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Autismispektri hiiretega inimesed

Aratundmine, arusaamine, sekkumine

Autism Europe’i tiitevkomitee eessona

Autism Europe on vorgustik, mis iihendab Euroopa rahvuslikke, piirkondlikke ja kohalikke
lapsevanemate iihendusi, kes esindavad kdiki autismispektri hdirega (ASH) inimesi ja eriti
neid, kes ei ole voimelised end ise esindama. Autism Europe’i eesmérk on tosta Euroopas
teadlikkust autismispektri hiiretega isikute pohidigustest ja vajadustest, propageerides
positiivseid tegevusi ning strateegiaid.

Teaduslikud uuringud Kinnitavad, et ASH on valdavalt eluaegne hédire, mis mdjutab arenevat
aju alates imikueast. ASH-d iseloomustatakse kolme gruppi jaotuvate siimptomitega (triaad):
sotsiaalse vastastikuse moju hdired, kommunikatsiooni héired ning piiratud huvid ja korduvad
kéditumismaneerid. ASH ilmingud katavad laia spektrit ning see seisund voib mdjutada nii
inimesi, kelle intellektuaalsed vdimed on siigavalt héiritud, kui ka neid, kellel on keskmine
voi lle keskmise intellekt. ASH-l on tugev périlik taust, kuigi geneetilised pShjused on
keerulised ning pole kaugeltki tdielikult moistetavad. Muutub iiha ilmsemaks, et ASH voib
olla mitmete geenide vastastikuse moju tulemus vOi geenides toimuvate spontaansete
mutatsioonide tulemus. Geneetiliste ja keskkondlike faktorite koosmdju on ala, mis vajab

palju laiemat pdhjalikku uurimist.

2008. aastalb viitasid teaduslikud tdendusmaterjalid, et ASH-I voib olla véga palju erinevaid
voimalikke geneetilisi, meditsiinilisi ja neuroloogilisi pohjustajaid. Et moned jareldused on
vaieldavad, on Autism Europe’i eesméirk tagada korge kvaliteediga informatsiooni, mis
edendaks arusaamist ASH-st. Niiteks pole olemas iihtegi teaduslikku tdestust, mis nditaks
autismi ja vaktsineerimise vahelist seost; varajast seedeelundite héiret ei diagnoosita ASH-ga
laste hulgas rohkem kui iildises populatsioonis; ASH-ga lastel pole erinevusi uriiniprofiilides

ning viimased grupikontrollimise uurimused ei digusta kaseiini- ja gluteenivaba dieeti.



Autism Europe soovib avaldada suurt tinu selle dokumendi autoritele. See t60
voimaldab ASH-d oluliselt paremini méista. See dokument ei ole mdéeldud ainult
lapsevanematele, vaid ka koéigile ASH-ga tegelevatele professionaalidele ning Euroopa ja

riiklikele ametivoimudele, kes vastutavad puuetega inimeste hoolekande eest.



Autorite kohta

Catherine Barthélémy on Neurophysiology and Functional Examinations of the University
Service in Child Psychiatry juht, University Reasearch Hospital Centre (Tours). Ta juhib
INSERM Unit 930 autismiuuringu projekte ja on ARAPI (Association pour la recherché sur
1"autisme et la prevention des indaptations; Prantsusmaa) tegevus- ja teaduskomitee liige.
Joaquin Fuentes on Child & Adolescent Psychiatry Service juht, Policlinica Gipuzkoa, ja
GAUTENA Autism Society (San Sebastian, Hispaania) teadusnounik. Ta oli autismiuuringute
grupi teaduskoordinaator instituudis National Institute of Health Carlos 111, Ministry of Health
(Hispaania) ja on liige organisatsioonis Assistant Secretaries-General for the Executive
Committee of IACAPAP (International Association for Child and Adolescent Psychiatry
Allied Professions).

Patricia Howlin on Kliinilise psiihholoogia professor Londoni King’s College’i
psiihhiaatriainstituudis ja nouandev kliinilise psiihholoogia professor Londoni Maudsley
haiglas. Ta on Research Autism kaasjuhataja (Uhendkuningriigid).

Rutger Jan Van der Gaag on laste ja tdiskasvanute Kkliinilise psiihhiaatria professor,
University Medical Centre Nijmegen St. Radboud; meditsiiniline direktor ja Training of
Karakter juht, University Centre for Child & Adolescent Psychiatry, Nijmegen. College of
Psychiatry of the Royal Dutch College of Physicians president. Ta t66tab ndustajana mitmetes
autismi ja arenguhdiretega inimeste ja nende vanemate organisatsioonides Hollandis ja

vélismaal.

Véimalike konfliktide avalikustamine:

Prof Barthélémy ei oma iihtegi finantsilist suhet, mida avalikustada.

Dr Fuentes on noustaja ja professionaalne esineja ja saab teadustootoetust Eli Lillylt ja
Janssen-Cilagilt. Ta on saanud konverentsil osalemise ja teadusiirituste organiseerimise
toetust Eli Lillylt ja Janssen-Cilagilt ja Juste Laboratooriumilt.

Prof Howlin saab autoritasu erinevatelt kirjastustelt (kaasa arvatud Wiley, Blackwell ja
Routledge) autismiteemaliste raamatute/peatiikkide eest. Muid avalikustamist vajavaid
finantsilisi suhteid ei ole.

Prof Van der Gaag on ndustaja / professionaalne esineja Eli Lilly ja Janssen-Cilagi jaoks ning
saab teadustoo toetust Eli Lillylt.



SISUKORD

SISSEIJUHATUS ..ottt 6
ARATUNDMINE ..ottt 7
MEItSTINIIING P ....eeeeeece e et e et e e reenae e 9
Vastastikuse sotsiaalse tegevuse hAIred ...........ooveviiiiiiiiii e 9
Verbaalse ja mitteverbaalse kommunikatsiooni Kahjustus..............cccvvevviieivevesiieseennnn, 9
Piiratud huvid ja kaitumismallid ..........ccccooiiiiiiiiii 10
TEISED OLULISED ASPEKTID, MIDA JALGIDA ........ccoecvviviiiiieieisissseie s 11
[Imnemise ja halVenemiSe 1A .......covvviiiiiiiiieee e 12
KEIINIISEd VArIANAIG ........coiiieieie bbb 13
ASH JATUGEVUSE ...ttt bbbttt b bbbt 14
ARUSAAMINE ...ttt bttt b et be b e e anas 15
ALUSEKS OLEVAD MEHHANISMID.......ccooiiiiiiiieneeesese e 15
MIDA ON POHJUSTEST TEADA? .....coiietetceee ettt 16
ARATUNDMINE JA DIAGNOSTILINE HINNANG ......ccoooviiriireiieeiee e 17
Varajased OMUMETZId.........coooiiiiiiiie e 18
HINAAMISE ProtSESS.......oiiiiiiiieiieieieie et Error! Bookmark not defined.
SEKIKUMINE ...ttt ettt ettt st e et et en et e e e neene s 24
TOETUSPLAANI PEAKS ARENDAMA KUI INDIVIDUAALSET ARENGUT LABI
O RUERSRP SRRSO 28
JARELDUSED PRAKTIKASSE ....oooiitititeicteeee e ettt ese s 32
INFORMATSIOONIALLIKAD.......cctiiiistie ettt 35



SISSEJUHATUS

Kuni kindlate bioloogiliste tunnuste leidmiseni defineeritakse ASH-d jatkuvalt kditumuslike
stimptomite terminites. Need siimptomid on loendatud rahvusvaheliste diagnostika ja
klassifikatsioonide siisteemides: DSM-1V, (APA, Ameerika Psiihhiaatriline Liit), ja ICD 10,
(WHO, Maailma Tervishoiu Organisatsioon). Neid klassifikaatoreid uuendatakse
perioodiliselt, et holmata uusimaid uuringute andmeid. Need on vajalikud individuaalseks

kliiniliseks diagnostikas ning meie eriala arenemiseks.

Selle dokumendi eesmérk pole neid klassifikatsioone asendada, vaid pigem tdiustada, minnes
diagnoosist edasi ja arvestades neid asjakohaseid kiisimusi, mis tekivad sellest viljakutset
pakkuvast seisundist mojutatud inimestel. See dokument on piiratud meie senistest
teadmistest autismi kohta ning edasised uuringud vdivad nduda selle dokumendi sisu

umbervaatamist.

Kuigi geneetilised faktorid mingivad olulist rolli, on etioloogias samuti seotud teised
faktorite mehhanismid. Ko&ikide nende faktorite vastastikuse moju tulemuseks voib olla
markimisvadrne Kliiniliste tunnuste mitmekesisus. Teame, et autism on pohiolemuselt

arenguhéire, mis viljendub erinevas vanuses, tunnetus- ja Oppimisvoimes ning kogemustes.

Kliiniline diagnoos peaks anda suuna efektiivsete sekkumiste jaoks ning olema toeks, mitte
negatiivseks margistuseks, ning diagnoos peaks juhtima konkreetse isiku vdimete ja vajaduste
tunnustamiseni. Kuigi on olemas kindlad votmeelemendid, mida voib leida enamuses
edukates programmides, on olemas ka lai valik teraapiaid, millest paljud voivad olla abiks
konkreetsete probleemide puhul voi konkreetsetele isikutele. Neid voimalusi peaks arvestama

personaalsete tugiplaanide koostamisel.

Neid plaane peaks jérjepidavalt jdlgima ja uuendama, tagamaks nende efektiivsust ja sobivust
iga isiku individuaalse arengu soodustamiseks. On oluline mdista, et iga indiviid on
perekonnaliige ning laiemalt ka iihiskonna liige. Koiki osapooli on vaja julgustada ning
toetada arendamaks keskkonda, kus ASH-ga inimesed saavad kasutada oma tervet potensiaali,

tosta oma rahulolutaset ning elukvaliteeti.



Kokkuvétteks. Hetkel diagnoositakse ASH-d rahvusvaheliste diagnooside ja
klassifikatsioonide siisteemide jargi. Need siisteemid on kéditumistavade kontroll-lehed
ning neid uuendatakse vastavalt uutele uurimistulemustele. Neid kasutavad arstid
individuaalseks diagnostikaks.

Kéesolev dokument tidiendab neid liigitusi. See votab arvesse teisi olulisi kiisimusi, mis
voivad tekkida koigil, kellel on huvi saada teadmisi ASH kohta.

Geneetilised faktorid on peamiseks autismi pohjuseks. Samuti lisandub sinna palju teisi
faktoreid. Peamised véljendumisvormid varieeruvad inimeseti suurel mééral, sdltudes ka
vanusest, voimetest ja kogemustest.

