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Opinndytetyd on  laadullinen tapaustutkimus, joka kisittelee kahden Aspergerin
syndrooma -diagnoosin saaneen pojan  koulunkdyntiin liittyvii ominaispiirteita.
Tutkimuksen tarkoituksena on kirjallisuuden, teemahaastattelun ja havainnoinnin avulla
koota yhteen Asperger-lasten koulunkdyntiin liittyvid asioita ja tarjota tietoa kaikille
Asperger-lasten kasvatukseen ja opetukseen osallistuville tahoille Aspergerin
oireyhtymasta. Tutkimuksessa haastateltiin kahden Asperger-lapsen, "Matin 9 v " ja
"Kallen 7 v", vanhempia, opettajia ja avustajia, seki havainnoitiin lapsia. Haastattelut

toteutettiin puolistrukturoituina teemahaastatteluina.

Opinndytetyon teoriaosuus koostuu Aspergerin oireyhtymin taustan ja esiintyvyyden
selvittelysta, seka oireiden ja diagnostisoinnissa kiytettyjen kriteereiden kuvauksista.
Taman jialkeen paneudutaan Asperger-lapsen vahvuuksiin, Aspergerin oireyhtymin ja
autismin vertailuun seki Aspergerin oireyhtymin syiden selvittelyyn. Koska Aspergerin
oireyhtyma on vield yleisesti melko tuntematon kasite, on tyossa paidytty kasittelemadn

teemaa: "Mita on Asperger?" varsin laajasti.

Opinnéytetyon pasanti koostuu Asperger-lapsen koulunkayntiin liittyvien seikkojen
esittelysta ja analysoinnista. Tydssi pancudutaan Asperger-lasten  kayttaytymiseen
koulussa, opetukseen, Asperger-lasten diagnostisointiprosessiin ja yhteistyohon liittyviin
kokemuksiin, koulusijoituksen onnistumisen arviointiin seka tulevaisuuden nakymiin.
Tutkielmassa on paadytty kasittelemaan mahdollisimman monia Asperger-lapsen

koulunkayntiin liittyvia asioita, koska tyon tarkoituksena on ollut kuvata kahta tapausta

mahdollisimman kokonaisvaltaisesti.
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1. JOHDANTO

1. 1. Tutkimuksen ldhtékohdat

V.1995 tein opettajankoulutuslaitoksella Joensuussa pro seminaari -tyoni aiheesta "Mita
on autismi?”. Erityispedagogiikan erikoistumisopintojen jalkeen v.1998 péittotyota
suunnitellessani otin yhteyttd Jyviskyliassid sijaitsevaan Autistien palvelukeskukseen
saadakseni tietoa mahdollisista uusista tutkittavista aiheista autismin saralla, koska
autismi tuntui edelleen kiinnostavalta aiheelta pro gradu -tutkielmam aihepiiriksi.
Autistien palvelukeskuksessa minulle kerrottiin Aspergerin syndroomasta ja sain mukaani
muutamia artikkeleita tastda minulle tdysin uudesta ja oudosta oireyhtymastad. Tuolloin
Aspergerin syndroomaa ei vield oltu liioin kasitelty mediassa, eikd aiheesta ollut
saatavilla kirjallisuutta kirjastoista, vaikkakin Hans Aspergerin ensimmaiset kuvaukset
lapsista, joilla oli “autistinen persoonallisuushdirio”, ovat jo vuodelta 1944. Tietoja
haettiin internetistd, Autistien palvelukeskuksesta sekd Suomen Autismiyhdistykselta.
Nalka kasvoi tietenkin syodessd, kiinnostuin aiheesta ja pédatin ottaa haasteen vastaan.

Sain kasiini tuolloin seuraavanlaisen madritelmén Aspergerin syndroomasta:

Aspergerin oireyhtyma on tila, jossa dalyllisesti normaaleilla ja hyvin
lahjakkailla henkiloilla on suuria vaikeuksia sosiaalisessa kanssakdymisessé,
muodollinen puhetapa, jaykka tai niukka ilme ja elekieli, omalaatuisia
kiinnostuksen kohteita ja kompeloé motoriikka (Ehlers & Gillberg 1997, 4).

Kun olin selvittanyt itselleni Aspergerin oireyhtyman tunnuspiirteisiin, syihin ja
taustaan litttyvia kysymyksia, tehtavini oli 16ytaa aihealue, jota ei vield ollut Aspergerin
oireyhtymaan liittyen riittavasti tutkittu ja josta itsekin olisin kiinnostunut. Vastaus
10yty1 AS-lasten koulunkayntiin ja opetukseen liittyvien vastaamattomien kysymysten
aareltd. Muutamien opettajien kanssa kaytyjen keskusteluiden pohjalta havaitsin, ettd
monilla opettajilla ei tuolloin ollut tarpeeksi tictoa Aspergerin oireyhtymisti, eika
myoskaan keinoja toimia AS-lapsen kanssa koulussa. Aspergerin oireyhtyma -
diagnoosejahan on Suomessa tehty vain muutamien vuosien ajan ja diagnoosien miira

kasvaa jatkuvasti.

Tutkimukseni pddtarkoituksena oli kuvata Aspergerin syndrooma -diagnoosin saaneiden
lasten koulunkdyntiin liittyvid asioita ja vertailla saatyja tuloksia kirjallisuuden

tarjoamiin kuvauksiin aiheesta. Tutkimuksen teoriapohja perustuu pitkalti opettajien ja



AS-lasten kanssa toimineiden asiantuntijoiden kuvauksiin seki kaytannon kokemuksiin
AS-lapsen koulunkidynnista. Aiemmat tutkimukset Aspergerin syndroomasta ovat
perehtyneet ldhinna kuvailemaan Aspergerin oireyhtyméaan liittyvia ominaispiirteita,
diagnoosikriteereitd ja taustoja, eivitka perchtyneet lapsen koulunkiyntiin Hittyviin
ongelmiin. Tamén vuoksi paadyin tarkastelemaan Aspergerin oireyhtymai varsin
tuoreesta nakokulmasta. Tutkimuksen tarkoituksena oli tehdd yhteenvetoa AS-lapsen
koulunkdynnistd, josta sekdi opettajat, vanhemmat ja muut lapsen kanssa toimivat tahot

voisivat hyotyd AS-lapsen opetusta ja kuntoutusta suunniteltaessa ja toteutettaessa.

Tutkimuksen teoriaosuudessa lahdetdan liikkeelle mairittelemilld ensin mitd Aspergerin
oireyhtyma-diagnoosi oikeastaan pitad sisallaan. Tahdn osioon paneudutaankin
tutkimuksessa varsin laajasti, koska Aspergerin syndroomasta on viela nykyaankin varsin
vihin tietoa saatavilla, ja useille opettajille, avustajille ja vanhemmille termi, Aspergerin
oireyhtyma, on taysin uusi. Osion tarkastelu pohjautuu suurelta osin Ehlersin ja Gillbergin
(1997) seka Gillbergin (1994) laatimiin oireiden kuvauksiin, koska naima kuvaukset ovat
kyseisesta aiheesta varsin kattavia. Kartoittaminen alkaa taustojen, esiintyvyyden ja
oireiden kuvauksella, jonka jalkeen paneudutaan Aspergerin oireyhtymadn littyviin
liitannaisongelmiin, AS:n ja autismin yhtymakohtiin, diagnoosikriteereihin ja syihin. Olen
katsonut kunkin alueen kasittelyn tarpeelliseksi, koska edellytyksena opettaa AS-lasta, on
tuntea hyvin Aspergerin oireyhtymén luonne ja taustat. Oireyhtyman kuvauksen lisaksi on
hyvé tuntea myos Aspergerin syndroomaan laheisesti kuuluvat liitinnaisongelmat, koska
ne saattavat osaltaan vaikuttaa myos lapsen koulunkiyntiin. Autismin ja Aspergerin
oireyhtymin yhtymakohtien tarkastelun olen katsonut aiheelliseksi diagnoosien yhteisten

piirteiden vuoksi.

Seuraavaksi tutkimuksessa tarkastellaan AS-lapsen kayttaytymista koulussa. Ehlersin ja
Gillbergin (1997) mukaan vanhemmat ovat yllattyneitd lapsen lahjakkuudesta huolimatta
ilmenevistd ongelmista. Ongelmia syntyy erityisesti silloin, kun tietojen etsimisen
vaikeudet lisaantyvat ja oppimisen ymmirtiminen tulee tirkeammaksi kuin ulkoa
oppiminen. Suurimmat ongelmat AS-lapsen opetuksessa kuitenkin liittyvat puhe-, kieli-
ja viestintaongelmien lisiiksi lapsen rajoittuneeseen kykyyn toimia sosiaalisissa tilanteissa
ja puutteelliseen kommunikointikykyyn (mm. Jordan 1998, Kielinen 1999 ja 1997,
Tapola 1998b). Tutkimuksessa on kasitelty myos oppimisymparistoon liittyvia AS-lasta

hairitsevia tekijoita, seka AS-lapsen rajoittuneista kiinnostuksen kohteista ja rutiinin
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omaisesta kiyttdytymisestd sekda motorisista vaikeuksista aiheutuvia ongelmia. Toisaalta

on paneuduttu myos AS-lasten vahvoihin puoliin (Gillberg 1999).

Tamin jilkeen kisitelldin keinoja ja ratkaisumalleja, joiden avulla Asperger-lasten
kayttaytymiseen ja opettamiseen liittyvid ongelmia on ratkottu. Naihin ratkaisumalleihin
olen perehtynyt mm. Tapolan (1998a, 1998b), Kielisen (1999) laatimien sekd Suomen
Autismiyhdistyksen (1999) julkaisemien artikkeleiden pohjalta, sekd Attwoodin (1999) ja
Gillbergin (1994, 1998)kirjojen pohjalta. Tutkimuksessani kasittelen myds kyseisten
lasten diagnostisointiprosessia. Koska diagnoosin saamisen varhaisella ajankohdalla
nayttdisi olevan suuri merkitys AS-lasten koulunkdynnin ja kokonaiskuntoutuksen
onnistumisen kannalta, on paadytty kasittelemain myds diagnostisointiprosessiin liittyvia

seikkoja.

