ELINA VIENONEN (toim.)
Autismikirjon
lapset ja nuoret

Opas ammattilaisille, neuvoloihin, perhekeskuksiin,
varhaiskasvatukseen ja laheisille sekda muille autismikirjon
lasten ja nuorten parissa toimiville, ja heihin liittyvan
paatoksenteon tueksi.
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Autismi ja
erilaiset aivot

Aida A, 10 v. autisti

AUTISMI ja muut nepsy asiat ovat iso osa minun elamaani.
Autismi ei ndy ulospain, joten monet ihmiset sanoo minulle
“Et sind ndytd yhtaan autistilta”

Meidan aivomme toimii eri lailla kuin muiden. Ymmarramme ja
koemme asiat tavalla, jota muiden on vaikea ymmartaa.

Silti, tapamme ei ole vaara eika sita tarvitse muuttaa.
Kommunikoimme, aistimme ja ajattelemme eri tavalla, seka

eri asiat ovat meille tarkeita kuin muille.

Usein oma aika ja omat erityismielenkiinnon kohteet ovat meille
tarkedmpia kuin muiden kanssa oleminen ja ryhma harrastukset.
Meilla on helpompi olla muiden autistien kanssa, vaikka olisimmekin
erilaisia luonteeltamme, silla toinen autisti kuitenkin ymmartaa

eika vaadi muuttumaan.

Kuulumme vahemmistoryhmaan, jota ei vielda hyvaksyta
yhdenvertaisesti yhteiskuntaan, ja siksi meilld autisteilla on paljon
samanlaisia kokemuksia. On erityisen kivaa, kun kohtaa toisen
autistisen, jolla on sama erityismielenkiinnon kohde kuin itsella.

Yksi hyva tapa selittda autismia on, etta kaikilla on erilaiset aivot,
mutta meilla on erityisen erilaiset aivot.



Alkusanat

Johanna Laisaari
Kansallisen lapsistrategian paasihteeri
Valtioneuvoston kanslia

KANSALLISEN lapsistrategian tavoitteena on lapsen oikeuksia
noudattava lapsi- ja perhemyonteinen yhteiskunta.

Yhteiskunta, jossa kaikki lapset ovat arvokkaita ja yhdenvertaisia.
Yhteiskunta, jossa lapsen oikeudet osataan ja niita noudatetaan.

Lapsistrategian toimeenpanon yhtena tavoitteena on lisata varhaista
tukea erityisesti niille lapsille ja lapsiryhmille, jotka tavalla tai toisella
ovat haavoittuvassa asemassa tai syrjinnalle alttiita. Tata tavoitetta
toteuttaa erinomaisesti Autismiliiton opas, joka on tuotettu osana
lapsistrategian toimeenpanoa. Opas sisaltaa tietoa siitd, miten
ammattilaiset, paattajat, lasten laheiset ja perheenjasenet voivat
edistaa autismikirjon lasten hyvinvointia ja varmistaa heidan
oikeuksiensa toteutumista.

Palvelujarjestelmassa kohdattavilla ammattilaisilla on merkittava rooli
autismikirjon lasten ja heidan perheidensa tukemisessa.

Ratkaisevaa on, miten hyvin nama ammattilaiset ovat perilla
autismikirjosta ja sen yksil6llisista ilmenemismuodoista ja siita,
millaisesta tuesta, avusta ja ohjauksesta autismikirjon lapset ja

heidan vanhempansa hyotyvat. Opas tarjoaa tietoa ja nakokulmia
ammattilaisille autismikirjon lasten tuen ja ohjauksen suunnitteluun
seka lapsen tasapainoisen kasvun ja hyvan arjen tukemiseen.

Lapsistrategian lahtokohtana on strategian nimen mukaisesti kaikkien
lasten Suomi eli se, ettd kaikessa toiminnassa rakennamme kaikille
yhteista yhteiskuntaa, jossa jokainen lapsi on arvokas ja tarkea
osallistuja ja toimija saaden siihen tarvitsemansa avun ja tuen.

Tama Autismiliiton tuottama opas on tarkea askel kohti tata tavoitetta.
Tasta kiitos Autismiliitolle seka kaikille oppaan tekoon osallistuneille
asiantuntijoille, lapsille ja vanhemmille.
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TAMA OPAS on tarkoitettu aikuisille, jotka toimivat sivistys-,

sosiaali- ja terveyspalveluiden tyontekijoinda. Tama on myos kaikille,
jotka tekevat paatoksia, jotka vaikuttavat lapsiin ja heidan laheisiin.
Opas on tehty myo6s niille lasten vanhemmille ja laheisille, jotka
tarvitset lisatietoa autismikirjosta ja sen ilmenemismuodoista.

Opas on tehty my0s siksi, etta jokainen lapsi saisi ymmarrysta, aikaa
oppia ja kasitella asioita seka kunnioitusta ja arvostusta omana itsenaan.
Tama mahdollistuu niin, ettd autismitietoa osataan soveltaa kdytantoon
ja ymmarretaan, etta lapsi tai hanen laheisensa eivat ole hankalia

tai erityisen vaativia, he ovat lapsia ja vanhempia, joilla on erityisia
tarpeita tai erilainen tapa kokea maailmaa ja sen tapahtumia.

Opas on tehty koska autismikirjoa ja sen monimuotoisuutta ei tunnisteta
tarpeeksi, ja tunnistamattomuus aiheuttaa haittaa erityisesti lapsille ja nuorille
itselleen seka heidan laheisilleen. Autismitiedon vahvistaminen auttaa myds
ammattilaisia tyoskentelyssa lasten ja nuorten seka heidan perheidensa kanssa.
Tunnistaminen vaikuttaa ymmarrykseen siita, etta autismikirjon lapsi

voi tarvita yksilollisen ajan, tavan ja tuen asioiden oppimiseen ja kasvamiseen.
Kaikki lapset ja nuoret tarvitsevat tukea, autismikirjon lasten ja

nuorten kohdalla se voi olla erilaista tukea kuin mihin on totuttu.

Toivon, etta lukijat voisivat tatda materiaalia lapikdaydessaan miettia sita,
miten omalla toiminnallaan voi vaikuttaa siihen, ettd autismikirjon

lapset ja nuoret voivat elaa taysipainoista elamaa ja miten heidan
todellinen oikeutensa osallisuuteen toteutuisi. Jokainen ratkaisu tai
saanto, joka esimerkiksi vapaa-ajan harrastusryhmassa, koulussa tai
varhaiskasvatuksessa tehdaan, vaikuttaa aina myos autismikirjon lapseen,
ja todenndkaisesti ihan jokaisessa koulussa, ellei jopa luokassa ainakin
yksi téllainen lapsi [0ytyy. Mitkaan saannot tai ratkaisut eivat saa aiheuttaa
autismikirjon lapselle kohtuutonta kuormitusta, haasteita, poissulkemista
tai huonommuuden tunnetta. Autismiin ei ole olemassa sellaista
kuntoutusta, kdytantoa tai toimintatapaa, joka soveltuisi kaikille
autismikirjon lapsille. On olemassa tapoja, joista moni autismikirjon



lapsi hyotyy, mutta lapseen ja hanen elamaansa tutustuminen on aina
ensiarvoisen tarkeassa asemassa.

Kaikkien aikuisten, ammattilaisten ja laheisten, on mielestani hyva

tarkastaa omaa ajattelua siita, ettei erityisyys, erilaisuus tai autismi sanana
sisalla omissa asenteissa ajatusta sairaudesta tai viallisuudesta ja sana
kuntoutus sisalla ajatusta siita, etta autismikuntoutuksen tavoite olisi poistaa
tai piilottaa autismikirjon tai lapsen persoonaan liittyvia piirteita.

Aikuisilla on my0s vastuu valittaa asennetta ja ymmarrysta ihmisten
moninaisuudesta kaikille lapsille. Se, etta lapsella on autismi tarkoittaa, etta
han nakee ja kokee maailman eri tavoin kuin muut, mutta hanella

on kaikki samat oikeudet kuin muillakin lapsilla.

Miksi autismikirjo pitaa erityisesti tunnistaa ja miksi autismitietoa

pitad osata soveltaa kaytantoon? Varhainen tunnistaminen ja yksilollisesti
toteutettu tuki tukee lapsen kehitysta ja itsetuntemusta. Varhainen
tunnistaminen helpottaa tuen saamista, sen jarjestamista ja erityisesti sita,
etta lapsen autismipiirteitd osataan huomioida ja kiinnittaa huomiota hanen
tarpeisiinsa ja tapaansa kokea asioita. Tunnistamattomuus johtaa usein
painvastaiseen tilanteeseen ja lapsen autismikirjon piirteista

tehdaan johtopaatoksia, jotka eivat pida paikkaansa ja nayttaytyvat
negatiivisina esimerkiksi kasvatukseen liittyvina haasteina.

Tunnistaminen ja perheiden tilanteiden tiedostaminen on tarkeaa

myoOs sen vuoksi, etta autismikirjon lapsen kuntoutuksen toteutuminen
voi vaihdella paljon riippuen vanhempien aktiivisuudesta, voimavaroista,
asuinpaikasta, ammattilaisten resursseista ym. tekijoista.

Kuntoutuksen ja tuen suunnittelusta ja koordinoinnista ei useinkaan
vastaa yksi viranomainen tai tyontekija vaan lapsen vanhempi

tai muu laheinen. Tehtava on kuormittava ja sisaltdd myos oletuksen,

ettda vanhemmalla on siihen voimia ja osaamista.

Koordinointiin kaytetyt voimavarat tulisi voida suunnata tyossakayntiin,
lapsen kanssa toimimiseen ja perheen hyvinvointiin jne.

Autismikirjon lapset, nuoret ja heiddn vanhempansa kohtaavat edelleen
paljon ymmartamattomyytta, joka johtuu siitd, ettd autismia ei tunneta

ja autismikirjon lasten ja nuorten tarpeita ei huomioida tarpeeksi laajasti.
Usein syyksi mainitaan resurssien ja tiedon puute, ryhmapaine ja aikapula.
Osa muutostarpeista liittyy sellaisiin asioihin, jotka vaativat vain muutosta
totutusta tavasta ja ajattelusta. Se vaatii tutustumista lapseen ja hanen
tarpeisiinsa, niihin vakavasti suhtautumista ja huomioon ottamista arjessa.
Suurimmaksi osaksi kyse on lapsen kuormituksen vahentamisesta

eri tilanteissa ja ymparistoissa seka toimintatapojen muokkaamisesta
lapsen tarpeita vastaaviksi. Aina muutokset eivat vaadi lisdresursseja, ja
mika parasta monet muutoksista ovat sellaisia, joista hyotyvat kaikki
lapset. Resursseja ei silti pida vaheksya, satsaaminen lapsiin on yksi
tarkeimmista ja kannattavimmista teoista, joita voi ja pitaa tehda.



Autismikirjoa ei tule nahda lahtokohtaisesti nippuna piirteita, joka
aiheuttavat ongelmia ja vaikeuksia. Vahvuuksien tukeminen on kaikkein
lasten kannalta tarkeitd, myos autismikirjon lasten ja nuorten kohdalla.

Talla hetkella lasten diagnosointiprosessin kesto ja perheiden saama

tuki vaihtelee paljon alueellisesti ja niin monen eri tekijan takia, etta

aina ei pystyta edes selvittdmaan miksi ndin on. Autismikirjon lasten

laheiset viestivat viiveista tutkimuksiin padsyssa ja diagnosoinnissa

seka tuen ja palveluiden puutteista ja em. viiveista johtuvista vaikeuksien
kasautumisesta seka lasten ja vanhempien kuormittumisesta.
Koulunkaynnin, integraation toteuttamistavan ja oppimisymparistojen haasteet
ovat jatkuvasti esilla autismikirjon lasten laheisten viesteissa ja eri kyselyissa.
Haasteita on my®&s siina mihin palveluihin yksittdisen lapsen asiat
sosiaalihuollon palveluissa sijoitetaan ja miten hyvin niissa autismi
tunnistetaan. Unohtaa ei saa, etta arjen haasteet ja sujumattomuus
vaikuttavat lapsen myohempaan kehitykseen, toimintakykyyn ja
hyvinvointiin. Ne vaikuttavat myos merkittavasti laheisten voimavaroihin.

Jokaisella lapsella on oikeus osallisuuteen ja kuulluksi tulemiseen,

aikuisten tehtava on varmistaa, etta se toteutuu.

Aikuisten on turvattava omilla asenteilla ja turvallisen ympariston luomisella,
ettd myos autismikirjon lapsien kohdalla nama oikeudet toteutuvat.

Autismipas on toteutettu osana kansallisen lapsistrategia toimeenpanoa.
Autismikirjon tunnistamisen vahvistaminen on tarkeaa, ja se liittyy

my0s lasten ja lapsiryhmien eriarvoisuuden torjuntaan ja haavoittuvassa
asemassa olevien lasten oikeuksien toteutumiseen.

Tunnistamattomuus vaikuttaa lapsen kehitykseen, hyvinvointiin, osallisuuden
kokemuksiin ja tuen puutteeseen, sen maaran vahaisyyteen ja toteutuksen
vadraaikaisuuteen sekd vanhempien ja laheisten voimavarojen ehtymiseen.

Taman oppaan toteutuminen mahdollistui useiden ihmisten ja

tahojen yhteistyolla. Tata on ollut kirjoittamassa ja suunnittelemassa joukko
asiantuntijoita, ammattilaisia, autismikirjon aikuisia ja lapsia seka

lasten vanhempia. Lammin kiitos Jaana, Marko, Sanna ja Kaisa, Anniina, Marika,
Pia, Mira, Aida, Riikka, Karoliina, Aslak, Sari, Noora ja Kirsi, Johanna, Pia-Maria,
Katriina, Tarja, Helin ja Elina.



Terminologiasta

AUTISMIKIRJO-SANA kuvaa autismin moninaisuutta, yksilollisyytta ja
toimintakyvyn vaihtelua. Autismista kdytetdan monia eri sanoja

ja termeja kuvaamaan koko kirjoa. Naita ovat autismin kirjo,
autismikirjo, autismi ja erilliset diagnoosinimikkeet, jotka pikkuhiljaa
ovat poistumassa kaytosta uusia diagnooseja tehtdessa.
Diagnoosinimikkeista yksi poisjadvista on Aspergerin oireyhtyma.
Jatkossa erillisia diagnoosinimikkeita ei ole, vaan ladketieteellinen
diagnoosi on nimeltdan autismikirjon hairio. Aiemmin tehtyja
diagnoosinimikkeitd ei ehka lahdeta muuttamaan, ellei esimerkiksi syyta
diagnoosin tarkastamiseen elaman eri vaiheissa jostain syysta tule.

Ihmisesta puhuttaessa talla hetkella kaytossa ovat yleisesti autismikirjon
ihminen ja autismikirjolla oleminen. Moni kokee tana paivana hyvaksi
kayttaa ihmisesta myos sanaa autistinen. Se oli yleinen viela yli

kymmenen vuotta sitten, mutta silloin sita kritisoitiin, koska ihminen

on paljon muutakin kuin hanessa olevat autismin piirteet.

Nyt sanat autisti tai autistinen ovat yleisemmin kaytossa autismikirjon ihmisten
omissa yhteisoissaan. Kaikilla ihmisilla on vahva itsemaarittelyoikeus.
Valtavdestoon kuuluvien kdayttamana autistinen-sana ei valttamatta ole
kaikkien mielesta hyvaksyttava. Sanasto muuttuu ajassa ja tavoitteena
tdssa oppaassa on, ettd kaytdssa olisi syrjimaton ja ihmisarvoa kunnioittava
kieli.

Tassa oppaassa kasitellaan lapsia ja nuoria, joilla on autismikirjon diagnoosi
tai autismiin viittaavia piirteita. Heista kaikista kaytetaan paaosin sanoja lapsi,
nuori tai autismikirjon lapsi ja nuori. Lapsilla viitataan tassa oppaassa kaikkiin
alle 18-vuotaisiin. Oppaassa kadytetaan sanoja autismikirjo ja

autismi synonyymeina keskenaan. Oppaan viitekehys on lapsissa ja

nuorissa, mutta autismia ilmenee jokaisessa ikaluokassa.

Oppaassa on usean kirjoittajan artikkeleita, ja he ovat itse maaritelleet
kayttamansa sanastot teksteihinsa. Esimerkiksi Aida A kayttaa omissa
teksteissaan nepsy ja neuropoikkeava sanoja. Han kuvaa niilld lapsia ja
nuoria, joilla on adhd, autismikirjon, Touretten, kielellisen erityisvaikeuden
ym. piirteita.

Sanoja ja niiden merkityksia on hyva tarkastella lapsen ja nuoren omasta
nakokulmasta ja siitd, miten han haluaa itsensa maariteltavan.

My0s laheisten ja perheen nakékulmaa on hyva huomioida, kun lapsen
autismia sanoitetaan. Opas ei siis tarjoa tiettya sanastoa kaytettavaksi
tai oikeana tapana sanoittaa autismia.



Nakymaton
autismi?

r K
AUTISMI El OLE lapsesta ulospain nakyva ominaisuus, mutta se "~
vaikuttaa lapsen tapaan kokea, ja reagoida ymparoivaan maailmaan -
sekd ilmaista omia sisaisia kokemuksia. Autismi tulee esiin myos
vuorovaikutustilanteissa ja reagoinneissa ulkoa- ja sisaltapain tulleisiin

arsykkeisiin. Autismikirjon ihmisten ja laheisten kokemukset autismista

vaihtelevat, ja piirteet ndyttaytyvat myos hyvin yksilollisesti.

Autismikirjo voi ndyttaytya seka vahvuuksina etta haasteina ja ymparistolla

on aina merkittava vaikutus piirteiden ilmenemiseen.

Ihminen ei kasva pois autismistaan aikuistuttuaan, vaan autismikirjon lapsista

tulee autismikirjon aikuisia.

Autismikirjon piirteet eivat nayttdydy jokaisessa tilanteessa samankaltaisina.
Lapsi ja nuori, on aina ensisijaisesti lapsi ja nuori, sen jalkeen tulevat kaikki ne
piirteet, jotka vaikuttavat hanen elamaansa, esimerkiksi se, etta hanella on
autismikirjoon viittavia piirteita tai autismikirjon diagnoosi.

Autismiin itsessaan ei ole olemassa hoitoa tai ladkettd, joka lopettaisi
piirteiden ilmenemisen tai poistaisi sen olemassaolon. Haasteita autismikirjon
lapselle tai laheisille voi aiheutua siita, ettei lapsen tarpeita osata riittavasti
ottaa huomioon seka rakennetussa ymparistossa etta ihmisten toiminnassa

ja asenteissa. On my&s paljon tilanteita ja asioita, joihin voi olla vaikea |oytaa
sopivaa tapaa tukea lasta, tai paasta ymmarrykseen siita, miten lasta parhaiten
voi tukea ja miksi tietyt asiat tai tilanteet ovat hanelle haastavia. Lapsi toimii
tavalla, joka silla hetkelld tuntuu luontevalle tai jonka han on oppinut, eika
hanella ehka ole syytad, motiivia tai tietoa, miksi hanen kannattaisi toimia toisin.
Toistuessaan tallaiset tilanteet saattavat aiheuttaa lapselle tunteen, etta han
toimii aina muiden mielesta vaarin. Laheiselle se voi monenlaisten yrityksien ja
ulkopuolelta tulevan paineen vuoksi aiheuttaa tunteen, etta mikaan, mita on
kokeiltu ei auta tai sovi télle lapselle. Vanhemmalle ja |aheiselle siitd voi seurata
tunne, ettd han on epaonnistunut vanhemmuudessaan, kun keinovalikoima on
vahissa ja apua ei peruspalveluista 16ydy, pahimmassa tapauksessa vanhempaa
voidaan syyllistaa perheen ulkopuolisten toimesta. Tallainen tilanne ei voi olla
vaikuttamatta myos lapseen ja hanen hyvinvointiinsa.
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Sopivien toimintatapojen ja tukimuotojen [dytamiseen ja niiden miettimiseen
laheiset ja lapsi tarvitsevat tukea. Tuen jarjestaminen ja toteuttaminen ei voi
olla yksi laheisten vastuulla. Erilaisia yksilollisia tarpeita ja tilanteita
tarkastellessa on tarkeda pitaa mielessa, ettei lapselle tai hanen laheisilleen
anneta viestia, ettd lapsessa olisi jotain vikaa vaan ratkaisun |10ytyminen
kestaa, koska lapsen tarpeita ja hdanen autismikirjon piirteitaan ja niiden
vaikutuksia ei viela osata tulkita tarpeeksi hyvin.. Tilanne on erityisen haastava
silloin, kun lapsi ei itse kykene joko reflektoimaan tai ilmaisemaan omia
kokemuksiaan. Kyse voi silloin olla toimintakyvyn tai ian aiheuttamista syista.
Unohtaa ei voi sitakaan, ettd autismi itsessaan voi aiheuttaa joidenkin lasten
toimintakykyyn sellaisia haasteita, joihin on vaikea ympariston

toiminnalla vaikuttaa ja han tarvitsee vahvaa, hyvin ajoitettua ja tarkkaan
yksilollisesti mietittya kuntoutusta ja tukea. Oikean, lapselle sopivan

tavan |0ytyminen ja sen opettelu voi myos vieda aikaa ja vaatia paljon yhteista
pohdintaa.

Suomessa ei ole yhta yksittdista autismikuntoutusmenetelmaa, joka olisi
saanut hallitsevan aseman. Yleisimmin eri menetelmia yhdistellaan ja
kuntoutus suunnitellaan lapsen yksilollisten tarpeiden mukaan ja yha useammin
se tapahtuu lapsen vahvuuksia vahvistamalla. Kuntoutuksen keinoilla pyritaan
vaikuttamaan siihen, etta lapsella on mahdollisuus oppia ja kehittya, eika han
syrjdydy muusta yhteiskunnasta, ikatovereista jne. Tavoitteet ovat aina
yksilollisia ja niita tulee uudelleen arvioida ja muuttaa lapsen tarpeiden
mukaan. Tavoitteena on aina oltava hyva eldma ja elamanhallinta, ja hyva
itsetuntemus, joka auttaa lasta hanen kasvaessaan kohti aikuisuutta.
Tavoitteena on muutos ja se, ettd lapsi ja hanen lahi-ihmisensa voivat kehittya
ja tunnistavat lapsen tarpeita. Vanhemmuuden tuen tulisi siis myos aina olla
osa lapsen kuntoutusta. Aikuinen ohjaa ja opettaa lasta saatelemaan omaa
kayttaytymistaan, rakentaa lapselle sopivan struktuurin, tukee
kommunikaatio- ja vuorovaikutustaitojen sekda oman toiminnan kehittymista.
Aikuisen tehtavana on kiinnittaa huomiota lapsen ymparistoon ja saadella sita
niin, etta lapsella on hanelle sopiva maara kuormittavia ja sita lieventavia
tekijoita ymparillaan. Autismikirjon lapsen kohdalla jokaista tilannetta ja hanen
tarpeitaan on mietittava yksilollisesti. Perheita ja lasta, joka tarvitsee
kuntoutusta, ei tule koskaan jattaa yksin.

Mikali autismikirjon lapsi ei tarvitse virallisia tukitoimia, kuten kuntoutusta
ja siihen sisallytettyja terapiamuotoja, se ei tarkoita, ettei hanen
autismiaan ja siihen liittyvia yksilollisia tarpeita tarvitsisi silti ottaa
huomioon. Lapsen diagnoosi, tai sen puuttuminen ei saa maarittaa tukea.
Tuessa kyse voi olla eri terapioiden lisdksi muistakin lapsia hyodyttavista
toimista, kuten ohjauksesta, ennakoinnista, pienemmasta ryhmakoosta,
aistiesteettomyydesta, yksilollisesta tuesta tai huomioimisesta
vuorovaikutustilanteissa jne.
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Lapsella taytyy my6s olla mahdollisuus kdyttdd monimuotoisia tapoja
toimia ja olla vuorovaikutuksessa, paasta omanlaisiin lopputuloksiin ja saada
mielihyvaa ilman, etta siita syntyy haneen kohdistuva negatiivinen leima.
On tarkea muistaa, etta lapsi ei toimi tai kdyttaydy tahallaan erikoisesti
koetulla tavalla ja ns. huono kaytds liittyy usein ympariston aiheuttamaan
liialliseen kuormittumiseen, toiminnanohjauksen pulmiin, ennakoinnin
puuttumiseen jne. Yleensa lapsi pyrkii toimimaan oikein ja hanelle ominaisella
tavalla eri tilanteissa. Autismikirjon lapsi on ennen kaikkea lapsi ja han
opettelee taitoja, etsii ja kokeilee hanelle sopivia tapoja ja oppii koko ajan
uutta. Jokaisessa lapsessa on paljon hyvaa ja jokaisella on vahvuuksia, niita
vahvistamalla itsetunto ja taidot kehittyvat useilla eri alueilla.

Aikuisten, ja erityistesti kaikkien ammattilaisten tehtava on varmistaa, etta
ymparist0 ja yhteison asenteet eivat ole sellaiset, etta autismikirjon

lapsi kokee ne liian raskaaksi olla ja eldad omana itsendan. Varhainen
syrjdytymisen kokemus vaikuttaa usein pitkalle aikuisuuteen, eika se ole hyvaksi
lapsen kehitykselle. Lasten kesken kuullaan yha edelleen toisten haukkumista
kdyttden sanaa "vammainen” ja nykyaan yha useammin ilmaisua "Sa oot
autistinen”. Molempien sanojen kaytto kiusaamistilanteissa antaa mielikuvan
siitd, ettd vammaisuudessa tai autismikirjon piirteissa olisi jotain vikaa tai
havettavaa. Lapset eivat ilman aikuisen antamaa tietoa ja ohjausta ymmarra,
mita vammaisuus ja autismi tarkoittaa.

"Olen aina kertonut lapselleni, ettei hanessa ole mitdan vikaa, hanella

on vain Asperger muiden juttujen lisaksi. Erityisen pahalle hanesta tuntuu,
kun muut, tietdmatta hanen autismistaan mitdan, haukkuivat hanta
koulun pihalla, ettad sa olet autistinen, ja han todellakin on sita.

Yrita sitten aitina edelleen vakuuttaa, ettei hinessa edelleenkiin

ole mitdan vikaa!”

Vanhempi

Lapsella voi autismin lisaksi olla kehitysvammaa, muita neurovahemmistolle
ominaisia piirteitd, epilepsiaa jne. Lapsen toimintakykyyn ja siihen, miten
autismi ilmenee vaikuttavat useat eri tekijat. Jos ymparisto ei huomioi
yksilollisia tarpeita mitenkaan, aiheuttaa se lapselle paljon esteita ja

haasteita. Riittava ja yksilollinen tuki auttaa siing, etta autismikirjo ei nayttaydy
lapsen elamassa kehitysta estavana ja syrjayttavana tekijana.
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Autismikirjo
perheessa

GEENIT VAIKUTTAVAT autismin kehittymiseen, eika ole lainkaan
poikkeuksellista, ettd lapsen diagnosoinnin jalkeen myds vanhempi tai

joku muu perheenjasen tunnistaa itsessaan tai sisaruksissa samankaltaisia
piirteita ja sita kautta perheessa voi autismikirjon diagnoosien maara lisaantya.
Autismikirjon lisdksi adhd ja Tourette piirteet saattavat esiintya useilla
perheenjasenilld, samaan sukuun kuuluvilla ja yhdella ihmisella voi myos olla
useampi eri diagnoosi tai siihen liittyvia piirteita.

Kokonaistilanne ja kaikki perheenjasenet taytyy huomioida tyoskentelyssa
autismikirjon lapsen asioissa. My0s autismikirjon vanhemmat voivat tarvita
tukea tai kuntoutusta, jossa heidan autismikirjon piirteet ja yksilolliset tarpeet
taytyy huomioida my&s lapsen kuntoutusta suunniteltaessa. Kaikkien perheen-
jasenten tarpeet tulee ottaa huomioon ilman minkaanlaista syyllistamista.

On my6s hyva muistaa, etta vanhempi, jolla on omakohtaista kokemusta
autismista voi ymmartaa samoja piirteita omaavan lapsen tarpeita ja tapaa
kokea maailmaa oman kokemuksensa kautta hyvin. Joskus taas vanhempi voi
kokea oman autisminsa tdysin erilaisena kuin hdanen oma lapsensa ja sekin on
tarkea huomioida, kun perheen kanssa tyoskentelee.

Ammattilainen, joka tuntee autismikirjon voi omassa toiminnassaan ottaa
huomioon laheisten tarpeet ja kysya myos heilta itseltaan, mita asioita he
toivovat yhteistyGssa otettavan huomioon ja onko laheisella piirteita tai
tarpeita, joita tulee huomioida yhteistyon sujumiseksi. Tilanne voi olla
haasteellinen, jos vanhempi ei tunnista omia, tai lapsen autismin piirteita tai
kieltdaa niiden olemassaolon. Naitakaan lapsia ja perheita ei voi jattaa yksin
selviytymaan, mutta silloin on hyva miettia, mihin voimavarat ja

resurssit suunnataan. On hyva miettia, onko silloin tarkeinta keskittya lapsen
tukemiseen ja avoimen yhteistyon rakentamiseen eika siihen, mista tuentarve
syntyy ja mahdollisiin vaittelyihin autismin olemassaolosta, johon voi palata
ehka myohemmassa vaiheessa uudelleen. Laheisten tai vanhempien tarpeiden
ja nakemysten kuuleminen on tarkeaa ja heidat tulee aina ottaa mukaan, kun
erilaisia tukimuotoja lapselle tai heille itselleen vanhemmuuden tueksi
suunnitellaan. Usein pitkdjanteinen ja perheen vahvuuksia kunnioittava tyo
auttaa ja tukee parhaiten myos lasta.
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Autismikirjon perheenjasenten kanssa tyoskennellessa tulee huomioida viestien
selkeys. Yhteistyon voi mahdollistaa se, etta tyontekija kayttaa selkeaa kielta,
jota tarpeen mukaan tuetaan myos kuvilla. Yhteistyon haasteet voivat johtua
muun muassa vanhemmille tuntemattomasta erikoisalan sanastosta, eivatka
ongelmat silloin liity vanhemman autismikirjon piirteisiin.

Lapsen oikeuksia kunnioittavassa Suomessa kaikkien ammattilaisten ja
paatoksentekijoiden pitda tunnistaa autismikirjon lapset ja heidédn

tarpeensa. Ellei autismikirjoa ja sen vaikutuksia lapsen lisaksi laheisten elamaan
tunnisteta, tai sen merkitysta ja olemassaoloa epaillaan, vaikuttaa se lapseen ja
samalla koko perheen hyvinvointiin. Autismikirjon lapsista ja heidan
laheisistadan moni tarvitsee tukea, mutta talla hetkella se ei

toteudu. Jos lapset ja heidan laheisensa jaavat yksin on seurauksena tuen
tarpeen kertaantuminen moninkertaiseksi ja perheiden voimavarat

ehtyvat, vaikka niin ei tarvitsisi kdyda, jos tietoa autismista ja yksilollisesti
suunniteltua tukea olisi riittavasti.
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Varhainen tunnistaminen
ja voimavarat

VANHEMMAT ja laheiset huomaavat useissa tapauksissa lapsen autismikirjon
piirteet ensimmaisind, mutta aina he eivat tunnista sitd, mista ne piirteet
johtuvat ja tiedd, etta kyse on autismista. Autismikirjon piirteiden
havaitseminen tai tunnistaminen voi olla pitkien pohdiskelujen tulos ja itse
prosessi diagnoosin saamiseksi voi kestaa jopa useita vuosia. Lapsen ja perheen
kannalta aika on aivan liian pitka, jos tukea ja ymmarrysta ei epavarmassa
tilanteessa ole tarpeiden mukaisesti saatavilla. Epavarma tilanne, huoli lapsesta
ja toistuvat tutkimukset kuormittavat koko perhettd huomattavasti.

Kaytanto on usein se, etta lapsi ei saa tarvitsemaansa tukea ennen diagnoosin
varmistumista ja silti tuen tarve voi olla ilmeinen. Kun lapselle diagnoosi
saadaan varmistettua, laheisten voimavarat ovat usein jo huomattavan vahaiset
ja sen lisdksi lapselle itselleen on saattanut muodostua negatiivinen kasitys
itsestd tai omasta toimintakyvystaan, varsinkin jos autismista, tai lapsen
piirteista ja toimintakyvysta on tutkimusten ajan seka laheisille ettd hanelle
itselleen valitetty negatiivista viestia.

Mita aikaisemmin autismikirjo tunnistetaan sen parempi se lapsen kehityksen,
itsetuntemuksen ja laheisten jaksamisen ja oikean tiedon saannin kannalta on.
Epavarmuus siitd, mista on kysymys tai mista lapsen kayttaytyminen johtuu,
tuen puute, tieto siitd, miten lasta voi tukea ja tunne siit3, ettei osaa auttaa
lasta hanen tarvitsemallaan tavalla on lasna perheissa, joissa diagnoosi ei ole
varmistunut. Se vaikuttaa vanhempien jaksamiseen ja laheisten psyykkiseen hy-
vinvointiin ja syyllisyyden kokemuksiin. Vanhemmat kokevat myos paljon syyl-
listimista ammattilaisten taholta, varsinkin jos lapsen kadytoksessa on haasteita
(Kela 2017, Vuori ym.). Autismiliiton teettdman kyselyn (2017) mukaan huomat-
tava osa autismikirjon lasten vanhempia on jaanyt pois tyoelamasta sen vuoksi,
etta lasta ja lasten asioiden hoitoa varten ei omaa tyota ole enaa pystynyt
suorittamaan. Seka lapsi etta laheiset tarvitsevat tukea jo paljon ennen virallis-
ta diagnoosia, eika sen jarjestamisen perusteena usein ole virallinen diagnoosi.

Varhainen tunnistaminen ja diagnoosin saaminen ei sekaan valitettavasti
muuta tilanteita perheissa riittavasti. Autismikirjon piirteiden tunnistaminen,
tuen tarpeen arviointi ja palvelujarjestelman sirpaleisuus on edelleen iso
ongelma. Lapsi, jonka kdytos muuttuu paljon eri tilanteissa, ei valttamatta
nayttadydy esimerkiksi sosiaalityon ammattilaisen perhetapaamisessa sellaiselta,
johon han tai koko perhe tarvitsee tukea. Perhetta ei tue, jos heita epaillaan
tallaisissa tilanteissa. Lasta taas ei tue, jos hdnelle annetaan viestia, etta hdanen
pitdisi vain kayttaytya toisella tavalla tai han on huono tai osaamaton omana
itsenaan.

