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”Assin silmin maailmaa katson” — Eldméantarinoita Asperger-henkiléiden kertomana

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittéda, miten Asperger-diagnoosin omaavat henkil6t
kokevat elamansa, painottaen erityisesti sosiaalista ja koulutuksellista nakdkulmaa.

Tutkimus on luonteeltaan laadullinen eldmékertatutkimus. Tutkimuksen kohteena
olivat kuusi Asperger-henkil6d; kolme lasta ja kolme aikuista. Haastattelujen avulla oli
tarkoitus selvittad, millaisia kokemuksia AS-henkil6illd itselladn on sosiaalisesta
elaméstad. Miten he kokevat oman erilaisuutensa/erityisyytensa ja millaisia ajatuksia,
toiveita ja pelkoja heillda on tulevaisuutensa suhteen? Tutkimusaineisto on keratty
haastatteluin syyskuun 2005 ja huhtikuun 2006 vélisena aikana. AS-henkil6iden
haastattelujen lisdksi olen mahdollisuuksien mukaan haastatellut henkilon lahipiiria ja
kerénnyt tietoa henkil6d koskevista asiakirjoista. Naita tietoja olen kéayttanyt luodessani

henkiloprofiileja haastatelluista henkildista.

Tutkimustulokset tukivat monia teoreettisia perusteita Aspergerin oireyhtymasta.
Erityisesti esille nousivat ongelmat sosiaalisissa suhteissa ja niiden vaikutukset
ympéroivéssd yhteiskunnassa toimimiseen. Jokainen haastateltu oli yksilo, joten
ongelmat nayttaytyivat erilaisina. Myds vahvuusalueet olivat kaikilla erilaisia. Nain
ollen mitdén yleisia ohjeita Asperger-henkildiden kanssa toimimiseen ei voida
haastateltujen Asperger-henkildiden kertomista elaméntarinoista ja kokemuksista vetéa.
Esille nousi kuitenkin toive oireyhtyméa koskevan tiedon lisdéntymisestd, jonka kautta
mya0s suvaitsevaisuus voisi lisadntya. Erityisesti toivottiin ammatti-ihmisten tietotaidon
kasvamista. Ns. elamisen taidot olivat puutteellisia kaikilla haastatelluilla, joten

toiveena oli tukitoimien jarkeistdaminen yksil6llisten tarpeiden mukaan.
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1. Johdanto aihepiiriin ja tutkimukseen

Albert Einstein, Ludvig Wittgenstein — siina esimerkkeja suurista vaikuttajista, joiden
saavutukset ovat j&é&neet historiankirjoihin. Heiddn on kuitenkin sanottu olleen
sosiaalisilta taidoiltaan heikkoja seka erittdin omalaatuisia persoonia, ja heidén kanssa
oli vaikea tulla toimeen. Nykyaéan lahes jokainen on kuullut puhuttavan Aspergerin
oireyhtymastd; pikkuprofessoreista, jotka herattdvat kummastusta poikkeavalla
kaytokselldan ja omituisilla mielenkiinnonkohteilla sekd tiedemiehista tai taiteilijoista,
jotka uppoutuvat intohimoisesti tyostdmaansa asiaan. Aspergerin oireyhtyma (AS) on
autismikirjoon kuuluva ilmid, ja kuten autismikirjon, myés tdmankin diagnoosin sisélla
I6ytyy monenlaisia AS-tyyppeja. Jokainen AS-henkilé on oma persoonansa, vaikka

tata joukkoa yhdistdakin muutamat poikkeavat, joskin varioivat piirteet.

Viimeisen kymmenen vuoden aikana tietdamys on lisdadntynyt huimasti Aspergerin
syndroomasta ja siita on julkaistu sadoittain artikkeleita. Useimmat niisté ovat peréisin
Ruotsista, Englannista, Kanadasta ja USA:sta ja nykyisin myds Australiasta. USA:ssa
Aspergerin oireyhtym&&n Kkiinnitettiin huomiota varsin myohaan, ja se sai sielld
itsendisen diagnoosin aseman vasta vuonna 1994. Suomessa ensimmainen Asperger-
diagnoosi tehtiin vuonna 1989 (Tani ym. 2004). Virallisesti Asperger-diagnoosi (F

84.5) tuli suomalaiseen tautiluokitukseen vuonna 1996 (Kielinen 1999, 5).

Olen tavannut elaméni aikana useita AS-henkil6ita ja kuullut heidan elaméntarinansa.
Né&ma tarinat ovat olleet mitd uskomattomimpia. Osa AS-henkildistd on padssyt
hyodyntdmaan vahvoja alueitaan, mutta osalla sosiaaliset ym. ongelmat ovat
muodostuneet kompastuskiveksi heidén elaménpolullaan. Halusinkin pyytdd muutamia
AS-henkilGitd kertomaan heiddn eldméstéan; siitd miten he kokevat oman
erilaisuutensa tai erityisyytensa ja jakamaan sen meille muille. Elamékerralliset tekstit
ovat nousseet suosituiksi sekd kaunokirjallisessa ettd nykyaan myos tieteellisen
kirjallisuuden parissa. Asperger-henkildiden eldmé&std on julkaistu eldmékerrallisia
kirjoja jo runsaasti maailmalla (ks. mm. Miller 2003; Sainsbury 2000/2001 & Grandin
1992). Suomessa suurta huomiota sai Liisa Laukkarisen ja Marius Rifenachtin yhdessa
kirjoittama kirja Yhden asian mies: Asperger-lapsen kasvu aikuiseksi, joka kuvaa AS-

henkilon elamad sekd AS-henkilon omasta ettd ldheisen ihmisen nakdkulmasta



katsottuna. Eldamakerrallisia tutkimuksia AS-henkiloiden eldamastd ei ole Suomessa
tehty, mutta muutamia tutkimuksia 16ytyy maailmalta (mm. Unok Marks, Schrader,
Longaker & Levine, 2000).

Seka kirjallisuuden ettd omien kokemuksieni pohjalta olen muodostanut oletuksen, etta
AS-henkildiden tulkinnoille ja toiminnalle antaa oman varityksensé heille tyypillinen
kokemusmaailma. Tamé& kokemusmaailma tulee nakyviin erityisesti sosiaalisissa
tilanteissa. Monet AS-henkil6t kokevat ongelmalliseksi sen, ettd heiddn on vaikea
ymmartéa ns. sosiaalisia sédant6jd ja he joutuvatkin kokemaan usein epdonnistumisia
sosiaalisissa suhteissa. Tama vaikuttaa hyvin usein my6s muihinkin elaménalueisiin.
AS-henkildiden vahvat puolet saattavat peittyd negatiivisten piirteiden alle, eikd hén
valttamatta péadse hyddyntamé&an omia vahvuuksiaan. (mm. Gillberg 1999, 2000.)
Taman takia oikeanlainen tuki ja tiedon levittdminen Aspergerin oireyhtymasta ovat
ensiarvoisen tarkeitd keinoja auttaa AS-henkil0d selviamadn valtavéeston luomassa
yhteiskunnassa. AS-henkil6t tuntevat usein olevansa erilaisia ja ulkopuolisia. Kysymys
kuuluukin, kuka madarittdd normaaliuden ja erilaisuuden? Olisiko meidan aika miettié,
mill& oikeudella leimaamme jonkun ihmisen oudosti kayttaytyvaksi? Halusin antaa
AS-henkil6ille itselleen mahdollisuuden kertoa, milla tavalla he kokevat oman
erilaisuutensa tai erityisyytensa. Millaisia kokemuksia heilld on kerrottavanaan ja

millaisia toiveita ja pelkoja heilld on tulevaisuutensa suhteen?

Kiinnostuin selvittdmaan AS-henkildiden eldmd& monesta eri syystd. Tamantyyppisen
tutkimuksen puute ja oma kiinnostus seka kokemukset aiheesta olivat tarkeimmat syyt
lahted tekemadn tutkimusta. Mielestani oli aika antaa puheenvuoro Asseille (niin kuin
he itseddan kutsuvat) itselleen ja tuoda julki heidan ajatukset, tunteet ja kokemukset

erityisesti sosiaalisesta elamasta.



2. Aspergerin oireyhtyma

Aspergerin oireyhtymaén liittyvia késityksia yleistetddn mieluusti, jolloin oireyhtyma
saatetaan helposti kuvata vain erittdin lahjakkaiden ja hyvatasoisten henkildiden
ongelmana. Tama herattdd h&mmennysta erityisesti niissd tapauksissa, joissa AS-
henkilo ei olekaan poikkeuksellisen lahjakas tai hanen alykkyytensé on keskiméaréista
alemmalla tasolla. Osa AS-henkildista on puolestaan erittdin lahjakkaita akateemisissa
taidoissa, mutta eivat selviydy yksinkertaisista arkipéivan askareista. AS-oireyhtyman
sisélla on siis monenlaista variaatiota ja jokainen on oma Yyksilonsa erilaisine

ilmentymineen. (Kielinen 1999, 4.)

Aspergerin oireyhtymé (AS) on neurobiologinen keskushermoston kehityshéirid, joka
nykytutkimuksen mukaan mielletd&dn nykydén kuuluvaksi autismin kirjoon, vaikkakin
se kaytannossd méaritellddn diagnosoitaessa omaksi luokakseen (Gillberg 1999, 24;
Kerola, Kujanpaa & Timonen 2000, 156; Tani, Nieminen von-Wendt, Lindberg & von
Wendt 2004). Aspergerin oireyhtymassé on kyse jo lapsuudessa alkaneesta autististen
kommunikaatiotoimintojen poikkeavuudesta, joka ydinoireiden (ks.alla) ulkopuolella
rajautuu liukuvasti muihin kehityksellisiin hé&iridihin ja tunnettuihin psykiatrisiin
oireyhtymiin. ~ (Tani  ym.  2004.)  Oireyhtymassa on  kyse tietystd
persoonallisuusrakenteesta, ei niinkaan sairaudesta (Kerola ym. 2000, 156; Nieminen-
von Wendt 2004). Oireyhtymalla on paljon samankaltaisia oireita varhaislapsuuden
autismin (Kannerin autismi) sekda erityisesti HFA:n (high function autism) kanssa,
mutta ensisijainen ero on, ettei Aspergerin syndroomassa esiinny Kielen eika
kognitiivisen kehityksen viivastymaa. AS.ssa esiintyy kuitenkin autismia yleisemmin
motorisia ongelmia. (Gillberg 2000, 162; Winter 2003; ICD-10, [liite1].)
Henkil6illa, joilla on todettu Aspergerin syndrooma, on vaikeuksia pé&&dosin neljalla
seuraavista alueista (ydinoireet):

1. Sosiaalisessa vuorovaikutuksessa

2. Kommunikaatiossa

3. Mielikuvituksessa (esimerkiksi: toisten ajatusten tunnistaminen)

o

. Aistiherkkyydessé (esimerkiksi: kirkkaat valot, &&net, tekstiilit, hajut, maut,
tunto). (Winter 2003, 9.)
Namaé vaikeudet tulevat esille mm. muodollisen puhetavan, jaykan tai niukan ilme- ja

elekielen, kémpeldn motoriikan sekd omalaatuisten kiinnostuksen kohteiden muodossa



(Ehlers & Gillberg 1997, 4; Gillberg 1999, 16-22; 2000, 156; Atwood 2001, 13-15;
Kerola, Kujanp&a & Timonen 2000, 156-158). Asperger (1991, 37-92) itse nimitti
tutkimiaan lapsia  “pikkuprofessoreiksi”, jotka puhuivat visyméttd omista
kiinnostuksen kohteistaan, olivat motorisesti kompel6itd, sosiaalisesti taitamattomia ja
heilla oli vaikeuksia tunne-elamén alueella sekd kielellisessa ettd ei-kielellisessé
viestinndssa. Wing (1991, 93-120) liitti Aspergerin oireyhtymén tiiviisti autismiin.
Hénen mukaansa AS ja autismi kuuluvat samaan oireiden Kirjoon, jossa yhteisena
tekijoind ovat vaikeudet seuraavilla alueilla:

1. Kykeneméttdmyys sosiaaliseen vuorovaikutukseen etenkin ikatovereiden

kanssa
2. Puutteellinen Kielellinen ja ei-kielellinen kommunikaatiokyky
3. Rajoittunut sisainen mielikuvitusmaailma, jonka tilalla on toistavaa toimintaa ja
/tai yksipuolisia kiinnostuksen kohteita

Y114 esitettyjen oireiden kolmiota kutsutaan ”Wingin triadiksi. Wingin mielestd AS-
oireyhtyman ja autismin erotti vain se, ettd poikkeavuudet olivat vaikeusasteeltaan
eritasoisia.(Ehlers & Gillberg 1997,21.) Kukin triadin osio vaikuttaa kayttaytymiseen
monella eri tavalla ja nditad vaikutuksia saatelevét erilaiset kognitiiviset mekanismit.
Sosiaalisen vuorovaikutuksen heikkous nédkyy mm. kaverisuhteiden muodostamisen
vaikeutena. Puutteellinen kommunikaatiokyky néyttaytyy esimerkiksi siing, ettd AS-
henkilén on hyvin vaikea tulkita kasvojen ilmeitd ja he ymmartavat monesti hyvinkin
sanatarkasti muiden sanomiset. Rajoittunut sisédinen mielikuvitusmaailma voi nékya

ulospéin hyvinkin kapea-alaisena erityislahjakkuutena.(Happé, 1994, 35.)

Aspergerin oireyhtymé&an kuuluu myos piirteitd, joita voidaan pitdd henkilén
positiivisina vahvuuksina. Naitd ovat mm. rehellisyys, luotettavuus, omistautuneisuus
ja paattavaisyys. (Winter 2003, 9.) Monilla AS-henkil6illa on kapea-alaisia
kiinnostuksen kohteita ja erityistaitoja. Heilld on usein myos erittdin hyva ulkomuisti.
Henkildiden karsivallisyys, huolellisuus ja energiataso ovat korkealla, jos he ovat
motivoituneita tekeméénsa. (Gillberg 1999, 77-81.)

2.1 Historiaa Aspergerin oireyhtyman takana

Jo vuonna 1944 ltavaltalainen lastenld&kari Hans Asperger julkaisi kuvauksen lapsista,

joilla oli erityinen yhdistelmd kontakti- ja kayttdytymispulmia; “autistisia



persoonallisuushairioitd” (Gillberg 1999, 11-12; 2000, 155). Asperger (1991, 37-91)
antoi oireistolle nimen autistinen psykopatia.  Kuitenkin jo lahes 20 vuotta
aikaisemmin venéldinen neurologi Eva Ssucharewa oli julkaissut tutkielman
skitsoidisista persoonallisuushdiridista, joka sisalsi kuvauksen samantyyppisisté
vaikeuksista kuin mitd Asperger oli omassa julkaisussaan kuvannut. Todennakoisesti
Aspergerilla ei ollut tietoa Ssucharewasta, silla hanelld oli yleensa tapana siteerata
julkaisuissaan kollegoja, jotka olivat tehneet samantyyppisid havaintoja tutkimistaan
alueista. Ssuchaveran artikkeli julkaistiin saksaksi vuonna 1926, mutta vasta lahes 70
vuotta myShemmin sen huomasi skotlantilainen lastenpsykiatri Sula Wolff, joka
julkaisi siitd englanninkielisen k&&nnoksen vuonna 1996. (Gillberg, 1999, 11-12.)

Kun Asperger luennoi ja teki tutkimustaan “autistisista persoonallisuushiiridistd” hin
oli tietdméaton siitd, ettd samantyyppistd tutkimusta tehtiin jo Amerikan mantereella.
Samoihin aikoihin nimittdin amerikkalainen lastenpsykiatri Leo Kanner tutki lapsia,
joilla oli aarimmaisia vaikeuksia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Kanner, jota
pidetddn nykyédan klassisen autismin maéaéritelméan luojana, julkaisi vuonna 1943
artikkelin autistisista hdirioistd affektiivisissa kontakteissa”. Artikkelissa kuvataan
yhtétoista lasta (kahdeksaa poikaa ja kolmea tytt6d), joiden vaikeudet sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa ilmestyivat jo varhain. Koska Kanner julkaisi Kirjoituksensa
englanniksi, ne levisivét nopeasti ja laajalti. Pian Kanner alkoi kutsua kuvaamaansa
tilaa varhaislapsuuden autismiksi” tai vain “infantiiliksi autismiksi”. Kannerin
kuvaama tila muistutti monessa suhteessa Aspergerin kuvaamaa tilaa, mutta nykyaan
tiedetdén, ettd Kannerin tutkimat lapset olivat yleensa heikkolahjaisia lapsia (lukuun
ottamatta lahjaakkuuksia joillakin, tietyilld, spesifeilla alueilla) kun taas Aspergerin
potilaat olivat useimmiten normaalilahjaisia ja toisinaan erittain alykkaita. (Gillberg
1999, 11-12; Frith 1991, 5-12.)

Hollantilainen Arn van Krevelen esitteli vuonna 1971 Aspergerin tutkimuksia
englannin kielella. Esittelyssa han vertaili Hans Aspergerin ja Leo Kannerin kuvauksia
autistisista lapsista (Kielinen 1999,4.) Kuitenkin laajempaa huomiota sai vasta
englantilaisen lastenpsykiatri ja autismitutkija Lorna Wingin englanninkielinen
artikkeli, joka julkaistiin vuonna 1981. Tdma osiltaan selittdd sen, ettd esimerkiksi
anglosaksisessa ja skandinaavisessa lastenpsykiatriassa Aspergerin oireyhtyma on

tullut tunnetuksi vasta 1990-luvun alussa (Ehlers & Gillberg 1997, 5). Mythemmin



tietdmys on levinnyt myds aikuispsykiatrian piiriin. Lorna Wingin toimesta tehtiin ero
varhaislapsuuden autismiin. Monet hdnen tapaamistaan autististen lasten vanhemmista
etsivat nimed lastensa vaikeuksille, mutta olivat sita mieltd, ettei lasten kayttaytyminen
ollut selkeéasti diagnosoitavissa varhaislapsuuden autismin piiriin. Vaikka lasten
oireissa oli tiettyja yhtalaisyyksié varhaislapsuuden autismin kanssa, erotti Wing tdman
ryhman autistisista lapsista ja ehdotti nimitystd Aspergerin syndrooma, luopuen
Aspergerin alkuperéisestd késitteestd “autistinen psykopatia”. (Ehlers & Gillberg 1997,
5.) Na&in ollen Aspergerin syndrooma sai nimensa sitd ahkerasti tutkineen
lastenladkarin mukaan. Hanen sanotaan olleen hyvin herkk& ymmaéartamééan lapsia,
joilla oli autistinen persoonallisuushairio, koska hanelld itselldan oli myds monia télle

héiridlle tyypillisena pidettavista persoonallisuuden piirteita (Gillberg 1999, 12).

Nykyaan lapsipsykiatria on jo hyvin tietoinen Aspergerin oireyhtyméastd, mutta
mielenkiinto sitd kohtaan myos aikuispsykiatrian puolella on lisdantynyt. Talla hetkella
tutkimustieto sekd Kkliininen kokemus Asperger-potilaiden ominaispiirteista ja
liitanndisoireista nuoruus- ja aikuisidssa on vield pirstaleista, mutta monet
aikuispsykiatrian piiriin kuuluneet potilaat, joille on aikaisemmin ollut vaikeuksia
I0ytad sopiva diagnoosi, on aikuisiélla diagnosoitu tdmén oireyhtyman piiriin. (Gillberg
1999, 13-14.)

2.2 Etiologia ja esiintyvyys

Aspergerin oireyhtyman tarkkoja syita ei vield tarkkaan tiedetd, mutta tdmén hetken
tutkimus tukee perinndllisten tekijoiden vaikutusta oireyhtymén ilmenemiseen.
Suomalaiset tutkimukset viittaavat siihen, ettd periytymismalli on vallitseva (Tani ym.
2004; Ylisaukko-oja 2005; Auranen 2002 & Nieminen-von Wendt 2004.) Suunnilleen
puolella henkil®istd, joilla on Aspergerin oireyhtymd, on lahisukulainen, jolla on
havaittavissa samankaltaisia ongelmia. Tutkimustiedon mukaan l&hisukulaisilla on
yhteiset alttiusgeenit, jotka periytyvét suuressa osassa sukua. (Nieminen, Kuloméki,
Ulander & von Wendt 2000.) Myds erilaisten aivovaurioiden on arveltu aiheuttavan
oireyhtymalle tyypillisia ongelmia. Téllaisten aivovaurioiden syntymaan voi olla monia
syitd. Varsinkin sikidkauden, synnytyksen ja ensimmaisten elinvuosien aikana
syntyneilld kehittyvan hermoston vaurioilla on melko suuri yhteys Aspergerin

oireyhtyman syntymiseen. Toisinaan on kuitenkin mahdotonta saada selville, onko



aivovaurio Aspergerin oireyhtyman syy vai seurausta esimerkiksi perinndllisesta
tekijastd, joka on altistanut sikion poikkeavalle kehitykselle. (Gillberg 1999, 84-85).
Tutkijat ovat yhta mielté siita, ettei ymparistotekijoilla tai psykogeenisilla traumoilla
ole merkitystd oireyhtyman syntyyn. Kuitenkin ongelmat sosiaalisissa suhteissa
vaikuttavat henkilon kehitykseen koko hédnen eldménsa ajan ja ndin ollen
ymparistotekijat ovat merkityksellisida lapsen kehitykselle. (Gillberg 2000, 163;
Gillberg 1999, 85-86).

Uusimpien kaksos- ja perhetutkimusten mukaan on pystytty paikantamaan
kromosomeja, joihin AS voidaan liittdd. Mik&an yksi alttiusgeeni ei kuitenkaan tdysin
selitd Aspergerin oireyhtyméaa, vaan sen puhkeamiseen tarvitaan monta tekijaa, seké
geneettisia ettd ymparistotekijoita. (Nieminen von-Wendt 2004, 57, 74; Ylisaukko-oja
2005, 9-10) Auranen (2002: 67-68, 2003: 4) on paikantanut vaitoskirjatutkimuksessaan
autismille altistavia geenipaikkoja, joista tarkeimmét sijaitsevat kromosomeissa 7, 2 ja
1. Ylisaukko-oja (2005, 9) puolestaan paikansi vaitoskirjatutkimuksessaan
genominlaajuisten kartoitustutkimusten avulla AS:lle mahdollisia alttiusgeenialueita.
Lupaavin kytkentaloydds oli kromosomissa 3pl4-24 (NPLall=3.32) ja muita
mahdollisia alttiusgeenialueita paikannettiin kromosomeissa 1921-21 sek& 13g31-33.

Aspergerin  oireyhtymén esiintyvyydeksi lapsilla on raportoitu ruotsalaisten
tutkimusten mukaan 4-6/1000 (Ehlers & Gillberg 1993, 5; Myles & Simpson 2002).
Lamarine (2001) esittéd, etté esiintyvyys on 7/1000, jos Asperger-epailytkin lasketaan
mukaan. Suomessa Vvastaavia raportointeja ei ole tehty. Aikuisten kohdalta
tutkimustietoa ei ole, mutta kohorttiseurantojen perusteella AS on ilmeisesti elinikdinen
sairaus (American Psychiatric Association). Poikien suurempi edustus potilaiden
joukossa on ilmeinen (noin 4-6:1), mika johtuu luultavasti tyttjen alidiagnosoinnista.
Kliinisten havaintojen perusteella nayttaa silta, ettd tyttojen ja naisten AS-piirteet ovat
lievempia tai nayttaytyvét erilaisina, ja tytoille onkin esitetty omia diagnostisia
kriteerejd. (Ehlers & Gillberg 1993, 5.) Monilla tytoilla diagnoosi saattaa j&&da
tekeméttd, koska sosiaalisen vuorovaikutushdirion ohella ei vélttamétta esiinny
kaikkinielevia kiinnostuksenkohteita (Gillberg 2000, 157).
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2.3 Diagnosointi ja sen kriteerit

AS-diagnoosi liittyy tietynlaiseen eldmanikaiseen kayttdytymis- ja reaktiomalliin, joka
vaikeuttaa potilaan selviytymisté tavallisessa yhteiskunnassa. Monille AS-henkil6ille ja
heiddn omaisilleen diagnoosi on helpotus, mutta joillekin se voi aiheuttaa psyykkisen
kriisin, jonka hoitoon tulisi varautua. (Tani ym. 2004.) Gillbergin (1999) mukaan
Asperger-diagnoosi tulisi antaa silloin, kun se helpottaa lapsen elamaa. Jos lapsi
selviytyy ilman suurempia vaikeuksia, ei diagnoosi ole valttaméaton. Diagnoosi-sanaan
liitetddn usein negatiivisia merkityksid, mutta Aspergerin oireyhtyman tunnistaminen
mahdollistaa nimen antamisen erikoiselle k&yttaytymiselle. Diagnoosia ei tulisikaan
ndhda tuomiona, vaan siten, ettd sen kautta voidaan |0ytd4 oikeanlaista apua,
ymmarrysta ja vertaisryhmid. Diagnoosi ja tieto siitd, mista oireet johtuvat, lisdavét

muiden ymmartdmysté ja suvaitsevaisuutta. (Kerola ym. 2000, 159-165.)

Kansainvaliset tautiluokitukset ICD-10 ja DSM-IV madrittdvat oireyhtymén
diagnostiset kriteerit. Diagnoosi tehd&an, jos nama Kkliiniset Kriteerit tayttyvat.
Diagnoosin Kkriteeristd on muuttunut vuosien varrella erilaisten tutkimustulosten kautta
(ks. liitteet 1 & 2). (lkonen & Suomi 1998, 61.) Naiden lisdksi Suomessa suositellaan
kaytettavaksi Gillbergin & Gillbergin (1989, 1991) sekd Szatmarin (1989) laatimia
kriteereja, jotka perustuvat Hans Aspergerin kuvauksiin (liite 1). Liitteend 2 olevasta

taulukosta selviéé eri diagnoosikriteerien erot.

Nykyisiin diagnostisiin kriteereihin (ICD-10 ja DSM-IV) eivdt sisally mm.
aistiyliherkkyys, unihéiriot ja erikoiset ruokailutottumukset, joita esiintyy varsin usein
AS-potilailla (mm. Nieminen von-Wendt 2004). Aistitoimintojen poikkeavuuksia
esiintyy jopa 95%:lla (Nieminen ym. 2000). Delacato (1995, 76-80) esittaa, ettd
autistiset henkilOt saattavat reagoida &rsykkeisiin liikaa (hyper), liian vahan (hypo) tai
tuottamalla aistikanavan omia arsykkeitd. Aistipulmia voi esiintyd joko yhdella tai

useammalla viidesta aistikanavasta (haju, maku, tunto, kuulo, nako).

AS voidaan diagnosoida my6s aikuisiallg, mutta talléin vaatimuksena on, ettd voidaan
osoittaa riittdvan luotattavasti tutkittavan tayttdneen diagnostiset Kkriteerit myos
lapsuudessaan. Yleensd yritetddn hankkia kaikki mahdollinen kirjallinen materiaali

tutkittavan lapsuudesta alkaen neuvolakortista ja koulutodistuksista sekd haastatella
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yhtd tai useampaa henkil6d, joka on tuntenut tutkittavan héanen ollessaan lapsi.
Useimmiten ndmé henkil6t ovat tutkittavan vanhemmat. (Tani ym. 2004.) Seuraavien
kriteerien tulisi Tantamin (1991, 149) mukaan tayttyad, kun diagnosoidaan aikuista AS-
henkil6a.

Aikuisidssa:

- Puutteita ei-kielellisessa ilmaisussa, yhdistettyna joko 1.erikoisiin kasvojen
ilmeisiin, eleisiin, ddneen; tai 2. kyvyttdmyyteen tunnistaa sosiaalisesti tarkeita
viestejd; tai 3. molempia oireita.

- Epétavallisia kiinnostuksen kohteita, jotka ovat kapea-alaisia ja yksityisié.
Erikoiset kiinnostuksenkohteet saattavat olla alyttomid tai pakkomielteisié.
Hyvin usein nama kiinnostuksen kohteet liittyvét jonkin asian kerdilyyn tai
perustuvat pikkutarkkoihin faktoihin.

- Vaikeuksia kayttaytya sosiaalisesti hyvéksyttavélla tavalla, erityisesti, kun
nama tavat ovat normaalisti ehdottomia.

- Pragmaattinen poikkeavuus puheessa.

- Laheisten vertaisystavyyssuhteiden puute (ei valttamatta jokaisen kohdalla).

- Kompel6 ja tokero vaikutelma.

Lapsuudessa:
- Oireita kuten edell4, tai autismin kaltaisia oireita.
- Jos lapsuuden historiaa ei ole saatavilla, tdytyy varmistua etteivat oireet sovi

jonkun muun diagnoosin alle.

AS-henkil6illa esiintyy usein liitanndisongelmia. Joissakin tapauksissa AS-henkild voi
olla kehitysvammainen, vaikkakin oireyhtymaa esiintyy useammin lahjakkailla tai
normaalidlyisilla henkil6illa (Gillberg 2000, 155-161). Lapsilla esiintyy usein mm.
yliaktiivisuutta, keskittymisvaikeuksia ja impulsiivisuutta (MBD, DAMP, ADHD [liite
3]). Joskus rajanveto diagnoosien vélilla on vaikea. Osalla lapsista esiintyy nykivia
liikkeitd (tic), jotka ovat tahattomia, nopeita ja akillisia lihasliikkeitd kasvoissa ja
kehossa. Tic voi ilmetd myos tahattomana &&ntelynd. Jos sekd motorisia ettd aanellisia
tic-oireita on ollut kauemmin kuin vuoden ajan, on tapana puhua Touretten
oireyhtymastd. Jos vaikeita tic-oireita esiintyy liitdnndisvammana, voi useassa
tapauksessa ounastella myos erilaisten pakko-oireiden olemassaoloa. Talloin pitaa
kuitenkin muistaa, ettd AS sinédlldan siséltdd useimmissa tapauksissa pakonomaista

suhtautumista ympaéristoon. AS-ihmiset eroavat pakko-oireisista henkilQista siina,
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etteivat he kérsi pakoistaan tai koe niitd kummallisiksi tai hairitseviksi. (Ehlers &
Gillberg 1997, 20.) Rutiinit ja rituaalit saattavat kuitenkin olla erittéin jaykkia ja hallita
potilaan ohella myds hénen perhettddn ja muutakin ymparistod. On esitetty, ettad
riippuvuus rutiineista voisi olla yritys kompensoida sosiaalisen hahmottamisen

puutteita (Nieminen ym. 2000.)

Murrosidssa merkittavalle osalle AS-henkil6ita tulee vaikeita psykiatrisia ongelmia,
jotka muistuttavat l&hinné skitsofreniaa tai maanis-depressiivistd sairautta (Gillberg
2000, 161). Ehlers & Gillberg (1997, 20) tuovat esille Maria Rastamin tutkimukset
koskien anorexia nervosaa. Ha&n on huomannut tutkimuksissaan, ettd osa tytoisté,
joiden kayttaytymisté leimaa pakonomaisuus, tayttad myos AS:n tunnusmerkit. Pojilla,
joita oli tutkittu anorexia nervosan takia, oli vield enemmén Asperger-ongelmia. Jotkut
tutkimukset viittaavat siihen, ettd aikuispsykiatrian piirissa on joukko potilaita, joiden
diagnoosina on pseudoneuroottinen skitsofrenia, paranoia, borderline (suom. rajatila)
tai depressio, mutta joilla itse asiassa on ollut lapsuudesta saakka Aspergerin
oireyhtyma. (Gillberg 2000, 161.) Kun potilaan ongelmien syité lahdetaan selvittdmaan
lapsuudesta saakka, voidaan huomata, ettd potilaan oireita kuvaa paremmin AS-
diagnoosi kuin aiemmin annettu aikuispsykiatrian piiriin kuulunut diagnoosi. (Ehlers &
Gillberg 1997,20.) Aspergerin oireyhtyman diagnosoinnin tarpeellisuudesta ollaan
nykyadn montaa eri mieltd. Voidaankin kysya, onko Aspergerin oireyhtyma vain yksi
persoonallisuustyyppi, jolloin diagnosoiminen vammaksi on turhaa. T&lla hetkelld
diagnoosia tarvitaan kuitenkin yhteiskunnan tukia varten. (Baron-Cohen 2002.)

2.4 Tunnusomaiset piirteet Aspergerin oireyhtymassa

Kuten edelld on jo esitetty, Aspergerin oireyhtymédan kuuluu monenlaisia oireita.
Péa4asialliset oireet ilmenevat kuitenkin vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa.
Liséksi AS-henkil6illa esiintyy erikoisia kiinnostuksen kohteita, tarvetta rutiineihin

seka motorisia, etta aistiongelmia. Néita esittelen tarkemmin seuraavissa kappaleissa.

2.4.1 Vuorovaikutus ja kommunikaatio

AS-lasten sosiaaliset vaikeudet nakyvat kahdentyyppisind. Osa lapsista on passiivisia ja
sosiaalisesti eristdytyvid ja ovat mieluiten tekemisissa vain hyvin tutun aikuisen kanssa,

toiset taas ovat aktiivisia, huomattavan tunteettomia ja tunkeilevaisia suhteissaan toisiin
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ihmisiin. Yleensa viimeksi mainitulla rynméll& on liitdnndisongelmina yliaktiivisuutta,
keskittymisvaikeuksia ja impulsiivisuutta, josta nykyaan kaytetadn késitetta DAMP tai
ADHD (liite 3). Myo6s puheen kehityksessé ja motorisessa kehityksessd on saatettu
havaita poikkeavuuksia (Asperger 1991, Wing 2000). Joskus ndma edelld mainitut
vaikeudet ovat vallitsevina  lapsuudessa, mutta  peittyvdt  murrosiéssa
vuorovaikutuksessa ilmenevien ongelmien taakse. (Ehlers & Gillberg 1997, 7-8.)