Koska osa AS-lapsista opiskelee integroituna normaaliluokissa ja osa erityisopetuksessa,
on tutkimuksessa esitelty erilaisia integrointiin liittyvia nakemyksia. Teoriaosuudessa on
kasitelty myds  henkilokohtaisen  avustajan  osuutta ja  henkilokohtaisen
opetussuunnitelman merkitystd, koska ne liittyvat mm. Kielisen (1999) mukaan useissa
tapauksissa AS-lapsen koulunkayntiin. Tutkimuksessani kisittelen lopuksi muita erilaisia
AS-lapsen koulunkayntia helpottavia tukitoimenpiteitd ja yhteistyon merkitystd, koska
AS-lapsen opetukseen liittyy kiintedsti kokonaiskuntoutus ja haastatteluissa seki
vanhemmat ettd opettajat painottivat yhteistyon merkitysta AS-lapsen opetuksen

onnistumisen kannalta.



1.2. Tutkimusongelmat

Tutkimuksessa kasiteltiin neljaa erillistd teema-aluetta, joista muodostuivat myos

tutkimuksen ongelmakentit. Tutkimuksen teema-alueet olivat:

1. Lapsen nykytilanteen kartoittaminen (kayttaytymisen ja erityispiirteiden kuvaus)

2. Lapsen historia (varhaiskehitys, diagnostisointi)

w

- AS-lapsi koulussa (ongelmat ja hyvit asiat koulussa, opetuksen jarjestiminen)

SN

. Lapsen koulusijoituksen arviointi ja tulevaisuuden nikymit

Tutkimuksessa kartoitettiin aluksi AS-lasten nykytilannetta, jossa lasten erityispiirteitd ja
kayttaytymista pyrittiin kuvailemaan. Tamian jalkeen selvitettiin lasten erilaisuuden
havaitsemiseen ja diagnostisointiprosessiin liittyvia tuntemuksia ja ongelmia seka
kirjallisuuden ettd vanhempien, opettajan ja mahdollisesti myos avustajan kokemuksien
perusteella. Tutkimuksen padalueena on AS-lasten koulunkdynnin erityispiirteisiin
tutustuminen. Miten AS-lapsi kayttaytyy koulussa, millaisia kokemuksia lapsen
vanhemmilla, opettajalla ja avustajalla on lapsen koulunkaynnisti ja millaisia ongelmia ja
toisaalta positiivisia asioita he ovat lapsen koulutaipaleen varrella kohdanneet.
Tutkimukseni selvitti myos kuinka erilaisia koulussa ilmenevia ongelmia on niiden
lasten kohdalla ratkottu, ja millaisiin kdytannon ratkaisuihin on paadytty lapsen
koulunkdynnin helpottamiseksi, jotta AS-lasten kanssa toimivat henkilot voisivat saada
tietoja AS-lasten koulukokemuksista. Tutkimuksessa pancuduttiin haastatteluiden avulla

myos lasten koulusijoituksen onnistumisen arviointiin sekad tulevaisuuden ndkymiin

kyseisten lasten kohdalla.



2. MITA ON ASPERGERIN OIREYHTYMA?

2.1. Aspergerin oireyhtyman tausta

Itavaltalainen lastenlaakari Hans Asperger julkaisi vuonna 1944 ensimmaisen kuvauksen
ryhmasta lapsia, joilla han oli havainnut “autistisen persoonallisuushairion”. Ominaista
lapsille oli kylmikiskoinen kayttiytyminen, alykkyys ja erityisen yksipuoliset ja
kummalliset kiinnostuksen kohteet. Samaan aikaan Leo Kanner (1943) kuvasi
varhaislapsuuden autismin oireyhtymai. Hans Asperger kuitenkin havaitsi, ettd hidnen
ryhmansi lapset erosivat Kannerin tutkimista lapsista alykkyydessaan. Pain vastoin kuin
Kannerin ryhmaliiset, olivat Aspergerin tutkimat lapset alykkyydeltain normaalilahjaisia
tai tavallista lahjakkaampia. (Gillberg 1994, 141. Gillberg 1999, 12.)

Englantilainen lastenpsykiatri Lorna Wing on vaikuttanut paljolti sithen, ettd Aspergerin
syndroomasta on levinnyt tietoa psykiatrian piiriin. Vuonna 1981 ilmestyi artikkeli
Aspergerin tyostd englannin kielelld, josta seurasi Aspergerin tunnetuksi tuleminen
englanninkielisessd maailmassa. Wing erotti Aspergerin syndrooman varhaislapsuuden
autismista, koska tietyistd yhteyksistd huolimatta lapsia ei voinut sisallyttdda tahan
ryhmaan ja ehdotti talle diagnoosiryhmaille nimitysta Aspergerin syndrooma. (Ehlers &
Gillberg 1997, 5.)

2.2. Esiintyvyys

Aspergerin oireyhtyman esiintyvyytta normaaliviestossi on tarkasteltu vain muutamissa
tutkimuksissa. Kaikki tutkimukset on suoritettu Pohjoismaissa ja siksi luotettavan
lausunnon antaminen kyseisen tilan yleisyydestd on vaikeaa. Nykyisen tutkimuksen
perusteella on mahdotonta sanoa esiintyyké Aspergerin oireyhtymad kaikissa maissa tai

tavataanko siti edes kaikissa maanosissa. (Gillberg 1999, 31.)

Ensimmaiset tutkimukset Aspergerin oireyhtymin esiintyvyydesti tehtiin Goteborgissa
1980-luvulla. Luotettavin tutkimus aiheesta on kuitenkin Ehlersin ja Gillbergin
suorittama vaestopohjainen tutkimus Goteborgissa 1993. Tutkimus osoitti, ettd
peruskouluikaisista vahintaan 3,6 tapauksessa tuhatta lasta kohti lapsella oli Aspergerin
syndrooma ( Steindahl 1997, 10). Poikia oli nelja kertaa enemmén kuin tyttoja, mutta taso



erottui, jos mukaan otettiin myods epaselvat tapaukset. Atkaisemmat Aspergerin
oireyhtyman esiintyvyyteen kohdistuneet arviot ovat osoittaneet huomattavan suurempaa
eroa sukupuolten valilla (8:1). Ehlersin ja Gillbergin tutkimuksen tulokset osoittivat siis,
ettd Aspergerin syndroomaa esiintyy useammin pojilla kuin tytéilla. (Ehlers & Gillberg
1997, 5.) Islannissa 1990-luvun alussa tehty tutkimus on osoittanut, ettdi Aspergerin
oireyhtymin esiintyvyystiheys on 0,35%, mikd vastaa kutakuinkin Goteborgin
tutkimuksen tuloksia (Gillberg 1999, 31).

2.3. Diagnoosikriteerit

Yhdysvalloissa Aspergerin syndrooman arvioinnissa kaytetddan DSM (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders) IV -kriteerejd. Pohjoismaissa kaytetadn
puolestaan Cristopher Gillbergin kehittamia kriteereja, jotka myods Suomessa
epavirallisessa kaytossd. Suomessa on yleisesti kaytossa WHO:m kriteeristo ICD-10
(Classification of Mental and Behavioral Disorers), jonka perusteella Aspergerin
syndrooma diagnostisoidaan. (Tapola 1998, 19.)

Naiden lisaksi myos Szatmari tyotovercineen on madritellyt Aspergerin oireyhtymin
diagnostisointi kriteerit vuonna 1989 (Ehlers & Gillberg 1997, 23). Tahan tutkimukseen
olen valinnut esiteltiviksi kaksi Suomessa kaytettyd luokitusta. Mm. Attwood (1999),
Gillberg (1999) ja Ehlers & Gillberg (1997) esittelevat WHO:n ICD-10 kriteeriston

seuraavasti:

1. Kielellisessa tai kognitiivisessa kehityksessa ei ole havaittavissa kliinisesti merkittaviaa

yleista viivastyneisyytta.

Diagnoosi edellyttaa, ettd yksittaisia sanoja on ollut jo 2-vuotiaana tai aikaisemmin ja
,ettd kommunikatiivisia sanayhdistelmia on ollut kolmevuotiaana tai aiemmin. Itsendinen
selviytyminen, sopeutumiskayttiytyminen, ja ymparistoon kohdistuva uteliaisuus ovat
kolmen ensimmaisen ikdvuoden aikana wvastanneet normaalia alyllista kehitysti.
Litkunnallinen kehitys voi kuitenkin olla myohassi ja motorinen kdmpelyys on tavallista

(tama ei kuitenkaan ole ehdoton diagnostinen tunnusmerkki). Erilaiset erityiskyvyt, usein
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yhteydessa epétavallisiin harrastuksiin ja puuhiin ovat tavallisia, mutta eivit pakollisia

diagnoosin kannalta.

2. Laadullisia poikkeavuuksia vastavuoroisessa sosiaalisessa kayttaytymisessa (vahintdan

kaksi seuraavista)

A) Ei osaa kayttaa katsekontaktia, kasvojen ilmeita, kehon asentoja ja eleitd sopivalla
tavalla vuorovaikutuksessaan.

B) Epdonnistuu sellaisten toveruussuhteiden luomisessa (kehitysidn mukaisin tavoin,
vaikka olisi tilaisuuksia), joihin sisdltyy harrastustoimintojen ja tunteiden
vastavuoroisuutta.

C) Puutteellinen ihmisten vilisten tunteiden vastavuoroisuus, joka ilmenee niukkana tai
poikkeavana reagointina toisten tunteisiin ja/tai puutteellisena kayttaytymisen
mukauttamisena sosiaalista tilannetta vastaavaksi ja/tai heikkona sosiaalisen,
tunnepohjaisen viestinnallisen kayttaytymisen yhteensovittamisena.