Kliiniline diagnoos peaks olema isikliku tugiplaani koostamise alus. Tugiplaani
koostamisel peaks arvesse vOtma erinevaid tdestatult tulemuslikke teraapiaid, mis
haakuvad kdige paremini individuaalsete vOimete ja vajadustega.

Personaalseid tugiplaane tuleb pidevalt jélgida ja vajadusel uuendada, vottes arvesse isiku
arengut.

Perekonnad ja kogukond vajavad samuti toetust, et luua ASH-ga inimestele parim

voimalik elu- ja dpikeskkond.

ARATUNDMINE

Kuigi see pole igal pool tunnustatud, asendatakse nimetusi ,,autism“ ning ,,pervasiivsed
arenguhdired tiha rohkem terminiga ,,autismispektri hdired“ (ASH), et rohutada kahte punkti:
esiteks, et me viitame konkreetsetele sotsiaalse arengu hiiretele, ning teiseks, et ASH
avaldumises on margitud selle esinemise heterogeensus, ulatudes tdielikust meditsiinilisest
pildist kuni osaliselt avaldunud tunnusteni, mida seostatakse ASH-ga, kuid mida pole
meditsiiniliselt diagnoositud.

Vaottes arvesse viimast DSM-IV TR liigitamise késiraamatut, siis sellekohaselt ei kuulu ASH
kontseptsiooni Rett siindroom, aga sinna kuuluvad autismihéire, Aspergeri siindroom, lapseea
desintegratiivne hédire ja muu tdpsustamata pervasiivne arenguhiire (atiitipiline autism).

On tdendoline, et tulevastel liigitussiisteemide iilevaatustel muudetakse (eeldatavalt aastal

2012 Ameerika Psiihhiaatrilise Assotsiatsiooni poolt) praegust liigitust ja diagnostilisi




kriteeriume koigi psiihhiaatriliste seisundite jaoks. Tdendoliselt viib see viljaarenenud ja
kindlale  diagnostilisele  ldhenemisele, rohkem  hakatakse pdorama  tdhelepanu
arenguaspektidele ja informatsioonile, mis tuleneb neurobioloogilistest ja geneetilistest
allikatest, koos detailironkemate  kaasnevate seisundite  hindamisega. Maailma
Terviseorganisatsioon (WHQO) on samuti alustanud aktiivset olemasolevate liigitussiisteemide
iilevaatamist (ICD), vottes eesmaérgiks esitada 16plik versioon Kinnitamiseks 2014. aastal
toimuval Maailma Tervise Assambleel.

Kuigi praegu on veel ebaselge, milline roll on tulevastel diagnoosikriteeriumitel nende héirete
tuvastamise sagedusel, on niha, et praeguseid diagnoosimise Kkriteeriumeid kasutades
diagnoositakse paljudes eri riikides ASH-d iiha rohkematel inimestel. PShjalikud uurimused
Pohja-Ameerikast on leidnud, et ithel 150-st 8-aastasest lapsest erinevates USA piirkondades
on ASH. Epidemioloogilised uurimused Euroopast niitavad laste hulgas samasuguseid
numbreid (0,9-1 150-st voi 60-1 10 000-st). Pole katseandmeid ASH esinemise sageduse kohta
tdiskasvanud inimeste hulgas, kuigi hetkel on t66s uurimusi selle olulise kiisimuse
tapsustamiseks. Oluliselt suurem esinemine meeste seas (neli iihele) on Kinnitust leidnud,

samuti ASH esinemine kdigis sotsiaalsetes klassides ja erinevates kultuurides.

Kokkuvdtteks. Diagnostiline termin ,autismispektri hdired“ (ASH) asendab niiiid
termineid ,,autism“ ja ,,pervasiivsed arenguhdired” selleks, et rohutada: 1) spetsiifilisi
sotsiaalse arengu héireid ja 2) individuaalsete stimptomite suurt varieerumist.

Viimane DSM-IV TR liigitamise juhis kirjeldab héireid, mis esinevad ASH ulatuses.
Tulevased liigitamise siisteemide {ilevaatamised muudavad praegust liigitust ja
diagnoosimise kriteeriume koikide psiihhiaatriliste seisundite jaoks, pdhinedes uutel
mitmekiilgsetest allikatest tulnud uurimustulemustel.

WHO vaatab iile ka enda liigitussiisteemi. See peaks olema 10plikult {ile vaadatud aastaks
2014.

Kasutades praegusi diagnoosimise kriteeriume, on leitud, et palju rohkematel lastel
diagnoositakse ASH (1 laps 150-st). ASH diagnoosiga tdiskasvanute kohta ei ole need
andmed veel saadaval. On kinnitatud, et hetkel on ASH-d rohkem poistel kui tiidrukutel
(neli lihele) ja et seda esineb kdikides sotsiaalsetes klassides ja erinevates kultuurides.
Autismispektris varieeruvad kditumuslikud tunnused inimeseti ja samuti ka samal inimesel

1abi aegade.




Meditsiiniline pilt

Meditsiinilised siimptomid varieeruvad olulisel madral mitte ainult erinevatel inimestel, vaid
samuti ka {iihel ja samal inimesel erinevatel aegadel. Mdned siimptomid vdivad olla
silmapaistvamad ja intensiivsemad iihes vanuses ja sodltuvalt iseloomust ja héire tosidusest elu
jooksul muutuda, mis voib viia vdga erinevate meditsiiniliste profiilideni, kuigi nad kodik on
sama spektri viljendused.

Lisaks kaitumuslike siimptomite varieeruvusele, on samuti lai varieeruvus kognitiivsetes
voimetes, mis voivad ulatuda keskmisest voi isegi kdrgest intellektist siigava vaimse
mahajddmuseni. Kuigi varasemalt arvati, et suurem osa autismiga isikuid on tdsiselt
intellektuaalselt kahjustatud, siis hiljutised uurimused nditavad, et paljudel isikutel on
normaalsed intellektuaalsed voimed.

Olenemata individuaalsest mitmekesisusest on koikidel juhtudel esindatud meditsiinilised

pohijooned jargnevas kolmes valdkonnas.

Vastastikuse sotsiaalse tegevuse hiired

Modnedel inimesed on védga enesessetdombunud, teistel esineb passiivsust sotsiaalsetes
tegevustes ning nad voivad omada védga vihest huvi teiste inimeste vastu. Mdned inimesed
voivad aga olla viga aktiivsed oma katsetes osaleda sotsiaalsetes tegevustes, tehes seda
kummalisel, tihepoolsel ja pealetiikkival moel, arvestamata teiste isikute reaktsioonidega.
Kadigile on iihine piiratud empaatiavdime — kuigi jillegi, selle puudujddgi ulatus on véga

varieeruv — aga enamus suudab néidata kiindumust omal viisil.

Verbaalse ja mitteverbaalse kommunikatsiooni kahjustus

ASH puhul on kdnevdime areng tilimalt varieeruv. Moned inimesed ei omanda kunagi konet.
Teised hakkavad rddkima, aga seejérel (tihti vanuses 18 kuud kuni 2 aastat) voib olla
taandarengu periood. Mdnedel inimestel voib olla vdga hea rddkimisoskus, aga voib olla
raskusi arusaamisega — eriti abstraktsete moistete puhul. Nende jaoks, kes dpivad radkima, on
tavaline omada raskusi nii enda véljendamises kui ka arusaamises. Koik autismiga inimesed
omavad mingil méaral raskusi vastastikusel suhtlusel teistega. Malema vormi ja sisu korral on
kone ebatavaline, ebanormaalsed jooned sisaldavad kajakonet, asesonade vale kasutust ja
sonade  viéljamotlemist. Emotsionaalsed reaktsioonid nii  verbaalsetele kui ka

mitteverbaalsetele ldhenemistele teiste poolt on samuti kahjustatud ning neile vastatakse



tihtipeale pilgu véltimisega, vOimetusega aru saada ndoilmetest voi teiste kehahoiakute ja
zestidega edastatud sonumitest. Kokkuvottes on puudujddke kdikides kéitumisviisides, mida
on vaja sotsiaalseks labikdimiseks ja vastastikuse suhtluse reguleerimiseks. Tihti on mirgatud
raskusi teiste emotsioonide arusaamises, moistmises ja jagamises; ASH-ga inimese enda

eneseviljendus ja emotsioonid on samuti hdirest mojutatud.

Piiratud huvid ja kaitumismallid

Loomingulised oskused on peaaegu alati mingil méaral kahjustunud. Enamus ASH-ga lapsi ei
suuda kasutada méangimisel normaalset kujutlusvoimet ja see omakorda piirab nende vdimet
teiste kavatsustest ja emotsioonidest aru saada. Moningatel juhtudel voib loominguline
tegevus isegi esineda, kuid see ei vii funktsionaalse kohanemise paranemiseni ega nende
mingudeni, mida saaks eakaaslastega méngida. Ebadnnestumine teiste moistmisel mojutab ka
voimet ette ndha tulevasi siindmusi ning ka voimet saada hakkama toimunud siindmustega.
Kaitumismustrid on tihti korduvad ja rituaalsed. Need voivad holmata endas ka kiindumist
ebatavalistesse ja kummalistesse objektidesse, samuti on tavaparased stereotiilipsed, korduvad
lilgutused.

Tihti esineb tugev vastuseis muutustele ja ndudmine asjade samamoodi olemisele. Isegi
viikesed keskkonnamuutused voivad tekitada siigavat hirmu. Paljud autismiga lapsed, eriti
need, kellel on kdorgemad intellektuaalsed voimed, arendavad endale vilja kindlad huvid vdi

tunnevad huvi ebaharilike teemade vastu.

Kone ja emotsionaalsed reaktsioonid teiste konele ja kehakeelele kipuvad olema
ebatavalised ja ebanormaalsete tunnustega.

Kokkuvdttes on sotsiaalne moistmine neile raske. ASH-ga inimestel on probleeme
arusaamises ja emotsioonide jagamises teistega ning samuti eneseviljendamises ja oma

emotsioonide valitsemises.

Autismiga lastel on piiratud loomingulised voimed. Nad ei oska méngimisel ja suhtlemisel
kujutlusvéimet kasutada ja selle tulemusena on neil raskusi ka teiste kavatsustest ja
emotsioonidest arusaamisega ja kohanemisega. Samuti on neil raskusi hakkamasaamisel
moddunud stindmustega ning tulevaste siindmuste ettendgemisega.

Kéitumine on tihti stereotiilipne, korduv ja rituaalne.

