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Hyvinvointi | Elama

Anne Tilli, 39, sai vasta vuosi sitten selityksen sille, miksi
kayttaytyy monessa tilanteessa toisin kuin muut -
Tdllainen on diagnoosi, jonka Elon Musk toi

julkisuuteen

Autismikirjon hairio selvida monelle vasta aikuisialld, vaikka oirekirjo on voinut vaikuttaa
elamddn vuosikymmenien ajan. Perheenditi Anne Tilli, 39, sai oman diagnoosinsa vuosi sitten.

© TILAAJILLE

Anne Tilli on kokenut vertaistuen ensiarvoisen tarkedksi, ja samasta syysta han kertoo kokemuksistaan tassa jutussa. KUVA: JUHA METSO
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MITA tuntuisi, jos et ymmartdisi muiden ihmisten eleiti ja vihjeita tai
yhteiskunnan kirjoittamattomat sddannot olisivat tiysin hepreaa?

Tillaista on Anne Tillin, 39 elimi. Hin sai Asperger-diagnoosin vasta
vuosi sitten. Tilli on ollut ty6elimissd kymmenen vuotta ja
diagnosoimaton autismin kirjon héirié on vaikuttanut hinen
jokapdivdiseen arkeensa.

Aspergerin oireyhtymad on autismikirjoon kuuluva neurobiologinen
keskushermoston kehityshdirio. Oireyhtymai vaikuttaa eliméén eri tavoin
ja yksilollinen vaihtelu voi olla suurta. Osa diagnoosin saaneista parjaa
tydeldmaissd, vaikka arjessa saattaakin olla paljon haasteita.

Tesla-miljardoori Elon Musk puhui muutama viikko sitten ensimmaista
kertaa julkisesti Asperger-diagnoosistaan. Jittiomaisuuden luonut Musk
kertoi opetelleensa toimintatapoja, jotka auttavat hinté parjadmaan
tybeldmissi ja muiden ihmisten kanssa.

Se on tuttua myos Tillille.

”0On ollut raskasta kulkea l4pi eldmin tuntematta kuuluvansa mihink4dn
porukkaan. Olen kokenut olevani ihan ulkoavaruuden olento”, Tilli
kuvailee.

SUOMESSA autismikirjoa esiintyy Autismiliiton mukaan noin yhdelld
prosentilla viestostd. Timdn perusteella Suomessa arvioidaan olevan noin
55 000 autismikirjon ihmistd. Osalla heistd on Aspergerin oireyhtyma.
Sana "autismikirjo” kuvaa oireiden moninaisuutta ja vaikeusasteiden
vaihtelua.

Aspergerin oireyhtymén diagnostiikka on muuttumassa ensi vuoden
aikana. Jatkossa oireyhtymadstd puhutaan autismikirjon hiiriond. WHO on
kaavaillut kiyttoonoton tapahtuvaksi vuoden 2022 alusta.

Téssd jutussa kiytetddn sekd vallitsevan diagnostiikan mukaista Aspergerin
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HELSINGIN SANOMAT kysyi, miten Aspergerin oireyhtyma on vaikuttanut
diagnoosin saaneiden arkeen. Kyselyyn vastasi ldhes 200 ihmistd. Heistd
moni kertoi kuormittuvansa esimerkiksi kaupassa kidymisestd niin paljon,
etteivit voi tehdd muuta loppupdivin aikana.

Aistiherkkyys kuuluukin osaksi monien oirekirjoa, jolloin esimerkiksi
erilaiset ddnet kuormittavat. Aspergerin oireyhtyméén liittyvia
kiyttdytymispiirteitd ovat myos puutteet sosiaalisessa kanssakdymisessi ja
kommunikaatiossa. Moni koki tulevansa jatkuvasti vadrinymmaérretyksi,
eikd itse ymmaértinyt sosiaalisten tilanteiden toimintatapoja. My0s arjen
hallinnassa oli haasteita ja esimerkiksi kodin ylldpito saattoi tuntua
ylivoimaisen vaikealta.

TILLI uupui ensimmdisen kerran lukiossa. Sittemmin hin kouluttautui
kirjastovirkailijaksi, mutta opinnot meinasivat jaida kuormituksen takia
kesken. Opinnot itsessidn sujuivat hyvin, mutta juuri sosiaalinen
kuormitus ja opiskelijaelimiin liitetyt odotukset ja vaatimukset tuntuivat
olevan liikaa.

Valmistumisensa jialkeen hénelld on ollut kaksi vakituista tydpaikkaa.
Ensimmaisestd hin irtisanoutui uupumuksen takia. Nyt hidn on ollut
kevdidn ajan sairaslomalla uupumisen vuoksi.