D) Ei oma-aloitteisesti jaa iloaan, kiinnostuksen kohteitaan tai toimintojaan toisten

ihmisten kanssa

3. Rajotttuneita, toistuvia ja kaavamaisia kayttaytymismalleja, harrastuksia ja toimintoja
(vahintaan kaksi seuraavista)

A) Ylenpalttinen kiinnostuneisuus yhteen tai useampaan kaavamaiseen ja rajoittuneeseen
harrastukseen, joka on epatavallinen joko sisaltonsa tai suuntauksensa puolesta; yksi
tal useampia harrastuksia, jotka intensiivisyytensa ja rajoittuneen luonteensa takia ovat
poikkeavia, mutta eivat sisalloltaan tai suuntaukseltaan

B) Pakonomaiselta nayttama riippuvuus  erityisisti ja  toiminnan  kannalta
epatarkoituksenmukaisista rutiineista tai rituaaleista

C) Kaavamaisia ja toistuvia motorisia tapoja kuten sormien ja kisien heilutusta tai
vaantelya tai monimutkaisia koko kehonliikkeita

D) Puuhailua esineiden ja lelujen kanssa epitarkoituksenmukaisella tavalla. (Ehlers &

Gillberg 1997, 26-27, Happe 1994, 90, Attwood 1999, )

Gillberg & Gillbergin laatima luokitus v.1989 puolestaan on seuraava:

1. Suuria vaikeuksia vastavuoroisessa sosiaalisessa vuorovaikutuksessa:
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\vanntadn kaksi seuraavista):

A) kyvyttomyytta kontaktiin samanikaisten kanssa

B) kontaktit samanikiisiin eivit nayta olevan tarkeita

©) kyvyttomyytta ymmartaa sosiaalisen vuorovaikutuksen viesteja

D) sosiaalisesti ja emotionaalisesti sopimatonta kayttaytymistd

2. Yksipuolisia, kapea-alaisia kiinnostuksen kohteita
(vahintadn yksi seuraavista):

A) jotka syrjayttavat kaikki muut puuhat

B) jotka toistetaan kaavamaisestt

C) johon liittyy ulkoaopittua tietoa ilman syvallisempaa merkitysta

3. Pakonomainen tarve luoda rutiineja ja harrastuksia
(vahintaan yksi seuraavista):
A) jotka hallitsevat henkilon olemassa oloa

B) joihin pakotetaan toisetkin osallistumaan

4. Puheen ja kielen ongelmia

(vahintaan kolme seuraavista):

A) puheen kehitys myohissi

B) ulkoisesti erinomainen puheilmaisu

C) muodollinen ja pikkutarkka puhe

D) omalaatuinen puhemelodia, yksitoikkoinen, kimei tai muuten poikkeava déni

E) puutteellinen kyky ymmairtaa puhetta sekd sithen liittyen vaarinkasityksia, jotka

koskevat sanojen kirjaimellista/ kuvainnollista merkitysta

5. Ongelmia ei-sanallisessa kommunikaatiossa
(vahintaan yksi seuraavista):

A) eleiden kaytto rajoittuneita

B) kompel6 kehon kieli

C) ilmeet niukkoja

D) poikkeavia kasvonilmeita

E) omalaatuinen, tuijottava katse
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6. Motorinen kompelyys
Huonoja tuloksia neurologisissa tutkimuksissa. (Ehlers & Gillberg 1997, 23-24.)

Gillbergin (1999, 22-23) mukaan kaikki edelld mainitut maaritelmat ovat yleisesti
hyviksyttyja, vaikkakin kriteerit painottuvat hieman eri tavalla. Gillberg & Gillberg
vaativat  diagnostisoinnissaan, ettd henkilolla on aarimmaisyyksiin  menevid
erikoisharrastuksia, joka saattaa sulkea pois tapauksia, jotka muuten tayttaisivat
diagnoosikriteerit. Gillbergin ja Gillbergin luokittelussa diagnoosia tehtéessa henkilolta
edellytetiin myds motorista kompelyyttd, vaikka kaikkien henkildiden kohdalla tama
kriteeri ei valttimatta toteudukaan. Diagnoosikriteerien vertailu ja tarkastelu heréttikin

kysymyksen : Mika henkilon diagnoosi on edella mainituissa “erityistapauksissa™?

Ongelmia esiintyy myos ICD-10 luokittelussa, jonka mukaan seka kielellisen kehityksen
ettd ymparistoon kohdistuneen uteliaisuuden on taytynyt olla normaalia kolmen
ensimmaisen ikavuoden aikana. Kokemus on kuitenkin osoittanut, ettei tallaisia AS-
henkiloiti ei ole olemassakaan, koska joko heidan kielellisessd kehityksessdaan on

ilmennyt poikkeavuutta tai sosiaalinen uteliaisuus on ollut erittdin rajoittunutta.

Voidaan ajatella, ettid rajoittuneiden diagnostisointiluokitteluiden kiyttd voi johtaa lian
herkkdan diagnostisointiin ja lapsi saatetaan diagnosoida AS-henkiloksi hanen ollessa
itsepainen, kompelo, sosiaalisesti vetdytyva tai motorisesti kompeld. Toisaalta luultavasti
kaikki ns. "normaalit” henkil6t saattavat 10ytad monia itseensa hyvin soveltuvia piirteita,
jotka mainitaan kriteereissi. Totta on myos se, ettd ihmisen kayttdytyminen muuttuu
jatkuvasti ja erilaisissa tilanteissa tai elamanvaiheissa thminen tai hdnen lahipiirinsd

saattaa kokea henkilon omaavan piirteitd Aspergerin oireyhtymasta.

Tassa tutkimuksessa tarkastelemani tapaukset tayttdvat kuitenkin varsin selkeasti
Gillbergin ja Gillbergin laatiman madrittelyn vaatimat kriteerit. Oireita Gillbergin ja
Gillbergin luokittetussa on kuusi, mikd on selkedsti enemmin kuin ICD-10 kriteereiden

mukaan vaadittavat kaksi oiretta (Gillberg 1999, 23) .
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2.4. Oireiden kuvaus
2.4.1. Rajoittunut kyky sosiaaliseen kanssakdymiseen

Vauvaidssi AS-lapsi on usein helppohoitoinen, tyytyvainen ja mukautuvainen. Joskus
vanhempien thmetysti saattaa herattaa lapsen poikkeuksellinen tyytyvaisyys ja vahainen
reagointi muihin perheenjaseniin. Osa lapsista on puolestaan ylivilkkaita ja levottomia,
eivatka nama lapset tee eroa tuttujen ja tuntemattomien henkiloiden valilla. (Ehlers &
Gillberg 1997, 6). Vanhemmat saattavat alkaa kiinnittia ensimmaistd kertaa huomicta
lapsen epanormaaliin kayttiytymiseen muutaman vuoden idsss, jolloin lapsi alkaa
muodostaa vihitellen kontakteja ympardivain maailmaan. AS-lapsi saattaa vaikuttaa

kylmalta, eiki ole kiinnostunut ottamaan kontaktia ikatovereihinsa. (Gillberg 1994, 143).

Aspergerin oireyhtymille on tyypillistd, ettd oireita alkaa ilmetd vasta neljannen
ikavuoden jalkeen (Gillberg 1999, 34). Leikki-iassd AS-lapsen sosiaalinen poikkeavuus
alkaa nikyi yhi selvemmin. Normaalin sosiaalisen kehityksen mukaan, lapsi on juuri
tuolloin kiinnostunut muista ihmisisti ja hakeutuu ikitovereidensa joukkoon. AS-lapsi
puolestaan vetdytyy kontakteista tai yhteydenotto tapahtuu pelkastaan lapsen omilla
ehdoilla. Poikkeava kayttiytyminen yleensd aiheuttaa muissa ikdtovereissa thmetysta ja
konfliktitilanteita lasten valilla. AS-lapsi tuleekin usein paremmin toimeen aikuisten
kanssa, jotka ymmartivat hanen pulmansa. AS-lapsen leikki on rajoittunutta ja vailla
spontaania ja joustavaa toimintaa. Jotkut AS-lapset seuraavat mielellain muiden leikkeja
tai kasitteleviat toveritaan enemmén esineind kuin ihmisinid. Sosiaaliset vaikeudet
suhteessa muihin lapsiin tulevat esille usein kahdentyyppisina: toisaalta passiivisuutena ja
eristiytymisend tai toisaalta aktiivisuutena, tunteettomuutena ja tunkeiluna muita lapsia
kohtaan. (Ehlers & Gillberg 1997, 7)

Koulussakin AS-lapsi pyrkii olemaan yksin ja hakeutumaan mieluummin atkuisten kuin
lasten seuraan. Hanella saattaa olla huomattavia puutteita sosiaalisessa elaytymiskyvyssa.
Tamian vuoksi AS-lapsi saattaa kommentoida esim. toisten thmisten ulkondkoa ottamatta
lainkaan huomioon tilannetta. AS-lapsi on enemman huolestunut vaittdmiensi
vitheettomyydesti kuin siitd, kuinka toinen henkilé tuntee hianen loukkaavat sanansa. AS-
lapsi ei myoskaan itse kestid muiden ihmisten héneen itseensd kohdistamaa kritiikkia.

Kyseinen kiyttaytyminen erottuu selvisti pikkulapsen naiivin vilpittomistd kommenteista
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ja liittyy pikemminkin kyvyttémyyteen ymmartia ja soveltaa sosiaalisen kayttiytymisen

sanomattomia saantoja.

Monet AS-lapset alkavat murrosidssd huomata sosiaalisen rajoittuneisuutensa suhteessa
muihin ihmisiin. Tyypillisissd tapauksissa AS-henkilo tuntee epavarmuutta siitd, onko
hin sanonut asiat oikein, puhunut sopivasti jne. Han saattaa, joko vetdytya sosiaalisista
kontakteista kokonaan tai opetella ulkoa kuinka erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa tulisi
kayttaytya. Tama saattaa vaikeuttaa AS-henkilon selviytymistd sosiaalisissa tilanteissa,
mutta toisaalta kayttiytyminen saattaa vaikuttaa kanssaihmisisti oudolta, koska
sosiaaliset tilanteet eivit koskaan ole tiysin samanlaisia. (Ehlers & Gillberg 1997, 7-9
seka Gillberg 1994, 143-144)

2.4.2. Erikoiset rajoittuneet kiinnostuksen kohteet

Marius Riifenacht kertoo omista kiinnostuksen kohteistaan teoksessa ”Yhden asian mies”
seuraavasti:

En tarkalleen muista, milloin Walt Disney - innostus alkoi. Varmaa on
kuitenkin se, ettd olen aina ollut yhden asian mies. Olen intohimoisesti
tykannyt yhdestd asiasta kerrallaan. Muu ei ole minulle kelvannut.
Kiinnostuksen kohteet suunnilleen kronologisessa jarjestyksessa: roskat,
eldinmaailma ja dinosaurukset, piirretyt filmit ja erityisesti Aku Ankka,
autot ja erityisesti autojen rekisterinumerot ja sithen liittyen
maantieto.(Laukkarinen & Rifenacht 1998, 67).
”AS- lasten kayttiytymisen silmiinpistivin piirre ovat heidan erikoiset, usein hyvin
rajoittuneet kiinnostuksen kohteensa (Ehlers & Gillberg 1997, 9). ” Lapsella on erityisid
mielenkiinnon kohteita, joihin han helposti fiksoituu ja kayttaa kaiken aikansa. AS-lapsen
leikkiminen liittyy yleensd johonkin yksipuoliseen kiinnostukseen kohteeseen. Naita
kiinnostuksen kohteita voivat olla mm. tihtitiede, meteorologia, sotahistoria, ruuti,

dinosaurukset, sihkolaitteet, rautatieverkostot tai bussiaikataulut. (Gillberg 1994 | 144)