Enamus autismiga lapsi nditavad tugevat vastuseisu rutiinimuutustele. Nende huvid on tihti

spetsiifilised voi ebatavalised.
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Teised olulised aspektid, mida jilgida

Paljud inimesed on iili- voi alatundlikud taktiilsetele, kuulmis- voi ndgemisarritusele; samuti
voib esineda ebatavaline tundlikkus kuuma, kiilma ja/voi valu suhtes.

Teised tihti seostatud mittespetsiifilised tunnused on drevus, uneprobleemid, ebatavalised
toitumisharjumused, mis viivad monikord seedeelundite probleemideni (kuigi need kipuvad
olema rohkem seotud arengu hilinemisega kui autismiga). Lisaks sellele on tunnused nagu
hiisteeriahood ja enesevigastamine.

Paljudel ASH-ga inimestel on ka teisi kditumuslikke ja psiihholoogilisi probleeme. Neile
viidatakse, kui kaasnevatele haigustele ja nende hulgas on mitmeid psiihhiaatrilisi héireid,
nagu drevushdired (kuni 60%), depression ja teised tundeeluhiired, tdhelepanuhiired ja
hiiperaktiivsus, obsessiiv-kompulsiivne héire, tikid, katatoonia ja lisaks sellele (kuigi
harvemini) asjade kuritarvitamine ja psiihhootilised episoodid.

Nende tunnuste pdhjalik hindamine on hadavajalik. Paljud sellised probleemid (niiteks
depressioon vdi drevus) voivad peegeldada fakti, et keskkond on sobimatu vai et raviplaan on
ASH-ga inimesele ebapiisav. Sellistel juhtudel peaks kaasnhevaid haigusi kisitlema kui
komplikatsioone, mis nouavad hoolikat imberhindamist voi sekkumist. Teistel juhtudel

vajavad seostatud hdired omaette raviplaani.

Kokkuvétteks. Paljud autismiga inimesed on kas ili- voi alatundlikud taktiilsetele,
kuulmis- voi ndgemisarritustele. Neil voib esineda ka ebatavaline tundlikkus kuuma,
kiilma ja/vdi valu suhtes.

Autismiga inimestel vOib esineda ka teisi probleeme: drevus, uneprobleemid, ebatavalised
toitumisharjumused, hiisteeriahood ja ennastvigastav kditumine.

Paljudel autismiga inimestel on teisigi kditumuslikke ja psiihholoogilisi probleeme vdi
sellega seotud héireid. Neid kutsutakse kaasnevateks haigusteks.

Kaasnevatele haigustele tuleb pdorata asjakohast tdihelepanu. Need voivad viidata sellele,
et keskkond voi raviplaan on sobimatu ja seda peaks muutma. Mdnedel juhtudel vajab

seotud haire eraldi ravi.
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IImnemise ja halvenemise iga

Kuigi enamusel ASH-ga inimestel on ASH olemas juba siinnist alates, erineb suuresti see iga,
millal simptomid ilmnevad. Klassikalistel ASH juhtudel (nagu on kirjeldanud Kanner), ja
eriti kui need on seotud arengu hilinemisega, ilmnevad esimesed tunnusmargid esimese kahe
eluaasta jooksul. Siiski, viga viikesed lapsed, kellel pole kognitiivseid kahjustusi, ja eriti
need, kellel ei ole mérkimisvdirseid koneprobleeme (nditeks need, kellel on Aspergeri
stindroom), suudavad kodus iiks-iihele suheldes vordlemisi hésti hakkama saada, kui neid
timbritsevad tundlikud ja moistvad tdiskasvanud. Nende kahjustuste mérkamine voib edasi
likkuda kuni kooliminekuni, kus on sotsiaalsed noudmised suuremad ja on tarvis
eakaaslastega suhelda, mis voib neile raskeks osutuda.

ASH-ga seotud probleemid vdivad vidhemalt osaliselt olla kompenseeritud korgemate
intellektuaalsete vdimetega, eriti kui nendega kaasnevad erilised oskused teatud aladel.
Naiteks paljud Aspergeri siindroomiga inimesed on edukad tehnilistel aladel, nagu
masinadpetus voi arvutitehnoloogia, ning see voib muutuda nende elu keskpunktiks. Sellistel
juhtudel voib diagnoos ilmsiks tulla alles siis, kui see inimene saab hiljem lapse ja sellel
lapsel ilmnevad samasugused probleemid, nagu ta vanemal. Teise vdimalusena vdivad
simptomid ilmneda rohkem siis, kui tekivad probleemid abiclus, kuna Aspergeri
stindroomiga inimene ei suuda hakkama saada nn normaalsete nduetega, mis intiimsuhtega

kaasnevad.

Kokkuvétteks: ASH on tavaliselt olemas juba siinnist alates, aga iga, mil siimptomid
ilmnevad, on véga erinev.

Klassikalistel juhtumitel ilmnevad autismi tunnused esimesel kahel eluaastal.

ASH-ga lastel, kellel ei ilmne intellektuaalseid probleeme voi koneprobleeme, vdivad
probleemid ilmneda kooli minnes, kui nad ei suuda kooli ja eakaaslaste sotsiaalsete
ndudmistega hakkama saada.

Inimeste suuremat intellektuaalset voimet ja erioskusi teatud aladel voidakse pidada
ekstsentrilisuseks terve nende elu jooksul.

Sellistel juhtudel voib ASH ilmneda alles siis, kui see inimene saab lapse, kellel on ASH

voi selle siimptomid, vai siis, kui see inimene ei suuda toime tulla abieluprobleemidega.
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Kliinilised variandid

Praeguses kirjanduses ja liigitussiisteemides kirjeldatakse erinevaid ASH variante.

Autismihdire on kdige lahedamaselt seotud Kanneri kirjeldustega inimestest, kellel on
sligavaid kahjustusi sotsiaalsel suhtlemisel, kes on konetud voi oluliselt kahjustunud
konega ja kes nditavad muutustele markimisvédrset vastumeelsust. Neile on omased
stereotiitipsed liigutused, sageli osav peenmotoorika koos eelistusega mingite kindlate
objektide suhtes ning mdnedel juhtudel on neil ka silmapaistvad erioskused.

Aspergeri siindroomi kirjeldatakse normaalse 1Q-ga ja kdne omandamisega
tavapdrases eas. Siiski on pragmaatilised keeleoskused tavaliselt kahjustunud ja
esinevad ka probleemid sotsiaalse ldbikdimisega ja obsessiivsete eelistuse ning
rituaalsete kaitumistega, mis on tavalised autismile omased jooned.

Atiitipiline autism ja/véi muu tdpsustamata pervasiivne arenguhdire (PDD-NOS) on
diagnoosid, mida kaldutakse panema, kui kdik ASH kriteeriumid ei ole avaldunud
(naiteks, kui avaldumise iga on hiljem kui kolmeaastaselt v&i kui siimptomid on
ilmsed ainult kahel kolmest peamisest diagnostikavaldkonnast). Siiski on oluline
tunnistada, et meditsiinilised kahjustused ei ole ka sellel juhul kerged. Need inimesed
voivad suuresti kannatada vaevuhoomatavate siimptomite all, kuna nad voivad saada
vihe toetust ja mdistmist ja olla vdgagi teadlikud oma vdimetusest teistega
adekvaatselt suhelda. Kaasnevad drevus- voi agressioonihood vdivad nii neile endile
kui ka nende peredele ning teistele tOsiseid probleeme tekitada. Monedel on
probleeme ka oma kujutlusvoime kontrollimisega ja nad kipuvad oma elavate
motetega hoogu sattuma. Neid juhtumeid on hésti uuritud kompleksse arenguhéire

tildise moiste all ja need aitavad tépsustada osasid tdpsustamata ASH tunnuseid.
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Kokkuvbtteks. Hetkel kirjeldatakse erinevaid kliinilisi ASH vorme jargmiselt.

e Autismihdire (vt Kanner) — vdhene voi puuduv kone voi sotsiaalsed voimed;
vastupanu muutustele; stereotiilipne kéditumine; fiiiisiline kiteosavus ja kinnisideed
teatud objektide suhtes; monikord silmapaistvad erioskused.

e Aspergeri siindroom — normaalne IQ ja kone areng; vdhenenud suhtlemisoskus;
probleemid sotsiaalsete suhetega; kinnisideed ja rituaalsed kaitumismallid.

e Atiiiipiline autism ja /voi muu tipsustamata pervasiivne arenguhiire (PDD-
NOS) - neid diagnoose pannakse siis, kui pole tdidetud koiki ASH
diagnostikakriteeriumeid. Need siimptomid pole kerged, aga need inimesed saavad
tavaliselt vdhest toetust vO0i moistmist ja vdivad olla védga teadlikud oma
suutmatusest teistega hésti suhestuda. Lisanduvad &revus- ja agressioonihood
voivad olla probleemiks nii neile inimestele endile, nende peredele kui ka teistele.
Monedel on probleeme oma ettekujutusvéime kontrollimisega.

Paljud ASH-ga inimesed on panustanud méarkimisvéaarselt teadusalal. Nad on parimad
aladel, kus on vaja korget loogilist mdtlemist, néiteks arvutitehnoloogias.
Uurimustulemused demonstreerivad  jérjepidevalt, et narviarengu ebanormaalsused

kétkevad endas paljusid ASH pohikéitumise kahjustusi.

ASH-ga seotud tugevad kiiljed

Kuigi ASH on tihti kliiniliste kahjustustega héire, ei ole mingeid kahtlusi selles, et paljud selle
héirega inimesed on andnud suuri panuseid just teadusvaldkonnas. On tdendoline, et paljud
tehnilised saavutused (nt arvutitehnika alal) ei oleks leidnud aset ilma inimesteta, kellel on
korge loogiline motlemis- ja fokuseerimisvoime ja kes ei ole héiritud vajadusest sotsiaalsete

tegevuste jargi.
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ARUSAAMINE

Uurimustulemused nditavad jdrjepidevalt, et neuroloogilised korvalekalded on aluseks

paljudele pohilistele ASH-ga seotud kditumishdlvetele.

Aluseks olevad mehhanismid

ASH-d vaadeldakase praegu kui neurokognitiivsete héirete gruppi, millel on {hised
puudujddgid sotsiaalsusega seonduvate stiimulite to6tlemisel. Sotsiaalse informatsiooni
tootlemise puudujadgid mojutavad inimeste ettekujutust ja arusaamist maailmast ning iihtlasi
piiravad ka teiste inimeste mdtete, kavatsuste ja emotsioonide moistmist (tihti viidatakse kui
voimetusele meeltest aru saada). Teiste peamiste probleemide hulgas on veel eksekutiivne
védrtalitus, mis mojutab organiseerimise ja planeerimise vodimet. Tundeprotsesside
modulatsiooni probleeme (nditeks ndgemine, kuulmine, kompimine, valu) kirjeldatakse

samuti tihti, kuigi fiisioloogiline pdhjendus nendele ilmingutele jadb ebaselgeks.