”En selvistikddn pysty tdyspdivdiseen tyohon, silld kuormitun liikaa. Yritdn
keksid, miten saisin yhtdlon toimimaan”, Tilli sanoo.

Anne Tilli on perustanut Youtubeen Kirjonnaiset -nimisen kanavan, jossa hén jakaa kokemuksiaan
muutaman autistinaisen kanssa. KUVA: JUHA METSO

Diagnoosi auttoi ymmaértimadn omaa jaksamista. Aiemmin hin on
yrittdnyt mahtua samaan muottiin kuin niin sanotut neurotyypilliset
ihmiset. Se sai Tillin tuntemaan huonommuutta, silld hén ei ole
ymmartinyt, miksei ole pystynyt samaan kuin muut.

”Olen ollut hyvin ankara itselleni. Nyt kun katson taaksepdin, ymmarran
itsedni paremmin: yritdn hirveésti ymmartaa sosiaalisia tilanteita ja uuvun.
En ole tiennyt, mistéd haasteet ovat johtuneet, joten olen sullonut itseni
samaan muottiin, johon muutkin mahtuvat. Nyt osaan olla armollinen
itsedni kohtaan.”

AUTISMILIITON toiminnanjohtaja Tarja Parviainen tunnistaa Tillin
kuvailemia haasteita. Moni autismikirjon ihminen saattaa parjita
esimerkiksi opinnoissa hyvin ja oppiminen voi olla helppoa, mutta
opintojen loppuun saattaminen, tyollistyminen tai ty6elamassa pysyminen
voi olla vaikeaa.

”Autismikirjon ihmisten tyottomyysaste korkea. Sosiaalisen
kanssakdymisen haasteet seka aistiyliherkkyydet liittyvit olennaisesti
autismikirjoon ja esimerkiksi avokonttorissa tyoskentely kuormittaa monia
liikaa”, Parviainen kuvailee.

"Olen kokenut olevani ihan ulkoavaruuden
olento.”

Monelle autismikirjon ihmiselle juuri ty6eldmén sosiaalisuus on haastavaa.
Tyopaikoilla tatd voi olla vaikea ymmartad, silld monissa tyopaikoissa
etsitddn nimenomaan “hyvid tyyppejd”, korostetaan sosiaalista
lahjakkuutta ja muita piirteitd, jotka eivét ole autismikirjon ihmisten
vahvuuksia.

”Moni jaksaisi tyotd, mutta sosiaalinen kuorrute on liikaa. Sitd on vaikea
selittdd tyopaikoilla neurotyypillisille ihmisille", Parviainen sanoo.

Parviaisen mukaan pienilld muutoksilla moni autismikirjon ihminen voisi
jaksaa ty6elaméssd nykyistd paremmin. Esimerkiksi ty6ajan jousto ja osa-
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Parviainen kuvailee.

My®os Tillille uuvuttavinta opinnoissa ja tyoeldmdssi on ollut sosiaalisuus.

”Kommunikaatio neurotyypillisten ihmisten kanssa on hankalaa, silld en
osaa lukea rivien vileja, eleitd ja vihjeitd”, Tilli sanoo.

Ulkopuolisuuden tunne on vaivannut koko elimén ajan.

MAAILMAN toiseksi rikkaimmaksi ihmiseksi listattu Elon Musk on
herittanyt himmennystd poikkeamalla tavanomaiseksi koetuista
sosiaalisista normeista. Hin on muuan muassa kertonut lapsensa nimen
olevan X &£ A-12 Musk.

Musk on myos kertonut opetelleensa jiljitteleméén inhimillista kaytosta.
Han vitsaili, ettei hdnen puheensa intonaatio juuri muutu, ”misté syntyy
kuulemma hyvii komediaa.”

"Kaytan paljon energiaa siihen, etta mietin,
millainen ilme minulla on, missa pidan kasiani,
kauanko katson toista silmiin.”

Muskin tavoin myos Tilli on opetellut eliméansa aikana jéljittelemain
toimintatapoja, jotka auttavat parjidméin sosiaalisissa tilanteissa. Jo
lapsena Tilli seurasi, miten muut toimivat ja kopioi heiddn kiytostéan, silla
toimintatavat eivit tulleet luonnostaan.

”Olen teeskennellyt normaalia. Harjoittelen toimintamalleja, joita otan
kiyttoon tilanteen mukaan. Kiytin paljon energiaa siihen, ettd mietin,
minkélainen ilme minulla on, misséd piddn kdsidni, kauanko katson toista
ihmistd silmiin. Uuvun teeskentelemiseen ja siihen, etten voi olla oma
itseni.”