Vaikka kiinnostuksen kohteet vaihtelevat suuresti, on ilmiolla kuitenkin tiettyja
samankaltaisia piirteitd yksiloiden valilla. Yleensd muut perheenjasenet eivat omaa
samoja kiinnostuksen kohteita kuin AS-lapsi ja vanhemmat pitavit lapsen kayttaytymista
pikemminkin omituisena ja ovat huolestuneita lapsen poikkeavasta kayttaytymisesta.
Aihepiirien asiantuntemus perustuu usein ulkoaopittuihin faktoihin. Useilla AS-lapsilla
on tarkka valokuvamuisti, joka helpottaa asioiden ulkoaoppimista, eivitka lapset suuresta

tietomaarastaan huolimatta kykene 16ytimaan asioiden yhteyksia toisiinsa, selostamaan
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asioiden merkityksia eivatka ole kiinnostuneita tiedon hyotykaytosta. (Ehlers & Gillberg
1997,9-11)

2.4.3.Rutiinien tarve ja pakonomaisuus

Monilla AS-lapsilla on motorisia stereotypioita. Namid saattavat ilmetd lapsen
kayttaytymisessa kasien taputuksina tai heilutuksina, sormien napsutuksina, kehon
keinutuksina tai padn lyomisend. Edelli mainittuja stereotypioita ilmenee myos
autistisilla lapsilla. (Gillberg 1994, 144) Rutiinit ovat jo pienestd pitden erittdin tirkeita
AS-lapselle. Tietyista rutiineista poikkeaminen (esim. halu istua ruokapoydassa tietylla
paikalla tai suorittaa erilaisia jokapaivaisia toimintoja aina tietyssa jarjestyksessa)
atheuttaa AS-lapselle voimakkaan negatiivisen kayttiytymisreaktion. Rutiinit ja kaavat
tekevit AS-lapsesta erittiiin haavoittuvan ja rajoittuneen. Tavallista on myds tiettyjen
ajatusmallien ja toimintojen pakonomainen toistaminen. Henkil6 pyrkii esim. laskemaan
aina sisille tullessaan huoneessa olevien henkiloiden lukumadran. Aspergerin
oireyhtymistd voidaankin 16ytdd yhtymakohtia pakkoneuroottiseen kayttaytymiseen.
Valikoivuus ruuan suhteen ja ongelmat syomisen kanssa liittyvat myos AS-lapselle
tunnusomaiseen kayttaytymiseen. Henkil$ saattaa hyviksya vain harvoja ruokalajeja ja
tyytyy samaan ruokaan pdiva toisensa jilkeen. Laukkarinen (1998) kertoo
kokemuksistaan AS-lapsen kanssa:

Syéminen olt luku sindnsa (...) vuosikausiin Marius ei suostunut syomaan
Juuri muuta kuin hernerokkaa ja verilettuja. Jos oli tarjolla hernerokkaa ja
verilettuja, ei ollut ongelmia(...) Kouluruokailu oli kirsimyksen paikka, siella
kan oli kova kolina ruokasalissa, piti sy6dd nopeasti ja lautaselle
ammennettiin valmiiksi ruoka ja kuin kiusalla, aina perunoitten paille.
Kastikkeen sotkemisen takia perunatkin menivit pilalle (Laukkarinen 1998,
25-26).
Toinen huomattava ongelma liittyen edelli mainittuun pakonomaisuuteen on
selviytyminen henkilokohtaisen hygienian hoitamisesta ja vaatetuksesta (Ehlers &
Gillberg 1997, 11-12). Gillbergin (1999) mukaan AS-henkil6t tuntevat peseytymisen ja
pukeutumisen eriftdin epamiellyttivind toimintoina. Henkil6t saattavat esim. kulkea
paivistd toiseen samoissa vaatteissa, koska vaatteiden pesun jalkeen vaatteet heidian
mielestddn “tuntuvat vaariltd” tai “eivit haise oikealta”. AS-lapsella saattaa olla myos
suuria pelkoja mm. hammaslaikaria kohtaan. (Gillberg 1999, 52-55.)2.4.4. Puhe-, kieli-

ja viestintdongelma
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Gillbergin (1994) mukaan monet AS-lapsen vanhemmat ovat huomanneet, ettd puheen
kehitys on lapsella ollut myohastynyttd jo kehityksen alkuvaiheessa. Lapsen puheen
oppiminen tapahtuu kuitenkin yleensi nopeasti, kun se on alkanut. Lapsi saattaa kayttaa
suoraan monien sanojen lauseita ja omata suuren sanavaraston. Joillakin AS-lapsilla
puheen kehitys on kuitenkin tapahtunut normaalisti ja toiset ovat oppineet lukemaan
tavallista aiemmin. Vaikka puheen kehityksessi esiintyy edelld mainittuja ongelmia, on
AS-lapsen puheen kehityksessa yhteisia piirteitd: AS-lapselta puuttuu usein ns. lapsikielen
vaihe ja lapsi puhuu pikkuvanhaan tapaan kayttaen huoliteltua kielta.

Jotkut AS-lapset tukeutuvat sanakirjaan 16ytadkseen sanan tarkan merkityksen ja pyrkiviat
huomauttelemaan muita huolimattomasta kielenkaytosti. Kielen muodollinen varmuus on
suuressa ristiriidassa AS-lapsen puutteelliselle kyvylle kayttaa kieltd sosiaalisissa
tilanteissa. Hinen on vaikea ymmartid esim. vitsejd ja vertauskuvia. Aspergerin
oireyhtyman omaava henkilo ei kykene taydellisesti saatelemaan lauseen savelkulkua eli
puheen voimakkuutta, dinen korkeutta, painotusta, rytmia tai nopeutta. Puhe on usein

monotonista ja rydpsahtelevai ja danen voimakkuus on tilanteeseen sopimaton.

Joidenkin AS-henkildiden katsekontakti on myos poikkeava. Nonverbaaliviestintd on
AS-lapsella rajoittunutta; ilmeiden ja eleiden valikoima on pieni ja kyky tulkita toisten
henkiloiden kehon kielti on rajoittunut. Todennidkdisesti semanttis-pragmaattiset
ongelmat aiheutuvat vaikeudesta eldaytya toisten ihmisten ajatuksiin, tunteisiin ja

kasityksiin. (Ehlers & Gillberg 1997, 12-13, Gillberg 1994, 144-145)

2.4.5. Motorinen kémpelyys

AS-lapsen kayttaytymistd leimaa hitaus, kompelyys ja haparointi. Litkkuminen on
huonosti koordinoitua ja kively saattaa olla jaykkaa ja nykivaa. Lapsi kompastelee omiin
jalkoihinsa ja hanelld on vaikeuksia suorittaa ikaryhmaltaan vaadittuja motorisia
toimintoja. Lapsi ei pysy muiden perdssi ja timin vuoksi saattaa helposti artyd ja
vetdytyd pois muiden seurasta. Joillakin lapsilla saattaa ilmetd outoja, liioiteltuja tai
sirostelevia eleiti: lapsi saattaa mielellddn esim. kévella varpaillaan. AS-lapsi e1 yleensa
ole kiinnostunut urheilusta tai varsinkaan joukkuepeleista. (Ehlers & Gillberg 1997, 16-
17 sekda  Gillberg 1994, 145) Asperger-henkiloilld saattaa ilmetd myds erilaisia
motoriikan ongelmia kuten katatoniaa, jolloin henkilolla ilmenee outoja ja

odottamattomia kehonasentoja. (Gillberg 1999, 67.)
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2.4.6. Muita liitdnnéisongelmia

Gillbergin (1994) mukaan AS-lapsilla on havaittu samoja piirteita kuin DAMP (Deficit in
Attention, Motor Control and Preception) -oireista karsivilla lapsilla. DAMP on lieva
aivotoiminnan hiirio, johon liittyy keskittymisvaikeuksia sekd motorista kompelyytta ja
lyhenne vastaa paipiirteittdin aikaisemmin kaytettyda MBD-diagnoosia (Kielinen 1999,
7). Gillbergin (1994) mukaan voidaan todeta, ettd rajanveto vaikea-asteisen DAMP:in ja
Aspergerin syndrooman vililla voi olla vaikeaa. Ikdkaudesta riippuen diagnoosit ndiden

kahden taudinkuvan valilla voivat olla joissakin tapauksissa samanlaisia.

Aspergerin oireyhtyméaén saattaa littyd myoés piirteitd pakko-oireisesta kdyttaytymisesté
ja talloin diagnostisoinnissa tulisi kiinnittaa huomiota sithen, onko henkilolla kasitysta
pakko-oireisuudesta vai ei. AS-henkil6t eivat tiedosta omaa pakko-oireisuuttaan.
Joissakin tapauksessa Aspergerin syndroomaan liittyy tic-liikkeitd ja piirteitd
pakonomaisesta persoonallisuuden hairiostd, joka tunnetaan myoés nimelld vaativa
persoonallisuus suoriutumisen subteen (Ehlers & Gillberg 1997, 19-20). Aspergenn
oireyhtymaan voi liittyd oireita syomishiiridistd (anorexia nervosa). "Maria Rastam on
osoittanut, etti osa tytdistd, joiden kayttaytymisti leimaa voimakas pakonomaisuus,
tiyttid moni myods Aspergerin oireyhtyméin tunnusmerkit. Pojilla, joita ol tutkittu
Anorexia nervosan takia oli vield enemmin Asperger-ongelmia (Ehlers & Gillberg 1997,
20).” Gillbergin (1999) mukaan jotkut AS-henkil6t voivat olla myds taipuvaisia
masennukseen, koska he tiedostavat vahitellen ulkopuolisuutensa ja erilaisuutensa. Tama
saattaa joissakin tapauksissa johtaa itsemurha-ajatuksiin tai huumeiden ja alkoholin

liialliseen kayttoon.