Siigavad ja valdavalt neurokognitiivsed probleemid vdivad selgitada, miks ASH-ga inimesed
kalduvad spetsiifilistesse korduvatesse tegevustesse, saamaks hakkama moistmatu sotsiaalse
keskkonnaga. Seega diagnostilise protsessi osana on hinnang, mis annab vihje ASH-ga
inimese tugevustele ja norkustele, iilima tdhtsusega. Selline hinnang peaks sisaldama isiku
psiihholoogiliste funktsioonide vodimete profiili, nagu niiteks {ildine intelligents ning
tugevused ja norkused aladel, mis on seotud keskse koherentsiga (globaalne versus detailidele
suunatud taju) ja tdidesaatva funktsioneerimisega (planeerimine, korraldamine ja tegevused).
Selline info aitab koostada personaalset tegevuskava, mis peaks jargima nii tildisi ASH ravi

strateegiaid kui ka individuaalseid vajadusi.

Intensiivselt uuritakse peamisi sotsiaalsete voimete puudujddkide neuroloogilisi pShjuseid,
keelelisi voimeid ja muutustega kohanemist. Erinevad meditsiinilis-bioloogilised uuringud
viitavad ebanormaalsustele aju kasvus, nidrvimustrites ja -iihendustes. Mdojutatud
neuroloogilised piirkonnad asetsevad viikeajus, oimusagaras, ajukurdudes, amiigdalas,
otsmikusagaras ja corpus callosumi valgeaine traktides. Siiski, mitte iihtegi piirkonda ei
ole jirjepidavalt seostatud ja nérvipilditehnika uurimuste leidusid pole tihti suudetud
korrata. Neuroloogilise transmissiooni uurimustes on peamiselt fookuses serotoniin ja

dopamiin ja viimasel ajal ka glutamaaditundlikud nérviiihendused. Nii
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nirvipilditehnika kui ka nirvikeemia leiud on pigem varajase aju ,vorgustiku*

véirtalitused kui esmased ja lokaliseeritud ebanormaalsused.

Kokkuvotteks. Uurimused néitavad, et ASH on grupp arenguhdireid, mis mojutavad aju
funktsioneerimist ja eriti sotsiaalse informatsiooni téotlemist. See mdjutab inimese voimet
moista end limbritsevat maailma ning teiste inimeste motteid, kavatsusi ja emotsioone.
ASH-ga isikutel on ka piiratud organisatoorsed voimed. Sagedased on ka probleemid
sensoorsete protsesside todtlemisel.

Kindlad korduvad tegevused vdivad olla viisiks hakkama saada arusaamatu sotsiaalse
keskkonnaga.

Diagnoosimise kdigus on véga oluline iile vaadata isiku profiil tema ndrkuste ja tugevuste
osas probleemsetes valdkondades, et aidata luua individuaalset tugiplaani, mis hdlmab
endas nii {ildist ASH ravi, kuid on ka kohandatud vastava isiku vajadustele.

Jatkuvalt uuritakse intensiivselt, mis pohjustab neuroloogilisi probleeme seoses sotsiaalsete
suhetega, keeleliste voimetega ja oskustega kohanduda muutustega.

Uuringud néitavad, et autistlik véartalitus ei asetse otseselt iiheski aju 0sas.

Naérvipilditehnika ja nirvikeemia leiud viitavad varajasele aju ,,vorgustiku* véértalitusele.

Mida on pohjustest teada?

ASH on tugevalt seotud geenidega, kusjuures autismispektri héirete kliiniline heterogeensus
peegeldab tdendoliselt geneetiliste alusmiiliride komplekssust, hdlmates mitmeid geenide ja
keskkonna koostoimeid. Ainult umbes 10%-1 koikidest ASH juhtumitest voib tuvastada
pohjuseid. Need holmavad geneetilisi haireid (fragiilse X-i siindroom, neurofibromatoos,
tuberoosne skleroos, Angelmani siindroom, Cornelia de Lange siindroom, Downi siindroom,
ravimata feniililketonuuria), kromosoomi {imberpaiknemine (mérgatav Kkartiotiilibis) voi
haruldased keskkonnamdjud (stinnieelne kesknérvisiisteemi infektsioon punetiste- voi
tsiitomegaloviirusest, siinnieelne kokkupuude valproehappe voi thalidomiidiga). Viimasel ajal
on tehtud kogu genoomi holmavaid uuringuid, mis on vdimaldanud tuvastada tavaliste
uuringute kdigus nahtamatuid vaikesi kustutusi ja duplikatsioone, mistdttu on leitud palju uusi

potentsiaalselt olulisi héire teket pdhjustavaid kohti. Need tehnilised votted viitavad ka sellele,
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et paljudel juhtudel vdivad olla pdhjuseks uued geneetilised mutatsioonid ja et mitte koik
juhtumid ei ole périlike tegurite tulemus.

Arvukad paralleelsed ldhenemised on vajalikud, et edendada meie arusaamist ASH taga
olevatest geneetilistest teguritest. Labi peab to6tama nii suured hésti kirjeldatudpatsientide
rithmad, kui ka iiksikjuhtumid, kus v&ib tuvastada suuri geenimdjusid.

Uuringud sellel alal on vajalikud ning lapsevanemate liidud peaksid julgustama osalemist
eetikakomiteede poolt heaks kiidetud teadusprojektides.

Kokkuvottes on tilekaalukalt tdendatud, et ASH tekke pdhjused on bioloogilist ja orgaanilist
laadi, kinnitades, et ei ole tihtegi pohjuslikku seost lapsevanemate hoiakute ja tegude ning
autismispektri héire tekke vahel.

Kokkuvétteks. Geenid on oluline tegur ASH tekkes.

ASH meditsiiniline mitmekesisus peegeldab keerukaid seoseid geenide ja keskkonna
vahel.

Kindel pohjus tuvastatakse vaid 10%-1 ASH juhtumitest.

Genoomi (DNA) uuringu uued tehnilised votted on tuvastanud uusi voimalikke tegureid:
véikesi kustutusi ja duplikatsioone, geenijirjestuse muutusi ja geenimutatsioone.

Nii suur grupp uuritavaid patsiente kui ka iiksikjuhtumid on vajalikud moistmaks, kuidas
geneetilised tegurid pdhjustavad ASH-d.

Lapsevanemate liidud peaksid julgustama osavottu bioeetiliselt heaks kiidetud
teadusprojektidest.

Teaduslikud toendid kinnitavad, et autismi pShjustab bioloogiline, orgaaniline mehhanism

ning et vanemate hoiakud ja teod ei pdhjusta ASH teket.

Aratundmine ja diagnostiline hinnang

Autismi peamisi tunnuseid kirjeldatakse meditsiinilise pildi peatiikis. Esimesel eluaastal ei
pruugi ilmneda tihtegi selget korvalekalde mdrki, aga 18-24 kuu vanuses ilmnevad kindlad

puudujddgid, mis torkavad silma iildises arengus.
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Kommunikatsioon: niiteks ei vasta oma nimele, nork kdne mdistmine, hilinenud voi
ebatavaline keelekasutus, kahjustunud mitteverbaalne suhtlus, vdhene silmside, vahene
kontekstuaalsetele juhtndridele vastamine, vihene asjadele osutamine.

Sotsiaalne: niiteks vidhene huvi teiste vastu ja puudujadgid reageerimisel; jiljendamisoskuse
puudumine; sotsiaalsete oskuste puudumine ja vidhene sotsiaalne teadlikkus; véhene
kujutlusvéime mingimisel; empaatiavoime puudumine, véimetus véljendada emotsionaalset
soojust voi heameelt, vdhene huvide jagamine vdi nautimine.

Korduvad ja stereotiiiipsed huvid: nt ebatavalised sensoorsed tunnetused, motoorsed
sundtegevused voi kehahoiakud, vastuseis muutustele, korduvad liigutused (esemetega),

korduv méng.

Varajased mérgid

Hiljutised uuringud on soovitanud, et lapsevanemad ja arstid peaksid olema teadlikud
jargmistest hoiatavatest signaalidest: vdhene silmside, vdhene vastunaeratamine, lalina
taandareng, vdhene sotsiaalne reageerimine, aeglane kdneareng, puudulik méinguoskus ja
probleemid sotsiaalsete tegevuste alustamises voi jatkamises.
Eksperdid soovitavad votta alljdrgnevaid mérke kui vajadust hinnata téielikult iildist arengut:
e puudub lalin, viitamine ja muu zestikuleerimine 12. elukuuks;
e puuduvad iiksikud sdnad 18. elukuuks;
e puuduvad spontaansed kahesonalised fraasid 24. elukuuks;

e igasugune kone vdi sotsiaalsete oskuste taandareng iikskdik mis vanuses.

Siiski on oluline mdista, et pole iihtegi iiksikut patoloogilist siimptomit, mis otseselt viitaks
ASH-le voi mille puudumine vilistaks ASH diagnoosi. Teisisdnu on olemas suur kliiniline
mitmekesisus, aga koik ASH-ga inimesed jagavad sarnaseid sotsiaalse kiditumise ja
suhtlemisega seotud siimptomeid.

Igal ASH kahtlusega inimesel on digus saada korralik meditsiiniline hinnang. Hinnangul on
suur tahtsus tdpse diagnoosi andmisel, individuaalsete vajaduste tuvastamisel ja asjakohasel

sekkumisel.

Uldine arenguhinnang peaks sisaldama:

e detailset ajalugu koikidest méarkidest, mis lapsevanematele muret tekitasid;
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e arengu ajalugu (peaks sisaldama siinnicelset ja siinni ajalugu ja koiki seostuvaid
juhtumeid perekonna ajaloos);

e arstlikku kontrolli (st fiitisilise, kognitiivse ja keele arengu hinnang; teiste voimalike
geneetiliste kahjustuste, nt fragiilse X-i siindroomi, tuberoosse skleroosi jm suhtes
uurimine);

e perekonna elutingimuste ja sotsiaalsete vajaduste hinnang.