15



Useat autismikirjon lasten vanhemmista kokevat valitettavasti edelleen
yhteistyon eri ammattilaisten ja viranomaistahojen kanssa toimimattomaksi.
Usein syyna on ammattilaisten riittdmaton autismiosaaminen ja perheiden
tilanteen tunnistaminen. Kokemus on sama riippumatta siitd, onko
vanhemmalla itselldaan autismikirjon piirteita vai onko han ns. neurotyypillinen
vanhempi. Pahimmillaan vanhempi joutuu kouluttamaan kohtaamiaan ammat-
tilaisia autismista, etsimaan itse tietoa palveluista, taistelemaan kuntoutus- ja
tukipaatoksista, valittamaan tietoa eri ammattilaistahojen valilld ja kantamaan
kokonaisvastuun haasteellisten palvelu- ja tukikokonaisuuksien hallinnasta.
Palvelujarjestelman tulisi paremmin tunnistaa perheiden voimavarojen vaihte-
lu, ja tukimuotojen tulisi reagoida joustavasti autismikirjon lapsen ja perheen
muuttuviin tilanteisiin. (Autismiliitto 2017)

Lasten kohdalla taytyy pitda mielessa, ettd heista kasvaa aikuisia ja autismiin
liittyvat riskitekijat tulee ottaa huomioon jo tunnistamisvaiheessa. Neuro-
vahemmistdon kuuluvilla ihmisilla (autismikirjo, adhd, Tourette) on tutkitusti
merkittava riski sosiaaliseen syrjdytymiseen seka psyykkisiin ja somaattisiin
sairauksiin. Erityisesti autismikirjon ihmisilla on liitdnnaisina oireina mielenter-
veysongelmia, kuten ahdistuneisuutta ja masennusta. Ruotsissa tehdyn tutki-
muksen (Hirvikoski ym. 2016) mukaan autismikirjon ihmisten riski kuolla itse-
murhaan on kymmenkertainen verrattuna normivadestoon. Valttamatta tama
tilasto ja tutkimustulos ei tunnu ajankohtaiselle, kun oppaan viitekehyksessa
ovat lapset ja nuoret. Varhaisen tunnistamisen merkitys autismikirjon lasten
ja nuorten kohdalla on kuitenkin erittain merkityksellista myos tulevaisuuden,
aikuistumisen ja heidan hyvinvointinsa kannalta aikuisena.

Taman oppaan padosassa ovat lapset, ne lapset, joiden toimintakykya,
vuorovaikutusta, sosiaalisia taitoja ja kdyttaytymista tutkitaan, seurataan ja
pohditaan eri kokoonpanoilla, yhteyksissa, tutkimuksissa, ryhmissa ja
yksilotapaamisissa. Laheiset ja muut perheenjasenet ovat myds
merkittavassa osassa, koska he ovat kiintea osa lapsen elamaa.

Alusta alkaen taytyy olla seka lapselle etta laheisille selvaa ja selkeasti ilmastu,
ettd lapsesta ei etsita virhetta tai vikoja, oli kyseessa sitten jokin diagnoosin
vaativa oireyhtyma tai ei. Viesti, etta lapsi on hyva omanlaisenaan, on tarkeaa
kaikille perheenjasenille. Lapsen ja laheisten taytyy saada tietda ja heille pitaa
kertoa tutkimuksista heille sopivalla tavalla niin, etta he pystyvat
ymmartamaan ja kasittelemaan tietoa. He tarvitsevat tietoa siitd, etta
tutkimuksissa ja kuntoutuksen keinoin etsitdan tapoja, joilla lasta voisi tukea
ja auttaa hanelle sopivalla tavalla. Tieto on erityisen merkittava antaa myos
lapselle itselleen.
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Haluan olla oma itseni

Aida A. 10 v, autisti

SYKSYLLA 2021 huomasin, etti en ole ainoa autisti lapsi, joka kokee
epareiluutta. Paatin silloin kysya muiltakin neuroepatyypillisilta millaisia
he ovat ja miten he kokevat yhdenvertaisuuden toteutuvan.

Tassa ajatuksia, joita vastaajat kertoivat.

Meita stressaa halyt ja melut, emme myds tykkaa, jos asiat ovat
epajarjestyksessa. Emme tykkaa, jos ei ole hyvaa aikataulua tai
suunnitelmaa ja jos tulee yllatyksia.

Emme tykkaa, jos emme tieda milloin joku tietty henkilo tulee vaikka
kylaan. Se on stressaavaa, jos toinen vaan sanoo, etta tulee vaikka
joskus ennen kello kahdeksaa kdymaan, eika kerro tarkkaa aikaa.
Sekin stressaa, jos ei tieda missa jarjestyksessa asiat tehdaan

ja ei tieda kuinka kauan eri asiat kestaa.

Joskus yritimme vain arvata, miten kuuluu toimia, koska maailma
tuntuu meista erittdin erikoiselta. Joskus maailma on meidan
mielestimme epalooginen ja epareilu. Joskus tuntuu, etta kaikkia pitaa
miellyttda ja sanoa aina “joo”. Jos meiltd kysytdan kysymyksia, niin
joskus vastaamme niin, etta saamme kysyjan iloiseksi.

Muita ei kiinnostaa miltda meista tuntuu.

Me voimme ehdottomasti sanoa, ettemme halua olla niin kuin muut.
Haluamme olla oma itsemme, mutta miten se on mahdollista?

Tuntuu siltd, etta olemme niin kuin nukkeja ja muut kontrolloivat meita,
osaatteko kuvitella milta se tuntuu?

Kun joku sanoo, etta kayta kuulosuojaimia, jos melu hairitsee, tai jos

et voi tehda koetta muiden kanssa, saat menna opettajan huoneeseen
tekemaan sen, tai saat ottaa omat evaat kouluun, kun et voi syoda
koulun ruokaa, tulee olo, etta pitaisi kiittaa, kun on saanut poikkeusluvan.
Itse asiassa kaikki paivat ovat meille todella rankkoja. Tuntuu etta
olemme hyvia vain, jos kdyttaydymme kuin muut, silla silloin meita
kehutaan. Kun kuormitumme ja saamme stressikohtauksen, meita
kohdellaan kuin olisimme huonosti kayttaytyvia.

Moni ajattelee, ettda meidan pitadisi jotenkin muuttua ja jos vaan

yritimme tarpeeksi niin se onnistuu. Ymmartakaa meita ja antakaa
meille tilaa, johon mekin mahdumme.
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Miten
autismikirjo
nakyy lapsessa

ja nuoressa?’ \
L4 »

AUTISMIKIRJON piirteet ilmenevat jokaisella lapsella eri tavoin.

Yksi piirre ei vield tarkoita autismia, piirteet nayttaytyvat useilla

eri tavoilla ja ne vaikuttavat lapsen toimintaan useilla eri osa-alueilla.
Seuraavassa kappaleessa luetellut piirteet eivat ole luettelo virallisista
diagnostisista kriteereista tai tunnusomaisista piirteista vaan
esimerkkeja siitd, miten autismikirjo saattaa lapsen arjessa ndyttaytya.
Nama voivat olla sellaisia piirteita, joihin lapsen kanssa tekemisissa
olevat aikuiset tai vaikka nuori itse ensimmaisena alkaa

kiinnittaa huomiota. Lahes jokaisesta lapsesta |0ytyy joitakin

naista piirteista, mutta mikali niitd on useita ja ne vaikuttavat merkittavasti
eldmaan ja esimerkiksi lapsen toimintakykyyn, niihin kannattaa
kiinnittda huomiota. Usein ensimmainen asia, johon lapsen

kohdalla kiinnitetdan huomiota, on sosiaalisen vuorovaikutuksen
piirteet, jotka saattavat olla haasteita tai vain totutusta

erilaiseksi koettua kaytosta.
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Autismikirjon
piirteiden
nakyminen

Lapsella
» lapsi voi vaikuttaa sille, ettd hanella olisi kuulemisen
tai muun aistitoiminnan ongelmia
» han ei ndyta reagoivan omaan nimeensa
« vastaa kysymyksiin.
« lapsi ei viihdy sylissa tai pida kosketuksesta.
 lapsi reagoi voimakkaasti tai ei lainkaan erilaisiin daniin,
valoihin tai hajuihin.
» lapsen vuorovaikutus poikkeaa totutusta
« han ei leiki ikatovereiden kanssa tai osallistu
esimerkiksi kurkisteluleikkeihin.
« leikki on yksinleikkimista, lelujen asettamista riveihin
ja jonoihin, esineiden tiputtelua jne.
» han valttelee katsekontaktia.
» han ei tee aloitteita vuorovaikutukseen, kysy tai kommentoi.
» han ei ndyta reagoivan toisten aloitteisiin.
» lapsen tunnesaatelyssa ja -ilmaisussa voi olla haasteita
 lapsi reagoi voimakkaasti ja reaktiot ovat pitkakestoisia.
« lapsi voi reagoida muutoksiin voimakkaasti, myos
tutuissa tilanteissa.
 lapsi ei valttdmatta osoita positiivisia tunteita
varhaislapsuuden aikana.
lapsi rapyttelee kasiaan, vaatteita tai esineita.
lapsi heiluttaa/keinuttaa itsedan toistuvasti rytmissa edestakaisin.
lapsen kaytos voi olla kaavamaista ja han pitaa rutiineista
 lapsi haluaa tehda asioita tietyssa jarjestyksessa ja
erikoiseksi koetulla tavalla esim. pukeminen, peseytyminen jne.
lapsella on nukahtamisvaikeuksia.
lapsen voi olla vaikea siirtya eri toimintaan, lahtea kotoa jne.
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Tilanne voi olla hanelle vaikea, vaikka tuleva toiminta
olisikin hanelle mieluisaa.

Nuorella

>

vV v v v Vv

nuori erittdin kiinnostunut jostain tietysta asiasta, ja haluaa
keskittya siihen intensiivisesti ja pitkia aikoja.
nuori voi muistaa todella paljon ulkoa ja oppia paljon
asioita, jotka hanta kiinnostavat.
nuori kiinnittad huomiota asioiden yksityiskohtiin.
nuoren on vaikea solmia kaverisuhteita ja han voi kokea yksinaisyytta

« han ei valttamatta kaipaa ystavyyssuhteita.

» ystavyyssuhteiden vastavuoroisuus voi tuntua haastavalle

tai hanen on vaikea ymmartaa ihmissuhteita.

nuoren on vaikea ilmaista omia tunteitaan.
nuoren on vaikea kertoa, mita hanelle on tapahtunut paivan aikana.
nuoren aistit voivat olla yli- tai aliherkat.
nuori ei ehkd ymmarra sanontoja tai kielikuvia.
nuori voi varmistella asioita. Han voi kaivata paljon vahvistusta ja
varmistusta jalkikateen omasta toiminnastaan. Han voi kysya
toimiko oikein, sanoiko oikein jne.
nuori voi kokea seksuaaliset tuntemukset hammentavina
ja turhauttavina.
nuori voi reagoida voimakkaasti, kun hanta pyytaa tekemaan jotain.
nuoren voi olla vaikea siirtda oppimaansa taitoa toiseen ymparistoon.
nuoren voi olla vaikea muistaa useampi vaiheisia ohjeita.

Autismikirjon piirteiden tunnistaminen lapsessa ja nuoressa tapahtuu usein
pikkuhiljaa. Aina piirteiden taustatekijalle ei heti ole oikeaa nimed, mutta
esimerkiksi edella listattuja asioita lapsen toimintaan tai kaytokseen liittyen
aletaan huomaamaan ja niihin tulee tarve |6ytaa selitys ja niiden ottamista
puheeksi voi alkaa pohtimaan.
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Miten puhua lapsen autismista?

Puheeksi ottaminen voi tuntua vaikealle oli sitten kyseessa tilanne, jossa
laheiset, ammattilaiset tai nuori itse on tunnistanut autismikirjon piirteita.
Jokaisella voi olla oma ennakkoajatuksensa siitd, miten autismiin suhtaudutaan,
miten itse siihen suhtautuu tai miten sen ajattelee vaikuttavan yksiloon.
Kyseessa voi my0s olla tilanne, jossa piirteitd on tunnistettu, mutta niille ei
vield ole nimea tai lapsen kehitys ja toimintakyky herattaa huolta.

Diagnoosin saaminen on niin pitka prosessi, etta autismista tai lapsen
piirteista puhumista ja asian puheeksi ottamista ei kannata viivyttaa kovin
pitkadn. Laheisten ja lapsen tai nuoren reaktio, kun asia otetaan puheeksi ei
vield kerro siitd, miten he asiaan tulevat myohemmin suhtautumaan. Usein
mielessa sailyy kuitenkin kokemus siitd, kun ensimmaisen kerran kuuli jonkun
toisen ottavan asian puheeksi, tai itse otti autismin puheeksi toisten kanssa.
Usein piirteisiin kiinnitetaan ensimmaisena huomiota paivakodissa, neuvolassa
ja laheisten toimesta.

Autismikirjon lapsi ja nuori voi kokea paineita olla samanlainen kuin
ikidtoverinsa ja he voivat kohdata vaarinymmartamista ja -kohtelua jo

hyvin pienend, koska heidan kaytoksensa koetaan erilaiseksi kuin mihin on
totuttu. Diagnoosin saaminen ja ymmarrys siitd, etta taustalla on autismikirjo
voi auttaa seka lasta ettd muita laheisia ja lapsen kanssa toimivia ymmarta-
maan paremmin lasta, hdnen maailmankuvaansa ja siitd, miten hanta voisi
parhaiten tukea. Tieto voi auttaa lasta ja nuorta myds oman itsetuntemuksen
kehittymisessa. Kun lapsella ja laheisilla on tieto autismista, he voivat oppia
tunnistamaan, miten autismi lapseen vaikuttaa ja missa hanen vahvuutensa,
voimavaransa ja tuen tarpeensa ovat.

Vanhemmalle

Al3 ja3 miettimian asiaa yksin kovin pitkiksi aikaa. Jos sinulla on laheisig, joiden
kanssa voit jakaa ajatuksia, tee niin. Voit ottaa asian puheeksi myos

» neuvolassa

» kouluterveydenhuollossa

» omaldadkarin kanssa terveyskeskuksessa

» soittamalla Autismiliiton neuvontapalveluun.

Aikuiselle, joka kayt keskustelua nuoren kanssa

Kerro nuorelle, ettd hdanessa ei ole mitaan vikaa, autismi on synnynnainen
ominaisuus, jonka lisdksi han on paljon muutakin. Kerro my®&s, etta autismin
piirteiden tunnistaminen voi auttaa hantda ymmartamaan ja tuntemaan itseaan
paremmin. Tunnistamisen kautta han voi myos kertoa toisille, mihin asioihin
hanen kanssaan tulisi kiinnittaa huomiota tai miten toisten tulisi muuttaa omaa
toimintaansa.
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Kerro nuorelle, ettd hdanen ei kannata jaada yksin pohtimaan asiaa.

Asian voi ottaa puheeksi

» luotettavien laheisten kanssa

» hyvien ystdvien kanssa

» kouluterveydenhuollossa

» soittaa Autismiliiton neuvontapalveluun
www.autismiliitto.fi/neuvontapalvelu

» etsid netista nuorten keskustelualustoja ja etsia sieltd samankaltaisia asioita
pohtivia nuoria esimerkiksi Suomen Autismikirjon yhdistyksen (www.asy.fi)
kautta.

Ammattilaiselle

Kun laheinen on havainnut lapsella autismikirjoon viittaavia piirteita

» Kuuntele rauhassa, mita han sinulle haluaa kertoa.

» Al3 epiile kokemusta, tai tee epiilevia kysymyksid, vaikka tuntisit
lapsen, etka itse ole havainnut hanessa autismiin viittaavia piirteita.

» Muista, ettd autismin piirteet saattavat ndyttaytya hyvin

erilaisina eri tilanteissa ja ymparistoissa.

Mikali laheinen on huolissaan lapsesta, ala jata sitd huomioimatta

Kysy hdanen huolestaan, mika huolestuttaa ja miksi.

Kysy, miten ldheinen ja koko perhe jaksaa.

Huomioi, etta lapsen autismi ja epailys siitd vaikuttaa

koko perheeseen ja perheen arkeen.

Kysy, mitd perhe nyt eniten kaipaa, mista olisi apua.

Lupaa, vain asioita, joita voit toteuttaa tai tiedat varmasti

sen saatavuudesta.

Kerro vain sellaista tietoa, joka on varmasti paikkaansa pitavaa.

Tunnista oman tietamyksesi rajat ja kerro se myos vanhemmille.

Lupaa palata asiaan vanhempien kanssa. Al3 jiti heita yksin.

Anna laheiselle tietoa, minne han voi olla yhteydessa.

Kysy, onko ldheinen kasitellyt jo asiaa joidenkin tahojen kanssa.

Voit aina ohjata ldheisen ottamaan yhteytta Autismiliiton

neuvontapalveluun: www.autismiliitto.fi/neuvontapalvelu

vV v v Vv

v v

vV v v v v Vv

Kun huomaat, etta lapsella tai nuorella on autismikirjoon viittaavia piirteita

» Tue lasta. Tutustu hdnen tarpeisiinsa ja anna hanelle mahdollisuus
olla mukana omana itsendan.

» Kysy mahdollisuuksien mukaan tyotovereiden tai muiden
lasta tuntevien huomioita asiasta.

» Sovi laheisten kanssa tapaaminen ja kerro heille asioista, joista
haluat keskustella kdyttden esimerkkeja arjesta.

» Puhu mahdollisimman selkeasti ja avoimesti niin, etta laheiset
ymmartavat mista keskustelette.
Painota, ettd ldheisten ei tarvitse huolestua tilanteesta.
Yrita selittaa asioita positiivisesti ja pida lapsen ja laheisten
vahvuudet mielessasi.

» Kysy tapaamisessa laheisilta kysymyksia, jotka auttavat heita
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huomaamaan, mista on kyse. Korosta, etta lapsessa ei ole mitaan
vikaa, mutta mietit, tarvitseeko han tukea kasvamiseen.
Kysy, onko laheisilla samankaltaisia huomioita.
» Esimerkiksi, oletteko huomanneet, etta lapsi pitaa usein
kasia korvilla, han ei vastaa toisen vuorovaikutus aloitteisiin,
han on todella lahjakas lelujen jonoon laittamisessa jne.
Ota puheeksi eri tilanteita ja niissa nakyvia asioita rauhallisesti.
Anna laheisille arjen esimerkkeja niista asioista, jotka ovat
saaneet sinut havahtumaan lapsen kanssa tyoskennellessasi.
» Jos kyseessa on nuori, huomioi hanen oman nakemyksensa
asioista ja piirteistd, joihin olet kiinnittanyt huomiota.
» Kuuntele laheisten ja/tai nuoren omia kokemuksia ja kerro, miten ajattelet
toisten nuorten toimivan vastaavissa tilanteissa, jos se on tarpeen.
» Huomioi koko ajan paljonko ldheiset ovat yhdelld kertaa valmiita
keskustelemaan ja vastaanottamaan ajatuksia, jotka saattavat
poiketa heidan omista huomioistaan.
» Valmistaudu siihen, etta laheiset ja/tai nuori voivat myos
reagoida tunteikkaasti tai tavalla, johon et ole itse tottunut.
Anna heille aikaa kasitelld asiaa, dla vaittele, pysy rauhallisena.
Tiedosta, etta he tarvitsevat tietoa, eivat nakemyksista vaittelya.
Mainitse diagnoosinimikkeitd, jos ne tulevat puheeksi,
niita kysytaan, tai koet sen muuten tarkeaksi.
Puhu lapsen autismista niin, etta korostat lapsen tai nuoren vahvuuksia.
Al3 tee diagnoosia, ellet ole ammattilainen, jonka tychdn se kuuluu.
Painota, etta varmuuden antaminen diagnoosista ei olisi oikein
lasta eika perhetta kohtaan ilman tutkimuksia.
Puhu autismista selkeasti ja vain tietoa, joka on paikkansapitavaa.
Al3 jata |aheisid ja lasta tai nuorta yksin. Anna tietoa, minne
he voivat olla yhteydessa.
» Tarjoa heille mahdollisuus jutella myohemmin lisaa asiasta.

On tarkeaa, etta

» Vanhempien mahdollinen huoli lapsen piirteista otetaan vakavasti.

» Neuvolassa seulotaan varhaisia autismiin viittaavia piirteita.

» Neuvolatarkastuksessa havaitut autismikirjon hairioon
viittaavat oireet tai niiden epdily tuodaan esille.

» Terveydenhuollon ja varhaiskasvatuksen ammattihenkilGita
koulutetaan tunnistamaan autismikirjon hairio.

» Lapsi ohjataan mahdollisimman pian neuvolasta
erikoissairaanhoitoon lastenneurologin tutkimukseen.

» Diagnoosin asettamisen jalkeen laakarilla on aikaa
keskustella vanhempien kanssa. (Yliherva ym. 2018)

Lihteet

Anneli Yliherva, Leena Rantala, Hanna Ebeling, Mika Gissler, Tarja Parviainen, Pekka Tani ja Irma
Moilanen. Autismikirjon hairion varhainen tunnistaminen ja diagnosointi Suomessa - perheiden
nakemys. 2018. Osoitteessa:https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&gq=&esrc=s&source=web&c-
d=&ved=2ahUKEwj-yMjqltH8AhWRQVEDHaDzAdQQFnoECAgQAQ&url=http%3A%2F %2Fjultika.
oulu.fi%2Ffiles%2Fnbnfi-fe2019103035815.pdf&usg=AOvVawiNxQnpsM4cqYoxz8xkyijW Viitattu
10/2022.
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Puheeksi
ottaminen

Riikka, vanhempi

OMA AUTISMIKIRJON poikani kuuluu siihen onnelliseen vahemmistoon,
jonka autismikirjon hairic on diagnosoitu jo varsin nuorella illa eli

noin 4,5 vuoden idssa ja hairio on niin vaikea-asteinen, ettd mychemmin
diagnoosia on taydennetty kehitysvammadiagnoosilla. Tama on taannut
hanelle ja perheellemme suhteellisen toimivat palvelut diagnosoinnista
eteenpdin. Asiaa on toki auttanut se, ettda perheessaimme muillakin

lapsilla on neuropsykiatrisia haasteita.

Poikani polku on sikali tyypillinen, etta ensimmaisena kiinnitettiin
huomiota hitaaseen, osin taantuvaan kielenkehitykseen kahden-kolmen
vuoden idssa. Perheessamme oli jo tuolloin nelja lasta, joista esikoinen oli
hankin vain 4-vuotias. Me vanhemmat olimme niin vasyneita, ettemme
kunnolla edes hahmottaneet nuoremman lapsen kehityksen olevan
jotenkin poikkeuksellista. Ajattelimme arjen raskauden johtuvan
voittopuolisesti valtavasta univajeesta, ja siitd ettemme vasyneina olleet
kummoisiakaan vanhempia.

Tilannettamme kuvaa hyvin se, kun muutama vuosi nuoremman lapsen
diagnoosin asettamisen jalkeen tormasimme sattumalta lastenneurologisessa
yksikdssa ohjaajaan, joka oli tydskennellyt aikaisemmin esikoisemme kanssa
puistotoimintojen puolella. Ohjaaja kertoi, ettd han ja tyotoverinsa olivat
epailleet nuoremman lapsen erityisyytta jo taman ollessa kolmen vuoden
ikdinen. He eivat olleet tohtineet ottaa asiaa esiin, koska nakivat lasta vain
pienia hetkia kerrallaan, kun haimme esikoista kotiin. He ajattelivat minun
olevan todella lujilla neljan pienen lapsen kanssa ja eivat halunneet lisata
taakkaa nuoremman lapsen kehityksesta huolestumisella.

Osa minusta ajattelee, etta arki olisi voinut helpottua nopeammin, jos ohjaajat
olisivat rohkaistuneet ja me vanhemmat olisimme tajunneet lapsen
erityisyyden ja tarpeet aiemmin. Toisaalta olisimme saattaneet reagoida
epailyksiin hyvinkin negatiivisesti, mika olisi voinut johtaa kieltamisen kehaan,
diagnoosien viivastymiseen ja entista suurempaan arjen ahdinkoon.

Mika sitten on oikea aika ottaa lapsen kehitysviive puheeksi vanhempien
kanssa? Ja kenen vastuulla se on? Naihin kysymyksiin ei ole oikeaa vastausta,
mutta aitind ajattelen kaikesta huolimatta, etta puheeksi ottaminen on
jokaisen perheen kanssa tyoskentelevan ammattilaisen velvollisuus, vaikka
kuinka vanhemman reaktio huolestuttaisi. Mita nopeammin lapsi ja perhe saa-
daan tuen piiriin niin sita parempi.
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Lapsen
kohtaaminen

Noora Koponen,
erityislapsen vanhempi ja kansanedustaja.

JOKAISEN AUTISMIKIRJON lapsen tapa olla, elaa ja toimia suhteessa
omaan ymparistoonsa ja siina oleviin ihmisiin on ainutlaatuista.

Kuten on tapana sanoa, tavattuasi yhden autismikirjon henkilon olet
tavannut vain yhden autismikirjon henkilon. Jokaisen kirjoon kuuluvan lapsen
kohdalla oppiminen ja tutustuminen alkaa aina alusta.

Alku onkin tassa tarked huomio, silla se rakentaa oikeastaan kaiken

pohjan sille, minkalaiseksi vuorovaikutus ja luottamussuhde lapsen ja hanet
kohtaavan uuden aikuisen valilla kehittyy. Autismikirjon lapsella kirjon piirteet
voivat nakya monella eri tavalla. Osalla kirjoon voi liittya myds muita
diagnooseja, kuten kehitysvammaisuus, Tourette tms. Riippumatta siita mika
diagnoosien kokonaisuus on, tai milla tavoin piirteet ulospain nakyvat kertoo
lopulta hyvin vahan siitd, kuinka paljon lapsi siita huolimatta ymparistodan
tiedostaa. Ennen kaikkea siihen kuuluvien ihmisten asenteita ja odotuksia
hanta kohtaan. Autismikirjon lapsi on hyvin herkka aistimaan sita, miten
toinen ihminen haneen suhtautuu. Jos lapsi kokee ensi kohtaamisella tai
myohemminkin, etta hanta vahatellaan, puhutaan ohi, lokeroidaan tai
vaaditaan liikaa, voi luottamuksellisen vuorovaikutuksen rakentaminen
muuttua mahdottomaksi.

Autismikirjon lapselle, aivan kuten kenelle tahansa, on tarkeda antaa aito
mahdollisuus itse ndyttaa se, kuka ja millainen henkild han ihmisena on.
Tama voi vaatia aikaa ja monta kohtaamista, mutta niiden myota kuva
lapsesta alkaa rakentua. Perheen mukaan ottaminen tutustuessa lapseen on
aivan ensisijaista, silla usein perheelld on sellaista hiljaista tietoa, joka ei
vality epikriiseista, eika lapsi itse pysty niista aikuiselle kertomaan.

Ei myoskaan ole vaarin sanoa lapselle, ettad itsedkin jannittaa tutustua uusiin
ihmisiin.

Ensikohtaamisen tarkeyden lisaksi olennaista on avoin mieli. hmettely, halu
kummastella ja oppia yhdessa lapsen kanssa ja hanen ohjaamanaan luo pohjan
tasavertaiselle vuorovaikutukselle, joka vahvistaa lapsen turvallisuuden
tunnetta ja sita, ettd han on arvokas ja haneen halutaan tutustua.

Tama vaatii aikuiselta valmiutta luopua ajatuksista sen suhteen, miten yleisesti
totuttujen sosiaalisten saantojen mukaan tulisi toimia.

25



Omanlainen tapa toimia voi lapsella nakya esimerkiksi niin, etta lapsi

etsii ensi toikseen kaikki tilasta I6ytyvat pallot ja pyoreadt esineet ja keraa ne
yhteen paikkaan, jonka jalkeen ne viedaan takaisin ja sama tehdaan

taas uudestaan. Tai niin, ettd huoneesta etsitdan esine, jota voi

"vipsuttaa”, eli heilutella ja ndpertaa sormilla edestakaisin samalla, kun

lapsi tutustuu uusiin ihmisiin ja tilanteeseen. On tarked ymmartaa,

etta edella mainitun kaltainen toiminta tuo lapselle paitsi turvaa myos kykya
selviytya tilanteesta, joka on hanelle vieras.

Aikuinen voi vastavuoroisesti sen sijaan, etta suhtautuisi lapsen
kayttaytymiseen jumituksena ajatella, etta kasilla on tilaisuus tutustua
lapseen hanen itsensa osoittamalla tavalla. Lapsi on juuri ndyttanyt, etta

han pitaa palloista ja niiden jarjestelysta osoittaen kiinnostustaan
matemaattisiin ilmioihin tai sen, etta han on visuaalinen ja motorinen ja
pitaa siitd, ettd voi pitaa jatkuvasti ylla pientakin liiketta. Voisi ajatella, etta
tama on lapselta myos aikuiselle kutsu kokeilla, milta hdanelle mieluisat
tekemiset tuntuvat. Vastavuoroinen vipsuttamisen kokeilu aikuisen toimesta,
tai auttaminen pallojen keradamisessa kertoo lapselle, ettd hanen tapansa olla
ja toimia on tarkeaa, ja ettd niita halutaan oppia ja ymmartaa.

Ylipaataan on hyva ymmartaa, etta autismikirjon lapsen tapa olla
vuorovaikutuksessa ja ottaa kontaktia toisiin ihmisiin on yksilollista.

Ei ole sdaanto, etta lapsi ei koskaan katso silmiin tai etta lapsi heijaa jatkuvasti
paikallaan. Todennakoisesti lapsi toimii tilanteessa omalla tavallaan, mutta
olennaista on, etta hanelle suodaan aito mahdollisuus itse tita tilannetta
saadella. Pakottaminen katsekontaktiin, paikallaan istumiseen tai kattelyyn voi
olla kuormittumisen suhteen liian suuri vaatimus ja silloin on tarkeaa,

etta sellaista ei turhaan lapselta vaadita. Sosiaalinen vuorovaikutustilanne
voi jo itsessaan olla sellainen, jossa lapsi pinnistelee kayttaen kaikki
voimavaransa, ja sen kunnioittaminen ja ymmartaminen aikuisen puolelta

on tarkeaa.

Lapsi ei koskaan ole perheestdan irrallinen asia. Kun kohtaa lapsen,

kohtaa aina samalla koko perheen. Myds tassa kontaktissa asioiden
sanoittaminen ja esiin tuomisen tapa on olennaista. Sellaisesta ajatuksesta
kannattaa lahted, ettd perhe todennakoisesti tietaa jo valmiiksi kaikki lapsen
toimintakykyyn liittyvat haasteet ja rajoitteet. Niiden kertominen ja painot-
taminen ilman selkeaa syyta on vain harvoin tarpeen. Jos tilanne esimerkiksi
tutkimuskaynnin tms. yhteydessa kuitenkin vaatii niiden esille tuontia, on
tarkeda huolehtia siita, etta lapsi kuulee keskustelun vain silloin, kun se on
aivan valttamatonta.

Samaan aikaan on tarkeda, etta lasta tai perhetta ei koskaan jateta
tilanteeseen, jossa huomio ja keskustelu ovat keskittyneet ainoastaan

pulmien ja ongelmien kasittelyyn. Voimaannuttavaa palautetta on

osattava antaa vastapainoksi, jotta perheen henkinen jaksaminen ei murene ja
jotta lapsen kasitys itsestaan ei rakentuisi heikkouksien pohjalta.

Kerran rikottua on lapsen itsensa vaikea korjata.

26



Ylipaataan meidan tulisi lapsen kohtaamisessa ja hdanen arkeaan
rakentaessa keskittyd enemman siihen, milla tavalla itse voisimme toimia
toisin ja milla tavalla lapsen omaa ymparistoa voisi rakentaa hanen
tarpeitaan vastaavaksi. Mita toimia tarvitaan danimaailman kanssa,

entd vuorovaikutuksen? Tai miten mahdollistamme sujuvan ruokailun niin,
etta lapsi ei kuormitu siihen liittyvista arsykkeista? Ymparisto on
lahtokohtaisesti aina muokattavissa ja aikuinen voi suhteuttaa

omaa toimintaansa sopivaksi lapsen tarpeisiin. Integraatiota tarvitaan
kumpaankin suuntaan.

Kun onnistumisia tapahtuu vuorovaikutuksessa tai ymparistossa toimimisessa,
niiden huomaaminen on ensisijaista. Joskus onnistuminen voi olla sita, etta
lapsi kykenee istumaan oppimis- tai tutkimustilanteessa paikallaan puoli
minuuttia pidempaan kuin viimeksi. Tai sitd, etta lapsi tyontaa itse kadellaan
aikuisen pois hanelle kuormittavasta tilanteessa sen sijaan, etta alkaisi
kayttaytya haastavasti. Onnistumiset voivat olla pienia tai isoja, mutta jokainen
niista on lapselle tarkea ja siksi niilden daneen sanoittaminen kannattaa.

Autismikirjoon kuuluu usein se, etta lapsella voi ilmeta eriasteista haastavaa
kayttaytymistd. Tama ymmarrettavasti kuormittaa niin lasta itsedan, kuin
hanen kanssaan toimivia aikuisia. Olennaista on muistaa, etta lapsi ei koskaan
kayttaydy haastavasti ilman mitaan syyta. Sille on aina olemassa jokin syy

tai triggeri, jonka tunnistamiseen lapsi tarvitsee aikuisen ymmarrysta ja apua.
Perheiden kanssa tehtava yhteistyo syiden I6ytamiseksi on tarkeda ja

samalla se, ettd suhtautuminen lapseen haasteita huolimatta sailyy avoimena.

Vaikka eilinen olisi ollut vaikea, on seuraava paiva uusi ja joka kerta niin lapsella
kuin aikuisella on oikeus saada aloittaa se puhtaalta poydalta ja avoimin mielin.
Lapsi on aina tdaynna mahdollisuuksia ja ne |6ydetaan uteliaan aikuisen kanssa
yhdessa.
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ei ole pystytty tutkimuksissa selvittamaan.
Ladketieteellisesti maariteltyna autismi on aivojen neurobiologinen
kehityshairio, silla on seka geneettista etta fysiologista taustaa.
Luultavasti taustalla on useamman eri tekijan yhteisvaikutus.
Yksinkertaisesti voidaan todeta, etta autismi johtuu erilaisesta aivojen
kehityksesta ja siihen liittyy erilainen tapa ajatella.

Varsinkin aikuisilla laheisilla voi olla tarve saada selitys sille, mista lapsen
autismi johtuu ja miksi se ilmenee juuri heidan lapsellaan tai lahisukulaisellaan.
Tutkimuksia autismikirjon aiheuttavasta mekanismista tehdaan paljon

eri puolilla maailmaa, mutta yhta ja selittavaa tekijaa ei ole 16ytynyt.
Tutkimukset autismin geneettisesta taustasta ovat edenneet, mutta koko
autismikirjon laajaa ilmenemistapaa selittavaa tekijaa ei ole [0ytynyt.

Geeneilla on iso merkitys autismin kehittymisessa ja osa perheista
ohjataan perinndllisyysneuvontaan ja geenitutkimuksiin, kun diagnoosi on
todettu. Perheille geenitiedolla voi olla merkitysta esimerkiksi diagnoosin
hyvaksymisen apuna, vaikka tieto ei vaikuttaisi siihen, miten kuntoutus ja
tuki jarjestyvat. (Leppa ym. 2020) Selittavaa tekijaa ei laheskaan aina
I0ydy ja jossain kohtaa laheisten kanssa on tarpeen kayda keskustelua siita,
ettei selitysta valttamatta loydeta, eika sen etsiminen valttamatta

ole mielekasta, jos se vie paljon voimavaroja.