Tavallisesti esikouluidssa, lapsen siirtyessdé ryhméan, ympdristolle tulee yhé
selvemmaksi, ettd AS-lapsen sosiaalinen kehitys on poikkeavaa. Lapsi ei ole
ikatovereidensa tavoin kiinnostunut muista ihmisistd eikd hakeudu aktiivisesti
vertaisryhménsa pariin tai kayttaytyy siind omilla ehdoillaan. Tyypillisimméssa
tapauksessa AS-lapsi on jo nelivuotiaana pikkuvanha henkild, joka mieluummin
puuhailee omissa oloissaan kuin leikkii toisten lasten kanssa. Hanen muodollinen ja
etdiseltd vaikuttava kayttaytyminen herattdd muissa lapsissa ihmetystd, mutta aikuisten
ja selkeasti nuorempien lasten kanssa han tulee mainiosti toimeen. Osa AS-lapsista
hakeutuu muiden lasten seuraan, mutta tarkkailevat leikki& mieluummin
sivustaseuraajina kuin osallistujina. Toiset AS-lapset puolestaan ottavat aktiivisesti
kontaktia, mutta ké&sittelevat leikkitovereitaan enemmaén esineind kuin ihmisina.
Monesti tdma aiheuttaa ristiriitatilanteita, jonka seurauksena AS-lapsi hermostuu ja
suuttuu, pikemmin kuin ottaisi oppia tilanteesta. Hyvin usein AS-lapset joutuvatkin
kiusatuksi lapsiryhmassé. Jos AS-lapsella ei ole ollut paljon kontakteja paivéakoti-idssa
toisiin lapsiin, voivat ongelmat sosiaalisessa kayttdytymisessa nayttdytyd vasta
kouluidssa. (Ehlers & Gillberg 1997, 6-7; Frith 1991, 2-5.)

Koulussa AS-lapsen suurimmat ongelmat nayttaytyvat valitunneilla, kun hanen tulisi
selviytyd toverien seurassa koulun pihalla. Usein han liikuskelee yksin, hakeutuen
mahdollisuuksien mukaan sisatiloihin, kuten koulun kirjastoon. Osa AS-lapsista taas
joutuu helposti kiusatuksi erilaisuutensa takia, etenkin jos he menettavat helposti

itsehillintansé ja saavat voimakkaita kiukunpurkauksia. (Ehlers & Gillberg 1997, 8.)

Monet AS-ihmiset ymmartdvat murrosidssa jossain maarin rajoittuneen kykynsa
ymmartdd toisia ihmisid. Monesti he kuitenkin  vetdytyvdt sosiaalisesta
kanssakdymisesta ~ kohdatessaan  riittdvdn  usein  vaikeuksia  sosiaalisessa

kommunikoinnissa.  Toiset taas yrittdvat selviytyd opettelemalla tiettyja
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standartisanontoja tai opettelemalla ulkoa, miten kayttaytya eri tilanteissa. T&llGin
keskustelu kyllda sujuu paremmin, mutta tuntuu sosiaalisesti hyvin jaykalta ja
kulmikkaalta. Monet AS-nuoret rakentavat selviytyakseen ns. kayttaytymisen sisdisen
tietosanakirjan, joka helpottaa heidan toimimistaan sosiaalisissa tilanteissa. (Ehlers &
Gillberg 1997, 8-9.)

Siirtyminen nuoruudesta aikuisik&an on monelle AS-henkil6lle ongelmallista ja monia
uhkaa sosiaalinen eristaytyminen ja heikko suoriutuminen tydeldmassa (Nieminen ym.
2000). AS-henkil6illd on usein puutteita sosiaalisessa elaytymiskyvyssa ja terveen
jarjen kaytossa. AS-henkiloilla ei esiinny myoskadn sosiaalisen hdpeén tunnetta. N&in
ollen he usein ilmaisevat tarkkoja ja sindnsa oikeita havaintoja toisista ihmisista, kuten
heidan ulkon&gdstaan, ottamatta huomioon lainkaan tilannetta. AS-henkil6llg itselldén ei
tunnu olevan kykyé tajuta, miten toinen ihminen ké&sittdd hanen sanomansa eikd han
ymmarrd tilanteen kiusallisuutta. Han tuntuu enemman olevan huolissaan vaittdmén
oikeellisuudesta kuin toisen henkilon tuntemuksista. Joskus AS-henkilét reagoivat
kuitenkin herkasti itseddn koskevaan Kritiikkiin ja yhdistavat monesti viittaukset ja
ilmaisut koskemaan aiheettomasti itsedan. Kyvyttomyys ymmértdd ja soveltaa
sosiaalisen kayttaytymisen lausumattomia séantdja, mutkistaa AS-henkilon sosiaalisia
suhteita koko hanen eldmansé ajan ja aiheuttaa lukuisia ristiriitatilanteita. (Attwood
1998, 54-55; Gillberg & Ehlers 1997, 8; Torff & Sternberg 1998, 116.) Oman osansa
sosiaalisten vuorovaikutussuhteiden vaikeuteen ja yllapitdmiseen muodostaa kasvojen

tunnistamisen vaikeus, jota esiintyy monella AS-henkil6ll& (Gillberg 1999, 73, 77).

2.4.2 Kokemusten jakamisen ongelma

Gutstein & Whitney (2002) esittavat, ettd sosiaalisen kehityksen kompetenssin
perusongelma AS-lapsilla on kyvyttomyys jakaa kokemuksia. He jakavat lapsen
sosiaalisen  kehityksen kolmeen vaiheeseen. Ensimmadistd vaihetta kutsutaan
turvalliseksi kiintymykseksi, jossa lapsi turvautuu &itiinsé ja vierastaa muita. Tama
vaihe alkaa noin kuuden kuukauden i&ssa. Ensimmaisen ikdvuoden lopulla alkaa toinen
vaihe, kun lapsi ymmartad syy-seuraussuhteen. T&ll6in lapsi kdyttaa sosiaalisia keinoja
saadakseen haluamansa, kuten ilmeitd, eleitd, katsetta ja kosketusta. Namé kaksi
ensimmaistd vaihetta ovat yleensa AS-lapsilla normaalit. Yhden vuoden ié&ssa alkaa
kehittyd kokemusten jakamisen vaihe, jossa leikkikaverin tunteet otetaan huomioon.

Normaalisti kehittynyt lapsi oppii vahitellen luomaan ja pitdmaan ylla ystavyyssuhteita,
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joissa jaetaan yhteisid innostuksen kohteita, mutta ollaan kiinnostuneita toisen
ajatuksista silloinkin, kun ne eivét suoranaisesti kiinnosta itsed. Myos ristiriidat
pyritdan selvittdmaan ja pitdmaan ylla muodostettua ystavyyssuhdetta. Tamén vaiheen
saavuttaminen on yleensd AS-henkilolle vaikeaa. Emotionaaliset eldmykset jaavét
ystavyyssuhteissa  kokematta ja  ystdvyyssuhteet nayttaytyvat AS-henkilolle
pikemminkin tiedon siirtdmisen tasolla. Jotta ystdvyyssuhteista muodostuisi
emotionaalisia, interventio tulisi aloittaa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa

aikuisen opastuksella.

Frith (1998, 193) kuvaa autistisen henkilon kokemusmaailmaa mielen teorian (mielen
sokeus), eksekutiivisten hairididen sekd koherenssiteorian (heikon sentraalisen
koherenssin) vaikutuksesta kasin. Seuraavassa taulukossa mallinnan AS-henkilon

kognitiivista kehitysta ja sen ilmenemisté Asperger-henkilon toiminnassa.

Taulukko 1  AS-henkilén kognitiivinen kehitys ja sen ilmeneminen AS-henkilon
toiminnassa ( Kontu 2004, 10; Kerola 2001, 310; Happé 1996; Frith 1998.)

KOGNITHVINEN KEHITYS

Theory of Mind (Mielen | Koherenssiteoria= Eksekutiivinen teoria=
teoria)= vaikeus ymmartaa | havaitsemisen ja ajattelun | toimeenpanemisen, toiminnan-
toisen ajatuksia, tunteita ja | pirstaleisuus, aloittamisen ja ohjaamisen
mielta. kokonaisuuksien pulma

hahmottamisen vaikeus

ASPERGERIN OIREYHTYMAN PERUSONGELMAT

Sosiaalisessa kehityksessa | Kommunikaatiossa Kuvitteellisessa ajattelussa

Kerolan ym.(2000, 61-64.) ja Baron-Cohenin (1995) mukaan ihmisen tietoisuus omasta
ja toisten kayttaytymisestd edellyttaa tietoa mielestd ja mielen tiloista. Kyvyttomyytta
ymmértdd ihmismielen olemusta ja mielen tiloja seka liikkeitd nimitetddn mielen
sokeudeksi. Mielen teoriasta puhuttaessa viitataan henkil6ihin, joille ei ole kehittynyt
kykya ymmartaa toista ihmisté ja hanen mielenliikkeitdan. Jo parinkymmenen vuoden
ajan on ajateltu, ettd autisteilta puuttuu kasitys siita, ettd myos toisilla ihmisilld on
mieli. Tdméan vaikeuden ajatellaan autistisilla ihmisilla johtuvan siitd, etteivét he pysty

eldytymadn toisen ihmisen toimintaan ja ajatuksiin. Heiddn on vaikea vastata
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sosiaalisiin ja emotionaalisiin vihjeisiin sekd muuttaa omaa kaytostdan sosiaalisten
vihjeiden pohjalta. N&in ollen pulmat ilmenevét vastavuoroisessa toiminnassa muiden
kanssa. Lisaksi heilld on vaikeuksia yhdistaa sosiaalista, emotionaalista ja kielellista
toimintaa toisiinsa. Jos mielen teoriaa sovelletaan autistisiin ihmisiin, voidaan todeta,
ettd heidan on vaikea tajuta yhteiselaman pelisaantdja ja koota seké jasentaa sosiaalista
tietoa ympaéristostadn. Taman késityksen mukaan autistiset henkil6t eivét siis niinkaan
ole pelokkaita ottamaan kontaktia muihin ihmisiin, vaan ennemminkin he eldvét
tietdmattdmina siitd, kuinka muita ihmisia tulisi lahestyd. Heidan kaytoksensa saattaa
vaikuttaa siltd, ettei muilla thmisilla olisi mitddn merkitystd ja tallainen toiminta
vaikuttaa hyvin itsekkaaltd tavalta toimia. Autistisen ihmisen ollessa kyseessa tamé
puute tulisi kuitenkin itsekkyyden sijaan ndhdd mieluummin kognitiivisena puutteena,
kyvyttomyytena asettua toisen ihmisen asemaan ja ymmartda tilanteita kenenkéén
muun kuin itsensd kautta. Sosiaalisten s&&ntdjen ymmartdmisessa on runsaasti
puutteita, josta seuraa helposti ympariston negatiivissavytteinen suhtautuminen, mika
puolestaan aiheuttaa lisdd ongelmia sosiaaliseen kanssakdymiseen. Ikosen & Suomen
(1998, 57) mukaan ymmartaminen kehittyy AS-henkil6illa hitaasti ja osa heista selvida

ulkoa opittujen kayttaytymissaantdjen mukaan.

Kyky sosiaalisuuteen, kommunikointiin ja mm. ilmeiden ja eleiden tulkintaan ovat
avainasioita toisen mielen ymmartamiseksi. Mielen teorian kehittyminen tapahtuu
normaalisti sosiaalisessa vuorovaikutuksessa yhdessa muun kognitiivisen kehityksen
kanssa, toista matkimalla ja kommunikoimalla. Autistisilta henkil6iltd puuttuu tamé
kyky ja monet AS-henkildt ovat kertoneet vaikeudestaan ymmartdd, mitd muut
ajattelevat ja tuntevat. Heiltd puuttuu kyky “lukea ajatuksia” eli ymmirtdd toisen

ihmisen mieltd. (Kerola ym. 2000, 62.)

Mielen teoria voidaan n&hdd autistisilla henkil6illa hyvin laajasti. Heiltd puuttuu mm.
herkkyys toisten tunteille. Tdma nadkyy mm. siind, ettd autistiset henkilot saattavat
sanoa hyvinkin suoraan, mitd ajattelevat. He saattavat esittdd hyvinkin intiimeja
kysymyksia tai tulla lifan lahelle vierasta ihmistd. Mielen sokeus nakyy myo0s siing,
ettd autistisen henkilon on vaikea ymmartad, mitd muut ihmiset tietavat. Heilta puuttuu
myos kyky ennakoida muiden aikomuksia ja tdma johtaa siihen, ettd he tulkitsevat
vadrin muiden viesteja ja kayttaytymistd. Autististen henkildiden on hyvin vaikea

sietdd ja selvittdd vaarinkasityksia ja virheitd. He ovat yleensd hyvin rehellisia ja
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tunnollisia, eivatkd he ymmarra vilppid tai pilailua. Lisdksi heiltd puuttuu kyky
ymmartdd toiminnan motiiveja. Nd&mé& hankaluudet vaikeuttavat h&nen olemistaan
muiden kanssa ja sosiaalisten pulmien noidankehd vahvistuu edelleen. (Kerola ym.
2000, 63.)

Mielen teorian toimintaa autisteilla ja Asperger-henkilGilla ovat tutkineet mm. Uta
Frith (1990), Francesca Happé (1994) ja Simon Baron-Cohen (1995). Mielen teoriaa on
tutkittu perinteisesti vaérien uskomusten ymmartamistd mittaavien tehtavien avulla.
Perinteisin testi on Sally-Anne -koe, jonka avulla selvitetddn, pystyyko lapsi
irtautumaan omista havainnoistaan, asettumaan toisen nuken ajatusmaailmaan ja
tietamaan, mitd nukke ajattelee. (Frith 1990, 158-169.) Kaland, Moller-Nielsen,
Callesen, Mortensen ja Smith (2002) tutkivat Asperger-henkiléiden mielen teorian
ilmioité tarinoilla, joista koehenkilGiden piti tunnistaa tarinan henkildiden fyysinen ja
henkinen tila. AS-henkilGilla oli erityisesti ongelmia henkisen tilan arvioinnissa

verrattuna kontrolliryhmaan.

Mielen teoriaa kohtaan on lahiaikoina kohdistunut myds paljon kritiikkid. Monet
autistiset henkilét ovat kritisoineet ajatusta, ettd he eivat ymmartdisi toisen tunteita.
Nieminen von-Wendt (2004) oikaisee kasitysta siitd, ettd Asperger-ihmisilta puuttuisi
empatiakyky. Hanen mukaansa empatia vain kohdistuu usein eri asioihin kuin muilla.
Myos Miller (2003, 50) esittéd, ettd AS-henkilot parjaavat yllattavan hyvin tilanteissa,
joissa tarvitaan empatian kykyd. Kontu (2004, 28.) esittelee véitoskirjassaan Cloren &
Gasperin (2000, 26) ajatukset siitd, ettd autistiset henkildt kyllda ymmartavat
yksinkertaisia, affektiivisia tunteita, mutta heilla on monesti vaikeuksia ymmartaa
uskomuksiin  nojautuvia, kognitiivisia tunteita. Kontu (2004, 92) yhtyy
tutkimuksessaan mielenteoriaa vastaan esitettyyn kritiikkiin ja toteaa, etteivéat
perinteiset mielenteoriaa mittaavat kokeet valttamatta kerro autistisilla henkil6illa
“mielen sokeudesta”. Monissa tapauksissa on ennemminkin siitd kyse, etteivit kaikki
autistiset henkilot suostu tallaiseen instruktionaaliseen kommunikaatiosuhteeseen.
Talloin ei myoskaan voida ndiden kokeiden perusteella vetéé johtopaatoksia autististen

henkiodiden ”mielen sokeudesta”.

Myos Bjorn & Penttinen (2004, 138-139) toteavat Pro gradu-tutkielmassaan, ettd

Asperger-henkildiden kyky tunnistaa ja tulkita toisten mielentiloja oli parempi kuin
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mit4 mielen teoria antaisi olettaa. He havaitsivat, etté sisdisten tilojen tulkinnassa oli
puutteita 1ahinnd tunteiden taustalla olevien ajatusten ja tarkoitusperien
ymmartamisessd. Vaikeatkin tunnetilat tunnistettiin hyvin ryhmaéssa, jossa kokoontui
nelja AS-nuorta ja he osasivat myos selittdd ja esittaa toisille erilaisia tunnetiloja.
Kolmannen persoonan nakokulman ymmértdminen oli teorian mukaisesti hankalaa
ryhmén nuorille. Bjorn & Penttinen totesivat my0s tutkimuksessaan, ettd AS-nuorten
tiedonkasittely on ajoittain hyvin hajanaista. He yhtyvat oman tutkimuksensa valossa
Frithin (1989) esittdmadn central coherence -teoriaan selitykseksi AS-henkil6iden
tapaan hahmottaa ulkoista todellisuutta. He kritisoivat teoriaa kuitenkin siit4, ettei se
huomioi yksilollista vaihtelua sekd sitd, ettd teoria rakentuu autistisia henkil6ita
koskevan tiedon varaan ja sen soveltaminen aukottomasti Asperger-henkiléiden

kayttaytymiseen on tulkinnanvaraista.

2.4.3 Kielellinen ja ei-kielellinen vuorovaikutus

Kielellinen kehitys etenee yleensa AS-henkil6illa normaaliin tahtiin. Joissakin
tapauksissa varsinainen vauvan kielen kehitys on saattanut kuitenkin puuttua. Taman
jalkeen puhekieli on kuitenkin alkanut sujua ja AS-henkild on saattanut kertoa, ettei
hé&n ole halunnut puhua, ennen kuin osaa kunnolla. (Kerola ym. 2000, 158). Asperger-
lasten Kielelliset taidot vaikuttavat usein paallisin puolin normaaleilta. Puhe voi
kuitenkin olla hyvin monotonista ja pikkutarkkaa ja usein siihen liittyy kimea ja
erikoisennuottinen dani. Monet puhuvat kuitenkin sujuvasti aidinkielen lisdksi myods
vieraita kielid. Voimakkaan vastakohdan télle ulkonaiselle kielen varmuudelle
muodostavat vakavat puutteet Kielen ymmartamisessa, symbolien kasittdmisesséd ja
sanontatapojen tulkinnassa. Taman lisdksi puheen kéayttdminen sosiaalisessa
viestinndssa tuottaa usein vaikeuksia. AS-lapset kaésittavat usein Kkirjaimellisesti
sanontojen merkityksen. He saattavat vastata myos kysymyksiin hassunkurisesti.
Esimerkiksi kysyttdessd “Osaatko sanoa paljonko kello on?” voi saada vastauksen:
“osaan”, koska lapsi késittdd sen konkreettiseksi kysymykseksi eikd oivalla kysyjin
tarkoitusperid. Myos se on tyypillistd, ettd lempiharrastuksestaan tai kiinnostuksen
kohteesta luennoidessaan, lapsi ei ymmaérrd sosiaalisia viestejd toisen henkilon
pitk&stymisestd. (Gillberg 2000, 160; Attwood 1998, 80-82.) Puheen sanatarkka
ymmartdminen ja vuorovaikutteisen kayton puuttuminen nékyy myos siind, ettd AS-

henkilon on vaikea odottaa puheenvuoroa. Joskus AS-henkilon kanssa keskusteltaessa
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tulee vaikutelma, ettei han pysy keskusteltavassa aiheessa, vaan vetda jutun omille
teilleen, ja keskustelun punainen lanka katoaa. (Kerola ym. 2000, 158.)

AS-henkilolle suurin vaikeus puheen kaytossd on sen soveltaminen nimenomaan
sosiaalisena viestintdkeinona, ja siihen liittyy ldheisesti ei-kielellisen viestinnan
puutteellisuus. AS-henkilon on vaikea lukea muiden ihmisten eleita ja ilmeitd ja hanen

omissa eleissé ja ilmeissé on vain véhan vaihtelua (Kuloméki 1998, 152.)

2.4.4 Erikoiset kiinnostuksen kohteet

Yksi silmiinpistavimmista AS-lapsen piirteistd on erikoiset, usein hyvin rajoittuneet
kiinnostuksen kohteet. Tyypillisesti AS-lapsi herattdd huomiota suurella, spesifeja
asioita koskevalla tietomé&éarallaan. Kiinnostuksen alueet vaihtelevat lapsesta toiseen,
mutta niill4 on yleensa tiettyja yhteisia tunnusmerkkeja. Yleensd kukaan muu toveri tai
perheenjésen ei harrasta samaa asiaa ja vanhempia usein ihmetyttaakin, mista lapsi on
hankkinut valtavan tietoméaaransa. Asiantuntemus alueella perustuu ulkoa opittuihin
faktoihin. Monilla lapsilla on valokuvamuisti ja he voivat oppia helposti sivukaupalla
tekstid. Lapsen harrastusalue on hyvin kapea eik& sitd sivuavilla aloilla ole hénelle
merkitystd. Hanelld on harvoin kykyéd selostaa asioiden merkitystd ja yhteyksia
toisiinsa, eikd han ole kiinnostunut tietojensa hyotykaytosta. Monesti nama
kiinnostuksenkohteet nédkyvédt pakonomaisena uppoutumisena harrastuksen pariin.
Ymparistd ei voi valttyd kuulemasta yha uudelleen laajoja selvityksid harrastuksen
kohteesta. Erikoisharrastuksia esiintyy yhta paljon niin AS-tyt6illa kuin pojillakin,
mutta tyt6illa ne perustuvat vahemmassd maarin ulkoa opittuun tietoon. (Gillberg &
Ehlers 1997, 9-10.)

Kouluvuosina lapsen erikoiskyvylld oppia faktoja voi olla seka etuja ettd haittoja. Jos
AS-lapsi on matemaattisesti tai kielellisesti lahjakas, han voi heréttad ihailua
koulutovereiden keskuudessa, mutta jos erikoisharrastuksen kohteet tuntuvat muista
oudoilta, voidaan hantéd pilkata tai kiusata. Jotkut AS-lapset my6és kommentoivat ja
korjailevat toverien ja opettajien tekemid faktavirheitd ym, eikd heistd talloin pideta
tdman kaikkitietavyyden takia. (Ehlers & Gillberg 1997, 10.)
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Harrastuksiin uppoutuminen séilyy yleensa koko elamén, mutta sen kohteella on tapana
vaihtua. Monet aikuiset hakeutuvat yhdistyksiin, joissa he voivat tavata muita samaa
asiaa harrastavia. Monelle erityisharrastuksesta saattaa tulla myds ammatti. N&in ollen
kaikkia “’pakkomielteitd” ei tulisi rajoittaa, vaan jokaisessa tapauksessa on erikseen
harkittava, onko harrastus tai piintyma sellainen, ettd siti tdytyy rajoittaa selkeilla
sédannoilla tai vastavuoroisesti kannustaa esim. musikaalisuuteen sosiaalisen
kanssakdymisen kustannuksella. Useimmissa tapauksissa tarkein asia on kuitenkin
auttaa AS-lasta omaksumaan sulavampaa sosiaalista kéyttaytymistd ja kannustaa
kanssakdymista tovereihin. Taman mukana usein vahenee pakonomainen
harrastaminen tai se saa hyvéksyttdvimpid muotoja. (Ehlers & Gillberg 1997, 10-11.)
Ongelmiksi kiinnostukset muuttuvat silloin, kun ne syrjayttavat elamasta esimerkiksi
opiskelun, tydssé kaymisen tai ihmissuhteita (Nieminen von-Wendt 2004).Virallisissa
tautiluokissa 1ICD10 ja DSM-IV (liite 1) erikoiset kiinnostuksenkohteet eivat ole
edellytys diagnoosille ja monissa AS-tapauksissa erityisesti pakonomaiset

kiinnostuksenkohteet ja harrastukset puuttuvatkin.

2.4.5 Rutiinien tarve ja pakonomaisuus

AS-henkil6t pitavat jo varhain Kiinni rutiineistaan. Yleensa tamé nakyy siind, ettd he
haluavat esimerkiksi istua aina samalla paikalla ruokapdydassa tai autossa ja jos muut
eivat siihen mukaudu, hén &rsyyntyy tai suuttuu (Ehlers & Gillberg 1997,11.).
Yllatykset ja odottamattomat tilanteet ovat Asperger-ihmisille epamiellyttavia ja he
saattavat reagoida hyvinkin erikoisella tavalla (Nieminen von-Wendt 2004). Joillakin
lapsilla on arkiaskareiden yhteydessa rutiineja, jotka yleensa vain lisdantyvét vuosien
mittaan. Monilla murrosikaisilla ja aikuisilla AS-henkil6illd on heidan itse luotuja
toimimisen kaavoja, jotka tekevat heistd hyvin rajoittuneita ja haavoittuvia. Hyvinkin
mitaton arkirutiinin muutos saattaa aiheuttaa niin suuren kaaoksen AS-henkildn
mielessd, ettei endd mikéan taman jalkeen suju. Tavallista on myds toimintojen ja
ajatusten pakonomainen toistaminen, joka herattdd hyvin usein kummastusta
ymparistossd. Osa murrosikéisista lapsista tiedostaa erilaisuutensa ja yrittdd kétkea
pakonomaisuutensa ja suorittaa rituaalinsa salassa, mutta toiset eivat ymmarra
vaikeuksiaan, vaan yrittavat pakottaa ympariston sopeutumaan. Monelle AS-henkil6lle
juuri tdma pakonomaisuus on piirre, joka myo6tavaikuttaa sosiaaliseen eristdytymiseen.
(Ehlers & Gillberg 1997, 11.)
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Monilla AS-henkil6illd on ongelmia ruoan ja sydmisen suhteen. Osa heista hyvaksyy
vain muutamia ruokalajeja syddakseen, mika aiheuttaa ongelmia niin kotona kuin
koulussakin. Toinen, aivan vastakkainen pulma rutiinien tarpeelle, on vaikeus selviytya
yksinkertaisista arkiaskareista ja henkilokohtaisen hygienian hoidosta. AS-henkil6n on
hyvin usein vaikea arvioida, kuinka usein hanen on kaytavé suihkussa tai vaihdettava
vaatteita. Hanella ei myoskéan ole kasitysta siitd, mika on muodinmukaista ja erikoinen
pukeutuminen herattdd usein oudoksuntaa ymparistossa. (Ehlers & Gillberg 1997, 11-
12.)

2.4.6 Motoriikan ongelmat ja aistiongelmat

Monilla AS-henkildilla on vaikeuksia motoriikan hallitsemisessa. Asperger-lapset ovat
hyvin usein kémpel6ita ja heilla voi olla vaikeuksia kehonsa hahmottamisessa. Monet
ovat oppineet aikaisemmin puhumaan kuin kdveleméan. He saattavat kompastua omiin
jalkoihinsa, kaatavat ja sotkevat, tahtomattaan térméaavét toisiin jne. ja talla tavoin
herattdvat ymparistossa artymysta. Joukkuepelit eivat kiinnosta tavallisesti lasta ja mm.
pyordilyn, hiihdon ja luistelun oppimisessa saattaa ilmetd ongelmia. Osalla AS-lapsista
esiintyy puutteita hienomotoriikassa, jolloin mm. kirjoittaminen, kasityot ja kotitalous
tuottavat ongelmia. Katisyys vakiintuu useilla hitaasti, ja jotkut ovat koko eldménsa
molempikatisia. (Kuloméki 1998, 153.)

Jo Hans Aspergerin tutkimukset toivat esille AS-henkildiden poikkeavan aistien
prosessoinnin, mika vaikutti AS-lasten arkielamaan hyvin monin tavoin. Mylesin ja
Simpsonin (2002) mukaan jopa 75%:lla AS-henkildista esiintyy aistiongelmia, jotka
tulevat esille kayttdytymisen yhteydessd, ja erityisesti sosiaalisessa kayttaytymisessa.
Attwoodin (1998) mukaan juuri havaitsemisen ja aistin ongelmat saattavat aiheuttaa
erikoista kayttdytymista. Aivojen kuormittuessa liikaa aistiongelmien tai liiallisten
muutosten vuoksi, voi esiintyd mm. raivokohtauksia. Namé& ongelmat lievenevat useilla

kouluvuosien aikana.

Dunnin ym. (2002) mukaan AS-ihmisill voi olla aistiprosessoinnissa matala tai korkea
kynnys, jolloin kayttdytyminen vaihtelee passiivisesta aktiiviseen. Talloin AS-henkil6

voi vaikuttaa itseensa vaipuneelta tai hyperaktiiviselta toisessa &&ripdédssd. Vaikka
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monet tutkimukset (esimerkiksi Bogdashina 2004, 25,182; Dunn, Saiter & Rinner
2002; Nieminen von-Wendt 2004) ovat todistaneet aistiongelmien yhteyden sosiaalisiin
ongelmiin AS-henkildilla, ne eivét vieldkaan sisélly diagnostisiin Kkriteereihin. Tiedon
lisdédntyminen aistiongelmien esiintymisestd Aspergerin oireyhtymén yhteydessa

saattaa kuitenkin avata aivan uusia ndkokulmia oireyhtyméan ymmartdmiseksi.
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3. Asperger-henkiléiden kuntoutus ja koulutus

Diagnoosi on ensi askel AS-henkildn tukemiseen. Pelkdstaan jo tieto siitd, etta selitys
on loytynyt erikoiselle kayttdytymiselle ja vaikeuksille, helpottaa henkilon eldmaa.
Mitd aikaisemmin kuntoutus aloitetaan, sitd parempia tuloksia saavutetaan. Siihen,
kuinka AS-henkil6itd ja heidan perheitédan tulisi tukea, ollaan monin paikoin vasta
etsimassa vastauksia. (Kielinen 1999, 6.) Tarkedd on kuitenkin, ettd ymparistd
sopeutuu ja hyvaksyy henkilon erityislaatuisuuden ja pyritddn poistamaan mahdolliset
syyllisyydentunteet sekd AS-henkil6ltd kuin hénen perheeltdankin (Gillberg 2000,
163). Tieto siit4, ettd kyseessd on tietynlainen vahvuuksien ja heikkouksien kooste,
jollainen on monilla muillakin ihmisill&, auttaa yksilon erityislaadun hyvaksymisessa ja
ohjaa kuntoutusta. Kuntoutusta suunniteltaessa tulisi muistaa jokaisen AS-henkilon
yksil6llisyys ja kuntoutussuunnitelma tulisi radtéloida juuri hénen tarpeitaan ja
arkielamaa vastaavaksi. Sen tarkoituksena on selkeyttdd ja havainnollistaa erilaisia
tilanteita, jotta AS-henkild selviytyy niista mahdollisimman hyvin. Lisaksi arvioidaan
vahvuudet ja heikkoudet ja kuinka niiden kanssa tulisi menetelld. (Kulomaki 1998,
156.)

Varsinaista raataloitya hoitoa Aspergerin oireyhtyméén ei ole vield olemassa, mutta
kasvatuksellisesta kuntoutuksesta on hyotyd. Tuki, ohjaus, tiedon lisddminen ja
levittdminen, AS-henkildiden omat ryhmat ja keskustelulinkit internetissg, vanhempien
ryhmét ja fysio- sekd toimintaterapia ja neuropsykologinen kuntoutus ovat télla
hetkellad kaytdssa olevia menetelmid. Myos lahipiirissa tapahtuva sosiaalisten taitojen

harjoittelu on osa kuntoutusta. (Kerola ym. 2000, 164.)

3.1 Asperger-lapsen opetuksen jarjestaminen

Asperger-lapsen opetuksessa tulee noudattaa Perusopetuslakia (Perusopetuslaki 1999,
178, 318, 398). Henkilokohtaisen opetuksen jérjestdmistd koskeva suunnitelma
(HOJKS) edellyttad, ettd oppilaan yksilolliset tarpeet huomioidaan opetuksessa ja
hénelle taataan siihen liittyvét jarjestelyt ja tukitoimenpiteet. HOJKS:n tulee siséltaa
hoitoa, kuntoutusta, kasvatusta ja opetusta koskevat tavoitteet ja toimenpiteet.
HOJKS:n laatimiseen on osallistuttava lapsen huoltaja, opettaja, sosiaalitoimi ja

terveydenhuollon asiantuntijat. (Perusopetuslaki 1999.) Asperger- lapsen opetus
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voidaan jarjestdd joko yleisopetuksen tai erityisopetuksen luokassa hénen yksil6llisten
edellytystensa mukaisesti ja padtds tastd tulee tehdd yhdessa vanhempien kanssa.

Avustajakysymys tulee aina ratkaista tapauskohtaisesti (Kielinen 1999, 10-14).

Nykyadan suurin osa AS- lapsista sijoittuu yleisopetuksen piiriin, jolloin opettajien
taydennyskoulutukseen ja moniammatilliseen yhteisty0hon tulisi kiinnittd erityisesti
huomiota. Moni opettaja saattaa tormété ensi kertaa autismi-ilmioon tallaisen oppilaan
tullessa luokkaan. Erityisopettajilla on yleensda enemman tietoa autistisista lapsista,
mutta my0s he tarvitsevat tukea AS-lapsen koulunk&ynnin toteuttamisesta.
Erityisluokka ei kuitenkaan valttamaétta ole paras ratkaisu AS-lapselle, silld he ovat
sosiaalisilta valmiuksiltaan heikkoja ja karsivat usein hairikodivasta kayttaytymisesta,
jota voi esiintyd mm. MBD-, DAMP- tai ADHD-diagnoosin (liite 3) saaneiden lasten
kayttaytymisessé. (Kielinen 1999, 10.) Jos AS-oppilaan lahjakkuustaso on tasainen ja
hénelld on vain vahéisid sosiaalisia vaikeuksia, onkin oikea luokkasijoitus yleensa
yleisopetuksen puolella. Erityisluokkasijoitusta tulisi harkita siina tapauksessa, jos AS-
oppilaalla on huomattavia oppimis- keskittymis— ja/tai tarkkaavaisuushairioita. (Kerola
ym. 2001, 83.)