Toisten autistien kanssa kommunikaatio toimii hyvin.
”Kommunikaatiomme ei ole vairanlaista, vaan erilaista”, Tilli kuvailee.

NEUROPSYKOLOGIAN tohtori Petra Wariksen mukaan naisia ja tyttoja
alidiagnosoidaan, silld he saattavat esimerkiksi omaksua ja kopioida
sosiaalisesti hyviksyttyjd toimintatapoja poikia paremmin.

My0s kisitys oireyhtymaistd perustuu pidosin tutkimuksiin, joissa
tutkittavat ovat olleet poikia. Niin ollen tyttdjen oirekuvaa on kuvattu
vihemman ja sitd on usein vaikeampi tunnistaa.

Tilli on omalla tavallaan harvinaisuus: hin sai diagnoosin aikuisialla ja
naisena. Lapsena oirekirjo meni ujouden piikkiin, eivitkd vanhemmatkaan
huomanneet eroa.

”0lin epédsosiaalinen ja ahdistunut lapsi. En kertonut vanhemmilleni,
miten tilanteet kuormittivat, silld minulla ei ollut tapoja tai sanoja kuvailla
sitd.”

ENSIMMAINEN Aspergerin oireyhtymin diagnoosi tehtiin Suomessa vuonna
1989. Wariksen mukaan kaikilla autismikirjon héirion ihmisilld ei olekaan
diagnoosia, silld asiaa ei ole huomioitu heiddn lapsuudessaan eika
diagnoosia ole tehty aikuisidllakaén.

Moni hakeutuu tutkimuksiin esimerkiksi silloin, jos omalla lapsella
epdillddn autismin kirjoa. Silloin piirteet saattavat tuntua myos itsesta
tutuilta.

”On tirkedd muistaa, ettei diagnoosia koskaan tehd turhaan, vaan jotta
olisi mahdollista lisét4 itsetuntemusta ja saada erilaisia tukitoimia, jotka
auttavat arjessa”, Waris sanoo.

Tukitoimet voivat olla esimerkiksi neuropsykologista kuntoutusta,
psykoterapiaa, toimintaterapiaa tai esimerkiksi sosiaalisten taitojen
opettelua.

"En voinut uskoa, etta olin elanyt koko elamani

tietamatta tata.

My®os Tilli alkoi ottaa selvdi oireyhtymadstd, kun ldhipiirissa epdiltiin
autismikirjon hiiri6ti. Lopulta terapeutti ehdotti myds Tillille testeihin
hakeutumista.

”Kun luin enemmaén naisten ja tyttdjen Asperger-piirteistd, palaset
loksahtelivat kohdalleen. En voinut uskoa, ettd olin eldnyt koko eldméni
tietdmatta tatd, vaikka aina ollut selvdd, etteivat ihmiset ymmaérrd minua
enkd mind heiti. Kun aloin katselemaan maailmaa autismisilmélasien
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kautta, kaikki néyttikin ilmiselvélta”, Tilli kuvailee.

Tillin kohdalla diagnoosin saaminen eteni sujuvasti. Siind auttoi terapeutti,
joka kirjoitti lausunnon julkisen terveydenhuollon puolelle.

”Koin olevani onnekas, kun sain diagnoosin helposti. Se auttoi
ymmértimaiin monia asioita menneisyydestd. Olenkin parjinnyt
haasteistani huolimatta ihan hyvin!”

TILLILLA on kaksi lasta. My0s tdma olisi voinut vaikuttaa diagnoosin
saamiseen.

”Moni on ihmetellyt, miten pystyt pyorittimain perhe-eldima, jos olet
autistinen.”

Aina se ei olekaan ollut helppoa, Tilli sanoo. Arjen organisointi ja
suunnittelu on vaikeaa ja vie voimia.

Kun lapset olivat aivan pienid, oli oma aika kortilla ja Tilli uupui jatkuvaan
lasndolon vaatimukseen. Aspergerin oireyhtyméan kuuluu korostunut
tarve omaan aikaan, ja se vaatii paljon aikaa palautumiseen.
Pikkulapsiarjessa siihen ei ollut mahdollisuutta.

”Kipuilin sitd. Olen kokenut paljon huonoutta, silld en ole samanlainen &iti
kuin muut.”

Nyt lapset ovat 8- ja 10-vuotiaita. Tilli saa nyt enemmén omaa aikaa kuin
pikkulapsiaikana. Myos Tillin puoliso on samankaltainen perheensi kanssa
- jokainen kaipaa yksinoloa ja omaa puuhastelua. Perhe viihtyykin hyvin
yhdessi kotona.

”Kun olemme keskendmme, kaikki on hyvin.”