Yhteenvetona voidaan todeta, etti AS-henkiloilld saattaa esiintya monia muita
psykiatrisia diagnooseja ja psyykkisia ongelmia tai persoonallisuushéirioita, kuten myos
ihmisissi, joilla ei ole diagnostisoitu Aspergerin oireyhtymai. Toisaalta ennen kuin
Aspergerin oireyhtymasta oli tarpeeksi tietoutta saatettiin diagnooseja tehtiessd paiatya
vaariinkin diagnooseihin. Mikali lapsella on todettu Aspergerin oireyhtymi, saattaa hian
aikuisena saada muita diagnooseja, jotka viittaavat Aspergerin oireyhtyméan kaltaisiin

perustavan laatuisiin ongelmiin.
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2.5. Asperger-lapsen vahvuudet

Monien AS-henkildiden yleislahjakkuuden on todettu olevan erittiin korkea, vaikkakin
heilla voi ilmeta myos erityisvaikeuksia. Harrastuksia kohtaan osoitettu kiinnostus saattaa
toisinaan olla erittdin voimakasta, jolloin henkildé voi saavuttaa poikkeuksellisia
tyosaavutuksia lyhyessd ajassa. Joillakin AS-henkil6illa on myods valokuvamuisti ja
heidan ulkomuistinsa on yleensa poikkeuksellisen hyvd. Toisinaan AS-henkilét ovat
erittdin karsivallisia ja tunnontarkkoja. Uusimman tiedon mukaan vatkuttaa silti, ettd AS-
henkil6t vanhenevat muita ihmisia hitaammin ja he niyttdvat usein ikaistadn

nuoremmilta (Gillberg 1999, 77.)

Korkean alykkyyden (ilykkyysosamaara/AO) on todettu Asperger-henkiloilld olevan
yleisempai kuin normaalivdeston  keskuudessa. Myos AS-lasten vanhempien on
raportoitu olevan keskimasraisti useammin erityisen lahjakkaita. Alyllinen lahjakkuus
saattaakin olla monen AS-henkilon voimavara tai mahdollisuus elamassa. Gillberg (1999,
78) nikeekin, etti AS-henkiloiden kuntoutuksessa tulisi sosiaalisten taitojen oppimisen
ohella painottaa myos heidan  dlyllistdi vahvuuttaan ja nain vahvistaa heidian
itseluottamustaan tassd asiassa. Joissakin tapauksissa henkildo saattaa olla
heikkolahjainen ei-kielellisella alueella, mutta omata vahvuuksia erdissid sanallisissa
kyvyissa. Esim. heidan sanavarastonsa voi olla hyvd jopa silloin, jos

kokonaislahjakkuuden taso jaa lahelle alyllista kehitysvammaisuutta. (Gillberg 1999, 78.)

Kuten edelld mainitut kuvaukset ovat osoittaneet Aspergerin oireyhtymaan littyy kapea-
alaisia mielenkiinnon kohteita. AS-henkil6illa on poikkeuksellisen hyva ulkomuisti ja
oireyhtymain liittyy rituaalinomaista pakko-oireisuutta, mika lisaa todennakoisyytta, etta
erityisharrastusten my6ta heilld ilmenee myds poikkeuksellisia erityistaitoja tietyilla
alueilla. Gillbergin (1999,78) mukaan “Asperger-psyyked” voidaan usein verrata
“tiedemies psyykeen”. Asperger-henkilot omaavat usein “savant -kykyja” joilla viitataan
erittaiin korkeatasoisiin erityistaitoihin, jotka ylittivat huomattavasti sen tason, jota

voitaisiin odottaa, mikali otettaisiin huomioon henkilon alykkyysosamaara.

Noin kolmanneksella AS-henkildista nayttiisi olevan harvinaisen hyvad muisti ja naille
henkiloille etenkin nidkohavaintojen muistaminen on helppoa. Talloin voidaan puhua

valokuvamuistista tai eideettisesti muistista. Jotkut AS-henkilot saattavat muistaa kaikki
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tapahtumat seikkaperaisesti, missa ovat olleet mukana. Talloin henkilé saattaa muistaa

tapahtumia erityisen tarkasti esim. 15-vuoden takaa. (Gillberg 1999, 79.)

Jotkut AS-henkiléista ovat erittain karsivallisii, mutta toisilta taas kérsivallista toimintaa
on turha odottaa. Usein kéarsiméattomyys kuitenkin liittyy tilanteisiin, joita AS-henkild
pitda ikavystyttivina; toisaalta henkilé saattaa osoittaa poikkeuksellista karsivallisyytta
esim. omien erityisten harrastustensa parissa. Joillakin AS-henkildilla on taipumusta
suureen energisyyteen ja he saattavat yltda valtaviin ponnisteluithin sekd ruumiillisissa
ettd alyllisissd suorituksissa. Osaa niistid henkil6ista voidaan pitad tyonarkomaaneina tai

kayttdytymisessi voidaan ajoittain havaita hypomaanisia piirteita.

Gillbergin (1999, 81) mukaan on kliinisid havaintoja siitd, ettd AS-henkilot kypsyvit
monessa mielessi ilmeisen hitaasti, mutta my6s (tistd johtuen?) vanhenevat hitaasti.
Monet AS-henkilbista nayttavat ikadnsa nahden paljon nuoremmilta ja heidin kéatensi ja
kasvonsa pysyvit sileini myohiiskeski-ikdan saakka. Toisaalta pikkulapsina AS-
henkildiden on ajateltu niyttivin vakavilta ja atkuismaisilta, mutta vanhemmalla ialla he
taas nayttavat ilmeisen lapsellisita. On arveltu, ettd rypyttomat kasvot voivat olla
seurausta koko eliminaikaisesta niukasta elehtimisesti. On myds oletettu, ettd
vilittdjaaineiden, hormonien ja kasvutekijoiden poikkeava kehitys on vaikuttanut myos

vanhenemiseen. Asiasta ei ole vield kunitenkaan julkaistu systemaattista tutkimusta.

2.6. Aspergerin oireyhtymi ja autismi- yhtymdakohtia

Nykytutkimuksen mukaan on ilmeisti, ettd Aspergerin oireyhtyma on autismin kaltainen.
Lorna Wing, ottaessaan kayttoon Aspergerin syndrooma kisitteen, oli jopa sitd mielti,
Leo Kanner (varhaislapsuuden autismin kuvaaja) ja Hans Asperger kuvasivat kumpikin
lapsia, joilla oli samoja ongelmia. Wing ja hinen kollegansa tekivat v.1979 laajan
tutkimuksen, jossa tutkittiin lapsia, joilla oli vaikeuksia ihmisten vélisessi
kommunikaatiossa. Wing huomasi tutkimuksessaan, ettdi nailla lapsilla ol myds
kommunikaatio- ja kayttiytymisongelmia, joiden arvioitiin heijastavan rajoittunutta
sosiaalista elaytymiskykya. (Ehlers & Gillberg 1997, 21.)

Wingin mukaan autismi ja Aspergerin oireyhtyma ovat kiintedsti yhteydessa toisiinsa.
Yhteiseni nimittdjana ovat vaikeudet seuraavilla alueilla ( ns. Wingin triadi):
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1. Kykenemattomyys sosiaaliseen vuorovaikutukseen etenkin ikatovereiden kanssa

2. Puutteellinen kielellinen ja ei-kielellinen kommunikaatio

3. Rajoittunut sisdinen mielikuvitusmaailma, jonka sijalla on toistavaa toimintaa
ja/tai yksipuolisia kiinnostuksen kohteita (Ehlers & Gillberg 1997, 21).

Wingin mukaan sek#d Kannerin ettid Aspergerin kuvaamilla lapsilla ol tyypillista
poikkeavuutta nailla alueilla, kuitenkin vaikeusasteen vaihdellessa. C & C Gillberg ovat
kehitelleet edelleenkin Wingin ajatusrakennelmaa. Tassd nikemyksessa poikkeavuuden
vaikeusaste madraytyy lapsen lahjakkuustason mukaan. Lahjakkuudeltaan normaalit ja
sen ylipuolelle asettuvat AS-henkilét lievaasteisempaan kenttdan, Kannerin
varhaislapsuuden autistit joilla on lievi/keskivaikea kehitysvamma kuuluvat
keskikenttidn ja edelleenkin autistiset vaikeasti kehitysvammaiset kuuluvat vaikea-
asteisempaan ryhmain. Kannerin ja Aspergerin ryhmié tarkasteltacssa huomataan, ettid
yksildiden vililla saattaa olla suurta yksilollistd vaihtelua ja lapset kehittyvit eri
toiminnoissa idn mukana. Jotkut lapset saattavat siirtya Kannerin ryhmasta 14n karttuessa
Aspergerin ryhmaan. Edelld mainituista nakokohdista ollaan tutkijoiden kesken yhta
mieltdi, mutta edelleen on epitietoisuutta siitd, katsotaanko Aspergerin syndrooman
olevan itsendinen alaryhmi autismikifjon alapuolella vai voidaanko Aspergerin
oireyhtyméan katsoa tarkoittavan samaa kuin autismi dlykkyydeltian normaaleilla tai
lahjakkailla lapsilla. (Ehlers & Gillberg 1997, 21 seka Gillberg 1999,24-26.)

Mikili  vertaillaan toisiinsa kognitiivisesti hyvitasoista autismia ja Aspergerin
oireyhtymas, voidaan kuitenkin havaita joitakin johdonmukaisia eroja seka
neurokognitiivisten funktioiden ettd kehityshistorian suhteen. Aspergerin syndroomassa
lapsuuden sosiaaliset vaikeudet ovat autismia lievempia, kielellisia vaikeuksia esiintyy

vihemman ja lasten toimintakyky on parempi (Ehlers & Gillberg 1997, 22).