Kui tildine arenguhinnang osutab ASH spetsiifilise hinnangu vajadusele, voidakse rakendada
edasist jilgimist. Pole olemas iihtegi kindlat tdendusmaterjali, mille alusel soovitada iiht
spetsiifilist vahendit, aga sotsiaalse kommunikatsiooni kiisimustik (Social Communication
Questionnaire) on heas vastavuses detailsemate autismihinnangutega. Teised tihti kasutatud
vahendid on M-Chat, CAST ja ESAT.

Kokkuvétteks. Kommunikatsioon: ei reageeri nimele, raskused arusaamises, verbaalses
ja mitteverbaalses suhtluses, silmsides, viitavates Zestides.

Sotsiaalne: vihene huvi teiste vastu, vidhene jdljendamine, puudujadgid vastastikuses
mojutamises, mingus, emotsioonides.

Korduvad ja stereotiiiipsed tegevused: ebatavaline sensoorne tundlikkus, ebatavalised

kaitumisviisid, vastuseis muutustele, korduvtegevused.

,Ohumaérgid® lapsevanematele ja arstidele on: vihene silmside, vihene vastunaeratamine,
taandarenenud lalin, védhene sotsiaalne reageerimine, védhene kone, puudujddgid
ménguoskuses ning sotsiaalse tegevuse alustamises ja jidtkamises.
Jargnevad mérgid osutavad sellele, et {ildise arengu hinnang on kindlasti vajalik:

e puudub lalin, viitamine ja zestide kasutamine 12. elukuuks;

e puuduvad tiksikud sonad 18. elukuuks;

e puuduvad spontaansed kahesonalised fraasid 24. elukuuks;

e igasugune koOne voOi sotsiaalsete oskuste taandareng iikskoik mis vanuses.
Ukski mirkidest iiksinda ei viita ASH-le. Mdne nimetatud tunnuse puudumine ei vilista
veel voimalikku diagnoosi. Kui ASH-d kahtlustatakse, on lapsel &igus pdohjalikule
hinnangule. See on vajalik tdpseks diagnoosiks, et tuvastada individuaalsed vajadused ja

kindlustada kohene sekkumine.
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Hindamise protsess

Kui lapsel kahtlustatakse ASH-d, on vajalik ta suunata multidistsiplinaarsele hindamisele, kus
koik meeskonna liikmed peaksid omama mingisugust viljadpet ASH alal ja vdhemalt iiks
liige peaks olema ldabinud Sstandardiseeritud oppe ning omama oskust anda ASH hinnangut ja
panna diagnoosi. Multidistsiplinaarse hindamisriihma sisend peaks tulema psiihholoogidelt,
pedagoogidelt, logopeedidelt, lastearstidelt ja/vdi lastepsiihhiaatritelt, kutse- ja
fiisioterapeutidelt ja sotsiaalteenuste pakkujatelt.
Ideaalis peaks hindamise kdigus inimest jdlgima mitmetes erinevates tegevuspaikades, nii
struktureeritud kui ka struktureerimata kohtades (nt kliinik, kodu, lasteaed/kool, paevahoid
jne). Kui otsene vaatlemine pole voimalik, voib kasutada videomaterjali.
Hindamine peaks sisaldama jargmisi allpool kirjeldatud aspekte.

1) Standardiseeritud autismispetsiifiline hinnang
Parimate sellise hinnangu andmise kinnitatud viiside seas on: autismi diagnostilise jalgimise
kava (Autism Diagnostic Observation Schedule); autismi uuendatud diagnostiline intervjuu
(Autism Diagnostic Interview-revised); sotsiaalse ja kommunikatsioonihdire diagnostiline
intervjuu (Diagnostic Interview for Social and Communication Disorder); arenguline,
dimensionaalne ja diagnostiline intervjuu (Developmental, Dimensional and Diagnostic
Interview (3di)). Teised hinnangud kaasavad kaitumise summeerivat hindamist (Behavioural
Summarized Evaluation) ja lapseea autismi hindamisskaalat (Childhood Autism Rating Scale).
On teada, et koikidel asutustel ei ole juurdepdisu neile spetsiaalsetele vahenditele. Monedele
kitsikuses olevatele asutustele on selliste hinnangute labiviimise maksumus ja ajakulu
ebapraktiline. Siiski, kui vdhemalt iiks meeskonna liige on saanud vastava Oppe, siis on
oluline tagada, et diagnostiline hinnang hdlmaks koiki peamisi ASH-ga seotud valdkondi
(kommunikatsioon, sotsiaalne ja korduv/stereotiiiipne kditumine) ja et intervjuud oleks 1dbi

viidud nii siistemaatiliselt ja struktureeritult kui voimalik.

2) Tunnetuslik hinnang
Mitmed erinevad testid on kittesaadavad sdltuvalt lapse vanusest ja vOimekuse tasemest.
Parimad standardiseeritud hinnangud on Wechsleri testid (WPPSI, WISC, WAIS, WASI),
mille korral vanusevahemik ulatub kolmandast eluaastast kuni 60+ eluaastani. Nooremate
laste puhul on kasulikum kasutada Mulleni varase Gppimise testi (Mullen Scales of Early
Learning) voi Bayley skaalat (Bayley scales). Kui otsene testimine pole mingil pohjusel

voimalik, siis Vinelandi adapteeritud kaitumisskaala (Vineland Adaptive Behaviour Scales)
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voimaldab koguda vanematelt detailset informatsiooni lapse sotsiaalsete voimete, kditumise ja

kohanemisvdime kohta.

3) Keelehinnang
Jéllegi on saadaval palju erinevaid teste ja valik sdltub autismiga inimese east ja vOoimetest.
Siiski hindavad paljud keeletestid suhteliselt piiratud ala ja on oluline kaasata kone mdistmise,
eneseviljenduse ja pragmaatilisuse kasutamise hindamist selleks, et saada isiku funktsionaalse
kommunikatsiooni oskuste tdielik hinnang. Mainguoskuse jilgimine voOib anda olulist

informatsiooni moistmaks lapse ,,sisemist keelt™ voi kujutlusvoimet.

4) Fiiiisiline ja meditsiiniline hinnang
Iga laps peaks ldbima pohjaliku meditsiinilise ldbivaatuse. See peaks sisaldama nidgemis- ja
kuulmiskontrolli, pikkuse, kaalu ja pea timbermdddu mddtmist. Samuti peab koguma
informatsiooni s60mise, magamise, seedimise ja pdiepidamise kohta. Kontrollima peaks ka
voimalikku epilepsia olemasolu. Tdieliku neuroloogilise uuringu jarele on vajadus, kui esineb
mérke taandarengust, krambihoogudest, teatud nahakahjustustest voi mérkimisvaérsetest
kuulmis-, nigemis- vdi dpiraskustest. Uksikasjaliku neuroloogilist hinnangut ei ole tarvis viia
1abi rutiinse diagnostika kaigus, kuid kui on mirke neuroloogilisest hiirest, siis vOib
taiendavalt olla vajadus geeniuuringute (fragiilse X-i siindroom, Retti siindroom jne),
pliluuringute (toitumishdire pica korral) voi EEG (epilepsia) jarele. Mdnesid uuringuid
maédratakse vaid siis, kui on olemas spetsiifilised siimptomid. Seega nérvipilditehnikad
(magnetresonantspildid, kompuutertomograafia jne) pole vajalikud ilma spetsiifiliste
neuroloogiliste ilminguteta (nagu néiteks voimalik tuberoosne skleroos). Rutiinne seedetrakti,
vitamiini tasemete ja teiste ainevahetuse funktsioonide testimine pole soovitatav, kui ei esine

neile probleemidele viitavaid siimptomeid.

5) Kaiitumise ja vaimse tervise hinnang
See hinnang peaks vaatlema kiitumisega seotud ja psiihhiaatrilisi siimptome (nt drevus,
meeleolukdikumine, aktiivsus- ja tdhelepanuhdired, impulsiivsus, kditumisprobleemid,
obsessiiv-kompulsiivne héire, tikid jne), eriti oluline on see kooliealistel laste puhul.
Funktsionaalne analiiiis kaditumishdirete tagamaade kohta voib olla véartuslik, aidates mdista
miks, millal ja kus raskused ilmnevad ning pakkudes vélja alternatiivseid 1dhenemisi, mis
voivad aidata ASH-ga inimestel saada hakkama viljakutset pakkuvate keskkondadega, kuhu

nad voivad sattuda.
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6) Perekonna toimimine
Perekonnaliikmete norkade ja tugevate aspektide hindamine on hinnangu andmise protsessi

oluline osa ning on héadavajalik arendamaks sobivaid ja edukaid sekkumisstrateegiaid.

Kokkuvottes peaks ASH diagnoosima ainult pdhjaliku kliinilise hindamise pohjal, mille on
1abi viinud professionaalid, kes on ldbinud autismialase Oppe ja omavad laialdasi teadmisi

meditsiinist, psiihholoogiast, haridus- ja sotsiaalkiisimustest.
Hindamise eesmirk pole mitte ainult tuvastada, kas isik vastab v&i ei vasta ASH

kriteeriumitele, vaid ka kindlustada, et hindamisprotsessile jargneb ka hinnangule vastav ja

lapsele ning tema perele sobiv Oppe- ja raviprogramm.
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Kui iildine hinnang viitab ASH spetsiifilise hinnangu vajadusele, peab 14bi viima edasised
spetsiifilised uuringud. Levinumad hindamisvahendid on SCQ, M-Chat, CAST ja ESAT.
ASH hindamine on multidistsiplinaarne. Koik multidistsiplinaarse hindamisgrupi litkmed
peaksid olema ldbinud ASH oOppe. Vidhemalt iihel meeskonnaliikmel peaks olema
spetsiifiline 0pe ASH hindamiseks ja diagnostikaks standardiseeritud vahenditega.
Meeskonnal peaks olema voimalus kaasata teisi professionaale.
Ideaalis peaks last jalgima erinevates struktureeritud ja struktureerimata tegevuspaikades.
Hinnang peaks sisaldama jargmist.

1) Standardiseeritud autismispetsiifiline hinnang
On olemas mitmeid spetsiifilisi hindamise vahendeid. Téhtis on veenduda, et diagnostiline
hinnang hdlmaks koiki peamisi ASH-ga seotud valdkondi. Intervjuud peavad olema nii
struktureeritud  ja  silistemaatilised  kui  vdimalik.  Olenemata  vodimalikest
kittesaadavusprobleemidest, on oluline, et vdhemalt iiks meeskonnaliige omab Opet
kasutamaks ASH-spetsiifilisi toovahendeid.

2) Kognitiivsete oskuste hinnang
Mitmed standariseeritud testid on saadaval vastavalt lapse vanusele ja voimekuse tasemele.
Kui otsene testimine pole vdimalik, saab informatsiooni anda Vinelandi Adapteeritud
Kaitumisskaala (Vineland Adaptive Behaviour Scales).