Koulussa AS-lapsen vaikeudet nékyvat yleensé sosiaalisissa suhteissa, yhteisleikeisséa
ja ryhmatoissa. Kayttdytyminen saattaa olla sopimatonta, silla lapsi alkaa tiedostaa
olevansa erilainen ja se masentaa hantd. Monet myos turhautuvat, sill& useat AS-lapset
osaavat jo lukea ja laskea tullessaan kouluun. Monet odottavat innolla koulun alkua,
mutta pettyvét, koska eivét saa alyllisesti ponnistella ja oppia tarpeeksi uutta. (Kerola
ym. 2000, 159.) AS-lapsen opetuksessa olisi huomioitava yleisten tavoitteiden lisaksi
sosiaalisten taitojen kehittdminen, ilmeiden, eleiden ja tunteiden tulkinta ja
tunnistaminen sekd ajan- ja paikantajun hahmottamisen kehittdminen. AS-lapselle tulisi
my0s opettaa arkirutiineja ja saantdjé helpottaakseen hanen itsendistymistaan ja omien
asioiden hoitoa, kuten hygieniasta huolehtimista, ruokailua ja omien jélkien
korjaamista. Na&ita rutiineja tulisi opettaa myds koulussa ja ne tulisi sisallyttd4 oppilaan
HOJKS:iin. Lapselle tulee antaa myds aikaa omien vahvuuksien kehittdmiseen ja hénta
tulee kannustaa niissé asioissa, jotka han kokee itselleen tarkeéksi.(Attwood 1998 &
Kielinen 1999, 16-17.) Mit4 vanhemmasta oppilaasta on kyse, sitd paremmin hén
pystyy itse tunnistamaan vahvuutensa ja vaikeutensa seka osallistumaan opetuksensa

suunnitteluun  ja  strukturointiin - (Kerola ym. 2001, 62). Suunniteltaessa
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oppimistavoitteita tulisi ajateltava AS-henkilén koko eldménkaarta; miten héan
my6hemmin eldmdsséén pystyy integroitumaan yhteiskuntaan ja millaiset ovat hanen
kykynsa selviytya arkielaméstd ja erilaisista sosiaalisista tilanteista mahdollisimman
itsendisesti (Kerola ym. 2001, 84).

3.2 Struktuuri ja visualisointi

AS-lapsen opetusta on tarkasteltava aina tapauskohtaisesti, silld oireyhtyman sisélla
esiintyvét erot ovat suuria. He eroavat toisistaan niin sosiaalisten taitojensa, kykyjensé
ja mielenkiinnon kohteidensa suhteen. AS-oppilaat ovat myos akateemisilta taidoiltaan
hyvin eritasoisia. (Kerola ym. 2001, 83.) AS-lapsilla esiintyy usein kaavamaisia
toimintoja ja he pitdvat rutiineista. Tatd jarjestelmallisyyttd voidaan hyoddyntaa
suunniteltaessa lapsen opetusta. Talloin painotetaan opetuksessa struktuuria, jolloin
jokainen yksityiskohtainen vaihe on Kkirjattu ylds listaan. Aivan pienilla lapsilla
koritehtavat toimivat hyvin, mutta lapsen varttuessa siirrytadn koulumaisempaan
tyoskentelyyn. AS-lasten visuaalinen puoli on yleensa kehittynyt hyvin, joten sen
hyodyntdminen opetuksessa kannattaa. Vaiheet voidaan esittdd esim. piirroksin,
valokuvin tai kirjallisesti sen mukaan, mika esitystapa lapselle parhaiten sopii.
Struktuurin suunnittelussa on pyrittdva siihen, ettd lapsen kehittyessa siirrytddn yhéa
vahdisempiin tukitoimiin, kuten jatetddn kuvasymbolit pois. Pitkékestoinen muisti on
yleensd AS-henkil6illa hyvé, mutta lyhyt sarjamuisti heikko, joten yksittéisten ohjeiden
muistaminen on heikkoa. Tehtavien perillemeno kannattaa varmistaa kéyttaméalla
Iyhyitd, konkreettisia ohjeita ja antamalla ohjeet myo6s Kirjallisina tai kuvilla
varustettuina. Tama saantd patee lasten ohella myos aikuisiin. (Kielinen 1999, 11;
Kerola ym. 2001, 106-108.)

AS-lapsen opetuksessa tulisi myds huomioida tydskentelytilan strukturointi. AS-
lapsilla esiintyy yleisesti aistiyliherkkyytta tai -aliherkkyytta ja moni karsii koulussa
melusta. Oppimisolosuhteita voidaan tehda AS-lapselle miellyttdvammaéksi luomalla
fyysisestd ymparistosta turvallinen ja suhteellisen muuttumaton. Koska AS-lapsella on
usein vaikeuksia keskittyd pitkiin tyérupeamiin, voidaan hénelle jérjestaa erillinen
taukotila tai tyoskentelypiste. AS-oppilaat hyotyvét siitd, ettd tietyn oppiaineen tunnit
pidetddn yhdessé paikassa, mutta pienet muutokset ohjelmassa kuuluvat olennaisena

osana AS-lapsen opetukseen. (Kerola ym. 2001, 146.) Monet AS-lapset pitavét
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tyoskentelysta tietokoneen kanssa ja joitakin oppiaineita ja erityisesti kirjoittamista voi
harjoitella erilaisten ohjelmien avulla (Kerola ym. 2001, 197).

TEACCH- toimintaperiaatteita on mm. Ruotsissa kaytetty apuna luotaessa alle
kouluikaisille ja koulunsa aloittaneille AS-lapsille henkilokohtaista ohjelmaa.
Toimintaperiaate rakentuu lapsen vyksilOllisille kyvyille ja se nékyy tarkoin
suunnitellussa péaivajarjestyksessd, jossa samoja asioita harjoitellaan kerta toisensa
jalkeen. Tarkoituksena on luoda lapselle toimintaymparistd, joka ei muutu ja luo
turvallisuuden tunnetta. TEACCH:n myo6td kuvasymbolit ja lapsen kehityksen
sdannollinen arviointi (esim. CARS, PEP, PEP-R)ovat nykyddn myds Suomessa osa
autistien kuntoutusta. (Kielinen 1999, 11.)

3.3 Sosiaalisten taitojen harjaannuttaminen

Ikosen (1994, 18-20) mukaan toimivaan sosiaaliseen kayttaytymiseen kuuluu
motoristen, Kkognitiivisten ja affektiivisten taitojen sekd kayttdytymismallien
asianmukainen soveltaminen olosuhteiden, ympériston ja henkildiden mukaan. lkonen
erottaa sosiaalisista taidoista sosiaalisen kompetenssin kasitteen, jolla tarkoitetaan
yksilon kykyad kayttda sosiaalisia taitojaan oikeassa paikassa ja oikeaan aikaan.
Sosiaalisen kompetenssin puuttuessa ihminen ei kykene saavuttamaan asianmukaisia
tavoitteita sosiaalisissa tilanteissa. Aalto & Pikkararainen (1994, 9) madrittelevat
sosiaaliset taidot “eldmisen taidoiksi”. Néihin kuuluvat itselle, toisille ja ympéristolle
herkistyminen, omien tunteiden ja tarpeiden ymmartaminen, kasittely ja kohtaaminen,
toisen tunteiden ja tarpeiden ymmartdminen ja kohtaaminen, ryhmaan integroituminen
sekd tapa- ja arkitaidot. Namé “eldmisen taidot” tuottavat yleensd ongelmia AS-

henkil6ille. Taitoja voi kuitenkin opetella ja harjoitella.

Kuten edelld jo todettiin, AS-lapsen sosiaaliset taidot ovat yleensa heikot ja hén
tarvitsee erityistd ohjausta siit4, kuinka kayttaydytd&n erilaisissa sosiaalisissa
tilanteissa. Myds tunteiden tunnistamista ja ilmaisua voidaan aktiivisesti harjoitella
(mm. Lamarine 2001). Sosiaalisia tilanteita harjoittelemalla véltetddn tilanteet, joissa
AS-henkild joutuu muiden silmissé naurunalaiseksi tai ajautuu konfliktiin ympériston
kanssa. (Kielinen 1999, 16.) Sosiaalisia tilanteita tulisi mieluiten harjoitella aidoissa

tilanteissa, mutta niita voi harjoitella my6s tarinoiden tai ndytelmien avulla (Attwood
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1998, 61-66). Esimerkiksi draamakasvatuksen muutamat eri genret ovat erittdin hyvia
sosiaalisten taitojen harjoittelemiseen. Tarinoiden avulla voidaan opettaa mm. mité
pitéisi tehdé ja kuinka, sekd miten otetaan toiset ihmiset huomioon (Attwood 1998, 60-
66). Myos ristiriitatilanteiden ratkaisumalleja voidaan testata draamakasvatuksen
keinoin. Monet AS-henkilot toimivat sosiaalisissa tilanteissa mekaanisesti ulkoa
opittujen sdantdjen mukaan. Mm. tunnettu amerikkalainen, omaeldmékerran julkaissut
autisti, Temple Grandin (1992) kertoo opetelleensa Kirjoista ja aikakauslehdista

taustatiedot, joilla hdn selviytyy ihmissuhteista.

AS-lapsi kayttaytyy yleensé pikkuvanhasti ja hén tuleekin toimeen yleensa hyvin vain
aikuisten tai itseddn reilusti nuorempien lasten kanssa. Hanen erityisharrastuksensa
herattéa joskus ihailua toisten oppilaiden keskuudessa, mutta usein se on sellainen, jota
muut kaverit eivat harrasta. Liikuntatunnit tuottavat usein vaikeuksia, silld AS-lapsen
kémpelyys ja toisten huomioiminen hairitsevat h&nen suoriutumistaan. Opettajan
tulisikin keksida keinoja tukea AS-oppilasta ja tarjota mahdollisimman paljon
onnistumisen eldmyksid. Vahvojen alueiden tukeminen ja kannustaminen ovatkin
tarkeita AS-lapsen itsetunnon kannalta ja niitd hyodyntdmalla voidaan lapsi houkutella
my0s vdhemman kiinnostavien aiheiden pariin. Pakottamalla ja painostamalla saadaan
AS-lapsi vain ahdistumaan. (Attwood 1998.) Erityisesti koulunkéynnin alussa AS-
lapsi vaatii paljon aikuisen tukea. Valitunneilla aikuinen voi harjoitella AS-lapsen
kanssa esimerkiksi kahdenkeskisid sosiaalisia tilanteita. Yleensa AS-lapsi nauttii, kun
saa keskustella aikuisen kanssa ja ndin kokee saavansa haastavampia

keskustelukumppaneita kuin ikéisistaan. (Kielinen 1999, 14.)

AS-lapsi on erilainen oppija ja hanté tulisi opettaa joustavasti. Tasta syystd AS-lapsi
tarvitsee avustajan, jonka avulla han oppisi liittymdan ik&tovereiden ryhmaéan.
Kouluaineet saattavat sujua AS-lapsella hyvin, mutta avustajan tarkeimpiin tehtaviin
kuuluu sosiaalisten tilanteiden harjoittaminen ja eldméntaitojen opiskelu. (Kerola ym.
2000, 160.) Jos AS-oppilas on sijoitettu erityisopetukseen, pitéisi hénelle antaa
riittdvasti mahdollisuuksia toimia my0s isoissa ryhmissd, joissa hén voi harjoitella ja
testata oppimiaan sosiaalisia taitoja. Tama osittainen integraatio saadaan helposti
toteutettua, jos oppilaalla on henkilokohtainen koulunkdyntiavustaja. (Kerola ym.
2001, 83-84.) Myos ajanhallinta on alue, jossa AS-lapsi tarvitsee tukea ja harjoitusta.

Monet AS-lapset eivat opi helposti kuulonvaraisesti, vaan tarvitsevat visuaalista tai
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kirjallista vahvistusta. Tallgin avustaja voi olla avuksi ja visualisoida s&antdja ja ohjeita
sekd ennakoida tilanteita. Usein AS-lapsen oppimisympadristéd joudutaan
muokkaamaan aisti- ja keskittymisongelmien vuoksi. Avustajan merkitys korostuu
myo6s toiminnanohjauksessa ja han avustaakin yleensa tyon alkuun paasemisessa ja
loppuun saattamisessa, tyonteon vauhdittajana, yleisesti annettujen ohjeiden
tulkitsijana, omista péivaunista heréttdjana ja juuttumisista pois ohjaajana. (Kerola ym.
2000, 160.)

Suomessa on toteutettu Autismi- ja Aspergerliiton Resurssiprojektin tukemana
Luokkatoveri-ohjelma, jonka tarkoituksena on tukea AS-lasta kehittdmalla hanen
sosiaalisia taitojaan ja suhteitaan. Pyrkimyksena on, ettd luokan muut lapset toimivat
tovereina lapselle ja auttavat hantd normaaleissa kouluun liittyvissé rutiineissa.
Ohjelma ei tue pelkastadn AS-lasta, vaan antaa myo6s luokan muille lapsille
kokemuksen erilaisuudesta, auttamisesta ja yhdessa toimimisesta. Luokkatoveri-
ohjelma sisélsi mm. lasten orientaation, info-paketin vanhemmille ja raataloidyt viikko-
ohjelmat. Ohjelman puitteissa kokeiltiin mm. paritydskentelya ja arvioitiin avustajan
roolia. Ohjelmasta saadut tulokset olivat positiivisia kaikkien osapuolten mielesta ja
asetetut tavoitteet ohjelmalle saavutettiin hyvin, vaikkakin sitd kokeiltiin tutkimuksen
puitteissa suhteellisen lyhyen ajan. Ohjelma raataloityy helposti monen luokan
tarpeisiin ja siitd on tehty selked “opas-kirja” muillekin luokille toteutettavaksi.
(Nieminen & Rautakallio 2003.)

3.4 Yhteisty0 eri tahojen valilla

Moniammatillisella yhteisty6lla ja suunnittelulla saavutetaan sitd parempia tuloksia,
mit4 varhaisemmassa vaiheessa lapsi on saanut diagnoosin ja hanta on alettu tukemaan.
Jos diagnoosi on saatu ennen kouluikad, voidaan valttyd turhauttavilta ja itsetuntoa
vahingoittavilta vaarilta luokka- ja koulusiirroilta. Lapsen edistymistad tulisi seurata
sdannollisesti pitkin  koulu-uraa ja pyrkida moniammatilliseen yhteistyohon eri
asiantuntijoiden kanssa. Monen eri tahon yhteisty6lla laadittu HOJKS auttaa tdman
tavoitteen saavuttamiseen. HOJKSissa voidaan sopia yhteistydsta silloin, kun oppilas
tarvitsee erityisapua ja kenties henkil0kohtaista suunnitelmaa jossakin oppiaineessa.
(Kerola ym. 2001, 62-63.) Neuropsykologin tekemét testit antavat tietoa lapsen
vahvoista ja heikoista alueista (Kielinen 1999, 11). Terapeutit puolestaan voivat antaa
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hyvia kaytdnnon vinkkeja opetukseen (Kerola ym. 2001, 63). Opettajan, terapeuttien,
vanhempien ja muiden asiantuntijoiden valinen yhteistyd vie lapsen kehitysta
eteenpdin. Tiiviin yhteistyon tarve korostuu erityisesti ongelmatilanteissa ja silloin, kun
AS-oppilas vaihtaa luokkaa, koulua tai kouluastetta. ( Kielinen 1999, 11-12; Kerola
ym. 2001, 63.) Joskus kiusatuksi tulemisen riski AS-lapsella on suuri ja tallgin voi olla
tarpeen ladkarin tai psykologin antama hienotunteinen informaatio suoraan
luokkatovereille tai opettajakunnalle. Tukea antava yksiloterapia auttaa tilanteissa,

joissa AS-lapsi kasittaa olevansa poikkeava ja karsii siita. (Gillberg 2000, 164.)

Monien AS-lasten ongelmat vain pahentuvat, jos yritetddn puuttua lapsen
kayttaytymiseen vain rajoittamalla ja pakottamalla eikd néhda syitd kayttaytymisen
takana. Moni vanhempi on kokenut tulleensa leimatuksi huonona vanhempana, joka ei
saa lastansa kuriin, ennen kuin lapsen kayttaytymiselle on I0ydetty syy —Aspergerin
oireyhtymd. Myos opettajat saattavat tuntea epdonnistuneensa, kun mik&én perinteinen
hallitsemiskeino tai pedagoginen l&dhestymistapa ei ole auttanut lapsen kanssa. AS-
lapselle pelkka Kkielto ei saa toivottua tulosta aikaan. (Kielinen 1999, 20.) Lapselle tulee
perustella, miksi ndin tehddn tai miksi jotakin asiaa ei saa tehda (Laukkarinen 1998).
Kieltojen sijaan on viisaampaa kayttd4 suoria komentoja ilman konditionaali-muotoja
(Kielinen 1999, 20). Jotta valtyttéisiin erehdyksilta, tulisi opettajien ja vanhempien
saada ulkopuolisen konsultin apua. Konsultin tehtdvdnd on tukea opettajaa ja
vanhempia seka vahvistaa opettajan luottamusta omaan osaamiseensa. Myos kiusalliset
arvovaltakysymykset véltetddn usein konsultin avulla. Moni vanhempi on saattanut
kokea, ettd tietdd itse enemman AS-oireyhtymastd kuin opettaja, jonka tulisi edustaa
ammattinsa puolesta asiantuntijaa. Konsultilla on myds térked merkitys opettajan
jaksamiselle, jolle opettaja voi purkaa tyOpaineet ja saada kuuntelijan. Konsulttina voi
toimia henkild, jolla on tietoa oireyhtymasta esim. toinen opettaja, psykologi tai
kiertdva kuntoutusohjaaja. Avustajaa valittaessa tulisi kuunnella vanhempia ja valita
henkild, joka on kiinnostunut ja innostunut toimimaan AS-oppilaan kanssa (Kielinen
1999, 15-16.)
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3.5 Asperger-aikuisen tukeminen

Hans Asperger (1991, 87-91) oli sitd mieltd, ettd AS-henkilon ennuste, huolimatta
suurista sosiaalisista vaikeuksista, ei ollut psykososiaalisesti huono. Ne harvat
seurantatutkimukset, joita on tehty, viittaavat kuitenkin siihen, ettd aikuisian
psyykkisen ja sosiaalisen sopeutumisen ennuste monissa tapauksissa on epdvarma.
Avioliittoja tai kiinteitd parisuhteita on AS-henkil6illa selvasti véhemman verrattuna
normaalivdestoon. AS-henkil6illa on lapi elaman vaikeuksia sopeutua erilaisiin
ryhmiin ja sosiaalisiin tilanteisiin, joka aiheuttaa ongelmia mm. opiskelujen ja tydnteon
suhteen. Aikuinen Asperger-henkild toimiikin usein ulkoa opittujen mallien avulla
sosiaalisissa tilanteissa, mutta kayttdytyy usein silti muiden mielestd tokerosti ja
huonosti laukoen kémpeldita huomautuksia. (Gillberg 2000, 164.) Oman erilaisuuden
huomaaminen ja pohtiminen voi joskus johtaa masennukseen, jolloin AS-diagnoosin
antaminen voi joutua taka-alalle ja masennusta hoidetaan pelkastaan ladkkeilla. (Kerola
ym. 2000, 162). Masennustunnelmia ja jopa itsemurha-ajatuksia ja — yrityksia on ehka
jopa joka neljannella AS-henkil6lla ja néissa tilanteissa yksilokeskustelut voivat olla
avuksi. Monet yrittavét helpottaa ahdistustaan myos turvautumalla alkoholiin, jolloin

paihderiippuvuuden késittely on tarpeen. (Gillberg 2000, 164.)

Sosiaaliset harjoittelut saannollisesti kokoontuvissa vertaisryhmissa on havaittu
hyodylliseksi osaksi kuntoutusta (Gillberg 2000, 164; Kasanen 2000, Bjorn & Penttila
2004). Myos yksilollisesta tukiterapiasta, jossa AS-ihmiselld on mahdollisuus
keskustella hanen erityislaatunsa tuntevan ammattihenkilon kanssa, on havaittu olevan
hyotya joillekin AS-henkildille (Kulomaki 1998, 156). Joissakin tapauksissa saatetaan
suositella toimintaterapiaa tai sensorisen integraation teoriaa, jonka perustavoite on
aistimusten  kasittelyn kehittdminen. Joku voi myds hydtya fysioterapiasta,
puheterapiasta tai neuropsykologisesta kuntoutuksesta. (Kerola ym. 2000, 164.)
Ladkehoidolla ei ole Aspergerin oireyhtymassa erityistda vaikutusta. Joskus
ladkehoidolla voidaan kuitenkin hoitaa AS-oireyhtyman yhteydessd mahdollisesti
esiintyvdd masennusta, psykoosia tai vastaavaa. Monet Asperger-henkilot kaipaavat
useiden vuosien ajan tukea ja neuvoja, yksildterapiaa seka sosiaalista ja kaytannollista
apua. Useat aikuiset k&yvét osittaisessa tai kokonaan suojatussa ty6ssa. Joissakin t0issé

AS-henkilot parjadvéat kuitenkin ilman ongelmia, etenkin jos ty6 ei vaadi paljon aktiivia
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kanssakéymisté toisten ihmisten kanssa. (Gillberg 2000, 164.) Kaikkia AS-henkilgita ei
valttamatta tarvitse diagnosoida, silla kyse on tavallaan persoonallisuuden piirteista,
jotka sdilyvat koko eldamén ajan, mutta jotka voivat lieventya niin, etteivéat ne haittaa
aikuisen elamé&i. AS:n ennuste on kuitenkin vaihteleva ja diagnoosia ja

tukitoimenpiteitd on harkittava tilanteen mukaan. (Kerola ym. 2000, 162.)

Green, Cilchrist, Burton & Cox (2000) toteavat, ettd AS- nuorilla ja —aikuisilla on
sosiaalisia ongelmia arkielaman taitojen puuttumisen vuoksi. Monille AS-aikuisille
tarkein tuen muoto on kaytannon asioissa auttaminen. Esimerkiksi virastoasioiden
hoitaminen, laskujen maksaminen, bussissa liikkuminen ja kokouksiin osallistuminen
voivat aiheuttaa hankaluuksia. Visuaaliseen hahmottamiseen ja havaitsemiseen liittyvét
pulmat saattavat hankaloittaa arkea ja sosiaalisten suhteiden muodostumista, silla
joidenkin AS-henkildiden on vaikea tunnistaa kasvoja tai tuttuja paikkoja.
Tukihenkil6ille olisi erityista tilausta, mutta tallaisia henkil6ita ei juuri ole. (Kerola ym.
2000, 163; Dalenius & Sirén 1997, 56.) lhalainen (2004) toteaa opinnaytetydssaan, ettéa
autismikirjoon diagnosoitujen henkildiden kuntoutustarpeet kohdistuivat etenkin
perheen ja arjen auttamiseen. Kehittdmistarpeiksi nousivat Kymenlaakson alueella
yhtendisen rekisterijarjestelman luominen ja oikeanlaisten palveluiden suunnittelu seka
leiritoiminnan lisdédminen ja monipuolistaminen. Koska hairié on elinikainen, tulisi
erilaisten palvelujen muuttua ihmisen elaménkaaren mukaan. Ehlers & Gillberg (1998,
12) nékevit, ettda Aspergereilla on idn karttuessa yhd enemmén vaikeuksia arjen
hoitamisessa, jolleivat he saa apua ja tukea.

Aspergerin oireyhtymé tulee nédhda ihmisen pysyvand ominaisuutena. Oikeanlaisella
tuella ja sosiaalisten taitojen harjoittelemisella voidaan helpottaa AS-henkilGiden
arkielamaa ja itsendista selviytymisté. Jos tuetaan samalla AS-henkilon vahvoja puolia,
Aspergerin oireyhtymaé voi kaantya rikkaudeksi. (Kielinen 1999, 22.)
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4. Tutkimusongelmat

Tutkimuksen tarkoituksena on tuoda esille elamakerrallisin menetelmin As-henkilGiden
kokemuksia sosiaalisesta elaméstéd. Erityisesti nousevat esille kokemukset koulusta,
opiskelusta ja tyoelamaéstd; niiden vuorovaikutuksellisista merkityksistd AS-henkilon
elaméssd. Olen erityisesti kiinnostunut niistd tavoista ja ilmauksista, joilla yksilot
elamankertomuksissaan j&sentdvat Aspergerin oireyhtym&& osaksi itseddn ja
elamaansd. Tutkimustehtdvdna on myods vertailla aikuisten ja lasten kokemuksia
sosiaalisesta eldmastd, eli selvittad, onko lisdantynyt Aspergerin oireyhtymaa koskeva
tieto vaikuttanut ympériston asennoitumiseen ja AS-henkilon selviytymiseen
sosiaalisissa vuorovaikutus- ja kommunikaatiotilanteissa. Tutkimuksen tarkeimpéna
tavoitteena on antaa puheenvuoro AS-henkildille itselleen ja verrata, miten aikuisten
kokemukset ja ajatukset eroavat lapsista, joilla on vield edessaan koko tulevaisuuden
suunnittelu erityisesti koulutuksellisesta nédkokulmasta. Tutkimuksesta saatava tieto
auttaa toivottavasti ymmartamaéan AS-henkilon maailmankuvaa ja antaa tarkeéé tietoa
koulumaailmaan ja erityisesti opettajankoulutukseen. Liséksi AS-henkildiden kanssa
muuten laheisissa tekemisissa olevat henkilot saavat tietoa ymmartadkseen ja

tullakseen paremmin toimeen AS-henkil6iden kanssa.

Tutkimusongelmani voidaan esittaa kysymyksen muodossa seuraavasti:

Minkaélaisia omakohtaisia kokemuksia AS-henkil6illa on sosiaalisesta elaméstd, miten
ndma kokemukset ovat vaikuttaneet AS-henkilon eldmdan ja miten ne luultavasti

tulevat vaikuttamaan tulevaisuuteen?

Olen jakanut tutkimusongelmani pienempiin alakysymyksiin, joihin olen kirjallisuuden
kautta etsinyt vastauksia ja joihin pyrin vastaamaan aineiston analyysivaiheessa
haastattelujen pohjalta.

1) Millaisena  ilmiond  AS-henkilét  kuvaavat  eldmankertomuksissaan
Aspergeriuttaan?
2.) Millaisia  vahvuuksia/heikkouksia ~ AS-henkil6lla  on  koulutuksellisesta

nakokulmasta?
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3.) Miten AS-henkil6 selvidd sosiaalisessa eldméssa?

4.) Mitkd ovat AS-henkilon vahvuudet ja kuinka han voi niitd hyodyntéé
tulevaisuudessa?

5.) Miten AS-henkild kokee oman erilaisuutensa/erityisyytensa?

6.) Kuinka ympaérist0 voi tukea AS-henkil6a?
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5. Metodologiset valinnat ja tutkimuksen eteneminen

Tassé luvussa tarkastelen tutkimuksen metodologisia lahtokohtia ja madrittelen
tutkimuksen asemaa laadullisen tutkimuksen kentdssd. Ensimmadiseksi kuvaan
tutkimuksen luonnetta, jonka jalkeen esittelen tutkimukseni kohderyhmén. Seuraavassa
kappaleessa esittelen tutkimuksen etenemisen kaarta, jonka jalkeen kuvaan tarkemmin
aineistonkeruumenetelmid. Lisaksi kerron aineiston analysoinnista ja tulkinnasta seka

arvioin tutkimuksen luotettavuutta.

5.1 Fenomenografia laadullisessa tutkimuksessa

Yhtend laadullisen tutkimuksen lahtokohtana pidetddn todellisen eldamén kuvaamista
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 161). Koska todellisuus esittaytyy jokaiselle
ihmiselle subjektiivisen kokemuksen kautta, pyrin kuvaamaan ja tutkimaan Asperger-
henkildiden kokemusmaailmaa mahdollisimman tarkasti ja kokonaisvaltaisesti.
Tutkimukseni on laadullinen, fenomenografinen elamakertatutkimus.
Fenomenologinen filosofia ja fenomenografia luovat pohjan tutkimukselleni.
Fenomenografian nimi tulee sanoista “ilmié” ja “kuvata” (Ahonen 1995, 114).
Fenomenografiassa ollaan kiinnostuneita toisten ihmisten kokemusten tutkimisesta eli
kokemuksia tarkastellaan toisen ihmisen nékokulmasta k&sin pyrkien kuvaavaan ja
ymmértavaan lahestymiseen. (Niikko 2003, 24-25.) Martonin (1988) mukaan
fenomenografia kuvaa tapaa, jolla ihmiset kasittavat erilaisia ilmidita ja ulottuvuuksia
maailmasta. Niikko (2003, 7-11) toteaa, ettd fenomenografiassa huomio suuntautuu
yksilon minddn, subjektiin, joka tarkoittaa keskittymistd havaintoihin, tunteisiin,
mielikuviin ja ajatteluun. Fenomenografiassa korostetaan ajattelun sisélt6d ja yksilon
merkityksenantoprosessia tiedon muodostumisen perustana. Mm. kasitteiden ilmig,
kokemus ja elamismaailma esille nostaminen on tyypillistda fenomenografisessa

tutkimuksessa.

Niikko (2003, 13) esittelee Turusen (1995) ajatuksen siitd, ettd fenomenografisella
tutkimuksella on l&heinen suhde fenomenologiaan. Monet késitteet ovat yhteisia ja
molemmissa huomio suuntautuu yksilon min&an. Fenomenologiassa ihmisen uskotaan
voivan  tarkastella ~ minan  sisdisid  tiloja. Nam& ovat osa  hénen

kokemusmaailmaansa.(Niikko 2003, 13.) Uljens (1996) toteaa, ettd fenomenologian
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tavoin fenomenografiassa lahdetddn siitd, ettd on olemassa vain yksi maailma ja
todellisuus, joka koetaan ja ymmarretddn eri tavoin. Todellisuus avautuu meille sen
kokemuksen kautta, jolla me sen koemme. Keskeistd on se, ettd maailma koetaan
kokemuksen kautta ja silloin voidaan kysyd, mihin saakka koettu kokemus vastaa
todellisuutta sellaisenaan. Todellisuutta ei voida tdysin kuvata fenomenologiassa ja
fenomenografiassa sellaisenaan, vaan sitd on parasta tutkia ihmisten kokemusten ja

ymmartamisen kautta.

Astadt-Kurki (1994) esittaa eroksi fenomenologian ja fenomenografian vélille sen, etta
fenomenologiassa pyritddn tutkimaan eldmismaailmaa ihmisen (ldhinnd tutkijan)
omasta nakokulmasta késin ja ymmartdmaan asioiden siséisia merkityksid. Giorgin
(1999) mukaan fenomenografian tarkoituksena on taas kuvata todellisuutta, maailmaa
sellaisena kuin tietty joukko ihmisid sen ymmaértaa ja k&sittdd. Tatd perustellaan sillg,
ettd ihmisten erilaiset tavat ymmartéa ja kokea ymparoiva todellisuus, on kaikki, mité
on. Fenomenografikon tehtdvana on etsia ja kuvata eroja ihmisten késityksissad kokea
ilmidita. (Niikko 2003, 15-16.) Fenomenografiassa on tavoitteena kuvata maailmaa
sellaisena kuin tietty ryhma yksiloita sen tekee. Fenomenografisessa tutkimuksessa
ollaan erityisesti kiinnostuneita tutkittavien kokemuksen variaatiosta. Vaikka koetaan
jotain sama, se voi saada eri merkityksen. Tutkijan tehtdvana on tutkia toisten ihmisten
kokemuksesta syntyneita kasityksia reflektoimalla niitd. (Niikko 2003, 20-22.)
Fenomenografia tarjoaa tdhan kasitysmaailmaan sekd metodologisen l&hestymistavan

ettd erityisen analyysiprosessin.

5.2 Elaméakertatutkimus tutkimusmetodina

Tutkimukseni rakentuu fenomenografian peruspiirteiden pohjalta, mutta erityisen lisan
sithen tuo narratiivinen, eldmékerrallinen l&hestymistapa. Syrjala (2001, 203) toteaa
Chamberlaynea ym. (2000, 20) mukaillen elamékerrallisen tutkimuksen arvostuksen
nousseen huimasti. Talld hetkelld wvoidaan puhua jopa narratiivisesta tai
elamékerrallisesta k&anteestd sosiaalitieteissd. Tama kertoo subjektiivisesta ja
kulttuurisesta kadnteesta tieteen piirissd, jossa sosiaaliset ja henkilokohtaiset

merkitykset saavat entistd huomattavamman aseman toiminnan perustana.
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Perinteinen tieteen tapa pyrkii vastaamaan inhimilliseen ymmarrykseen muodollisilla
selityksilla ja kuvauksilla, kaésitteellistamalld, luokittelemalla ja pyrkimélla
objektiiviseen totuuteen. Kun taas tieto nahdaén narratiivisena, mahdollistuu maailman
ymmartdminen toisella tavalla, véhitellen kehkeytyvana ja juonellisena tarinana, jossa
etsitddn yhteytta tapahtumien vélille. Kertomusten avulla kokemukset ja tapahtumat
voidaan tehdd ymmarrettaviksi, muistettavaksi ja toisten kanssa jaettavaksi. (Syrjala
2001, 208; Eskola & Suoranta 2000, 22-24.) Halusin tutkimuksellani antaa
mahdollisuuden kaikille néille kolmelle edelld mainitulle aspektille ja antaa
puheenvuoron AS-henkildiden muodostamalle marginaaliryhmélle. Omaeldmakertoja
onkin ké&ytetty runsaasti erilaisten vahemmistdjen ja marginaaliryhmien eldmaa
kuvattaessa ja niiden tavoitteena on ollut heidan danensa esille saattaminen (mm. Chase
2005, 653-656; Unok Marks ym. 2000; Mikola 2001 & Kohonen 1998). AS-henkil6t
edustavat mielestani eraénlaista marginaaliryhmaé, jolloin elamakerrallinen tutkimus

on oiva tapa tarkastella heidén el&amaénsa.