2.7. Aspergerin oireyhtyman syisti

Aspergerin oireyhtyman syiti ei tunneta (Gillberg 1999, 82). Gillbergin & Ehlersin (1997)
mukaan geneettisilla perinnéllisyyteen vaikuttavilla tekijoilla tuntuu kuitenkin olevan
merkitystd Aspergerin oireyhtymén syytaustaa tarkasteltaessa. Huomattavan usein myos
AS-lapsen vanhemmilla on samantapaisia, vaikkei yhtd nakyvida ominaisuuksia.
Vanhemmat tai toinen vanhemmista saattavat tuntea omaavansa joitakin Aspergerin
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oireyhtymaan liittyvistd piirteisti. Joskus myds muissa sukulaisissa saattaa ilmeti
Asperger-tyyppista poikkeavuutta. On havaittu (mm. Frith 1995, Gillberg & Ehlers 1997),
ettd Aspergerin oireyhtyma ja autismi esiintyvit joskus samassa sisarusparvessa.
Kuitenkaan mitéan erityisti perintotekijia tai periytymistapaa ei ole pystytty todistamaan.
Usetmmat tutkijat ovat yksimielisia siiti, ettei psykososiaalisilla tekijoilla ole mitiin
tekemistd Aspergerin syndrooman synnyn kanssa. Sen sijaan Aspergerin oireyhtymi
nahddan kehityshiiriona, joka merkitsevasti vaikuttaa lapsen ja ympiriston viliseen
suhteeseen. (Frith 1995, 139-; Gillberg & Ehlers 1997, 22-23))

Aivovaurioilla nayttaisi olevan merkitysti Aspergerin oireyhtymin syita tarkasteltaessa.
Aivovaurioihin johtavia syiti on monia ja joissakin tapauksissa aivojen erityiset osat
vaurioituvat. Aspergerin oireyhtymd voi syntyd tallaisen vaurion seurauksena. Hans
Asperger oli vakuuttunut siité, ettd sikikauden, synnytyksen ja ensimmadisten elinvuosien
aikana syntyneilld kehittyvan hermoston vaurioilla on suuri merkitys oireyhtymén syntya
tarkasteltaessa. Lukuisissa tutkimuksissa on todettu, etta edelld mainittuja vauriotekijoita
ilmenee Aspergerin oireyhtymissa selvasti keskimaariistd useammin. Kirjallisuudessa
useimmin mainitut riskitekijit ovat poikkeava synnyttamistapa, vilineiden avulla
suoritettu synnytys, lilan alhainen syntymipaino, liian aikainen lapsiveden tulo,
keskosuus, ylipitkd raskaus, alhainen syntymipaino, aidin alkoholin véarinkaytto
raskauden aikana sekd raskausmyrkytys. Toisinaan on kuitenkin mahdotonta sanoa
selville, onko epiilty vauriotekija Aspergerin oireyhtyman syy vaiko seurausta

perinnéllisests tekijastd, joka on altistanut poikkeavalle kehitykselle. (Gillberg 1999, 84.)

Monet neuropsykologiset tutkimukset viittaavat sithen, ettd Aspergerin oireyhtymin
yhteydessd esiintyvien toimintahiirididen voidaan selittaa johtuvan ofsalohkojen,
mahdollisesti myos ohimo- ja otsalohkojen vilisten raja-alueiden poikkeavasta
toiminnasta (Gillberg 1999, 85). Erain tutkimuksen mukaan puutteellinen elaytymiskyky
ja eksekutiivisten toimintojen heikkeneminen, johtunee kyseisen keskushermoston
alueiden vajaatoiminnasta tai poikkeavuudesta. Eksekutiivisilla toiminnoilla tarkoitetaan
kykya suunnitella jokin tavoite, yllapitaa toimintasuunnitelmaa sen saavuttamiseksi ja
timan vuoksi siirtaa vilitontd mielihyvintarvetta. Naita toimintoja voidaan myos kuvailla
tarkoitukselliseksi, tulevaisuuteen suuntautuvaksi kayttaytymiseksi. Eksekutiivisissa

toiminnoissa keskeistd on sarjallisuuden ja syyn ja seurauksen suhteen ymmartiminen
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sekd ajantaju. Asperger-henkilaille on tyypillisti, etti eksekutiiviset toiminnot ovat heillid

SORT JET Sy

kehittyneet puntteellisesti. (Gillberg 1999, 92.)

Sosiaalisilla tekijoilla ei Aspergerin oireyhtymian synnyn kanssa ole tekemisti, mutta
niilla on merkittiva asema, kun ajatellaan Asperger-henkilén kykya elad melko normaalia

o

elimaa. Varhainen kunfoutus voi luultavasti vihentad vammaisuuden astetta

my6hemmassi elaméssd ja neuvonnalla voidaan toisaalta vihentdd myds ympiériston
ymmirrystd.  Stressitekijagt  voivat  laukaista = AS-henkiloilla  psyykkisid

riittimattomyysreaktioita. Ympériston suhtautumisella on luultavimmin merkitystd sind
jadko sairaus piilevaoireisekst vai muuttuuko se ajan myota kliiniseksi. Kuitenkin on

todettu, ettd ympiristévaikutusten merkitys Aspergerin oireyhtymai kohtaan on pieni

verrattuna muihin tiloihin. (Gillberg 1999, 86.)
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3. TUTKIMUKSEN SUORITTAMINEN

3.1. Tutkimusmenetelmien valinta ja tutkimuksen suorittaminen

Paatin lahestyd aihetta kvalitatiivisten menetelmien avulla, koska tarkoitukseni oli
nimenomaan kuvata ja analysoida AS-lasten koulunkayntiin liittyvid ongelmia ja niihin
loydettyja ratkaisuja ja vertailla saatuja tuloksia kirjallisuuden tarjoamiin kuvauksiin AS-
lasten opetuksesta. Tapaustutkimus tuntui sopivalta metodilta, koska diagnosoituja AS-
lapsia ei mairallisesti ole paljon ja koska tutkimuksen kuvaava luonne ei vaatinut
magrallisesti monien tapausten kasittelyad. Tutkimusmenetelmien valinnassa paadyin
teemahaastatteluun ja havainnointiin, koska mielestani niilla keinoilla voisin saada

tarpeeksi kattavaa ja syvillista tietoa AS-lapsen koulunkiyntiin littyvistd asioista.

Bogdan ja Biklen (1982) mairittelevat laadullista kasvatuksen tutkimusta viiden

tunnuspiirteen avulla seuraavasti:

1. Tunnusomaista laadulliselle tutkimukselle on tutkimuksen tekeminen luonnollisessa
ymparistossa ja tutkimuksen padinstrumenttina toimii tutkija itse.

2. Laadullinen tutkimus pyrkii kuvailemaan ilmigita.

3. Laadullisessa tutkimuksessa keskitytdan prosessiin mieluummin kuin lopputuloksiin ja
tuotokseen.

4. Aineistoja analysoidaan laadullisessa tutkimuksessa induktiivisesti

5. Laadullisessa tutkimuksessa keskitytain erityisesti merkitysten etsimiseen. (Moberg &
Tuunainen, 1989, 113.)

Oma tutkimukseni tayttia Bogdan ja Binglen (1982) laadulliselle tutkimukselle asettamat
kriteerit. Tutkimus suoritettiin luonnollisessa ympéaristossa; A;S—lapsia, heidan opettajiaan
ja avustajiaan seurattiin tapahtumien keskipisteessa eli koulussa ja vanhempia puolestaan
haastateltiin  heille  luonnollisessa  ympéristossd eli  kotona.  Tutkimuksen
padinstrumenttina toimin itse. Tutkimukseni tarkoituksena oli ensisijaisesti kuvailla AS-
lapsen koulukiyntiin liittyvid seikkoja. Tutkimusprosessi muodostui tarkedksi vaylaksi
sekda AS-lasten vanhemmille, opettajille ja avustajille kertoa omista tuntemuksistaan ja
kokemuksistaan AS-lapsen kasvattajina ja ndin ollen lapikdyda ja analysoida myds omaa

kayttaytymistain kasvattajana. Tutkimusprosessi muodostui myos itselleni tarkedksi

24



tapahtumaksi auttaa ymmartimaan erilaisten kasvatusyhteisjen ongelmia ja toisaalta
positiivisia asioita. Tutkimusaineistoja eli haastatteluja ja havainnointimuistiinpanoja
tarkasteltiin induktiivisesta nikokulmasta keskittyen ldhinnd tapausten erilliseen
tarkasteluun, eika niinka4n keskitytty tapausten vertailuun tai pyritty tekeméin yleistyksia
muutaman tapauksen pohjalta.

Tutkimusaihetta paatettiin kasitella muutamien tapaustutkimusten varjossa, koska tarkesa
oli saada joitakin perusteellisia ja kokonaisvaltaisia kuvauksia siitd, miti seikkoja AS-
lasten koulunkayntiin liittyy. Tarkead ei niinkddn ollut tutkittavien henkildiden suuri
madrd, vaan saada mahdollisimman perusteellista tietoa muutamia tapauksia
kasittelemalld. Syrala (1994) madrittelee tapaustutkimuksen luonnetta seuraavasti:
“Tapaustutkimus on luonteva lahestymistapa opetuksen ja oppimisen tutkimuksessa,
Jossa on kyseessa kiytannon ongelmien kokonaisvaltainen tarkastelu ja kuvaus, jota ei voi
tehda irrallaan tietystd yksittaisestd tilanteesta tai tapahtumaketjusta (Syrjala ym.
1994,11).” Puolestaan Ericksonin (1986) mukaan kvalitatiivinen tapaustutkimus soveltuu

erityisen hyvin tutkimusmenetelméksi silloin jos,

A Ollaan kiinnostuneita tapahtumien yksityiskohtaisesta rakenteesta, eikd niinkaan
niiden yleisluonteesta ja jakautumisesta.

B. Ollaan kiinnostuneita tietyissa tapahtumissa mukana olleiden yksittaisten toimijoiden
merkitysrakenteista.

C. Halutaan tutkia luonnollisia tilanteita.

D. Halutaan saada tietoa tiettyjen tapahtumien syy-seuraus -suhteista. (Syrjala ym. 1994,
12-13)

Tutkimuksessani olin ennen kaikkea kiinnostunut erilaisten AS-lapsia koskevien
kasvatustapahtumien yksityiskohtaisesta rakenteesta, enkid miinkadn pyrkinyt tekemain
yleistyksia tai tutkinut esim. Aspergerin syndrooman levinneisyyttd Suomessa. Pyrin
tarkastelemaan AS-lasten koulunkayntia tiettyjen mukana olleiden yksittaisten
toimijoiden merkitysrakenteista eli tarkastelin asioita niin opettajan, avustajan kuin
vanhempienkin nakokulmasta katsottuna. Tutkimukseni tarkoituksena oli analysoida
asioita syy-seuraus suhteita tarkastelemalla. Esim. AS-lapsen hainokayttaytymiseen

liittyvid ongelmia tarkasteltaessa pyrittiin selvittimaan, mitkd mahdolliset seikat koulussa
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tai luokassa saattavat stimuloida lapsen kayttiytymisti siten, ettd hin alkaa toimimaan

ohjeiden vastaisesti.

