“Autismin olemus: Neurologisen monimuotoisuuden puolesta”

Autismi luottamuksen puutteen aiheuttamana tilana
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Autismia voi tulkita tavallista suuremman haavoittuvuuden ja ympariston negatiivisten vaikutusten

yhdistelman aiheuttamana luottamuksen puutteena (luku 9)

Barry Prizant*, yksi tunnetuimmista nykyisista autismiasiantuntijoista, painottaa miten
hankalimmiltakin tuntuvissa autismitapauksissa on aina saavutettu parhaat tulokset muuttamalla
laheisten ihmisten asenteita ja suhtautumista autisteihin ja heidan kayttaytymiseensa. Autisteissa
néhdaan liian usein 1ahinnd ratkaisua kaipaava ongelma sen sijaan, ett nahtaisiin ihmispersoona, jota
meidan tulisi ymmartad. Tallaisessa suhtautumisessa ongelmana on kunnioituksen ja empatian puute
seka kyvyttdmyys ymmartad, miten kyseinen autistinen ihminen hahmottaa maailmaa ja mita
kokemuksia hdnella on elaméasséaén ollut. Ei yritetd kuunnella riittavasti sitd, mita autistisella ihmisella
itsell&&n on sanottavana, olkoot kommunikointivalineind sitten sanat tai muut vélineet tai kdytosmallit.
Viron sosiaaliministerion lasten ja perheiden hyvinvointiosaston johtaja Signe Riisalo on sanonut [1],
etta erityisesti Virossa on levinnyt myos negatiivinen suuntaus, jossa kaikki lapset ndhdéaan objekteina,
ei subjekteina. Useat autistien parissa tyoskennelleet ihmiset ovat maininneet, ettd suhtautuminen
autistiseen ihmiseen kuin ongelmaan, tai tamén kohteleminen objektina jollain muulla tavalla, ei
koskaan tuota hyvia tuloksia, ja usein se suorastaan pahentaa tilannetta. Autistin kohteleminen
objektina liittyy yleisinhimilliseen, mutta kuitenkin hyvin haitalliseen taipumukseen

esineistaa [reification] abstrakteja kasitteitd — puhuminen autismista ”hairiona” tuo mukanaan sen, etta
autistinen ihminen aletaankin ndhdé tdméan késitteen kautta, pitden hénen kayttaytymistaan aina
“autismihdiriostd” johtuvana. Tallaisen luokittelun tuloksena itse luokiteltu ihminen j&a luokittelijalta
taysin piiloon, ja luokittelu estdd myods mahdollisuuden auttaa autistin ongelmien ratkaisemisessa.
Tallainen suhtautuminen tuo vaistamatta mukanaan sen, ettd myds autistinen lapsi alkaa suhtautua

vanhempiinsa kuin objekteihin, sill4 han peilaa vanhempiensa asennetta. Tat4 kautta myds toisistaan


https://www.youtube.com/watch?v=hProtp3wtuA&t=2596s

vieraantuminen syvenee — sama tekijd, jota pidetddn usein suurimpana ongelmana autismissa.
Autistisen lapsen vanhempien tulisi luottaa lapsensa kasvatuksessa enemman omaan vaistoonsa,
intuitioonsa ja sydameensa kuin ladkareiden méarayksiin ja kirjaviisauksiin — yleinen kokemus on
nayttanyt, ettd niin saavutetaan parhaat tulokset.

My®os Barry Prizantin mielestd autistien kaytosta selittaa padasiassa yliherkkyys. Prizant kayttaa
kyllakin toista, mutta siséllollisesti samaa, sanaa “vulnerable” — haavoittuvuus. Tavallista suurempi
haavoittuvuus erilaisten paivittaisten haasteiden suhteen aiheuttaa autisteille tavallista enemman
emotionaalista epdmukavuuden tunnetta, ahdistuneisuutta ja keskittymisvaikeuksia, joista heidan on
muita vaikeampaa selvita. Taté autistien ominaisuutta Prizant kutsuu dysregulaatioksi.