Perimalla on keskeinen vaikutus autismin syntyyn ja viimeisten arvioiden
mukaan autismikirjon periytyvyys on 64-91 % (Leppa ym. 2020).
Autismikirjoa saattaakin esiintya useilla ihmisilla samassa suvussa periman
suuren vaikutuksen vuoksi, mutta autismikirjon esiintymiseen vaikuttavat
myos sikion aikaiset tapahtumat. Voi olla, etta toisen vanhemman suvusta
[0ytyy myos esimerkiksi Tourettea tai adhd piirteitd, mutta niin ei aina ole.

Autismi ei ole sairaus, eika se ole ladketieteellinen ongelma. Autismi ei ole
my0Oskaan seurausta huonosta kasvatuksesta tai toimimattomasta
vanhemmuudesta. Autismi on koko elaman jatkuvaa, mutta tuen tarve
vaihtelee huomattavasti, osa pystyy elamaan itsendisesti, osa tarvitsee tukea



ajoittain, ja osa tarvitsee eriasteista tukea lapi elamansa.

Tuen tarve voi muuttua paljon elaman eri vaiheissa, eikd sen maaraa lapsena
pystyta useinkaan ennustamaan. Autismiin liittyy usein muita

ns. liitdnnaisdiagnooseja, niita voivat olla esimerkiksi adhd,
kehitysvammaisuus, masennus, syomishairiot jne. Joskus autismikirjo
tunnistetaan ensimmaisena ja joskus taas vasta myéhemmin nuoruudessa
tai vasta aikuisena ja jokin muu diagnoosi on voitu asettaa sita ennen.

Autismikirjon piirteet voivat vaihdella henkilosta toiseen ja sen takia
autististen piirteiden tunnistaminen lapsen sosioemotionaalisten ja
sopeutumisvaikeuksien taustalta voi olla haasteellista (Jussila 2019).
Autismikirjoa ei voikaan kasittaa vain yhdella tavalla esimerkiksi diagnostiikkaa
kuvaamalla, vaan sen tuntemiseen tarvitaan laajaa tietopohjaa.

Autismi ilmenee ihmisen tavassa aistia ja kokea maailmaa seka olla
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa muiden kanssa. Autismi ndyttaytyy
ihmisen kayttaytymisessa useilla eri osa-alueilla. Sana autismikirjo kuvaakin
hyvin autismin moninaisuutta, yksilollisyytta ja toimintakyvyn vaihtelua.

Autismikirjon esiintyvyys on tutkimuksien mukaan noin 1,2 %:a vaestosta,
eli Suomessa arvioidaan, ettd autismia on noin 55 000-65 ooo ihmisella.
Kaikilla heista ei ole diagnoosia. Autismi on tamanhetkisen tiedon
mukaan synnynnaista ja se on elinikdinen.

Autismikirjoa esiintyy kaikkialla maailmassa. Autismin diagnosointi on
muuttunut ja kehittynyt vuosien varrella, nykyaan ns. tyttojen autismi
tunnistetaan jo paremmin kuin viela kymmenen vuotta sitten.

Esiintyvyyden arvioidaan talla hetkellda olevan miesten ja naisten valilla noin 3:1.

Autismin ilmenemiseen kuuluu yhteisia, tunnistettavia piirteitd, jotka
ilmenevat yksilollisesti ja niiden vaikutus toimintakykyyn on yksilollista.

Yhteisia piirteita:
Vaikeudet sosiaalisessa kanssakdaymisessa, etenkin
vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa.
Aistien valittama tieto ja sen tulkinta on yksikollista ja
tavallisesta poikkeavaa.
Vaikeuksia oman toiminnan ohjauksessa (toiminnanohjaus).
Poikkeavan voimakas hermoston kuormittuminen ja
stressitason nousu.



Autismikirjoon liittyy paljon vahvuuksia ja voimavaroja, kaikki piirteet

eivat nayttdydy haasteina tai toimintarajoitteina, joihin olisi syyta
kuntoutuksen keinoin puuttua. Tallaisia ovat mm. harkitsevuus, hyva
keskittymiskyky ja kyky havaita yksityiskohtia seka ratkaista monimutkaisiakin
ongelmia, hyva asiamuisti, erilainen tapa nahda maailmaa, paattavaisyys,
tekniset taidot, erinomaiset tiedot mielenkiinnon kohteista, rationaalisuus,
avoimuus ja vahva oikeudentaju. Erilaiset vaikeudet tai poikkeamat
keskiverrosta ovat kuitenkin ne, joihin ensimmaisena kiinnitetdan

usein huomiota, kun autismin piirteita lapsella tunnistetaan.

Huomion arvoista on sekin, etta kaikki piirteet, joita lapsella on, eivat liity
autismiin, eika niita voi silla selittaa. Voi olla lahes mahdoton taysin erottaa,
mitka ovat autismin vaikutusta ja mitka lapsen omaa luonnetta ja
temperamenttia. Tallainen pohdinta ei valttamatta ole tarkeaa, kun mietitaan
lapsen kasvua, kehitysta ja niihin liittyvia tarpeita. Autismiliitto kayttaa usein
sanontaa, "kun olet tavannut yhden autismikirjon ihmisen, olet tavannut yhden
autismikirjon ihmisen” ja silla tuodaan esiin sita, etta kaikki ihmiset ovat
yksil6ita ja sitd, kuinka moninaisesti ja eritavoin autismikirjo voi nayttdytya eri
ihmisissa.
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Autismikirjon piirteisiin kiinnitetaan pienelld lapsella huomiota usein
silloin, kun lapsi alkaa opetella puhetta tai vuorovaikutustaitoja.
Kommunikaatioon huomio kiinnittyy usein silloin, kun lapsella on
eriasteisia vaikeuksia puheen ymmartamisessa ja tuottamisessa.
Lapsen voi olla vaikea tulkita sanatonta ja sanallista viestintaa, hanella
voi olla vaikeuksia ilmeiden, eleiden ja adnensavyjen tulkinnassa.

Autismikirjon lapsista osa ei kommunikoi puheella lainkaan, ja osa taas
kommunikoi hyvin puheella. Osalla puhe voi olla rajoittunutta ja osalla
taas on vaikeuksia ymmartaa kieleen liittyvia erityispiirteita ja he voivat
esimerkiksi tulkita kieltd sanatarkasti ja abstraktien ilmaisujen ja
kielikuvien tulkinta voi olla haastavaa. Lapsen puhe voi myos kuulostaa
ikdtasoon nahden asialliselle ja se voi olla hyvin tarkkaa. Osalla lapsista
kommunikaatio voi olla hidasta, lapsi saattaa tarvita paljon aikaa kielen tai
toisen kommunikaatioaloitteen kasittelyyn ja siihen, etta pystyy
kommunikoimaan ja vastaamaan aloitteisiin. Osalla lapsista on my0s toistavaa
puhetta, jossa he toistavat kuulemaansa lausetta tai sanoja,

ja he saattavat ihastua tiettyihin fraaseihin, joita toistelevat useita

kertoja perakkain ja sita kutsutaankin usein kaikupuheeksi.
Kommunikaation piirteet voivat ndyttaytya hyvin eri tavoin, mutta

aina ne eivat ole sellaisia, joihin olisi tarpeen puuttua.

Osa autismikirjon lapsista tarvitsee puhetta tukevia, tdydentavia ja

korvaavia kommunikaatiokeinoja (AAC, Augmentative and Alternative
Communication) ja tukea sopivan kommunikointitavan |6ytymiseen ja sen
opetteluun puheterapeutilta tai AAC-ohjaajalta. On tarkeaa loytaa jokaiselle
lapselle sopiva kommunikointitapa. Se, jos lapsi ei puhu, ei tarkoita, ettd hanella
ei olisi tarvetta ja oikeutta ilmaista itseaan. Se, jos lapsi puhuu, ei my6skaan
tarkoita, ettei han valttamatta tarvitsisi tukea kommunikaatioon. Jokaisen
tdytyy voida tulla ymmarretyksi eri toimintaymparistdissa ja jokaisen taytyy
saada tukea itselleen luontaisen kommunikaatiotavan opetteluun.

Puhetta tukevat, tdydentavat ja korvaavat kommunikaatiokeinot tukevat myos
puheenkehitystd. Kommunikaation tukena kaytetaan usein kuvia ja graafisia
merkkeja, esineita, viittomia, selkokieltd, kirjoitusta, erilaisia teknisia laitteita,
tietokoneohjelmia ja puhelinsovelluksia. Lapselle sopivan kommunikaatiotavan
|6ytaminen vaikuttaa huomattavasti hanen ja koko perheen hyvinvointiin.
Aina opettelu ja luontevan tavan |oytaminen ei ole helppoa ja nopeaa, mutta
tyo sopivan tavan [Gytymiseen on tarkeaa ja siihen taytyy panostaa niin

paljon aikaa, ja resursseja kuin lapsi ja |laheiset tarvitsevat. Kuva tai muu
kommunikaatiovaline voi myos olla joillekin lapsille ainoa keino, jolla hdn voi
ilmaista itseaan.

Koko lahiverkosto tarvitsee tukea uuden kommunikaatiotavan kadyttéonotossa
ja opettelussa. Joskus tapaa vaihdetaan iadn ja taitojen karttuessa, joskus lapsi
oppii puhetta ja sanoja ikdatovereita myohemmin kuvien tai viittomien kayton



opettelun myota jne. Kommunikaation opettelu on yksi esimerkki
kuntoutuksesta, jonka tavoite on auttaa lasta ilmaisemaan itseaan juuri hanelle
parhaiten sopivalla tavalla, ja tulemaan helpommin ymmarretyksi ja osalliseksi
yhteisoa. Kommunikaatiotavan oppiminen auttaa huomattavasti myos
vuorovaikutustilanteissa selviamista.

Mikali lapsi tarvitsee aikaa kielen prosessointiin, on hanelle annettava
mahdollisuus ilmaista itsedan rauhassa ja ilman paineita. Mita enemman lapsen
kommunikointia hoputetaan tai siirrytadn nopeasti asiasta toiseen, sen
vaikeampi hanen on ilmaista itsedan ja tuntea olevansa tasaveroinen muiden
kanssa. Kommunikaation hitaus ei valttamatta ole piirre, johon on tarve
puuttua kuntoutuksen keinoin, ellei lapsi itse osoita, etta siitd on hanelle
haittaa. On tarkeaa, ettd lapsen tilannetta mietitddn aina hanen omasta
nakokulmastaan. Joskus voi olla, etta aikuiset voivat helpottaa lapsen
kommunikaatiota my&s vahentamalla harkitusti omaa puhetta ja
vuorovaikutuksen maaraa, jolloin lapsi voi keskittya meneillaan olevaan
tilanteeseen ja kommunikointikin helpottuu.

On hyva huomioida, etta esimerkiksi visuaaliset vihjeet, kuten kuvat
auttavat useimmiten kaikkia lapsia, kommunikaatiotaidoista huolimatta.
Lapsi voi kommunikoida hyvin sanallisesti, mutta tarvita kuvia tilanteiden
selkeyttamiseen. Silloin kuvia kdytetaa usein sanallisen viestinnan tukena
ennakoinnissa, muistutuksina ja paivaohjelman selkeyttamisessa, eli
strukturoimisessa. Kuvia kdytetaan yleensa niin, etta ne sisaltavat myos
kuvaavan tekstin ja vuorovaikutustilanteissa toisen osapuolen kuvaavaa
puhetta. Kdytannossa tama tarkoittaa, ettd kuvaan on kirjoitettu kuvaava
teksti ja yhteisessa tilanteessa kuvan kayton yhteydessa toinen osapuoli kertoo
kuvan tekstin tai asian, jota silla viestitaan. Kieli kehittyy, kun lapsi on
vuorovaikutuksessa muiden kanssa ja em. esimerkissa puheen kayttaminen
lisda vuorovaikutusta lapsen kanssa. Kielen kehitysta tukee, etta lapsi saa
opetella kommunikaatiota positiivisissa vuorovaikutustilanteissa.

Mikali lapsella on ajoittaisia kommunikaation vaikeuksia kannattaa ottaa
huomioon mahdollisen kuormittumisen aiheuttamat esteet.

Mikali tilanteet ovat toistuvia taytyy ymparistoon ja toimintatapoihin
kiinnittaa huomiota ja poistaa esimerkiksi mahdollisia aisteihin

liittyvia ja muita kuormittavia tekijoita.

Joillakin lapsilla ja nuorilla voi esiintya my0s ajoittaista puhumattomuutta
eli mutismia. Se tarkoittaa vaikeutta tai kykenemattomyytta puhua tietyissa
sosiaalisissa tilanteissa, vaikka osaa puhua. Puhumattomuutta voi esiintya
tietyissa paikoissa tai lapsi voi puhua vain jollekin tietyille ihmisille. Usein
tilanne helpottaa ian karttuessa. Puhumattomuuden syntymekanismeja ei
tunneta, mutta sen voi laukaista ylikuormittuminen ja tilanne, jossa lapsen
odotetaan puhuvan. Mikéli lapsella esiintyy puhumattomuutta, on tarkeaa
huomioida, ettd kyse ei ole uhmakkuudesta tai valinnasta olla puhumatta.
Lasta ei kannata painostaa puhumaan, silla hdanen voi olla itsensakin vaikea



ymmartaa, miksi puhuminen ei onnistu. Viesti siitd, etta lapsi voi osallistua ja
kokea itsensa hyvaksytyksi, vaikka han ei pystyisikdan puhumaan on tarkeaa.
(Sarvanne. 2022)

Yhta kommunikointitapaa ei tule arvottaa paremmaksi tai tarkeammaksi kuin
toinen. Aikuiset voivat muutamilla yksinkertaisilla tavoilla varmistaa, ettd oma
kommunikaatio on selkeda ja ymmarrettavaa
Kayta lapsen/nuoren etunimed, kun puhut hanen kanssaan.
Varmista, ettd olet samassa huoneessa, ala huutele toisesta
paikasta tai ns. selan takaa.
Jos koskettaminen ei ole tuskallista, voitte sopia, etta tartut esimerkiksi
kasivarresta, kun haluat hanen kiinnittavan huomiota kommunikaatioon,
esimerkiksi sinun puheeseesi.
Puhu rauhallisella ja selkedlla daanella.
Ole samalla tasolla kuin puhekumppanisi.
Muista, etta katsekontakti voi olla vastapuolelle vaikeaa,
eika sen puuttuminen valttamatta tarkoita, ettei sinua kuunnella.
Anna lapselle aikaa miettid, mita olet sanonut, ja odota muutama sekunti
ennen kuin toistat mitdadan. Kuuden sekunnin sdanto on tassa hyodyllinen
ja antaa miettimisaikaa, eika ylikuormita lasta toistoilla, kun han yrittaa
miettid ja muodostaa vastausta sanomaasi.
Jos joudut toistamaan sanomasi, kdyta samoja sanoja.
Kayta vahemman sanoja, jos asian kasittely on vaikeaa. Jos kaytat paljon
sanoja erityisesti murrosikaiselle puhuessasi, varmista, etta lauseen
olennainen tieto on jasennetty selkeasti, ettei han turhaudu tai hermostu.
Muista, etta lapsi ei ehka tieda asioita, ellet ole kertonut niita hanelle
selvasti. Autismiin olennaisesti liittyvat vaikeudet tarkoittavat, etta ellet
ole kertonut hanelle jotain asiaa, han ei ehka tieda sita.
Puhu asioista samalla, kun ne tapahtuvat, sekd asioista,
jotka tapahtuvat myohemmin.
Jos olet hermostunut, odota, kunnes olet rauhallisempi,
ennen kuin selitat asioita.
Varo kdyttdmasta vaikeasti ymmarrettavia fraaseja ja kielikuvia.
Sanoa asiasi tasmallisesti. Sano esimerkiksi mieluummin: "Mene laittamaan
vaatteesi kaappiin” kuin "Mene siivoamaan huoneesi”.
Kayta visuaalisia keinoja vahvistamaan kommunikaatiota.
Kayta nuorten kanssa "aikuismaisempia”
visuaalisen kommunikaation menetelmia, kuten ajatuskarttoja jne.
Tee lapsen/nuoren kanssa yhdessa pdivajarjestys. Se ei tarkoita, etta han
tekee samoja asioita joka paiva. Se varmistaa, etta han tietda, mitd minakin
paivana tapahtuu, mita hanen kuuluu tehda ja milloin toiminnat alkavat ja
loppuvat. (mukaillen Hattersley, 2014)
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sanoi minulle kerran: ”Sina olet erityisen
tiedostaval” Han tarkoitti sen kehuksi, mutta itse hammennyin niin, etten
osannut vastata oikein mitaan. Kommentti jai vaivaamaan minua, etenkin se,
etta miksi koin sen negatiivisena. Lopulta vastaus valkeni minulle.
Hanen yrittdessaan kehua minua, han mielestani loukkasi muita autismikirjon
ihmisia. Tuon takia minulle jai epamiellyttava tunne kommentista.

'))

Itse en usko olevani erityisen tiedostava. Kommentti heijastaa ennakkoluuloa,
ettd autistiset ihmiset eivat olisi tiedostavia. Koen olevani erityisen verbaalinen.
Uskon, etta monille autisteille on vaikeaa |6ytaa sanat, joilla saisi toisen
ymmartamaan sen, mita ajattelee. Olisi hyva, jos ihmiset oppisivat
ymmartamaan, etta jos ei verbaalisesti onnistu kuvailemaan ajatuksiaan tavalla,
jota neurotyypilliset ihmiset ymmartavat, se ei tarkoita, ettei tiedosta asioita.
Toisinaan kyse on todellakin vain siita, ettei osaa valita sanojaan niin,

ettd neurotyypilliset ymmartaisivat viestin.

Minulle sanat ja niiden merkitykset ovat olleet intohimoisen kiinnostuksen
kohde jo lapsesta lahtien. Kaikki eivat ole samalla tavalla uppoutuneet
pohtimaan metaforien ja vertausten kummallisia merkityksia ja monien
neurotyypillisten ihmisten himmentavaa tapaa kayttaa sanoja kepeasti, niin
ettei oikeastaan tarkoitetakaan, mita sanottiin. Kaikesta verbaalisuudestani
huolimatta on tilanteita, joissa oikeat sanat selittaa mielipiteeni tulevat

vasta noin 24 tuntia myohemmin. Nain kdy varmaan monille muillekin.

Jos kysymyksia tulee monia ja nopeasti, niin ei ole tiedostamisen puutetta, jos
tilanteessa menee lukkoon, eikd saa enda mitaan sanottua.

Tilanne vain kenties oli sosiaalisesti liian ahdistava.



huomataan usein lapsen tavasta olla
vuorovaikutuksessa muiden kanssa. Taitojen opettelu on koko elaman
mittaista, eika kaikkia lapsia ole tarpeen niputtaa samaan muottiin.
Vuorovaikutus saattaa olla autismikirjon lapsille kuormittavaa ja sen maaraa
taytyykin voida saadella jokaisen lapsen omien voimavarojen mukaan ja
tilanteisiin, joissa se tuntuu lapsesta mielekkaalle. Kuormitusta voi kertya
vuorovaikutuksesta, jossa lapsi on itse aktiivinen, aloitteellinen, tai sellaisesta,
jossa hdan on muiden nakokulmasta enemman sivustaseuraaja tai tarkkailija.
Autismikirjon lapsi voi myds kuormittua yhta lailla positiivisiksi kokemistaan
vuorovaikutustilanteista huomattavasti muita lapsia enemman.

Autismikirjon lapsi voi my0s kokea toisten lasten kaytoksen erikoiseksi

tai toisten vuorovaikutustavan epamieluisaksi. Hanen tapansa olla
mieluisassa vuorovaikutuksessa voi olla aivan erilainen kuin mihin yleisesti

on totuttu. Autismikirjon lapsi ei valttamatta osoita kiinnostusta
ikatovereihin tai osallistu leikkeihin heidan kanssaan. Hanen leikkinsa saattaa
olla hyvinkin erilaista kuin muilla ikatovereilla, mutta sita voi silti kutsua
leikiksi ja siind vuorovaikutus voi syntya esimerkiksi rinnakkain tekemisesta.
Lapsen voi olla vaikea solmia ystavyys- tai kaverisuhteita tai voi olla, etta

han viihtyy oikein hyvin itsekseen. Lapsi voi mieluummin hakeutua

paljon itseddn nuorempien lasten tai aikuisten seuraan ja heidan kanssaan han
voi tulla hyvin toimeen ja solmia antoisia vuorovaikutussuhteita.

lan karttuessa myos toisten samoja piirteitd omaavien lasten ja nuorten kanssa
voi olla helpompi olla vuorovaikutuksessa kuin muiden.

Lapsen vuorovaikutustilanteita voi haastaa vaikeudet tulkita muiden
ihmisten sanatonta viestintaa, tulkita toisten tunteita ja aikomuksia seka
ilmaista ja tunnistaa omia tunteitaan. Varsinkin nuoruusidssa toisen asemaan
asettumisen, tai sen osoittamisen erilaisuus, voi aiheuttaa haasteita seka
laheisten aikuisten etta ikdtovereiden kanssa. Nuori saattaa itse kokea, ettei
tule ymmarretyksi ja muiden kanssa voi syntya ristiriitoja, tai nuori vetaytyy,
koska ei tule ymmarretyksi omana itsendaan. Nuori voi myo6s kokea, ettei han
kaipaa vuorovaikutusta muiden kanssa, vaan on aivan onnellinen itsekseen.

Autismikirjon lapsen vuorovaikutusta saattaa haastaa niin sanotut

yleiset sosiaaliset saannot tai tavat, joita han ei tunnista tai koe itselleen
mielekkaiksi. Monet autismikirjon aikuiset kokevat tulleensa nuorina
kiusatuiksi ikatovereiden seurassa johtuen siita, etta he eivat ole olleet
samanlaisia kuin ikatoverinsa. Ensisijaisesti kaikkien aikuisten taytyy muistaa,
ettd on moninaisia tapoja olla vuorovaikutuksessa. Aikuisten antama kielteinen
palaute lapsen vuorovaikutusyrityksista tai -tavoista voi vaikuttaa siihen, etta
autismikirjon lapsi muodostaa itsestaan kasityksen, etta han on vaaranlainen
tai huono. Samalla aikuinen vilittaa silloin negatiivisen viestin muille

lapsille autismikirjon lapsesta. Tallaisissa tilanteissa autismikirjon lapsi ei usein



tieda, mita ja erityisesti miksi haneltd odotetaan toisenlaista tapaa olla
vuorovaikutuksessa. On hyva miettia hanen kanssaan, mika on syy, miksi hanen
kannattaisi muuttaa toimintaansa ja mita haittaa nykyisella tavalla on, jos siita
on haittaa. Ndin hanta ei ajeta sellaisen kayttdaytymisen kehaan, joka koetaan
haastavaksi ja ongelmalliseksi, koska han ei osaa toimia muulla tavoin tai muut-
taa itsendisesti kaytosta, johon on ajautunut yrittdaessaan reagoida

toisten palautteisiin. Voi jopa olla tilanteita, joissa hdan on saanut vahvimmat
reaktiot haastavaksi koetusta kaytoksesta ja tulkinnut saamansa palautteet
kaytosta vahvistavana. Talloin taytyy miettid, miten lapsi ymmartaa muiden
vuorovaikutuksen ja miten kaikkien toimintaa voitaisiin muuttaa niin, etta lapsi
onnistuu vuorovaikutuksessa muiden kanssa.

Lapsi tai nuori saattaa vaikuttaa ulkopuolisen silmin valinpitamattomalta
seka suhteessa muihin ihmisiin etta ymparistoon. Tama voi johtua
monesta eri tekijastd, mutta usein reaktio tai tunne, jonka muut nakevat
ulospdin, ei vield kerro, mita lapsi ajattelee tai tuntee. Autismikirjon lapsen ja
nuoren omien tunteiden ilmaiseminen voi olla toisenlaista kuin mihin on
totuttu, reaktiot voivat olla huomattavaa voimakkaampia tai vahaisempia
kuin muilla. Vélinpitamattomalta nayttava reaktio ei sekdan viela kerro,
mika hanen kokemuksensa todellisuudessa on. Vuorovaikutuksessa
saattaa myos ilmeta tapoja, joita voidaan pitda jopa sosiaalisesti
epaasiallisena suhteessa ikatasoon. Esimerkkina tasta voi olla liian lahelle
tuleminen vuorovaikutustilanteessa tai suorasukaiset kommentit toisen
ihmisen ominaisuuksista tai ulkonaosta. Autismikirjon lapselle taytyy antaa
mahdollisuus oppia hyvaksyttavia vuorovaikutustapoja, samalla on tarkeaa,
etta hanen hyvia vuorovaikutustapojaan vahvistetaan, eika hanelle tule
kasitysta omasta huonommuudesta.

Erilaiseksi koettu vuorovaikutus ei ole aina haitallista, mutta siihen voidaan
puuttua, koska yleisesti on totuttu toisenlaiseen tapaan. Sellaiseen kdytokseen
ei ole oikeutta puuttua, jossa vuorovaikutus ei ole totuttua, mutta se ei
loukkaa, aiheuta harmia tai vahinkoa lapselle itselleen tai kenellekaan toiselle.
On tarkeaa hyvaksya toisenlaisia tapoja ja kannustaa lapsia olemaan
vuorovaikutuksessa mahdollisimman moninaisesti, my0s toisille lapsille taytyy
antaa viesti siitd, ettd monimuotoinen tapa olla vuorovaikutuksessa on
hyvaksyttavaa.

Jos lapsi joutuu usein vuorovaikutustilanteisiin, joissa syntyy ristiriitoja ja joissa
hanen toivotaan toimivan eri tavoin, taytyy hanelle selvittda miksi ja miten
hanen toivotaan toimivan jollain tietylld tavalla. Asiaa voidaan kasitelld useissa
eri tilanteissa, esimerkiksi jos kyse on loukkaavasta puheesta, niin tilanteita
voidaan joutua kdymaan lapi useissa eri konteksteissa. Vahvistamalla tilanteita,
joissa han osaa toimia hyvin ja selvittamalla toisien tilanteiden ongelmakohtia,
han voi helpommin omaksua hanelle itselleen sopivamman ja hanta tyydytta-
van tavan olla vuorovaikutuksessa.

Jos lapsi viihtyy hyvin itsekseen, on syyta miettid, kuinka paljon
haneltad voidaan vaatia vuorovaikutusta muiden kanssa pdivan aikana.



Mitka vuorovaikutustilanteet ovat sellaisia, jotka ovat hanelle mieluisia ja mitka
ovat sellaisia, joissa vuorovaikutusta tapahtuu, koska siihen on totuttu.

On totta, etta lapset oppivat paljon ollessaan vuorovaikutuksessa muiden
ihmisten kanssa, mutta jos kyseessa on lapsi, jota vuorovaikutus kuormittaa,

ja joka ei karsi yksindisyydestd, on hyva antaa hanelle myos aikaa olla yksin ja
arvostaa sita tarvetta. Hyvia vuorovaikutushetkia vahvistamalla han saa

hyvia kokemuksia, hyvaksyntaa ja tunteen, ettei han ole huono
vuorovaikutustilanteissa, vaikka viihtyykin paljon itsekseen.

Nuorena yksindisyyden kokemukset saattavat olla merkittavia ja vaikuttaa
paljon my0s itsetuntoon seka erillisyyden kokemuksiin. Ystavyyssuhteiden
solminen ja yllapitaiminen voi olla vaikeaa, moni kokee yksindisyytta ja osa
kokee, ettei kaipaa ystavia, koska vuorovaikutus on vaikeaa tai siihen ei ole
mitdan tarvetta. Vuorovaikutus on taito, jota voi myds harjoitella, jos siihen
tuntee tarvetta ja se aiheuttaa paljon haasteita. Tarkeinta, on

etta oytaa itselleen sopivan tavan ja maaran olla vuorovaikutuksessa,

eika nuori ole tilanteessa, jossa han on jatkuvasti ristiriidassa muiden
kanssa ja hanella itsellaan on paha olo. Vuorovaikutustaitojen harjoitteluun
ei aina pelkastaan laheisten tuki ja ohjaus auta vaan lapsi ja nuori voi
kaivata tukea, joka sisaltaa tilanteiden lapikaymista, tunteiden
tunnistamista, vuorovaikutuksen harjoittelua hanelle sopivalla tavalla jne.
Vuorovaikutuksen kuormittavuuden vuoksi lapselle saattaa kertya stressia,
jonka purkautuminen voi olla aikaa vievaa. Taman vuoksi jokaisella taytyy olla
oikeus maaritella oma tapa ja maara, jolla pystyy olemaan
vuorovaikutuksessa muiden kanssa.

Mikali kohtaat ihmisen, joka ei osaa puhua
Kysy silti aina hanelta itseltaan ja sen jalkeen hanen
lahiomaisiltaan, mika olisi paras tapa kommunikoida ja
olla vuorovaikutuksessa hanen kanssaan.
Al3 ohita lasta, vaikka hin ei puhu, se ei tarkoita, etti voit
puhua hanen ohitseen tai hanelld ei ole sanottavaa.
Opettele kommunikointitapa, joka on lapselle tuttu ja
hanelle luontevin. Al3 ikina osoita, ettd hanen kommunikointi-
tapansa olisi huono tai vahempiarvoinen kuin puhe.
Anna lapselle mahdollisuus osallistua keskusteluun ja ilmaista itsedan.

Mikali kohtaat lapsen, jonka vuorovaikutustapa on erilainen kuin mihin olet
tottunut
Hyvaksy se.
Jos vuorovaikutuksessa on jotain, joka tuntuu sinusta
epamiellyttavalle tai ei ole sopivaa, perustele asia ja ilmaise
se selkeasti. Kerro my0s vaihtoehtoinen tapa, joka on
mielestasi sopiva.
Mikali et tiedd, miten lapsi on mieluiten vuorovaikutuksessa
kanssasi, kysy voitko ottaa jotenkin hanen tarpeitaan



huomioon, tarvitseeko han taukoja, minkélainen etdisyys ja
kontakti on hanelle mieluisin.

Voit kertoa, jos han esimerkiksi tulee mielestasi liian lahelle
sinua, kun olette vuorovaikutuksessa.

Avoin asioiden ja tilanteiden lapikdyminen auttaa lasta
ymmartamaan omaa ja toisen kayttaytymista ja
toimintatapoja vuorovaikutustilanteissa.

Muista, ettd sinun tapasi olla vuorovaikutuksessa ei
valttamatta ole kaikille muille sopiva, molemminpuolinen
joustaminen on tarpeen.

Aikuiset pystyvat paremmin sadtelemaan omaa kayttaytymista ja joustamaan
tarpeen mukaan, lapsi ja nuori opettelevat viela perustaitoja kommunikaatiosta
ja vuorovaikutuksesta.

Autismikirjon lapsi voi melko pienesta kokea, ettei han tule hyvaksytyksi tai
han ei osaa tai tunne tarvetta kayttaytya, kuten toiset tai miten hdanen
odotetaan toimivan. Han saattaa jo nuorena opetella erilaisuuden

tunteita aiheuttavien autismipiirteiden piilottamista, eli maskaamista.

Mallia kaytokseen nuori voi etsia esimerkiksi netista, sarjoista tai muilta
ikatovereiltaan. Se voi olla tilannesidonnaisten reaktioiden, ilmeiden tai
eleiden opettelua ja omien tunteiden piilottamista jne. Harjoittelun

tuloksena lapsi aloittaa maskaamisen, joka voi alkuun helpottaa muiden
seurassa olemista, jos esimerkiksi oppii hymyilemaan ja nauramaan silloin, kun
muutkin sitd tekevat. Maskaaminen voi tuntua alkuun positiiviselta asialta ja
siitd voi saada sosiaalisia palkkioita, kuten muiden lasten seuraan mukaan
paasemista. Se ei silloin ole yleensa viela tietoista omien piirteiden
piilottamista vaan pyrkimysta olla muiden kanssa ja kuten muut. Maskaaminen
on kuitenkin henkisesti hyvin kuormittavaa ja se voi lisddntya ian myota, kun
oman kaytoksen kontrollointi ja ympariston paine lisdantyy.

Autismikirjon piirteiden piilottamiseen taytyy kiinnittada huomiota.

Jos nuori joutuu maskaamaan paljon esimerkiksi koulupdivan aikana voi olla,
etta han on kotiin padstyaan niin vasynyt, ettei jaksa olla vuorovaikutuksessa
kenenkaan kanssa tai kykene kotiin paastydaan tekemaan mitaan, edes
syomaan. Koko ilta voi kulua palautumiseen ja heti aamulla han aloittaa taas
saman uudelleen. Naissa tilanteissa taytyy ympariston ensisijaisesti miettia
omaa toimintaansa ja miten tilannetta voisi muuttaa, ettei nuori joutuisi
piilottelemaan itsedaan, ominaisuuksiaan ja kuormittumaan. Miten nuori voisi
kokea tulevansa hyvaksytyksi ja olevansa hyva omana itsendan. Nuoren
itsensa on myos hyva saada tietoa maskaamisesta, ja sen vaikutuksesta hdanen
hyvinvointiinsa, se voi auttaa hanta itsetuntemuksessa ja omien voimavarojen
saatelyssa. Laheisten ja kaikkien autismikirjon lasten ja nuorten kanssa toimi-
vien tulee myos ottaa huomioon maskaamisen aiheuttama kuormitus ja ne
juurisyyt, jotka johtavat siihen, etta lapsi kokee, etta hanen pitaa piilottaa omaa
itseddn ja autismiaan useissa eri tilanteissa, jopa lahes aina muiden

seurassa ollessaan.



Autismikirjon lasten aistitoiminnoissa on usein vaihteluita ja ne saattavat
vaikuttaa paljon heidan elamaansa. Aistitoiminnan vaihtelut voivat nayttaytya
yli- ja aliherkkyyksina ja my6s muunlaisina tuntemuksina. Katja Jussilan vaitos-
tutkimuksessa (2019) aistipoikkeavuuksien esiintyvyys oli 8 % koko tuhansia
lapsia kasittavassa aineistossa ja 54 % autismikirjon lapsilla. Aistitoimintaa
miettiessa on tarkedaa huomioida, etta aistien toiminnan erilaisuus voi olla myés
vahvuus tai voimavara, joka tuo mielihyvaa ja auttaa rentoutumaan. Aisti-
kokemusten saamiselle ja niiden kasittelylle on hyva varata riittavasti aikaa.