Merriam (1988, 11-21) analysoituaan useiden eri tutkijoiden niakemyksid pitaa
tapaustutkimuksen keskeisind ominaisuuksina partikularistisuutta, deskriptiivisyytti,
heuristisuutta ja induktiivisuutta. Partikularistisuudella tarkoitetaan luonnetta keskittya
tiettyyn tilanteeseen, tapahtumaan, ohjelmaan tai ilmioén. Tapauksen katsotaan olevan
ikddnkuin esimerkki laajemmasta kokonaisuudesta  Tapaustutkimus kuvaa tietyn
thmisryhméan yksittaisia ongelmia Iuoden tilanteesta tai ilmidsti mahdollisimman
kokonaisvaltaisen kuvan. Deskriptiivisyydelld tarkoitetaan kuvauksen ™tiheyttd” eli
tapauksen kasittelyyn kuuluu paljon tapahtumia kuvaavaa materiaalia. Omassa
tutkimuksessani  sain teemahaastatteluiden ja havainnoinnin pohjalta runsaasti
materiaalia, ja kuvaus nidistd muutamista tapauksista muodostui varsin tihedksi.
Heuristisuudella tarkoitetaan sitd, ettd tutkimuksen pitaisi lisatd lukijan ymmartamysta
tutkittavasta ilmiostd Tapaustutkimuksen tulisi tuottaa uusia merkityksid asioille,
laajentaa entisia kokemuksia tai vahvistaa aikaisempia tietoja. Tutkimuksen paamidrani
oli nimenomaan kerata lisaa tietoa AS-lasten opetuksesta, jotta AS-lasten parissa toimivat
henkilot voisivat kayttaa tietoja hyvikseen. Tapaustutkimuksen induktiivinen luonne tuo
esiin uusia hypoteeseja, kasitteiti ja tapausta kuvaavia yleistyksié tutkittavista ilmioista ja
asioista. Mielestani tutkimukselleni asettamani tavoitteet ja padmaarat soveltuivat hyvin

edelld mainittuun tapaustutkimuksen maarittelyyn.

Patton (1980, 197) mainitsee erilaisiksi kvalitatiivisen haastattelun muodoiksi 1)
informaalin keskustelun (the informal conversational interview), 2) teemahaastattelun
(the general interview guide approach) ja 3) standardoidun avoimen haastattelun (the
standard open-ended interview). Pattonin (1980, 204) mukaan naitd erilaisia
haastattelutyyppeja voidaan yhdistda mm. siten, ettd kaikille haastateltaville esitetdén
samat avoimet kysymykset, mutta lisdksi joiltakin alueilta muodostetaan lisa- tai
syventavid kysymyksia tai kehitelladn kokonaan uusia teema-alueita. Tutkimuksen
paamenetelmiksi valitsin teemahaastattelun ja standardoidun avoimen haastattelun
vilimuodon, jossa tiettyja alueita kisiteltiin valjemmin ja toisten alueiden tictoja
kartoitettiin tarkkojen kysymysten avulla, jotka olivat kaikille haastateltaville samat.
Tahan jarjestelyyn paadyin, koska halusin suorittaa haastattelun vapaamuotoisena

keskustetuna, jotta erilaiset nikemykset tutkittavasta asiasta tulisivat parhaiten ilmi.
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Oletukseni ennen haastattelua oli myds, ettid suhteellisen viljien teemojen alta saattaisi
16ytyd myo6s asioita, joita en varsinaisesti ollut ajatellut hakevani haastatteluiden avulla
kyseisesta asiasta. Toisaalta tarkkojen kysymysten avulla oletin saavani koottua tietoja,
Joita voisin vertailla aiempiin kuvauksiin esim. AS-lasten koulunkéyntii helpottaneista

tukitoimenpiteista.

Haastattelun tietoja taydennettiin havainnoinnin avulla. Tutkimuksen haastattelut ja
havainnointi suoritettiin marrAS-joulukuussa 1998. Tatd ennen olin noin vuoden ajan
kerannyt taustatietoutta Aspergerin syndroomasta. Ennen tutkimuksen suorittamista otin
yhteyttd Autistien palvelukeskukseen ensin Alpo Suomeen ja sittemmin psykologi Sari
Kujanpazhan, joka toimitti kevailla 1998 laatimani tiedotteen Keski-Suomen alueella
asuvien AS-lasten vanhemmille. Koska koulut ja Autistien palvelukeskus eivit saa
vaitiolovelvollisuuden vuoksi antaa tietoja AS-henkil6istd, paitin odottaa vanhempien
taholta tulevia yhteydenottoja. Tiedotteessa (liite 1.) selvitettiin miksi tutkimusta ollaan
tekemissd, minkd tahojen kanssa toimin yhteystyossi ja millainen tutkimus tulee
kokonaisuudessaan olemaan Lisiksi mainittiin, ettd tutkimus on ehdottoman

luottamuksellinen, eivitka tutkittavat esiinny siing omilla nimillaan.

Kirjeita lahetettiin yhteensi kahdeksaan perheeseen, joista kaksi ilmoittautui puhelimitse
halukkaiksi tulemaan mukaan kyseiseen tutkimukseen. Tamian jalkeen vanhemmilta
puhelimitse saamieni tietojen pohjalta, otin yhteyttd lasten opettajiin ja avustajiin, jotka
myos ilmoittautuivat halukkaiksi kyseiseen tutkimukseen. Aiheen arkaluontoisuuden
vuoksi paitin valita tutkittaviksi edelld mainitut tahot, jotka myos itse olivat halukkaita
osallistumaan tutkimukseen. Tutkittavia tapauksia valittiin kaksi, koska kyseiset perheet
olivat halukkaita ldhtemaan mukaan tutkimukseen ja totesin kahden tapauksen olevan

sopiva mairi teemahaastatteluiden toteuttamisen kannalta.

Haastateltaviksi valittiin siis kahden AS-lapsen vanhemmat, opettajat ja avustajat. Tahan
paadyttiin, koska kyseiset tahot toimivat lasten kanssa piivittiin ja heilld on jokapaivaisia
kokemuksia AS-lasten kanssa elamisestd. Miksi sitten ei haastateltu lapsia? Lasten
haastattelun koin epitarkoituksenmukaiseksi oireyhtymin luonteen ja aihepiirin vuoksi.
Haastateltavat olivat ialtasn 7- ja 9- vuotiaita. Mikéli haastateltavat olisivat ollet 1altaan
vanhempia ja tietoisia omista ongelmistaan, olisi lastenkin haastattelut voineet tulla

kysymykseen.
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Ennen haastatteluja kavin marrAS- joulukuussa 1998 muutamien koulupdivien ajan
tutkittavien kouluissa seuraamassa opetusta seka keskustelemassa opettajien ja avustajien
kanssa. Havainnointia suoritin ensin seuraamalla opetusta sivusta ja tamin jalkeen
vihitellen pyrkien luomaan kontaktia AS-lapsiin osallistumalla lasten tyoskentelyyn
koulussa. Lapsia havainnointiin erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa koulussa: luokassa,
vilitunneilla, ruokailussa sekd muissa kouluun liittyvissd tilanteissa. Toisen tutkittavan
kanssa kuljin myos koulumatkoja samalla bussilla. Havainnoinnin aikana lasten,
opettajien ja avustajien kanssa kaytiin vapaamuotoisia keskusteluja. Havannoista pidettiin
tutkimuspaivakirjaa, johon kirjoitettiin mm. esimerkkeja lasten kiyttaytymisestid koulussa
tai havaintoja opettajan ja avustajan toiminnasta. Havainnoinnin avulla tarkoituksenani
oli syventid omaa tietimystini AS-lasten toiminnasta koulussa ja paastd tutustumaan
opetukseen omakohtaisesti. Lapsille kerrottiin, ettd olen koulussa vieraana seuraamassa
opetusta, muttei selvitetty ketd henkiloa seuraan ja minkd vuoksi. Talla pyrittiin

minimoimaan seurattavien lasten hiiriintyminen kouluty6skentelyssaén.

Tutkittavien lasten vanhempiin ja opettajiin olin yhteydessé muutamia kertoja
puhelimitse ennen varsinaisia haastatteluja, jolloin yhdessa sovittiin haastatteluajoista ja
paikoista. Tahan menettelyyn paadyttiin, koska halusin haastattelujen ilmapiirin olevan
haastateltaville mahdollisimman luonteva ja vapautunut. Vanhempien haastattelut
suoritettiin perheiden kotona, heille sopivina aikoina joulu-tammikuussa 1998-1999,
avustajia haastateltiin tyopaivan jalkeen koulussa ja toista opettajaa koulussa ja toista
kotona samoin joulu-tammikuussa 1998-1999. Kumpienkin lasten vanhempia (seka isai
ettd aitia) haastateltiin yhdessa ja opettajia seka avustajia erikseen eli haastatteluja kertyi
yhteensa kuusi kappaletta. Kaikkia haastateltuja haastattelin yhden kerran. Haastattelujen
kesto vaihteli n. 40 minuutista - 2,5 tuntiin. Avustajien haastattelut olivat kestoltaan
lyhyempii (40 min ja 50 min), ja opettajien (2 t ja 1 t 50 min) ja vanhempien (1 tja 2,5 t)
pidempid. Kaikki haastattelut nauhoitettiin. Suoritin kaikki haastattelut itse, jonka avulla
varmistin, etti haastattelukysymykset olivat suurelta osin samanlaisia ja pystyin
tarkentamaan tiettyjen aihepiirien haastattelukysymyksia, mikdli katsoin sen
tarpeelliseksi.

Haastattelut kasittelivit viitti teema-aluetta, joiden painotukset ja kysymykset vaihtelivat

haastateltavien mukaan (liitteet 2-4). Haastattelurungon laadin kirjallisuuskatsauksessa
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esiin nousseiden asioiden ja nakemysten pohjalta, ja pyrin tekeméin luetteloita mielestiani
tarkeistd ja kiinnostavista aiheista. Jo tissid tietojen kerdamisen vaiheessa pyrin
analysoimaan keskeisid AS-lapsen opetuksen liittyvid asioita. Tamén jilkeen kirjasin
tarkentavat kysymykset/tukisanat kunkin aihepiirin alle haastattelurunkoon. Jokainen
haastattelu pyrittiin aloittamaan helpoilla kysymyksilla, jotka liittyivit mm. lapsen
kayttaytymisen ja arkipdivaisten toimintojen kuvaukseen koulussa. Taméan jalkeen
sitrryttiin -~ oletetuille  vaikeimmille alueille, joissa kasiteltiin  mm. lapsen
diagnostisointiprosessia ja yhteistyon merkitystd vanhempien, opettajien ja avustajien
valilla. Kyseisen jarjestelyn tarkoituksena oli saavuttaa vapautunut ilmapiiri

haastattelutilanteessa.