Talla sanalla saattaa olla harhaanjohtava vaikutus. Kyseessé ei ole sairaus, vaan Prizant selittag, etta
autistiselle tilalle on p&aasiassa ominaista turvallisuuden tunteen ja luottamuksen puute [disability of
trust]. Tama véite sopii hyvin siihen, miten useat tunnetut autistit ovat kuvailleet omaa tapaansa kokea
maailma. Esimerkiksi Daniel Tammet, yksi tunnetuimmista autistisista savant-henkil6ista, on
kertonut, ettd koska han ei lapsuudessaan pystynyt luottamaan muihin ihmisiin, hén loi
ystavyyssuhteita numeroihin, jotka tuntuivat hanesta ennustettavuudessaan ihmisia luotettavammilta.
Michael John Carley, yksi tunnetuimmista autistiaktivisteista, on puolestaan sanonut: “Ahdistuksen
vastakohta ei ole rauha, vaan luottamus.” Carley on myos painottanut luottamuksellisten
ihmiskontaktien luomisen tarkeytta autismissa huolimatta useista sita estavista tekijoista.
Autisti Gunilla Gerland on kirjoittanut kuuluisassa omaelamakerrallisessa kirjassaan “En riktig
manniska”, etta lapsuudessaan han ei tuntenut lainkaan yhteenkuuluvuutta perheenjasentensé kanssa,
silla he tuntuivat vain hauskuuttavan itsedan hanen kustannuksellaan tai suuttuvan hanelle. Han 16ysi
lohdutusta muille kasittaméattomista asioista ja myonsi jalkeenpdin: “Minulla ei ollut aavistustakaan,
etté lohdutusta olisi voinut saada myds muilta ihmisiltéa ”’[2]. Tam& sama Gunilla Gerland, josta tuli
my6hemmin tunnettu autismiasiantuntija, on autismiammattilaisille osoitetussa esityksessaan [3]
painottanut luottamuksellisen suhteen muodostamisen ja sailyttdmisen tarkeytté autististen asiakkaiden
kanssa (Gerland puhuu esityksessa lukuisten “talletusten” tekemisestd ”luottamuksen tilille”, jotta

luottamuksellinen kontakti autistin kanssa ei katkeaisi, jos vélill& vahingoitamme sita tahattomasti).

Prizantin mukaan autistien kolme suurinta haastetta elaméassa ovat:
= |uottamuksen puute omaa kehoa ja ajatuksia kohtaan,

= luottamuksen puute maailmaa ja ulkoista ymparistda kohtaan,



= luottamuksen puute muita ihmisia kohtaan.

Luottamuksen puutetta omaa kehoa kohtaan pahentaa se, etté autisti on elaménsa aikana oppinut
yhteiskunnallisen paineen vaikutuksesta pitdmaan oikeana ja esimerkillisenéd neurotyypillisia kehollisia
reaktioita ja ajatusmalleja, joista hdnen omassa kehossaan ja aivoissaan tapahtuva eroaa melko
voimakkaasti. Tdman vuoksi monet autistit pitavat kehoaan ja ajattelunsa erityispiirteitd puutteellisina
ja ala-arvoisina, vaikka objektiivista syyta téllaiseen suhtautumiseen ei ole.

Luottamuksen puutetta ihmisyhteiskuntaa ja ulkoista ymparistéa kohtaan vahvistaa esimerkiksi
se, ettd yhteiskunta ei huomioi yliherkkié ihmisié ja heidan tarvettaan vélttdd kokemasta liian usein
voimakasta, autisteille usein fyysisid kiputuntemuksia aiheuttavaa, keinotekoisesti luotua visuaalista,
auditiivista, taktiilista jne. melua. Lisaksi yhteiskunta ei huomioi esimerkiksi autistien ennalta-
arvattavuuden ja séannéllisyyden tarpeita — Prizant puhuu esimerkiksi siitd, miten kesa- tai talviaikaan
siirtyminen eli kellojen kd&ntdminen on vaikuttanut autistisiin lapsiin erittdin negatiivisesti, koska
heidan on yhtakkia tehtava samoja asioita eri aikaan.