Autismikirjon lapsella aisteihin kiinnitetadan usein huomiota, jos han on aani-
tai valoherkka, koska ne ovat helpoiten havaittavia. Han saattaa pitaa kasia
korvilla tai silmia kiinni tilanteissa, jotka eivat valttamatta aiheuta muissa
reaktioita tai tunnu hairitsevilta. Han saattaa hairiintya aanista, joita muut eivat
edes tunnu havaitsevan. Yleisimpina mainitaan yleensa kuulo-, nako- ja koske-
tusherkkyydet. Aistit saattavat olla seka yli- etta aliherkkia ja aistien valittama
tieto saattaa vaihdella paljon saman pdivan aikana, eri tilanteissa ja elaman eri
vaiheissa. Aistimukset saattavat kuormittaa lasta ja aiheuttaa ahdistuneisuutta,
levottomuutta tai fyysista kipua. Aistikuormitus vaikuttaa lapsen suoriutumi-
seen ja ymparistoon taytyy kiinnittaa paljon huomiota, ettei se ole
osallistumisen ja oppimisen esteena.

Autismikirjon lapsi voi kokea eri aistimuksien kautta voimakkaasti asioita, jotka
ovat hanelle mielihyvaa tuottavia ja ne voivat siis myos olla hanelle

hyodyllisia ja mielekkaita. Mikali lapsi saa voimakasta mielihyvan

kokemusta tdysin vahinkoa tuottamattomasta aistimuksesta, ei sita ole hanelta
syyta kieltaa, se auttaa hanta myos rentoutumaan ja voimaan paremmin.
Mielihyvaa aiheuttava aistimus voi olla myos helpottava tekija muun
kuormittumisen purkamiseen.



Esimerkkeja aistien vaikutuksista lapsen toimintaan

Aisti

Nako

Kuulo

Maku

Haju

Tunto
(pinta-
tunto ja
syva-
tunto)

Liike-
ja tasa-
paino-
aisti

Yliherkkyys nékyy lapsen toiminnassa

Vilttelee kirkkaita, valkkyvia valoja.

Liian monet varit ja
tavaranpaljous ahdistavat.

Kohti lilkkuvat esineet tai asiat
voivat aiheuttaa pelkoa.

Tietyt danitaajuudet ovat
epamiellyttéavia, esim. koneiden,
valaisimien, ihmisten danet.
Kovat danet ovat epamiellyttavia.

Erilainen sirind, kohina, kahina
hairitsee huomattavan paljon.

Yllattavat akilliset aanet ovat
epamiellyttévia, esim. koiran
haukunta, lasten itku, toisen
niistaminen, aivastus jne.

Monet yhtaaikaiset aanet
ovat epamiellyttavia.

Valttaa happamia makuja, voimakkai-
ta mausteita ja vieraita makuja.

Ruuassa térkea rakenne, vari, haju.

Pelkka ruuan haju aiheuttaa pahaa
oloa.

Vilttaa voimakkaita hajuja ja
hajusteita ymparistossa
(ihmiset, ruuat, eldimet, luonto).

Vaatteiden saumat, materiaalit,
vetoketjut, pesumerkit, sukat,
hiusten hoitaminen, suihku
tuntuvat epamiellyttavilta ja voivat
aiheuttaa kipua.

Kipuherkkyytena.

Hellan ja hivelevan kosketuksen
herkkyytena.

Motorisena kdmpelyytena.

Vilttaa korkeita paikkoja, epétasaista
maastoa, esim. liukuportaat ja hissi
pelottavat.

(mukaillen Autismiliitto, 2022)

Aliherkkyys nakyy lapsen toiminnassa

Hakee voimakkaita nakoaistimuksia
esim. katsoo kirkkaita ja valkkyvia
valoja lahietaisyydelta.

Katsoo tiettyja mielellddn pitkaan
tiettyja kuvioita, esim. raitoja,
viivoja, palloja jne.

Voi vaikuttaa kuulevansa vain toisella
korvalla ja kddntda paatd aina toisella
korvalla 43nen suuntaan.

Voi olla kiinnittamatta huomiota
tiettyihin aaniin.

Nauttii meluisista paikoista

ja véenpaljoudesta.

Pitaa ovien ja tavaroiden
paiskomisesta tai niiden rikkou-
tumisen aiheuttamasta danesta.

Tekee voimakkaita aania ja
jatkaa sita pitkaan.

Voimakkaiden aistimusten etsiminen,
esim. chili ja muut mausteiset ruuat.

Syotavéksi soimattomien
materiaalien toistuva maistelu.

Voimakkaiden hajujen suosiminen
(my0s ns. epamiellyttavat hajut).
Hajunlahteiden pitkdkestoinen
haistelu.

Aistihakuisuutena. Etenkin syva-
tuntoon liittyvien aistimusten haku,
eli esim. lihasten voimakas hieronta
saattaa olla mielihyvaa tuottavaa.

Lapsi saattaa myos hakea kipua
tuottavia aistimuksia kuten paan
hakkaamisella tai kdden laittamisella
kuumalle keittolevylle.

Hakee liiketta esim. viihtyy keinussa
ja ottaa kovia vauhteja tai heijaa
omaa kehoa toistuvin liikkein.



Autismikirjon lapsella saattaa olla myds aistihavaintojen sekoittumista

tai yhteisaistimista, eli synestesiaa, joka voi olla seka hankala ja toimintakykyyn
negatiivisesti vaikuttava etta voimaannuttava ja intensiivinen. Synestesia voi
ilmeta esimerkiksi varien kuulemisena danena tai musiikin nakemisen vareina
tai muotoina. Lapsen kohdalla synestesiakokemuksia voi olla vaikea havaita,
eikd han valttamatta pysty itse sanoittamaan kokemuksiaan kovin helposti.
Autismikirjon lapsella voi olla myds sisdisia aistikokemuksia, jotka voivat olla
oman kehon sisdisten danien kuulemista tai tuntemista erittain voimakkaina.
Naita voivat olla esimerkiksi syddmen tai suoliston danet, joita elimistdssa on.
Ainien ja tuntemusten voimakkuus voi vaihdella paljon eri tilanteissa ja niiden
saateleminen ei ole mahdollista, mutta ne voivat vahvistua esimerkiksi
kuormitustilanteissa.

Murrosika saattaa lisata aistikuormitusta. Omassa kehossa tapahtuvat fyysiset
muutokset saavat kehon tuntumaan vieraalta. Murrosian aiheuttama aistien
kuormittuminen nostaa stressitasoa, joka puolestaan lisaa aistikuormitusta.
Taman vuoksi on aina tarkea miettia aistikuormituksella vaikutusta haastavaan
kaytokseen, jota nuorella saattaa esiintya.

Autismikirjon lapsille ja nuorille voi kertya aivan normaalissa arjessa paljon
erilaista aistikuormitusta, joka aiheuttaa stressia ja toimintakyvyn alenemista.
Useimmiten kuormitus tulee ymparistosta ja silloin siihen on mahdollista
vaikuttaa erilaisilla ratkaisuilla ja toimintatapojen muutoksilla. Ratkaisuja pitaisi
ensisijaisesti etsia muualta kuin eristamallad lapsi tilasta tai toiminnasta. Lapsen
yksilolliset tarpeet taytyy aina selvittda ja autismikirjon lasten kohdalla taytyy
ottaa huomioon, etta joskus yksin oleminen on hanelle helpompaa ja luonte-
vampaa kuin ryhmassa toimiminen, jolloin sen mahdollisuutta on myds syyta
miettid vakavasti. Joskus ratkaisu voi olla ryhmassa oleminen niin, etta saa
kuitenkin pitaa fyysista etdisyytta toisiin. Usein tallaisten muutosten
tekeminen ei vaadi isoja satsauksia ja investointeja.

Kuormitusta voi helpottaa rauhalliseen paikkaan vetaytymisen lisaksi
vastamelukuulokkeilla tai muilla kuulosuojaimilla, tasaisella tai muuten
sopivalla valaistuksella, heijastuksen estamiselld, stressi- ja hypistelylelujen
kayttamiselld ja erilaisilla aistiystavallisilla tilaratkaisuilla. Tilojen suunnitteluun
ja muuttamiseen on olemassa useita keinoja, aistiystavallinen tila on aina yksi-
I6lliset tarpeet huomioiva. Usein aistiystavallinen ryhmatila on muillekin
lapsille hyva paikka olla. Sopivien apukeinojen [6ytdminen auttaa lasta
selviytymaan tavallisesta arjesta ja antaa meille aikuisille aihetta pohtia
luomiamme yleispatevia saantoja, kuten lippalakin jattamista eteiseen, hupun,
aurinkolasien tai kuulokkeiden kayton kieltamista sisatiloissa. Sdannot eivat
valttamatta ole autismikirjon lapsen edun mukaisia, vaan ne aiheuttavat
turhia toimintarajoitteita arkeen. Lapsen ja nuoren aistikuormitus ei poistu
itsestdan tai niin, etta ajatellaan hdanen tottuvan siihen. Lapsen ja nuoren
itsensa kanssa taytyy opetella ja kdyda lapi keinoja ja tapoja, joiden avulla han
pystyy vahentamaan kertynytta kuormitusta. Muiden vastuulla on antaa siihen
mahdollisuus ilman erityista huomiota ja syyllistimisen ilmaisua.



Lasten kanssa taytyy ottaa huomioon, etta he eivat itse tieda, etta heidan
aistinsa toimivat eri tavoin kuin joidenkin toisten lasten, tai aikuisten.

He ovat koko elamansa elaneet aistiensa tuottamien viestien kanssa.

He yrittavat selviytya tai toimia vaistojensa mukaan tilanteissa, joissa aistit
aiheuttavat reagointia, joista muut eivat ole tietoisia, tai he kuormittuvat
aistien aiheuttamasta tulvasta. Lapsen toistuvaan ja yllattavaan reagointiin
sellaisessa tilanteessa, jossa syita ei ole selvilld, on aikuisen aina syyta
tarkastella tilannetta aistien kannalta. Rauhallisessa hetkessa kaydyt
keskustelut ja tilanteiden seuraaminen antaa kasityksen siitd, mista voi olla
kyse. Lapsen kannalta on hyv3, jos héanelle itselleen voidaan kertoa, miten
muiden aistit toimivat suhteessa hanen aisteihinsa. Se voi helpottaa hanta
ilmaisemaan esimerkiksi koulussa tai vapaa-ajalla olevia tilanteita, joissa hanelle
kertyy aistikuormitusta ja jota siten mahdollisesti voitaisiin myos estaa
tapahtumasta.

Lihteet:

Autismiliitto. Verkkosivu. Osoitteessa: www.autismiliitto.fi. Viitattu 10/2022.

Jussila Katja, On the autism spectrum? Recognition and assessment of quantitative autism traits
in high-functioning school-aged children. An epidemiological and clinical study. Oulun yliopiston
tutkijakoulu; Oulun yliopisto, Laaketieteellinen tiedekunta; Oulun yliopistollinen sairaala. 2019.
Osoitteessa: http://jultika.oulu.fi/files/isbng789526223827.pdf. Viitattu 10/2022.
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mustan kannen. Tankin pohjalla on muutama
kymmenen senttid suolavettd, johon valo heijastuu kauniisti ja vaihtaa
valilla varia. Pinkki, violetti, sininen. Uskallanko astua sisaan?
Tiedan, etta tankkiin ei voi hukkua, koska vedessa on niin paljon suolaa.
Mita sitten oikein pelkaan?

Nostan jalkani varovasti reunan yli ja menen kyykkyyn tankin pohjalle.
Minuutit kuluvat, rauhallinen musiikki soi. Pidan tiukasti kiinni tankin laidasta.
Jos nyt heittaydyn kellumaan, mita voi tapahtua? Paan ja kehon asento vaihtuu,
jalat ovat irti maasta, tunne on epamiellyttava. Hopohopo, kuulen ala-asteen
opettajan danen paassani. Sellaisia aania kuulen usein. Yritan selittaa hanelle,
ettd se, mika minua pelottaa, on tunne. Vastaus on hopohopo.

Onko muisto todellinen vai kuviteltu?

Olen huoneessa yksin. Jos nyt sdikahdan ja kiljun, kukaan ei kuule,

ja se on vain hyva asia. Se tarkoittaa sita, etta kukaan ei naura minulle.

Irrotan viimein otteeni tankin reunasta ja nostan jalat irti pohjasta.

Kelluminen ei tunnukaan juuri miltaan. Varikkaat valot saavat tankin
nayttamaan suurelta satumaiselta luolalta, vaikka oikeasti se on niin pieni, etta
kateni ja jalkani osuvat reunoihin. Olen 36-vuotias.

Ensimmaisia sanoja. Valo ja lamppu. Isa muistaa, kuinka kurtistin kulmiani,
kun han leikkasi minulle otsatukkaa ja hiuksenpatkat putoilivat kasvoille.
Aiti muistaa, ettd joutui itse sydmaan kaikki soseet, kun ne eivit
kelvanneet minulle. Hassuja tarinoita kuin kenen tahansa lapsuudesta.
Valokuvissa enimmakseen hymyilen. Aurinko paistaa.

Jossain vaiheessa auringon eteen alkoi keraantya pilvia. go-luvun alussa
koko Suomi taisi olla harmaa ja surullinen. Lama-Suomi oli hamara

kivinen portaikko, joka johti alas terveyskeskuksen kellariin.

Aloin kayda siella fysioterapiassa, kun olin kuusivuotias. Eniten pelkasin
terapiahuoneessa odottavia puolapuita. Kun niille olisi pitanyt kiiveta,
aloin huitoa kasillani ja heittaydyin lattialle huutamaan hysteerisesti.

Siita ei ollut apua. Omilla rajoillani ei ollut valia. Jos minulta kysyttiin, mita



pelkaan, miksi en halua kiipeilla tai seisoa ison jumppapallon paalla,
en osannut sanallistaa asiaa. Osasin sanoa vain, etta haluan olla huono.

Minua alettiin tutkia sairaalan lastenneurologisella poliklinikalla, ja aloitin myos
sensorisen integraation terapian. Puheterapiassa olin kdynyt jo viisivuotiaasta
alkaen. Opin selkeamman puherytmin ja aantamaan aanteita oikein,

mutta sydomisen haasteisiin puheterapiasta ei ollut apua.

Poydalla on mustikkakuvioinen liina. Istun mummulan keittiossa ja syon
talkkunajauhoa lautaselta. Mummu kertoo, etta myShemmin on

ruuaksi perunaa ja lihakastiketta. Syéminen jannittaa aina, vaikka tykkaankin
mummusta. Kastike on inhottavan limaista ja valuu aina lautasen toiselta
reunalta perunoiden paalle. Onneksi mummu ei pakota minua sydmaan
kastiketta, vaan saan laittaa perunoiden paalle pelkkaa aromisuolaa.

Aiti sanoo mummulle ja vaarille jotain Tampereesta. Kesilli ollaan joskus
kayty Sarkanniemessa, mutta nyt ei varmaan puhuta siita.

Tampereella on my0s sairaala ja terapia. Terapiassa istutaan keinussa ja
jutellaan. Terapeutti osaa puhua myos englantia. Minakin osaan jo
varien nimia. Red, blue, green.

Sairaalasta en tykkaa. Kerran huusin sielld, etta tdima on eldinraakkaysta.
Viimeksi laakari sanoi, etta luen liian pelottavia kirjoja. Aloin itkea.

Mita minun lukemiset sille kuuluu? Ladkarit ei koskaan kuuntele eika
ymmarra. Pelkaan, etta aiti alkaa uskoa niita eikd enda nae minua.

Vahan niin kuin Muumeissa, kun Muumipeikko muuttui rumaksi otukseksi eika
Muumimamma aluksi tunnistanut sita. Se jakso oli aika surullinen.

Aiti pelkda Muumeissa Mérkod, mutta mini en pelkdd mitaan.

Yksi lempipuuhistani oli siis lukeminen. Aitini on kisitydihminen, joten meilla
pyori aina kotona sekalaisia kasoja kankaanpaloja ja lankakeria.

Kun luin kirjaa, tykkasin hypistella samalla jotakin tilkkua tai langanpatkaa.
Lastenneurologi vaitti sairaalassa, etta jos tarvitsen lukiessani
"rauhoitusriepua”, se tarkoittaa sita, ettd luen liian pelottavia kirjoja.
Potilaskertomuksissani puhutaan myds "hermostuneesta kasien rapyttelystd”.
Aikuisena olen tutustunut stimmailun kasitteeseen, ja se on selventanyt paljon
niita tapoja, joita minulla oli lapsena ja jotka olivat aikuisten mielesta outoja.
Stimmailuun voi liittya laaja kirjo positiivisia tunteita, ei vain pelkoa ja stressia.
Stimmailulelu on my®&s eri asia kuin pienen lapsen turvariepu.

Neurologiset tutkimukset paattyivat vahan ennen kuin menin kouluun.
Lastenneurologi kirjoitti lausunnossaan, etta minulla ei ollut varsinaista



likuntavammaa, vaan ongelmia enemmankin psyykkisella puolella.

Sen tarkempaa diagnoosia en saanut. Koulu oli iso ja kaoottinen rakennus, joka
oli tdynna portaita ja paikasta toiseen singahtelevia ihmisia.

Useimmat kouluaineet alkoivat sujua hyvin, mutta monet koulunkayntiin
liittyvat oheisasiat tekivat arjesta mutkikasta. Kengat olivat valilla vaarissa
jaloissa tai vaatteet roikkuivat jotenkin muuten huonosti paalla. Siisteja kirjai-
mia tai askarteluja oli mahdoton saada aikaiseksi, ja sain usein kuulla olevani
huolimaton. Minulla oli myos kaytokseen ja kaverisuhteisiin liittyvia haasteita,
joihin koulun aistikuormitus varmasti vaikutti omalta osaltaan.

Koulupaivan tuskallisin tunti oli yleensa ruokatunti. En pitanyt useimpien
kouluruokien mausta enka koostumuksesta. Joskus sain ruuan nieltya

isojen vesihorppyjen avulla, joskus en ollenkaan. Lisdksi pureskeleminen

ja nieleminen sujui hitaasti. En ehtinyt sy6da ruokaa ennen kuin se jaahtyi

ja muuttui vielakin pahemman makuiseksi. Koulussa ei varsinaisesti
pakotettu sydmaan, mutta jos jatti ruokaa lautaselle, siitd sai moitteita usein
seka opettajalta etta kavereilta.

Kuunteleminen ja kuulonvaraisten ohjeiden noudattaminen on ollut

minulle aina vaikeaa. Koulussa oli vélilla hankalaa keskittya opiskeluun ja pitaa
vireystilaa ylla, etenkin, jos luokkahuone oli liilan hamara.

Kielten tunneilla lisdhaastetta toivat isot painavat kuulokkeet, jotka

tuntuivat niin epamukavilta, ettda nauhoitteen sisalto ei jaanyt mieleen.

Uusien taitojen oppiminen oli tyon ja tuskan takana, oli kyse sitten
luistelemisesta tai piilolinssien kayttamisesta. Parjasin kuitenkin koulussa
sisukkaasti. Muutin omilleni 16-vuotiaana, mika on suhteellisen korkea
ika ottaen huomioon sen, etta idolini Peppi Pitkdtossu asui yksin jo
paljon nuorempana. Kavin lukion ja jopa autokoulun, jonka lapaiseminen
oli suoranainen ihme. Vasta parikymppisena minusta alkoi tuntua silta,
ettd olen jaanyt jumiin risteykseen ja kulkupelikin on hajoamassa kasiin.
Paasin tyovoimatoimiston kautta sairaalaan kuntoutustutkimuksiin,
joista sain vihdoin ja viimein diagnoosin F84.8, muu maaritelty
laaja-alainen kehityshairio.

Kellunnan jalkeen astun ulos Kallion sateisille kaduille. Tanaan on
kansainvalinen autistien oikeuksien paiva eli Autistic Pride Day.

Sen kunniaksi menen thaimaalaiseen ravintolaan ja ostan mukaan
lempiannokseni. Phad cha tofulla on ruoka, josta olisin voinut lapsenakin
tykata. Kastike on tulisesti maustettu ja ainekset ovat isoina, selkeina
palasina. Olisin lapsena pitanyt siitakin, etta riisi on erillisessa rasiassa eika sita
ole pakko syoda kastikkeen kanssa sekaisin. Tandan olen onnellinen siitd, etta
minulla on oikeus paattaa omista rajoistani. Saan kokeilla uusia asioita omassa
tahdissani ilman, ettd kukaan painostaa. On hienoa olla aikuinen.



Yleisesti toiminnanohjauksella tarkoitetaan kognitiivisia toimintoja ja taitoja,
joiden avulla lapsi voi saadella omaa toimintaansa vaatimusten ja odotusten
mukaisesti (Sandberg 2021). Se on taitoa toimia jasennellysti, suunnitellusti ja
paamaaratietoisesti kohti asetettua ja tiedossa olevaa tavoitetta.

Usein toiminnanohjauksen vaikeudet voivat nakya esimerkiksi siina, etta
lapsen voi olla vaikea hahmottaa kauanko toiminta kestaa, missa jarjestyksessa
asiat on hyva tehda ja kuinka paljon aikaa toimintaan on kulunut.

Vaikeudet toiminnanohjauksessa koskettavat useita eri arjen tilanteita.

Lapsen voi olla vaikea siirtaa esimerkiksi kotona oppimaansa taitoa toiseen
ymparistoon. Han voi joutua opettelemaan saman taidon jokaisessa
ymparistossa ja eri vuorokauden aikoina uudelleen. Toiminnanohjauksen
haasteet liittyvat usein toimintojen aloittamiseen ja loppuunsaattamiseen,
seka toimintoihin tai tiettyyn toimintatapaan juuttumiseen.

Muutokset lapselle tutuissa toiminnoissa voivat estaa tai vaikeuttaa hanen
toimintaansa. Lapsi saattaa ulospdin vaikuttaa itsepaiseltd, omaehtoiselta

tai valinpitamattomalta, mutta todellisuudessa se voi olla merkki
toiminnanohjaukseen liittyvista haasteista. Lapsen voi olla vaikea ennakoida
tuttujakin tilanteita, esimerkiksi toistuvat arjen rutiinit saattavat olla hankalia
hahmottaa ilman tukea. Lapsi voi myos toteuttaa omia toimintaan
muodostamiaan rutiineja, jotka eivat ehka ole loogisia toisten ihmisten
nakokulmasta. Tallaisissa tapauksissa kannattaa aina huomio kiinnittaa
lopputulokseen ennen kuin siihen pyrkii puuttumaan.

Kokonaisuuksien ja osien vélisten suhteiden hahmottaminen voi tuottaa
lapselle haasteita (sentraalinen koherenssi). Voi olla, etta lapsi ei hahmota sita,
miten oman toiminnan eri vaiheet vaikuttavat lopputulokseen. Yksinkertaistet-
tuna se voi ndyttaytya niin, etta lapsi ei yhdista esimerkiksi lumisadetta siihen,
ettd ulos lahtiessa pukisi talvijalkineet jalkaan. Kysymys ei ole dlykkyydesta tai
kyvykkyydesta vaan tavasta hahmottaa asioita ja tilanteita.

Toiminnanohjauksen vaikeuksia voi helpottaa strukturoinnilla, eli toiminnan
jasentamiselld ja ennakoinnilla ja tilanteiden lapikaynnilla. Lapsi saattaa tarvita
selkeita toimintaohjeita ja jarjestyksia seka joka paiva toistuviin arkisiin
rutiineihin etta uusiin tilanteisiin. Nama ohjeet ym. struktuurit tehdaan joko
kuvilla, kirjoittamalla, esineilld tai sanoittamalla. Sanoittamisen lisaksi on tarkea
kayttaa jotain muutakin menetelmaa, silla sanat haviavat, eika viestia pysty
tarkastamaan tai seuraamaan. Tarkeaa on, etta lapsi itse pystyy toimimaan ja
tekemaan my0ds omia toimintasuunnitelmia tai oppimaan niiden avulla, miten
omaa toimintaa voi suunnitella. Lopulta kyseessa on tapa, jota myos aikuiset
kayttavat kalentereissa. Kukaan ei voi muistaa kaikkea sovittua ulkoa, vaan



niista taytyy pitkaa kirjaa. Struktuurin tekeminen yksityiskohtaisesti ja myos
paivittadin toistuvista asioista seka yksittdiseen toimintaan liittyen perustuu
samanlaiseen toimintamalliin. Struktuurien ja ohjeiden avulla lapsella on
mahdollisuus oppia selviytymaan yha itsendisemmin arjessa ja myos
suunnittelemaan omaa toimintaansa itselleen mahdollisimman mieluisaksi
kasvaessaan nuoreksi ja aikuiseksi. Mikali lapsen on vaikea pitaa mielessa
annettuja ohjeita, taytyy aikuisten kiinnittaa huomiota siihen, onko ohjeita
annettu useita, liilan nopeassa tahdissa ja epéloogisessa jarjestyksessa.
Tehdyilla ohjeilla, ennakoinneilla ja jarjestyksilla ei ole mitdan merkitysta, jos
lapsi ei pysty niita kdyttdmaan tai ymmarra niiden kayttotarkoitusta.

Sen vuoksi taytyy aina miettid, onko esimerkiksi paivajarjestykset tehty niin,
etta niista on oikeasti hyotya lapselle, vai ovatko ne kadyt6ssa vain tavan vuoksi.

Lapsen oppimista tukee selked ajan, paikan ja toiminnan jasentaminen: ensin,
sitten, jalkeen -tapahtumat. Strukturoitu, eli jasennelty ymparisto ja ohjaus
ovat osa kuntoutusta. On tarkeda muistaa, etta toiminnanohjaukseen voi myos
vaikuttaa monet ymparistotekijat. Toiminnanohjaus voi heikentya huomatta-
vasti, jos lapsi esimerkiksi kokee suurta aistikuormitusta tai on kuormittunut
joko aikaisemmin koettua tai kyseessa olevan tilanteen vuoksi.

Aikuisten vastuulla on jarjestaa ymparisto ja oma toiminta sellaiseksi, etta lapsi
pystyy toimimaan mahdollisimman ymparistossa, joka kuormittaa hanta
mahdollisimman védhan, ja siten olemaan mukana ja oppimaan uutta.
Ympariston vaikutusta miettiessa taytyy ottaa huomioon, etta kuormitus ei
valttamatta nady lapsen kaytoksessa juuri silla hetkelld, kun esimerkiksi valot,
aanet tai muu aisteja kuormittava tekija tapahtuu. Kuormitus voi kertya
pikkuhiljaa ja reagointi voi tapahtua paljon myhemmin.

Lapsi, joka hahmottaa maailmaa eri tavalla hyotyy siita, etta han tietaa
mita tehdaan
milloin tehdaan
kenen kanssa tehdaan
kuinka kauan tekeminen kestaa
mita sitten tapahtuu, kun tekeminen loppuu.

Lapsen toiminnanohjausta tukee
Asiakokonaisuuksien ja syy-seuraussuhteiden hahmottaminen,
tilan ja toimintojen strukturointi ja sosiaaliset tarinat.
Erityisesti siirtyma- ja muutostilanteiden ennakointi,
toiminnan ja tapahtuminen jasentaminen ja ennakointi
seka visualisointi.
Ajan hahmottamisen tueksi, selked paivarytmi, kalenterit,
kellotaulu, kannykka, munakello ja erilaiset ajastukseen
tarkoitetut mobiilisovellukset.
Strukturointi, lukujarjestys, kalenteri, tehtavaluettelo tai
pilkottu ohjeistus.
Rutiinien ja rituaalien hyddyntaminen: olemassa olevien
tapojen ja rutiinien hyédyntaminen.



Selkedt ohjeet, kohdennettu puhe, yksi ohje kerrallaan,

ohjeet tarvittaessa kirjallisena tai kuvitettuna, selked ohje

oikeanlaiseen toimintaan ohjautumiseen, odotuksien kuvaaminen.
Palaute, oikea-aikainen, tarkasti kohdennettu ja

positiivinen palaute.

Palkitseminen, valitdn ja motivoiva palkkio. (mukaillen Autismiliitto, 2022)
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voivat stressaantua ja reagoida stressiin.
Lapsilla stressinsaatelykeinot ovat usein viela vahaisia ja niita harjoitellaan
yhdessa aikuisten kanssa. Jokaisella lapsella on oma tapansa reagoida ja osa
lapsista vaikuttaa stressaantuvan herkemmin kuin toiset. Parhaimmillaan
stressi vaikuttaa lapseen positiivisesti ja se voi auttaa hanta suoriutumaan.
Autismikirjon lapsen ja nuoren hermosto kuormittuu kuitenkin helposti
ja sen seurauksena hanen stressitasonsa nousee. Se, miten stressitason
nousu vaikuttaa ja nayttaytyy lapsessa, vaihtelee huomattavasti.
Stressitasoon ja sen nousuun taytyy autismikirjon lasten kohdalla
kiinnittaa erityista huomiota.

Autismikirjon lapsille siirtymatilanteet tilanteesta ja tekemisesta toiseen
voivat olla stressaavia. Stressia voi aiheuttaa myos mukavan asian
tekeminen, ei pelkastaan sen lopettaminen. Mukava ja mielenkiintoinen
toiminta saa heidat usein keskittymaan tekemiseen todella intensiivisesti.
Se voi saada heidat sulkemaan esimerkiksi aistidrsykkeita ja muita
huomiota muualle vievia asioita pois mielesta ja samalla se voi vieda voimia,
ja aiheuttaa kuormittumista. Mielekkaaseen tekemiseen liittyy aina myos
toiminnan aloittaminen ja lopettaminen, jotka jo ihan toiminnasta
riippumatta aiheuttavat usein kuormitusta. Sterssitason nousua tai
kuormitusta voi kertya kommunikaation, vuorovaikutuksen,
toiminnanohjauksen piirteiden ja aistitoiminnan kuormittumisen vuoksi
huomattavia maaria enemman kuin muilla lapsilla. Usein stressitasoa
nousuun vaikuttavat ymparistotekijat.

Stressitason nousu voi olla tilannesidonnaista ja lyhytkestoista, mutta
esimerkiksi suuremmat elamanmuutokset voivat aiheuttaa myos lapselle
pitkdkestoista stressitason nousua. Autismikirjon lapsella voi stressitaso kohota
herkasti ja heilla perusstressitason ja kaaoksen vélinen ero on yleensa hyvin
pieni. Kaytannossa tdma tarkoittaa, etta jos lapsi on kuormittunut esimerkiksi
kivan leikin ja sitd edeltaneen yhteisessa tilassa pukemisen jalkeen, ja hanen
pitdisi sen jalkeen suoriutua ruokailusta, joka sekin tapahtuu ryhmassa ja avoi-
messa tilassa, saattaa han muita lapsia herkemmin ajautua kaaostilaan. Kun
tuntee autismikirjon, aikuinen voi tiedostaa myos syyt stressiherkkyyteen ja
ylikuormitukseen. Aistitoiminnan piirteet, vuorovaikutuksen haasteet ja
kuormittavuus, kommunikaation piirteet, toiminnanohjauksen haasteet ja
esimerkiksi usein autismiin liittyvat univaikeudet ovat tekijoita, jotka nostavat
stressitasoa. (Elven, 2010)



Moniin stressitasoa kohottaviin tekijoihin on mahdollista varautua
ennakoinnilla. Ensimmainen keino on toimintojen riittava tauottaminen.
Vaikka stressireaktioita ei synny esimerkiksi paivakodissa tai koulupaivan
aikana, taytyy niissakin paikoissa voida huomioida, jos paivalla kertyneen
stressitason purkuun menee lapsella koko ilta tai jopa seuraavaan
aamuun asti, on lapsi lilan kuormittunut. Silloin lapsi tarvitsee lisaa
taukoja paivan aikana, se mahdollisuus tukee myos hanen oppimistansa ja
kasvua. Arkipdivaiset ja joka paiva toistuvat askareet saattavat aiheuttaa
stressiad yhta lailla kuin uudet ja opeteltavat tilanteet. Arkipadivan askareet,
kuten aamutoimet vaativat keskittymista ja huomion kiinnittamista
tehtavan aloittamiseen, suorittamiseen, lopettamiseen ja siirtymiseen
seuraavaan tehtavaan.

Varhaiskasvatuksessa ja koulumaailmassa joudutaan usein miettimaan,

miten yhdelle tai osalle lapsista voidaan jarjestaa heidan tarvitsemiaan

taukoja tai muuten erityisia sdantoja tai jarjestelyja. Avoimuus on helpoin tapa
toimia, autismista ja siita, miten se ilmenee, kannattaa puhua lapsille niin, etta
he ymmartavat, mista on kyse. Usein kokemustoimijat ovat parhaita tilanteiden
sanoittajia, myos lapsille ja nuorille. Lasten kanssa kannattaa my6s puhua siita,
miten he itse toimivat, kun tuntuu, etta ymparilla on liikaa virikkeita ja
tapahtumia. Lapset ovat usein joustavampia kuin aikuiset osaavat etukateen
ennakoida, kunhan he saavat tarpeeksi tietoa, mista on kyse ja voivat
suhteuttaa saamaansa tietoa omaan elamaansa.

Haastavaksi koettuun kayttaytymiseen liittyy aina kohonnut stressitaso,
joten stressin vaheneminen vahentda myos haastavaa kayttaytymista.
Stressin kasaantuminen tai dkillinen voimakas stressi, voi pahimmillaan johtaa
tilanteeseen, jossa lapsi ei pysty enaa tekemaan valintoja kayttaytymisensa
suhteen. Kaaostilanteessa lapsi voi kdyttaytya tavalla, joka aiheuttaa
todellista haittaa itselleen, toisille tai fyysiselle ymparistolle.

Tallaista kayttaytymista kutsutaan usein haastavaksi kayttaytymiseksi.

Ennen stressinhallintaa, taytyy miettid, miten lapsi ja laheiset voivat

tunnistaa lahestyvan sietorajan tayttymista tai kaaostilan lahestymista.
Kannattaa seurata onko lapsi levoton, tuleeko hanelle vatsakipua, onko

hanen vaikea ilmaista itsedan tai pystyyko han olemaan vuorovaikutuksessa
kuten muissa tilanteissa. Sen jalkeen, kun lapsessa on tunnistettu stressin
merkkeja, voi vaikuttaa stressinhallintaan. Lapsi saattaa itse tunnistaa
merkkeja, kun hdanen kanssaan tilanteita kdy lapi. Huomionarvoista on, ettei
stressaantuneena ole hedelmallista kayda keskusteluja ja miettia sopivia keinoja
olotilan tasapainottamiseen. Keskustelut ja pohdinnat kdaydaan aina tasapainoi-
sessa tilanteessa.

Stressinhallinnassa kannattaa ensisijaisesti kuulla ja seurata lasta itsedan,
silla hanella on todennakdisesti tietoa siitd, mika tuntuu hyvalle ja milla
keinoilla stressikuormaa voi helpottaa. Usein keinot ovat vetdytyminen,
hiljaisuus, ulkona kavely, aistiarsykkeiden estaminen, painopeiton alla



lepadaminen, itsensa rauhoittaminen hengitysharjoituksilla jne.

Myds itselle sopivan kommunikaatiomenetelman opettelu tai taitojen vahvista-
minen voi vaikuttaa paljon siihen, ettei stressitaso ylity niin herkasti.
Stressireaktiot voivat vaikuttaa siihen, ettd lapsen kaytos koetaan negatiivi-
seksi ja haastavaksi. Tarkeaa stressinhallinnan lisaksi onkin kiinnittaa huomiota
sithen, miten kuormitusta voitaisiin keventaa ja estaa tilanteita syntymasta.