3) Keeleliste voimete hinnang
Erinevad mitmekesised testid on saadaval vastavalt lapse vanusele ja voimekuse tasemele.
Taielik keeleliste vOimete hinnang peab sisaldama funktsionaalse kommunikatsiooni
oskusi. Manguoskuse hinnang voib samuti endas olulist informatsiooni sisaldada.

4) Fiisiline ja meditsiiniline hinnang
Iga laps peaks ldbima pohjaliku meditsiinilise kontrolli. Lébi peaks viima rutiinse
neuroloogilise uuringu. Tdiendavad neuroloogilised testid ei ole tavapérased ja neid peaks
1dbi viima ainult siis, kui esinevad siimptomid, mis nduavad edasisi uuringuid. Samadel
poOhjustel ei ole autismi uuringuteks tavaliselt vajalik 1dbi viia seedetrakti,
vitamiinitasemete vdi teiste ainevahetusfunktsioonide uuringuid.

5) Kiitumise ja vaimse tervise hinnang
See peaks holmama kditumisega seotud ja psiihhiaatrilisi siimptomeid, eriti koolieas lastel.
Funktsionaalse kéitumise analiilis vOib aidata moista situatsioone, milles raskused
ilmnevad, ning see peaks osutama ldhenemistele, mis aitaks ASH-ga inimestel end
timbritsevaga paremini toime tulla.

6) Perekonna toimimine
Perekonna ndrkade ja tugevate kiilgede hindamine on hiddavajalik, et saaks vélja todtada

parimad voimalikud sekkumisstrateegiad.
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Kokkuvottes vajab ASH diagnoos pdhjalikke kliinilisi uuringuid inimeste poolt, kes on
saanud professionaalset ASH Gpet ja omavad vajalikke teadmisi.
Kokkuvbtteks: lildine arenguhinnang peaks endas sisaldama:
e detailset ajalugu koikidest murettekitavatest aspektidest, mida lapsevanemad on
marganud;
e arengu ajalugu;
e fiiiisilise ja vaimse arengu uuringut;

e perekonna tingimuste ja sotsiaalsete vajaduste hinnangut

SEKKUMINE

Ténaseni pole olemas ASH ravi. Siiski on toestatud, et elukestvad hariduslikud ldhenemised,
toetus perekonnale ja isikuga tegelevatele professionaalidele ning korge kvaliteediga
sotsiaalteenused voivad oluliselt parandada ASH-ga isiku ja tema perekonna elukvaliteeti.
2000. aastal avaldati esimene Autism Europe’i Autismi Kirjeldus (Description of Autism) ja
sellest ajast peale on olukord suuresti muutunud.

Niitid on meil uuendatud hea praktika juhtndorid, mis on loodud Euroopa ekspertkomiteede
poolt. Need hdlmavad Hispaania rahvuslikku terviseinstituuti ja Soti interiilikooli juhtnooride
vorgustikku, kes on koostods iile vaadanud koik saadaolevad ASH-ga seotud
toendusmaterjalid. Suurbritannia haridus- ja terviseministeerium on koostanud hea praktika
juhendi ASH-ga inimeste hariduse osas.

Need seisukohad langevad histi kokku analoogsete juhtnooridega, mis on valminud mujal
maailmas, niiteks USAs, Kanadas ja Austraalias. Voib julgelt Gelda, et oleme joudnud
iiksmeelele ASH-ga inimeste ravi osas. Seetdttu on inimesed ja organisatsioonid, kes pakuvad
radikaalselt vastupidiseid ldhenemisi, sunnitud enda peale votma moraalse ja oigusliku
vastutuse tulemuste eest, mis on saadud praktiseerides véljaspool peamist raamistikku, mida
tunnustavad kdoige prestiizsemad ja vastutustundlikumad professionaalid. Ignoreerides hea
praktika juhtnoore, riskitakse ASH-ga inimeste diskrimineerimisega ning peamiste
inimdigustega, nagu tervis ja haridus, mittearvestamisega.

Viimaste aastatega oleme saanud palju uusi teadmisi selle kohta, millised praktikad toetuvad
teaduslikele teadmistele ning millised mitte; samuti selle kohta, millised programmid toovad

ASH-ga inimeste eludesse markimisvéaarseid positiivseid muutusi. Kahjuks pole neid teadmisi
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veel tihendatud iildise praktikaga igal pool Euroopas. Seega piisib teadmiste ja voimaluste
vahel ebaeetiline 16he ning endiselt on ilmne, et viga vihesed autismispektri hdirega Euroopa
kodanikud ei saa teaduse voimalustele vastavat tuge, milleks neil voiks ja peaks olema digus.
Viimasel ajal on iile vaadatud sekkumisprogrammide tdenduslikke aluseid ja leitud, et
suhteliselt vidhesed raviprogrammid vastavad metodoloogilistele kriteeriumitele, mis on
vajalikud meditsiinilise sekkumise vajaduse hindamiseks (niiteks ravimid jms).

Sellest hoolimata on tdenduspohiste sekkumisprogrammide arv jirjest kasvamas, samuti
viiakse jdrjest rohkem 1dbi adekvaatseid vordlusuuringuid. Rohkem on ka juhuvalikuga
Kliinilisi uuringuid, mida peetakse meditsiinis kuldseks standardiks. Siiski, isegi Kkui
tulemused osutuvad positiivseks, on enamus uuringuid ikkagi keskendunud liihiajalistele
eesmérkidele ja piiratud 1opptulemuse meetmetele. Vihe iritatakse leida vastust kiisimustele,
kas ravi suudab suurendada inimeste pikaajalist potentsiaali voi kas see tegelikult parandab
elukvaliteeti. Sellised kiisimused vajavad véga erinevaid hindamisstrateegiaid, néiteks vilised
auditid ja tilevaatused, siistemaatiline probleemide analiiiis ja isikliku rahulolu uuring. Samuti
on {ilioluline teada saada, mida arvavad ASH-ga inimesed ise selle kohta, kas ravi on aidanud
parandada nende enesehinnangut, enesemaératlust ja nende sotsiaalset kaasatust.

Ameerika psiihholoogide assotsiatsioon on vilja pakkunud, et tdenduspohine psithholoogiline
praktika peaks olema see, mis integreerib tdestatud uurimistulemused professionaalide
kliinilise hinnanguga, jaddes ASH-ga inimeste, nende kultuuriliste ja individuaalsete eelistuste
raamistikku.

Praeguste teadmiste valguses tundub, et kdige paremini on tulemuslikkust (vdhemalt
lithiajalist) tOestatud programmide puhul, mis piihenduvad laste ja lapsevanemate
omavahelise suhtluse ja mdju parandamisele ning sotsiaalsete oskuste ja suhtlemise
arendamisele.

Siiski on ka palju teisi aspekte, mis on hddavajalikud paremate 15pptulemuste saamiseks pikas
perspektiivis.

1. Haridus — voimalikult vara tuleks alustada spetsiaalse haridusega, poorates erilist
tahelepanu sotsiaalsete oskuste, kommunikatsiooni, akadeemiliste vdimete ja
kaitumise arendamisele, mida korraldab kindlas keskkonnas autismi olemust kui ka
konkreetset Opilast tundev personal.

2. Kogukonna toetus ja professionaalne kompleksne sotsiaalteenus, mis aitaks igal
isikul realiseerida oma potentsiaali ja elulisi eesmérke, mis on seatud kas isiku enda,

tema ldhedaste voi seadusliku esindaja poolt.
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3. Voimalus saada tdies ulatuses samasugust psiihholoogilist ja meditsiinilist ravi
(kohandatud vastavalt ASH-ga inimese vajadustele), mis on kéttesaadav peamisele
elanikkonnale.

Parimad tdenduspohised sekkumised kui hea praktika ndited sisaldavad jargmist nelja
aluspohimotet.

1. Individualiseerimine: ei ole ja ei saagi olla tiht kindlat ravi, mis oleks koigi ASH-ga
inimeste jaoks vordselt efektiivne. Isikute erinemine oskustelt, huvidelt, eluvaadetelt
ja majanduslikelt voimalustelt teevad vajalikuks individualiseerimise.

2. Struktureeritus: see nouab keskkonna kohandamist, et maksimeerida iga isiku osalust,
pakkudes erineval maédral etteennustatavust ja stabiilsust, efektiivsemaid
kommunikatsiooniviise, selgete liihi- ja pikaajaliste eesmarkide ja nende tditmisviiside
madramist, valitud meetodite tulemuslikkuse hindamist.

3. Intensiivsus ja iildistamine: kasutatavad sekkumised ei tohiks olla juhuti esinevad ja
liihiajalised, vaid peaksid olema rakendatud igapédevaselt ja siistemaatiliselt, hdlmates
erinevaid kohti ja inimesi autismiga inimese elus. See kindlustab, et struktureeritud
tingimustes omandatud oskusi saab kasutada ka igapdevastes elusituatsioonides.
Nendel, kes vastutavad programmi ldbiviimise eest, peaks olema vGimalus saada
sobivat toetust ja juhendamist ASH-ga tegelevatelt professionaalidelt.

4. Perekonna osalus: olenemata lapse vanusest peaks lapsevanemaid pidevalt markama ja
tunnustama kui votmeelemente igas sekkumise programmis. Informatsioon, koolitus ja
toetus, alati perevaartuste ja kultuuri kontekstis, peaks olema iihine nimetaja koikides
professionaalsetes sekkumistes. Muu tugi, nagu niiteks lapsehoidjad, hooldajad,
lithiajalised puhkused voi erisoodustused, peaksid olema saadaval diskrimineerimise
véltimiseks, mida paljud perekonnad Euroopas ikka veel kogevad. Piisav toetus
sotsiaalsete, meditsiiniliste ja hariduslike teenistuste poolt on vajalik selleks, et

kindlustada ASH-ga inimeste peredele teiste kodanikega samaviadrne elukvaliteet.