Luottamuksen puutetta toisia ihmisid kohtaan pahentaa se, ettd autisteille neurotyypillisten kaytos
on arvaamatonta ja usein myos kasittdmatonta, ja etta neurotyypilliset eivat mydskaan pysty
ymmartdmaan autisteja. Autistinen ihminen on menettanyt luottamuksen muita ihmisié kohtaan joko
jonkin suuren trauman tai useiden toistuvien traumojen seurauksena tai muista taysin ymmarrettavista
syistd. N&in ollen autistia voisivat todennakoisesti auttaa eniten sellaiset toiminta- ja
terapiamenetelmat, joiden tarkoituksena on luottamuksen palauttaminen tai henkista tukea tarjoavan
luotettavan ihmisen l6ytaminen.

On otettava huomioon, ettd luottamuksellisen suhteen luominen autistiseen ihmiseen ei voi yleensa
tapahtua tavallisia kommunikointisd&ntdja noudattaen, vaan se voi ennemminkin saada alkunsa
esimerkiksi jonkin luovan tai leikkisan, iloisen yhteisen toiminnan kautta. Barry Prizantin kokemuksen

perusteella autistin luottamuksen voittamisen tarkeimmét tekijat ovat:

= kuuntelutaito — vaikka autistien kielenkayttd voi poiketa tavallisesta paljon ja heidén
itseilmaisussaan voi ilmeté epérdintid ja muita vaikeuksia, olisi kuitenkin valttamatonta yrittaa
kuunnella heitd kéarsivallisesti ja antaa positiivista palautetta — kuunteleminen on

kommunikoinnin perusta;



= paatoksiin osallistuminen — autisti tarvitsee sitd, ettd hdneen suhtaudutaan samanarvoisena
ihmiseng, ja ettd hanen annetaan osallistua omaa eldmé&ansa koskeviin paatoksiin;

= autistin henkisen tilan huomioiminen — jos autisti kayttaytyy dysregulaation vuoksi epasopivalla
tai ei-toivotulla tavalla, huomion kiinnittdmisen tai syyttelyn sijaan tulisi pitaa tauko ja yrittaa
ymmartaa hanen emotionaalista tilaansa ja sitd, mitd voitaisiin tehda hanen
epamukavuudentunteensa tai ahdistuneisuutensa vahentamiseksi;

= sosiaalisten saantojen selittdminen — sosiaaliset sadnnot aiheuttavat autisteissa usein
hdmmennystd, joten on hyvéa kéyttaa erityisesti aikaa siihen, ettd keskustelee autistin kanssa naisté
saannoista ja siitd, miksi on jarkevaa pitaa niista kiinni;

= onnistumiseen keskittyminen kritiikin sijaan — yrita kiinnittd4d vahemman huomiota siihen, mita
autisti tekee mielestasi vaarin, al&ka yritd muuttaa hantd, vaan arvioi sen sijaan hénen
edistysaskeleitaan — luottamuksen liséksi se kasvattaa myds autistin itsetuntoa;

= herkkyys ja empatia — on tarkeéd, ettd autistien kanssa kommunikoitaessa ollaan tarkkaavaisia ja
intuitiivisia eika anneta yleisten k&sitysten autismista vaikuttaa;

= huumorintaju, optimismi, positiivisuus — synkkyys, negatiivisuus, sarkasmi ja traagisuus tulee
jattaa syrjaan autistien kanssa kommunikoitaessa;

= kunnioittava, kiinnostunut ja ystavallinen suhtautuminen;

= joustavuus — usein autistien kanssa toimittaessa noudatetaan yksityiskohtaisesti vakiosuunnitelmia
tai [dhestymistapoja, jotka eivat valttamatté sovi juuri kyseiselle ihmiselle, mika tulisi ottaa
huomioon;

= mielikuvitus ja leikkisyys — “laatikon ulkopuolelta” -ajattelu, joka auttaa 16ytamaan yhdistavaa

toimintaa tai kommunikointitapoja.