Valitsin elamakerrallisen (narratiivisen) haastattelumetodin, silla erilaiset elaméntarinat
voidaan néhda Ioytoretkend elettyyn elaméan, samalla kun siihen kuuluu myds aavistus
tulevasta. Elaménkertomuksissa yksilot ilmentévét subjektiivisia merkityksid, joita he
ovta luoneet itsestadn ja elamastadn. Kertomukset ovat samalla myds sosiaaalisia, silla
yksil6t paikantavat niissa itseddn muihin ihmisiin, erilaisiin sosiaalisiin konteksteihin ja
yhteisoihin (Merrill 2002). Ajatuksenani on tuoda esille aikuisten elaménkokemuksia
AS:n puitteissa, jotta me muut ihmiset ymmartaisimme paremmin heiddn maailmaansa,
ja samalla oppisimme toimimaan tulevaisuudessa avarakatseisesmmin niin, ettd emme
itse ainakaan enempéaa aiheuttaisi vaikeuksia AS-henkildille. Halusin myds arvottaa
erilaisuuden/erityisyyden kasitettd ja saada ihmiset miettimdan, miten maailmaa voi
hahmottaa erilaisilla tavoilla. Lasten nakdkulman halusin mukaan, silla heill& on juuri
tamén hetken kokemuksia heiddn sosiaalisesta eldméstd; koulun, harrastusten,
kavereiden ja perheen puitteissa. Erddn AS-pojan sanoja lainatakseni ”Kukapa osaisi

kertoa AS-lapsen eldmastd paremmin kuin AS-lapsi itse”(Baker 2006, 103).

Oman eldmén pohdinta, reflektio, voidaan n&hdad ihmisen perustavanlaatuisena
ominaisuutena. Kerronnan avulla ihminen rakentaa minuuttaan, jolloin oman
eldmantarinan kertominen voidaan nahda myds persoonallisen kasvun vélineena,

samalla kun se toimii ainutlaatuisena tutkimusmetodina. ( Syrjala 2001, 204; Heikkinen
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1999, 195-197; Roos 1988, 140.) Toivonkin, ettd myos tutkittavani saavat tasta
reflektiosta jotain itselleen; seké itse tuotetusta, ettd minun tekemasténi pohdinnasta.

Narratiivisen tutkimuksen uskottavuus ei pohjaudu perusteluihin ja vaitelauseisiin,
vaan sen voima piilee tutkimuksen todentunnussa. Téllaisella tutkimuksella on kyky
vakuuttaa lukija ja saada hanet eldytymé&an tarinaan ja kokemaan sen todentunnun.
Parhaimmillaan tutkimuksen lukemisen jalkeen on toisin kuin aikaisemmin sekéa

tutkittavien, lukijan ja tutkijan maailmassa. (Syrjala 2001, 214.)

5.3 Tutkimuksen kohderyhma

Otanta, haastateltavien henkildiden valinta, oli vaikea asia. L&hdin liikkeelle
tuttavapiiristani ja etsin henkil6itd, jotka tayttivat kohdejoukon mukaiset Kriteerit
(virallinen AS-diagnoosi F 84.5, ikd lapsilla 9-12v., ja aikuisilla 30-40v.).
Tutkimukseni kohteena ovat kuusi AS-diagnoosin saanutta henkilod. Kolme heista ovat
lapsia (9-12v.) ja loput kolme aikuisia (30-40v.). Lapsilla Aspergerin oireyhtyma on
diagnosoitu jo varhaislapsuudessa ja kaikki kolme aikuista on saanut diagnoosin vasta
aikuisialla  (vuosien 1999-2003 valillg). Esittelen seuraavaksi tutkimukseni
kohdojoukon lyhyesti. Tiedot perustuvat haastatteluihin, (AS-henkil6t, vanhemmat ja

opettajat) asiakirjoihin ja omiin havaintoihini. Haastateltavien nimet on muutettu.

Jani oli haastatteluhetkelld 9-vuotias, kolmatta luokkaa yleisopetuksessa lopetteleva
poika. Hanelld oli henkilokohtainen avustaja luokassa. Janilla oli todettu 7-vuotiaana
AS-piirteitd sekd oman toimnnan ohjaamisen ongelmia. 8-vuotiaana maéaritelma oli
muuttunut madrittelemattomaksi kayttaytymisen hairioksi, josta kolmen kuukauden
kuluttua  Asperger-diagnoosiksi.  9-vuotiaana  diagnoosiin  oli  lisatty viela
kaytosongelma. Janin harrastuksiin kuului k&sityokoulu, jumpparyhma ja uintiryhmd,
joihin hdn sai erityisavustusta diagnoosin myota. Janin intohimo oli tietokoneella
pelaaminen. Héan kertoi myds pitdvansa leikkimisesta kavereiden kanssa. Janilla oli
esikouluikéinen sisko. Haastattelutilanteessa Jania alkuun selvasti jannitti, eikd han
olisi halunnut vastata kysymyksiin. Vahitellen jannitys ilmeisesti katosi ja haastattelu

sujui hyvin.

Harri oli haastatteluhetkell& 10-vuotias, kolmannella luokalla oleva poika. Harri kévi

koulua yleisopetuksen luokassa ilman henkildkohtaista avustajaa. Harri sai Asperger-
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diagnoosin jo muutaman vuoden ikdisend. Harrin vapaa-ajan téaytti tietokoneella
pelaaminen, jonka kanssa hé&n oli varsinainen ekspertti. Ystavyyssuhteita han ei juuri
kaivannut. Harri oli haastattelutilanteessa kohtelias, muodollisesti puhuva ja elavainen
poika, jolla riitti mielikuvitusta ja tarinoita Kkerrottavaksi. Harri ymmarsi
haastattelutilanteessa monet asiat hyvinkin kirjaimellisesti ja monet késitteet vaativat
selittdmistd ja tarkennusta. Harrilla oli kaksoissisarukset; ensimmadiselld luokalla oleva

sisko ja toisella luokalla oleva veli.

Kari oli haastattelun aikaan 12-vuotias, kuudesluokkalainen poika, joka kéavi koulua
paasaantoisesti yleisopetuksen luokassa. Osan tunneista hén kuitenkin vietti hyvin
heterogeenisessa pienryhmassa. Kari diagnosoitiin Aspergeriksi vuonna 1999 hénen
ollessaan 5-vuotias. Karin kiinnostuksenkohteet pydrivat tietokoneen ja pelaamisen
ympérilla. My0s sarjakuvat ja niiden piirtdminen kiinnostivat Karia erityisesti.
Haastattelutilannetta Kari aluksi jannitti, mutta haastattelun aikana han rentoutui ja
kertoili asioista oma-aloitteisesti. Kari oli huumorintajuinen poika. Hanella oli isoveli,

joka asui jo omassa taloudessaan.

Martti oli haastatteluhetkelld 30-vuotias. Han oli ollut edellisen kevéan laitoshoidossa,
josta hanet oli vastentahtoisesti Kirjattu ulos. Haastattelun aikaan Martti asui
vanhempiensa luona. Seuraavaksi han oli lahddssa opiskelemaan kansanopistoon.
Martti oli aloittanut lukion jalkeen monia eri kouluja. Muutaman héan oli suorittanut
loppuun, mutta useat olivat jd&neet kesken eri syiden takia. Asperger-diagnoosin Martti
sai vuonna 2001. Martti oli haastatteluhetkelld sinkku, mutta seurustellut pari kertaa
pidemman aikaa. Martin mielenkiinnon kohteet painottuivat musiikkiin. Han savelsi ja
sanoitti kappaleita sekd Kkirjoitti runoja. Martti oli ulospédin suuntautunut ja
huumorintajuinen. Haastattelutilanteessa Martti mietti vastauksia tarkkaan ja teki

paljon tarkentavia kysymyksia.

Suvi oli haastatteluhetkellda 38-vuotias. Han oli parhaillaan sairaslomalla
keikkasiivoojan tyostd. Suvi oli aloittanut lukion jélkeen kymmenen erilaista koulua,
nelja kertaa kahdessa eri yliopistossa. Koulutukseltaan Suvi on autonkuljettaja. Suvi eli
pitkaaikaisessa parisuhteessa ja jakoi asunnon kumppaninsa kanssa. Suvin vahvuuksiin

kuuluin mm. englannin kielen sujuva hallitseminen. Suvi oli diagnosoitu Aspergeriksi
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vuonna 1999. Suvi oli erittdin huumorintajuinen ja ldmmin ihminen, joka puhui paljon.

Haastattelutilanne olikin erittain luonteva keskustelutilanne.

Henna oli haastatteluhetkelld 37-vuotias. Henna oli saanut virallisen Asperger-
diagnoosin vuonna 2001. H&nen pohjakoulutuksensa oli biologi, mutta han oli
suorittanut kaksivuotisen autismikirjon koulutuksen englantilaisessa yliopistossa ja
saanut paperit sieltd vuonna 2004. Han myi osaamistaan toiminimelld tehden mm.
k&annostyotd, konsultointia, tacahtumien suunnittelua ja koulutusta. Han toimi myos
aktiivisesti jarjestotoiminnassa ja vertaistukitoiminnassa. Henna oli mennyt edellisen&
kesana uudelleen naimisiin. Edellisesté liitosta hanelld oli kuusivuotias tytdr ja hén
odotti toista lasta. Henna oli rauhallinen, erittdin alykkaan ja analyyttisen oloinen
nainen. Henna oli huumorintajuinen ja haastattelutilanne oli erittdin antoisa jo

pelkéastddn Hennan Asperger-asiantuntevuuden vuoksi.

5.4 Tutkimuksen eteneminen

Tassé kappaleessa kuvaan tutkimuksen toteutumisen kaarta. Tutkimussuunnitelmani eli
laadulliselle tutkimukselle tyypillisesti koko tutkimusprosessin ajan (mm. Eskola &
Suoranta 1998, 15-16; Syrjala ym. 1994, 81). Tutkimukseni eteneminen on kuvattu

vaiheittain kuviossa 1.

Vuosi 2000 Vuosi 2004
Vaihe 1 Aiheeseen —» | Tutkimus-
tutustuminen idea
Vuosi 2005 2005-2006
v
: Yhteydenotto Haastattelu- Haastattelut
Vaihe 2 tutkittaviin > rungon ’
laatiminen
Vuosi 2006-
2007
v .
. Haastattelujen | Tulosten Tulosten
Vaihe 3 purku analysointi ’ kirjaaminen

Kuvio 1. Tutkimuksen etenemisen kaari

Ensimmadisen kerran sain tietdd Aspergerin oireyhtymastd lehtileikkeestd, jossa oli
haastateltu Liisa Laukkarista hdnen ja hdnen poikansa (Laukkarinen & Rufenacht
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1998) Kkirjoittaman Kkirjan innostamana. Ldahes samoihin aikoihin osallistuin
koulutukseen, jossa Kkerrottiin tapausesimerkkind eradstd AS-lapsesta ja hanen
opetuksensa jarjestamisestd. Pyysin luennoitsijalta lisaa tietoa aiheesta ja syvennyttyéni
Aspergerin oireyhtyméaa Kkaésitteleviin artikkeleihin, olin ldhes varma, ettd eraalla
[&hipiiriini kuuluvalla henkil6ll&d on AS-oireyhtymad. Kerésin lis&d tietoa oireyhtymasta
ja luin kaiken tiedon, mit4 oli tarjolla. Aloitin opiskelut vuonna 2001 Jyvéskylén
opettajankoulutuslaitoksessa ja ryhdyin heti ensimméisena vuonna tekemaan
proseminaria aiheesta. En kuitenkaan saanut rajattua aihetta tarpeeksi ja tormaésin
siihen, etté tietoa oli erittdin niukasti saatavilla Suomen yliopistoissa ja julkaisuissa.
Paatinkin jattaa tutkimuksen tekemisen siihen, mutta edelleen kerasin koko ajan tietoa
yhé vyleistyvasta oireyhtymastd. Vuonna 2004 aloin suunnittelemaan Pro gradu-
opinnaytetyotani ja edelleen olin erittdin Kiinnostunut selvittdméan ilmiota nimeltaan
Aspergerin oireyhtyma. Sain vahvistusta suunnitelmalleni erittdin monelta taholta ja
huomasin, ettd Suomessa oli edelleen huutava pula aihetta koskevasta
tutkimuskirjallisuudesta. Samalla térmaésin stereotyyppisiin ennakkoasenteisiin AS-
oireyhtymad kohtaan. Suunnittelin aluksi testaavani, miten draamakasvatusta voi
hyodyntdd AS-lasten opetuksessa ja kuntoutuksessa, mutta tormasin kaytdnnon

ongelmiin miettiessani tutkimuksen toteutusta.

Pohdin pitkaén tutkimusongelmaani ja sitd, miten toteuttaisin tutkimukseni. Pitkén ajan
kuluessa péadyin siihen, ettd parhaiten mieltani askarruttaviin kysymyksiini voisivat
vastata AS-henkil6t itse. Aluksi paatin haastatella elamékerrallisin menetelmin vain
AS-aikuisia, mutta tulin siihen tulokseen, ettd tutkimukseen olisi hyvd saada myos
vertailtavuusnakokulmaa. Ajat ja erityisesti koululaitos ovat muuttunneet paljon 70-
luvulta, samalla kun oireyhtyméé koskeva tieto on lisdantynyt. Tdma asettaa taman

paivan AS-lapset aivan eri asemaan kuin koulunsa 70- ja 80-luvulla k&yneet aikuiset.

Yhteydenotto tutkittaviin. Otin yhteyttd Haukkarannan Autismipalvelukeskukseen ja
kysyin, miten parhaiten saisin l&hestyttyd AS-henkil6ita ja/tai heiddn vanhempiaan.
Kirjoitin tiedotteen (liite 4) tutkimuksesta Autismiliiton jasentiedotteeseen ja pyysin
tutkimuksesta kiinnostuneita henkil6ita ottamaan yhteyttd minuun. Sain parin paivan
sisalla yhteydenottoja AS-aikuisilta, mutta AS-lasten I0ytdminen haastateltavaksi kesti

huomattavasti kauemmin. Monet vanhemmat epdilivét, ettei heid&n lapsi osaisi vastata
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kysymyksiin. Muutamat rohkeat vanhemmat ottivat kuitenkin yhteyttd ja saimme
sovittua haastattelujen ajankohdat.

Haastattelurungon tekemisestd haastatteluihin. Laadin tutkimuskysymysten ja
teoriatiedon pohjalta avoimen haastattelurungon (liite 6) (jossa oli kuitenkin muutamia
tutkimuksen kannalta relevantteja teemoja). Haastattelin ensimmaisend aikuiset ja
aikuisten haastattelujen pohjalta tein spesifimméan haastattelurungon (liite 7) lasten
haastatteluja varten. Haastattelin myds lasten vanhempia, mutta teknisten ongelmien
takia yhden vanhemman haastattelu epdonnistui. Yhdeltd vanhemmalta sain kirjallisena
vastaukset avoimiin kysymyksiini. Lisdksi sain osalta haastattelemistani henkilGilta
kayttooni  dokumentteja  ja  asiakirjoja, kuten diagnooseja, arviointeja,

kuntoutussuunnitelmia ja kouluarviointeja.

Haastattelutilanne. Pyrkimyksenani oli luoda avoin ja luottamuksellinen suhde minun
ja haastateltujen valilla ja mielestani onnistuin tassa suhteellisen hyvin. Haastattelujen
alkuvaihe saattoi olla hieman jaykka, mutta loppua kohden sekd haastateltavat ettd
mind rentouduimme. Pyysin aluksi haastateltavia kertomaan heiddn nykyisestéa
elaméntilanteesta, jonka jalkeen siirryttiin lapsuuden kautta takaisin nykypaivaan.
Annoin haastateltujen puhua suhteellisen vapaasti, mutta tein valilla tarkentavia
kysymyksia (sisdiset narratiiviset kysymykset) tai johdattelin haastattelun seuraavaan
teemaan (narratiiviset ulkoiset teemat) (Rosenthal, 2005, 34). Haastatteluissa naurettiin
paljon ja kdytettiin huumoria, mutta monet kipedt muistot ja kokemukset vetivét seka
haastateltavan ettd haastattelijan vakavaksi ja mietteliddksi. Monet haastattelut venyivét
pitkiksi ja tunsin, ettd haastateltavilla oli erittain suuri halua kertoa tarinansa iloineen ja

suruineen.

Tulosten kirjaaminen. Mietin pitkddn muotoa, miten kirjata tutkimustulokset nakyviin.
Aluksi suunnittelin, ettd kokoan haastattelujen pohjalta yhden yhteisen elaméantarinan
sekd aikuisilta ettd lapsilta. Tulin kuitenkin siihen tulokseeen, etté jokaisen haastatellun
aani ja persoona taytyy nostaa esille ja antaa puheenvuoro jokaiselle haastateltavalle
erikseen. Yhta tai kahta elamdntarinaa olisi ollut vaikea kirjoittaa, koska aineistoa oli
niin runsaasti ja jokaisen kokemukset olivat ainutlaatuisia ja erilaisia. Homogeenista
ryhméaa AS-henkilQistd ei saisi edes vékisin tekemalld. Nain ollen paadyin siihen, etta

kirjaan tutkimustulokset ylos erilaisten kategorioiden ympérille ja yhdistan niihin
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teoriasta saatua tietoa saaden esille tutkimuksen kannalta oleelliset kuvauskategoriat.
Tdassé vaiheessa pohdin pitdisiko esitelld vuorotellen yhden haastatellun elamaéntarina
kokonaisena pakettina (vrt. mm. Paananen 2006), mutta tulin siihen tulokseen, etta
tutkimukselle tarked vertailtavuusnédkokulma ei ndin toteutettuna olisi tullut tarpeeksi
selkeasti esille.  Paadyin siis  yhdistelem&an haastateltujen  kertomuksia.
Kuvauskategorioiden alussa kuvaan aikuisten kokemuksia, jonka jalkeen annan
puheenvuoron lapsille. Luonnollisesti aikuisten kokemukset ja autenttiset ilmaukset
ovat runsaasti edustettuna ja lainaukset ovat hyvinkin pitkia. Lasten kohdalla olen
kirjannut tuloksia yl0s kayttden autenttisia ilmauksia, mutta my0ds perustanut tulkintani
vanhempien ja opettajien taustahaastatteluihin seka asiakirjoihin.

5.5 Aineiston keruu

Laadin tiedotteen (liite 4) Keski- Suomen Autismiyhdistyksen séhkopostilistalle ja
jasenkirjeeseen. Tutkittavien 16ytymisen jalkeen laadin tutkimuslupapyynnon (liite 5),
jonka toimitin joko suoraan tutkimukseen osallistuville henkil6ille tai koulujen
rehtorin/erityisopettajan  kautta ~ AS-lasten  vanhemmille.  Aikuiset  p&éattivat
luonnollisesti itse osallistumisestaan ja alaikéisten lasten kohdalla paatoksen tekivat
vanhemmat. Kriteerini oli tutkittavien idn lisdksi se, ettd heilld kaikille oli virallinen”
AS-diagnoosi (F 84.5). Paaasiallisena tutkimusmenetelmana kaytin yksilollistd avointa
ja puolistrukturoitua haastattelua. Haastattelin ~ AS-henkilGitd itseddn  seka
mahdollisuuksien mukaan lasten kohdalla my6s heiddn vanhempiaan ja opettajia.

Taman liséksi kerasin tietoa erilaisista asiakirjoista ym.

Aluksi suunnittelin aitoa avointa eldmékerrallis-narratiivistd haastattelutilannetta,
jolloin ainoa kysymykseni olisi ollut muotoa “Kerro eldméntarinasi”. Paiddyin
kuitenkin siihen, ettd omat kokemukseni haastattelijana ovat niin vahaiset, ettd
haastattelutilanteeseen tulisi valmistautua huolellisemmin ja miettid tutkimuksen
kannalta oleelliset teemat etukateen. Aikuisten haastattelurungon (liite 6) tein
kirjallisuudesta esiin nousseiden teemojen pohjalta ja lasten puolistrukturoidun
haastattelurungon (liite 7) muodostin aikuisten haastattelujen pohjatietoja hyvaksi
kéyttden. Haastatteluilla pyrin saamaan esille tutkittavien henkildiden omia ajatuksia ja
kokemuksia siitd, miten Aspergerin oireyhtym& on vaikuttanut heidédn eldmaénsa,

painottaen erityisesti sosiaalista aspektia.
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Ensimmaisend toteutin aikuisten avoimet teemahaastattelut. Jokainen haastattelutuokio
alkoi nykyhetken kuvauksella, jonka jalkeen haastattelu eteni teemoittain dialogisesti.
Tein haastattelijana tarkentavia kysymyksid, mutta pyrin vélttdmaan tietoisesti
johdattelua tiettyyn, itselleni mieleiseen suuntaan. Pyrin fenomenografisen
tutkimuksellisen lahestymistavan mukaisesti rohkaista haastateltavaa reflektoimaan
omia kokemuksiaan ja ajatuksiaan tutkittavasta ilmidstd. (mm. Niikko 2003, 30-31.)
Haastattelut kestivat puolestatoista tunnista ldhes kolmeen tuntiin. Lasten haastattelut
olivat huomattavasti lyhyempid ja niissa jouduin esittdmaan useammin tarkentavia
kysymyksid, sekd esittdmadn kysymyksid uudestaan. Haastattelut nauhoitettiin, jonka
jalkeen ne litteroitiin eli puhtaaksikirjoitettiin. Litteroitua tekstia kertyi rivivalilla 1,

fontilla 12, yhteensa 80 sivua.

5.6 Aineiston analysointi ja tulkinta

Aineiston analyysissa noudatin kvalitatiivisille ihmistieteille ominaisia yleisia piirteita.
Noudatin Niikon (2003, 33-41) esittelemad, osittain Uljensia (1991) mukailevaa
fenomenografisen tutkimuksen teon analyysimallia. Aineiston litteroinnin jalkeen luin
aineiston moneen Kkertaan ldpi, etsien siitd tutkimustehtavaani liittyvia tarkeité
ilmauksia. Nama ilmaukset kertovat yksilon suhteesta tutkittavaan ilmiéon. Analyysin
tarkoituksena on kaivaa esiin ilmiota koskevat kasitykset ja ymmarrykset kielellisten
ilmaisujen takaa (mm. Marton 1988). Seuraavassa vaiheessa aloin tutkimusongelmien
suunnassa etsid, lajitella ja ryhmitelld merkityksellisid ilmauksia teemoiksi. Etsin
merkitysten joukosta samanlaisuuksia ja erilaisuuksia, mutta myos harvinaisuuksia ja
rajatapauksia. Yritin ymmartaa ilmauksia asettamieni tutkimusongelmien valossa.
Taman liséksi pyrin tiedostamaan muut esille nousseet teemat. Vertasin aikuisten ja
lasten haastatteluja toisiinsa, mutta pyrin I6ytdmaan niistd myos yhteista tulkintaa.
Analyysivaihe oli jatkuvaa aineiston lukemisen ja merkityksellisten ilmausten seka
reflektoinnin vuoropuhelua. Analyysi lahti aineistosta, eikd sita pystynyt tekemé&an
mihink&an valmiiseen luokittelurunkoon tai teoriaan pohjautuen (mm. Ahonen 1995,
123). Lasten vanhempien ja opettajien haastattelut toimivat lahinnd taustatietoina,

tarkentaen lasten kertomuksia.
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Fenomenografisessa tutkimuksen analyysissé korostetaan tutkijan omien l&dhtdkohtien
tiedostamista (Ahonen 1995) ja omien esioletusten sulkeistamista. N&in ollen
analyysivaiheessa tuli unohtaa omat kokemukset, tiedot ja uskomukset tutkittavasta
ilmiostd, teoriapohjainen tieto seka aikaisemmat tutkimukset. Pyrkimyksené oli ottaa
tutkijana tutkittavien paikka ja analysoida ilmi6td heiddn kokemusmaailmastaan
kasin.(Niikko 2003, 35.)

Analyysin kolmannessa vaiheessa analyysityon tuloksena syntyneet teemat kaannettiin
eli transformoitiin kategorioiksi. Kukin kategoria kertoi jotakin erilaista kokea
tutkittava ilmio. Kategoriat siis syntyivat analyysiprosessin kuluessa ja ne muuttuivat
matkan varrella monta kertaa. Neljannessa analyysivaiheessa pyrin yhdistdméan teoriaa
I0ydettyihin kategorioihin, jolloin niistd muodostui laajempia ylemmaén tason
kategorioita eli kuvauskategorioita. Ne kasittivat ké&sitysten ja kokemusten
ominaispiirteet sekd ankkuroituivat empiiriseen aineistoon. (Niikko 2003, 36-37.)
Kuvauskategoriat ovat tutkijan tulkintoja tutkittavilta keratystad tiedosta ja heidéan
todellisuutta koskevista késityksistaan. Niiden ajatellaan rakentuneen tutkijan tulkinnan
kautta. (Sandberg 1996.)

Tutkimusraportissa esiintyneet tarinat ovat tutkijan tulkintaa, tarinoiden kohtaamista
(Syrjala 2001, 211). Lopullisten tulosten kuvaaminen tapahtui tutkimusraportissani
arkikielellg, jotta kuvaukset pysyisivat sensitiivisind kokemusten ja kasitysten
semanttiselle siséllolle. Tulosten kirjaaminen sisélsi suoria lainauksia (kursivoidut
tekstit), autenttisia ilmauksia, jotka liitin kuvauskategorioiden yhteyteen. (Uljens 1992,
39.) Toivon, ettd pystyin olemaan subjektina lasna tutkimuksen tuloksia pohdittaessa,
ja etté tutkimustuloksista johdettu tarina puhuttelee lukijaa sen kautta, mitd hdn omassa
eldmassddn on kokenut. Nain ollen AS-henkildiden maailma saattaa avautua meille ei-

Asseille aivan toisella tavalla.

5.7. Tutkimuksen luotettavuuden arviointi

Niikon (2003, 39) mukaan saatujen tulosten luotettavuuden arvioinnissa ei
fenomenografiassa pyritd absoluuttiseen totuuteen. Ahonen (1995, 129) toteaa, etté

laadullisen aineiston ja siitd tulkinnan avulla l6ydettyjen merkitysten ja
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kuvauskategorioiden luotettavuus riippuu siitd, miten ne vastaavat tutkimushenkildiden
ilmaisussaan tarkoittamia merkityksid ja missa mé&arin ne vastaavat teoreettisia
lahtokohtia. Laadullisen tiedon luotettavuudessa on ndin ollen kysymys tutkijan
tulkintojen validiteetista. Aineisto on validiteetti silloin, kun se on aitoa, eli kun
tutkittavat puhuivat samasta asiasta kuin tutkija oletti seka silloin kun se on relevantti
ongelmanasettelun taustana olevien teoreettisten késitteiden suhteen. Myo6s tutkijan
tekemien johtopéatdsten validiteettia on syytd tarkastella tutkimuksen luotettavuuden
kannalta. Tulkitut merkitykset ja kuvaus- ja merkityskategoriat ovat valideja silloin,
kun ne vastaavat sitd, mitd tutkittava tarkoitti. Kategorioiden tulee myo6s olla
relevantteja teoreettisten lahtokohtien suhteen, joka tukee tutkimuksen validiutta.
Seuraavassa taulukossa mallinnan Ahosen (1995, 130) mukaan fenomenografisen

tutkimuksen luotettavuuskriteerejé:

Taulukko 2 Fenomenografisen tutkimuksen luotettavuuskriteerit

AINEISTO KATEGORIAT

AITOUS koskeeko aineisto tutkijan | vastaavatko kategoriat

ja tutkittavien kannalta | tutkittavien  tarkoittamia

samaa asiaa merkityksia

RELEVANSSI onko aineisto relevanttia | ovatko kategoriat
tutkimuksen teorian | relevantteja  tutkimuksen
kannalta teorian kannalta

Tutkimus tayttad aitouden kriteerin, jos aineiston hankinnassa vallitsee yhteisymmarrys
ja luottamus. Relevanssi puolestaan toteutuu, mikali tutkija pitdd teoreettiset
lahtokohtansa mielessdan. (Ahonen 1995, 130.) Mielestani tutkimuksessani toteutuvat
fenomenografisen tutkimuksen luotettavuuskriteerit. Pyrin pitdmé&én teoreettiset
lahtokohdat mielesséni koko tutkimusprosessin ajan. Uskon myds, ettd aineiston
hankinnassa on vallinnut erityisesti haastateltujen aikuisten kohdalla yhteisymmarrys ja

luottamus.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta ei voi tarkistaa toistomittauksilla. Tama johtuu
siitd, ettd tutkija on itse “tutkimusmittari” sekd teoreettisen perehtyneisyytensa etta

prosessin intersubjektiivisuuden perusteella. Tutkijalla on tietenkin mahdollisuus
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turvautua rinnakkaisarvioitsijaan, jolloin mitataan siséisen arvioinnin reliabiliteettia,
mutta itse koin sen opinndytetydssa tarpeettomaksi toteuttaa. Luultavasti
rinnakkaisarvioitsija olisi péaatynyt erilaisiin kategorioihin, koska he eivat luultavasti
olisi olleet niin tuttuja ja ’sinut” tutkimuksen aihepiirin ja aineiston kanssa. Nain ollen
lukijan arvioitavaksi jaa tutkimusprosessin luotettavuus. (Ahonen 1995, 30-31; Niikko
2003, 39-41.) Tamén takia olen pyrkinyt kuvaamaan mahdollisimman seikkaperaisesti
tutkimusprosessia. Merkitysten tulkintaa olen todentanut suorin lainauksin ja

esimerkein, jotta lukija voi arvioida merkityksia, joita olen ilmaisuille antanut.

Laadullisessa tutkimuksessa ei anneta yleispatevid s&antoja riittdvastad aineiston
maarastd ja nain ollen en tutkimuksessani edes pyrkinyt saturaatioon. Tein
tutkimustulokseni sen aineiston pohjalta, mika minulle oli mahdollista hankkia. Aiheen
arkaluontoisuus seké tutkittavien vaikea tavoitettavuus johtivat siihen, ettd aineistooni
kuului vain kuusi haastateltavaa. Laadullisen tutkimuksen termein voisinkin todeta, etta
tutkimusaineistoni muodostaa valikoituneen naytteen Aspergerin oireyhtymasta ja sen

biografisesta merkityksesta. (vrt. Paananen 2006, 37.)

6 Tutkimuksen tulokset

Aspergerin oireyhtymaa ei tulisi ndhda pelkkana erillisend vammana, silla se on osa
AS-henkilon persoonallisuutta ja se kietoutuu tarkeédksi juonteeksi koko hanen
elaméaansa. Se on lasnd 1&pi lapsuuden, nuoruuden ja aikuisuuden ja silld on vaikutusta
kaikilla elamén osa-alueilla kuten péivakodissa, koulussa, kodissa, tydelamassé ja koko
yhteiskunnassa. Aspergerin oireyhtyma oli saanut haastattelemani henkil6t tuntemaan

itsensé oudoksi, erilaiseksi ja aiheuttanut jopa huonouden ja hépeén tunteita.

Haastattelemillani henkil6illa oli luonnollisesti paljon AS-henkil6ille tyypillisia
piirteitd. Jotkut piirteet ja oireet yhdistivat haastattemiani henkildita, kuten poikkeava
sosiaalinen kaytds, mutta henkil6illa oli myds paljon varioivia piirteitd. Jokainen oli
oma erityinen yksilénsa vahvuuksineen ja heikkouksineen. Seuraavassa kuviossa
(kuvio 2) mallinnan haastattelemieni henkildiden AS-oireita. Tutkimukseni luonteen
mukaisesti otos on hyvin pieni, joten mitd&n yleisid johtop&&toksia henkildilla

esiintyvien oireiden yleisyydesta ei voi tehda.
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Ystavyyssuhteiden
muodostamisen
vaikeus 6

Mielikuvitusleikkien
koyhyys 1
Puutteellinen
Omalaatuinen
kieli O

Empatiakyvyn
puutteital

Nonverbaaliset
kommunikaatio-
ongelmat 2

prosodiikka ja
pragmatiikka 1

Kapea-alaiset
kiinnostuksen
kohteet 4

Vaikeudet

sosiaalisessa Puheen ja
vuorovaikutuksessa 6 kielen

kehityksen

onaelmat 2

Juuttuminen
rutiineihin ja
harrastuksiin 4

Aistiongelmat
6

Aspergerin

oireyhtyméa

Autismi- (F84.5)6
diagnoosin

poissulkeminen 6

Motorinen
kémpelyys 6

Oireiden
ilmeneminen
Henkisen ennen kolmatta
kehityksen ikdvuotta 6
viivastyma 0

Motorisen
kehityksen
viivastyminen 5

Puheen kehityksen
viivastyminen /
poikkeavuuus 3

Kognitiivisen
kehityksen
viivéstyminen 6

Kuvio 2. Kohdejoukon diagnostiset piirteet

Tassé luvussa esittelen tutkimustuloksiani eli haastattelujen pohjalta muodostettuja
kuvauskategorioita. Ensimmaéisena kuvausategoriana (kappale 6.1) esittaytyvat
haastateltujen henkildiden kokemukset erilaisuudesta. Tamé kappale jakautuu kahteen
alaotsikkoon; kappaleessa 6.1.1 kasittelen tarkemmin diagnoosin saamisen merkitysté
henkilon elaménpolulla ja kappale 6.1.2 esittelee haastateltujen henkildiden vahvuuksia
ja erityisosaamisalueita. Erilaisuuden kokemusten tulkinnan jalkeen siirryn koulusta ja
tyosta (kappale 6.2) saatuihin kokemuksiin. Ensimmadiseksi esittelen alakappaleessa
6.2.1 haastateltujen kertomuksia oppimisesta ja opettajista. Kappaleessa 6.2.2 keskityn
koulukiusamiskokemuksiin ja sosiaalisen tuen puutteeseen. Kappale 6.2.3 keskittyy

tarkastelemaan aikuisten kokemuksia lukion jalkeisestd ajasta niin opiskelujen kuin
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tyoelaménkin osalta. Koulu- ja tyo-kappeleen jélkeen kuvaan haastateltujen sosiaalista
elaméa (kappale 6.3), jolloin keskityn suurimmaksi osaksi vapaa-ajan viettoon
harrastusten ym. parissa. Kappaleessa 6.4 kasittelen sosiaalisia suhteita ja ongelmia
niissa. Kappale 6.5 keskittyy tukipalveluihin, jolloin analysoin haastateltujen
kertomuksia ja toiveita tukitoimien jarjestdmisestd. Etenen esittelemélla ja
tulkitsemalla ensin aikuisten kokemuksia, jonka jalkeen vertaan lasten kokemuksia

edelld esitettyihin aikuisten kokemuksiin.