Se onnistuu vain niin, ettd me kaikki osallistumme muutoksien tekemiseen,
koskaan tilannetta ei saada tasapainotettua niin, etta pyrimme muuttamaan
vain lapsen omaa kaytostd, emmeka itse osallistu muutokseen.
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Meltdown, melttari eli tunneromahdus on usein seuraus tilanteista, jotka ovat
erittain kuormittavia tai aiheuttavat suurta ahdistusta, jota ei paase pakene-
maan. Tunneromahdukset ovat fyysisesti ja henkisesti rasittavia ihmiselle,

ja ne voivat nayttaa ulospain raivo- tai itkukohtaukselta.

Kyseessa on kuitenkin reaktio erittdin ahdistavaan tilanteeseen tai
ymparistoon. Tunneromahduksen aikana ihminen on darimmaisen

ahdistunut ja voi vahingoittaa muita tai itsedan.

Shutdown, suttari eli sulkeutuminen on reaktio, jossa ihminen toisin

kuin tunneromahduksessa, jahmettyy eika haneen tunnu olevan

mahdollista saada yhteytta. Sulkeutumiset voivat aiheutua esimerkiksi
ylikuormittavista sosiaalisista tilanteista, paljon tunteita sisaltavista

tilanteista, vasymyksesta ja unen puutteesta tai tilanteista, jotka vaativat paljon
ajattelutyota. lhminen ei ehka vaikuta omalta itseltaan, koska kaikki energia
kuluu taman ylikuormitustilanteen kasittelyyn ja tama voi

vaikuttaa myos heidan kykyynsa kommunikoida.



ja kuormitus kasaantuvat, se alkaa nakya ihmisen
toiminnassa. Ensin ilmaantuvat stressin varoitusmerkit. Lapsi voi olla
levoton, artyisa, turvautua toistuvaan toimintaan tai rituaaliin, vetdytya omaan
maailmaansa, olla joustamaton, omaehtoinen tai vaikkapa pelokas.
Han voi nukkua huonosti tai aistiherkkyydet voivat korostua.
Stressin varoitusmerkit ovat aina hyvin yksil6llisia ja niiden tunnistaminen
vaatii usein lapsen hyvaa tuntemista ja hanen toimintansa seuraamista.
Varoitusmerkit kertovat lapsen lahi-ihmisille, etta akuutille stressitasolle on
valittdmasti tehtava jotain. Stressitason laskemiseksi lapselle voi tarjota
erilaisia, hanelle sopivia, coping-keinoja, vahentaa vaatimuksia, suunnitella
ja ennakoida tulevaa toimintaa stressitason nakokulmasta. Lahi-ihmiset voivat
saadella omaa toimintaansa ja muokata ymparistosta tulevia stressitekijoita
melko helposti, kun he ymmartavat, mitka asiat autismikirjon lasta
stressaavat. Kukaan ei ole parhaimmillaan liiallisen stressin alla, joten
stressitekijoiden vahentaminen auttaa lasta toimimaan ja oppimaan paremmin.
Vaatimusten saately ei siis johda luovuttamiseen, vaan parempaan
oppimistulokseen, kun lapsi on kykenevampi oppimaan stressin ollessa
optimaalisella tasolla. Asioiden ja toimintojen rytmittaminen paivaohjelmassa
my0s stressaavuuden mukaan auttaa pitamaan lapsen stressitasoa hallinnassa
ja palautumaan stressaavien toimintojen valilla. Hyva ennakointi auttaa lasta
nakemaan tulevat vaatimukset seka mahdollisuudet palautua niiden valilla.

Coping-keinot eli stressin hallintakeinot ovat tietoisia toimintoja, joilla
autismikirjon lapsi voi, tarvittaessa lahi-ihmisten avulla, laskea stressi-

tasoaan. Hallintakeinot voivat olla fyysisia, psyykkisia tai sosiaalisia.
Autismikirjon lapsi voi laskea stressitasoaan esimerkiksi keinumalla, hyppimall,
kuuntelemalla musiikkia, hengitysharjoituksilla, virikkeellistamalla aistejaan eli
stimmaamalla, piirtamalla tai pyytamalla apua. Hallintakeinot ovat aina hyvin
yksilollisia ja ne rakentuvat usein lapselle mieluisten, mielihyvaa tuottavien
asioiden varaan. Lapsi voi tarvita vahvaakin tukea lahi-ihmisiltaan I6ytadkseen
juuri hdnelle sopivia hallintakeinoja. Hallintakeinoja on myds hyva olla monia
erilaisia, jotta niita voi hyodyntda monipuolisesti eri ymparistoissa ja tilanteissa.



Stressin kasaantumista ehkaisee myds resilienssi, mika on henkista
kapasiteettia, jonka avulla lapsi pystyy hyédyntamaan voimavarojaan ja
vahvuuksiaan erilaisissa tilanteissa. Erityisesti resilienssin merkitys
korostuu tilanteissa, joissa lapsen opitut toimintamallit ja taidot eivat
vastaa tilanteen vaatimuksiin. Resilienssi on kaikilla ihmisilla kehittyva
ominaisuus, joka kasvaa ja muotoutuu lapsen ja ympariston
vuorovaikutuksessa. Autismikirjon lapsella, jolla on positiivinen kasitys
itsestdan, kokemuksia onnistumisesta, taitoa toimia ja ajatella joustavasti
seka uskoa itseensa, oppii, etta erilaisista vaikeuksista voi selviytya
lahiyhteisojen, perheen, ystavien, suvun, avulla.

Mikali lapsen stressitaso ei padse laskemaan, on vaarana, ettad se nousee

ns. kaaosrajalle. Kaaosraja on se hetki, kun lapsi ei kykene tekemaan

jarkevia valintoja toimintansa suhteen. Seurauksena voi olla lapsen
sulkeutuminen (shutdown, suttari), tunneromahdus (meltdown, melttari)

tai muu haastava toiminta, jolla lapsi reagoi kaoottiseen stressiin. Kukaan ei
halua joutua stressin seurauksena kaaokseen. Kaaoksessa oleminen on
vahintaan epamiellyttavaa, mutta usein jopa tuskallinen kokemus autismikirjon
lapselle. Lapsi tarvitsee kaaoksen keskelle herkkaa, lempeaa kuuntelua ja hdanen
tarpeisiinsa aitoa vastaamista. Kaaostilanteet eivat ole oppimisen tilanteita,
niissa ei maaritella tulevia toimintamalleja, vaan vastataan lapsen sen
hetkiseen tarpeeseen, jotta hanen stressitasonsa saataisiin laskemaan positiivi-
selle tasolle.

Me emme voi luetella, mika kaikki on haastavaa toimintaa: potkiminen on
hyvé, kun se tapahtuu jalkapallokentalla ja kohdistuu palloon, lyoda saa
nyrkkeilykehassa vastustajaa. Haastava toiminta, tai kdyttaytyminen, on
toimintaa, joka poikkeaa mielekkaasta toiminnasta tilanteessa niin paljon, etta
se aiheuttaa todellista, konkreettista haittaa lapselle itselleen, muille ihmisille
tai fyysiselle ymparistolle. Haitta voi olla fyysista, psyykkista, sosiaalista tai
taloudellista. Haittaa arvioidessa tulee muistaa, etta aiheutuva haitta on aina
yksilollista ja suhteellista. Kaikille ihmisille samat asiat eivat ole merkityksellisia
ja nain ollen myos koettu haitta vaihtelee. Ihmisten persoonallisuus, aiemmat
kokemukset, arvot ja opitut toimintamallit vaikuttavat myos kokemukseen
haitasta, kuten my6s suhde haastavasti toimivaan lapseen. Toiminnasta
aiheutuvaa haittaa tulisi aina tarkastella ensisijaisesti lapsen omasta
nakokulmasta, asettaen lapsi ja hanen tarpeensa keskioon. Haitan arviointi on
tarkeda, jotta erotamme toisistaan todellista haittaa aiheuttavan toiminnan,
johon lapsen hyvinvoinnin, kasvun ja kehityksen takia on valttamatonta
kohdistaa toimenpiteitd, sellaisesta toiminnasta, joka on hanen

persoonaansa ja autismikirjon piirteisiinsa liittyvaa.

Haastavasta toiminnasta aiheutuva fyysinen haitta voi olla mustelmia,

ruhjeita tai muita fyysisia vammoja. Lapsi voi satuttaa itseaan tai muita ihmisia.
Psyykkinen haitta voi olla esimerkiksi pelkoa tai ahdistusta.

Kaaokseen paatyminen voi olla lapselle hyvin traumaattinen kokemus ja lapsi
voi kdrsia vakavista psyykkisista oireista, jotka nostavat jalleen

stressitasoa. Myos lahi-ihminen voi kokea psyykkista kuormitusta, joka



vaikuttaa hanen toimintakykyynsa. Sosiaalinen haitta voi ilmeta

esimerkiksi siten, etta lapsi ja hanen perheensa eivat pysty osallistumaan
sellaisiin arjen toimintoihin, joihin he haluaisivat osallistua. Lapsi voidaan jattaa
pois mukavista leikeista tai vaikkapa retkistd, joihin han haluaisi osallistua.
Haastava toiminta voi aiheuttaa my6s taloudellista haittaa. Se voi olla niin
rikkoutuneita esineita, vaatteita ja ymparistoa, kuin myos esmerkiksi toisen
vanhemman jaamista tydelaman ulkopuolelle huolehtimaan lapsesta.

Haastavaa toimintaa eivat ole normaalit negatiiviset tunteenpurkaukset.
Kaikilla lapsilla on oikeus suuttua, raivostua, kdyttaytya huonosti, ylittaa

joskus jopa rajoja. Nama kaikki kuuluvat normaaliin kasvuun ja

kehitykseen, eivatka aiheuta todellista, konkreettista haittaa lapselle tai muille
ihmisille. Haastavaa toimintaa ei myoskaan ole autismipiirteiden ndyttdminen
ulospdin. Autismikirjon lapsi kokee, ajattelee, hahmottaa ja tuntee maailman eri
tavalla ja se nakyy toiminnassa.

Stressin kasaantumiseen voidaan vaikuttaa. Se vaatii yhteistyota ja herkkaa
kuuntelua autismikirjon lapsen lahi-ihmisilta hanen kaikissa sosiaalisissa
ymparistoissaan. Stressitekijoiden vahentaminen vaatii usein niin uusien
taitojen opettelua kuin erityisesti ympariston antaman tuen kehittamista seka
muutoksia fyysisessa ymparistdssa. Usein ympariston autismiesteettomyytta
on aihetta arvioida uudelleen ja ldhi-ihmisten asenteita ja osaamista
tarkasteltava ja parannettava. Stressin hallintaan tahtaavassa tyoskentelyssa
autismikirjon lapsi ja hdanen yksildlliset piirteensa, tarpeensa ja toiveensa on
oltava keskiossa.

Tyoskentelyn tulee olla johdonmukaista ja strukturoitua, jotta taustalla
vaikuttavia stressitekijoita tunnistetaan mahdollisimman laajasti.

Usein erityisesti [ahi-ihmisilla voi olla ajatuksia stressitekijoista ja ne voivat olla
hyvinkin osuvia, mutta tutkimalla laajasti lapsen arkea ja tuen tarpeita

sekd ymparistdja, voidaan 16ytada myos sellaisia stressitekijoita, joita ei ole
aikaisemmin huomattu. Stressitekijoita voi [0ytya niin kommunikaation,
vuorovaikutuksen, psyykkisen ja fyysisen hyvinvoinnin, toiminnanohjauksen,
aistiherkkyyksien, seksuaalisuuden kuin autismikirjon piirteidenkin joukosta.
Autismikirjon lapsilla stressia syntyy useimmiten tilanteissa, joissa ympariston
vaatimukset ovat liian vaikeita tai epaselvia ja joissa yhteisymmarrysta ei ole.
Naiden tilanteiden tunnistamiseksi usein tarkka toiminnan ja kdyttaytymisen
seuranta on tarkeaa.

Stressitekijoiden tunnistamisessa lapsen ja hanta hyvin tuntevien

lahi-ihmisten kokemukset ovat tarkeitd. Usein lapsi osaa itse nimeta tilanteessa
akuutisti vaikuttaneen stressitekijan. Naita tekijoita kutsutaan
tilannekohtaisiksi syiksi. Tilannekohtaisten syiden ratkaisemisella paastaan
usein lyhytaikaiseen tai rajalliseen vaikutukseen. Jos lapsi esimerkiksi kertoo
haastavaa toimintaa edeltdaneessa tilanteessa olleen jano ja sen olevan syy, on
|ahi-ihmisten tunnistettava lapsen kanssa taustalla vaikuttava syy, miksi lapsi ei
selviytynyt tilanteesta: miksi han ei pyytanyt juotavaa tai lahtenyt hakemaan



juotavaa? Mika ymparistdssa, sen tuessa tai lapsen taidoissa esti vaatimuksesta
selviytymisen ja aiheutti stressin nousemisen kaaokseen? Mita stressitekijoita
lapsen paivassa on ollut ennen tilannetta?

Stressitekijoiden systemaattisen tunnistamisen avulla autismikirjon lapsi ja
hanen lahi-ihmisensa voivat yhdessa lahted etsimaan lapselle parhaita
toimintatapoja ja tuen muotoja arkeen ja resilienssin tukemiseen.

Arjessa on hyva lahtea liikkeelld 1-3 stressitekija kerrallaan: miten
stressitekijaa voisi helpottaa — miten lapsi itse asian ratkaisisi, millaisia
taitoja han tarvitsee, miten niitd opetetaan, miten lahi-ihmiset tukevat
lasta, miten fyysista ymparistoa muokataan. Vaikutuksen saamiseksi on
hyva tehda yhteinen suunnitelma, jossa huomioidaan myés stressin
varoitusmerkkien huomioiminen, stressinhallintakeinojen opettelu,
positiivisen palautteen antaminen seka lapsen vahvuuksien, mieluisten asioiden
ja hyvin sujuvien tilanteiden hyodyntaminen arjessa.

Autismikirjon lapsi, joka toimii haastavasti, kohtaa elamassaan paljon
negatiivista palautetta, ennakkoluuloja ja vaarinymmarrysta, jotka
muokkaavat hdanen kasitystaan itsestaan ja murentavat hanen uskoaan itseensa
ja omiin mahdollisuuksiinsa. Stressin kasaantuminen ja kaaokseen joutuminen
kuluttaa ja vasyttaa lasta itsedan ja vaarantaa hanen kasvunsa, kehityksensa ja
hyvinvointinsa. Koska stressitekijat ovat useimmiten

ymparistoon ja sen kanssa vuorovaikuttamiseen liittyvia, ei lapsen voida
odottaa ratkaisevan stressitekijoitaan yksin. Ympariston ihmisten vastuunotto
omasta toiminnastaan ja rakentamastaan ymparistosta seka positiivinen,
arvostava asenne on ratkaisevaa. Autismikirjon lapsen

yhdenvertaisuuden, osallisuuden ja hyvinvoinnin varmistaminen lahtee

lapsen yksil6llisten piirteiden tuntemisesta, aidosta yhteydesta ja
kuuntelemisesta seka halusta luoda ja toteuttaa yksil6llista tukea
autismiesteettomissa ja autismiystavallisissa ymparistoissa, joissa
autismikirjon lapsi nahdaan omana ainutlaatuisena itsenaan.
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paljon sellaisia piirteita tai ilmenemis-
muotoja, joita ei valttdmatta heti huomata tai ymmarreta autismiin liittyviksi.
Niita voidaan kuitenkin tunnistaa olevan suurella joukolla autismikirjon
ihmisista. Ei ole olemassa vain yhta autismia tai yhta ilmenemistapaa ja siihen
viittaa osuvasti sana autismikirjo. Kaikki ihmiset kokevat autismin eri tavoin ja
se ndyttaytyy jokaisella hyvin eri tavoin yhteisista piirteista huolimatta ja eri
ikdkausinakin. Monella ulkopuolisella voi olla mielikuvia siita, miten ihmiset
kayttaytyvat ja jopa siitd, miltd autismikirjon ihmisen pitdisi nayttaa tai miten
autismikirjon ihmisen pitaisi kayttaytya. Vaikka stereotypiat auttavat meita
ymmartamaan itselle vieraita asioita ja ilmidita, ne voivat myds rajoittaa
ymmarrystdmme autismikirjosta ja vaikeuttaa sen tunnistamista.
Tasta ehka yksinkertaisimpana ja useimmin kuultuna, todella ikavana on
esimerkki toteamuksesta, ettei taman lapsen kohdalla kyseessa voi
olla autismi, koska lapsihan katsoo silmiin. Tama stereotyyppinen kasitys
taytyy rikkoa, autismikirjoon voi liittya katseen kohdistamisen ja silmiin
katsomisen haasteita, mutta se ei tarkoita, etta kukaan heista ei pysty
katsomaan toisia silmiin.

Eri tavoin ndyttaytyvat piirteet voivat olla seurauksia aistien valittamasta
viestistd, toiminnanohjauksen haasteista ja yhteisvaikutuksia eri
autismikirjon piirteiden vaikutuksista lapseen tai yksinkertaisesti lapsi ei saa
tarvitsemaansa tukea ja sen seuraukset ndyttaytyvat haasteina arjessa.
Tallaisia piirteita voivat olla nukahtamisen vaikeudet ja muut univaikeudet,
syomisen haasteet, motoriikan haasteet, haastava kdyttaytyminen jne.
Autismikirjoon kuuluu usein my®ds liitannaisdiagnooseja. Marja-Leena Mattilan
vaitostutkimuksen mukaan psykiatrisia liitannaisia on li 70 %:lla autismikirjon
henkiloista ja yli 40 %:lla niita on kaksi tai useampi. Yleisimpia liitannais-
diagnooseja autismin kanssa ovat kaytoshairio, ahdistuneisuushairio, adhd,
unihairidt, tic-oireet. Muita lahes yhta yleisia ovat Touretten oireyhtyma,
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epilepsia, depressio, OCD, migreeni, puheenkehityksen viivastyma,
bipolaarinen oireyhtyma, syomishairiot seka oppimisvaikeudet.
Kehitysvammaisuutta esiintyy noin 30 %:lla autismikirjon ihmisista.

Autismikirjoa on joukolla hyvin erilaisia ihmisia, joillakin autismi voi myos olla
ainoa diagnoosi, ilman liitannaisdiagnooseja tai piirteita niista. Joillakin voi
liitannaisista erottaa autismin vahvimmin nakyvaksi piirteeksi, jollakin toisella
taas jokin muu, joka on saatettu todeta jo huomattavasti ennen autismikirjon
piirteita.

Autismikirjon lapset ovat joukko lapsia, joihin kuuluu puhumattomia,

paljon puhuvia, sosiaalisia, yksin viihtyvia, pilkuntarkkoja, suurpiirteisia,
kujeilevia tai vakavia. Taman vuoksi sana kirjo kuvaa hyvin tata monimuotista
ilmiota. Ei ole olemassa vain yhtd autismia, vaan sata - ainakin!

Tyt6illa ja pojilla autismin piirteet voivat nayttdytya eri tavoin. Tytot saattavat
jostain syysta olla vuorovaikutus- tai sosiaalisilta taidoiltaan

keskimaaraisesti motivoituneempia peittelemaan autismikirjon piirteitaan
kuin pojat. Tytot oppivat usein jo hyvin nuorena jaljittelemaan muiden lasten
kayttaytymista sosiaalisissa tilanteissa, ja opetella myos ei-kielellisia
itseilmaisun keinoja. Tama vaikuttaa siihen, etta heidan

piirteitdnsa ei aina edes lahiomaiset tunnista. Tama piirteiden peittely

tai sosiaalinen naamioituminen on aiemmin tassa oppaassa kasitelty

nimella maskaaminen. Autismikirjon tyttojen saattaa olla helppo solmia
ystavyyssuhteita, mutta niiden yllapitdaminen tai intensiteetin
maaritteleminen voi olla vaikeaa. He saattavat myos kiinnittya ystavaansa niin,
ettd toinen kokee sen jopa ahdistavaksi.

Autismikirjon tyttojen leikki voi my0s erota pojista silla, etta se voi olla
pitkdkestoista ja vaikuttaa tavanomaiselta mielikuvitukselliselta yksinleikilta.
Tarkempi tarkastelu voi paljastaa, etta leikki keskittyy erilaisten maailmojen
rakentelemiseen sen sijaan, etta se olisi juonellisesti etenevaa. Joskus leikki taas
on hyvin mielikuvitusrikasta ja kehittyy vuosien kuluessa aivan omaksi
fantasiamaailmakseen, jonka hahmot suunnitellaan huolella ja joka siirtyy idn
myotd mielen sisdiseksi ja paperille tarinoiksi ja piirustuksiksi. Naista yleensa
kerrotaan mielellaan ja talla puheenaiheella saa laukaistua jannittyneisyytta.
(Jussila. 2022)

Ndita ns. tytoille ominaisia piirteita voi olla myds pojilla, mutta niihin

on alettu kiinnittdmaan huomiota siind vaiheessa, kun tyttojen
alidiagnosointi tiedostettiin ja sen myota heidan autismiaan on alettu
tunnistamaan paremmin. Diagnosoitujen tyttojen maara on Suomessakin



kaantynyt pikkuhiljaa nousuun, kun heidan piirteitaan on alettu yha paremmin
tunnistamaan.

Aspergerin oireyhtyma ja muut erilliset diagnoosinimikkeet omana
diagnoosinaan ovat poistumassa ICD-11 tautiluokituksen myota.

Vaikka Aspergerin oireyhtyma ja muut erilliset autismidiagnoosit eivat ole sen
jalkeen kaytossa, niin ne tulevat monilla virallisissa tiedoissa pysymaan, jos
diagnoosi on saatu ennen ICD-11 voimaantuloa. Lisaksi esimerkiksi
Asperger-nimiketta voidaan edelleen kayttaa puhekielessa, jos se tuntuu
mielekkaalle ja moni sen lapsuudessa omaksunut voi kokea sen tarkedna
identiteetin kannalta. Jos lapsi tai nuori on tottunut kdyttamaan Asperger
sanaa ja han kokee sen omakseen, voidaan miettia, onko siihen tarpeellista
yrittaa vaikuttaa.

Aspergerin oireyhtyma diagnoosina otettiin Suomessa kayttoon 19g9o-luvulla.
Aspergerin oireyhtyma -diagnoosi luotiin kuvaamaan ihmista, joka taytti autis-
miin liittyvat diagnostiset piirteet ilman merkittavaa kielellisen tai kognitiivisen
kehityksen viivastymaa kuten usein autismissa nahtiin. Diagnoosi nimettiin
itavaltalaisen lastenladkarin Hans Aspergerin (1906-1980) mukaan. Asperger
diagnoosin saaneilla yleinen adlykkyystaso on useimmiten normaali tai
normaalia korkeampi, vaikka suoritusprofiili saattaakin olla hyvin epatasainen.
Asperger ilmenee usein sosiaalisen vuorovaikutuksen tilanteissa seka ajattelun
ja toiminnan joustavuudessa. Asperger ei yleensa ndy ulospain ja ihmisen
kayttaytymista voidaan tulkita vaarin.

Pathological Demand Avoidance (PDA) -piirteistossa on kysymys
monimutkaisesta, haastavasta ja viela monin tavoin vaarinymmarretysta
autismikirjon alatyypista. Sen ydinpiirteisiin kuuluu tarve vastustaa
pyyntoja tai tavanomaisia arjen askareita. Vaatimusten vélttamiseen liittyy
vahvasti tarve kontrolliin.

Pathological Demand Avoidance -termin otti kdyttoon brittildinen
psykologi Elizabeth Newson jo 1980-luvulla kuvaamaan osaa laajan
lapsuudenaikaisen kehityshairion diagnoosin saaneista lapsista.

PDA:lla ei ole omaa diagnoosia ICD- tautiluokituksessa, mutta se voidaan
nahda autismiin kuuluvana kayttaytymispiirteistona. PDA:lle ei ole
my6skaan I6ydetty kuvaavaa suomenkielista termia piirteita kuvaamaan,
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mutta talla hetkella kdytossa on esimerkiksi ddrimmainen vaatimusten vilttely,
jota joskus kutsutaan myds Extreme Demand Avoidance (EDA)- nimityksella.

PDA-piirteinen lapsi pyrkii valttdmaan seka ulkopuolisia etta toisten
esittamia ja omia sisdisia vaatimuksia. Vaatimusten valttamiseen liittyy vahvasti
tarve olla kontrollissa. Aivan tavallinen pieni vaatimus tai

kokemus vaatimuksesta voi johtaa kohtuuttomalta tuntuvaan reaktioon
(esim. ndlantunne estaa syomisen, tieto kouluun lahdosta estaa vaatteiden
paalle pukemisen). Valttelykayttaytyminen vaihtelee ja on riippuvainen
koetusta ahdistuksesta, yleisesta hyvinvoinnista ja ympariston
suhtautumisesta. Taman lisaksi PDA:han liittyvina piirteina on kuvattu oman
identiteetin seka ylpeyden tai hdpean tunteen puuttumista,

aarimmaisia mielialan vaihteluita, taipumusta ja helppoutta omaksua
erilaisia "ndyteltyja” rooleja helpottamaan paasya pois epdmieluisasta
tilanteesta seka pakkomielteista kaytosta.

Toimintatavat, jotka yleensa sopivat autismikirjon ihmisille, eivat toimi PDA
piirteisille. Vaatimusten vastustaminen on PDA-piirteisen ihmisen tapa
kasitella akuuttia ahdistuneisuutta. Valttelykayttaytymisen voimakkuus riippuu
ihmisen koetusta ahdistuksesta, yleisesta hyvinvoinnista ja ympariston
suhtautumisesta.

PDA- profiilissa ihmisella vaikuttaa olevan paremmat sosiaaliset taidot kuin
autismikirjossa yleensa. Kuitenkin taman naennaisen kyvykkyyden taakse
katkeytyy puutteellista ymmarrysta seka kommunikaatiosta ettd sosiaalisista
tilanteista. PDA ei ole valinta, vaan koko elamanmittainen tila ja on nahtavissa
koko elamakaaren ajan. (Havukainen. 2021)

Kehityksellisiin neuropsykiatrisiin hairididen diagnooseihin kuuluvat
autismikirjon lisaksi adhd, Touretten oireyhtyma, oppimisvaikeudet ja kehityk-
sellinen kielihdirio. Puhekielessa niista kaytetdan usein nimitysta
neurovahemmisto (kun puhutaan ihmisistd), neurokirjo, neuropsykiatriset
piirteet tai nepsypiirteet.

Adhd:n (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) tunnusomaisia piirteitad
ovat tarkkaamattomuus, ylivilkkaus ja impulsiivisuus. Piirteet nakyvat ja
painottuvat yksilollisesti. (Adhd-liitto.n.d.) Touretten oireyhtyman
tunnusomainen piirre ovat tic-oireet, eli nykimisoireet. Oirekuvassa ja oireiden
vaikeudessa on suurta vaihtelua. Touretten kanssa esiintyy usein
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litannaisdiagnoosina tai piirteina tarkkaavuus- ja ylivilkkaushairio tai
pakko-oireinen hairio. (Suomen Tourette ja OCD-yhdistys. n.d.)
Kehityksellisessa kielihairiossa lapsen kielen kehitys viivastyy tai etenee
poikkeavasti muuhun kehitykseen nahden. Siihen voi myos liittya esimerkiksi
kompelyyttd, tarkkaavuuden hairioita tai sosiaalisten taitojen puutteita.
(Aivoliitto. 2022)

Kehityksellisiin neuropsykiatrisiin hairidihin liittyvat diagnoosit ovat
lisadntyneet 2000-luvun aikana. Syyksi epailladn mm. sitd, ettd nykyaan
piirteitd tunnistetaan aiempaa paremmin (vrt. tyttojen autismipiirteet).
Kehityksellisten neuropsykiatriset piirteet ilmenevat lapsella ennen seitsematta
ikavuotta. Ne ilmenevat diagnoosille ominaisena toimintatapana ja kdytoksena,
ja vaikuttavat mm. sosiaaliseen vuorovaikutukseen, kielelliseen ja ei-kielelliseen
viestintdan, tunteiden saatelyyn ja oman toiminnan ohjaamiseen.
Kayttaytymispiirteet vaihtelevat seka ihmisten valilla etta myos samalla
ihmisella eri ikd- ja kehitysvaiheissa. Piirteisiin liittyy my0s erilaisia ja eriasteisia
toimintakyvyn haasteita. Haasteet voivat nakya oppimisessa, kielen-
kehityksessa, aistisaatelyssa ja motoriikassa. Autismikirjon piirteiden vaihtelut
korostuvat etenkin silloin, kun lapsella on liitannaisdiagnooseja.

Kehitysvamma tarkoittaa vaikeutta oppia ja ymmartaa asioita. Se havaitaan
usein jo lapsuudessa. Kuten autismin, niin kehitysvammaisuudenkin vaikutus
ihmisiin on hyvin yksilollista. Kehitysvamma sekoitetaan usein
oppimisvaikeuksiin, kuten lukihairioon, jotka taas eivat vaikuta alykkyyteen.

Lievasti kehitysvammaisena voidaan pitaa henkilda, jolla testeilla

mitattava ilyllinen kokonaistaso (AO) jai alle 70 AO-pisteen ja lisiksi hinelld
on havaittavissa muita ongelmia piivittiisessi toimintakyvyssa. Alykkyystestit
mittaavat kykya ratkaista ongelmia, kayttaa harkintaa seka oppia ja ovat aina
suuntaa antavia. Autismikirjo kehitysvammaisella lapsella ilmenee yleisimmin
vuorovaikutuksen ja kommunikaation haasteina, jotka eivat vastaa lapsen
muuta alyllista kehitysta.

Kehitysvammaisuuteen on paljon eri syitd. Se voi johtua perintotekijoista tai
ongelmista odotusaikana. Kehitysvammaisuus voi johtua myos esimerkiksi
synnytyksen aikaisesta hapen puutteesta, lapsuusidssa tapahtuneesta
onnettomuudesta tai lapsuusian sairaudesta. Myos didin raskaudenaikainen
alkoholinkaytto voi aiheuttaa lapselle kehitysvammaisuutta tai
oppimisvaikeuksia. Kehitysvammaisuuden syy jaa tuntemattomaksi noin 30
prosentissa vaikeista ja 50 prosentissa lievista kehitysvammoista.
(Kehitysvammaliitto 2022)
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Autismikirjon nuorelle itsendistyminen on usein haastavampaa ikatovereihin
nahden. Kypsyminen saattaa tapahtua hitaammin kuin muilla ja voi olla, etta
ikdnsa puolesta murrosidssa oleva nuori ei viela kay sita lapi.

Siirtyminen kohti aikuisuutta on iso elamanmuutos ja moni nuori

tarvitsee tdssa vaiheessa erityista tukea ja ohjausta. Nuoren itsetunto saattaa
olla heikko ja omien vahvuuksien, heikkouksien, ominaisuuksien tai
luonteenpiirteiden reflektointi voi olla vaikeaa. Heidan voi olla

vaikea ilmaista mista he pitavat ja mista eivat. MyGs sosiaalisten

tilanteiden lukutaito voi olla heikko. Uuden elamantilanteen ja

tulevan muutoksen suunnittelu olisi tarkeaa aloittaa hyvissa ajoin ja
itsendistymistd on tarkeda suunnitella jokaisen nuoren henkilokohtaisten
valmiuksien seka toiveiden pohjalta.

Autismi voi vaikuttaa siihen, miten nuoren seksuaalisuus ilmenee ja
seksuaalisuuden moninaisuus voi olla vahvemmin lasna. Autismikirjon lasten
joukossa epatyypillinen sukupuolikokemuksen ilmaisu on yleista. Monet
autismikirjon nuoret ilmaisevat sukupuoleen liittyvia pohdintoja murrosiassa.
Nuorilla sukupuolidysforiasta karsivilla autismikirjon hairion esiintyvyys on
20-kertainen, aikuisilla 10-kertainen vaestoon suhteutettuna. (Viinanen. 2021)

Autismikirjon lapsilla voi esiintya toistavaa ja kaavamaista kaytosta, joka
saattaa ilmeta esimerkiksi toistuvina liikkeina, puheena tai tavaroiden
asetteluna. Kaytos saattaa vaheta lapsen aikuistuessa. Joskus kaytos saattaa
olla tiukaan tiettyihin rutiineihin painottuvaa ja silloin se voi myds toimia
oppimisen mahdollistajana esimerkiksi pukemistilanteissa. Haasteena se
ndyttaytyy, jos rutiineista poikkeaminen aiheuttaa pelkoa tai ahdistusta, tai
toistava kdytos aiheuttaa lapselle haasteita tehda mitaan muuta tai oppia
uutta. Joskus kaytos on myos sellaista, joka vaikuttaa tilanteisiin
sopimattomalta.

Saannonmukaisuudet ja rutiinit auttavat lasta ennakoimaan sita, mita tapahtuu
tulevaisuudessa, ja ne helpottavat usein rutiineista poikkeamista. Lapselle voi
olla erittdin tarkeaa esimerkiksi, etta reitit tiettyyn paikkaan (koti, koulu,
kauppa tms.) sailyvat samanlaisina tai ettd jaakaapista l6ytyy maito tutun
nikoisessi purkissa. Akillinen muutos saattaa aiheuttaa voimakkaan kielteisen
reaktion, joten muutokset totutussa toimintatavassa tai ymparistossa onkin
mahdollisuuksien mukaan hyva tehda vahitellen ja ennakoiden.
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Uniongelmat ovat yleisia autismikirjon lapsilla, jopa 40-80 % heista karsii
unihairiosta. Yleisimmat autismikirjon lasten uniongelmat ovat epasaannéllinen
unirytmi, saannéllinen ja pitkittynyt yoherdily, viivastynyt nukkumaanmeno,
nukahtamisvaikeudet, alhainen unen tehokkuus, lyhytunisuus ja varhainen
aamuherdily. (Kantojarvi. 2022)

Autismikirjon saattavat vaikuttaa sille, etta tarvitsevat vahemman unta kuin
muut lapset ja heilla on usein nukahtamisvaikeuksia ja herdilya seka levotonta
nukkumista. Pitkaaikainen vasymys vaikuttaa kuitenkin lapsen jaksamiseen,
tunnesaatelyyn ja aiheuttaa levottomuutta ja keskittymisen vaikeutta.
Osaltaan uniongelmien syyta on selvitetty autismikirjon

ihmisten alhaisella meltatoniinitasolla. Melatoniini on hormini, jonka
vapautuminen saatelee uni-valverytmia ja joka reagoi muuttuvaan valon
maaraan (Tordjman ym. 2017).

Lapsen unihairiot vaikuttavat lapsen lisaksi koko perheen hyvinvointiin
huomattavasti. Nukkumiseen ja unenlaatuun taytyy kiinnittaa huomiota.
Unihairididen hoitoon on olemassa yksildllisida ja ryhmamuotoisia hoitomalleja,
joista voi olla apua uniongelmien ratkaisemiseen. Usein tilannetta lahdetdan
korjaamaan saanndllisella unirytmilld ja ympariston muokkaamisella,
esimerkiksi pimennysverhoilla ja danieristyksella.