Miksi autistien on kuitenkin niin vaikeaa saavuttaa toisten ihmisten kanssa kommunikoidessaan
luottamuksellista, valitonta ja luonnollista kontaktia, joka ei tuntuisi autistien mielesta teenndiselta tai
epéaidolta? Eckhart Tolle vastaa tdhan kysymykseen kirjassaan “Uusi maa”, késittelematta kuitenkaan
autismiaihetta suoraan. Sen mukaan sosiaalisessa kanssakédymisessa on yleensé normina alitajuntainen
halu laajentaa omaa egoa eli illusorista mindkuvaa kommunikoinnin valityksella. Tolle mainitsee
tastd esimerkkin tavallisessa kommunikoinnissa yleisen “nimien mainitsemisen” (name dropping),
joka tarkoittaa sellaisten tunnettujen ihmisten nimien mainitsemista, jotka puhuja tuntee, tai joiden

kanssa han on ollut tekemisissa. Mitd enemman kontakteja on tunnettuihin ihmisiin, sita tarkedmpana



ja prominentimpana useat ihmiset tuntuvat pitévan itseddn. Mydskaan sinun kanssasi kommunikointi
ei merkitse heille yleensa mitd&dn muuta kuin kuvitelmaan perustuvan minékuvan
taydentamismahdollisuutta, esimerkiksi lisdamélla nimesi omaan mainittavien nimien varastoonsa” —

jos olet riittdvan kuuluisa tai tunnettu.

Oman itsetunnon puutteita yritetddn korvata myos esimerkiksi kartoittamalla tietoisesti tai
tiedostamatta keskustelukumppanin ominaisuuksia, jotka vaikuttavat huonommilta kuin omat
ominaisuudet. Jos tallaiset ihmiset tuntevat, etteivét saa sinusta materiaalista hyotya eivatka voi
taydentdd omaa minakésitystaan, voit havaita taydellista valinpitamattomyytta sinun suhteesi. Hyvin
yleistd on myds oman egon ponkittdminen toisen kustannuksella negatiivisuuden kautta (viha,

syyttaminen, valittaminen, halveksunnan ja paremmuuden ilmaisu).

Omaan pseudominaan samastuminen (toisin sanoen samastuminen sellaisiin asioihin kuin sosiaalinen
padoma, auto, talo, ammatti tai korkeampi asema organisaatiossa, sukupuolirooli jne.) vieraannuttaa
ihmiset tdysin itsestadn ja tekee samalla valittomén ja aidon kontaktin saavuttamisesta muiden kanssa
mahdotonta. Egon halu tdydentaa itsedén jollain tavalla keskustelukumppanin tai timan maineen
kautta, tai tuntea itsensa erityisemmaéksi olemalla jossain keskustelukumppanin vastakohta, ei dominoi
aidossa kommunikaatiossa. Aito kontakti edellyttéda hetkessa lasna olemista ja ehdotonta, taka-
ajatuksetonta seké salattuja toiveita siséltamatontd keskittymisté keskustelukumppaniin ja tdmén viestin

ymmértamiseen.

Uskon, etté tallaista pseudominddn samastumista esiintyy myos autistien omassa suhtautumisessa, silla
meille ei ole yleensa opetettu muuta, kommunikoimaan tietoisempana omasta egostamme. Uskon
kuitenkin, etté autistit kokevat kuilun pinnallisen ja aidon, vélittdmist& ja vastavuoroisuutta arvostavan
kommunikointitavan valilla muita tarkemmin ja kipedmmin. Se on autisteille suuri liséstressié ja -
arsytysta aiheuttava tekija, jonka vuoksi autistien on usein pakko rajoittaa kommunikointiaan minimiin
tai ainoastaan verkossa tapahtuvaan kanssakdymiseen, jossa tiedostamaton egoon liittyva
suhtautuminen ei ole niin ilmeistd kuin todellisuudessa tapahtuvassa kommunikoinnissa. Samanlaisen
kommunikointikuilun mainitsee myds Susan Cain introverttiuden ja ekstroverttiyden tapauksessa:
introvertit pitdvat enemman ihmisistd, joiden kanssa he ovat tekemisissa ystavallismielisissa
yhteyksissa ja yhteistyota tehdesséén; ekstrovertit puolestaan pitdvat enemman ihmisista, joiden kanssa

he tuntevat kilpailevansa, ja jotka kayttavat heidan kanssaan voimakasta ja aggressiivista



kommunikointitapaa. Ta&ma tarkoittaa, ettd ekstrovertimmalle ja neurotyypillisemmalle ihmiselle
“hyvit suhteet” eli tyydyttdva kommunikointi toisen ihmisen kanssa tarkoittaa sité, etté
molemminpuolisen ystavallisyyden liséksi esiintyy kuitenkin jollain tasolla my0ds vastakkaisuutta.
Vastakkaisuus tarjoaa ekstroverteille tarvittavaa jannitysta seka kiihokkeita, synnyttaa adrenaliinia jne.
Autistisemmalla ja introvertimmalla ihmisella tallainen vastakkaisuus puolestaan juuri estéda hyvia

suhteita ja aiheuttaa liiallista stressia.