Rohkem informatsiooni eelpool mainitud Euroopa hea praktika juhtnooride ja spetsiifiliste
sekkumis- voi raviprogrammide kohta saab tasuta internetiaadressidelt, mis on toodud
peatiikis ,,Informatsiooniallikad. Seal on viidatud erinevatele juhtnodridele inglise, hispaania

ja prantsuse keeles.
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Kokkuvétteks. Diagnoos ja hinnang peavad viima koikehdlmava sekkumis- ja
Oppeprogrammini, mis vastab nii lapse kui ka tema perekonna vajadustele.
ASH-d ei saa ravida, kuid inimese elukvaliteeti on sellegipoolest vd&imalik
mirkimisvéarselt parandada. Uuendatud hea praktika juhtndorid on praeguseks Euroopas
kéttesaadavad ja need vastavad sarnastele juhtndoridele teistes maailmajagudes.
See tihendab, et on olemas iilemaailmne {ihesugune ndgemus ASH-ga inimeste raviks.
Isikud ja organisatsioonid peavad eeldama moraalset ja seaduslikku vastutust, kui nad
soovitavad ldhenemisi, mis jddvad véljapoole loodud juhtndore. Neid vdidakse siitidistada
ASH-ga kodanike diskrimineerimises ning pohiliste inimdiguste, nagu haridus ja tervis,
rikkumises.
On teada, milliseid praktikaid toetavad praegused teaduslikud teadmised ja millised
programmid on parimad ASH-ga inimestele.
Samas ei ole see teadmine veel igal pool Euroopas levinud, mistottu koigil ASH-ga
Euroopa kodanikel ei ole vdimalik saada kogu toetust, millele neil digus on.
Vihesed raviprogrammid vastavad metodoloogilistele kriteeriumitele, mis on vajalikud
nende programmide teadusliku védrtuse hindamiseks.
Tdendusmaterjalidel pdhinev uuringute lédbiviimine kasvab ja muutub iiha konkreetsemaks,
aga keskendub ikka wveel liihiajalistele eesmérkidele ja limiteeritud 1dpptulemuste
meetmetele.
Erinevad hindamisstrateegiad on vajalikud uurimaks, kas ravi moju on voimalikult
pikaajaline ja parandab elukvaliteeti. Need peavad arvestama ka ASH-ga inimese enda
hinnanguga.
Tdendusmaterjalide pohised psiihholoogilised praktikad peaksid omavahel iihendama
uuringu materjali, kogenud professionaalide poolt tehtud kliinilise hinnangu ja ASH-ga
inimese kultuurilised ja individuaalsed eelistused.
Parimad tdenduspdhised programmid keskenduvad tdnapdeval kiditumisele, lapse ja
lapsevanema vahelistele suhetele ja suhtlemisoskusele.
On ka mitmed teised valdkonnad, mis on vajalikud paremaks ja pikaajalisemaks
tulemuseks:

1. haridus — varajane algus, tdhelepanu koikidele arengualadele, kdige vahem piirav

keskkond, personal, kes on tuttav ASH-ga ja lapsega;
2. iihiskonna toetus — histi informeeritud teenusepakkujad, mis voimaldab ASH-ga

isikul moista oma vdimalusi ja eesmirke;
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3. koigi peamiste psiihholoogiliste ja meditsiiniliste raviviiside ja teraapiate
kattesaadavus.

Et vastata hea praktika pohimdtetele, peavad sekkumised sisaldama alljargnevat nelja
aluspohimotet.

1. Individualiseerimine: et peegeldada individuaalsete erinevuste mitmekesisust
spektri piirides.

2. Struktureeritus: keskkonnaga kohandamine ja meetodite jédlgimine, et
maksimeerida programmiga hdivatust.

3. Intensiivsus ja iildistamine: pikaajalised, siistemaatilised, igapdevased sekkumised
erinevates tegevuspaikades ja koikide ASH-ga isikuga kontaktis olevate inimeste
kaasamine kindlustab selle, et Opitud oskused saab iile kanda igapdevastesse
situatsioonidesse. ASH professionaalide toetus ja juhendamine neile, kes on
sekkumiste eest vastutavad.

4. Perekonna kaasamine: lapsevanemad on votmeelemendid igas professionaalses
sekkumisprogrammis ja peavad saama informatsiooni, koolitust ja toetust, mis peab
lugu perevdirtustest ja kultuurist. Muu praktiline toetus on vajalik
diskrimineerimise &rahoidmiseks ja selleks, et kindlustada perekonnale sama
elukvaliteet, mis on teistel Euroopa kodanikel.

Euroopa hea tava juhtnooride, spetsiifiliste sekkumiste ja ravi kohta on vdimalik

lugeda Internetist. Vaata peatiikki ,,Informatsiooniallikad®.

TOETUSPLAANI PEAKS ARENDAMA KUI INDIVIDUAALSET
ARENGUT LABI ELU

Varane lapsepolv

Sellel perioodil on normaalse arengu protsess pohilise sekkumise raamistik ja eesmirgiks on
saavutada voimalikult samavédrne areng tavalastega.

Niipea kui diagnoos on pandud, peaks lébi viima pohjaliku funktsionaalse hindamise ja votma
kasutusele raviplaani. Mitmed uuringud néditavad kasu varajasest sekkumisest, isegi kui
tulemustes on suuri erinevusi. Lapsevanemad vajavad peale diagnoosi teadasaamist jatkuvalt
informatsiooni ja individuaalset toetust. Eneseabiorganisatsioonide toetuse hea moju

perekondadele on silmnéhtav.
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Suur vajadus on ka koduste programmide jérele, mis mdeldud viljakutsuvate situatsioonidega
toimetulekuks. See on miski, mis on enamuses Euroopa maades harva kéttesaadav.

Perekonnad ja head lasteaiad peaksid méngima suurt rolli sotsiaalse isoleerituse takistamises,
suhtlemise edendamises ja sotsiaalsete oskuste arendamises. ASH-ga viikelaste
individualiseeritud plaanide juures on veel palju teisi aspekte, mida peaks arvesse votma.
Konkreetsemalt Oeldes peaks erilist tdhelepanu pdorama selles vanuses iiliolulistele
igapdevaeluaspektidele, nagu toitumine, s60mine, potilkdimine, magamine, mingimine ja

kéitumine.

Kooliealised lapsed

Selles eas on sekkumisstrateegia fookuses sobiva, individuaalselt kohandatud haridusliku
oppekava rajamine. ASH-ga Jpilaste mitmekesisus teeb vajalikuks omada ligipddsu
laialdastele hariduslikele voimalustele. Kuigi Euroopa Liit soosib integratsiooni ja tavakooli,
ei tdhenda see seda, et Opilased jdetakse toetuseta viljadpetamata personali hoolde. lgale
indiviidile peaks ndudma Oppeplaani, mis oleks tasakaalus kohalike tingimuste ja
kittesaadavate voimalustega. 2006. a. Autism Europe’i seisukoht hariduse osas (Position
Paper on Education) moodustab alusraamistiku, mis kirjeldab tiksikasjalikult soovitavaid
samme hariduse osas.

Arusaadavalt peaks pohirohk olema asetatud professionaalide viljadppele, et nad mdistaksid
ASH-d ja aitaksid lapsel saada kasu teiste Opilastega koosolemisest. Viimastel aastatel on
hariduslikud meetodid palju edasi arenenud ning védrivad laialdast kasutuselevottu.
Visuaalselt toetatud oppe rakendamine, infotehnoloogia kasutamine, toimiv doppekava, aja ja
koduse keskkonna struktureerimine ning eakaaslaste juhendamine saavad aidata muuta ASH-
ga lapse ja tema eakaaslaste kooliaastad optimaalselt kasulikuks.

On iilioluline, et autismiga opilane omandaks kooliaastate jooksul eluks vajalikud oskused.
Selle saavutamiseks on véga tihtis kaasata perekond, kohandada Oppematerjalid
individuaalsetele vajadustele, edendada ldbisaamist autismiga lapse ja tema eakaaslaste vahel

paljudes erinevates keskkondades ja aidata rajada sotsiaalseid vorgustikke.

Noorukiiga ja tiaiskasvanuiga
Selles etapis peaks raviplaan olema keskkonnapohine, viies nende funktsioonide
saavutamiseni, mis on vajalikud iseseisvaks eluks ja sotsiaalses iihiskonnas osalemiseks

taiskasvanuna.
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Kaasneva intellektipuudega isikute jaoks on oluline, et kuigi vaimne iga seab omad piirangud,

peaks individuaalne plaan olema vastavuses ajaliselt kronoloogilisele vanusele nii kaua kui

vOimalik.

Téiskasvanuiga on koige pikem periood elus. On iilimalt oluline kindlustada, et teenused

(tuginedes kaasaegsetele teadmistele autismist) on autismiga inimestele kéttesaadavad ja et

need teenused arvestavad erinevate ASH-ga tdiskasvanute mitmekesiste vajadustega.

Téiskasvanu raviplaan peab keskenduma jargmistele aspektidele:

toetusvorgustikuga elukoha kéttesaadavus (hooldusasutuses toetatud elamise
voimalustest kuni vahelduva toetusega iseseisva elamiseni);

lai valik tooalaseid voimalusi, alates struktureeritud paevakeskustest kuni spetsiaalsete
tookohtadeni ja tdisvadrtuslike tookohtadeni koos vajaliku tidiendava toetusega;
vajadus jatkuvaks, plisivaks hariduseks ja voimalus olla aktiivne tihiskonna liige;
volitus enda esindamiseks ja esitlemiseks ning vajadusel ligipads seaduslikule kaitsele

ja hiivedele, mis on loodud puudega inimestele Euroopa seaduste jargi.

On samuti iilioluline mdista, et ka siis, kui ASH-ga inimesed jouavad pensioniikka, ei kao

vajadus spetsialisti abi jarele kuhugi, ning vanusele vastava plaani loomine ja jitkamine

on endiselt vajalik.

