien kuormittuneisuuden takia tai siksi, etta vastaanotolle saapuminen voi nuorelle
olla vaikeaa tai ettad autismikirjon nuorelta odotetaan hoitoon motivaatiota, vaikka juuri
motivaation puuttuminen tai sen nayttdminen on yksi autismikirjoon liittyvia ongelmia.
Lastenpsykiatrialta nuorisopsykiatrian asiakkuuteen siirtyminen voi myds kaytanndssa jaada
toteutumatta, koska nuori ei tayta psykiatrian hoitokriteereita vaikka hoidon tarve ei olisi
muuttunut mihinkaan. Asiakkaan palveluihin vastaaminen voi myos tarkoittaa palveluiden
raatalointia.

Tata vasten tarkasteltuna ovat mielenterveysstrategian 4. kohdan linjaukset erittain
tervetulleita, mutta niiden toteuttaminen edellyttaisi

- Neuropsykiatrisen kohderyhman (Autismikirjo, ADHD ja Tourette) ihmisten tunnistamista
erillisena, omat erityispiirteensd omaavana kohderyhmana mielenterveysstrategiassa myos
tassa kohdassa.

- Etta autismikirjon ihmisten somaattiset sairaudet ja muut terveysongelmat otettaisiin
vakavasti ja niihin annettaisiin asianmukaista hoitoa. Hirvikoski et. al. tutkimuksen mukaan
autismikirjon inmisten riski kuolla ennenaikaisesti on kaksinkertainen keskimé&arin vaestoon
verrattuna (http://a4.org.au/node/1115). Tutkimuksen mukaan autismikirjon ihmiset kuolevat
keskim&arin merkittavasti nuorempina kuin muu vaestd, enemmistod heistéa tavanomaisiin
terveysongelmiin kuten sydan- ja verisuonisairauksiin tai syopiin. Autismikirjon ihminen on
huonossa asemassa pitamaan puoliaan heidan nakdkulmastaan heikosti toimivissa
terveyspalveluissa.

- Autismikirjon lasten ja nuorten tuen ja palvelujen jarjestamista oikea-aikaisesti koulusta ja/tai
vammaispalveluista: Asperger-lapset ja nuoret jaavat palvelujarjestelméssa usein
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valiinputoajiksi ja heille apua saa vasta lastensuojelusta, mutta usein vasta siina vaiheessa,
kun ongelmat ovat monimutkaistuneet ja karjistyneet ja perheen voimavarat ovat vahissg;

- Sujuvia, selkeasti maariteltyja hoitopolkuja, esimerkiksi lastenpsykiatriasta siirtyma
nuorisopsykiatrialle ei kdy automaattisesti, vaan véliin tarvitaan lahete
perusterveydenhuollosta tai kouluterveydenhuollosta (onko missaan pohdittu
lastenpsykiatrian ja nuorisopsykiatrian ikarajoja, jotka sellaisenaan aiheuttavat hAmmennystéa
hoitoon ohjauksessa ja jopa hoidon katkeamista).

Kommentit linjauksiin:

- linjaus 2.: Lisataan erityisesti perusterveydenhuollossa ja sosiaalihuollossa mielenterveyteen
suunnattuja voimavaroja ja henkiloston mielenterveys- SEKA NEUROPSYKIATRIAN,
ERITYISESTI AUTISMIN, osaamista seka kehitetaan...

- linjaus 4.: Kaynnistetdan kehittamisohjelma fyysisen terveyden edistamiseksi ja somaattisen
terveydenhuollon toteutumisen varmistamiseksi mielenterveys-, NEUROPSYKIATRISTEN ja
paihdehairididen vuoksi hoidossa oleville henkildille.

- linjaus 7.: Kehitetdan helposti saavutettavia,...., ja muille syrjaytymisriskissa tai
haavoittuvassa asemassa oleville ryhmille, KUTEN AUTISMIKIRJON IHMISILLE.

Lisays tavoitteisiin:

Varmistetaan, ettd vammaisten henkildiden, mukaan lukien neuropsykiatristen henkiléiden
somaattisten sairauksien ja muu terveydenhoito toteutuu yhdenvertaisesti muun vaeston
kanssa ja hoidossa otetaan huomioon vammaisuudesta / neuropsykiatrisesta oireyhtymasta
nousevat haasteet.

Linjaus 5: Hyva mielenterveysjohtaminen
- Kommentit ehdotuksiin tavoitteiden saavuttamiseksi

Toimeenpanon vaikuttavuuden varmistaminen edellyttaa, etta

- Johtamisella varmistetaan, ettéa interventioiden painopiste siirtyy ennaltaehkaisevaan,
henkilokohtaistettuun (=asiakaslahtdiseen), oikea-aikaisesti annettuun ja riittdvaan apuun ja
tukeen. Talla vahennetaan tarvetta raskaampiin, korjaaviin tuki- ja muihin palveluihin;

2) Itsemurhien ehkaisyohjelma
- Kommentit

Autismikirjon henkil6illa on korkea itsemurhariski. Ruotsissa tehdyn tutkimuksen mukaan
autismikirjon inmisten riski kuolla itsemurhaan on kymmenkertainen verrattuna
normivaestoon. Lisaksi naisilla riski on miehid korkeampi. (Lahde: Hirvikoski T., Mittendorfer-
Rutz E., Boman M., Larsson H., Lichtenstein P., Bolte S.: Premature mortality in autism
spectrum disorder. Br J Psychiatry. 2016). Itsemurhien ehkaisyssa on erityistd huomiota
kiinnitettava taman kaltaisiin riskiryhmiin (vrt. s. 33) ja heidan tukeensa. Ongelmana on, etta
moni aikuinen autismikirjon Asperger-tyyppinen ihminen on saanut autismikirjon diagnoosin
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vasta nuorena tai aikuisialla. Usein heille on siihen mennessa ehtinyt kehittya liitAnnaisena
mielenterveysongelmia kuten ahdistuneisuus- ja masennushairio.