Tilli on ollut puolisonsa kanssa yhdessa jo yli 20 vuoden ajan. Heita on aina yhdistanyt halu olla
kotona ja tehda omia asioita. Nyt Tilli perehtyy avaruuteen. "Olen kiitollinen etta tapasimme. En
olisi varmaan tullut toimeen neurotyypillisen kanssa. En olisi voinut olla oma itseni.” KUVA: JUHA
METSO

Tillin mukaan heidin kommunikaationsa on suoraa ja he ymmartavat
toisiaan hyvin. Térmayksid tulee, kun perhe kohtaa muita ihmisia. Silloin
syntyy usein vaarinkasityksid.

”Neuvolassa tuntui, ettd teemme asiat aivan eri tavoin kuin muut.
Perhekerhossa emme sopeutuneet joukkoon, enki osannut jutella muiden
ditien kanssa. Thmettelin, miten kaikki muut didit osaavat.”

"Olin aivan ihmeissani, ettd pitadako vieraille
tarjotakin jotain.

Kun sukulaiset tulivat vierailulle lasten syntyman jilkeen, ei Tilli
ymmartényt tarjota heille syotavaa.

”Jalkikdteen hin kuulin kautta rantojen, ettd ihmiset olivat todenneet, ettd
vierailulle mennessdan pitda vieda tarjottavaa, silld "Anne ei koskaan
tarjoa mitddn”. Olin aivan ihmeissini, ettd pitddko heille tarjotakin jotain”,
Tilli sanoo. Nyt asia jo naurattaa.

MONILLA Aspergerin oireyhtyma on osa identiteettid. Oireyhtymad ei ole
sairaus, eika sitd ole tarkoitus parantaa, vaan sen katsotaan olevan osa
ihmisen persoonallisuutta. Oireyhtyméan kanssa voi oppia tulemaan
toimeen ja sen tunnistaminen auttaa ymmartamaan omaa kdytosta, Waris
5anoo.

Diagnoosin saatuaan Tilli on 16ytényt vertaistukea.

”Olen 16ytdnyt oman heimoni. Ensimmdinen porukka, johon kuulun, ja se
on ihan huimaa”
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Innostus on vililld ndkynyt myos toksadyttelynd.

”Olen tunnistanut myos ldheisissdni autisminkirjon piirteitd. Joillekin olen
sanonut siitd, joillekin en. Kerran toksdytin tyokaverilleni, ettd onko
sinullakin Aspergerin oireyhtyma? Hén vastasi, ettei tietidkseen ole. Oma
suodattimeni ei aina toimi, silld olen niin innoissani havainnoistani.”

OIREYHTYMA on ollut julkisuudessa viime aikoina Muskin lisdksi
ilmastoaktiivi Greta Thunbergin ansiosta. Thunberg on suhtautunut
intohimoisesti ja ehdottomasti ilmastonmuutokseen ja sen
pysdyttimiseen. Aspergerin oireyhtymain liitetddn tyypillista
intensiivinen paneutuminen kapea-alaisiin mielenkiinnonkohteisiin.

Autismiliiton toiminnanjohtaja Tarja Parviaisen mukaan juuri
intohimoinen paneutuminen on monen autistin menestymisen takana.

”Greta Thunbergin ja Elon Muskin lisdksi myos esimerkiksi Steve Jobsin
on uskottu olleen autistinen, vaikka hénelld ei diagnoosia tiedettévasti
ollutkaan.”

Parviaisen mukaan Asperger-diagnoosi on usein koettu tyénhaussa
taakkana, eikd siitd ole haluttu valttamitti kertoa tyopaikalla lainkaan.

"Nyt siitd ehkd kerrotaan avoimemmin. Kertominen auttaa myos
jaksamaan ty0ssd, silld tydnantaja voi ymmartad, miksi esimerkiksi
joustavat tyGajat voivat auttaa tyossd jaksamista”, Parviainen sanoo.

Parviainen kehottaa tydnantajia suhtautumaan autismikirjon
tyontekijoihinsd avoimesti ja ottamaan huomioon yksilolliset tarpeet
muun muassa palautumisessa.

“Autistiset ihmiset ajattelevat eri tavoin ja siksi he voivat luoda uutta ja
myo6s menestyd. He ajattelevat luontaisesti out of the box. Heitd on
kiittdminen monista keksinndista.”

Myos Tilli ndkee autismikirjossa paljon vahvuuksia.

”Kaikista hankaluuksista huolimatta minusta on aivan ihanaa olla
autismikirjolla. En vaihtaisi sitd mihinkdin enka haluaisi olla
neurotyypillinen. Toivoisin, ettd yhteiskunnassa autismia ei ndhtéisi
pelkkina kirouksena. Oikeanlaisella tuella mekin voimme kukoistaa”, Tilli
$anoo.
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