AUTISMI- JA ASPERGERLIITTO RY

Autismi- ja Aspergerliitto ry on vuonna 1997 perustettu kat-
tojarjesto, joka edistaa autismin kirjoon kuuluvien henkil6i-
den ja heiddn omaistensa etua. Autismin kirjoon luetaan
autismi, Aspergerin oireyhtyma, Rettin oireyhtym4 ja disin-
tegratiivinen kehityshairio.

Autismi- ja Aspergerliitto ry:n pddmaarana on yhteiskun-
nallisten muutosten avulla edistéa autismin kirjon henkili-
den perusoikeuksien toteutumista.

Liitto toimii autismin kirjon henkiléiden edunvalvojana
vaikuttaen lainsdadantétydhon ja taloudellisiin ratkaisui-
hin kunnallisten ja valtakunnallisten poliittisten paattajien
avulla. Liitto tiedottaa autismin kirjosta, toimii yhdyssiteend
autismin kirjoon liittyvassa tydssa, jarjestaa alan koulutusta
seka tukee jasenyhdistystensa toimintaa jasenten elaméan
olosuhteiden parantamiseksi.

Liitto osallistuu pohjoismaisten autismijarjestéjen yhteis-
tydéhon sekd Euroopan autismiliiton ja Maailman autismilii-
ton toimintaan.

Autismi- ja Aspergerliiton varsinaisia jasenia ovat eri
puolilla Suomea toimivat paikalliset jdsenyhdistykset, joita
on talla hetkelld 29. Yksityishenkil6t ja yhteisét ovat jasen-
yhdistysten jasenia; liitolla ei ole henkiléjasenia. Jasenyh-
distyksissa on yhteensa noin 3200 jasenta.

Jasenyhdistykset valitsevat kerran vuodessa liittokoko-
uksessa liitolle hallituksen.

Liitolla on tydntekij6itd keskustoimistossa Helsingissa,
Kaakkois-Suomen aluetoimistossa Kouvolassa ja Pohjois-
Suomen aluetoimistossa Oulussa. Liséksi liitolla on projek-
titydntekijoitd Helsingissa ja Oulussa.

Raha-automaattiyhdistys rahoittaa liiton toimintaa.

Autismi- ja Aspergerliiton paaasialliset tehtavat

» edunvalvonta

+ yhdistystoiminnan tukeminen
+ tiedotus

+ ohjaus ja neuvonta

* kirjastopalvelu

* Kkoulutustoiminta.

Autismi- ja Aspergerliiton jadsenyhdistysten yhteystiedot:
katso www.autismiliitto.fi

LISATIETOJA RETTIN OIREYHTYMASTA

Autistien ja Rett-henkilbiden Tuki ry

siht. Timo Kainulainen, tkainula@hytti.uku.fi,
Leena Savela-Syvajarvi,
leena.savela-syvajarvi@edu.hel.fi (Rett)

http://www.verneri.net/yleis/keskustelu/
Rett-henkildiden vanhemmille, 1aheisille ja ammattilaisille
tarkoitettu suljettu keskusteluryhma

www.papunet.net
kommunikaatioon liittyvaa tietoutta ja peleja

Jliweb02 jil.se/rett/
Rett Center Ruotsissa

www.rettsyndrome.com
Rett Syndrome Europen maakohtaiset yhteystiedot

www.rettsyndrome.org
International Rett Syndrome Association, USA
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Rettin oireyhtyma
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RETTIN OIREYHTYMA

Rettin oireyhtyma on erittdin harvinainen neurologinen
sairaus, joka aiheuttaa vaikeaa monivammaisuutta. Kan-
sainvalisten tilastojen mukaan 10 000—15 000 vastasyn-
tyneestd yhdelld on Rettin oireyhtyma. Se ilmenee lahes
pelkéstaan tytoilla ja naisilla. Rettin oireyhtyma kuuluu au-
tismin kirjoon.

Rettin oireyhtymassa vauvaian kehitys nayttaa jokseenkin
normaalilta, vaikka motorinen kehitys hidastuu noin puoli-
vuotiaasta alkaen.

Kehitys alkaa taantua 6-36 kuukauden iasta alkaen.
Nopea taantuminen johtaa yleensa jo opittujen puhetaito-
jen haviamiseen ja kasien kayttétaidon merkittdvaan heik-
kenemiseen tai katoamiseen.

Tata vaihetta seuraa hitaampi taantuminen, jolloin motoriset
taidot heikkenevat jonkin verran, pysyvat ennallaan tai saat-
tavat karkean motoriikan osalta jopa hieman parantua.

Osalla Rett-henkil6ista voi olla myés mydhempi taantuma-
vaihe, jolloin liikuntakyky haviaa.

Yleensa Rett-henkil6t ovat puhekyvyttémia tai he kayttavat
vain joitakin puheilmauksia. Monille tulee noin nelivuotiaa-
na epilepsia. Muita tyypillisia lisdoireita ovat jasenten kan-
keus, hyperventilaatio ja skolioosi. — Oireyhtymaa ilmenee
myds epatyypillisissd muodoissa.

Rettin oireyhtyma aiheuttaa vaikean monivammaisuuden.