Autismikirjon lasten ruokailuun liittyy monia haasteita. Ruokavalio on usein
erityisen suppea ja siihen voi vaikuttaa ruuan koostumus, vari, haju ym. tekijat.
Aistitoiminta on usein merkittava tekija lapsen syomiseen ja ruokavalioon
liittyvissa haasteissa, mutta siihen voivat vaikuttaa monet muutkin asiat, kuten
uni, stressi, ruokailuymparisto jne.

Laheiset ovat usein huolissaan lapsen ruokavaliosta ja ammattilaisten on syyta
tiedostaa, etta autismikirjon lapsen syomiseen liittyvat haasteet eivat ole
uhmakkuutta tai mielenilmaisu. Mikali lapsi saa paljon negatiivista

palautetta, on ruokailusta saattanut muodostua jopa pelottava ja ahdistava
tekija. Jos ruokailuista muodostuu paivan aikana monta kertaa toistuva
negatiivinen ja pakottava toiminta, voi tilanne pahentua, vaikka yritys on ollut
painvastainen. Syomiseen tuleekin suhtautua mahdollisimman positiivisesti ja
pakottomasti, seka hyvaksya esim. sormilla syéminen ja ruokien koskettelu, jos
se auttaa lasta syomaan.
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Syomiseen on syyta kiinnittaa erityista huomiota ja hakea hoitoa ja tukea,
kun lapsi ei pysty sydomaan lainkaan, han syo erityisen vahan ja yksipuolisesti,
tai vaikuttaa sille, etta han on sairastunut sydomishairioon. Silloin han
tarvitsee syomishairioon liittyvaa hoitoa ja ohjausta, jossa

autismikirjon vaikutukset lapseen ymmarretaan ja otetaan huomioon.
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Autismikirjon
diagnosointi

AUTISMIKIRJON HAIRIO -diagnoosi saadaan usein jo varhaislapsuudessa,
autismitiedon karttuessa yha useampi diagnoosin saaja on pienen lapsen lisdksi
nuori tai aikuinen. Autismikirjon diagnoosinimikkeista poistumassa ovat
Asperger, lapsuusian autismi, disintegratiivinen kehityshairio jne, mutta
niitakin on edelleen kdytossa, ainakin aikaisemmin tehtyjen diagnoosien
kohdalla. Kaikissa naissa on kuitenkin kysymys autismikirjosta, joka ilmenee
monimuotoisesti ja yksildllisesti. Varhainen tunnistaminen on erityisen tarkeaa,
koska tieto autismista lisaa mahdollisuuksia oikea aikaiseen ja tarpeiden
mukaiseen kehityksen tukemiseen.

Vaikka autismin katsotaan tutkimuksien perusteella olevan lapsella jo
syntymastaan asti ei siihen ole maariteltya ikarajaa, mihin ikadn mennessa
autismikirjon diagnoosi tulee asettaa. Tyypillisesti piirteet nakyvat

kuitenkin jo varhaislapsuudessa, mutta valttamatta niihin ei siind vaiheessa ole
vield kiinnitetty huomiota ja piirteita on voitu pitaa lapsen kehitykseen
kuuluvana ja ohimenevana vaiheena. Tunnistaminen tapahtuu usein kun lapsi
opettelee puhetta ja vuorovaikutustaitoja, tai jos nadissa taidoissa ilmenee
taantumista. Nuorena elamassa tapahtuu paljon muutoksia liittyen esimerkiksi
itsendistymiseen, elamanhallintaan ja sosiaalisiin suhteisiin, silloin saattavat
esimerkiksi koulunkayntiin ja ympariston asettamiin sosiaalisiin vaatimuksiin
liittyvat tilanteet johtavat siihen, ettd autismikirjon piirteiden tunnistaminen
tapahtuu. Piirteiden tunnistaminen voi lahted nuoresta itsestdan tai toisesta
osapuolesta. Joskus myos aiemmin diagnosoidut liitannaisdiagnoosit, kuten
adhd ovat voineet aiheuttaa sen, ettei autismia ole tunnistettu aiemman diag-
noosin lisdksi. Yleisesti ajatellaan, etta lapsen ja laheisten kannalta

varhainen tunnistaminen on tarkeaa ja siihen tulisi kayttaa kaikki tarvittavat
resurssit.



Diagnosointi voi lahtea kayntiin esimerkiksi neuvolasta tehdylla lahetteella
erikoisladkarin vastaanotolle. Joskus alkuvaiheesta asti on selvai, etta
tutkimuksissa epaillaan kyseessa olevan autismikirjo, mutta usein

kiinnitetaan huomiota johonkin lapsen kasvuun ja kehitykseen liittyvaan
alueeseen, joka kaipaa tarkempaa selvittelya ja tutkimusta siita, mista on kyse.
Hyvin tyypillista on, ettd myos lapsen kuulo- ja ndakokyky testataan
alkuvaiheessa.

Vinkkeja prosessin alkuun saamiseksi:
Varaa laakarin aika neuvola, koulu-, tai oppilasterveydenhuolto,
julkinen tai yksityinen terveydenhuolto.
Valmistaudu vastaanotolle esimerkiksi pohtimalla ja kirjoittamalla,
miten autisminpiirteet ndyttaytyvat ja pyytamalla lapsen kanssa
toimivilta tahoilta lausuntoja, joissa piirteitd nayttaytyy.
Pyyda lahete neuropsykologisiin tutkimuksiin.

Autismin diagnosointiprosessi tapahtuu tyypillisesti erikoissairaanhoidon
puolella, moniammatillisessa tyoryhmassa ja erikoislaakarin johdolla. Prosessi
on monivaiheinen ja oirekuvan arviointiin kdytetaan erilaisia seulontaan ja
arviointiin liittyvia neuropsykologisia tutkimuksia, strukturoituja haastatteluja
seka havaintomittareita. Diagnosointiprosessi sisaltaa usein sairaanhoitajan
alkuhaastattelun, psykologin kaynteja, eri terapeuttien tapaamisia, laheisten
haastatteluja ja erikoisladkarin vastaanoton.

Tarkeimpina osa-alueina autismikirjon diagnosoinnissa ovat kommunikointi,
toimintakyky, sosiaalinen vuorovaikutus ja kiinnostuksen kohteet.
Diagnosoinnissa huomioidaan lapsen elinkaari. Usein pyydetdankin tuomaan
vastaanotolle mm. palaute varhaiskasvatuksesta tai koulusta, koulutodistuksia,
neuvolakortti ja muita lapsen kasvuun ja kehitykseen liittyvia asiakirjoja.

Koska autismikirjo on synnynndinen ominaisuus, halutaan tutkimus-
prosessin aikana kuulla laheisten ja muiden kasvattajien nakemyksia ja
kokemuksia varhaislapsuudesta. Laheisia pyydetdan yleensa vastaamaan
strukturoidun haastattelun kysymyksiin.

Lahetteen saaminen laakariltd, jonotus erikoissairaanhoitoon ja
neuropsykologiset tutkimukset voivat kaikki vaiheet itsessaan olla aikaa vievia.
Diagnosointiprosessin kesto on aina yksilollinen, mutta valttamatta
ensimmaisen tutkimusprosessin aikana diagnoosia ei voida varmistaa ja lapsi
kutsutaan uudelleen tutkimukseen tietyn ajan jalkeen. Tyypillisesti vanhemmat
voivat prosessin aikana myos alkaa syyllistaa itsesaan ja omia
vanhemmuudentaitojaan prosessin aikana (Vierikko ym. 2017).



Valitettavan usein viesti on my0s se, ettda vanhempia syyllistetaan eri tahojen
suunnalta, koska he etsivat tukea ja apua lapselle, jonka piirteista
ei vield ole selvyytta.

"Nykyinen jarjestelma tuntuu perustuvan jarjettomaan ihmistestiin, jos-
sa ikaan kuin testataan vanhemman jaksamista ja kyvykkyytta tai jopa
kyseenalaistetaan vanhemmuus ja typistetaan lapsen oireilu, piirteet tai
kaytos perhetilanteesta johtuvaksi.”

Vanhempi

Diagnosointiprosessi voi siis olla vanhemmille raskas prosessi monien

eri tekijojen takia eikad sen pituus ainakaan helpota tilannetta.

Ammattilaisen tulee huomioida, etta laheisten taytyy olla selvilla siit3,

mita eri vaiheissa tutkitaan tai epaillaan ja miksi varmistusta ei mahdollisesti
heti saada. Lapsen ja laheisten tuki taytyy myos varmistaa, vaikka diagnoosi ei
varmistuisikaan.

Diagnoosilla voi olla erilaisia merkityksia elaman eri vaiheissa ja eri

ihmisille. Ammattilaisen taytyy kantaa vastuu siitd, etta han ei anna autismista
negatiivista kasitysta perheelle tai lapselle itselleen. Laheisten taytyy olla
mahdollista saada tietoa autismista niin etta he pystyvat sita kasittelemaan.
Perheen omalle vastuulle ei saa jattaa aiheeseen

perehtymista.

Monille laheisille ja nuorille itselleen autismidiagnoosi voi antaa

selityksen asioille ja se voi vaikuttaa itsetuntemuksen kehittymiseen.
Diagnoosin asettaminen voi olla tervetullut ja toivottu ja silti se voi olla
samanaikaisesti shokki, herattaa hammennysta ja suruakin. Diagnoosi voi tulla
taysin yllatyksena ja joskus jopa niin, ettei laheisille tai nuorelle ole

sanoitettu asiaa etukateen mitenkaan. Voi olla, ettei kaikilla ole

ennakkoon mitdan kasitysta autismikirjosta ja heille ensitietohetki voi

olla aivan uuden asian tiedostamisen alku.

Jokainen reagoi asiaan eri tavoin ja asian kasittelylle on tarkeaa antaa

aikaa. Helpotus, viha, suru, syyllisyyden tunteet tai onnellisuus ja riemu jne.
ovat kaikki normaaleja ja ymmarrettavia reaktioita seka laheisilla etta
autismidiagnoosin saaneelle. Osa laheisista kokee syyllisyyden helpottavan, kun
diagnoosi on varmistunut. He ovat ehka kokeneet syyllistamista ja syyllisyytta
huonosta vanhemmuudesta ja kasvatustaidoista. Osa laheisista on selvitellyt jo
vuosia, mita lapsen kadytoksen takana voi olla, mutta he eivat ole tulleet kuul-
luiksi tai ammattilaiset eivat ole tunnistaneet piirteiden liittyvan autismiin.



"Minulle tuli pitka suruaika, kun kaikki palikat piti jarjestelld uudelleen.
Diagnoosi tuntui niin lopulliselle. Minun piti myo6s heittaa romukoppaan
kaikki kasitykseni siitd, mita vanhemmuus ja lapsen kasvatus on. Tuntui,
ettd mahdollisuudet kapenivat. Minun piti pyrkia ensin rakentamaan oma
kasitykseni vanhemmuudesta uudelleen.”

Vanhempi

Osa laheisista ovat avoimia lapsen autismista heti alusta alkaen ja osa

haluaa kasitelld asiaa omassa rauhassa. On syyta muistaa, etta tieto

lapsen autismista on asia, jonka kasittelyyn taytyy voida saada myos
ammattilaisen tukea. Ammattilaisen taytyy pystya antamaan laheisille tietoa,
joka on paikkansapitavaa ja se on ilmaistu niin, etta vastaanottaja pystyy sita
kasittelemaan. Mikali 1aheisilla ei ole ennakkoon mitdan tietoa autismista,
taytyy perustiedon antaminen varmistaa, eika jattaa laheisia yksin esimerkiksi
netista selvittdmaan asiaa ja jattamaan laheiset sen

varaan, etta heilla on voimavaroja tiedonhankintaan, jarjest6on

soittamiseen ja yhteydenottoihin eri tahojen kanssa.

Diagnoosin saaminen voi lisata laheisten, lapsen omaa ja lahiympariston ym-
marrysta lapsen kaytosta ja tarpeita kohtaan. Diagnoosin ei tulisi olla edelly-
tys kuntoutukselle ja tukitoimille, mutta kdytanndssa silla on suuri merkitys,

kun tarvitaan sosiaali- ja terveyspalveluita, mukautuksia tai tukia esimerkiksi

varhaiskasvatuksessa tai koulussa seka jos tarvitaan kuntoutusta tai terapiaa.
My6s Kelan kustantamaan sopeutumisvalmennukseen paasyssa edellytetaan
virallista autismidiagnoosia.

Jokainen kasittelee asiaa omalla tavallaan ja omassa tahdissa, mutta yksin ei
diagnoosin saamisen jdlkeen tarvitse jaada. Autismiliiton vertaisosaajat ovat
koulutettuja vapaaehtoisia, jotka antavat tukea toisille laheisille, kun diagnoosi
on tuore: www.autismiliitto.fi/vertaisosaaja. Ammattilaisten on hyva tunnistaa
vertaistuen merkitys ja my0s se, ettei silla voi korvata esimerkiksi ensitiedon
antamista tai palveluita, mutta se voi auttaa laheisia asian kasittelyssa monissa
eri elamanvaiheissa. Laheisten ohjaaminen vertaistuen piiriin on yksi tarkea
ensitiedon antamiseen kuuluva osa. Autismiliiton jasenyhdistykset tarjoavat
vertaistukea ja paljon erilaisia toimintoja, joihin myGs vertaisosaajat laheisia ja
perheita ohjaavat.

Diagnoosi auttaa seka lasta etta laheisia jasentdmaan tietoa. Vanhemmat ovat
usein huolissaan diagnoosin negatiivisista seurauksista. Huoli on tdysin tavalli-
nen tunne, usein vanhemmat kertovat myéhemmin, etta paras tapa on purkaa
asiaa toisten samaa kokeneiden kanssa. Oikeanlaisen avun ja tuen saaminen
voi myos helpottaa, kun on tiedossa, etta kyse lapsen kohdalla on autismista,


http://www.autismiliitto.fi/vertaisosaaja

eika jostain esimerkiksi kasvatukseen tai omaan toimintaan liittyvasta asiasta.
Seka ammattilaisten etta laheisten on syyta tarkastella omia kasityksia, huo-
lenaiheita ja tunteitaan liittyen autismikirjoon. Miettia voi, mita ne tarkoittavat
suhteessa lapseen. Omat huolet ja tunteet siihen liittyen eivat valttamatta
tarkoita, etta lapsi kokee samoja tunteita.

Ammattilaisen on hyva tunnistaa omat kasityksensa ja kuunnella laheisten
kasityksia ja tunteita, vaikka vastauksia ei olisikaan, niin oma ymmarrys
vahvistuu ja laheinen voi kokea tulleensa kohdatuksi uudessa tilanteessa.

On my6s hyva miettida miten omat tuntemukset ja kasitykset liittyen
autismikirjoon vaikuttavat yhteistyohon laheisten ja lasten kanssa.

Mikali omat kasitykset sisaltavat vahattelevia tai negatiivisia latauksia

voivat seka lapsi ettd laheiset kokea yhteistyon haasteelliseksi.

Mikali laheisilla tai lapsella on tiedon kasittelyprosessi vield aluillaan tai he ovat
kohdanneet uuden tilanteen, tulee se ottaa yhteistydssa huomioon.

Lasta ja laheisia tulee aina kohdella kunnioittavasti. Lapsesta kaytetdan timan
nimed. Jokaisen perheenjasenen ihmisarvo, tunteet ja toimintatapa
huomioidaan ja niita tuetaan. Perheen omaa kulttuuria ja kieltd kunnioitetaan.
Laheisten myohemmin kokeman stressin ja tyytyvaisyyden maardan vaikuttaa
eniten se, miten heidan tiedontarpeensa on saatu tyydytetyksi. Tietoa tulee
antaa perheelle sopivassa tahdissa huolehtien siit3, ettd perhe saa kaiken
tarvitsemansa tiedon oikea aikaisesti. Liiallista tietotulvaa tulee valttaa.
(Suositus ensitiedon antamiseen, Irlannin malli)

Lapsella itselladn on oikeus tietaa, ettd hanelld on autismikirjon

piirteitd, jotka vaikuttavat haneen itseensa. Joskus voi tuntua, etta

kertomatta jattaminen on lempeampi vaihtoehto lasta kohtaan, mutta mita
kauemmin sita pitkittaa sen vaikeammaksi kertominen yleensa muuttuu.
Joskus laheiset miettivat, etta tieto omasta autismista voi aiheuttaa
negatiivisia seurauksia. Niitd voivat olla yhteiskunnan tuomitseva asenne tai
ihmisten ymmartamattomyys ja se, etta lapsi kokee itsensa epdonnistuneeksi
tai kayttaa sita tekosyyna tietynlaiselle kayttaytymiselle. On hyva muistaa, etta
naita edelld kuvattuja negatiivisia kokemuksia voi esiintya, vaikka lapselle ei
kerrottaisikaan diagnoosista. (Pike. 2014) Lapsen on kuitenkin hyva tietaa, miksi
han tarvitsee tukea joihinkin asioihin, miksi jotkut asiat ovat hanelle helppoja ja
toiset vaikeita jne.

Se kuka lapselle asiasta kertoo, on laheisten ja ammattilaisten yhteinen paatos.
Aina laheinen ei ole oikea ihminen kertomaan asiasta, varsinkaan jos tieto on
hanelle viela uusi ja herattaa esimerkiksi suurta surua. Han ei siina vaiheessa
ehka nae vahvuuksia ja diagnoosiin liittyvia positiivisia puolia ja han voi tarvita
asian kasittelyyn vield omaa aikaa. Lapsen kanssa ei ole yhta oikeaa aikaa ottaa
asiaa puheeksi. Jos hén itse osoittaa kiinnostusta tai esittaa kysymyksia, on
syyta vastata niihin totuudenmukaisesti. On hyva, etta lapsella on itsellaan
sana ja tietoa, mita autismi tarkoittaa, jolloin hdan voi ymmartaa ja tunnistaa



piirteitd itsesdan eri tilanteissa. Lapsen ika, yksilolliset kyvyt ym. taytyy
luonnollisesti ottaa tassa huomioon.

Lapselle kertomisessa taytyy myos huomioida lapsen sen hetkinen tilanne,

jos hanella on meneilldan tilanne, johon liittyy paljon ahdistusta, stressia tai
muutoksia, on hyva miettid ammattilaisten kanssa yhdessd, onko han valmis
silla hetkelld vastaanottamaan tietoa autismista. Usein laheiset tuntevat oman
lapsensa parhaiten ja osaavat arvioida, mika on lapsen etu tilanteessa.

Hyva vinkki on myGs se, ettd lapselle ei tarvitse kertoa kaikkea kerralla.
Laheinen voi miettid, mita tietoa lapsi pystyy kasittelemaan ja mika on hanen
tapansa prosessoida asioita. Autismi on monimuotoisesti ilmeneva ja tiedon
taytyy olla lapsen kasiteltavissa.
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lasten vaikeudet sosiaalisessa ja kommunikatiivisessa kehityksessa
on mahdollista havaita varsin varhain, usein jo vauvaiassa. Lapsen katsekontakti
voi olla vahaista, sosiaalinen hymy antaa odottaa itseaan, ota-anna-leikki ei
lahde sujumaan, lapsi ei dantele vuorovaikutustilanteissa, han ei vastaa
aloitteisiin ja/tai tekee heikosti itse aloitteita, ei seuraa osoittamista tai osoita
itse jne. Kaikki nama ovat taitoja, jotka neurotyypillisella lapsella kehittyvat
jo hyvan aikaa ennen ensimmaista syntymapaivaa. Ne ovat varhaisia vuoro-
vaikutustaitoja, joiden kehityshaasteet voivat olla ensimmmaisiat merkkeja
mahdollisesta autismikirjosta, ja joiden heikko kehittyminen asettaa suuria
haasteita niin sosiaaliselle kuin kommunikatiiviselle kehityksellekin. Diagnoosia
ei vauvaidssa ole tietenkaan tarkoituksenmukaista asettaa, mutta naihin lapsen
kehityksellisiin haasteisiin tulisi puuttua mahdollisimman varhain.

Varhainen puuttuminen vuorovaikutuksen haasteisiin olisi ensiarvoisen
tarkeda, jotta haasteet eivat paasisi kasautumaan ja vaikeuttamaan sosiaalista
ja kommunikatiivista kehitysta. Varhain aloitetulla kuntoutuksella on
tutkimuksen mukaan positiivisia vaikutuksia erityisesti vuorovaikutuksen

eli kommunikaation ja sosiaalisten taitojen kehitykseen (Tupou, 2020; Tiede &
Walton, 2019). Kasitteen "kuntoutus” tulisi sisdltaa paitsi varhaisen haasteiden
tunnistuksen, myos |ahiympariston tiiviin ja asiakaslahtoisen ohjauksen, joka
kdynnistetdan heti kun huoli lapsen vuorovaikutustaidoista heraa. Kuntou-
tuksen tulisi aina olla siis my&s "epasuoraa” ja "yhteisollista” eli kattaa myds
|ahihenkilGille kohdentuvan ohjauksen.

Suomessa tarkea paikka lapsen vuorovaikutuksen haasteiden havaitsemisessa
sekd vanhempien kanssa puheeksi ottamisessa on neuvola. Terveydenhoitajien
perehdyttamisen ja strukturoitujen seulonta- ja arviointimenetelmien
kayttoonoton tulisi olla huomattavasti nykyista kattavampaa ja tehokkaampaa.
Vuorovaikutuksen kehitykseen liittyvassa osaamisessa samoin kuin perheiden
tapaamismaariin ja ohjaamiseen liittyvissa resursseissa on suurta vaihtelua,
eivatka perheiden tarpeet tule talla hetkella tasavertaisesti kohdatuksi kaikissa
Suomen neuvoloissa. My0s terveydenhoitajien valiset erot kommunikaatio-
vaikeuksien tunnistamisessa ovat suuria. Edelleenkin on tavallista, ettd huoli
niin neuvolassa, vanhemmilla kuin varhaiskasvatuksessakin heraa vasta kun
lapsi ei opi puhumaan. Kuntoutus paastaan siis aloittamaan vasta lapsen ollessa
n. kolmen vuoden idss3, jolloin vuorovaikutuksen haasteita on ollut jo pitkdan
eikd varhaista tukea niiden voittamiseen ole saatu.



Perusterveydenhuollon puheterapiapalveluiden tulisi tarjota vanhemmille
ohjausta lapsen sosiaalisen ja kommunikatiivisen kehityksen tukemiseen.
Tama ohjauksen tulisi olla mahdollista heti kun huoli vanhemmissa, neuvolassa
tai varhaiskasvatuksessa heraa, ehka jo vauvaiassa. Neuvolan ja puheterapia-
palvelujen vélisen yhteistyon tulisikin olla hyvin tiivist3, jotta tukea tarvitsevat
perheet ohjautuisivat palvelujen piiriin heti kun haasteita havaitaan ja
vanhemmat saisivat ohjausta lapsensa kanssa toimimiseen. Tutkimusten mu-
kaan vanhempien ohjaaminen on vaikuttavaa (Novell, 2020; Roberts & Kaiser
2011); sen avulla voidaan voimaannuttaa vanhempia tukemaan lastaan arjessa
(Faldt, 2020), jolloin myohempaa yksilollista terapiaa voidaan mahdollisesti
vahentaa. Kyse on siis myos rajallisten resurssien taloudellisesta kaytosta.

Varhaisten vuorovaikutustaitojen, varsinkin tyypillisesti jo noin 8-12 kuukauden
iassa kehittyvan jaetun huomion kuntoutus on nykyisen tutkimustiedon
mukaan vaikuttavaa ja ndiden taitojen tulee olla kuntoutuksen keskiossa
(Murza 2016; Schreibmann 2015). Jaettu huomio on kielen ja kommunikoinnin
kehittymisen kannalta ydintaito, jonka paalle myohemmat vaativammat taidot
rakentuvat (mm. Adamson ym., 2019). Tama ja muut varhaiset vuorovaikutus-
taidot eivat kuitenkaan ole viiveisia ja poikkeavia ainoastaan pikkulapsi-idssa,
vaan ne leimaavat erityisesti paljon tukea tarvitsevien autismikirjohenkiloiden
kommunikointia ja kdyttaytymista lapi elaman. Vuorovaikutustaitojen ja
kommunikoinnin tehokasta kuntoutusta ei siis voida rajata ainoastaan alle
kouluikaisille kohdentuvaksi. Erityisesti symbolista ajattelua vaativien puhetta
tukevien ja korvaavien kommunikointikeinojen laajempi kayttoonotto saattaa
olla mahdollista vasta myéhemmin elamassa, joskus vasta aikuisidssa.

Paljon tukea tarvitsevien henkildiden vuorovaikutustaitojen ja kommunikoinnin
kehittyminen arjessa vaatii myos mychemmalla idlla puheterapeutin asian-
tuntijuutta seka voimakasta panostusta lahihenkildiden ohjaamiseen. Vuorovai-
kutustaitojen ja kommunikoinnin tukeminen ennaltaehkaisee myos haastavaa
kayttaytymista, joka on varsin tavallista paljon tukea tarvitsevien autisminkirjo-
henkildiden kohdalla (Curtis ym., 2019). Haastavan kayttaytymisen vahenemi-
sen myota elamanlaatu paranee ja mm. valvonnan ja laakityksen tarve vahenee.

Vanhempien ja muiden lahihenkildiden ohjaukseen painottuva tyote on
Suomessa vield lapsenkengissa. Kuntoutus on edelleenkin pitkalti yksiloon
kohdistuvaa, vaikka toisenlaiseen tydotteeseen on jo pitkdaan kannustettu niin
Kansainvilisen toimintakykyluokituksen ICF:n (International Classification of
Functioning, Disabilites and Health) kayttoonoton kuin nykyisen
tutkimustiedonkin myota. Erityisesti vaativa kuntoutus aloitetaan vasta kun
huoli on jo vahvaa ja diagnoosi saatu sen sijaan, ettd se aloitettaisiin varhain ja
ennaltaehkdisevana, positiivista kehitysta tukevana ja haasteita kompensoivana
eli toimintakykya tukevana. Kuntoutus kohdennetaan yha paaasiassa lapseen
eikd hanen arjessaan tarkeiden henkildiden osaamisen tukemiseen. Ohjausta
annetaan satunnaisesti ja lilan vahan, jotta lahitoimijat tuntisivat osaavansa
tehda lapsen arjesta kuntouttavaa.



Ohjaaminen on "kevyestd” nimestdan huolimatta yksi asiantuntijoiden
vaativimmista ja varhaisen kehityksen osalta vaikuttavimmista tyotehtavista.
Pelkka tiedollinen osaaminen ja tiedon vélittaminen ei useinkaan riita
tasavertaisen kuntoutuskumppanuuden muodostamiseen lapsen
lahihenkiloiden kanssa. Ohjaamisessa on asiantuntijan hallitseman tiedon
lisdksi olennaista asiantuntijan hyva itsereflektiotaito, kyky ymmartaa
syvallisesti asiakaslahtoisyyden kasite seka kyky kriittiseen ajatteluun ja
nayttoon perustuvaan toimintaan. Naiden taitojen pilkkominen konkreettisiksi
osaamistavoitteiksi on haaste tulevien asiantuntijoiden peruskoulutuksessa
puhumattakaan siitd, ettd jo tyoelamassa olevat ovat harvoin saaneet
konkreettista koulutusta ohjaamiseen liittyvissa taidoissa opintojensa aikana.
Ohjaamisen jatkuva ja tietoinen opiskelu tulisi olla tyon fokuksessa erityisesti
myos siksi, ettad kuntoutuksen painopiste on vadjaamatta muuttumassa
yhteisollisemmaksi eli asiantuntijuuden tulisi nakya muuallakin kuin asiakkaan
kanssa kahden tehtavassa tyossa. Autisminkirjohenkilon kehityksen ja
toimintakyvyn tukeminen tulee olla koko yhteison asia ja kaikilla [ahihenkil6illa
tulee olla oikeus saada itselleen raataloitya ohjausta. Vain ndin voidaan
varmistaa kuntouttavan arjen toteutuminen.

Lahteet

Adamson, L. B., Bakeman, R., Suma, K., & Robins, D. L. (2019). An Expanded View of Joint Atten-
tion: Skill, Engagement, and Language in Typical Development and Autism. Child Development,
90(1), e1—e18. https://doi.org/10.1111/cdev.12973

Curtis, P. R., Kaiser, A. P, Estabrook, R., & Roberts, M. Y. (2019). The Longitudinal Effects of Early
Language Intervention on Children’s Problem Behaviors. Child Development, 9o(2), 576-592.
https://doi.org/10.1111/cdev.12942

Faldt, A., Fabian, H., Thunberg, G., & Lucas, S. (2020). “All of a sudden we noticed a difference at
home too”: Parents’ perception of a parent-focused early communication and AAC intervention for
toddlers. Augmentative and Alternative Communication, 36(3), 143-154.
https://doi.org/10.1080/07434618.2020.1811757

Murza, K. A., Schwartz, J. B., Hahs-Vaughn, D. L., & Nye, C. (2016). Joint attention interventions
for children with autism spectrum disorder: A systematic review and meta-analysis. International
Journal of Language & Communication Disorders, 51(3), 236-251. https://doi.org/10.1111/1460-
6984.12212

Nowell Sallie W., Watson Linda R., Crais Elizabeth R., Baranek Grace T., Faldowski Richard A., &
Turner-Brown Lauren. (2020). Joint Attention and Sensory-Regulatory Features at 13 and 22 Months
as Predictors of Preschool Language and Social-Communication Outcomes. Journal of Speech,
Language, and Hearing Research, 63(9), 3100-3116. https://doi.org/10.1044/2020_|SLHR-20-00036
Roberts Megan Y. & Kaiser Ann P. (2011). The Effectiveness of Parent-Implemented Language
Interventions: A Meta-Analysis. American Journal of Speech-Language Pathology, 20(3), 180-199.
https://doi.org/10.1044/1058-0360(2011/10-0055

Schreibman, L., Dawson, G., Stahmer, A. C., Landa, R., Rogers, S. J., McGee, G. G., Kasari, C., Inger-
soll, B., Kaiser, A. P., Bruinsma, Y., McNerney, E., Wetherby, A., & Halladay, A. (2015). Naturalistic
Developmental Behavioral Interventions: Empirically Validated Treatments for Autism Spectrum
Disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 45(8), 2411-2428.
https://doi.org/10.1007/510803-015-2407-8

Tiede, G., & Walton, K. M. (2019). Meta-analysis of naturalistic developmental behavioral interve-
ntions for young children with autism spectrum disorder. Autism, 23(8), 2080-2095. https://doi.
org/10.1177/1362361319836371

Tupou, J. (2020). Meta-analysis supports naturalistic developmental behavioral interventions as a
promising approach for improving a range of outcomes for children with autism spectrum disorder.
Evidence-Based Communication Assessment and Intervention, 14(4), 206-210. https://doi.org/10.1
080/17489539.2020.1816328



https://doi.org/10.1111/cdev.12973
https://doi.org/10.1111/cdev.12942
https://doi.org/10.1080/07434618.2020.1811757
https://doi.org/10.1111/1460-6984.12212 
https://doi.org/10.1111/1460-6984.12212 
https://doi.org/10.1044/2020_JSLHR-20-00036
https://doi.org/10.1044/1058-0360(2011/10-0055
https://doi.org/10.1007/s10803-015-2407-8
https://doi.org/10.1177/1362361319836371 
https://doi.org/10.1177/1362361319836371 
https://doi.org/10.1080/17489539.2020.1816328 
https://doi.org/10.1080/17489539.2020.1816328 
https://doi.org/10.1080/17489539.2020.1816328 

Culttuurisen L2 .
ja kielellisen N
moninaisuuden %
huomioiminen

KULTTUURILLA KASITETAAN tietyn ihmisryhman elimintapaa.

Se kasittaa kaikki asiat, joita ihmiset ovat oppineet tekemaan, uskomaan ja
arvostamaan. Kulttuuria ovat esimerkiksi arvot, uskomukset ja asenteet.

Ne ovat jossain maarin myos ennakoitavissa. Esimerkiksi uskomukset ja
asenteet voivat siirtya sukupolvelta toiselle ja jokainen kulttuuri kasittelee itse
sen, miten se maarittelee, mika on hyvaksyttavaa ja mika vaarin tai poikkeavaa.
Kulttuurin luomat arvot ja odotukset siis maarittelevat pitkalti, milloin tietysta
kayttaytymisesta tulee ongelmallista.

Eri kulttuureista tulevien perheiden uskomukset ja tulkinnat autismikirjon
syista, kehityskulusta ja piirteista voivat vaikuttaa, miten suhtaudutaa autismi-
kirjon diagnoosiin seka tarjottuihin kuntoutusmuotoihin. Autismin selitysmallit
voivat vaihdella kulttuurista toiseen, riippuen siita, mita pidetaan lapsen
normatiivisena kehityskulkuna ja minkalaista kayttaytymista arvostetaan
kussakin yhteisossa. (Mannio-Palmu Kaisa, 2020) Erilaisten ja joskus
virheellistenkin autismikasityksien syyna voivat olla tiedon puute ja kulttuuri-
sidonnaiset tai historialliset kasitykset. Kasitys voi olla erityisyytta korostavaa,
vahattelevaa, syyllistavaa, voimauttavaa tai esimerkiksi hyvin kliinista.

Kasitys voi perustua vanhaan tietoon tai uskomukseen, joka on

muotoutunut aikojen saatossa. Kasitykset, jotka eivat perustu tutkittuun
tietoon voivat aiheuttaa vaarinkasityksia esimerkiksi lapsen kuntoutus ja
terapiatarpeista seka perheen tarvitsemasta tuesta tai miten sita voi saada.
Perheiden kanssa tyoskentelyssa taytyy ottaa huomioon mahdollinen palvelu-
jarjestelman vieraus ja se, ettd usein jarjestelma on hajanainen ja ellei
perheellad on vastuutahoa, jonka puoleen kaantya vaikuttaa se asioiden
hoitamista huomattavasi. Palveluita ja jarjestelmia tuleekin kehittaa
vastaamaan yksilollisia tarpeita.

Vilttamatta autismille ei edes ole jokaisessa kulttuurissa kuvaavaa sanaa, koska
sen monimuotoisia ilmenemismuotoja ei tunnisteta tai ne voidaan liittaa
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kehitysvammaisuuteen tai psykiatrisiin sairauksiin liittyvaksi. Laheisten taytyy
saada paivittdd omaa tietoaan autismista ja ammattilaisen tehtava on
huolehtia, ettd laheiset saavat oikeaa tietoa ja etta heilla on aikaa kasitella
uudenlaista tietoa ja esittaa siihen liittyvia kysymyksia. Kaikilla perheilla on
oikeus saada heita koskevaa tietoa niin, ettd he pystyvat sita vastaanottamaan
ja tekemaan aiheeseen liittyvid kysymyksia ja kdymaan keskustelua.

Tulkin kayttoé on monien perheiden kanssa tarpeen ja heidan laillinen
oikeutensa.