Pohirohk peaks kogu selle tsiikli jooksul olema elukvaliteedil. Intellekti- ja

arengupuudega (nt ASH-ga) inimeste jaoks on selles kontseptsioonis olulisimad jargmised

valdkonnad: emotsionaalne heaolu, isiklik areng, inimsuhted, fiiiisiline heaolu,

materiaalne heaolu, eneseméiramine, ithiskonda kaasatus ja inimdigused.
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Kokkuvotteks: Varajane lapsepolv
Sekkumine ja eesmérgid viitavad normaalsele arengu protsessile.
Taieliku funktsionaalse hinnangu ja raviplaani teostus peab jidrgima diagnoosi.
Varajane sekkumine vdib olla kasulik. Lapsevanemad vajavad pidevat ndustamist ja
tuge. Eneseabiorganisatsioonid saavad selles kaasa aidata.
Vajalikud on kodupdhised programmid, mis harjutavad kéitumist véljakutset
pakkuvates situatsioonides. Perekond ja hea lasteaed mingivad iiliolulist rolli
kujutlusvdime ja sotsiaalse mangu stimuleerimises, kommunikatsioonis ja sotsiaalsetes
oskustes.
Individuaalsed plaanid peaksid samuti keskenduma igapédevaelu tegevustele.
Kooliealised lapsed
Sekkumine pdhineb sobival isikustatud Oppekaval. ASH-ga Opilased vajavad laia
valikut haridusvdimalusi. Euroopa Liit soosib integratsiooni ja tavakoolides dppimist.
2006. aasta Autism Europe’i seisukoht hariduse osas (Position Paper of Education) on
pohiline soovituslik materjal.
Professionaale tuleks noustada ASH ja ASH-ga Opilaste teemal, et voimaldada arengut
eakaaslaste toel.
Uusimate hariduslike tehnoloogiate rakendamine ja toestatult efektiivsed metoodikad
voivad koolist teha tulemusliku keskkonna.
Kooliaastate jooksul peab ASH-ga Gpilane Oppima sotsiaalseid ja praktilisi oskusi,
mida ta edasises elus vajab.
Noorukiiga ja tiiskasvanuiga
Raviplaan peaks keskenduma funktsioonidele, mida ASH-ga tdiskasvanutel ldheb vaja
olemaks iseseisev ja osalemaks sotsiaalses lihiskonnas.
Kaasneva intellektipuudega inimeste jaoks peab individuaalne plaan peegeldama ka
kronoloogilist iga, mitte ainult vaimset iga.
Erinevad teenused peavad olema ASH-ga inimeste jaoks kéittesaadavad ning see peab
peegeldama mitmekesisust selle grupi sees.
Téiskasvanu individuaalne raviplaan peab keskenduma jargmisele:

e toetavate vorgustike poolt imbritsetud majutuse/eluruumide kittesaadavus;

e kutsealased tegevused ja tookoht;

e jitkuv haridustee;

o isiklike otsuste tegemise toetamine, toetus iseenda eest seismiseks ja

radkimiseks, juurdepéés seaduslikule kaitsele ja hiivedele,
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Vanemad ja pensionieas ASH-ga isikud vajavad jatkuvalt spetsialistide tuge ja vanusele
sobilikku plaani.
Igas eas peaks fookuspunktiks olema elukvaliteet.

Jireldused praktikasse

ASH-alane teaduse areng Euroopas edeneb paralleelselt arenguga Euroopa Liidus,
paljurahvuslikus struktuuris, mis 1997. a Amsterdami lepingu kohaselt rajati vabaduse,
demokraatia, inimdiguste ja pdhivabaduste ning seaduste austamise pohimotetel. See
lahenemine on maailma ajaloos ainulaadne ning edendab positiivset suhtumist nii inimestesse
iiletildiselt kui ka puuetega inimestesse.

Seega Lissaboni leping, mis voeti vastu aastal 2007 ja mis ootab ratifitseerimist lirimaa ja
Tsehhi Vabariigi poolt, viitab Inimdiguste Hartale, kirjeldades neist kuut: vaarikus, vabadus,
vordsus, solidaarsus, kodanikudigused ja diglus. Vordsuse osa artikkel 26 annab iilevaate
puuetega inimeste integratsioonist, teatades, et Euroopa Liit tunnustab ja peab lugu puuetega
inimeste Oigustest saada kasu abindudest, mis on loodud iseseisvuse, sotsiaalse ja
tegevusalase 16imimise ja {ihiskonna elus osalemise kindlustamiseks.

Euroopa Noukogu Resolutsioon ResAP ASH kohta teeb liikmesriikidele kohustuslikuks votta
laste ja noorte hariduse ja sotsiaalse kaasatuse pohimotted iile oma seadusandlusse ja
poliitikasse, et kergendada hiirete moju ja hdlbustada sotsiaalset integratsiooni, parandada
elutingimusi, edendada selle hdirega inimeste iseseisvumist, pakkudes vordselt voimalusi ja
sobivaid hariduslikke sekkumisi. Selles on méairatletud 18 suurepérast spetsiifilist Soovitust.
Autism Europe iihineb seisukohaga, et puudega inimesed on teistega vordsete Oigustega
kodanikud ning neil on téhtis osa Euroopa Puuetega Inimeste Foorumis (EDF). Vimaluste
vordsus on Euroopa Liidu puudestrateegia eesmark ja kasutusele on vdetud mitmeid
vahendeid, nagu naiteks Euroopa Liidu Puudeplaan (EU Disability Plan), et puuete kiisimused
viia iile asjakohasesse poliitikasse ja arendada konkreetseid tegusid iiliolulistes valdkondades
puuetega inimeste integratsiooni parendamiseks.

Kuigi litkmesriikidel on kohustus rakendada Euroopa Liidu poolt méaratud pShimotteid osana
oma rahvuslikust poliitikast, saavad nii iiksikisikud kui ka organisatsioonid esitada kaebuse

Euroopa Sotsiaalsete Oiguste Komiteele, kui nad leiavad, et nende digusi rikutakse.
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Euroopa Liidu poolt loodud raamistik moodustab suurepédrase tausta uute arenenud
riigipoliitikate arenguks. ASH-ga inimesed ja nende esindajad peavad meeles pidama, et
tanapdeval ei ole Euroopa Liit huvitatud mitte ainult majanduslikest asjadest, vaid ka
sotsiaalpoliitikast ja inimdigustest.

Monel maédral sotsiaalset aktiivsust ASH vallas on ndutud 27 riigis. Kdige rohkem tegevust
vajatakse jargmisel kolmel alal.

1. Autismiga isiku vajadused nouavad multidistsiplinaarse esinduse kaasatust elukestvas
ravi, teraapia jm teenuste planeerimises. Multidistsiplinaarse esinduse t66 on tilioluline
ja eriti tdhtis koolieelses vanuses ning iileminekul tdiskasvanuea teenustesse.
Tagamaks laialdast seadusjirgset teenust, peaksid vabatahtlikud ja sdltumatud
teenusepakkujad ihenduma ja tegema koostood iile kdigi organisatsiooniliste piiride.
Praktikas tekivad aga enamikus Euroopa riikides probleemid, kui on vajadus
multidistsiplinaarse agentuuri koordineerimise jérele.

2. Teine aspekt tuleneb toetust pakkuvate organisatsioonide ja siisteemide juhtimise
kvaliteedi jargimisest. Soov kvaliteeti parandada ei ole piisav - eesmark peab olema
seotud selle saavutamiseks vajalike struktuuride ja abivahenditega. Meie alal voime
me saada kasu spetsiifilistest Euroopa mudelitest (EFQM), mis defineerivad kvaliteedi
aluspdhimatted: juhtimise ja eesmérkide jarjekindlus; kliendile ja tulemusele suunatud
areng; Oppimine, innovatsioon ja pidev paranemine; liitude areng; protsesside ja
faktide juhtimine ja sotsiaalne vastutus.

3. Kolmas aspekt viitab individuaalsele lihenemisele, volitades inimest otsustama oma
elueesmarkide iile (voi kui kaasneb vaimne puue, siis volitades tema seaduslikult
volitatud esindajad tegema seda Oiglaselt ja austusega) koos paindliku
tugivorgustikuga ja isikliku eelarvega. Seda vaadeldakse kui praktika nurgakivi, mis
kindlustab iga inimese digused ja optimaalse elukvaliteedi ning milles juhindutakse
alati pohilistest eetilistest garantiidest.

Jarelduseks: moodas on aeg, mil ASH-ga inimeste toetamist peeti valikuliseks

heategevuseks. Edendades rahvusvahelist uurimust ja kogukonnapohiseid iildisi teenuseid,

mis on taskukohased, kittesaadavad ja korge kvaliteediga, ei paku me ASH-ga inimestele
mitte ainult seda toetust, milleks neil tdiedigusliku kodanikuna 6igus on, vaid me lisame

Euroopa Liidule ja ka oma ellu majanduslikku ja tihiskondlikku rikkust.
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Kokkuvétteks. Teaduslikud arengud ASH vallas kogu Euroopas kidivad késikdes
arenguga Euroopa Liidus, mis loodi 1997. a Amsterdami lepingu pShimdtetel, mis
tunnustab positiivset ldhenemist nii inimestele tiletildiselt kui ka puuetega inimestele.
Vordsuse osa artikkel 26 2007. a Lissaboni lepingus annab {ilevaate puuetega inimeste
integratsioonist ja tunnustab nende Gigust saada kasu abindudest, mis kindlustavad
nende iseseisvuse, integratsiooni ja koikides iihiskonna tegevustest osalemise.

Euroopa Noukogu otsus ResAP ASH-ga laste ja noorte inimeste hariduse ja sotsiaalse

kaasatuse kohta méératleb 18 kindlat soovitust vdimaluste ja hariduse vordsuse kohta.

Autism Europe omab suurt osa Euroopa Puuetega Inimeste Foorumil (EDF) ja usub, et

puuetega inimesed on kodanikud, kellel on vordsed digused. Vdimaluste vOrdsus on

Euroopa Liidu puudestrateegia eesmark.

Liikmesriikidel on kohustus rakendada Euroopa Liidu pdhimdtteid.

Kui iiksikisik vOi organisatsioon arvab, et nende digusi ei austata, vdivad nad esitada

kaebuse Euroopa Sotsiaalsete Oiguste Komiteele.

Tanapédeval on Euroopa Liit kaasatud sotsiaalsesse poliitikasse ja inimdigustesse.

Sotsiaalne aktiivsus ASH koha pealt 27-s Euroopa Liidu riigis on vajalik kolmes

jargnevas alas.

1. Multidistsiplinaarse esinduse kaasatus elukestvas planeerimises. Teenusepakkujate
organisatsioonilised piirid peavad saama eemaldatud selleks, et koordineerida
koikehdlmavaid teenuseid. See on eriti oluline koolieelses vanuses ja iileminekul
taiskasvanuea teenustele.

2. Toetust pakkuvate organisatsioonide ja siisteemide juhtimise kvaliteet. Seda peab
korrastama ja jdlgima. Spetsiifiline Euroopa mudel, EFQM, maiiratleb
kvaliteedipShimotted ja need on sobilikud ASH alal.

3. Isikukeskne ldhenemine: otsustada ise oma elu eesmirkide iile (vOi usaldatava
inimese poolt), paindlikud tugivorgustikud, oma eelarve. See on eetikal pohineva
praktika nurgakivi, mis kindlustab isiku digused ja parima elukvaliteedi.

Kokkuvotteks — ASH-ga inimesed on tdiediguslikud Euroopa Liidu kodanikud. Toetus ei
ole heategevus. Sobiva, kdrge kvaliteediga toetuse saamine on Gigus ja see on samuti

lisavaartus tihiskonnale.
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