6.1 Erilaisuus

Kaikilla haastattelemillani aikuisilla oli voimakkaita kokemuksia ja mielikuvia siitd,
miten he kokivat olevansa jollakin tavalla poikkeavia tai erilaisia verrattuna muihin
ihmisiin. Suvi muistelee ajatelleensa, ettd han oli jalkeenjdanyt. ”...mdd olin silloin
pentuna aivan vakuuttunu siitg, et olin jollain tavalla jalkeenjaéanyt, mutta kukaan ei
vaan saa sanottua sitd mulle...Md muistan sen ajatuksen. Hmm. Mind taidan olla

jollain tavalla jéilkeenjdcinyt. Heh heh.”

AS-henkilot ymmartavat usein kirjaimellisesti monia asioita. Suvi kertoi, ettd han oli
huomannut vanhemmissaan ja veljesséan (joilla han epdili myos olevan AS) selkeésti

2

tdmén piirteen. ” ...esimerkiks mun vanhemmat ja mun veli eivat esimerkiks tajua sitéa
heissa itsessdan, etté otetaan asiat niin kirjaimellisesti. Et meian aitille on esimerkiks
ihan turha sanoa mitddn silla tavalla sarkastisesti tai jotain. Se ei niinku kerta
kaikkiaan ymmarra. Ja en minédk&an valttamatta. Tosin min& nyky&an tunnistan tdman
ongelman, niin mind yritan tunnistaa sarkasmin ja yritan osata hetken kayttaa sita,
mutta enempi se menee noin niinku enempi tai vahempi mettddn niinku...joku ihminen
oli luennoimassa yhessa Assi-tapahtumassa...niin ni tuota hdnen kuvionsa, hoitoon
joutumisensa nii se on kovin kuvaavaa. Et onneks ei ihan niin traagisesti 00 paassy
kdymaan. Mutta siis tAa nain, ettd hanelta laakari kysyi, ettéa tota kuuletko &ania. Ja
kun siis en ole kuuro, niin toki kuulen &ania. No, mita ne aanet sanoo? Se riippuu siita,
kuka puhuu. Ai s&d kuulet useampiakin aanid? No joo. Siis tda ihminen oli oikeesti
useamman vuoden laitoksessa vahvalla 1&akityksella ja skitsofrenia-diagnoosilla. Than

’

vaan siksi, ettd hdn vaan tulkitsi kirjaimellisesti kysymyksen.’

Haastattelemani henkilot kertoivat, ettd heidén aistinsa toimivat poikkeavalla tavalla.

Suvilla oli erittdin voimakkaita tuntoaistimuksia seldssddn “"Mun kaverit on oppinu,
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ettei mua kannata ldpsdistd selkddn”. Martti kertoi reagoivansa mm. voimakkaisiin
valoihin ja &aniin herkemmin. Martti uskoi, ettd h&dn suhtautuu normaalia enemman
tunneperéisesti aisti- ja kokemusmaailmaan, jolloin se myods jarkkyy helposti ja

aiheuttaa jopa toimintakyvyttomyytta.

Myos tietyt rituaalit ja toimintatavat olivat tarkeitd haastatelluille. Martti kertoi, miten
hénen toimintansa saattaa mennd aivan sekaisin, jos asiat eivat mene suunnitellulla
tavalla tai suunnitelmia tai toimintaa joudutaan yhtédkkia muuttamaan. Martin
syomisrituaalit  herattivat monesti  kummastusta  ihmisten  joukossa. Koko
ruoanlaittoprosessiin saattoi Martilla helposti kulua kahdesta kolmeen tuntiin. Han ei

mielelldén sekoita ruoka-aineita keskenaan ja on todella tarkka ruoan laadusta.

Kaikki haastattelemani aikuiset kertoivat, ettd he olivat oppineet peittdmaan
erilaisuuttaan, mutta samalla sosiaaliset tilanteet veivat kauheasti heidan
voimavarojaan. Suvi sanoi monta kertaa haastattattelun aikana, ettd hanen pitaa todella
keskittya kaikkiin sosiaalisiin tilanteisiin. “Siis ihminen oppii kdyttiytymddn, sellasen
asian on huomannu tassa my6hemmin, kun ma oon tajunnu sen, etta niinku, ettd ma
niinku kayttaydyn. Ni se vie aivan hirveesti energiaa. Ku pité& noin niinkun yrittaa olla
fiksu ja kayttaytyd. Nain niinku korvilla toimivana mun pitda tehd se niinku
peilaamalla, ettd niinku ikdan kuin yrittdd pitdd korvat auki. Ettd mitdkohan taa
ihminen odottaa multa, ettd mitenk6han mun nyt pitéis. ” Henna oli huomannut etenkin
toiden kautta vaikeutensa. ” Kuka sit taas on valmis luottamaan muhun tyéntekijdnd.
Ehka pari tuntii tai paivan voin kdyda normaali-ihmisesta ja sit kaikki vaistamatta
huomaa, etta kayttaytyy erikoisesti ja tulee luottamuspula, kun ihmiset ei ymmarra sita
asiaa.” My0s Martti kertoi, ettd han oli oppinut vuosien varrella kdyttaytymaan ja
opettelemaan aivan konkreettisia tapoja selvitdkseen sosiaalisista tilanteista, mutta
usein rooli petti jossain vaiheessa ”...mulle ei ole koskaan ollu helppoa olla pidempdiin
ihmisten seurassa, et niinku huomaan, et mun mun kayttaytyminen kayttaytymisessa ja
kayttaytyminen on niinku sen kaltasta, joka herdttdd kummastusta ihmisissd...joskus ne

)

sanoo sen suoraan joskus sitd ei siis tarvi sanookaan...’

Kari pukeutui oman makunsa mukaan, eika ollut kiinnostunut muodista ja valtavirran
vaatteista, joka on tyypillistd AS-henkilGille. Td&m& johti siihen, ettd saman ikaiset

kaverit kiusasivat Karia. Karilla on esiintynyt myos runsaasti pelkoja (kuten hissin ja
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koirien pelko) ja tiettyjad pakkomielteitd (mm. ruokaa ei saa sotkea keskenddn). Karin
aiti kertoi, ettd Kari oli ollut yhtend kevaana erittdin masentunut ja oli puhunut jopa
itsemurhasta. Kari oli tuntenut itsensa erilaiseksi, mutta ei tiennyt, mika hanella oli.
Koulussa véhateltiin alkuun ongelmaa, kunnes oireilu alkoi selkedsti ndkya myds
koulussa. Tukikeskustelut auttoivat tilanteeseen ja saivat Karin ymmartdmaan, mista

hanen erilaisuutensa johtui.

Haastattelemani lapset olivat tietoisia siitd, ettd heilld oli Aspergerin syndrooma. Karin
aiti ei ollut alkuun tiennyt, miten puhua aiheesta lapsen kanssa, kunnes asiantuntija oli
ottanut asian puheeksi ja painottanut sita, ettd asiasta keskustelu kuuluu ensisijassa
asiantuntijan tai ladkarin tehtaviin. Kaikki haastattelemani lapset olivat olleet
tekemisessd muiden Asperger-lasten kanssa. Osa oli saanut heistd ystavid, mutta osaan
lapsista he suhtautuivat epdilevésti oudoksuen heidan erilaista kayttytymistad. Kari
kertoi oudosti kayttaytyvasta pojasta, jonka hén oli tavannut AS-leirill&. Pyysin Harria
vertaamaan muita lapsia AS-lapsiin.  ”"On ne jotenkin rauhallisempia, vaikka mind
eroan muista Aspergereista, kun mina en ole kauhean rauhallinen, vaan aika villi.

1

Mulla onkin lievd Asperger.’

6.1.1 Diagnoosien viidakossa

Aspergerin oireyhtyman diagnosointia ennen neljattad ikdavuotta eikd useimmiten
my0osk&an ennen kouluik&a voida tehdd varmasti. Tdma johtuu osittain siitd, ettd
AS:aéan ei liity yleista kehityksen viivastymaa varhaislapsuudessa, jolloin ensimmaisten
ikdvuosien aikaiset oireet ovat yleensd hyvin véhdisia ja epatyypillisia. Varhaisina
oireina voi olla mm. univaikeuksia, itsepaisyytta, passiivisuutta, puutteellista
tarkkaavaisuutta sekd &&nen, puheen tai kielen omalaatuista kehitystd. Joissakin
tapauksissa on saatettu harkita tai jopa paadytty muihin diagnooseihin, jolloin
tyypilliset Asperger-piirteet ovat jadneet huomiotta. (Gillberg 1999, 16.) Diagnoosin

saaminen aikuisialla on ollut Suomessa erityisen hankalaa (mm. Tani ym. 2004).

Monet AS-henkil6t tai heiddn vanhempansa etsivdt usein pitkddn vastausta
poikkeavalle kaytokselle. Nain oli kdynyt myos haastattelemilleni henkil6ille. Suvi oli
jo pitk&an pohtinut, ettd missé oli vika, kun hén ei saanut opintojaan loppuun, vaikkei

pitanyt itsedan laiskana tai tyhménd. Vastaus alkoi hahmottua, kun han néki prisman
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dokumentin autismista. ”...ohjelman lopussa oli sitte tuota joku Assi-tyyppi ja tuota ma
en uskaltanu kattoo sitd ohjelmaa ittekseni loppuun. M&a nauhotin sitd kumppanille,
joka siis on erityispedakoomikko, niin ni tuota laitoin sen hdintd varten videolle...no
sitte lahettiin selvittdmaan autistien palvelukeskukseen Haukkarantaan otettiin ensiksi
yhteytta ja kaytiin siell& juttelemas ja sitten tuolta kaupungin kehitysvammaneuvolasta
loyty lddkdri, joka osas dignosoida aikuisen...olikohan se sitten loppuvuotta 99, kun

sain diagnoosipaperit lopulta kiteen”

Henna oli elanyt jo monet Kriisit 1api ja poti syvdd masennusta ennen kuin hanelle
kirkastui, mistd hdnen kohtaamansa ongelmansa mahdollisesti johtuivat.
Tyoskennellessddn  biodynaamisella maatilalla vuonna 1997 Henna térmaési
steinerlaiseen opettajaan, joka suositteli Hennaa Ilukemaan Temple Grandin
elaméankerran. “Ja sitte md ldksin etsimddn kirjallisuutta. Luin kaikki, mitd l6ysin ja
tajusin, et tad ndyttdd ihan sopivalta...60 menin nettiin...Siind vaiheessa ei ollu paljon
mitéan, mutta siella oli pari kansainvalista postituslistaa ja aloin keskustelemaan sitten
amerikkalaisten kanssa ja md olin sillei vilittomdsti kotona...Se on aika
mielenkiintoinen muutos, ku on aina valittomasti ollu ulkopuolinen kaikesta niinku
ilman niitd seremonioita on valittémasti sisalla jossain. Niinku, et kaikki, mitd ma
sanon, ni muut ihmiset ei oo sillei hei, et ne tunnistaa sellasen asian. Ja mé olin heti
vakuuttunu. Et kyl ma samaan joukkoon sitte. Sit meni vuosii vield, koska kaytannossa
kellaan aikuisella ei viela ollu diagnoosia. Meni sit pitemman aikaa ennen kuin

Suomessa niinku syntynyt ndd kuviot ja diagnoosit ja muut. Taisin saada omani 2002.”

Martti sai tietdd Aspergerin oireyhtymasta siskoltaan, joka oli ollut aihetta sivuavassa
koulutuksessa ja tajunnut veljensd oireiden olevan hyvin samankaltaisia kuin
koulutuksessa esille nostetut esimerkkikertomukset. ...sitte, ku m& paasin
tutustumaan niihin oireisiin niin ni tuota se oli...md tiesin jo saman tien, et et et ne tota
osuu kohalle ja pitdd mun kohalla paikkaansa.” Martille tehtiin neuropolilla testit ja
vuonna 2001 h&n sai virallisen diagnoosipaperin. ”...se oli helpotus varmaan
kaikille...mulle se olis se rupes niinku tuota asettelemaan palikoita kohalleen heh
palasia kohalleen ja tuota 60 vaha vahalta nii niin rupes padsemaan lahemmas niinku

)

sitd, et minkdlainen, minkdlaiseks sitd on muuttunu ja tullu mieleltddn...’
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Kaikki aikuiset, joita haastattelin, kokivat, ettd itse virallinen diagnoosi ei ole heit4
suuresti hyodyttanyt tukitoimia ajatellen, vaikkakin se on antanut virallisen selityksen
poikkeavalle kaytokselle. Ennemminkin henkildiden eldmé&& muutti tieto siitd, mista

ongelmat ja erityisyys mahdollisesti johtuivat.

Henna Kkertoi haastattelussa, ettd asian Ioytdminen vaikutti valittdmasti hanen

2

elamaansa, mutta diagnoosi ei paljon mitéan. ” ...se oli mulle aika selkee, kun ma lahin
sita diagnoosii hakee, et mitd ma etin. Et sain riidella niitten (ladkareiden) kans vahan
siit asiast. Mut sitte 97 md aloin tavallaan kiivetd ylos siitd masennuksesta...Et se oli
loppu sille ajelehtimiselle, mitd ma olin tehnyt siithen asti...” Kun Henna sai
diagnoosin, hén ajatteli saavansa apua. ” Olis voinu olettaa, ettd se diagnoosi olis tehny
vaikutuksen sosiaalipuolen ihmisiin, mut ei mitddn ndkyvid mun mielestd.” Suville
virallisen diagnoosipaperin saaminen todisti “ettd md en oo laiska ja tyhma, enk&
tahallani hankala.” Muuten paperista ei ole ollut tukitoimien muodossa Suville
erityisesti hyotyd. Martti koki, ettd diagnoosiin vedoten oli helpompi selittaa ihmisille,

’

mistd on kyse. ”...ennen ku voi suvaita, ni pitdd niinku tietdd ja paasta perille siita,
mistd mistd tota se kdyttdaytyminen johtuu...” Martti koki, ettd diagnoosin saaminen

vaikutti positiivisesti myds hanen perhesuhteisiin.

Jotta Aspergerin oireyhtyma voidaan diagnosoida aikuisialla, tulee voida osoittaa, etta
diagnostiset kriteerit ovat ndkyneet myos lapsuudessa (Tani ym. 2004, Tantam 1991).
Kaikki haastattelemani aikuiset henkil6t kertoivat tastd prosessista ja kritisoivat sitd,
ettd moni jaa ilman diagnoosia, jos ei ole asiakirjoja tai vanhempien lausuntoja
lapsuudesta esitettdvaksi. Haastateltavat olivat myds térménneet vakaviin
asenneongelmiin laékarien taholta, heidat oli yritetty ldhes vakisin saada sydmaan
la&kkeitd ja heille oli tarjottu mitd erilaisimpia selityksid ja diagnooseja heidéan
oireisiin. Henna kertoi ”...et on ongelmii, joihin kukaan ei halunnu puuttua millddn
tapaa ni ma olin kans tosi itsepdinen siind, et ma en rupee vaan siihen, et ma oon
riippuvainen jostain ldcdkkeestd...Et addiktiota aiheuttavat ei. Ja sen jdlkeen se on ihan
surkuhupaisaa, et me ollaan ihan &arettéman varpaisillaan, ettei vaan anneta
asperger-diagnoosia aikuiselle, jos ei silla sit ehk&d sitd olekaan. Jos ei ole esim.
vanhempien todistusta siitd, et on ollu kaksvuotiaasta saakka samanlainen...mutta ei
tarvi olla minkdan sortin todistusta mistdan asiasta, et pillerit napsahtaa. On sul

diagnoosia tai ei mistdan asiasta, laakarit on ihan varmoja, et mika pilleri sulle sopii.
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Mulle pari kolme kertaa siind vaiheessa 97-2002 valilla jouduin pari kolme karseeta
paikkaa koluamaan ennen kuin siihen diagnoosiin paadyttiin. Et on oltu sellasessa
tilanteessa, et laakari on tyontanyt pillereit poydan yli, et jos kokeilisit. En muuten
kokeile. Oon ndhny ihmisii, jotka on lddkitykselld ja melkei jérjestdin voi huonosti...se
sy0 ihmisen itesetuntoa. Jos ei uskalla kayda lapi niita kriiseja, ni alkaa ajatella, ettéa
mun on pakko ottaa sita laaketta tai ma paadyn johonkin mielisairaalaan tai ma tapan
itteni. Ja ne ei valttamatta kay lapi sita kaikkee, mita pitédd kayda. Ja sen jalkeen sita

’

sit onkin jumissa niitten omien juttujes kanssa.’

Liséantynyt tieto Aspergerin oireyhtymaésta lapsipsykiatrian puolella nakyi siind, etta
haastattelemani lapset olivat saaneet diagnoosin helpommin ja heille oli mydnnetty

virallisen diagnoosin jélkeen tukitoimia kuntoutukseen.

Harrin oireet oli huomattu jo hyvin varhaisessa vaiheessa. Harrin perhe oli saanut tukea
diagnosoinnin jalkeen mm. asiantuntijoiden ohjauskaynneistd, maksusitoumuksista,
erilaisista tuki- ja harrasteryhmistd seka terapiapaatoksista. Kari diagnosoitiin
keskussairaalassa 5-vuotiaana. Tata ennen diagnoosia oli jo epdilty parin vuoden ajan.
Ensimmaiseksi paivakodin tyontekijat huolestuivat Karista. Kari oli poikkeuksellisen
vilkas lapsi, syomisen kanssa oli ongelmia ja erityisesti kuuloaisti oli normaalia
enemman aktivoitunut. Karia kuljetettiin asiantuntijalta toiselle ja ensimmaéinen
diagnoosi oli dysfasia. AS-diagnoosi tehtiin yksityisladkarin kautta Karille monien
tutkimusjaksojen jéalkeen. Virallisen diagnoosin jalkeen Kari ja h&nen perheensa olivat
saaneet monenlaista tukipalvelua. Janin perhe koki, ettd diagnoosi oli ollut helpottava
selitys lapsen poikkeavalle kédytokselle ja auttanut vanhempia ymmartdmaan lapsen

kaytosta. Jani oli saanut diagnoosin myo6ta hdnen tarvitsemaa aikaa ja tukipalveluja.

6.1.2 Erityisosaamisalueet

Kuten teoriakatsauksessa todettiin, Asperger-henkilét ovat usein poikkeuksellisen
lahjakkaita tietyilla osa-alueilla ja he ovat usein keskimaaraista &lykkaampid. Suvin
erityisosaamiset keskittyivat kieliin ja kartanlukutaitoon. ”...ditini, kun taytti
viisikymmenta, ni halus menna viettdmaan viisikymppisia San Francisco Hiltoniin. Ja
mind sitte paasin mukaan ajeluttamaan niitd sinne ja lentokoneessa matkalla San
Franciscoon (mé en ollu kaynny siell& siis koskaan aikaisemmin), kattelin sita karttaa

siind ajankulukseni. Sen jalkeen vein meidén porukat opastetulle turistikierrokselle San
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Franciscoon. Haettiin auto vuokraamosta ja sit mentiin.” Mitdan erityistd
kerdilyharrastusta (lukuun ottamatta virtahepojen kerdilyd) tai intohimoa Suvilla ei ole
ollut, mutta hdnen mielenkiinnon kohteet vaihtelivat jatkuvasti. Innostus asioihin tuli ja
meni yht& nopeasti. "Meidn isd on aina sanonu, nauranu mulle, ettd ku on niinku

’

tdanddn Batman ja huomenna Robin.’

Henna néki vahvuudekseen tehokkaan keskittymiskyvyn. "Mulla ei ole mitddn sellasta
lapi elaman menevaa yhta niinkun kiinnostuksen kohdetta. Mulla ne niinku vaihtelee.
Mut se tyyli, mita ma teen tai mihin tahansa ryhdyn, ni se on ehk& keskivertoihmisen
silmiss&a kauhean intensiivinen.” Talla piirteell4d on myds omat haittapuolensa. ... oon
takertua projekteihin, ideoihin, ajatuksiin ja mydskin kaytdnnossa saatan tarttua ihan
kaytannon asioihin. Mulla on vaikeuksia siirtyd asioista toiseen, tekemisesta toiseen.
Se ehka pistaa silmaan, jos on mun kanssa tekemisissd...Se on toisaalta niinku auttanu
minua oppimaan hirvean paljon asioita, joista saa kehuja ja satunnaisesti rahaakin.

Mutta sit taas se hidastaa jollain tapaa niinku sita kaytannon selvitysta.

Martti on puolestaan ollut kielellisesti ja musikaalisesti erittdin lahjakas. Se on nakynyt
erityisesti hdnen saveltdmisséédn ja sanoittamissaan kappaleissa. Ongelmana on ollut
vain se, ettei Martti ole osannut nuotintaa kappaleitaan, vaan lukuisat kappaleet ovat
hénen paassaan. Martin keréilyharrastus on keskittynyt musiikkiin. Levyja ja kasetteja
hénell on satoja, ellei tuhansia. “Siis musiikki on ollu ollu semmonen tosin tota vaikka
ma oon kayttany niinku sellasta musiikki on mun elama, mutta se on niinku muuttunu
se suhde ja sen osuus on...et et md en yhtd fanaattisesti tai niinku kovalla kiihkolla tai

’

kiihkeesti suhtaudu siihen...’

Kaikki haastattelemani lapset olivat varsinaisia neroja tietokoneiden kanssa ja he
olisivat mieluusti pelanneet ja puuhastelleet tietokoneen kanssa lahes koko ajan.
Englannin kielen taito oli heilld erittdin hyva ikaisekseen, silld he olivat oppineet
kayttdamaan ja ymmartdmaan englantia tietokonepelien vélitykselld. Harrin vahvuutena
olivat liséksi visuaaliset taidot seka valtava mielikuvitus ja luovuus. Harri piirteli

mielelldén sarjakuvia ja kirjotti omia kirjoja. Myos Kari oli taitava piirtaja.
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6.2 Koulu ja tyo

Haastatteluissa nousi keskeisesti esille kokemukset koulusta ja koulutuksesta ja niiden
vaikutuksesta muuhun eldmaan. Monet haastatellut olivat sitd mieltd, ettd kokemukset
koulumaailmasta olivat suurin tekija oman mindkuvan muodostumiseen ja itsensé
hahmottamiseen sosiaalisissa tilanteissa. Koulutusta ja oppimista ei voidakaan erottaa
yksilon elaméasta ja identiteetistd, vaan ne ovat ratkaisevan térkedssd asemassa

muovatessaan yksilon biografiaa. (Paananen 2006, 14.)

Monesti AS-lapsen kayttaytymistd ihmetelldén jo péivéakoti-idssd, mutta vain harvoissa
tapauksissa diagnoosiin paadytdan jo silloin. Vaikeudet nayttaytyvatkin yleensa
selkedsti vasta koulussa. Aikaisemmin tiedon ollessa puutteellista myds opettajien ja
ammatti-ihmisten keinot olivat rajalliset. Aikuiset haastattellut kertoivatkin vain
tunteneensa itsensa aina vaan oudoksi ja opettajien toimineen niin, ettd tdma kasitys
vahvistui. Nykyisin oireyhtymastd on saatavilla tietoa ja oireisiin osataan Kkiinnittaa

enemman huomiota, jolloin tukitoimetkin ovat useampien saatavilla.

Nykyisin kaikki erityisen tuen tarpeessa olevat lapset huomioidaan koulussa ja monille
heistd laaditaan HOJKS. Monien erityislasten apuna on henkilokohtainen avustaja ja
moniammatillisella yhteistydlla pyritddn helpottamaan lapsen koulunkayntia (mm.
Kerola 2001). Haastattelemani aikuiset olivat kuitenkin ké&yneet koulunsa 70-luvulla,
jolloin tietoa Aspergerin oireyhtymasta ei ollut saatavilla. Ongelmat joko sivuutettiin
tai niitd ei edes havaittu. Yksikd&n haastattelemistani aikuisista ei ollut saanut
henkilokohtaista  tukea tai  tukitoimenpiteitd koulussa.  Yhteistda kaikille
haastattelemilleni henkildille oli vaikeudet sosiaalisissa suhteissa ja ne nayttaytyivat jo
paivakoti-idssd. Monet kertoivat oppineensa vuosien aikana ulkoaopittuja sosiaalisia
kayttaytymismalleja ja s&antojd, joiden avulla he yrittivat parjatd ihmisten kanssa.

Tyo6eldamassa vaikeudet nayttaytyivat monella eri tavalla.

6.2.1 Oppiminen ja opettajat

Muutamat haastatelluista olivat erityisen taitavia suurimmassa osassa kouluaineita ja

kokivatkin olonsa turhautuneeksi koulussa. Lopuilla menestyminen vaihteli taitojen,



kiinnostuksen ja motivaation mukaan. Mitddn yleisia johtopaatoksia Asperger-
henkil6iden oppimisesta ei voinut haastattelujen perusteella tehdd. Opettajilta olisi

kaivattu enemman tukea ja tietoa, erityisesti sosiaalisen kayttaytymisen ohjaamisessa.

Suvi osasi lukea jo neljavuotiaana. Mulla oli tuhkarokko ja sen takia, ku mé oon kipee
niin mun ei ole pakko kuunnella kuin naitd satuja, mitd maa haluan kuunnella ja ette
lue mulle mitddn vieraita satuja...Vanhemmat sitte luki kasetille ndd kaks satua ja isd
osti mankan, ettd ma sain kuunnella niita sieltd ja sit ma seurasin kirjasta ja kuuntelin
sitd kasettia ja siina ma sit huomaamattani opin lukemaan ” Suvi koki, ettei 70-luvulla
ollut yhtdan hyva asia, ettd osasi lukea. "Meitdi oli kaks tytt66 meiddn luokalla, jotka
osattiin lukee ja me oltiin sitte ne, jotka pistettiin joka kerta tavaamaan, kun oli jotain
tavaamisjuttuja.” Suvi tunsi monesti koulussa olonsa turhautuneeksi. ” Md muistan
hyvin selkeesti istuneeni hiljaa koulussa jossain pulpetilla ja miettineeni, ettéd aha,
tallasta on sitte, ku ollaan koulussa. Heh heh. Etta ndin olemme koulussa. Selva. Heh

heh. Ja siis, md en ihan hirveesti istunut hiljaa siel koulussa.”

Hennalla oli myds samansuuntaisia kokemuksia koulusta. Henna oli opetellut
lukemaan itsekseen jo pienend. Han muisteli olleensa nopea oppimaan ja lisatehtavien
loppuessa turhautui pahasti koulussa. ” Joo, ekaluokasta ldhtien md niinku odottelin, et
milloin se oikea kouluty6 oikein alkaa. Heh. Niinku ja se kaikkee vahan raapastiin ja
mentiin ohi. Se oli mulle vihdn turhauttavaa...Mdd olisin ihan pienestd Idhtien
toivonut paljon perusteellisempaa syventymista asioihin. Et niité olis kasitelty niinku
laajemminen aihepiireittéin ja olis ollu mahdollisuus tehda enemman. ” Henna kehitteli
torkkumisen taidon tunneilla, joka lisdéntyi kouluvuosien mukaan. ” Md opin huonoille
tavoille koulussa...Et torkuin, en hirveen avoimesti viel peruskoulussa, mut tota ei
tavallaan ollu hirvean kunnioittavaa asennetta niita aikuisia kohtaan. Et ma pyrin jo
ala-asteella ilmaisemaan tallasid ajatuksia joskus, et miks mun taytyy istuu taal
katselemassa kurinpitoa. Miks mun aikaani tuhlataan talla tavalla. Ma olisin oppinu ne
asiat nopeasti ja sit mun on vain pakko kattoa, kun opettaja komentaa niitd muita
tekem&an samoja juttuja. Mut tota, ei tallaistd oikein niinku lasten suusta haluta
kuulla...Mut jos mitddn muuta, niin vois ainakin kattoo, et lisdmateriaalia on

2

tarpeeks.
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Martti ei osannut lukea tullessaan kouluun. Martti kertoi toisaalta olleensa rehtorin
suosikkioppilas, mutta toisaalta villi lapsi. ”...toisaaltahan md olin aika rasavilli ja
vahan niinku tota niitten opettajien kauhu, et mut laitettiin lukemattomia kertoja, ku me
asuttiin siind siind samassa rakennuksessa, missa niitd tunteja pidettiin, niin mut
laitettiin niinku harvase kerta sinne tota nii 60 00 ylakertaan ylakertaan meidan
asuntoon kesken tunnin tota hairitsemasta, et olin mé&a kans tollanen impulsiivinen ja
tota aktiivinen ja tota 6hdm haitikoiva tota tota osallistuva et tota aika aika sillei tota

’

monessa mukana...’

Haastatteluissa korostuivat AS-henkildiden ongelma-alueet, mutta haastatellut nostivat
esille myds vahvuuksiaan. AS-henkilt ovat usein erittdin taitavia niissa asioissa, mitka
heitd kiinnostaa (mm. Gillberg 1999). Kaikilla haastattelemillani henkil6illa oli omat
vahvat alueensa, jossa he olivat poikkeuksellisen lahjakkaita. Martti kertoi olevansa
kielellisesti erittdin lahjakas ja siitd hyvand osoituksena oli ensimmainen kouluaine,
joka oli 80 vihkosivua pitk& kertomus. Suvilla alkoi englanti kolmannella luokalla. ”
Ma osasin sita jo silloin. M& olin vissiin kolmannen luokan loppuun mennessa tehny
kuudesluokkalaistenkin ylimaaraiset tehtdvat. No ala-asteen englannin opettaja oli
aika fiksu. Se tilas sitte sellasia jotain englanninkielisid lasten ja nuorten lehtia
kouluun ja ma sain lukee niita sitten enkun tunnit. Etta englannin tunnit mulla meni
ala-asteella vield ihan ok ja mut muuten ma olin melkein joka toinen paiva jalki-
istunnossa tunnilla hairitsemisestéa. Siis en maa mun mielesta niinku hairinny ketaan.
Ma& vaan saatoin ruveta siella laulelemaan ihan omia aikojani. Tuli joku hyva biisi
mieleen ni hopottakaa te nyt mitéd hopotatte, ni mina lauleskelen. Ja sitten jalki-

)

istuntoon...” Henna oli my0s tavallista lahjakkaampi oppilas, mutta hdanen

tapauksessaan opettajat eivat osanneet tukea hanen lahjakkuuttaan.

Suvi oli koulussa hyvé ns. lukuaineissa, niin kauan, kun asiat kerrottiin &aneen. ” Must
on aina ollu kaikist helpointa se, et jos opettaja puhuu. Semmonen opetus menee mulle
kaikist helpoiten perille, et tota m&a jossain vaiheessa mietin, et mun pitdis ottaa
nakOvamaisen paperit, et sais kirjat kasetteina...Siis, maa hitusen muistelemalla
osaisin vielakin helposti Afrikan maitten paakaupungit tai siis 70-luvun Afrikan maitten
silloiset pddkaupungit...Ja tota tdssd juuri taannoin pddsin hdmmdstyttamddn ihmisid
silla, et mind kirkkoon kuulumaton osaan yha Paavalin kirjeet, koska tuota se on

minusta vain niin kdtevd loru. Heh heh.”
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Késityo ja litkunta olivat Suvin mielestd painajaisjuttuja koulussa. Han saikin vaihtaa
puukasitihin tyrittyddn monta tekstiilityota luokassa. Yksil6lajeista Suvi piti, mutta

’

joukkuelajit olivat hanelle taysin utopiaa. ...yhelld liikuntatunnilla, mut pistettiin
pelaamaan koripalloa. M& en edes tienny, missa joukkueessa maé oon. Heh heh. Sitte
maa en edes tienny, mitd mun pitais tehdd ja maa vaan juoksin kauheesti kaikkia
karkuun sielld kentdlld...ja lentopallossa taas tota niin, jos pallo tulee lujaa kohti, md
vaistan ja jos se tulee hiljempaa, ma otan sen kiinni. Heh heh. Opettaja anto kutosen

’

numeroks. Md osallistuin, mut md en vaan osannu.’