Autismia kuvaavat luottamuskriisind myods useat muut autismiteoreetikot, esimerkiksi v. 1973
Nobelin laéketieteen palkinnon saaja Nikolaas Tinbergen, jonka mukaan autismin syy on
”varhaislapsuuden traumaattiset tapahtumat” ja “hyvin vakavat” vanhemmat. Tinbergenin ehdottama
ratkaisu oli ns. “sylissapitohoito” (holding therapy), jossa didin oli pidettdva lasta sylissé joka paivé
tunnin ajan ja kerrottava télle tunteistaan silmiin katsoen. Tdma hoitotapa on kuitenkin kyseenalainen
siind mielessd, etté se suosii véakivallan kdyttda: jos hoidolla ei ole valitonta vaikutusta,

lapsi pakotetaan séilyttdmaan katseyhteys ja pysymaéén paikoillaan sylissd olemisen ajan ja “lasten

vastustelu yritetddn murtaa” toivoen, ettd lapsen luottamus voitetaan tall& tavoin.

Prizantin mielesta on ollut suuri virhe, ettd huomiota kiinnitettiin pitkaan pelkéstaan autistien
kayttaytymiseen dysregulaation syiden sijaan. Néité syitd voivat olla esimerkiksi
kommunikaatiovaikeudet, kaoottiselta vaikuttava ymparist, lilan nopeasti puhuvat tai liikkuvat
ihmiset, odottamattomat muutokset, huoli tulevaisuudesta, fyysinen epdmukavuudentunne,
traumaattinen muisto, muu sensorinen lisa-arsyke — tai esimerkiksi myos yksindisyydentunne tai
autistille tarkedn ihmisen poissaolo. Tdma kaikki voi puolestaan aiheuttaa muita ongelmia, kuten

esimerkiksi unettomuutta, allergioita ja ruoansulatusongelmia.

Fred Gallo ja Harry Vincenzi kuvailevat yhdessa kirjoistaan [4] dysregulaation kaltaista
“energiahdiriotd”, jota he kutsuvat neurologiseksi epatasapainoksi eli neurologiseksi siirtymaksi.
Heidan mukaansa tdmé joskus myods krooninen siirtyma voi ilmetd esimerkiksi autisteillekin
ominaisena vartalon kémpelyytena, koordinaatiohdiri6ind tai vaikeutena lausua sanoja oikein.
Siirtymisen syitd voivat Gallon ja Vincenzin mukaan olla esimerkiksi voimakas stressi, kontakti
aineiden kanssa, joiden suhteen ihminen on herkkd, tai vaarin suoritetut fyysiset harjoitukset.

Energiajédrjestelman tasapainottomuuden tarkeimmiksi syiksi Gallo ja Vincenzi mainitsevat traumat,



héiritsevat muistot ja perinndéllisyyden. Heidan kirjassaan tarjotaan myos konkreettisia harjoituksia

neurologisen siirtyman hoitamiseksi.

Dysregulaatiota voi esiintya kaikilla ihmisilla, mutta autistien haavoittuvuus on tavallista suurempi, ja
sen vuoksi heilld esiintyy sitd muita enemman. Autististen lasten dysregulaatiota aiheuttavat usein
lasta ymparoivat aikuiset ihmiset, mutta aikuisilla on my6s valta valttaa tai lieventad lasten
dysregulaatiota. Se on mahdollista osoittamalla empatiaa lapsen tilanteen suhteen, kayttamalla lapselle
sopivaa danensavya ja vélttamalla lapseen kohdistuvaa yllattavaa tai saikayttavaa kayttaytymista. Olisi
tarkeaa keskittya siihen, miten meilld on tapana reagoida autistisen ihmisen kéyttaytymiseen, ja autistin

kayttaytymisen korjaamisen sijaan olisi korjattava omaa reagointia.