Esimerkiksi jos laheisilla on kasitys, etta jos lapsella todetaan autismikirjon
hairio, niin Suomessa tallainen lapsi erotetaan perheesta ja sijoitetaan
laitokseen asumaan tai laheisia syyllistetaan lapsen piirteiden vuoksi, voi se
aiheuttaa, ettd lasta ei uskalleta vieda tutkimuksiin, joita esimerkiksi neuvolasta
suositellaan. Autismikasitykset ja merkitykset saattavat olla joissakin
kulttuureissa taysin erilaiset kuin mita taman paivan tutkimustiedon valossa
tiedetdan. Laheisten kanssa taytyy kayda keskustelua siita, mita autismi heille
tarkoittaa ja varmistaa, etta tulkki ei esimerkiksi kdyta autismin yhteydessa
sairaus ym. kasitteita, jotka saattavat vaikuttaa perheen kasitykseen lapsen
tilanteesta negatiivisesti ja hankaloittaa jatkossa tiedonvalitysta ja
vuorovaikututusta perheen kanssa. Tulkin kaytossa taytyy ammattilaisen
varmistaa, ettd tulkki osaa autismi, tuki- ja palvelusanastoa ja ymmartaa
minkalaista tietoa han on tulkkaamassa. Esimerkiksi ensitietotilanteessa tulkin
merkitys voi olla huomattavan suuri sen vuoksi minkalaista sanastoa ja
minkalaisia merkityksia han autismista tulkkaa.

Sairauskasitys autismin yhteydessa saattaa aiheuttaa tilanteen, jossa lasta
pyritddn parantamaan erilaisin kuntoutuksellisin keinoin ja keinovalikoimaa
lisataan, kun "paranemista” ei tapahdu. Joissakin kulttuureissa taas uskotaan
vahvasti kohtaloon ja se saattaa vaikuttaa kasitykseen siitd, etta kenenkaan
ihmisen kohtaloon ei voi vaikuttaa ja lasta ei valttamatta koskaan

vieda autismitutkimuksiin tai han ei saa kuntoutusta. Mikali perhe elaa
yhteisollisessa kulttuurissa myos autismia kasitelladn todennakdisesti heidan
omassa yhteisossaan. Perheen kanssa tehtava yhteistyo taytyykin muodostaa
sellaiseksi, ettd siind otetaan huomioon kulttuuri ja varmistetaan, etta lapsi saa
tutkittuun tietoon perustuvaa ja yksilollisesti suunniteltua tukea.

Tarkeintad on varmistaa, etta kaikki perheet ja lapset saavat tutkittua,
ajantasaista ja paikkaansa pitavaa tietoa autismista, tuista ja palveluista.
Kasityksen muodostumista voi helpottaa, ettad kay laheisten kanssa
keskustelua siitd, mita autismi heille tarkoittaa ja miten he ymmartavat sen
merkityksen lapsen ja heidan oman eldmansa kannalta. Kasityksista kiistely
johtaa harvoin lapsen kannalta toivottuun tulokseen.

Yhteistyon rakentuminen voi vaatia sitkeytta ja ymmarrysta sita, etta
luottamus ei rakennu hetkessa monien eri tekijojen takia. Suomessa toimii
useita eri jarjestdja, joiden puoleen myos ammattilaiset voivat kaantya naiden
asioiden pohdinnassa ja saamaan tukea omaan osaamisen vahvistamiseen ja
erilaisten kulttuuristen kasityksien kanssa tyoskentelyyn.



Suurin osa maailman kulttuureista on yhteisokeskeisia, mutta Suomessa
esiintyy enemman yksilokeskeisyytta. Yhteisollisen kulttuurin tavat elaa
taytyy huomioida perheiden ja lasten kanssa tyoskennellessa nykyista
paremmin erityisesti, kun on kyse vammaisista ja muista erityistarpeita
omaavista maahanmuuttajista.

Tyossani maahanmuuttaja perheiden kanssa huomaan usein, etta
monikulttuuristen perheiden omia arvoja ja tapoja ei osata ammattilaisten
puolelta huomioida tarpeeksi. Perheet yrittavat ymmartaa, mita heilta
odotetaan ja ponnistelevat tehddkseen oikein, mutta koska heidan
kulttuuriaan ei ole osattu huomioida syntyy usein ristiriitoja ja olettamuksia,
jotka vaikeuttavat tai jopa estdvat yhteistyota ammattilaisten kanssa. Jos asiaa
kaydaan perusteellisesti lapi, voin usein huomata, etta kyseessa onkin ristiriita
tai vaarinkasitys, joka olisi voitu valttda kokonaisvaltaisemmalla tutustumisella
perheen tilanteeseen ja heidan yhteisonsa kulttuuriin. Kummatkin osapuolet
ovat ndissa tilanteissa yleensa pyrkineet toimimaan lapsen edun mukaan,
mutta molemmat ovat toimineet vain itselleen tutulla tavalla.

Erityista huomiota tulisi kiinnittaa siihen, etta yhteys perheisiin, yhteisoihin ja
omaan didinkieleen sdilyy ja etta sita kunnioitetaan ammattilaisten puolelta.

Arkisissa asioissa virheita ja vaarinymmarryksia syntyy herkasti, ellei perheen
kulttuuria osata ohjauksessa huomioida. Esimerkkina kuvakommunikaation
kaytto, jota perheen kanssa opetellaan lapsen kommunikaation tueksi.

Siina taytyy aina huomioida, etta kuvat on yksil6llisesti mietitty lapsen
elinymparistdé huomioiden. Perheelle, joka oli tullut Suomeen Etiopiasta,
kerrottiin lapsen hyotyvan kuvien kadytosta kommunikaation tukena.

Heille naytettiin esimerkkina kuvien kaytosta valmiista kuvapankeista tehdyilla
tarinoilla. Kahvinkeitosta 16ytyi valmis kuvasarja ja tyontekija kaytti sita
esimerkkind. Han ei hoksannut, etta perheen tapa keittaa kahvia on oman
kulttuurin mukainen ja hyvin erilainen kuin kuvapankista otettu kuvasarja.

Han ei myoskaan huomannut kertoa, etta perhe voi ottaa omat kuvat ja
kayttaa niita lapsen kanssa. Tassa tapauksessa ohjauksessa unohtui, etta
kaikille perheenjasenille taysin uuteen kommunikaatiomenetelmaan liittyvat
asiat on kdytava rauhassa ja tarkasti lapi. Jos laheisille jaa mielikuva, ettd heidan
oletetaan kadyttavan tyontekijan esimerkkina kayttamaa kuvaa, ja he eivat
itsekdan yhdista sitd omaan arkeen kuuluvaksi voi kuvakommunikaatio jaada
kokonaan kayttamatta tai siita ei ole mitaan hyotya.



Tama perhe ei kdyttanyt kuvia. Esimerkki osoittaa, etta tilanteisiin on usein
|0ydettavissa yksinkertaisia ratkaisuja, kun lapsen ja perheen kulttuuriin tutus-
tutaan tarpeeksi ja tyontekijalla on aikaa keskusteluille,

kysymyksien esittimiseen ja vastaamiseen.
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Mista tukea
voi saada?

LAPSEN KASVUN ja kehityksen tueksi tarvitaan usein kuntoutusta ja tukea,
jota on jarjestettava tuen tarpeiden mukaisesti. Toteutuakseen se vaatii usein
laheisten aloitetta ja aktiivisuutta. Myos vanhemmuutta ja vanhemman
jaksamista tulee tukea sosiaalipalvelujen avulla ja sitdkin on jarjestettava tuen
tarpeen mukaisesti. Kuntoutuksella tarkoitetaan yleensa suunnitelmallista
prosessia, jossa lapsen ja nuoren toimintakyky ja koko elamantilanne

on keskidssa, tuki taas on toimenpide, jolla pyritdan tukemaan ja toteuttamaan
kuntoutuksen toteutumista. Sosiaalinen kuntoutus voidaan ymmartaa
toimintana, jonka tavoitteena on parantaa ihmisen mahdollisuuksia selviytya
arkipaivan toimista, vuorovaikutussuhteista ja toimintaympariston
edellyttamista rooleista (Jarvikoski ja Harkapaa 2011).

Kuntoutuksen keinoin pyritdan vaikuttamaan lapsen ja nuoren toimintakykyyn
ja itsetuntemukseen yksilollisesti asetettujen tavoitteiden mukaan.

Kuntoutus voi olla joko koko elaman jatkuvaa tai tiettyyn elamanvaiheeseen
liittyvaa. Kuntoutuksen ja palveluiden suunnittelun on hyva tapahtua
moniammatillisesti yhdessa lapsen ja laheisten kanssa.

Kuntoutuksen toimenpiteiden ja palveluiden suunnittelussa tulee aina
huomioida lapsen kaikki toimintaymparistot.

Avun ja tuen saaminen voi olla hankalaa, silla lapsille, nuorille ja koko perheelle
tarjolla oleva tuki vaihtelee alueellisesti. Se, ettei autismikirjo ole aina
kuntoutuspaatoksia tekeville ammattilaisille tuttua, aiheuttaa sen, etta laheiset
joutuvat usein itse selvittamaan, minkalaisesta tuesta lapsi voisi hyotya

ja mita kautta sita olisi mahdollista saada. Kuntoutuksen toteutus voi olla
haastavaa, jos omasta kunnasta tai sen lahialueilta ei I0ydy sopivaa ja

vapaana olevaa kuntoutuksen toteuttajaa, terapeuttia tai valmentajaa.
Kuntoutuksen toteutus pirstoutuu usein monille eri toteuttajille ja
kuntoutuksen koordinoija on kdytanndssa silloin laheinen, useimmiten

lapsen vanhempi.

Usein peruspalvelut eivat tue riittavasti autismikirjon lasten perheita ja tasta
seuraa tarve erityispalveluiden jarjestaimiseen. Hankalan tilanteesta tekee
sekin, ettd monet perheet kokevat, etta vaikka tarvetta erityispalveluille
oikeasti olisi, niin heita ei sinne ohjata. Vanhemmat toivovat usein, etta tuki
olisi kokonaisvaltaista niin, ettd emotionaalisen, tiedollisen, aineellisen ja
arviointituen tarpeet tulisi taytettya. (Juvonen 2018) Toivetta ei pitaisi olla
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mahdoton tayttada. Huomio tulisi kiinnittaa siihen, etta erityispalveluihin
ohjataan perhe ja lapsi, joka sen tukea todella tarvitsee ja peruspalveluita
vahvistetaan niin, ettd esimerkiksi lastensuojelun palveluihin ei ohjata perheita
sen vuoksi ettd peruspalveluiden resurssit eivat ole riittavat.

"Ei yksikdan vanhempi hae apua, ellei todella sitd tarvitse.
Ei tdssda maassa, jossa kaikkien pitaa parjata itsekseen.”
Vanhempi

Ammattilaisten taytyy osata soveltaa autismitietoa yksilollisten tilanteiden
mukaan niin, ettei lapsen kehitys ja oppiminen ole kiinni tuen puutteesta tai
siitd, ettd tuki kohdentuu tdysin vaaraan asiaan. Huomioon taytyy myos ottaa,
etta laheisille ei saa jattaa liian suurta takaa asioiden hoitamisesta ja
selvittelyista, silla arki voi olla muutenkin jarjestelyineen laheisille todella
kuormittavaa. Jarjestojen neuvontapalvelut antavat tietoa myos
ammattilaisille ajantasaisen ja paikkansapitavan tiedon saamiseksi.

Perhetta tukee usein enemman se, etta tyontekija selvittaa asioita kuin, etta
antaa jarjeston yhteystiedon ja pyytaa laheisia selvittamaan asioita, silla
selvitettavien asioiden ja tahojen lista on autismikirjon lapsien perheissa usein
loputtoman pitka. Tiedon etsiminen ei saisi itsessdaan aiheuttaa sita, etta
perhettd pompotetaan eri paikkoihin etsimaan tietoa, joka voisi olla saatavilla
yhdelta tyontekijalta ja hanen selvitystyonaan.

Palvelujarjestelmassa ei tunnisteta autismikirjoa riittavasti. Palveluiden
hajanaisuus on iso rasite laheisille, jotka pitavat yhteytta ja selvittavat
asioita usean eri verkoston kanssa on raskasta ja voimia vievaa.
Ammattilaiset voivat omalla toiminnallaan helpottaa laheisten tilanteita
kohtaamalla heidat aidosti ja ottamalla huomioon, etta laheisten tieto oman
lapsen tilanteesta ja koko perheen tarpeista on todellinen.
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Tietoa sosiaalipalveluista

Kuntien verkkosivuilta [0ytyvat yhteystiedot perhekeskuksiin, neuvoloihin ja
alueen sosiaalipalveluihin. Tietoa ja ohjausta palveluihin hakeutumiseen saa
esimerkiksi sosiaalityontekijaltd, sosiaaliohjaajalta tai vammaispalvelujen
sosiaaliohjaajalta. My6s jarjestojen neuvontapalvelut, sairaaloiden
kuntoutusohjaajat ja sosiaalityontekijat antavat tietoa palveluista ja niihin
ohjautumisesta.

Sosiaali- ja terveysministerio (STM) vastaa sosiaalipolitiikasta ja valmistelee
sosiaalihuoltoa koskevan lainsaadannon. Sosiaalihuollon palveluista ja vastuista
voi lukea mm. STM:n sivuilta.

Sosiaalipalveluja on lain perusteella jarjestettava

o tueksi jokapaivaisesta elamasta selviytymiseen

» asumiseen liittyvadn tuen tarpeeseen

» taloudellisen tuen tarpeeseen

 sosiaalisen syrjaytymisen torjumiseksi ja
osallisuuden edistamiseksi

 lahisuhde- ja perhevakivallasta sekda muusta vakivallasta
ja kaltoinkohtelusta aiheutuvaan tuen tarpeeseen

« akillisiin kriisitilanteisiin liittyvaan tuen tarpeeseen

 lapsen tasapainoisen kehityksen ja hyvinvoinnin tukemiseksi

» paihteiden ongelmakaytosta, mielenterveysongelmasta
sekd muusta sairaudesta, vammasta tai ikdantymisesta
aiheutuvaan tuen tarpeeseen

o muuhun fyysiseen, psyykkiseen, sosiaaliseen tai
kognitiiviseen toimintakykyyn liittyvaan tuen tarpeeseen seka

» tuen tarpeessa olevien henkildiden omaisten ja laheisten
tukemiseksi.

Palvelujen tarve arvioidaan tekemalld palvelutarpeen arviointi. Jokaisella on
oikeus saada palvelutarpeensa arvioiduksi, jollei arvioinnin tekeminen ole
ilmeisen tarpeetonta. Palvelutarpeen arviointi on aloitettava

viipymatta ja saatettava loppuun ilman aiheetonta viivastysta.

Kiireelliset palvelut on jarjestettava heti.

Arviointia tehtdessa asiakkaalle on selvitettava hanen yleis- ja
erityislainsaadantoonsa perustuvat oikeutensa ja velvollisuutensa seka erilaiset
vaihtoehdot palvelujen toteuttamisessa ja niiden vaikutukset ja muut seikat,

joilla on asiassa merkitysta.

Sosiaalihuollon asiakkaalla on my6s oikeus saada omatydntekija, jonka
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tehtdvana on asiakkaan tarpeiden ja edun mukaisesti edistaa asiakkaan
palvelujen jarjestymista palvelutarpeen arvioinnin mukaisesti.

Sosiaalihuoltolain mukaisiin yleisiin sosiaalipalveluihin kuuluvat
» Sosiaality6 ja sosiaaliohjaus
» Sosiaalinen kuntoutus
e Perhetyo
» Kotipalvelu ja kotihoito
e Omaishoidon tuki
e Asumispalvelut
» Laitospalvelut
o Liikkumista tukevat palvelut
» Paihde- ja mielenterveystyo
» Kasvatus- ja perheneuvonta
» Lapsen ja vanhemman vilisten tapaamisten valvonta
e Omaista ja ldheista hoitavan henkilon vapaat

Erityislainsaadannon perusteella tarjottavia kunnallisia sosiaalipalveluja ovat
mm. vammaispalvelut, kehitysvammaisten erityishuolto,

tdydentdva ja ehkaiseva toimeentulotuki, lastensuojelu, kuntouttava
tyotoiminta, lapsen huoltoon ja tapaamisoikeuteen liittyva sovittelu,
perhehoito ja omaishoidon tuki.

Suurin osa sosiaalihuoltolain mukaisista sosiaalipalveluista on ns.
maararahasidonnaisia palveluja, joiden mydntamisessa kunta voi kayttaa
harkintaa lain asettamissa puitteissa. Myos nadiden palvelujen
myontamisen pitaa kuitenkin aina perustua yksilolliseen palvelutarpeen
arviointiin, eikd mitdan asiakasryhmaa voida sulkea palvelun piirista
kunnan ohjeistuksen perusteella.

Koska palveluja ja ohjaavaa lainsaadantoa on paljon, ryhmitellaan
palveluja usein elinkaarimallin mukaisesti lapsiperheiden, tyGikaisten ja
ikaantyneiden palveluihin, vaikka ne perustuisivatkin samaan
lainsaadantoon. Lapsiperheita hyodyttavia palveluja ovat mm. kotipalvelu,
perhetyd ja kasvatus- ja perheneuvonta. (STM. 2022)

Sosiaalipalveluihin on uutena kirjattu, etta lapsiperheilla on vahva oikeus
kotipalveluun ja se voi parantaa useiden perheiden tilannetta tulevaisuudessa.
Sosiaalihuoltolakiin (2023) on kirjattu sadannokset vammaisille henkilGille
jarjestettavista sosiaalihuollon erityispalveluista. Tavoitteena laissa on, etta
myos autismikirjon ihmiset saisivat heille tarkoitettuja palveluita entista
paremmin.

Vammaistukea myonnetdan toimintakyvyn ja tuen tarpeen mukaan,

ei diagnoosin perusteella. Alle 16-vuotiaan vammaistukea voi hakea silloin, kun
hoidon ja tuen tarve on tavallista suurempi ja sen kesto on yli 6 kuukautta.
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Lisdtietoa lasten vammaistuesta saat Kelan sivuilta. Hakemusten tayttaminen
on usein haastavaa ja siihen onkin tehty vinkkilista, joka [0ytyy
Palvelupolkumallin sivustolta (Palvelupolkumalli. 2022). Yli 16 -vuotiaille
vammaistukea voidaan myontaa, jos hakijan toimintakyky on ollut heikentynyt
vahintaan yhden vuoden ajan (Kela. 2022).

Perheenjasen, joka huolehtii lapsestaan tai muusta laheisestaan, joka
tarvitsee sairaudestaan tai vammaisuudestaan johtuen erityista hoivaa, on
omaishoitaja (THL. 2022). Osa autismikirjon lasten laheisida on myos
omaishoitajia ja saa omaishoidon tukea. Tuki on lakisdateinen yleiseen
jarjestamisvelvollisuuteen kuuluva palvelu, jonka jarjestamisesta kunta
huolehtii maararahojensa puitteissa. Omaishoidon tuen myontamisen
lahtokohtana on, ettd hoidettavan omainen tai laheinen haluaa ryhtya
omaishoitajaksi ja hoidettava hyvaksyy hanet hoitajakseen. Omaishoidon tukea
myonnetaan sitovuuden ja/tai vaativuuden perusteella. Omaishoitolain 2 {f:n
mukaan omaishoidon tuella tarkoitetaan kokonaisuutta, johon kuuluvat
hoidettavalle annettavat tarvittavat palvelut, omaishoitajalle maksettava
hoitopalkkio ja vapaa omaishoitoa tukevat palvelut. (THL. 2022)
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Tietoa kuntoutuksista

Kuntoutusta jarjestavat paaosin Kela, terveyskeskukset, sairaalat, kunnat,
yksityiset toimijat, mutta my6s vakuutusyhtiot ja osa jarjestoista.

Kelan kuntoutusta ovat esimerkiksi sopeutumisvalmennus, toimintaterapia,
fysioterapia jne. Kelan kuntoutuksiin voi tutustua Kelan nettisivuilta tai kysya
neuvoa Kelan palvelunumerosta. Muista kuntoutuksista neuvoa saa kunnan
sosiaalihuollosta. Kuntoutuksen jarjestdjan voit tarkastaa jarjestojen
neuvontapalveluista tai kunnan sosiaalitoimesta esimerkiksi sosiaaliohjaajalta.

Tarvittavat lausunnot ja neuropsykologiset tutkimukset vaihtelevat Kelasta
haettavan tuen, kuntoutuksen ja etuuden mukaan. Kuntoutusta varten
tulee aina olla laakarinlausunto. Neuropsykologista kuntoutusta
haettaessa tarvitaan myds neuropsykologin tekemat tutkimukset ja
lausunto. Neuropsykologisen kuntoutuksen tavoite on parantaa lapsen
oppimis- ja toimintakykya. Kuntoutuksessa kaytetaan hyvaksi lapsen
vahvuuksia ja tuetaan hanen itsetuntoaan. Kuntoutuksen suunnittelussa
otetaan huomioon lapsen ja perheen kokonaistilanne ja muu hoidon tarve.
(Mielenterveystalo n.d.)

Vaativaa ladkinnallista kuntoutusta haettaessa laakarinlausunnon tulee
olla tehtyna julkisella puolella, mutta muita kuntoutuksia hakiessa
ladkarinlausunto saa olla myds yksityiselta puolelta. Kelasta voi selvittaa
kuntoutuksen edellytykset ja tarvittaessa pyytaa apua Kelan virkailijalta,
terveydenhuollosta tai sosiaalipalveluista.

Kelan kuntoutuksia haettaessa, tulee hakijalla olla erikoisladkarin laatima
lausunto kuntoutuksen tarpeesta, usein ladkarinlausunto B tai vastaava ja oma
(laheisen tekema) hakemus kuntoutukseen. Tarvittava ladkarinlausunto on
merkitty kuntoutushakulomakkeeseen. Kela ei ratkaise hakemuksia pelkan
diagnoosin perusteella ja timan vuoksi huolella tehty erikoisladkarin lausunto,
ja hakemuslomakkeen tayttaminen on paras apu kuntoutusta haettaessa.
Myds lapsen toimintakyvyn ja tuen tarpeiden kuvaus on usein ratkaisevassa
asemassa. Kelan kuntoutuspaatoksista voi myds valittaa ja tieto valitusreitista
tulee kuntoutuspaatoksen mukana. Kela voi jarjestaa kuntoutusta neljalla eri
tavalla; ammatillisena kuntoutuksena (aikuisille), vaativana laakinnallisena kun-
toutuksena, kuntoutuspsykoterapiana ja harkinnanvaraisena kuntoutuksena.
Kuntoutusta tuottavat Kelan hyvaksymat palveluntuottajat.

Tassa oppaassa kaydaan lapi [ahinna lapsille tarkoitettuja kuntoutuksia, mutta
Kelan sivuilta I6ytyy tarkempia tietoja eri kuntoutuksista.

Harkinnanvaraisena kuntoutuksena jarjestetaan kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseja, moniammatillista yksilokuntoutusta,
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neuropsykologista kuntoutusta seka erilaisia kehittamishankkeita.

Lapsen diagnoosin asettamisen jalkeen ensimmaisten joukossa

suositellaan usein maksutonta sopeutumisvalmennuskurssia, jotka ovat koko
perheelle suunnattua ryhmamuotoista kuntoutusta.

Kurssin tavoitteena on, etta lapsi ja perhe saa monipuolista ohjausta ja
neuvontaa seka keinoja jatkaa tdysipainoista elamaa (Kela 2022).

Kurssien aikana on mahdollisuus tavata ja vaihtaa kokemuksia vertaisten
kanssa.

LAKU-perhekuntoutus on moniammatillista kuntoutusta. Se tarjoaa
kaytannonlaheista tukea 5-15-vuotiaille lapsille ja nuorille, joilla on ADHD,
autismikirjon hairio tai Touretten oireyhtyma. Oma vayla kuntoutus on
16-29-vuotiaille nuorille ja nuorille aikuisille suunniteltu kuntoutus.

Silla tuetaan nuoren paasya koulutukseen ja sijoittumista tyomarkkinoille.
Molemmista saa lisatietoa Kelan sivuilta. (Kela. 2022)

Lihteet:
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Perheen kokonaistilanne
huomioon

Riikka, vanhempi

Vuosien varrella olen usein huomannut toivovani, etta ammattilaiset
muistaisivat kukin tahollaan tarkkailla perheen kokonaistilannetta ja meidan
vanhempien jaksamista ja suoriutumista kuntouttavassa arjessa.

Lapsen kuntouttava arki voi myo6s koitua hanta huoltavan aikuisen
uupumukseksi, loppuun palamiseksi, masennukseksi ja jopa tyopaikan
menetykseksi. Silta tieltd ei valttamatta ole enda paluuta verotuloja
tuottavaksi ja hyvinvoivaksi kansalaiseksi.

Oikea-aikaisella ja tarkoituksenmukaisilla palveluilla ja -ohjauksella voidaan
tukea autismikirjon lapsen perhetta merkittavasti arjen kuntouksessa.
Perheen kokonaistilanteeseen pitdisi oikeasti paneutua, silla terapeuttien,
varhaiskasvatuksen ja koulun kanssa tehtavassa yhteistyossa painopiste on
lahes poikkeuksetta yksilotasolla, eli lapsessa, ei koko perheessa.

Hyva palveluohjaus tuntuu valitettavasti olevan enemman tarua kuin totta, silla
liian usein olen itse joutunut etsimaan ja ehdottamaan sopivaa palvelua

tai taistelemaan kuntoutussuunnitelmaan kirjattujen tukitoimien puolesta.
Mikaan ei ole vanhemmalle turhauttavampaa kuin kertaalleen sovituista
asioista taisteleminen. Yksinkertaisinta olisi se, ettd sosiaali- tai
vammaispalveluista olisi aina edustus kuntoutussuunnitelmaa tehtaessa, jottei
suunnitelmaan tulisi alun perinkadan kirjatuksi tukitoimia, joita ei kuitenkaan
pystyta tai haluta myontaa esimerkiksi rajallisten resurssien vuoksi, vaikka niille
on pystytty osoittamaan selkea tarve.

Hyvan palveluohjauksen tulisi olla sellaista, ettd se vastaa perheen todelliseen
tarpeeseen. Kun diagnoosien maara alkoi omassa perheessani monistumaan
ja me vanhemmat viestitimme vasymystamme vammaispalveluun, niin meille
osoitettiin erityisperhetyota, jonka painopiste oli siing, etta tyontekijat tulivat
meille kotiin opettamaan meille, miten elda arkea usean kehityshairidisen
lapsen kanssa. Me emme edes ihan ymmartaneet miksi tahan paadyttiin, silla
arki kylla sujui, mutta se vain oli todella kuluttavaa neljan alle kouluidisen
kanssa, joista viela useilla oli erityistarpeita. Nama erityisperhetyon kaynnit
eivat varsinaisesti helpottaneet vasymyksessa, vaan toivat yhden
kuormittavan ja aikataulutettavan tapaamisen ja sita edeltavan
paniikkisiivoushetken jokaiseen viikkoon. Siivouksesta oli toki hyotya ihan
yleisella tasolla, mutta huvittavinta oli kuitenkin se, etta parin kerran jalkeen
tyontekijatkin jo totesivat meidan vanhempien toteuttavan useampia toimia,
kuin mita he olisivat edes osanneet meille opettaa. Roolit kaantyivatkin
ylosalaisin, opettajista tuli oppilaita — oppilaista opettajia.
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Se jalkeen tapaamiset olivatkin sitten rentoja ja vahan tyontekijan

mukaan ne toteutuivat yhteisina keskustelu- ja leikkihetkina, tai meidan
vanhempien mahdollisuutena kayda kavelylla. Virallisesti tata
erityisperhetyota piti toteuttaa vain vanhemman tai vanhempien lasna ollessa
ja muistelenkin lammolla maalaisjarkista tyotekijaa, joka uskalsi saantoa rikkoa
tarjotakseen meille edes satunnaisia lepohetkia arkeen. Erityisperhetydjakson
paatyttya tyontekijat raportoivat vammaispalvelulle jakson tuloksista todeten
itsensa tarpeettomiksi ja suosittelivat tilapdishoitoa lapsille, jotta me
vanhemmat jaksaisimme yllapitaa hyvaa arkea.

Perheeseen ei voi loputtomasti kaataa velvoitteita, vaan pitaa aina muistaa
tarkistaa, ettd vanhempi on ihan oikeasti vastaanottavainen ja
toimintakykyinen. Jos vanhempi saa nipin napin lapsen perustarpeet
tyydytettya ja terapiakdynnit hoidettua, on vain hukkaan heitettya rahaa
tarjota heille tukiviittomakurssia tai koko perheelle kuuluvaa autismiohjausta.

Vanhemmalle voi olla vaikea paikka myontaa, ettei parjaa oman lapsensa
kanssa tai, ettd on niin vasynyt, ettei arki enaa suju. Itsekin olen syyllistynyt
kulissien yllapitoon. Esittanyt, ettd perheessa kaikki on hyvin ja hyvin jaksetaan.
Ainoa seuraus oli yhtakkinen katastrofi, kun toinen vanhemmista romahti.
Pitkittynytta kuormitusta ei silloin endaa minimitilapaishoidoilla saatukaan
kuitattua. Kukaan ei tieda olisiko varhaisempi hoitoapu auttanut meita
molempia jaksamaan, mutta varmaa on, ettad tapahtuneen inhimillinen lasku

on hirvittavan suuri. Sittemmin avun pyytaminen on ollut minulle helpompaa,
joskin my6s pakon sanelemaa, koska meidan perheessimme on nyt vain yksi
vanhempi.

86



Tukea
varhaiskasvatukseen,
koulunkayntiin

ja oppimiseen

VARHAISKASVATUKSEEN ja opetukseen osallistuvalla lapsella on oikeus saa-
da yksilollista ja riittavaa tukea. Laadukas varhaiskasvatus on tarkeaa
myohemmalle oppimiselle, ja siksi lapsella on oltava oikeus oikea-aikaiseen
tarvitsemaansa tukeen. Kaikille sopiva koulu edellyttaa yksilollista ja riittavaa
tukea seka kouluympariston ja pedagogiikan esteettomyytta ja
saavutettavuutta. On varmistettava, ettd kouluilla on tarvittavat resurssit ja
riittdva osaaminen kehittaa toimintakdytantojaan kaikkia lapsia ja heidan
yksilollisia tarpeitaan huomioiviksi. (Autismiliitto) Autismikirjon lapsi viettaa
koulussa huomattavan osan lapsuuttaan, eikd hanen tarpeitaan voi

jattaa kaikkia niita vuosia huomiotta.

Varhaiskasvatukseen osallistuvalla lapsella on oikeus saada kehityksensa,
oppimisensa ja hyvinvointinsa edellyttamaa yleistd, tehostettua tai

erityista tukea. Tuki voi olla pedagogista, hoidollista tai rakenteellista.

Kaikki tuen muodot ovat kaytettavissa yleisessa, tehostetussa ja erityisessa
tuessa. Yleinen tuki toteutetaan osana varhaiskasvatuksen perustoimintaa.
Tehostetusta ja erityista tuesta tehdaan hallintopaatos. Myos yleisessa tuessa
tehdadan hallintopaatos, jos lapsi tarvitsee tukipalveluja, kuten koko- tai
osa-aikaista erityisopettajan opetusta tai tulkitsemis- ja avustamispalveluja.

Perusopetuslain mukaan oppilaalla on oikeus saada opetussuunnitelman
mukaisen opetuksen ohella oppilaanohjausta ja riittavaa oppimisen ja
koulunkaynnin tukea koko perusopetuksen ajan. Tukea on annettava heti, kun
tuen tarve ilmenee. Oppilas saattaa tarvita oppimisessa ja koulun-

kaynnissa tukea tilapaisesti tai pitempiaikaisesti. Tuen tarve voi vaihdella
vahdisesta vahvempaan tai oppilas voi tarvita monenlaista tukea yhta aikaa.
Koulun antama tuki riippuu vaikeuksien laadusta ja laajuudesta.

Monet oppimisvaikeuksia aiheuttavat tekijat voidaan tunnistaa jo ennen
koulunkaynnin alkua paivahoidon tai esiopetuksen aikana. Oppimisen tai
koulunkaynnin vaikeuksia voi ilmetd myos perusopetuksen aikana.

Mita aikaisemmin oppilas saa tukea, sitd paremmin valtetdan vaikeuksien
lisdadntyminen ja kasautuminen. On tadrkeaa turvata tuen saumaton
jatkuminen lapsen siirtyessa varhaiskasvatuksesta esiopetukseen,
esiopetuksesta perusopetukseen seka koulunkdynnin muissa eri vaiheissa.
(OPH 2022)
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Minun
tapani oppia

Aida A. 10 v, autisti

Jotta mina pystyn oppimaan, tulisi luokassa olla enintaan viisi rauhallista
oppilasta. Suurin osa meista autisteista haluaisi olla alle kymmenen ihmisen
luokassa. My6s rauhallinen aistiymparisto on tarpeen. Jokainen siirtyma
kuormittaa, kun esimerkiksi mennaan valitunnille, toiseen luokkahuoneeseen
tai ruokalaan. Itselleni yli kaksi siirtymaa on jo todella paljon. En pysty
esimerkiksi olemaan ollenkaan ruokalassa, koska se kuormittaa minua sitten
niin paljon, ettd en enaa ruokailun jalkeen pysty oppimaan. Minun on helpompi
opiskella nopeaan tahtiin urakalla, yksi aine kerrallaan, jollekin muille se taas
on hankalaa. Lyhennetty koulupaiva ilman taukoja ja siirtymia, voi olla joillekin
tarpeen. Jotkut haluavat opiskella nopeammin kuin normaalisti ja toiset taas
hitaammin kuin normaalisti. Kaikkein tarkeinta on, ettd opettajalla on
kokemusta ja hyva koulutus autismista.

Naita asioita ei kannata tehda autistisen oppilaan kanssa

» Alkai ikina kdyttiko fyysista kiinnipitoa vaan ennakoikaa,
jotta emme kuormitu liikaa.

» Alkia jattiko tukitoimia pois sen takia, etti teidin mielestinne
autismi ei ndy koulussa.

» Alkia salailko meidin autismiamme, on hyvi, etta kaikki
oppilaat ja opettajat tietavat autismista.

Mita kannattaa tehda autistisen oppilaan kanssa

» Ali oleta, ettd tiedit meisti jotain. Kysy meilti ja meidin
vanhemmiltamme, he tietdvat.
Ole rehellinen ja avoin, selita asiat hyvin, aivan kuten tekisit aikuisille.
Muista ennakointi, toistot ja selkea aikataulu. Ne ovat tarkeita.
Huomioi, miltd meistad tuntuu, vaikka emme aina uskalla
tai 16yda siihen sanoja.

» Anna meille tilaa, omaa aikaa ja rauhaa. Ole ymmartava
aikuinen, niin jaksamme paremmin.

» Muista, ettd emme ole epareiluja tai itsekkaita. Joskus emme
vaan pysty joustamaan ja tarvitsemme aikuisen ymmarrysta.

» Asiat, jotka ovat muille helppoja, voivat olla meille todella vaikeita.
Esimerkiksi ryhmaliikunta.