Ryhmatdihin haastattelemistani henkildistda Martti ja Suvi suhtautuivat hyvin samalla
tavalla. Martti kertoi, ettd ryhmaétyoskentely sujui hyvin, jos hdn sai maarata
suuntaviivat. Suvi kertoi, ettd han otti ryhmatoissd aina tyonjohtajan aseman ja, ettéa
tyoskentely sujui hyvin niin kauan kuin ryhma teki, kuten Suvi sanoi. Henna ei
erityisemmin  pitanyt ryhmatoistd. "Md en oo oikein koskaan sopeutunut
ryhméatyohonkaan oikein hyvin. Ettd ei mulla periaatteessa ole mitdan sitéa vastaan,
mut ndyttda aina, et muita alkaa ahdistaa. Tai sit mulle on kaatunu kaikki tyot...mua
ahdistaa huonosti tehty tyo...jos muita ei kiinnosta niin mdd pdddyn tekemddn sen.”

Haastattelemillani lapsilla oli koulutie vasta aivan alussa. Koulu muodosti kuitenkin
heidankin elaméssaan tarkean tekijdn mindkuvan muodostamisessa ja sosiaalisten

suhteiden harjoittelupaikkana.

Karilla oli eniten kouluvuosia takanaan haastattelemistani lapsista. Kari kavi valilla
koulua pienessé erityisluokassa, mutta huomattiin, ettd parempi ratkaisu oli osittainen
erityisluokassa opiskelu. “Md oon kyllid kahessa luokassa, pikkusessa ja isossa
luokassa aina vililld. Matikan ja dikdn tunnit on pienessd ja isoss ne muut kuitenkin.”
Tama jarjestely tuntui Karista hyvaltd. Karin mukaan “pienluokassa huudetaan paljon
enemman Kuin isossa luokassa...paljon enemmdn melua pienessd” N&in ollen hyvin
heterogeeninen pienryhma ei Vvélttdmattad ole paras ratkaisu melusta karsivélle AS-
oppilaalle (mm. Kielinen 1999, 10). Karin suurimpiin ongelmiin kuului todella
valikoivat ruokatavat. Kari suostui sydméan vain muutamia ruoka-aineita ja ruokailu
oli suunniteltu Karille erikseen. My6s oman toiminnan ohjaaminen ja asioiden
hahmottaminen tuottivat hankaluuksia ja siihen liittyi, ettei Kari hahmottanut aikaa.

Hén pystyi ottamaan vastaan vain yhden asian kerrallaan ja osa asioista voi jaada
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kokonaan tekeméttd. Osasyy tédhan voi olla semanttis-pragmaattinen ongelma puheessa
ja puheen ymmértamisessa. Karilla ei ollut henkilokohtaista avustajaa, mutta luokan
toisen erityisoppilaan avustaja auttoi tarvittaessa myds Karia. Karille péivan rituaalit

eivat olleet vield automatisoituneet.

Jani k&vi pientd kylédkoulua, jossa hdnen erityiset tarpeensa oli hyvin huomioitu.
Luokkakaverit olivat tottuneet Janin erikoiseen kéaytokseen, silla he olivat olleet
samalla luokalla eskarista asti. Janilla oli ollut koulussa vaikeuksia ohjeiden annon
kuuntelussa ja toiminnan k&ynnistamisessa. Tdssa Janin tukena oli ollut

’

koulunkdyntiavustaja, jonka ajasta Jani oli ilmeisen mustasukkainen. ”...no se
poukkoilee ties missd! ...Eihan silla ikind mua vaan ole aikaa auttaa!” Mydhemmin
haastattelun aikana selvisi, ettd avustaja oli tilapéisesti avustanut runsaasti poikaa, jolla
oli kirjoituskasi paketissa. Jani saattoi vélilla kieltaytya tekemasté tehtévid, jos han oli
ollut eri mieltd opettajan kanssa tehtdvan mielekkyydestd. Tunneilla Jani héiriintyi
pienistakin &anistd, kuten oppilaan tai opettajan liikkuessa luokassa. Jani ei suostunut
kédymaan koulupdivan aikana vessassa ja oli erittdin valikoiva ruokailun suhteen, mika

aiheutti myds ongelmia koulupéiviin.

Harri kévi koulua yleisopetuksen luokassa, jossa oli 28 oppilasta ja kaksi opettajaa.
Harrilla ei ollut henkilokohtaista avustajaa, silla koulu katsoi, ettd Harri selvisi koulun
vaatimuksista ilman avustajaa. Ongelmana oli jonkin verran vain hitaus ja omiin
ajatuksiin vaipuminen tehtdvid tehdessa ja siirtymatilanteissa. Erityishuomioksi
koulussa riitti ndin ollen vain hoputtelu. Jonkin verran Harri oli tarvinnut myos
ohjausta erikoisen kayttdytymisen suhteen (esimerkiksi Kirjalla itseddn péaahan
lyéminen, kynan syéminen, tuolilla keikkuminen, luokassa hyppelemaélla liikkuminen).
Opettajan mukaan Harri oli kuitenkin tottelevainen poika ja otti ohjausta hyvin vastaan.
Tottuminen uusiin asioihin oli Harrille kuitenkin vaikeaa ja joskus hénen oli vaikeaa
selvitella ristiriitatilanteita ja ndhda omaa osuuttaan niissa. Harri viihtyi erityisen hyvin
aikuisten kanssa, mutta leikeissa toisten lasten kanssa Harrilla oli vaikeuksia asettua
toisen henkilon asemaan. Harri menestyi kouluaineissa kohtalaisen hyvin. Erityisesti
matematiikka ja englanti sujuivat loistavasti. Harri tunsi vélilla, ettd koulu oli liiankin
helppoa hénelle. ”...tylsdd. Epulla en oppinu mitddn. Mun ei olis pitiny kdydd sitd
ollenkaan, mut silloin ma olin kyllastyny siihen eskariin ja sillon koulu tietysti tuntuu

ihan hauskalta, kun saa vihdn vaihtelua...matikassa en ainakaan oppinu mitddn...”
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Harri kertoi inhoavansa l&ksyja. “Niin, nyt md taas alan kypsyd kouluun. Md haluan
takas paikkariin. Sielld ei ainakaan tuu laksyja. Laksyt, joo ne on tylsid. Ma en tarttis

’

ldksyjd, silld nehdn on kertausta.’

Haastattelemistani lapsista Jani ja Harri kertoivat kuin yhdesta suusta lempiaineekseen
ne, joista ei yleensé tule laksya (kuvis, késsa, litkunta ja musiikki). Karin lempiaine oli
englanti, jossa han oli erityisen taitava. Karilla oli vaikeuksia matematiikassa ja
aidinkielessa, joita han opiskeli ~mukautetun opetussuunnitelman mukaan.
Aidinkielessa erityisesti kasinkirjoitus tuotti ongelmia, vaikka Kirjoittaminen
tietokoneella sujui hyvin. Jani ilmoitti vihaavansa matematiikkaa, koska siit4 tuli niin
paljon laksyja. Kun kysyin, mika hantéd parhaiten auttaa oppimaan asioita oli napakka
vastaus “laskukone”. Jania harmitti Kkuitenkin suuresti, ettei han saanut kayttaa
laskukonetta koulussa, vaan laskut tuli laskea péssa tai vihkossa. Myds opettajaan han
yhdisti negatiivisia ilmauksia juuri laksyjenantajan roolissa “ku se antaa niin paljon
ldksyja”.

Karilla oli huonoja kokemuksia koulun teknisen tyon tunneista “Nendcdn ottaa aina.”
Kari oli usein my6h&ssa tunneilta, koska hén ahdistui metelista ja tukkoisesta olosta
luokassa. Opettaja ei ymmartdnyt Karin pahaa oloa ja uhkasi “tupen rapinoilla”, jollei
Kari tule ajoissa kouluun. Kari ymmarsi uhkauksen kirjaimellisesti ja sanoi &idilleen,
ettei suostu menemaan en&a tunnille, silla opettaja ly0 hénté kirveell&d pd&han. Kukaan
ei ollut kertonut teknisen tyon opettajalle Karin erityisongelmista.

Karin mielestd ryhmétyot olivat ihan kivoja, jos niissa sai tehda parhaiten osaamansa
juttua. “On meilld esitelmid ollu. Me just tehtiin. Meidan piti tehda Israelista
esitelmd...md tein sellaisen kartan siitd...muut kirjotti ja mdd piirsin lipun ja kartan.”
Karin &iti toivoi, ettd opettaja huomioisi useammin Karin vahvuusalueet ja opettaisi

Karia hyodyntamaan niita.

Henna muisteli olleensa pettynyt opettajiin kouluaikana. ~ Md olin kiltti ja osaava. Ja
sillei aina silloin tallgin kaikki mun aineet luettiin &&neen ja mun piirustukset esiteltiin
silld tavoin, et kattokaa, miten hienoi...Et ku teki oikein paljon toitd ja on oikein
tunnollinen, niin sit osaa...Ei pidd paikkaansa. Md oon tosi laiska. Md vaan opin asiat

luonnostaan. Samal tuli mydskin tunne, et opettajat niinku oikeesti kiinnittda eniten
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huomiota niihin, jotka ovat vilkkaita ja sosiaalisia ja alykkaita —tai ongelmallisia. Ja
enimmdks osan aikaa, ne ei kiinnitd minuun mitddn huomiota...Tdd oli mydskin se
viesti, et niitten piti niinku naén vuoks korottaa johonkin jalustalle ja sitte lykkaa
syrjaan. Teoriat vaittaa, ettei Assit kykene lukemaan sosiaalisia ja emotionaalisia
viestejd. Mut kyl tilldset viestit lukee. Kun niitd on monta vuotta tuettu.” Henna olisi
toivonut, ettd opettajat olisivat pistdneet hanet kunnolla téihin ... olis syntyny edes
jotain keskustelua tai vuorovaikutusta. Ettd ma olisin paassy eteenpdin siind tunnin
aikana. Ettei olis ihan yksin tarvinnu tehd kaikkia asioita.” Suvi piti kouluaikana
sellaisista opettajista, joista moni muu ei tykannyt. ” Et tota kouluaikana oli muutama
sellainen opettaja, josta maa tykkasin tosissaan ja naa oli juts tallasia aika lailla
varmaan vanhan koulukunnan tallasia niinku auktoriteetteja, etta kaikki ymmarsi pysya
hiljaa ja kaikki ymmarsi kuunnella ja ja sindnsa kuin mind muistan, niin naista

mainituista opettajista ei tykdanny kukaan muu kuin mind. Heh heh.”

6.2.2 Koulukiusaaminen ja sosiaalisen tuen puute

Kaikki haastattelemani aikuiset henkilot olivat kokeneet itsensd ulkopuoliseksi ja
erilaiseksi koulussa. Suvia lukuun ottamatta haastateltavia oli kiusattu kayttden joko
henkistd tai fyysistd vakivaltaa. Henna muisteli, ettd hanella oli koulun alkaessa
luokalla yksi ystavd, mutta kun ystavd muutti toiselle paikkakunnalle, hén jai yksin.
"Et periaatteessa md viihdyin aika hyvin yksin, mut se on aika turvattoman olosta. Et
kyl ma sit taas kerkesin ikavystymaan niin perusteellisesti ja tunsin itseni turvattomaks,
et ma olin syvasti kiitollinen, jos joku otti mut mukaansa...vaikka méa olin lahjakas, ma
en koskaan liikkunu lahjakkaiden porukassa...Se oli aina jos joku mut pelasti ni joku
tyttd, jolla oli suuria vaikeuksia koulussa...Et, joka oli jollain tavalla itte ulkopuolella

tai joukon laidalla, se sitte voi ldhtee mukaan johonkin kuvioon”

Martti koki tulleensa kiusatuksi heti ensimmaisestd koulupdivasta lahtien. ”...se
koulukiusaaminen tota se jatku jatku lapi koko niinku kaikkien koululuokkien ni tota
niinku et lukiossa se vasta rupes tota loppumaan...se oli tota...pddasiassa

henkisempaad, et et tota mua niinku koitettiin psyykata ja ja sillei sorsia ja ja tota tuota
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tuota...mdd olin tdimmonen tota niinku nopeesti hermostuva ja ja helposti reagoiva nii

’

tota sitte se oli niinku mikd tota lisds sitd kiusausalttiutta...’

Suvi oli kehittanyt jo kouluikdédn mennessa selviytymiskeinonsa. “Mdd jotenkin yritin
siella kauheesti kaytaytya, ettei aiti olis huolissaan. Mind yritin sitten olla leikkivindan
niiden toisten kavereiden kanssa sillei nyt, ettd voin m&a nyt olla teidan kanssa
leikkivindan, etté &iti sais mielenrauhan.” Koulussa Suvia ei endd kiusattu. ”...siithen
mennessa ma olin niinku oppinu sen, etté padsee vahemmalla, kun pitdd suunsa kiinni

>

ja pysyy vdhdn loitommalla. Et tota, ei mulla niinku tdilldsid parhaita kavereita ollu...’

Opettajat reagoivat kiusaukseen lahinna pitdmalla puhutteluja ja kannustamalla muita
lapsia pyytdmaan leikkiin mukaan. Martti kertoi, ettd puhuttelut jopa tepsivatkin véhan
aikaa et se vdhd vihdn niinku helpotti se tilanne.” Henna muisteli paria kertaa, kun
hénet oli vélitunnilla otettu mukaan leikkiin. “Joskus saatto kdydd niin, ettd opettaja

>

patisti muut lapset poimimaan mut sieltd pihan nurkasta.’

Yldaste oli vaikeaa aikaa etenkin Martille ja Hennalle. Henna: "Siin yldiasteen aikana
muut alko sirtyd niinku teini-ikaisten juttuihin ja litkkuu kaupungilla ja kiinnostuu
pojista ja sillai. Se ei ollu mulle lainkaan ajankohtasta. Ma olin hirveen lapsekas. Koko
yldasteen ajan jdin asteittain jdlkeen ja keskityin omiin juttuihin.” Marttia puolestaan
kiusattiin &pi koko yldasteen. Toisaalta Martti oli luokassa pellen ja hauskuuttajan
roolissa, mutta samalla joutui karsimdan ns. kovispoikien harjoittamasta henkisesta ja

fyysisesté vékivallasta

Valitunnit ovat useille AS-lapsille epamiellyttavia kokemuksia, silla monet ahdistuvat
kaaosmaisesta ympaéristostd. Valituntileikeissd sattuu usein vaarinkasityksié, silla
toisten puheen ymmartdminen on AS-lapselle vaikeaa ja se on hyvin konkreettisella
tasolla (Kerola ym. 2001, 127). Monet AS-lapset joutuvat olemaan tai jattaytyvat itse
yksin. Heid&n sosiaaliset taitonsa eivét vastaa ik&tovereiden taitoja ja he joutuvat
helposti kiusatuksi, koska he eivat osaa puolustautua kiusaamista vastaan, eivatka
tiedd, mistd on kysymys. (Attwood 1998.) Kari oli saanut oman annoksensa
kiusaamisesta, mutta tilanne oli rauhoittunut, kun siihen oli puututtu aikuisten taholta
kovalla k&delld ja AS-ilmitn erityisasiantuntija oli kdynyt puhumassa Aspergerin

oireyhtymasta luokassa. Kari oli my6s oppinut, ettd kiusaus loppuu, jos myotéilee
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kiusaajia ”...jos joku kiusaa mua, niin maé en oikein valita siita tai sitten maa sanon,
ettd niin oonkin, jos joku sanoo mua vaikka tyhmdks...ne kylldstyy siihen, ku maa
sanon koko ajan, et niin oonkin. Ni ne ei sit enda kiusaa. Maa en oo kiinnostunu niitten
kiusaamisesta...ei mua ainakaan hakata endd ollenkaan.” Kari vietti valitunnit joko
keskustelemalla "kaikista niistd bileistd”, eik& han mielelldén ottanut osaa peleihin ym.

"valitunnilla sillei kdvellddn vaann. Sit mdd katon, kun ne muut pelaa jalkapalloa”.

Harri oli valttynyt kovalta Kiusaamiselta, mutta usein hédn vetéytyi sosiaalisista
tilanteista etenkin valitunnilla ja turvautui mielikuvitusleikkeihin. "Maanantaisin leikin
Jennan kanssa, muuten olen yleensd yksin...leikin Super-Henkkaa...Leikin, etta

pelastan maailman...”

Jania oli alkuun Kiusattu koulussa. Etenkin isommat lapset olivat tahallaan arsyttaneet
Jania saadakseen hénet kiljumaan ja hermostumaan. AS-lapsi saattaa myds kiusata itse
toisia lapsia, koska se voi olla hanelle ainoa tapa ottaa kontaktia muihin lapsiin
(Attwood 1998). Janin kontaktinottoyritykset olivat aluksi kummastuttaneet muita
oppilaita. Han saattoi tulla liian l&helle ja kutitella muita ihmisid ja suuttuessaan hén oli
erittain  uhmakas ja jopa vékivaltainen. Jani kuitenkin poikkesi muista
haastattelemistani lapsista siind, ettd han hakeutui aktiivisesti muiden lasten seuraan.
Hénella oli luokassa paras kaveri, jonka kanssa han vietti eniten aikaa ja muutama
muukin kaveri, joiden kanssa hdn puuhasteli kaikenlaista koulupdivan aikana.
Ongelmana ei ndin ollen ollut Janin kohdalla sosiaalinen eristaytyneisyys vaan
ongelmat nayttaytyivat sosiaalisissa suhteissa siing, ettei Jani aina tiennyt, kuinka
toisten lasten kanssa oli tarkoitus viettdd aikaa ja saattoi hermostua suurestikin

sosiaalissa tilanteissa, jolloin esiintyi epasuotavaa kayttaytymista.

Haastateltavat aikuiset selvisivat peruskoulun 1&pi akateemisesta nakodkulmasta
katsottuna ilman sen suurempia ponnisteluja. Kaikki kertoivat kuitenkin kaivanneensa
apua sosiaalisiin tilanteisiin. Henna koki, ettd vaikka han oli lahjakas koulussa, han ei
saanut koulusta sitd tukea, mit4d han olisi eniten tarvinnut. “Niinku multa oli ne
ympariston sosiaaliset saannot perusteellisesti hukassa. Ja ma niinku pelk&sin
hysteerisesti monia asioita sen takia, etten hahmottanut niitd. M& en esimerkiks
uskaltanu kayda koulussa vessassa alaluokilla lainkaan. Koska méa pelkésin muita

oppilaita vélitunnilla ja tuota méa en olis missdan tapauksessa pystyny nostaa katta ja

64



vetdmaan huomiota itseeni tunnilla ja sanoa, et hei, voinko m& menna vessaan. Siis ma
pyrin kaikin tavoin valttaméaan huomion kiinnittamista. Ja sit toisaalta ma tein niin
kummallisia asioita, johon muut kiinnitti huomiota. Mut siihen aikaan méa en tajunnu
sitda lainkaan. Ja jos kukaan ois niinku yhtaan tarkkaillu, niin kylla ma olin aika
ahdistunut suurimman osan aikaa. Ja olisin ihan kaivannu opastusta siiné, et hei toi

’

ndyttid erikoiselta...’

Kaikki haastattelemani aikuiset olivat sitd mieltd, ettd normaali peruskoulu oli heille
paras ratkaisu koulumuodoksi. Kaikki olisivat kaivanneet kuitenkin jonkinlaista tukea
ja erityisesti sitd, ettd tietdmys oireyhtymastd olisi jo ollut saatavilla heidén
kouluaikanaan. Henna: “Kyl mun mielestd tavallinen peruskoulu olis mulle paras
mahollinen ymparistd. Ma en usko ollenkaan sellaseen , et eristetdan lahjakkaat lapset
omille luokilleen...mut jos se tieto olis ollu... Et sielld olis ollu edes yks ihminen, joka
olis vahan tajunnu, mitd on meneillaan. Ja niinku vahan opastaa olis voinu se luokan
opettaja tai luokan avustaja tai joku muu. En ma mitaéan kokopdaivaista avustajaa olis

2

itelleni tarvinnut” Martti: ” ...sehdin olis ollu kaikkein ihanteellisin ja paras niinku
tilanne jos jos se olis ollu tiedossa pienesta pitaen sillo niinku ois ennakoivasti osannu
osannu tuota yhm tuota jo ottaa huomioon varautua ja sillei niin tuota niinku tiedostaa
jo niinku ennalta, et mitd, varsinkin niinku jos sosiaalisessa mielessd ajattelee...”
Avustajan tarpeesta Martti ei osannut sanoa, mutta arveli, ettd saannénmukainen
terapia olisi helpottanut h&nen kuntoutumista. Han myods arveli, ettd jonkinlainen
vertaistukitoiminta olisi ollut tarpeen. Suvi ei kaivannut koulussa varsinaista avustajaa,
mutta arveli, ettd joku tutor-tyyppi, jolle olisi voinut kertoa hankaluuksista, olisi ollut

tarpeellinen.

Karin koulussa oli kokeiltu luokkatoveri-ohjelmaa, joka olikin ollut ihan toimiva.
Luokkakaverit olivat tulleet pyytdmaan Karia leikkimaan. Vaikka Kari olikin
kieltaytynyt, oli pyyntd ollut jo jonkinlainen edistysaskel sosiaalisiin kontakteihin.
Karille oli laadittu HOJKS, mutta sen toimivuus ei Karin didin mielesta ollut paras
mahdollinen. Kokoukset venyivat usein pitkiksi, koska niihin ottivat osaa kaikki
asiantuntijat ja siell& kasiteltiin kaikki asiat syomisongelmista oppiaineisiin niin, etta

kaikkea vain vahan raapaistiin.
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Karin diti toivoi, ettd tukitoimia olisi mietitty tarkkaan jo heti Karin koulu-uran alussa
ja niisséa olisi voinut kayttad luovuutta. Kari oppi erittain hyvin puhekuplien avulla,
jotka olisivat voineet toimia apukeinoina opetuksessa. Karin mukana oli muutamien
vuosien ajan kulkenut reissuvihko, jota Karin diti oli pitdnyt erittdin toimivana
ratkaisuna. Haastattelemieni lasten vanhemmat kertoivatkin, ettd tiedonkulku paivittain
olisi ensiarvoisen téarkedd, silla AS-lapset harvoin osaavat kertoa koulupaivan
tapahtumista ym. Myds tiedonkulku opettajien ja muun henkilékunnan vélilla koettiin
tarkedksi, ettei vaarinkasityksia paasisi syntymaan. Janin iti ja opettaja kertoivat, etta
Jani oppii parhaiten avustettuna mahdollisimman pienessa ja tutussa, pelkistetyssa
ympéristossé. Jotkut asiat (kuten kertotaulun oppiminen) vaativat paljon kertausta
automatisoituaakseen. Tietokoneella suoritetut opetushetket motivoivat erityisesti Jania
ja erilaiset palkkiot auttoivat epamieluisan asian harjoittelussa. Janille olivat tarkeita
erilaiset rutiinit ja suuret muutokset paivan ohjelmaan vaativat valmistelua jo hyvissé

ajoin.

Kaikki haastattelemani aikuiset olivat kdyneet lukion. Henna muistelee olleensa
lukioaikoihin pahassa kriisissé. ” Siind vaiheessa md olin jddny jdlkeen samanikdisten
sosiaalisista kuvioista jo niinku monen vuoden ajan. Et lukion ensimmaéinen oli mulle
aika raskasta aikaa. Se lukio alko teettaa toita ja ma en ollu lainkaan tottunu siihen. Et
esimerkiks matematiikan kanssa oikeasti tein toéita koko lukion ajan. pitkaa
matematiikkaa. Se tuli sillei viahdn shokkina...” Hennan arvosanat eivat kuitenkaan
tippuneet. ”...akateemisesti katsoen mulla ei ollu niinku mitddn probleemaa. Mut
oikeesti mulla alko olemaan mielenterveysongelmii. Ja sit siind lukion ensimmaisella
mulle tulikin ajankohtaseks, et ma aloinkin kiinnostuu pojista ja sit mulla ei ollu
hajuakaan, mita talle asialle tehdaan.” Lukion ensimmaisella Henna lahti vaihtoon
pakoon Kkriisiytynyttd tilannetta. “...md pddtin, et md ldhden vaihto-oppilaaksi ja
pakotan itseni olemaan oikein reipas, kun ma vaihdan ympéristod ja elédn ihan
normaalisti. Kas kummaa, taa juttu ei oikein toiminut. Ja ma tulin sieltd takasin viel

pahemmassa kriisissa. ”

Vaihtovuoden jalkeen Henna siirrettiin lahjakkaiden luokalle. ”...niiden kahden
vuoden aikana mun oman luokan vaki ei puhunu mulle ollenkaan. Mulle oli ihan
arvoitus, mitd ma tein vaarin, mut ilmeisesti ihan kaiken...” Kolmannen lopussa ma

aloin oireilee taysin”. Hennalla alkoi olla paljon my6héastymisié ja poissaoloja ja hén
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nukkui tunnilla avoimesti. ”...vdsyneend, masentuneena, kapinamielisend md sitte
nukuin ihan avoimesti. M& ojensin jalat pulpetin alle, pistin silmat kiinni ja m& saatoin
ndhdd pitkidkin unia... Edelleenkin ne opettajat eivdit millddn tapaa puuttunuet siihen,
enimmakseen. Ei mitdan, stt sa kayttaydyt huonosti, miksi sd nukut tai tallasta. Tai
niinkun, et sa nuku yolla? Miké tahansa olis ollu luonnollista, mut oon ilmeisesti ollut
hirvean vaikeasti lahestyttava nuori ja voin kuvitella, et olin siindkin vaiheessa niille
pelottava. Tuntuu, ettd niille oli vaikeeta paasta siihen kiinni. Koska periaatteessa ma
tein sen, mika oli sen lukion tarkoitus. Et edelleenkin mun oppiminen ei tunnu olevan
tavallaan riippuvainen mun emotionaalisista fiiliksistd. Et vaikka ma olisin miss&
kriisissd, md vaan opin...Niitten (opettajien) oli pakko ndhdd, et md olin masentunut.
Mut kukaan ei sanonu, eikd tehny mitaan.” Henna kaéantyi kouluterveydenhoitajan
puoleen. ... mutta terveydenhoitaja oli aika tyly. Ja sitte ma kinuin psykiatrin puheille
ja puheterapeutin puheille. Et maa aattelin, et maa tiedan, et mussa on jotain erilaista.
Et pistetaas nyt jarjestykseen taa juttu, Mut ei niilla ollu valitonta vastausta mihinkaan.

Et sit sinniteltiin loppuun se...”

Martin mielenterveydelliset oireilut alkoivat abi-kevaana ”...mun oireet lihti tossa tota
kirjotus kirjotuskevaan ja tota sen kirjotusvuoden jalkeen ja sillo sillohan sen vuoden
sind vuonna tota rupes niinku tulemaan niitd oireita ja ja kunto rupes
heikkenem&an... ” Martti yritti lukion lopussa ottaa selvad, oliko vauvaiéssé sairastettu
aivokalvontulehdus jattanyt jalkia ja johtuivatko mahdolliset oireilut siitd. Kysymykset
jaivat kuitenkin avoimiksi. Martin ylioppilaskirjoitukset eivdt menneet hanen tasonsa
mukaisesti. Martti oli aina ollut vahva aidinkielessa ja reaalissa, mutta heikon
ajanhallintakyvyn takia han ei ehtinyt vastaamaan kuin muutamaan kysymykseen ja

aidinkielenkin aine jai hiomatta.

Suvi kirjoitti lukiosta &llan paperit, mutta arveli, ettei selvidisi nykyisessé
luokattomassa lukiossa. "En mdd nykyisestd lukiostakaan varmaan pddsis endd ldpi,
koska lukiossakin joudutaan niin kauheesti valittemaan niitéa kaikke ja olemaan niin
kauheen oma-aloitteisia. Oma-aloitteisuus ei ole varsinaisesti mun vahva puoleni. Heh
heh.” Pitkdn matikan Suvi vaihtoi lyhyeen, koska pitkdn matikan opettaja katsoi
mieluummin urheilukisoja kuin opetti. Lyhyen matikan opettajan motivaatio oli
onneksi toista tasoa. ” Vditdn, et jos se sama ihminen, joka opetti lyhyttd matikkaa olis

opettanu pitkad, niin ma olisin todennakaisesti parjanny pitkalla matikalla. Han osas
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niinku selittdd asiat sillai, et mindkin ymmarsin. Korvilla toimivalle ihmiselle ei

kannata ndyttdd kuvaa, sille kannattaa kertoa, mitd siind kuvassa on. Heh heh.”

6.2.3 Lukion jalkeen

Lukion jalkeen Suvi lahti Tampereelle opiskelemaan englantilaista filologiaa &idin
kehotuksesta ja, koska oli taidoiltaan lahes kaksikielinen. “Mulla ei ollu missaan
vaiheessa kasitysta siitd, ettd miks maa siella olin ja mitd mun pitais tehda ja kukaan ei
kertonu mulle, missd mun pitéis olla. Niin ma tietysti fiksuna tyttona valitsin kaikkea
semmosia, mika kuulosti mun mielesta kiinnostavilta. Just Kaikki suulliset kurssit.”
Opiskelujen ohessa Suvi teki kieltenopettajan sijaisuuksia ja totesi, ettei hdn ainakaan
opettajaksi halua — ja jatti opinnot. Sen jalkeen Suvi aloitti opinnot Kkasi- ja
taideteollisessa oppilaitoksessa ja toimi sielld myds kieltenopettajana. Autopuoli
siirrettiin sieltd pois ja Suvia ei kiinnostanut mik&an pieni napertaminen. Tamén
jalkeen Suvi elatti itsensé kantamalla postia. Postista pistettiin kuitenkin véakea pois ja
koska Suvi oli tullut viimeisen& taloon, hénet laitettiin pihalle. ” Sitte md hohhoilin
jonkin aikaa ja olin tyotttmana ja tein jotain sekalaisia siivoushommia ja
kddnnostoitd...” Sen jalkeen Suvi tyoskenteli levyfirmassa myyntisihteering, 1&hinna
englannin taitonsa ansiosta. Han aloitti Tampereen yliopistossa etnomusiologian
opinnot, mutta paattikin muuttaa Jyvaskylaan opiskelemaan folkkia paaaineenaan. ” Et
tota, sitte ma tulin intoa taynna ku ilmapallo Jyvaskyléan ja marssin etnologian
laitokselle, et no nii, nyt mulla olis sita folkkia, kiitos. Ja sit mulle lydd&an sellainen
lappu kateen, etté ensteks sun pitdis lukee noi kirjat ja sit tulla tenttimaan ne joskus.
Homma tyssas siihen. Siis, jos mulle olis kerrottu, et lue noi kirjat ja tuu tenttimaan ne

’

kahen viikon paasta perjantaina, niin se olis ehka viel onnistunu.’

Jyvéskyldssa Suvi teki taas sekalaisia hommia, ajoi mm. jadtel6autoa. Sen kautta han
innostui  maanmittauksen opiskelusta, koska han oli aina ollut todella hyva
hahmottamaan karttoja. Opiskelut kuitenkin tyssasivét opettajaan, joka ei ollut erityisen
motivoitunut opettamaan. Samoihin aikoihin, kun Suvi sai Asperger-diagnoosin, han
aloitti opinnot tekniseksi rakennuspiirtajaksi oppisopimuksella, mutta kyllastyi
olemaan vain pelkk& puhelinvastaaja harjoittelupaikassaan. Logistiikan tutkinnon Suvi
kuitenkin suoritti henkilokohtaisen tutorinsa, (joka oli hénen ystdvansd) avustaessa ja

teki sen alan hommia Tampereella. Perhesyiden takia Suvi kuitenkin halusi muuttaa
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takaisin Jyvéskylaan ja aloitti opinnot yliopistossa jalleen kerran. Opinnot tyssasivat,
kun historian ja etnologian laitos yhdistyi. ” No sitte ne kaikki yhisty sinne Historicaan
ja ma oisin viela téan ehka kestany, mutta sitten kaikki naa ihmiset, joihin maa olin
siella ehtiny tutustua, niinku professorit vaihtu, amanuenssi jai aitiyslomalle. Siis
ihmiset vaihtu, paikka vaihtu ja sitte tdd mun tuutori, niin sai tassa ihan vakiviran, niin
ettei 0o endd ehtiny paneutuu mun juttuihin...Siis musta tuntu ihan oikeesti silta, etta
pikku humanistiraukka on nyt heiteilld...Maa en enaa tieda mihin maa menisin ja mita
tekisin ja keltéd kysysin, joten paatin, ettd ehkd mun pitdd nyt olla aikuinen ja

hankkiuduin tdihin keikkasiivoojaks. ”

Henna aloitti lukion jélkeen opinnot Helsingin yliopistossa vuonna 1980 yhdistelmélla
kasvifysiologia-perinndllisyystiede- biokemia. ...Siind vaiheessa se taas meni sillei, et
md oon ollu vidrdssd ympdristossd...” Henna ajatteli, ettd hdnen ongelmansa ratkeavat
ymparistoa vaihtamalla. ”...Et kunhan md pddsen siihen ympdristéon, missd ihmiset on
kiinnostunu samoista asioista kuin mind niin sit ma oon varmaan ihan normaali. No
kas kummaa ei téda toimi nainkaan. Siis jossain maarin paremmin sit sovin biologien
kuvioihin kuin pikkukaupungin lahjakkaiden luokkaan. Heh. Mut kyl niinku tan taustan
jalkeen kaytanndssd mult puuttu niinku paljon sellaisiin taitoi, mitd keskivertoteini-
ikaisilla on. Ja maa lahin niinku aarimmaisen naivina sit yrittaa opiskelijaelamaa...ma
kuvittelin, et ku tas ni selvittelen ja osoitan kovasti hyvaa tahtoa niin kyl ma ndihin
opiskelijakuvioihin vield sovin...mut aika pian kavi selvaks, ettei sinne niin vaan sovi.”
Henna yritti paastd sosiaaliseen eldm&&n kiinni osuuskunnan kautta ”...se tavallaan
mainosti itsedan paikkana, jonne kuka tahansa voi menna ja téal on kiva porukka.
Jippii jippii. Mutta jos sinne menee tallasilla sosiaalisilla taidoilla niin kul jalkeenpain
ku kattoon ni valittémasti leimattiin taysin idiootiks. Ja sen mukaan toimittiin. Ja se oli

aika julmaa...”