Yksi Prizantin tarkeimmista viesteista on, ettd autistisen kayttaytymisen tukahduttamisen sijaan tulisi
keskittya autistin kuuntelemiseen ja kommunikaatioon tarjoamalla autistille tarvittaessa liséa uusia
valineitd itsensd ilmaisuun. Té&llaisia vélineitd voivat olla esimerkiksi symbolit tai kuvat. Se, mité autisti
kertoo, tulisi ottaa huomioon myds omaa kayttaytymisté korjatessa — autistille tulisi mahdollistaa
riittdvasti valinnanvapautta, riippumattomuutta, ennakoitavuutta ja mahdollisuuksia tehdé hénelle

tarkeita tai rentouttavia asioita.

Prizant puhuu siitd, etta vastoin yleistd uskomusta kontakti ja yhdesséolo tiettyjen ihmisten kanssa
on autisteille usein erittéin tarke&d. Koska heidan on kuitenkin usein hankala saada kontaktia
ihmisiin, autistisilla lapsilla esiintyy vélilld mielikuvitusystavid, jotka auttavat heita lahinna
vaikeimpina hetking, kun heidén on kestettdva kaoottisimpia tilanteita. Jos lapsi kommunikoi
mielikuvitusystavien kanssa, sité tulisi pitdd koskettavana ja lapsen parjaamista parantavana

erityiskykynéa epéilyttavan patologian sijaan.

Autististen lasten epatavallinen kaytos tulkitaan usein pahantahtoiseksi tottelemattomuudeksi tai
kurittomuudeksi, vaikka sellainen k&ytos voi usein johtua siitd, ettd tilassa on liikaa metelia tai jotain
muuta kaoottisesti ja hairitsevasti vaikuttavaa. Prizant kuvailee kirjassaan esimerkkind dysregulaatiosta
tapausta, jossa hdnen tyonsa liittyi esikouluikéisten autististen lasten ryhmaan sairaalassa. Ruokalan

astianpesukoneesta kuulunut &killinen ja yllattava dani seka hoyrypollahdys saivat kaikki lapset



pudottamaan samanaikaisesti tarjottimensa maahan, peittdmaéan korvansa késillaén, huutamaan ja

juoksemaan ovea kohti.

Viitteet:

* Barry M. Prizant (PhD, useiden yliopistojen professori) on yksi tdmén hetken arvostetuimpia

autismiasiantuntijoita. Han on tydskennellyt autistien parissa viimeiset neljakymmenta vuotta ja nahnyt
autismin kaikki puolet, auttaen tuhansia perheitd, joihin kuuluu autisteja, ynmartdmaan autismia ja
tulemaan sen kanssa paremmin toimeen. Han on lisaksi ollut tekemisissa autistien kanssa useissa
tyopaikoissaan erityisryhmia palvelevilla klinikoilla, ystavystymalla useiden oikeuksiaan aktiivisesti

puolustavien aikuisten autistien kanssa, jne.

[1] “Voiko lapsen viedd vanhemmilta kdyhyyden vuoksi?”; youtube.com

[2] “En Riktig Méanniska”

[3] Gunilla Gerland, “Autism Europe International Congress — Being a professional in the autism
field”; https://www.youtube.com/watch?v=2eENrVWXwW4

[4] “Energy tapping”

Kaarel Veskis on opiskellut Tarton yliopistossa kirjallisuutta, kielitiedetta seka tietokonelingvistiikkaa
ja tyoskennellyt vuosien ajan samassa yliopistossa kieliteknologian asiantuntijana. Talla hetkella han
tyoskentelee Viron kirjallisuusmuseossa. Hanen vapaaehtoistyonsa Viron Aspergeryhdistyksessa (Eesti
Aspergerite Uhing) on viimeisen parin vuoden aikana pitanyt sisallaan autismista ja Aspergerin
oireyhtymasta kirjoittamista ja puhumista, Aspergerin-aikuisten tukiryhmien jarjestamista ja lisaksi
neuvontaa autistien parissa tyoskenteleville ammattilaisille ja autististen lasten vanhemmille, niin
kasvokkain kuin myos erilaisten séahkoisten kanavien (keskustelupalstat, sosiaalinen media, Skype)

kautta.
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