» Pakottaminen ja vahattely saa meidat pelkaamaan
ja ylikuormittumaan.
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Tuen jarjestaminen

Varhaiskasvatuksen yleinen, tehostettu ja erityinen tuki

Kaikki varhaiskasvatuksessa olevat lapset saavat tarpeidensa mukaan
yleista tukea. Lapsi voi tarvita tukea esimerkiksi pukemisessa,
siirtymatilanteissa, kaverisuhteissa, leikkimisessa tai kielen kehityksessa.
Lasta tuetaan yksilollistamalla varhaiskasvatuksen pedagogista toimintaa.
Tukea annetaan niin kauan kuin lapsi sita tarvitsee.

Tehostettua tukea annetaan, jos yleinen tuki ei riita lapselle.

Tehostettu tuki voi olla lyhyt- tai pitkaaikaista ja sitd annetaan niin kauan kuin
lapsi tarvitsee. Tukitoimet ovat saanndllisia ja samanaikaisesti voi toteutua
useita eri tukitoimia. Tehostetun tuen aloittaminen ei edellyta diagnoosia.
Tehostetusta tuesta ja sen aikana tarvittavista tukitoimista tehdaan
hallintopaatos.

Erityinen tuki on vahvin tukimuoto. Erityista tukea annetaan, mikali tehostettu
tuki ei ole riittavaa, tai kun lapsi tarvitsee sita esimerkiksi vammasta,
sairaudesta tai kehityksen viivastymasta johtuen. Tukitoimet suunnitellaan
aina yksilollisesti. Erityinen tuki on jatkuvaa ja kokoaikaista tuen tarvetta, jonka
aikana on kaytdssa useita eri tukimuotoja ja tukipalveluita. Erityisen tuen
aloittaminen ei edellyta diagnoosia tai kuntoutustarvetta, eika aikaisempaa
tehostetun tuen antamista. Erityisesta tuesta ja sen aikana tarvittavista
tukitoimista tehdaan hallintopaatds. (OKM. 2022)

Opetuksen tuen tasot ja tukimuodot

Tuen tarpeen varhaiseksi havaitsemiseksi oppilaan tilannetta tulee seurata ja
aloittaa tuen antaminen heti, kun siihen ilmenee tarvetta. Yhteisty6 oppilaan ja
huoltajan kanssa on tarkeaa seka tarpeiden selvittdmisen etta tuen
suunnittelun ja onnistuneen toteuttamisen kannalta. Oppilaan saaman tuen
tulee olla joustavaa, pitkdjanteisesti suunniteltua ja tuen tarpeen mukaan
muuttuvaa. Tukimuotoja kaytetaan seka yksittdin ettd yhdessa toisiaan
tdydentdvina. Tukea annetaan niin kauan ja sen tasoisena kuin se on
tarpeellista.

Oppimisen ja koulunkdynnin tuen kolme tasoa ovat yleinen, tehostettu ja
erityinen tuki. Naista oppilas voi saada kerrallaan vain yhden tasoista tukea.
Tukimuotoja ovat esimerkiksi tukiopetus, osa-aikainen

erityisopetus, avustajapalvelut ja erityiset apuvalineet. Jokaisella tuen tasolla
voidaan kayttaa kaikkia eri tukimuotoja lukuun ottamatta erityisen tuen
paatokseen perustuvaa erityisopetusta. Lisaksi oppilas voi saada
perusopetuslaissa sdddetyn oppimisen ja koulunkdynnin tuen rinnalla
oppilas- ja opiskelijahuoltolaissa saadettya yksilokohtaista oppilashuoltoa.
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Yleinen tuki

Yleinen tuki on ensimmainen keino vastata oppilaan tuen tarpeeseen. Tama
tarkoittaa yleensa yksittaisia pedagogisia ratkaisuja seka ohjaus- ja tukitoimia,
joilla tilanteeseen vaikutetaan mahdollisimman varhaisessa vaiheessa osana
koulun arkea. Yleista tukea annetaan heti tuen tarpeen ilmetessa, eika tuen
aloittaminen edellyta erityisia tutkimuksia tai paatoksia. Tuen tarpeen
kasvaessa oppilaan tulee saada tehostettua tukea.

Tehostettu tuki

Tehostettu tuki on oppilaan oppimisen ja koulunkaynnin jatkuvampaa,
voimakkaampaa ja yksilollisempaa tukemista. Oppilas voi talloin tarvita
useampaa tuen muotoa. Tehostetun tuen aloittaminen, jarjestaminen
ja tarvittaessa palaaminen takaisin yleisen tuen piiriin kasitellaan
pedagogiseen arvioon perustuen moniammatillisesti yhteistyossa
oppilashuollon ammattihenkiloiden kanssa. Tehostettua tukea annetaan
oppilaalle laadittavan oppimissuunnitelman mukaisesti. Yhteistyo ja
suunnitelmallisuus ovat tehostetun tuen toteutumisen edellytys.

Erityinen tuki

Jos oppilaalle annettu tehostettu tuki ei riita auttamaan oppilasta selviytymaan
koulutyosta, tehdaan hanelle pedagogiseen selvitykseen perustuva erityista
tukea koskeva hallintopaatos. Oppilaalle laaditaan henkilokohtainen
opetuksen jarjestamista koskeva suunnitelma (HOJKS), josta on kaytava ilmi
erityista tukea koskevan paatoksen mukaisen opetuksen ja muun tuen
antaminen. Erityinen tuki muodostuu erityisopetuksesta ja muusta oppilaan
tarvitsemasta, perusopetuslain mukaan annettavasta tuesta. Erityisopetus ja
oppilaan saama muu tuki muodostavat jarjestelmallisen kokonaisuuden.
Huoltajan tuki, moniammatillinen yhteisty0 ja yksil6llinen ohjaus ovat tarkeita.
(OPH)

Erityisluokkia ja -kouluja on monissa kunnissa lopetettu, mutta niissa
aiemmin annettu vahva tuki ei ole siirtynyt oppilaiden mukana lahikouluun.
Oppilaan lakisdateinen oikeus kolmiportaiseen oppimisen tukeen ei aina
toteudu kaytannossa. Koulujen ja kuntien mahdollisuuksissa tarjota oppilaille
riittavaa tukea on suuria eroja.

Autismikirjoon kuuluvat tyypillisesti vaikeudet aistisaatelyssa, toiminnan-
ohjauksessa ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Ne altistavat autismikirjon
oppilaat kuormittumiselle kouluymparistossa. Puutteelliset tukitoimet,
avoimet oppimisymparistot seka opetussuunnitelmassa yha enemman
painottuva itseohjautuvuus lisdavat autismikirjon oppilaan stressitasoa, minka
takia heilld voi olla vaikeuksia keskittya ja osallistua opetukseen.

Avoimissa oppimisymparistOissa melu, runsaat nakoarsykkeet, struktuurin
puute, vaihtuvat ja suuret opetusryhmat seka ennakoimattomat siirtymat
kuormittavat autismikirjon oppilaita. Korkea ja pitkaan jatkuva kuormitus
altistaa heitd mielenterveyden ongelmille. Pahimmillaan tasta seuraa
kouluakdaymattomyytta ja syrjaytymista. (Autismiliitto)
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Oppimisen tuen ratkaisut voivat 16ytya ryhmakoon pienentamisesta,
ympariston muokkaamisesta oppilaan tarpeisiin sopivaksi, ruokailun
mahdollistamisesta, ennakoinnista, taukojen maarasta jne. Tarkeinta on, etta
lapsen tarpeita osataan tulkita ja kuulla, ja ne otetaan huomioon. Usein lapsi tai
hanen laheisensa osaa kertoa, mika olisi toimiva ratkaisu, mutta joskus taytyy
vain kokeilla, kunnes oikea tapa |6ytyy. Mikali ratkaisu on sellainen, etta se
vaatii rahaa ja resursseja, taytyy aina pitda mielessa ajatus siitd, mita lapselle
tapahtuu, jos hdneen ei satsata ja kayteta kaikkia mahdollisia resursseja.

Lahteet

Autismiliitto. Verkkosivusto. Osoitteessa: www.autismiliitto.fi . Viitattu 10/2022.

OPH. Verkkosivusto. Osoitteessa: https://www.oph.fi/fi/koulutus-ja-tutkinnot/oppimisen-ja-kou-
lunkaynnin-tuki . Viitattu 10/2022.

OKM. Verkkosivusto. Osoitteessa: https://okm.fi/lapsen-tuki-varhaiskasvatuksessa . Viitattu
10/2022.
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Erityisen
tuen ensiapu

Marika Makinen,
erityisopettaja, erityisen tuen asiantuntija, vaitoskirjatutkija

En haluaisi, mutta tanaan minun on pakko menna kouluun.

Yritdn sita tosissani. Eteisessa odotan oikeaa lahtohetkea.

Voin poistua kotoa vain parillisilla minuuttiluvuilla.

Nyt kello on 14 yli. Suljen kotioven.

Kadulle paastyani iskee epailys: meniko ovi varmasti kiinni ja lukkoon.
Palaan tarkistamaan. Ovella kurkkua alkaa kuristaa, tulee paha olo,
en saa happea. En pystykaan lahtemaan. On pakko palata sisalle.
Ahdistus kasvaa. Miksi kukaan ei ymmarra, etta en kesta koulua.
Siella on liikaa kaikkea.

Ainii. Ihmisia. Tapahtumia. Tiloja. Epéselvii ohjeita. Muutoksia.
Turvattomuutta. Kukaan ei ymmarra minua. Olen erilainen ja rakastan
jarjestysta. Sita etta asiat suunnitellaan ja suunnitelmaa noudatetaan.
Vihaan jatkuvia muutoksia. En ole tyhma, arvostan tietoa ja asioiden
hoitamista virheettomasti. Rauhassa ja yksi asia kerrallaan.

Miksi en saa olla koulussa sellainen?

Edelld olevat ajatukset ovat kuvitteellisia, mutta ne voivat

olla todellisia autismikirjon lapselle tai nuorelle.

Miten vanhempina ja ammattilaisina voisimme tukea autismikirjon
lasta tai nuorta kotona, koulussa ja harrastuksissa?

Ammattiopisto Spesiassa kehitetty erityisen tuen ensiapu lahtee
ajatuksesta, ettd kuka tahansa lahella oleva aikuinen tai ammattilainen

voi tukea autismikirjon lasta tai nuorta. Tukikeinojen kayttoonotto ei vaadi
lapselle diagnoosia tai laakaritutkimuksia. Tuen tarjoajilta edellytetaan
ainoastaan autismikirjon piirteiden tunnistamista ja ymmartamista.

Lapsen tasapainoisen kasvun ja kehityksen seka koulunkaynnin sujumisen
kannalla on tarkeaa, etta tukikeinot otetaan kdyttoon mahdollisimman pian.

Tuen suunnittelussa on ensiarvoisen tarkeaa kuunnella lasta tai nuorta

ja huomioida hanen yksildlliset tarpeensa ja toiveensa. Esimerkiksi koulussa

on kouluarjen lisaksi hyva ottaa huomioon lapsen tai nuoren muu arki ja kou-
lun ulkopuoliset kuormitustekijat. Arjen kokonaiskuormituksella on merkittava
vaikutus oppimiseen. Autismikirjon lapsella/nuorella ylikuormitusta aiheuttavat
usein sosiaaliset tilanteet, aistidrsykkeet, ympariston ennakoimattomuus tai
epaselvyys liittyen esimerkiksi annettuihin ohjeisiin, toimintatapoihin

tai aikatauluihin. Nama yhdessa saattavat muodostaa esteen lapsen/nuoren
kehitykselle ja oppimiselle.
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Erityisen tuen ensiapu perustuu tuettavan lapsen tai nuoren kokonaistilanteen
huomioimiseen seka hanen kiinnostuksen kohteiden, vahvuuksien ja
osaamisen esiin nostamiselle. Vahvuusperustainen opetus ja ohjaus tukevat
parhaiten autismikirjon lapsen tai nuoren oppimista ja mindpystyvyytta.
Aitoihin kiinnostuksen kohteisiin ja vahvuuksiin panostaminen johtavat
parhaimmillaan nuorelle sopivaan ammattiin ja tyopaikkaan.

Oppimista tukeva ymparisté mahdollistaa sosiaalisten taitojen ja
tunnetaitojen oppimisen, antaa tilaa joustavuudelle seka nakee autismikirjon
ominaisuudet erityisina vahvuuksina. Oppimisen tuki edellyttaa kokonaisuuden
tarkastelua ympariston, opetuksen, sosiaalisten suhteiden ja yhteistyon
nakokulmista. Opiskelun tuki edellyttaa opiskeluun liittyvien kasitteiden,
jarjestelmien, ihmisten ja viestinnan "tiekarttaa”. Opiskelu ja
opiskeluymparistot muuttuvat opintojen edetessa. Itseohjautuvuus,
itsendisyyden vaatimukset ja valinnat lisaantyvat, selkeys ja ennustettavuus
vahenevat, sosiaaliset suhteet lisddntyvat, samoin mahdollisuudet muutoksille.
Naiden lisaksi monen nuoren kohdalla my&s opiskelupaikkakunta saattaa
muuttua. Nuoren omilla nakemyksilla ja kokemuksilla on keskeinen merkitys
opiskelujarjestelyille.

Oppimisymparistoon kannattaa kiinnittaa erityista huomiota.

Pohjakartat, selkedt opasteet ja merkityt reitit auttavat autismikirjon lasta

tai nuorta |0ytdmaan oikeaan tilaan. Mahdollisuus valita itselle mieleinen
tyoskentelytila tai istumapaikka voi olla ratkaiseva tekija oppimisen edistdjana
tai estdjana. Ryhmatyoskentelytilanteisiin on hyva kiinnittdd huomiota, silla ne
voivat olla autismikirjon lapselle/nuorelle haastavia. Han hyotyy usein tilasta,
johon voi vetdytya hetkeksi omaan rauhaan pois ympariston arsykkeista.
Musiikin kuuntelu tai muu rentouttava oheistoiminta voi auttaa keskittymaan
ja sithen on hyva antaa mahdollisuus. Ympariston aistikuormituksella, kuten
tilojen akustiikalla ja vareilla on usein iso vaikutus autismikirjon henkilihin.

Oppimisen tuki rakentuu tuen tarpeiden ennakoinnista, opetuksen

selkeista rakenteista, opiskelurutiineista ja oppimistekniikoiden
kayttoonotosta. Tavoitteet, tulevaisuuden nakymat ja omat unelmat liittyvat
olennaisesti my6s koulunkayntiin ja opiskeluun. Niista pitaa keskustella
lapsen ja nuoren kanssa. Autismikirjon lapsi tai nuori voi tarvita apua omien
tavoitteiden ja haaveiden sanoittamiseen. Tavoitteita kohti on hyva edeta
vaiheittain konkreettisten ja saavutettavien osatavoitteiden kautta.

Kouluarkeen ja opetukseen voi luoda ennakoitavuutta ja rakennetta
visuaalisilla aikatauluilla ja tyoskentelyohjeilla. Ne auttavat autismikirjon lasta
tai nuorta ryhtymaan tyohon ja siirtymaan tyovaiheissa eteenpain itsenaisesti.
Esimerkiksi video-ohjeistukset, vr-tekniikka ja tyoskentelya tukevat
digisovellukset auttavat kokonaisuuden hahmottamisessa ja tyon etenemisessa
muistuttaen seuraavasta tyovaiheesta. Digitaalisten sovellusten avulla voidaan
my0s tutustua toimintaymparistoihin etukateen, mika luo autismikirjon
henkiloille ennakoitavauutta ja sen myota turvallisuuden tunnetta.
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Arjen muutoksista, kuten uusista henkiloista, vaihtuvista tyoskentelytavoista,
paikoista tai aikatauluista on tarkeaa kertoa etukateen.

Nain vahennetdan ennakoimattomista asioista aiheutuvaa stressia.
Muuttuvia asioita on hyva kayda lapi perusteellisesti ja konkreettisesti.
Esimerkiksi selvittaen mitd, missa, milloin ja miten muuttuu.

Mita seuraavaksi tapahtuu ja kenen kanssa lapsi tai nuori muuttuvassa
olosuhteessa toimii. Edelld olevat kysymykset ovat ennakoinnin,
strukturoinnin ja visualisoinnin kulmakivet.

Erilaisten oppimistapojen ja niihin liittyvien odotusten avaaminen on
tarkeda. Ryhmassa, pareittain, opettajan johdolla tai itsendisesti opitaan eri
tavoin ja niissa vaaditaan monenlaisia taitoja. Nama taidot on hyva

tehda nakyviksi ja ymmarrettaviksi autismikirjon lapselle tai nuorelle.
Oppiminen ja opiskelu vaativat myos monenlaisia tyoskentelytapoja kuten
tiedon hankintaa, oppimisalustoilla toimimista ja itsendista opiskelua.
Toimintamallien ja tyoskentelytapojen runsas maara saattaa hammentaa
autismikirjon lasta/nuorta. Niiden sijasta selkeys, johdonmukaisuus

ja samankaltaisuus tukevat oppimista ja itseohjautuvuutta.

Kuten tieddmme, sosiaalinen ilmapiiri vaikuttaa olennaisesti oppimiseen,
mielen hyvinvointiin ja positiiviseen minakuvaan. Hyvéksyva ja turvallinen
ilmapiiri tukee oppimista, sosiaalisten taitojen ja tunnetaitojen kehittymista.
Siksi on tarkeaa ennakoida ja jasentaa sosiaalisia tilanteita.

Tata kutsutaan sosiaalisen koodin avaamiseksi. Opiskeluymparistossa
sosiaaliseen koodiin voivat kuulua esimerkiksi projektiopinnot, ryhma-

ja parityot seka tyossaoppimispaikan hankkiminen. Sosiaalinen koodi kertoo,
kuinka tilanteessa toimitaan, miten tyonjaosta ja aikatauluista sovitaan,
miten tilanne etenee ja millaisia vuorovaikutustilanteita niihin liittyy.

Uusien tilanteiden sanoittaminen, kirjoittamattomien sadantojen avaaminen
ja visualisointi ovat tarkeimpia sosiaalisten tilanteiden ennakointikeinoja.
Sosiaalisia taitoja voidaan myo6s simuloida ja harjoitella etukateen.

Nain lapsella tai nuorella on mahdollisuus ymmartaa ja valmistautua
kohtaamaan omaa ja toisten tunteita, kayttaytymista ja toimintatapoja.

Sosiaalisia taitoja ja tunnetaitoja voidaan my0s opettaa ja oppia.
Esimerkiksi oman mielipiteen esittaminen rakentavasti, ristiriitatilanteen
ratkaiseminen, kohteliaasti kieltdytyminen tai himmentavassa tilanteessa
toimiminen ovat arvokkaita ja harjoiteltavissa olevia taitoja kenelle tahansa.

Yhteisty6 koulun, kodin ja muiden lapsen tai nuoren eldmassa olevien
toimijoiden kanssa on tarkeda. Yhteistyo varmistaa, ettd autismikirjon
lapsen tai nuoren kanssa toimitaan johdonmukaisesti ja sujuvasti.
Yhteiset keskustelut avaavat eri nakokulmia ja mahdollistavat ratkaisun
|6ytymisen hankaliinkin tilanteisiin yhdessa lapsen/nuoren kanssa.
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On tarkeda myos seurata, millaista tukea lapselle tai nuorelle on jo tarjottu
seka arvioida, mika keinoista toiminut ja mika ei. Usein toimivat ratkaisut
|oytyvat tarkastelemalla lapsessa/nuoressa tai hanen ymparistossaan
tapahtuvia muutoksia menneen ja nykyisyyden valilla. Moniammatillisella
yhteistyolla autismikirjon lasta ja nuorta voidaan tukea kokonaisvaltaisesti ja
kokonaisvaltainen tuki puolestaan luo perustan tasapainoiselle kasvulle ja
hyvinvoinnille. Mahdollisuuksia ja ratkaisuja [6ytyy aina, kunhan vain
naemme ne.
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Kodin ja koulun toimiva
yhteistyo tukee jokaisen
lapsen ja nuoren hyvinvointia

SARI HAAPAKANGAS, KT, erityiskasvatuksen asiantuntija,
Suomen Vanhempainliitto ry

ASLAK RANTAKOKKO, yhdenvertaisuusasiantuntija,
Suomen Vanhempainliitto ry

Turvallinen ymparisto lapselle ja nuorelle luodaan kodin ja koulun
yhteisessa sylissa — mahdollisuus kasvaa, oppia, kehittya, ja erityista tukea
tarvitsevan lapsen ollen kyseessad, myos arkiymparistdssaan kuntoutua.
Tarkeinta on jokaisen perheen ja jokaisen lapsen kohtaaminen, aito
lasnaolo ja pysahtyminen yhteisen hyvan darelle, halu auttaa oikeasti.
Nahdyksi ja kuulluksi tuleminen ja asettuminen vierelle, joka ikinen

paiva, jokaiselle lapsen osalta. Huoltajia ja sisaruksia unohtamatta.

Hyvaan kohtaamiseen ja aitoon lasndoloon sisdltyy myds asennevapaus

ja ennakkoluulottomuus. Jokainen lapsi ja nuori kohdataan omana itsenaan,
vahvuuksia ja potentiaalin pilkahduksia etsien ja huomioiden.
Kohtaamisissa ovat kulloisiinkin tilanteisiin olennaisesti liittyvan
perustiedon osaamisen lisaksi lasna vahvuusperustainen ajattelu,
positiivinen pedagogiikka ja myonteinen organisaation toimintakulttuuri.

Millainen yhteistyo tukee sita, etta lapsi pystyy oppimaan?

Yhteisty6 kodin ja koulun vililla on parhaimmillaan silloin, kun siina
yhdistyvat vanhempien asiantuntijuus suhteessa omaan lapseensa seka
opetus- ja opiskeluhuollon pedagoginen asiantuntemus rakentavassa
vuorovaikutuksessa. Asiantuntijuuksia yhdistamalla voidaan yhdessa

sopia lapsen hyvinvointia ja oppimista tukevista yksilollisista tukikeinoista.
On tarkeaa olla tietoinen lapsen vahvuuksista, yksilollisista haasteista, ja
hyvinvointia arjessa tukevista keinoista, jotka toimivat juuri talla lapsella.
Jos lapsi ja perhe eivat voi hyvin, ei oppimistakaan tapahdu. Sen vuoksi on
varmistettava ensisijaisesti perustarpeisiin ja hyvinvointiin vaikuttavat asiat,
kuten riittava uni, ravinto, liikunta ja kaverisuhteiden toimivuus.

Muutokset elamassa, mahdollisessa laakityksessa, kotona, koulussa ja
kaveripiirissd seka vaikkapa murrosika vaikuttavat ’paivan kuntoon’

Taman takia on tarkeaa, etta paivittdinen viestinta kodin ja koulun valilla
kulkee saumattomasti ja sujuen niin, etta kaikki lasta kasvattavat ja opettavat
tahot ovat tietoisia missd mennaan. Puhutaan yhteisesta tilannekuvasta juuri
tassa hetkessa - ja myos jaetusta toimintakyvyn ymmartamisesta.

Esimerkiksi WhatsApp-rinki voi tassa toimia Wilman, reissuvihon tai
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sahkopostiviestinndn ohella jouhevana tiedonkulun ja -vaihdannan
kanavana.

Toimivan yhteistyon lahtokohtana on luottamus ja keskindinen kunnioitus,
joka syntyy vain siten, ettda olemme riittavan tuttuja toinen toisillemme.
Yhteistyo toimii, kun kaikilla on ennalta tiedossa yhteistyon ja rakentavan,
osapuolia ymmartavan ja arvostavan keskustelun pelisaannot.

Mika on koulun vastuu ja onko vanhemmalla
vastuuta, joka liittyy koulunkayntiin?

Vastuu kodin ja koulun yhteistyon edellytysten kehittamisesta on opetuksen
jarjestdjalla. Opettajat tekevat kodin ja koulun valista yhteistyota
yhteissuunnittelutydajalla. (OAJ.1. 2022) Opetussuunnitelman perusteissa
todetaan, etta huoltajien osallisuus sekda mahdollisuus olla mukana kouluty6ssa
ja sen kehittamisessa on keskeinen osa koulun toimintakulttuuria.

Yhteistyo lisaa oppilaan, luokan ja koko kouluyhteison hyvinvointia ja
turvallisuutta. OPS edellyttaa, etta huoltajille tarjotaan mahdollisuuksia
tutustua koulun arkeen, osallistua sen toiminnan ja kasvatustyon tavoitteiden
suunnitteluun, arviointiin ja kehittdamiseen yhdessa koulun henkilston

ja oppilaiden kanssa. (OPH. 2022)

Tutustuminen ja saanndllinen keskusteluyhteys kodin ja koulun valilla
helpottaa asioiden hoitamista myos ongelmatilanteissa. Yhteistyon merkitys
korostuu erityisesti muutoksissa, kuten koulupolun nivelvaiheissa tai
paivakodista/koulusta toiseen siirryttaessa. Opettajan tulee toimia
yhteistyossa kotien kanssa. Hanen tulee tiedottaa huoltajia kaikista lapsen
koulunkayntiin ja oppimiseen liittyvista asioista, kuten arvioinnista, oppimisen
tavoitteista, koulun oppimisymparistdista, tyotavoista ja lukuvuoden
tapahtumista. Lue lisdd opettajan vastuista ja velvollisuuksista OAJ:n
verkkosivuilta opettajan vastuut ja velvollisuudet -artikkelista (OA].2. 2022).

Huoltajalla on oikeus paattaa opetuksesta. Hanen tulee saada tietoa

lapsensa saamasta opetuksesta ja huoltajan pitaa tulla kuulluksi.

Huoltajalla on oikeus varmistaa lapsensa opetuksen toteutuminen.

Lisaksi huoltajalla on oikeus yhteistyohon koulun kanssa. Huoltajan velvollisuus
on huolehtia siitd, ettd hanen lapsensa osallistuu opetukseen. (OAJ. 3. 2022)
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Enta jos yhteistyo ei ota sujuakseen?
Mita sitten, jos tuntuu, etta yhteistyo ei vaan toimi?
Kuka ottaa vastuun, etta tilanne muuttuisi ja miten?

Konfliktitilanteiden selvittelyssa auttaa paljon, jos osapuolten valilld on
ehtinyt syntya luottamus aiempien kokemusten pohjalta.

Taman suhteen kodin, paivakodin ja koulun yhteistyon rakentaminen
maaratietoisesti ja tavoitteellisesti vakaalle pohjalle tulee aloittaa jo
varhaiskasvatuksessa. Aina nain ei ole ja luottamus on menetetty, jolloin koti ja
koulu voivat kokea toisensa uhkana ja tahona, jota vastaan pitaa yhteistyon
rakentamisen sijaan taistella. Jos kouluvaella heraa huoli lapsen hyvinvoinnista,
olisi esimerkiksi yhteydenoton lastensuojeluun tapahduttava
yhteisymmarryksessa kodin kanssa. Koulun toimintaa saatelevat lait, mutta
niiden toteutumista ei valvo mikdan muu taho kuin koulu itse.

Myds vanhemmat voivat havaita puutteita koulun toiminnassa esimerkiksi
liittyen erityisen tai tehostetun tuen tarpeisiin.

Aluehallintovirasto voi puuttua koulun toimintaan kantelun perusteella,
mutta se on hidas prosessi, joka johtaa yleensa huomautuksen antamiseen
ja rikkoo huoltajien ja koulun valeja entisestaan ja aivan liian usein
pysyvasti. Aluehallintoviranomaisella ei ole koulussa samanlaista
toimivaltaa kuin varhaiskasvatuksessa tai sosiaalihuollossa. Joskus kodin

ja koulun yhteistyon konfliktissa voi tayttya rikoksen tunnusmerkisto, jolloin
rikosilmoituksen kautta voidaan paasta esimerkiksi yhteiseen

sovitteluun sovittelutoimiston kautta.

Suomen Vanhempainliitto kannustaa osapuolia kohtaamaan toisensa saman
poydan aarella ja kokeilemaan dialogista keskustelua, jossa kaikki

osapuolet tulevat kuulluiksi ja tavoitteena on pyrkia ymmartamaan
tilanteen taustoja, juurisyita ja toisten nakemyksia vaikkei ratkaisua

heti 6ytyisikaan. Ymmarryksen lisadntyessa voidaan paasta prosessin
edetessa my0s osapuolia tyydyttaviin ratkaisuihin. Tallaisessa dialogisessa
keskustelussa voi kayttaa esimerkiksi Eratauko-saation kehittamaa
Erataukomallia seka Rakentavan keskustelun pelisaantoja

(Eratauko-saatio. n.d.).

Tyokaluja sujuvaan kodin ja koulun yhteistyohon

"Kymmenen askelta kohti toimivaa kodin ja koulun yhteistyota -
Kirjauksista kaytantoon” on kouluille suunnattu tydkalu kodin ja koulun
yhteistyon kehittamiseen. Tyokalu auttaa pohtimaan kodin ja koulun
yhteistyon kehittamisen tarpeita ja ottamaan askelia kohti entista
toimivampaa yhteistyota. (Suomen Vanhempainliitto. 2. n.d.)



KESY ja SYKE ovat esimerkkeja valineista, joiden avulla voidaan
konkreettisesti edistaa lapsen ja nuoren osallisuutta hanta itsedan
koskevissa koulun keskusteluissa ja tuen polkujen suunnittelussa.

Kuulluksi ja nahdyksi tuleminen hyvaksyvassa, turvallisessa ilmapiirissa lisaa
myos luottamusta aikuisen ja lapsen/nuoren valilla. KESY- ja SYKE-korttien
avulla my0s itsedan niukasti sanallisesti ilmaisevat tai vastikddan Suomeen
muuttaneet, eri kieli- ja/tai kulttuuritaustan omaavat lapset/nuoret

saavat kerrottua, mita heille kuuluu ja mitka ovat heidan vahvuutensa

ja tuen tarpeensa, vaikkeivat sanoisi keskustelun aikana sanaakaan.
Materiaalit [0ytyvat Valteri-puodista seka ilmaiseksi ladattavina versioina
Suomen Vanhempainliiton sivuilta. (Suomen Vanhempainliitto. 3. n.d.)

Erilaisuus tulee nahda rikkautena, jotta myds lapsemme kasvavat erilaisuutta
arvostaviksi. Yhdenvertaisuutta ja tasa-arvoa koskeva lainsaadanto,

Suomen Perustuslaki seka Lapsen oikeudet tukevat tata periaatetta.

On tarkeaa, etta kaikki lapset ja aikuiset tulevat aidosti nahdyiksi, kuulluiksi
ja osallisiksi kasvuyhteisoissaan. Yhteistyo koulun ja paivakodin kanssa on
parhaimmillaan ongelmia ennaltaehkaisevaa, hyvinvointia, osallisuutta

ja itsetunnon myonteista kehitysta edistavaa tyota.

Lasten osallisuuden edistaminen lahtee aikuisten asenteista

Vanhempaintoiminta ja yhteisollinen opiskeluhuolto ovat luontevia paikkoja
kehittaa paivakotien ja koulujen toimintakulttuuria myos haavoittuvassa
asemassa olevien lasten ja perheiden hyvinvoinnin edistamiseksi.
Ennakkoluuloton yhteistyo voi tuottaa hyvinvointia paitsi koulun seinien
sisapuolelle, aina ymparoivaan yhteisoon ja koteihin ja saakka.

Suomen Vanhempainliitossa on tuotettu tsekkauslista esteettoman, kaikille
saavutettavan tapahtuman jarjestamiseksi vaikkapa paivakodissa, koulussa
tai ympardivan yhteison yhteistyona. (Suomen Vanhempainliitto. 4. n.d.)

Kodin, paivakodin ja koulun yhteisty6ssa lapsi tai nuori tulee aina

nahda toiminnan ja tekojen keskitssa, aidosti osallisena, nahtyna ja
kuunneltuna oman elamansa rakennuspuiden kokoamisessa.

Jokaisen aikuisen on edistettava hanen hyvinvointiaan, osallisuuttaan
sekd hdanen yhdenvertaisuutensa toteutumista yksildllisesti toteutettujen
tuen muotojen myota, hanen arkisissa ymparistoissaan.

Erityista tukea tarvitsevan lapsen ja nuoren osalta huoltajien kanssa
tehtavassa yhteistyossa tulee aina ymmartaen huomioida myos
lahtokohta-asetelma. Se totuus ja todellisuus, ne arjen haasteet, jossa
huoltajat lapsensa kanssa elavat elamaansa ja josta he yhteistyohon vaikkapa
kouluvden kanssa tulevat.
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Huomattavaa on myds moniammatillisuuden olemassaolo.
Moniammatillisuus tarkoittaa parhaimmillaan sita, etta meilla jokaisella, niin
huoltajilla kuin ammattilaisillakin, on tuen tarpeisten lasten usein kompleksisia
tarpeita pohtiessamme kaytdssamme muutakin kuin oma osaamisemme.
Hyodyntakaamme tata laaja-alaista voimavaraa rohkeasti ja
ennakkoluulottomasti ja olkaamme sen myota myds armollisia oman
osaamisemme suhteen. Kukaan ei tieda mistdan erityisyyden lajista

kaikkea. Siina tarvitsemme ammattilaisten ja huoltajien valisen sujuvan
yhteistyon ja ymmartavan vuorovaikutuksen lisaksi ihmisen itsensa
ymmarrystd, omakohtaista kokemusta ja ndkemysta eri tilanteissa

parhaista ratkaisuista ja sitd mielipidetta meidan tulee my6s kunnioittaa.
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Lopuksi

Autismikirjon lasten, nuorten ja heidan laheisten ei tarvitse joutua
valiinputoajiksi tai syrjdytya. Heidan ei tarvitse joutua pyytdmaan ja
taistelemaan, etta he saavat, mita tarvitsevat. Autismikirjoon ei kuulu
syrjdytymisen kokemukset ja itsetuntemuksen heikkous, eika haastava tai huo-
no kaytds. Nama ovat usein reaktiota, jotka syntyvat eri tekijoiden

toimesta ja niiden seurauksina. Vastuu asioiden muuttamiseen on meilla
kaikilla ja omaan toimintaamme voimme my0s vaikuttaa. Lapsi voi muuttaa
omaa kaytostaan ja kehittya taidoissaan, kun hanelle siihen annetaan
tyokaluja, ohjausta ja aikaa.

Voimme ottaa vastuun siitd, ettd autismikirjon lasten kohdalla lasten

oikeudet toteutuvat. Voimme myds ottaa vastuun siitd, ettd laheiset

eivat vasy ja joudu jatkuvasti taistelemaan ja tekemaan valituksia

annetuista negatiivisista paatoksista. Muutos on ehka suurin meille, jotka olem-
me tottuneet tiettyihin toimintatapoihin, mutta muutos kannattaa ja muutok-
siin ryhtyessaan voi myos huomata, etta joustamalla omista

tavoista ja luoduista sddnnoista voi tuottaa toisella hyvinvointia ja
mahdollisuuden osallistumiseen syrjaytymisen sijaan.

Elina Vienonen, Autismiliitto
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