Ensimmaiset yliopistovuodet Henna yritti muodostaa sosiaalisia suhteita, mutta tormési
aina siihen, etteivat hanen sosiaaliset taidot riittaneet. “Ettd oikeestaan md jollain
tapaa aloin integroitumaan siihen yliopistokuvioon vasta siind vaiheessa, kun méa olin
tehnyt toitd kasvifysiologian puolella ja sinne sattu kerdadntymaan sellainen pieni
tyOyhteisoporukka, jotka teki laboratorio-orjan hommia, satunnaisia assarin hommia
ja vastaavia. Ja siin& oli niinku tosi hyva henki ja hyvaksyva ja se vahan niinku ponkitti

tatd mun mukana olemista...meill& oli yhteinen vihollinen, professori. En ma siindkaan

69



ollu kaikis jutuis mukana, mut ne naytti aina tavallaan muistavan, kun ne touhus jotain,
et se naytti tulevan aina jalkikateen ni sellanen oivallus, ai et Hennaki pitda kiskoo
tahan juttuun. Selvasti olin niinku ulkopuolinen siina kuviossa, mut se oli sillei niinku

12

hyvéintahtosta se.” Henna teki lisensiaattiopinnot melkein valmiiksi, kunnes teki
paatoksen lopettaa tyot yliopistolla. ” Md olin juuri tullu siihen, et md en endd kerta
kaikkiaan jaksanut yliopistolla. M& olin sielld jumissa sen vaikeen professorin kanssa,
kaikki yhteisty¢ niinku hajos, ku kaikki lahti sitd karkuun ja mulla ei ollu taitoo ja
itsevarmuutta mennd kysymddn toitd mistddn muualta... Tyésuhde kun loppu, md
sanoin, et ma jaan lomalle ja sen jalkeen ma en end& ikina menny sinne. Ja ma
jattaydyin tarkotuksella tyottomaks ja ma olin taas niin kriisissa siina vaiheessa, et ma
aattelin, ettd ma voin yrittda miellyttaa tata yhteiskuntaa ja muita ihmisia ja ma voin
ajaa itseni totaalisesti loppuun eli tehda tayslopun itsesténi silla. Mutta ma vaan
aattelin tietosesti, et ma en oo kenellekdéan velkaa sité yks hailee, saaks ma mistaan

rahaa... Md teen vaan sellasii asioita, jotka takaa, et md sdilyn hengissd.”

Henna kokeili tyoskentelya biodynaamisella maatilalla, mutta tormasi taas samoihin
asioihin kuin kaikissa muissa ymparistdisséd. Henna tunsi l6ytdneensd oman juttunsa
vasta aloitettuaan opinnot englantilaisessa yliopistossa. Parjadminen tyéelaméssa on
kuitenkin ollut Hennalla hyvin katkonaista ja sekalaista, mutta han toivoi, etta pystyisi

’

elattdmdan itsensd toiminimensa puitteissa. "...viihdyn niitten asioitten parissa, joita
ma teen talla hetkella. Mutta enempi saa kehuja kuin rahaa eli pitéis varmaan mydskin
miettii jotain kaytannollisempaa sillei leipatyota. Ei tast pitempaan aikaan niinku

elantoa oo saanu.”

Martti aloitti lukion jalkeen monia eri kouluja. H&n haaveili pyrkimisesta
musiikkiopintojen pariin, mutta suorittamatta ja&dnyt 3/3 teoria esti hédnen
pyrkimyksensa. Martti kokeili mm.monia kansanopistojen linjoja. Monissa paikossa
hén joutui tormayskurssille joko opettajien tai toisten opiskelijoiden kanssa ja tdman
vuoksi keskeytti monta eri koulua. “Varsinaissuomen kansanopistossa...sielld md
viihdyin ja oisin varmasti viihtynytkin, et jos ei sitte tota olis kayny niin, ettd ryhma ei
pitdny musta ja siellé rehtori potkas mut pellolle, et et siihen paatty mun viime syksyn
opiskelut ja ja sen jilkeen mies oli niin rikki, ettd tota mistddn ei tullu mitddn.”

Onnistuneimmaksi kokemukseksi Martti koki Tornion aikuisoppilaitoksen Show must

go on-koulutuksen, jossa opiskeltiin musiikkibisnesta... "sielld oli ammattilaiset, jotka
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niinku hallitsi ja tiesi, mita tekee ja tota semmosia, mihin oli tota helppo samaistua ja
tota ni ja se pati samaten noihin tota opiskelijoihin. Siella oli tota niin varikasta,
vaihtelevaa porukkaa ja persoonallista, persoonallista ennen kaikkea.” Martti oli
my6s Oulussa invaliidiliiton kuntoutuskartoituksella, mutta siitd hanelld ei ollut
kovinkaan paljon positiivista sanottavaa. ”...kuntoutusohjaaja ei tehny tarpeeks...sen
rooli olis pitany olla paljon aktiivisempi samoin tota niinku tammdonen tyokokeilu, joka
jarjestettiin siella tammosella tydpajalla niin tota se semmonen niinku tossa
muodossaan ei palvele aspergeereja tai niinku siind ei huomioida naité tota erityis
erityispiirteitd ku mulla tota niin ja monilla aspergeereilla on taa tyokyvyttomyys ja ja
huonot kokemukset tota tyokentdlta ja ty0ssd kaymisestd...se oli semmosta 6hém
saneltua tai niinku tuota tai lahestulkoon kéasin ohjailtua, et tota ku koitettiin just

’

pakottaa semmoseen niinku normaalin tydssdkdyvin ihmisen muottiin...’

6.3 Sosiaalinen elama

Koulun ja tyon lisdksi Asperger-henkiloiden vaikeudet sosiaalisissa suhteissa tulevat
usein nakyviin my0s vapaa-ajan vietossa. AS-henkil6t voivat olla lahjakkaita mm.
monissa harrastuksissa, mutta innostus loppuu usein siihen, kun térméa vaikeuksiin
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Harrastukset, joissa AS-henkilo saa itse ohjata
tekemistaan, kuten tietokoneella pelaaminen, ovat usein mieluisia AS-henkil6ille.
Tallaiset harrastukset kuitenkin johtavat usein eristdytymiseen ja esimerkiksi monet
AS-lapset eivat muuta tekisivatkdan kuin istuisivat tietokoneen dédressd. Harrastukset
voivat kuitenkin parhaimmillaan olla osana kuntoutusta ja auttavat AS-henkil6a
selviytymaan arjesta. Esimerkiksi liikunnan harrastaminen voi olla AS-henkil6lle

mielenterveytta tukeva vapaa-ajan vieton tapa.

Hennalle ja Martille liikunta oli ollut harrastus, joka piti heidat koossa. Henna oli
laitettu pienend balettiin ja judoon, mutta sosiaalisten taitojen puuttuessa harrastukset
olivat ja&neet. “Osa yldastetta ja Ilukion ajan mulla ei ollu minkdd sortin
lilkntaharrastusta. Se oli ehkd osa sitd ongelmaa, et m&a aloin olla fyysisesti aika
heikossa kunnossa...litkuntaharrastukset on ollu mulle aina kauheen olennaisia. Et
mulla ku oli pitkd tauko, ni sitte tajusin sen asian merkityksen.” Fyysisten oireiden

lisaksi Henna oireili myds henkisesti. Yliopistossa Henna péétti, etta tilanteelle oli
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tehtava jotain. ”...md olin ihan hermoraunio ja koko ajan oli vihdn paha olo...ja otin
taukoetaisyytta koko ihmiskuntaan ja fundeerasin siing, et nda niinku viralliset ja
puoliviralliset tukisysteemit ei tee mun hyvaks mitédan. Et mun taytyy nyt niinku jotenkin
ratkasta taa juttu ja seuraan omaa intuitioa ja yritan I6ytad omat konstit ja ma totesin
niinku, et t44 fyysinen puoli pitais saada ensin kuntoon. Ja pitais teh& jotain uutta ja
erilaista, mitd ma oon tahan mennessa tehnyt. Ja sen jalkeen ma lahin harrastaa
karatea yliopistoon ja se oli sit monta vuotta se laji, joka minut piti tavallaan
kasassa...Et monien vuosien pddstd jatko-opintovaiheessa ma ajoin itseni umpikujaan
sen harrastukseni kanssa ja kun ma lopetin sen niin hyvin pian loppu my6s mun
biologin ura. Et jollain tapaa ne sit tuki toisiaan.” Haastatteluhetkelld Henna harrasti
kuntosalilla kdymista. Lisaksi han oli kdynyt shiatsuhieronta-kurssi, jossa Henna oppi
késittelemdan monia ongelmia, kuten massiivisa lihasjannityksia ja migreenid. ” Et
I6yty vaihtoehtoladketiede kuvioitten kautta sitte sdadin mun ruokavalioo ja muutin

silla lailla eldmdntapoja ja se on ollu todella hyyédyllinen.”

Myo6s Martti koki, ettd liikunnan harrastamisen ja muun eldmén sujumisen vélilla oli
selva yhteys. ”...urheilun kannalta ni tota niinku keskittyminen siihen, mitd tekee ni se
on ehdoton plussa ja ja tuota niinku edistaa edistad mindkuvaa ja suhdetta tuota niin
itseen tai niinku just edistdd mindkuvaa niinku itsetuntemusta...” Martti harrasti monta
vuotta jalkapalloa, kunnes lopetti sen lukioaikoina. Vé&han tdman jalkeen Martin
ongelmat alkoivat kasaantua ja mielenterveys horjua. Martti oli ollut erittdin lahjakas
pitkdn matkan juoksussa, mutta ei koskaan alkanut harrastamaan sitd kilpatasolla,

vaikka vield armeija-aikoinaakin juoksi varuskunnan ennéatyksié.

Martti harrasti myds musiikkia ja teatteria ja ylaasteikdisena teki isojakin rooleja
kotikaupunkinsa kaupunginteatterilla. Martti koki, ettd h&n tahtomattaankin joutui ns.
viihdyttdjan rooliin harrastustensa kautta. “...Loppujen lopuks lopulta md niinku
kyllastyin siihen niinku tota semmoseen viihdyttdjan osaan ja sitte niinku se

’

esiintyjdluonne on ruvennu muuttumaan...’

Janille oli jarjestynyt monia harrastuksia AS-diagnoosin myota. Janin aiti oli
suunnitellut hyvinkin kattavan harrastus/kuntoutuspaketin Janille toimintaterapian
tilalle (KELA ilmoitti, ettei endd suostu rahoittamaan toimintaterapiaa). Jani Kkavi

késityokoulussa, jossa oli l&hinnd Jania varten 2-4 kertaa vuodessa vaihtuva
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apuopettaja. Jani k&vi myos Asperger-lasten jumpparyhmassd, jossa han viihtyi todella
hyvin ja oli tutustunut sielld muihin AS-lapsiin ja ystavystynyt yhden vanhemman
pojan kanssa. Paikallinen Autismi- ja Aspergeryhdistys jarjestivat vapaamuotoista
uintiryhmaa, jossa lapset saivat uida vanhempiensa kanssa/valvonnassa. KELA:n
evattya toimintaterapian terveyskeskus tuli maksajaksi ja Jani k&vi pariterapiassa
kerran viikossa. Janille on jarjestynyt monia harrastusmahdollisuuksia, mutta monissa
paikoissa ei olla oltu valmiita vastaanottamaan erityistd tukea tarvitsevaa lasta

ryhmaan.

Kari viihtyi parhaiten vapaa-aikana sisalla tietokoneen &&ress, eikda han olisi millaan
halunnut kayda edes musiikkiterapiassa, koska se aika oli pois hanen pelaamiselta. Kari
ei ollut innostunut harrastusryhmista tai esimerkiksi jalkapallon pelaamisesta koulun

jalkeen.

Harri kavi AS-lasten liikuntaryhmdssd, mutta muuten viihtyi parhaiten kotona

tietokoneen parissa tai leikkien sisarusten kanssa.

6.4 Sosiaaliset suhteet

Kaikki haastattelemani henkil6t olivat joutuneet monesti pettymaan yrittaessaan
muodostaa tai yllapitdd sosiaalisia suhteitaan. Jo tarhaidssd aikuiset huomasivat
vaikeudet muodostaa sosiaalisia suhteita. Henna muisteli, ettd han oli ystavystynyt
ensimmadiselld luokalla samalla luokalla olleen tytdn kanssa, mutta tytdn muutettua
pois, han oli jaényt yksin. Suvi oli saanut ensimmaisen oikean ystavan vasta lukiossa,

joka oli edelleen hanen paras ystavansa.

Suvi oli asunut lapsuutensa omakotitalon ylakerrassa, jonka alakerrassa asui hénen
enonsa perhe. Samassa pihapiirissa asui Suvin perheen lisdksi myds hénen
isovanhemmat ja kummitéti. Suvin isovanhemmilla oli leipomo, jossa kaikki kavivat
toissd. Vasta perheen muutettua kerrostaloon, Suvin &iti oli havainnut, ettei Suvi
leikkinyt muiden lasten kanssa. Suvi oli leikkinyt aiemmin vain serkkujensa kanssa ja
piti heitd parhaimpina kavereinaan, eikd ymmartanyt, miksi hanen olisi yhtakkia
pitinyt “ruveta sosialiseeraamaan tuntemattomien tenavien kanssa” Suvi Vietiin
kasvatusneuvolaan, jossa neuvottiin, ettd Suvin &idin pitd4d mennd yhdessa Suvin

kanssa leikkimdan pihan lasten kanssa. "Ni md muistan, kun mun &iti leikki ja ma
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katselin...” Suvi vietiin puolipdivédhoitoon opettelemaan muiden lasten kanssa
olemista. ” Just joo. Siis md olin oikein klassinen tarhakiusattu. Ne vei mua kuin litran
mittaa sielld ne tenavat, ku mind en tiennyt, mita pitda tehad ja mitd sanoo ja ma
oikeesti kammoksuin siti tarhaa. Siis se oli jotain jéirkyttivin hirveetd. O6...Melkein
20 vuotta myohemmin mé tulin kévellekseeni siitd paikasta ohi ja huomasin, etta se
rakennus oli purettu. Mun oli ihan pakko menné viinakauppaan ostaa pullo viinia. Ma
menin itsekseni syyspimeena iltana perhana istumaan sen rakennuksen raunioille ja
juomaan sen viinipullon ihan vaan noin siitéa ilosta, etta sita taloa ei enaa ollu, heh

heh.”

Henna oli myds laitettu kuusivuotiaana tarhaan opettelemaan sosiaalisia taitoja ”...kun
oltiin vahan huolissaan siita, ettd Henna ei leiki muitten lasten kanssa, mut tota ei se

’

oikein johtanu mihinkddn.’

Martti oli paivékodissa erittdin vilkas lapsi, joka ei jaksanut keskittyd muuhun kuin
satujen kuuntelemiseen. Han muisti aina erittdin tarkasti, mihin kohtaan edellisell&
lukukerralla oli jaaty ja elaytyi erittdin voimakkaasti tarinoihin. Martin &diti muisteli
paivakodin tatien kertoneen, ettd heiddn mielestddn Martti oli hyvin erikoinen ja
impulsiivinen lapsi, joka ei vierastanut muita aikuisia. Saman olivat panneet merkille
sairaalan hoitohenkilokunta Martin sairastaessa vakavaa aivokalvontulehdusta vajaa 2-

vuotiaana.

Hennalla ei ole ollut hyvié ystavid edes aikuisena.”Et tarvin ja sieddn vihemmdn
sosiaalista vuorovaikutusta kuin yleensa. Se on aika silmiinpistavaa, et mulla ei
kaytanndssa ole niinku normaalei ystavii. Et ma pyodrin aika paljon Asperger-kuvioissa
ja niissa kuvioissa ma koen olevani ihan sillei tavanomaisen sosiaalinen. En ma sillei
ole vetaytyvd. Ma pystyn olemaan sosiaalinen, jos muut pystyy jollain tapaa
sopeutumaan mun kommunikaatiotyyliin. Tahan ikaan vield, en sillei spontaanisti,

automaattisesti tutustu normaaleihin ihmisiin missddn kuvioissa.”

Henna tutustui 28-vuotiaana ensimmadiseen miesystavéansa, joka asui Englannissa,
internetin valitykselld&. ~ Ja sit vahan suinpdin ja vahan sit niilla taidoilla ja
kokemuksilla sannattiin asumaan yhteen. Me aateltiin, ettd meissd on niin paljon

samanlaista, et me sovitaan taydellisesti yhteen. Mut se on vahan sellasta harhaa...Me
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oltiin tosi koyhid. Ja kummatkaan ei oikein kauheen paljon tatd kaytannoén elaméaa
hallinnu ja md en ollu vield selvinny siitd masennuksesta...No tuli vihdn probleemii sit
matkan varrella, mutta onneks tullaan nykyisin toimeen.” My0s nykyiseen mieheen
Henna tutustui netin Kkeskustelupalstalla, mutta talla kertaa suhde eteni hieman

rauhallisemmin.

Martilla oli lapsena yksi hyva ystdva, mutta valit viilenivat yldasteaikana. Martin
ongelma oli, ettd hén l&hestyi ihmisi& liiankin estottomasti rikkoen heidan sosiaalisen
reviirin. Pidemmissa ihmissuhteissa hanen oli vaikea asettua muiden ihmisten asemaan,
mika aiheutti luonnollisesti konfliktitilanteita. Lukuisat takapakit ja pettymykset
ihmissuhteissa veivét tilanteen niin pitkalle, ettd hén eristaytyi neljan seinan sisalle,

’

vaikka samaan aikaan han janosi kuumeisesti ihmissuhteita- ja kontakteja. ”...niinku
tota paljo johtuu siitd, ettd tota sosiaalisuuden niinku tota puutteesta ei ei 0o kerta
kaikkiaan tarpeeks niinku kontakteja ja tarpeeks ystavia, ystavia ja kavereita ja ja
niinku sellasta kosketuspintaa pintaa niinku ulkomaailmaan...et se on jonkinlainen
suojelumekanismi et et tota ei niinku tietosesti hakeudu ihmisten pariin jos tuota on
niinku heikoilla ja niinku huonolla tolalla ja sillei maassa...sillei niinku suojelee
itteensd.” Tastd sosiaalisten suhteiden puuttumisesta ja masennuskausista muodostui
Martille yha uudestaan ajoittain toistuva noidankehd, josta ylésnouseminen oli erittdin
vaikeaa. Samalla, kun sosiaaliset suhteet vahenivat, lisdantyi myos eristdytyminen ja

masentuminen.

Suhteet perheen jaseniin vaihtelivat haastattelemillani aikuisilla. Etenkin Martti koki
joutuvansa monesti torméyskurssille perheen parissa. ”...et tota koti saattaa olla yks
niitd harvoja paikkoja, jossa jossa niinku pystyy tai pitais niinku paasta olemaan
semmonen niinku kaikkinensa ilman ennakkoluuloja ja asenteita asenteellisuutta...”
Martti koki, ettd suhteet perheeseen paranivat hieman diagnoosin saamisen jélkeen, kun

saatiin selitys poikkeavalle kaytokselle.

Hennalla ja Suvilla on suuria vaikeuksia tunnistaa kasvoja ja lukea ilmeitd. Se on
aiheuttanut monia tilanteita, jossa ihmiset hdmmentyvét ja vaikeuttanut sosiaalisten
suhteiden muodostumista. Suvi: ” Md oon visuaalisesti aika lailla plus 1, ku sen
ykkosen saa niistd kartoista. Heh heh. Kasvoja md en siis tunnista...sellasia

sattumuksia on joskus ollu, ettd oon ollu autolla liikenteessa, istunu baarissa, juonu
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jaavettd ja jutellu jonkun kanssa hirveen fiksuja koko illan ja sitten tdd sama ihminen
tulee seuravana paivana kaupungilla vastaan ja ma en tunnista ja sitte taa tulee niinku
ettd saakin muka olit selvin pdin, etkd edes tunne nytten...ni md erotan sitte taas
hahmot, niinku olemuksen kavelytyylin ja talldset no niinku ne, mistd mind saatan
Jjonkun tunnistaakin...ilman 8antd ma en erota, itkeeko vai nauraako joku. Et tota, ma
oon yrittany sittemmin opetella tunnistamaan ilmeitd, mutta mun pitaa teha se silla
tavalla tietosesti, ettd yrittda jostakin ymparistostda hahmottaa se, et onkohan toi nyt
ilonen vai surullinen.” Henna kertoi, ettd vaikka hdn on monta vuotta istunut tyttdrensa
kanssa saman puistossa hiekkalaatikon reunalla, han ei edelleenk&én tunnista ihmisié

1

kasvoista. "Et muut ihmiset osoittaa mulle, et ton kanssa sd oot jutellu...’

Niin kuin suurimmalla osalla ihmisista myods haastattelemillani AS-henkil6illa oli suuri
tarve ihmiskontakteihin ja erityisesti laheisiin, hyvaksyviin ihmissuhteisiin. Henna ja
Suvi olivat jo loytaneet ihmissuhteet, joissa heilld oli hyva olla, mutta Martille oikean
ihmisen l6ytdminen oli tulevaisuuden toivelistalla ensimmaisella sijalla. ”...kaikki
ihmiset tarvii tota laheista ihmista ja tota niinku rakkautta ja hellyytta ja valittdmista
ja ja tollasta... se tota helpottaa jos on niinku semmonen ihminen, joka tota pystyy
niinku samastumaan siihen, miten miltd niinku tuntuu, jolla on niinku
vastaavankaltasia kiinnostuksen kiinnostuksenkohteita ja joka joka ei sitten sillei

’

niinku jdtd yksin tai joka osaa kuunnella ja kannustaa niinku oikealla tavalla...’

Haastattelemistani lapsista Janilla oli muutamia hyvié ystavié, joiden kanssa hén vietti
vapaa-aikaansa pelaten tietokonepeleja ja leikkien. Haastattelun aikana Jani mainitsi
usein kaverit ja sen, mitd kaikkea he tekivét kavereiden kanssa. Kun kysyin, tykkaako
Jani jutella ihmisten kanssa, hén vastasi napakasti: "En, vaan kavereiden kanssa.”
Harri viihtyi parhaiten sisarustensa kanssa. Karilla oli yksi ystava, joka ké&vi hénen
luonaan pelaamassa tietokoneella. Han oli saanut Internetin vélityksella virtuaaliystavia

ympéri maailmaa ja piti heihin sdannéllisesti yhteytta.

Luonnollisesti perhe muodostaa lapsille tarkedn paikan, jossa rakennetaan minuutta ja
harjoitellaan sosiaalisia suhteita. Janin iti kertoi, ett4 kotona Janilla on oltava tiukat
rajat ja sadnnét. Uusien asioiden omaksumiseen Janilla menee kauan ja asioita saa
toistaa usein ennen kuin Jani hyvaksyy ne toimintatavakseen. Jani yrittdd myos

méaaréilla ja komentaa muita perheenjasenid ja erityisesti pikkusisko saa kokea
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vahintddn pientd suullista jayndd. Kahden kesken Jani kayttdytyi kuulemma kuin
enkeli. Jani ottaa kontaktia usein ja paljon. H&n halii, kutittelee tai tulee syliin ja
kertoilee juttuja ja oivalluksia tarkeille ihmisille. Ristiriitatilanteissa Jani yleensa
ahdistuu, huutaa ja riehuu kunnes lopulta mokottad, joskus jopa yrittden satuttaa
itseddn. Harri oli ollut mustasukkainen syntyneille kaksosille, etenkin tyttovauvalle,
joka sai paljon huomiota osakseen. Tilanne oli kuitenkin rauhoittunut, vaikka kotona

kaytiin edelleenkin taistelua siitd, kuka sai nukkua vanhempien vieressa.

6.5 Tukipalvelut

Asperger-henkild on aina yksild, jolloin mitaén tiettyja muuttumattomia tukipalveluita
on turha kehittdd. Tarkeintd olisikin rataloida tukipalvelut vastaamaan jokaisen
yksil6llisia tarpeita. Yhteiskunnan tuki on usein riippuvainen rahasta. Rahalla ei
kuitenkaan voi ostaa haastatteluissa esille noussutta toivotuinta tuen muotoa eli
suvaitsevaista ja ymmartavaistd suhtautumista erikoisesti kéyttdytyvaan Asperger-

henkildon.

Haastattelemani lapset olivat saaneet monenlaisia tukipalveluja, mutta aikuiset tunsivat
jadneensa ilman tukea ja ymmarrysta. Henna oli kokenut monia pettymyksié ja tullut
torjutuksia yrittdessdan hakea apua. ” Suomi on tdynnd ihmisii, jotka ettii apua.
Kaikinlaisilla koulutasoilla. Taysin kouluttamattomista yliopisto-opiskelijoihin.
Asennemuutosta vield kaivataan, et yleensa ryhdyttais minkaan sortin toimintaan
naissa tilanteissa. Et ootellaan, jos tarpeeks syyllistetdan ja vetkutetaan, jos se vaikka
ryhdistyis.” Suvi sanoi vihaavansa lausetta, ettd “ota nyt vaan itteds niskasta kiinni”.
“Jos se olis niin helppoa, niin ottaisinkin...” My0s Martti oli kokenut ongelmiensa
vahattelyd. Hanet oli kirjattu moneen kertaan vastentahtoisesti ulos mielisairaalasta,
mutta mitddn ei oltu tarjottu tilalle. Kun ei ollut “hullun papereita” ei apuakaan

16ytynyt mistaan.

Suvi toivoi, ettd jonkun tukihenkilén, sosiaalisen tulkin asema virallistettaisiin.
“Sellanen olis ja ylipddtddn, kun mun diagnoosipaperissakin lukee, jotta kuntoutus olis
hyva juttu tai joku sopeutumisvalmennus. Ku ei aikuisille oo mitaan. Et sillo, ku ma ton

diagnoosin sain, ni kahtena perakkaisena kevaana oli semmonen viikonlopun mittanen
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piiri aikuisille Asseille ja se oli aivan hirveen hienoo. Siis ma olin niilla kummallakin
leirilla ja mulla oli hirveen mukava olla, koska siell& oli montakymment& ihmista, jotka
puhu niinkun samaa kieltd ku ma. Heh. Ei tarvinnu niinku miettia, et mitahan toi nyt
multa odottaa ja mitenk6han mun nyt pitdis kayttaytya ja tallei. Et se on ollu niinku
kaikist lahelld jonkinlaista kuntoutusta tai sopeutumisvalmennusta...mihin tota mihin
mind oon paassy. Ja sitte kun niitakin lakattiin jarjestamasta niin ei oo ollu niinku
yhtddn mitddn.” Suvi veti jonkin aikaa itse vertaistukiryhmad, mutta tyolaéntyi sen
toimintaan ja ryhmén toiminta hiipui pikkuhiljaa, kun uusia vetajia ei saatu ryhmaan.
Haastatellut aikuiset tunsivat, ettd paikallisjarjestot ja liitto olivat enemmankin
vanhempien organisaatioita. Suvi: "Vanhemmat lastensa puolesta. Ja mikd on mun
mielesta aivan oikein ja hyva nain. Mut, ettd ne on niin urautuneita siihen, etta sen
muutaman kerran, mitd me tan toisen vertaisryhman vetdjan kanssa kaytiin niissa
vuosikokouksissa, niin sielld tuli oikeesti sellanen olo, ettda ikaan kuin me hypitaan
silmille. Etta taalla nyt objektit rupee subjekteiks, perhana.”

Henna kertoi, ettd tutkitusti ne asiat, joista aikuiset hyotyvat, ovat kdytannon asioissa
auttaminen. "..et ihmisid pitdd tukea sen oman kdmpdn pyorittimiseen ja sosiaaliseen
toimintaan ja kaikki muu on vahan niinku turhan kanssa. Et muut asiat ei sit johda
oikein mihinkaan. Ja se tuki pitdis tuoda siihen omaan ymparistoon, eika sillei, etta se
juoksee toimistoon kerran kuussa tai kerran viikossa tekemaan asioita vaan sen

’

tyontekijdn pitdis tulla kotiin.’

Myds Martin toiveet tukimuodoista olivat samansuuntaiset ”...kaikkein parashan olisi
sellainen kuvio, jossa jossa mun tukena olis tukihenkilo...tdllei kdytinnén asioitten
hoidossa ni se olis ihan ehottoman tarpeellinen, koska niinku tota aspergerit ei oikein

osaa olla tota jarjestelmallisid ja niinku tota organosoituja ihmisid...”

Haastattelemani lapset olivat saaneet tukipalveluina monenlaista terapiaa diagnoosin
saamisen jalkeen (mm. puheterapia, musiikkiterapia, toimintaterapia). Vanhemmat
kokivat kuitenkin raskaaksi ainaisen paperisodan virastojen kanssa. Ongelmalliseksi
koettiin, ettd tuet myoOnnetddn vain vahaksi aikaa eteenpdin, vaikka Aspergerin
oireyhtyma itsessaan ei katoa henkilostd mihinkdan ajan kuluessa, vaan pysyy osana
henkilon persoonaa. Nain ollen pitk&janteinen ja kauaskantoinen tukeminen on

vaikeaa. Myo6s lasten kohdalla vanhemmat toivoivat tukea kaytannon asioissa ja

78



kytkemisessa arkeen sekd siten, ettd kaytetyt tukimuodot tukisivat lasta tulevaisuuden
itsendiseen eldmé&an. Toiveita oli myos siitd, ettd apua ja tukea saataisiin yhdesta
paikasta. Talla hetkelld tukitoimet ym. on ripoteltu eri virastojen ja laitosten

alaisuuksiin.

Kaikki haastattelemani henkil6t toivoivat suvaitsevaisuuden lisd&ntymista ja sitd, ettd

12

tieto Aspergerin oireyhtymasta lisaantyisi. Martin sanoin ”...ennen ku voi suvaita, ni
pitdd niinku tietdd ja pddstd perille siitd, mistd tota se kdyttdytyminen johtuu...musta
tota pitais keskittya siihen, ettd kuinka niinku ihmisia paastaan sivistaan ja tota milla
lailla tulis ihmisille kertoa mm. aspergeriasta, jotta niinku tuota vaarinkasityksia niin
tuota paasis puolin ja toisin...koska se on vihdn niinku vaihtelevasti, millon se toinen
tekee virhepaatelman, millon ma itse teen ja ne kulkee tietysti vahan niinku kasi

kadessa.”
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7 Pohdinta

Tutkimuksen tarkoituksena oli tuoda esille, miten Asperger- henkilét kokevat
maailmansa, painottaen erityisesti sosiaalista ja koulutuksellista ndakdkulmaa heidéan
elamassaan. Tavoitteena oli saada sellaista tietoa, joka auttaisi sekd AS-henkilGiden
ldheisia ettd heiddn kanssaan tyoskentelevia ymmartdmaan AS-henkiliden
kokemusmaailman erilaisuutta ja siitd johtuvaa kayttaytymisen poikkeavuutta. Pyrin
analysoimaan ja kuvaamaan mahdollisimman tarkasti ja kokonaisvaltaisesti AS-
henkildiden ainutlaatuisia kertomuksia ja kokemuksia. Tutkimus oli luonteeltaan
laadullinen  fenomenografinen  elamékertatutkimus.  Tutkimustulokset  kerdsin

haastattelemalla kuutta AS-henkil6a (kolmea aikuista ja kolmea lasta).

AS-henkildiden kertomukset ja kokemukset herattivdt minussa monenlaisia
tuntemuksia. Ne hadmmastyttivat, naurattivat, itkettivat ja saivat minut ajattelemaan
monia asioita aivan uudesta nakokulmasta. Prosessi sai alkunsa jo vuonna 2001, kun
kuulin ensimmaisen kerran oireyhtymastd. Aiheen tyostaminen on ollut aikaa vievaa,
mutta hyvinkin palkitsevaa. Tutkimus aihepiiristd on vield nuorta, muta tietimys on
lisdantynyt huimasti viimeisten vuosien aikana, myos meilld Suomessa. Kehityst4 on
tapahtunut paljon AS-henkildiden (erityisesti lasten) huomioimisessa ja siihen
havahduin tehdessani haastatteluja. Toivottavasti lisaantynyt tieto ja tutkimus lisadvat
my06s suvaitsevaisuutta ja tukitoimia, jolloin AS-henkilén eldaménpolku mahdollisesti
helpottuu, ja samoja virheita ei enéé toistettaisi.

Kun ajattelen itsedni opettajana, tunnen, ettd olen saanut varmuutta kohdata erilainen
oppija tutkimukseni kautta. Toivon, ettd myos kollegani ymmartéisivat paremmin niita
lapsia, joilla on AS-piirteitd. Ja toivon, ettd ndmé piirteet edes tunnistettaisiin, jotta
lasta voitaisiin auttaa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Haastattelemani aikuiset
olivat joutuneet ottamaan asioista itse selvaa ja vaatimaan diagnoosia itselleen, ilman
oikeanlaista tukea ja kaikki olivat jo hetkeksi menettdneet toivonsa avun saamiseksi.
Toivon, ettei yksikdan AS-henkilé endad joudu kokemaan samanlaista hyljeksintaa,
vaheksymistd ja suvaitsemattomuutta, mit4d he ovat koko eldmédnsd joutuneet
kokemaan. Onneksi meilld on AS-henkil6itd kertomassa varoittavia esimerkkeja
aiemmin tehdyistd virheista, vaikka heidan dani onkin pyritty tehokkaasti vaientamaan.