KUNTOUTUMINEN

Oireyhtyman varhainen tunnistaminen on tarkeaa, jotta
kuntoutus aloitetaan mahdollisimman varhain.

Rett-henkild tarvitsee monipuolista ja yksiléllistd kuntou-
tusta lapi elamansa.

Kuntoutuksen merkitys on keskeinen haluttaessa ehkaista
ja korjata oireyhtymasta johtuvia fyysisia, motorisia ja kom-
munikointivaikeuksia.

Rett-henkildn tarvitsemien apuvalineiden maara vaihtelee
suuresti.

Kommunikaatio

Rett-henkildt ovat seurallisia, mutta vireystilan suuret vaih-
telut tekevat heista ajoittain poissaolevia ja nukahtelevia.

Kommunikaation kehittdmisessa on saatu hyvia tuloksia
puhetta tukevilla ja korvaavilla kommunikaatiomenetelmil-
& (AAC). Esineet, valokuvat, kuvasymbolit, kyll&/ei-kortit
ja kommunikaattorit ovat oivia kommunikaation apuvali-
neita.

Rett-henkil6t ymmartavat puhetta huomattavasti enem-
man kuin he kykenevat osoittamaan. Heille on ominaista
silmilld kommunikointi ja osoittaminen.

Motoristen ja kommunikointivaikeuksien vuoksi Rett-hen-
kilon alyllisté kapasiteettia, oppimiskykya ja kommunikoin-
titarpeita on vaikea arvioida.

Rett-henkild voi oppia ilmaisemaan itsedan tietokoneella
tai kommunikaattorilla esimerkiksi otsatikulla kirjoittaen.
Kommunikointi vaatii rauhallisen ymparistén ja runsaasti
aikaa onnistuakseen.

Erilaiset terapiat

Osa Rett-henkilGista ei kavele, ja kavelevienkin liikunta-
kyky voi vuosien kuluessa heiketa. Monipuolisella ja sdan-
néllisella fysio- ja ratsastusterapialla seka yksilon kykyihin
sopivalla vapaa-ajan liikkunnalla voidaan harjoituttaa moto-
riikkaa, estéda kehon virheasentoja ja yllapitaa kuntoa seka
likuntakykya.

Musiikkiterapialla voidaan edistda Rett-henkildiden fyysis-
ta ja psyykkistad hyvinvointia. Musiikilla voidaan helpottaa
kanssakaymista, aktivoida dantelya ja parantaa keskitty-
mis- ja kontaktikykya.

Toimintaterapian tehtdvana on aktivoida Rett-henkildiden
yleistd toimintakykyd ja antaa uusia onnistumisen koke-
muksia.

Mielekas tekeminen ja kuntouttavat harjoitukset voivat eh-
kaista oireyhtymalle tyypillistd kasien yhteenhieromisma-
neeria. Toimintaterapeutti voi myds auttaa sopivien apu-
valineiden l6ytamisessa.

ELAMANKAARI

Rett-henkildiden oppimiskyky on yksiléllinen. Suurin osa
heistd opiskelee erityisluokilla, vaikeavammaisten opetus-
ryhmissa tai jopa integroidusti yleisopetuksessa.

Aikuiset Rett-henkil6t tarvitsevat koulutus-, asumis-, avus-
taja- ja muita tukipalveluita, jotta heilld on mahdollisuus
rittdvaan kuntoutukseen, opiskeluun ja mahdollisimman
itsendiseen elamaan.

Koska Rett-henkil6t tarvitsevat apua kaikissa paivittaisissa
toiminnoissa, tulee heidan ja heidan perheenséa saada riit-
tavat tukipalvelut sujuvan arjen turvaamiseksi.

HYVA KOHTAAMINEN

¢ Selvita, miten Rett-henkil6 kommunikoi.

* Kysy neuvoa Rett-henkilén omaiselta, avusta-
jalta tai muulta hanen laheiseltaan.

* Kun puhut Rett-henkil6lle, mene hdanen
lahelleen ja ota katsekontakti. Voit laskea
katesi hanen kasilleen, jottei kdsimaneeri hairitse
huomion suuntaamista.

¢ Puhu selvasti.

* Kohdista kysymyksesi ja sanasi hanelle,
vaikket saisikaan sanallista vastausta tai vaikka
joku muu vastaisi hdnen puolestaan. Voit kayttaa
apunasi henkildlle tuttuja kommunikointikuvia ja
kyllé/ei-korttia.

» Jos kysyt jotain, niin tarkkaile hdnen katset-
taan: osoittaako han silla jotakin, esimerkiksi
haluamaansa asiaa tai esinetta?

» Jos henkil6 kayttaa kattdan osoittamisessa, niin
varmista, etta osoittava kasi on vapaa, silla
kasimaneeri saattaa hairitd toiminnallisen kaden
kayttdmista. Pida talldin toisesta kadesta kiinni.
Ota selvaa, onko henkil oikea- vai vasen-
katinen.

» Rauhallinen tilanne helpottaa kanssakaymista.
Vilta melua ja kovia dania.

» Hyva kohtaaminen auttaa arkieldmassa ja
helpottaa kanssakaymista.