Autismikirjon mahdollisuus tulisi seuloa erityisesti masennusoireisilta tytoilta ja naisilta,
joiden alidiagnosointiin on havahduttu vasta viime vuosina.

Myds esimerkiksi naisten anoreksia saattaa olla yhteydessa autismikirjoon ja mikéali néin on,
voivat perinteiset anoreksian hoitokeinot heidan kohdallaan jaada tehottomiksi.

3) Mielenterveyslinjausten indikaattorit
- Ehdotukset mahdollisiksi seurantaindikaattoreiksi

- litannaisdiagnoosien vaheneminen
- neuropsykiatriset diagnoosit lastensuojelun asiakkaissa ja sijoitetuissa
- uusien tyokyvyttomyyselakkeiden maara diagnooseittain

4) Mahdolliset muut huomiot ja kommentit

Mielenterveysstrategiasta puuttuu kokonaan nakdkulma vammaisuuteen ja
mielenterveyteen. Neuropsykiatrisilla henkililla (autismikirjon oireyhtyma, ADHD, Tourette)
on tutkitusti merkittava riski syrjaytyva sosiaalisesti, sairastua psyykkisesti (litannaisena
hyvin tyypillinen ko. kohderyhmassa) ja terveysongelmiin (autismikirjon ihmisten elinika
tutkimusten mukaan n. 16 vuotta lyhyempi verrattuna keskimaarin vaestéoén). Sivun 5
taulukossa 1. puuttuu suojaavista tekijoista toimiva terveydenhuolto, jolla on suuri merkitys
sairastavuuden ennaltaehkaisyssa ja hoidossa. Riksitekijoista puuttuu riskitekijoista
geneettinen perimé, jolla on vahva yhteys autismikirjon oireyhtymaan (ks. tuore vaitos Katja
Jussila: On the autism spectrum? Recognition and assessment of quantitative autism traits
in high-functioning school-aged children. An epidemiological and clinical study).

Neuropsykiatrisilla inmisilla ei ole mitaan tahoa, mista he saisivat "automaattisesti” tukea tai
kuntoutusta pelkéstaan tdhan oireyhtymaansa (vrt. somaattiset sairaudet, esim. diabetes).
Ainoastaan realisoituneet riskitekijat ja liitannaissairaudet saattavat oikeuttaa hoitoon,
palveluihin ja tukitoimiin. Esimerkiksi p&asy erikoissairaanhoitoon avautuu usein vasta
litdnnaisoireena ilmenevan mielenterveyden hairion, ei sen taustalla vaikuttavan
autismikirjon hairion kautta. Ennaltaehkaisevat ja erikoissairaanhoitoa huomattavasti
edullisemmat tukitoimista on pulaa, esimerkiksi toimivaa perustason terveydenhoitoa ei ole
ollut saatavilla tai siitda on huono kokemus. Autismikirjon ihmisille on tyypillista
stressiherkkyys, joka yhdessa autismikirjoon liittyvien yksil6llisten toimintakykyrajoitteiden
kanssa tekevat heidén arjestaan haastavampaa kuin keskivertoinmisilla. Autismikirjoon liittyy
useita tekijoitd, jotka lisaavat naiden ihmisten riskia mielenterveyden ongelmiin. Nama tekijat
tulisi tunnistaa ja heidan oikeutensa tarvitsemiinsa tukiin ja palveluihin tunnustaa myos
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kansallisen mielenterveysstrategian tasolla. Nyt autismikirjo jaa kasittelemaétta kaikissa
mielenterveysstrategian linjauskohdissa.

Ehdotamme, etta:

- Autismikirjon ihmisten fyysisen ja psyykkisen terveydentilan selvittdmiseksi ja tukemiseksi
valmistellaan kansallinen toimintaohjelma

- Neuropsykiatrisille henkilille ja tarvittaessa myos heidan laheisilleen jarjestetddn matalan
kynnyksen psykoedukatiivista tukea tarpeenmukaisesti ja riittvasti tavoitteena
litannaissairastavuuden ehkaiseminen

- Tavoitteeksi otetaan mielenterveydellisten liitAnnaisten merkittdva vaheneminen.

- Neuropsykiatristen ihmisten ja heidan laheistensa kohtaamisen koulutus pakolliseksi kaikkien
naité kohtaavien ammattilaisten mielenterveysosaamiskoulutukseen (opettajat, lastenhoitajat,
sosiaalialan ammattilaiset jne).

- Kasitteet aistiherkkyys ja aistiesteettomyys osaksi ammattilaisten peruskoulutusta.

Lahteita:
THL:n syntymakohortti vuonna 1997 syntyneista: https://helda.helsinki.fi/handle/10138/262147

HUS:in alueella tehty lasten ja nuorten paasy mielenterveyspalvelujen piiriin (vuonna 2018) -
arviointimuistiossa

Adarirajoilla mennaan — autismikirjon lasten vanhempien arjessa jaksaminen ja perheiden
tukipalvelut:

https://www.autismiliitto.fi/files /2990 /Autismiliitto raportti vanhempien jaksaminenen web.pdf

Hirvikoski T., Mittendorfer-Rutz E., Boman M., Larsson H., Lichtenstein P., Bolte S.: Premature
mortality in autism spectrum disorder. Br J Psychiatry. 2016
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