Lukija voi itse pohtia, kuinka moni “erikoinen kummajainen” eldd tilld hetkelld
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mielialalddkkeiden lamaannuttamana ja sosiaalisista suhteista eristdytyneend, koska
oikeanlaista apua ja tietoa ei ole aikaisemmin ollut tarjolla.

Luotettavuustarkastelussa ~ olen  pohtinut  tutkimuksen  objektiivisuutta  ja
yleistettdvyyttd. Vaikka tieteellisessé tutkimuksessa pitéisi pyrkia objektiivisuuteen,
niin tutkijana olen vakisinkin subjektiivinen. N&in ollen tuloksiin ja tulkintoihin on
varmasti  vaikuttanut oma historiani, ihmiskasitykseni ja tunteeni. Myos
esiymmarrykseni aihepiiristd oli laajaa, miké saattoi vaikuttaa tulkintojen tekemiseen.
Tutmimukseni taytti mielestdni suhteellisen hyvin fenomenografisen tutkimuksen
luotettavuuden Kkriteerit, jolloin vaatimuksena on, ettd tutkimus tayttdd aitouden
kriteerin, silloin kun aineiston hankinnassa vallitsee yhteisymmarrys ja luottamus.
Relevanssi puolestaan toteutuu, mikali tutkija pitdd teoreettiset lahtokohtansa
mielessédén. (Ahonen 1995, 130.) Tutkimukseni luotettavuutta lisdsi mielestani myds
se, ettd pyrin aktiivisesti tuomaan haastateltujen aidot autenttiset lainaukset tekstiin.
Pyrin  myos siihen, etten arvoita haastateltujen kertomuksia ja kokemuksia.
Haastattelutilanteessa pyrin olemaan ottamatta kantaa haastateltujen kertomuksiin.
Joku toinen tutkija olisi varmasti saanut kerattyd toisenlaisia haastatteluja ja poiminut
sielta esille erilaisia asioita. Nyt muodostamani kuvauskategoriat syntyivéat useimmin

esille nousseiden kokemusten, esioletusteni ja teoriakirjallisuuden yhteisvaikutuksena.

Koko tutkimukseni ajan olen syventanyt tietojani aihepiiristd. Olen lukenut
omaeldmakertoja, AS-henkildiden ajatustenvaihtoa keskustelupalstoilla ja seurannut
aktiivisesti aihetta késittelevdad mediaa seka kaynyt lukuisia keskusteluja
asiantuntijoiden seka AS-henkildiden ja heiddn omaistensa kanssa. Monilla Asperger-
henkil6illa on ollut vaikeuksia sosiaalisissa suhteissa. Moni on kohdannut
vastoinkdymisid koulussa ja tydeldmdssa. Moni on joutunut kokemaan kiusausta ja
syrjintdd erilaisuutensa  vuoksi. Olen kohdannut ep&toivoa, mutta myos
valonpilkahduksia. Joillakin eldman palapeli on loksahtanut kohdalleen, kun toiset
vield etsivét paikkaansa. Olen itse seurannut l&heltd erddn AS-henkilon elamanpolkua,
joka on ollut vaihtelevaa ala- ja ylamdked. Olen nahnyt h&nen ymparilladn paljon
suvaitsemattomuutta, mutta myos ihailua, mitd han on saanut osakseen erityistaitojensa

ja-osaamistensa kautta.
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N&ma kokemukset ja ahkera syventyminen oireyhtymdn teoriaan ovat saattaneet
vaikuttaa hyvinkin paljon tutkimustulosten tulkintaan. Tutkimusmenetelmana ké&ytin
pelkédstddn haastattelua, joka sopi mielestani parhaiten tutkimukseni tarkoitukseen
keratd elamantarinoita. Myos kirjoitetut omaelamékerralliset tekstit olisivat olleet hyva
vaihtoehto, jos tutkimuksen kohderyhména olisivat olleet pelkastaan aikuiset. Talléin
kohderyhmén otos olisi voinut olla suurempi. Mutta koska halusin tutkimukseen
mukaan myos AS-lapset, arvelin, ettd haastattelut olisivat parempi tapa hankkia
tutkimusaineisto. Haastattelut onnistuivat hyvin ja luulen, ettd sain riittdvan
totuudellista informaatiota talla menetelmélld. Lasten kohdalla turvauduin myos
vanhempien ja opettajien haastatteluun, jolloin varmistin lasten kertomusten
paikkaansapitdvyyden. Vaikka tutkimustulokset ovat minun omia nakemyksiani ja
kohderyhm& hyvin pieni, niin jonkinlaista yleistimistd voi tehdd. Yleistettavyys
tapahtuu kuitenkin laadullisessa tutkimuksessa lahinnd lukijan toimesta, jolloin
jokainen lukija voi itse miettid kunkin kuvauskategorian yleistettavyyden (Syrjala ym.
1994, 49). Kuten aikaisemmin on todettu, jokainen AS-henkild on yksild, jolloin
laadullisen tutkimuksen perinteen mukaisesti taytyy muistaa, ettd tutkimukseen
osallistuvat edustavat lahinnd itseddn, eivét tiettyd ihmisryhmdé sinddnsa (Perttula
1996). Tutkimukseni sisaltadkin siis vain kuuden, erilaisen ja ainutlaatuisen tapauksen

kuvauksen.

Eldmakertatutkimusta on kéytetty paljon marginaaliryhmien eldméé tutkittaessa (mm.
Chase 2005). Né&enkin AS-henkilot tallaisena ryhménd, jotka eldvat valtavirran
keskelld, yrittden ymmartaa ympéristdn normeja ja sopeutua niihin. Osa onnistuu siiné
paremmin ja opettelee esimerkiksi ulkoa sosiaalista kayttaytymistd, toiset taas
huonommin, jolloin he kohtaavat lukuisia takaiskuja ja pahimmassa tapauksessa
syrjaytyvat ymparoivastd kulttuurista. Nakisinkin analogian Aspergereiden ja
maahanmuuttajien valilla. Kummallakin ryhmalld on oma kulttuurinsa, mutta he
joutuvat sopeutumaan valtavaeston kulttuuriin ja muokkaamaan omaa toimintaansa
vallitsevaa kulttuuuria vastaavaksi (ks. mm. Lehtonen & Loytty 2003). He joutuvat
jatkuvasti  térméayskurssille  joko oman ymmartdmattomyytensa tai muiden
suvaitsemattomuuden  takia ja alkavat reagoida sopimattomalla tavalla.
Maahanmuuttaja on aina maahanmuuttaja, ainakin muiden silmissd, vaikka héan
sopeutuisi vallitsevaan kulttuuriin. Niin my6s Asperger-henkild on aina Asperger,

vaikka han kuinka yrittéisi toimia kuten muut. Jossain vaiheessa jatkuva pinnistely ja
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yrittdminen saavat AS-henkilon vasymddn ja muut ihmiset huomaavat “oudon”
kayttadytymisen. Maahanmuuttajan ongelmia voi ymmartdd mm. Kkielellisten
vaikeuksien takia ja néin tulisi ymmarryksen tason olla myos Aspergereiden kohdalla.
AS-henkild elda erilaisessa kokemusmaailmassa ja han tulkitsee ympériston viesteja
erilaisten kanavien lapi. Itse voi yrittdd kuvitella, miten kaaosmaiselta ymparistd voi

tuntua, jos puhuu, ymmartad, aistii ja kokee asiat aivan eri tavalla kuin muut.

Aspergerin oireyhtyméd néhdaan nykyadn pysyvand persoonallisuuden piirteend
pikemmin kuin sairautena (mm. Kielinen 1999). Siltikin se joudutaan diagnosoimaan
yhteiskunnan tukitoimien takia (mm. Baron-Cohen 2002). Dignoosi-sanaan liitetdan
yleisesti negatiivisia piirteita ja esimerkiksi monet vanhemmat nékevat diagnoosin
leimaavana asiana. Tastd ajattelumallista tulisi kuitenkin kasvaa pois, silla avun
saaminen ja lapsen tukeminen edellyttaa talla hetkelld diagnoosin tekemistd. Diagnoosi
voi my0s auttaa muita ihmisid ymmartamadan ja tukemaan AS-henkil6d (Kerola 2000,
165). Parasta mielestani olisi kuitenkin, ettd Aspergerin oireyhtymad ei nahtaisi
vammana (jonka yhteiskunta on maarittanyt), vaan yhtena persoonallisuuden piirteena,
jonka “hoitaminen”vaatii mahdollisesti erilaisia tukimuotoja. AS-henkil6t tulisi
mielestdni myos kohdata koko heidan persoonansa kautta, eikd vain lokeroida heité
Aspergereiksi. Loppujen lopuksi se on vain yksi osa heidan persoonallisuudestaan.

Tama oli asia, jonka myos haastatellut henkil6t halusivat tuoda haastatteluissa esille.

Tutkimustulokset tukivat kirjallisuudesta 16ytamééni teoriatietoutta. Haastatellut
kertoivat juuri niista samoista ongelmista kuin mité teoriakirjallisuus toi esille. Kaikilla
oli vaikeuksia ydinoireiden alueilla: sosiaalisessa kehityksessd, kommunikaatiossa,
kuvitteellisessa ajattelussa ja poikkeavassa aistimaailmassa. Myds ns. elamisen taidot
olivat kaikilla haastatelluilla puutteellisia. Samalla haastateltujen kertomukset myods
osoittivat, ettd Aspergerit ovat hyvin heterogeeninen ryhmad, jolloin mm. tukimuodot
tulisi suunnitella jokaisen yksilolliset tarpeet huomioiden. Haastatteluissa nousi esille,
ettd me emme pelkastaan ole niitd, jotka ihmettelevat erikoista kayttdytymistd, vaan
heistd tuntui yhtd oudolta, ettd ei-Assit” ovat niin epijirjestelmaéllisid, sanovat asioita,
joita he eivét tarkoita, ja kestavét eri tavalla erilaisia aanid, makuja, hajuja ja
tuntemuksia. Aspergerit joutuvat ponnistelemaan ymmartadkseen meitd. Kysymys

kuuluukin, miksi meid&dn muiden on niin vaikea tehd& sama asia toisin pain?
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Haastatellut kertoivat erityisen paljon koulukokemuksistaan. Aikuiset kokivat, ettd
monilta ongelmilta olisi voitu valttya, jos joku olisi tajunnut, miten paha olo heill oli
koulussa. Kaikki toivoivat, ettd he olisivat saaneet jonkinlaista opastusta siihen, miten
kayttaytyad sosiaalisissa tilanteissa; konkreettisia neuvoja siitd, mikd on normaalia ja
mik& ei. Kaksi haastatelluista kertoi myds voimakkaasta turhautumisesta koulussa.
Né&in ollen paljon peradnkuulutettu yksilollinen oppimissuunnitelma olisi ollut myos
heiddn kouluaikoinaan hyddyllinen. Tutkimuksessa nousi esille myds se, etta
Aspergerit kaipaavat sosiaalisia suhteita, rakkautta ja hellyyttd, kuten kaikki muutkin.
Myds empatian kokeminen oli mielestani yleista haastattelemillani henkil@illa, mutta
kuten teoriassakin oli todettu, se voi kohdistua erilaisiin asioihin kuin yleensi on
totuttu.

Aiheen rajaaminen oli todella vaikeaa ja monia mielenkiintoisia aihepiireja oli pakko
jattdd pois. Olisin halunnut kayttdd aineistoa kerdtessdni enemman triangulaatiota,
mutta totesin, etta syvalliset haastattelut antoivat minulle sen tiedon, mita halusinkin
saada tutkimuksessani  selville. Tutkimus jatti monia kysymyksida auki
jatkotutkimuksille. Olisi mielenkiintoista seurata muutamien AS-henkildiden elaméa
pitkittaistutkimuksena ja selvittdd, miten he parjadvat yhteiskunnassa. Aikuisten AS-
henkildiden kohdalla tutkimusta on tehty todella véhan, joten aikuiskasvatuksen
piirissé olisi paljon tutkittavia aiheita, kuten selvittdd mm. heidén tyohon sijoittumista

tai ihmissuhteiden kestavyytta.

Aspergerin oireyhtyma on tutkijoille edelleen arvoitus. Myds se, miksi o0sa
Aspergereista selvida elamasta erinomaisesti ja jattada jalkeensa jopa erityisia ansioita
(kuten Einstein) ja osa ei selvida edes arjen askareista, on arvoitus. AS-henkildiden
joukossa on keskimadraisesti lahjakkaampia ja alykkadmpia henkil6ita kuin
valtavéestossa ja luulen, ettd tukemalla néité positiivisia ominaisuuksia voitaisiin auttaa
AS-henkildita selviaméan yhteiskunnassa. Toihan jo Hans Asperger Kirjoituksissaan
esille, kuinka arvokkaita AS-henkil6t ovat yhteiskunnalle. Ilman naitd henkil6ita

yhteiskuntamme olisi paljon kéyhempi.
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LITTEET

LIITE 1 Dignostiset kriteerit

ICD-10:n mukaiset dignoosikriteerit, WHO, 1993

1. Kielellisessa tai kognitiivisessa kehityksessa ei havaita merkittavaa yleista
viivastyneisyytta. Dignoosi edellyttaa, etta yksittdisia sanoja on ollut
kaksivuotiaana tai aikaisemmin ja ettd kommunikatiivisia sanayhdistelmia on ollut
kolmivuotiaana tai aikaisemmin. Itsenéinen selviytyminen,
sopeutumiskayttaytyminen ja ympéristoon kohdistuva uteliaisuus ovat kolmen
ensimmadisen ikdvuoden aikana vastanneet normaalia alyllista kehitysta.
Liikunnallinen kehitys voi kuitenkin olla jonkin verran my6héssa, ja motorinen
kompelyys on tavallista (tdma4 ei kuitenkaan ole ehdoton dignostinen
tunnusmerkki). Erilliset erityiskyvyt, jotka ovat usein yhteydessa epéatavallisiin
harrastuksiin ja puuhiin, ovat tavallisia, mutta eivat valttdmattomia diagnoosin
kannalta.
2. Laadullisia poikkeavuuksia sosiaalisessa kayttaytymisessa:
(vahintaan kaksi seuraavista)
a) ei osaa kayttaa katsekontaktia, kasvojen ilmeitd, kehon asentoja ja eleita
sopivalla tavalla vuorovaikutuksessa toisten kanssa
b) epdonnistuu sellaisten toveruussuhteiden luomisessa (kehitysién
mukaisin tavoin, vaikka tilaisuuksia on riittavasti), joihin siséltyy
harrastustoimintojen ja tunteiden vastavuoroisuutta
c) puutteellinen ihmisten valisten tunteiden vastavuoroisuus, joka ilmenee
niukkana tai poikkeavana reagointina toisten tunteisiin ja/tai
puutteellisena kayttaytymisen mukauttamisena sosiaalista tilannetta
vastaavaksi ja/tai heikkona sosiaalisen, tunnepohjaisen, viestinnéallisen
kayttaytymisen yhteensovittamisena
d) ei oma-aloitteisesti jaa iloaan, kiinnostuksen kohteitaan tai toimintojaan
toisten ihmisten kanssa (esim. ei ole tarvetta nayttaa, esitelld ja osoittaa
muille asioita, joita pitaa itse kiinnostavina)
3. Rajoittuneita, toistuvia ja kaavamaisia kayttadytymismalleja, harrastuksia

ja toimintoja
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(vahintdan kaksi seuraavista)

a) Yylenpalttinen kiinnostuneisuus yhteen tai useampaan kaavamaiseen ja
rajoittuneeseen harrastukseen, joka on epéatavallinen joko sisaltonsa tai
suuntauksensa puolesta; yksi tai useampia harrastuksia, jotka
intensiivisyytensa tai rajoittuneen luonteensa takia ovat poikkeavia,
mutta eivat sisallontadn tai suuntaukseltaan

b) pakonomaiselta nayttavé riippuvuus erityisista ja toiminnan kannalta
epéatarkoituksenmukaisista rutiineista tai rituaaleista

c) kaavamaisia ja toistuvia motorisia tapoja, kuten sormien tai kédsien
heilutusta tai vaantelya tai monimutkaisa koko kehon liikkeité

d) puuhailua esineiden tai lelujen osien kanssa epatarkoituksenmukaisella
tavalla (esineiden haistelua ja pintamateriaalin tutkimista, &anen tai

varindaistimusten tuottamista esineilld)

Aspergerin oireyhtyman dignostiset kriteerit (DSM-1V) 1994

1)

2)
3)

4)

1)

Laadullisia puutteita sosiaalisessa vuorovaikutuksessa vahintaan kahdella
seuraavista tavoista:

Merkittavia puutteita useiden ei-kielellisetn ilmaisujen kaytdssa, kuten silmiin
katsominen, kasvojen ilmeet sekd vartalon liikkeet ja eleet, joilla sdadell&dan
sosiaalista vuorovaikutusta

Epdonnistuminen kehitystasoa vastaavien suhteiden luomisessa.

Kyvyttémyys spontaaniin pyrkimykseen jakaa iloa, kiinnostusta tai saavutuksia
toisten ihmisten kanssa (esim. kykenemattomyys esittad, ilmaista tai osoittaa
kiinnostuksen kohteita muille ihmisille)

Sosiaalisen tai emotionaalisen vastavuoroisuuden puuttuminen.

Rajoittuneita toistuvia ja kaavamaisia kayttaytymistapoja, mielihaluja ja
toimintoja, jotka ilmenenvat ainakin yhdell& seuraavista tavoista:
Voimakkuudeltaan tai kohteiltaan epdnormaali kiinnostus, joka ilmenee

kaavamaisena tai rajoittuneena.
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2)

3)

4)

IImeisen itsepintainen kiinnittyminen tiettyihin ei-toiminnallisiin rutiineihin tai
rituaaleihin.

Kaavamaiset ja toistuvat motoriset maneerit (esim. sormien tai kasien
heiluttaminen tai vaantely tai monimuotoiset vartalon liikkeet).

Itsepintainen kiinnostus esineiden osiin.

Hairio aiheuttaa kliinisesti merkittavaa haittaa sosiaalisilla, ammatillisilla
tai muilla tarkeilld toiminnan alueilla.

Kliinisesti merkittavaa yleista kielellisen kehityksen viivastymaa ei ole
havaittavissa (yksittaisid sanoja kahteen ikdvuoteen mennessa, viestivia
lauseita kolmeen ik&vuoteen mennessa).

Ei ole havaittavissa kliinisesti merkittavaa viivastymaa kognitiivisessa
kehityksessa tai ikaa vastaavan selviytymistaidon, (muun kuin sosiaalisen)
sopeutuvan kayttaytymisen ja ymparistoon kohdistuvan uteliaisuuden
kehittymisessa lapsuuden aikana.

Hairio ei vastaa muun laaja-alaisen kehityshairion tai skitsofrenian

Kriteereja.

(Suomennos: Suomen Psykiatriayhdistys ry., 1997)

Aspergerin oireyhtyma: diagnoosikriteerit (Gillberg & Gillberg)

1.

Suuria vaikeuksia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa:

(vahintad kaksi seuraavista)

a)
b)
c)
d)
2.

kyvyttomyytta kontaktiin samanikéisten kanssa

kontaktit samanikaisiin eivat ndytd olevan tarkeita
kyvyttomyyttd ymmartad sosiaalisia vuorovaikutuksen viestejé
sosiaalisesti ja emotionaalisesti sopimatonta kayttaytymistéa

Yksipuolisia, kapea-alaisia kiinnostuksen kohteita:

(vahint&an yksi seuraavista)

a)
b)
c)
3.

jotka syrjayttavat kaikki muut puuhat
joita toistetaan kaavamaisesti
joihin siséltyy ulkoa opittua tietoa ilman syvempéa merkitysta

Pakonomainen tarve luoda rutiineja ja harrastuksia:
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(vahintdan yksi seuraavista)

a)
b)
4.

jotka hallitsevat henkilon koko olemassaoloa
joihin pakotetaan muutkin osallistumaan

Puheen ja kielen ongelmia

(vahintdan kolme seuraavista)

3)
b)
c)
d)
€)

5.

puheen kehitys my6hassé
ulkoisesti erinomainen puheasu

muodollinen ja pikkutarkka puhe

omalaatuinen puhemelodia: yksitoikkoinen, kimeé tai muuten poikkeava dani

puutteellinen kyky ymmaértaa puhetta seké siihen liittyvid vaarinkasityksia,

jotka koskevat sanojen kirjaimellista/kuvaannollista merkitysta.

Ongelmia ei-sanallisessa kommunikaatiossa:

(vahintadn yksi seuraavista)

a)
b)
c)
d)
e)
6.

eleiden kaytto rajoittunutta
kémpel6 kehonkieli

ilmeet niukkoja

poikkeavia kasvonilmeita
omalaatuinen, tuijottava katse

Motorinen kémpelyys

tulee ilmi neurologisissa tutkimuksissa

(Suomennos: Klara ja Kyosti Hallikainen)

Szatmari ty6tovereineen 1989

1.

Sosiaalinen eristaytyneisyys:

(vahintadn kaksi seuraavista)

a)
b)
c)
d)
2.
a)
b)

ei laheisid ystavia

vélttelee muita ihmisia

ei tunne tarvetta hankkia ystavia

erakko

Heikentynyt kyky sosiaaliseen vuorovaikutukseen:

ké&éntyy toisten puoleen vain saadakseen tarpeensa tyydytetyiksi

sosiaaliset kontaktinottoyritykset kompel6ita
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c) omaehtoisuutta suhtautumisessa samanikaisiin

d) vaikeuksia ymmartaa toisten tunteita

e) valinpitamattomyytta toisten tunteista

3. Heikentynyt kyky ei-kielelliseen kommunikaatioon:
a) véhainen kasvojen ilmeiden vaihtelu

b) lapsen tunteita ei voi paatella kasvojen ilmeista

C) ei osaa viestid katseellaan

d) ei katso toisia (silmiin)

e) ei kaytd kasiaan itseilmaisuun

f) eleet ovat laajoja ja kdmpel6ita

g) tulee liian l&helle toista henkil6a

4. Poikkeava puhetapa

(vahintadn yksi seuraavista)

a) poikkeava danensévy

b) puhuu liian paljon

c) puhuu liian vahan

d) keskustelussa kadottaa yhteyden puheenaiheeseen

e) puheessa kielellisia kaavamaisuuksia

(Suomennos: Klara ja Kyosti Hallikainen)
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LIITE 2
Taulukko 1.

2004; Gillberg 1999, 17-22; Kielinen 1999, Attwood 2001).

Eri diagnoosikriteerien ja méaéaritelmien vertailua (Bjorn & Penttinen

Asperger Wing Gillberg & ICD-10, DSM-IV
(1944, 1979) | (1981) Gillberg WHO (1993) | (1994)
Kliininen oire (1989/91)
sekd
Szatmari
(1989)
Vaikeudet sosiaalisessa Kyll4 Kylla Kylla Kyll4 Kylla
vuorovaikutuksessa
Nonverbaaliset Kyll4 Kylla Kylla Kyll4 Kylla
kommunikaatio-ongelmat
Empatiakyvyn puutteita Kylla Kylla Kylla Kylla Kylla
Ystévyyssuhteiden Kylla Kylla Kylla Kylla Ei
muodostamisen vaikeus maéaritelty
Puheen ja kielen kehityksen Kyll4 Kylla Kylla Kylla Kylla
ongelmat
Omalaatuinen Kieli Kylla Kylla Ei mééaritelty | Ei maaritelty | Ei
madritelty
Mielikuvitusleikkien kdyhyys Kylla Kylla Ei mééritelty | Ei mééritelty | Ei
madritelty
Puutteellinen prosodiikka ja Kylla Kylla Kylla Ei médritelty | Ei
pragmatiikka maéritelty
Kapea-alaiset kiinnostuksen Kyll4 Kylla Kylla Useissa Useissa
kohteet tapauksissa tapauksissa
Pakottava tarve juuttua Kyll4 Kylla Kylla Kylla Kylla
rutiineihin ja harrastuksiin
Motorinen kémpelyys Kyllg, mutta | Kylla Kylla, mutta | Kylla, mutta | Ei
ei ehdoton ei ehdoton ei ehdoton mainintaa
diagnostinen diagnostinen | diagnostinen
tunnusmerkki tunnusmerkki | tunnusmerkki
Oireiden ilmeneminen ennen
kolmatta ikavuotta
Puheen kehityksen Ei Ehka Ehka Ei Ei
viivastyminen/poikkeavuus
Kognitiivisen kehityksen Ei Ehka Ei mainintaa | Ehk& Ehka
viivastyminen
Motorisen kehityksen Kyll4 Toisinaan | Ei mainintaa | Ehk& Ehka
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viivastyminen

Autismi- diagnoosin Kylla Ei Ei Kylla Kylla
poissulkeminen

Henkisen kehityksen Ei Ehk& Ei mainintaa | Ei mainintaa | Ei
viivastyma mainintaa
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LIITE 3
Termien selitykset:

ICD-10 International Classification of Diseases 10th ed; Kansainvalinen tautiluokitus
10. versio, jonka Suomi on Maailman terveysjarjeston (WHO) jasenmaana sitoutunut
ottamaan kayttoon, Sosiaali- ja terveysministerion antaman maarayskirjeen mukaisesti
1.1.1996.

ADHD Attention Deficit Hyperactivity Disorder. Ylivilkkauden diagnoosi (suom.).
CARS Childhood Autism Rating Scale. Autististen lasten arviointilomake (suom.).
DAMP Deficit in Attention, Motor Control and Perception. Lieva aivotoiminnan
héirio, johon liittyy keskittymisvaikeuksia sekd motorista kdmpelyytta.

Dysfasia Kielen kehityksen erityinen viivastyma, johon liittyy puhumattomuutta.

MBD Minimal Brain Dysfunction. Lieva aivotoiminnan h&irié (suom.).

PEP Psychoeducational Profile. Autististen lasten kykyjen arviointilomake (suom.).
TEACCH Treatment and Education of Autistic and related Communication
Handicapped Children. (Kielinen, 1999, 26)
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LIITE4

9.12.2005
TIEDOTE AS-HENKILOILLE JA/TAI HEIDAN VANHEMMILLEEN

Opiskelen Jyvéskylan yliopistossa luokanopettajakoulutuksessa viidetta vuotta ja olen
tekemassa lopputyotani. Pro gradu-tutkielmani tavoitteena on selvittada
elamakertatutkimuksellisin menetelmin, millaisia ovat AS-henkildiden kokemukset
koulusta ja koulutuksesta ja sosiaalisista suhteista sekd, mitka ovat heiddn omat ajatukset,

toiveet ja pelot tulevaisuudesta.

Olen tehnyt taustatyotd tutkimusta varten ja tutustunut Aspergerin oireyhtyméén
kirjallisuuden sekd oman lahipiirini kautta. Suomen Kielista kirjallisuutta aiheesta on
edelleenkin niukasti saatavilla, etenkin kasvatustieteen puolella ja suurin osa tutkimuksista
on tehty Suomen ulkopuolella. Olen I6ytéanyt vain yhden samantyylisen elamakerrallisen
tutkimuksen, jossa kolmen AS-nuoren oma dani nousee esille. Tamékin tutkimus oli tehty
USA:ssa. Tarkeéata olisikin nyt saada kdytannon tietoa Aspergerin oireyhtymasté teorioiden
tueksi ja tuoda uutta nakokulmaa suomenkieliseen tutkimukseen AS-henkiléiden omien
kokemuksien kautta, jotta tietoisuus Aspergerin oireyhtymasta levidisi laajemmin mm.
koululaitoksen ja opettajankoulutuksen piiriin. Lopputyoni tutkimusosiossa tarkoituksenani
olisikin haastatella kolmea “ala-asteik&istd”( mielelldan 9-12 v.) ja kolmea aikuisik&isté
(mielelldén 25-35 v.) sek& mahdollisuuksien mukaan kayttaa tutkimusaineiston tukena
piirustuksia, kirjoitelmia ja asiakirjoja. Tutkimus on ehdottoman luottamuksellinen eivétka

tutkittavat esiinny omalla nimellaan, jolleivat he sité itse ehdottomasti halua.

Mikali olette kiinnostuneita lahtemadn mukaan kyseiseen tutkimukseen, toivoisin pikaista
yhteydenottoa (joko puhelimitse, postitse tai séhkdpostitse). Tarkoituksenani olisi suorittaa
haastattelut tammi-helmikuun aikana. Mahdolliset yhteydenottonne toivoisin saavani
tammikuun puolivaliin mennessé. Vastaan mielellani my6s tutkimusta koskeviin

kysymyksiin.

Suuret kiitokset vaivannédstanne jo etukateen!

Ystavallisin terveisin: Aino Antin

Y hteystietoni ovat: Aino Antin, p. 050-XXX XXX
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LIITES
TUTKIMUSLUPAPYYNTO 15.12.2005

Teen Jyvaskylan yliopiston kasvatustieteen laitokselle pro-gradu -tutkielmaa
elamakerrallisin menetelmin Asperger-henkildiden kokemuksista sosiaalisesta
elamasta. Aineistonkeruu ajottuu kevéalle 2006. Tutkimusta ohjaa FT, terveystiedon
did. Lehtori Kaili Kepler-Uotinen (p. 014-260 2197).

Tarkoituksenani on selvittad, millaisia kokemuksia AS-henkil6illa on sosiaalisesta
elamastd, koulutuksesta, vapaa-ajasta ja tytelamésta sekd millaisia toiveita heilld on
tulevaisuutensa suhteen. Pyrin tuomaan esille AS-henkildiden omat kokemukset ja
kertomukset siit4, miten he kokevat oman paikkansa yhteiskunnassa.
Tutkimusaineiston kerdan péaasiallisesti haastattelemalla. Aikuisten haastattelut
toteutan avoimena haastatteluna ja lapsien puolistrukturoituna haastatteluna.
Haastattelut nauhoitetaan ja puretaan myohemmin Kirjallisesti. Haastattelujen lisaksi

kaytan mahdollisuuksien mukaan analyysin apuna asiakirjoja, piirustuksia, runoja ym.

Osallistuminen tutkimukseen on vapaaehtoista ja henkil6llisyys suojataan
tutkimuseettisten periaatteiden mukaisesti. En myoskéaan kayta tutkimustarkoituksiin
minulle henkilokohtaisesti kerrottuja luottamuksellisia asioita. Toimitan
tutkimusraportin haluttaessa luettavaksi kaikille tutkimukseen osallistuneille.

Pyydan kohteliaimmin suostumustanne siihen, etté osallistutte/ lapsenne saa osallistua

tutkimukseen.

Mikali teill4 on kysyttavaa, vastaan mielellani kysymyksiin.
Y hteystiedot: Aino Antin p. 050-XXX XXXX

Annan suostumukseni siihen, etta osallistuu/saa

osallistua tutkimukseen, ja ettd haastattelut saa nauhoittaa tutkimustarkoituksia varten.

Nimenselvennys Nimenselvennys
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LIITEG

Avoin haastattelurunko AS-aikuisille

HenkilGtiedot
Nykytilanne

Koulu ja opiskelu
Asuminen
Toimeentulo

Perhe

Ystavét ja koulutoverit
Tyo

Lapsuus

Harrastukset
Diagnoosi

Miten on vaikuttanut elamaan?
Erityispiirteet
Tukitoimet

Tulevaisuus
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LIITE?Y
Haastattelurunko AS-lapsille

Nimi:
Ik&:
Keité perheeseen kuuluu:

Asuinpaikka:

Vapaa-aika, harrastukset ja kaverit

Mita teet mieluiten vapaa-aikanasi, harrastat?

Missa asioissa olet hyva/mitka asiat ovat sinun vahvuuksiasi?
Erityistaidot

Ketka ovat sinun parhaimpia kavereita?

Mité leikkeja leikit ja kenen kanssa?

Viihdytko yksin?

Koulu

Mika on mukavaa ja helppoa sinulle koulussa?

Mika on vaikeaa ja tylsaa koulussa?

Millainen opettaja sinulla on?

Luokka

Milla tavalla opit parhaiten? (kuuntelemalla, mité opettaja kertoo, lukemalla vai
tekemalld itse...)

Kaipaisitko avustusta tai opastusta koulun arjessa?

Mika tunnilla mahdollisesti hairitsee tydskentelyasi? Miké hairitsee keskittymista?
Ryhmassa toimiminen

Onko sinulla mukavia luokkatovereita?

Tykkaatko ryhmatoista?

Millainen rooli sinulla on ryhmdssa? Miten muut ottavat ideasi ja ajatuksesi huomioon?
Tuntuuko sinusta vélilla, ettd muut ihmiset eivat ymmarra sinua ja ajatuksiasi?
Tuntuuko sinusta, ettet itse ymmarrd, miksi toiset ajattelevat tai kayttaytyvat tietylla
tavalla?

Sanotko joskus asioita, mistd muut eivat pida tai mika loukkaa heitd?

Arsyttaako sinua, jos suunnitelmat muuttuvat?
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Miten vietat valitunnit? (Onko kukaan kiusannut tai haukkunut sinua koulussa?)

Perhe

Millainen perhe sinulla on?

Miten osoitat, etta joku on sinulle tarkea?

Jos suutut jollekin laheisellesi, miten ilmaiset sen/miten kayttaydyt?

Jos joku laheisesi suuttuu sinulle, milt4 se sinusta tuntuu tai miten han toimii?

Pyydatko usein anteeksi, jos olet kayttaytynyt huonosti toista ihmisté kohtaan?

AS

Millaisia sinun tapaamasi AS-lapset ovat olleet?
Pidatkd itsedsi samanlaisina kuin heita?
Mika auttaa sinua arjessa ja koulussa? (Esim. APA, TEACCH ym.)

Tulevaisuus

Jos olisit mielikuvitusmaan kuningas, millainen valtakunta sinulla olisi hallittavanasi?

Millaisia s&&ntdja valtakunnassa olisi?
Mité haluaisit tehd& isona?

Mita toivot tulevaisuudelta?
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