Haastattelut purettiin nauhoilta tammi - helmikuussa 1999. Haastattelut kirjoitettiin
nauhoilta ylos sanasta sanaan, jonka jalkeen asiat siirrettiin jokaisesta haastattelusta
teema-alueittain erillisille korteille. Koska aineistoa kertyi paljon, valittiin haastatteluiden
pohjalta tietyt painotusalueet, jotka tuntuivat tirkeimmilta ja joita myos haastateltavat

painottivat. Painotusalueiksi muodostuivat :

—

. AS-lasten kayttaytyminen koulussa

N

. AS-lasten opetus

W

. Diagnostisointiprosessi
4. Yhteistyon merkitys
5. Muut tukitoimenpiteet AS-lapsen auttamiseksi

6. Koulusijoituksen onnistuminen ja tulevaisunden nakymat haastateltujen kokemana

Haastatteluaineistoa kisiteltiin taméan jalkeen jarjestelmallisesti seuraten yksitellen
kutakin teemaa ja kokoamalla kustakin teemasta tietoja jokaisesta haastattelusta sekd
kirjallisuudesta. Haastatteluista saatuja tietoja tiydennettiin havainnoinnista saaduilla
tiedoilla. Olennaista tutkimuksessa oli, ettei tapauksia vertailtu keskenain vaan, ettd
haastatteluiden ja havainnoinnin pohjalta saatuja tietoja verrattiin kirjallisuuden
tarjoamiin kuvauksiin AS-lasten koulunkdynnistd ja ndin ollen lisidméaan tai

vahvistamaan saatuja tietoja.
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3.2. Tapauskuvaukset

3.2.1. "Matti”

Matin perheeseen kuuluu vanhempien lisiksi vain yksi lapsi. Hin on tutkimushetkelld
joulukuussa 1998 toisella luokalla koulussa ja 9-vuotias. Koulun aloitusta on lykitty
yhdelld vuodella sosiaalisen kypsymattomyyden vuoksi. Aspergerin syndrooma on
diagnosoitu koulun aloitteesta syksylld 1997.

Matin kayttdytymistd leimaa asiothin ja esineisiin esim. leluihin jumiutuminen ja
omachtoisuus. Havaintojeni mukaan lapselle tavallisten arkipdivdisten asioiden
(peseytyminen, pukeutuminen, riisuutuminen, syéminen) on erityisen vaikeaa ja lapsella
on vaikeuksia siirtyd asiasta toiseen. Erityisid kiinnostuksen kohteita ovat sdhkdon
liittyvat asiat ja erilaiset tekniset systeemit. Lapsella on havaittavissa jonkin verran omaa
kieltd ja muutamat aanteet tuottavat hanelle vaikeuksia, myos puhedini on ajoittain
poikkeava. Lapsi on motorisesti kompelo ja tasapainoaistissa on hairioitd. Lapsi pelkii
huonon tasapanoaistinsa vuoksi korkeita paikkoja ja tiettyjen liikesarjojen (esim.
polkupyorialla ajon) oppiminen oli hanelle hankalaa. Lapsella on sosiaalisissa suhteissa
jatkuvasti ongelmia, eikd héanelle tahdo 16ytya kavereita. Vanhemmista tuntuu, ettd muut
lapset jollakin tapaa karttavat lasta ja lapsi tulee myds jonkun verran kiusatuksi
erilaisuutensa vuoksi. Matti pyrkii kuitenkin ottamaan kontaktia muihin ihmisiin,
varsinkin aikuisiin. Lapsi suostuu syoméain vain harvoja ruokalajeja, eikd suostu syomaan

lainkaan, jos ruokalajeja on sotkettu keskenaan.

Lapsen varhaiskehitys vanhempien mielestd on sujunut suhteellisen normaalisti, tosin
litkkuminen ja puheenkehitys on ollut viivastynytti. Eniten vaikeuksia kuitenkin aiheutti
unirytmin puuttuminen lapselta: lapsi nukkui kerrallaan vain muutamia kymmenia
minuutteja. Matti olikin unirytmin vaihdossa sairaalassa kolme kertaa, ensimmaéisen
kerran 2 kkon ikdisenid. Puheenkehitys oli viivastynyttd ja lapsi kaytti "omaa kieltd."

Motorinen kompelyys oli havaittavissa jo vauvaiassa.

Lapsi on ollut paiviakodissa ennen koulua, jossa oli ilmennyt ongelmia. Paivikodin
henkilokunta oli suositellut Matille pienryhméaa, mutta Matti joutui kuitenkin aloittamaan
koulunsa normaaliluokassa, vaikka lapsesta oli luovutettu tietoja kouluun. Kahden

koulupédivan jalkeen Matti siirrettiin pienryhmain. Pienryhma toimii normaalin koulun
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yhteydessd ja 1luokassa on kahdeksan oppilasta, joilla on henkilokohtaiset
opetussuunnitelmat. Luokan opettaja on koulutukseltaan erityisluokanopettaja, joka on
toiminut alalla pitkdaan. Luokka etenee padasiassa mukautetun opetussuunnitelman

mukaan.

Pienryhmissakin alkoi koulun aloittamisesta kahden viikon jilkeen ilmeta ongelmia.
Matti hairitsi jatkuvasti muita oppilaita, eikid pystynyt keskittyméan tehtiviinsa. Matti
alkoi taantua kehityksessaén ja oli pian taantunut pikkulapsen tasolle. Tuolloin opettaja
luuli lapsen vaipuneen psykoosiin ja otti yhteyttdi Haukkalaan lasten psykiatriseen
yksikkoon ja Matti otettiin pian tutkimusjaksolle Haukkalan sairaalan osastolle. Tuolloin
lapsi sai diagnoosin Aspergerin syndroomasta. Lapsi sai henkilokohtaisen avustajan
kouluun diagnoosin myotd. Avustaja on kdynyt autististen lasten avustajille tarkoitetun
koulutusjakson ja aloitti tyoskentelyn koulussa heti, kun Matti aloitti koulunsa
Haukkalasta tulon ja diagnoosin saamisen jilkeen. Matti kiay koulussa puheterapiassa

seka koulun ulkopuolella toimintaterapiassa.

Vanhempien mukaan lapsella on kykyja oppimiseen, mutta halukkuuden kanssa on
“vahan niin ja nain”. Lapsi suoriutuu koulussa erittdin hyvin tiedollisista
oppimistavoitteista ja on opettajan mukaan “energinen ja herttainen lapsi”. Opettajan
mukaan Matti on myds ymmartaa olevansa erilainen kuin muut ja tiedostaa myos sen, ettd
hanella on Aspergerin oireyhtymi, mutta ei vilttimatta tiedd mitd se pitad sisallaan.

Vanhemmat kertoivat, etteivat ole selvilla siiti, kuinka tietoinen Matti on diagnoosistaan.

Opettaja kertoo, etti pimed aika tuottaa vaikeuksia Matille. Matin kaytoshairiot ovat

kausiluonteisia ja sijoittuvat usein pimeaan aikaan.

3.2.2. "Kalle”

Kalle on tutkimushetkella 7-vuotias ja ensimmaiselld luokalla koulussa. Perheeseen
kuuluu vanhempien lisdksi viisi lasta, joista Kalle on toiseksi nuorin. Aspergerin

syndrooma diagnosoitu paiviakodin aloitteesta kesalla 1997.

Vanhempien mukaan Kalle leikkii mielellaan yksin, eikd hin osaa ottaa muita ihmisia
huomioon. Joskus harvoin lapsi innostuu leikkimain muiden lasten kanssa. Aiti kertoo
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Kallen olevan todella itsepiinen ja on taipuvainen omachtoisecen kayttaytymiseen.
Havaintojeni mukaan lapsi on erityisen kiinnostunut tictokoneista. Kalle lukee mielellaan
tietosanakirjoja ja Tieteen kuvalehtia, sekd on kiinnostunut autoista, kartoista ja
erilaisista laaketieteellisistd artikkeleista. Kallella on ns. valokuvamuisti ja han muistaa
erittdin paljon yksityiskohtia lukemistaan kirjoista. Kiinnostuksen kohteet saattavat
ajoittain vathdella. Lapsi sy erittain harvoja ruokalajeja ja tyytyy usein nakkileipaan ja
maitoon. Kallella on havaittavissa ajoittain poikkeavan “tuijottava” katse.
Keskustellessaan muiden kanssa hén tulee epatavallisen lahelle keskustelukumppaniaan.
Lapsen puhesini on monotoninen ja lapsi kayttaa puhuessaan huoliteltua kielta. Lapsella
esiintyy myos sanojen ja ilmauksien ylikorostusta puheessa. Lapsi kayttaa erityisid
sanontoja aloittaessaan puhetta (esim. Arvaatko mitd....? Olen kuullut/lukenut
sanasta...). Lapsi on kasvoiltaan melko ilmeeton, mutta innostuessaan kasvonilmeet
vaihtelevat voimakkaasti. Kallella ilmenee erityisia kiiden liikkeitd ja muita poikkeavia
maneereja kuten hyppiminen tai varpailla kavely. Kallella tuntuu olevan yliherkat aistit ja
han reagoi voimakkaasti mm. tuuleen, pakkaseen, pimedén aikaan tai meluun. Lapsi on

ajoittain taipuvainen aggressiiviseen kdyttaytymiseen.

Aiti kertoo, ettei lapsen varhaiskehitys ollut paljon normaalista poikkeavaa. Kalle oppi
puhumaan 1,5 -vuotiaana ja lukemaan jo nelivuotiaana. Ongelmia kuitenkin alkoi 1lmeta
lapsen lahdettyd paivahoitoon. Perhepaivihoitajan kanssa tuli ongelmia, koska Kalle ei
suostunut kayttaytymdin kuten muut lapset, eikd suostunut esim. pukeutumaan ja
syoméin itse. Lapsi muutettiin paivakotiin paivahoitoon. Paivakodissa lapsi kayttaytyi
epasosiaalisesti ja diti kertoo lapsen kayttaytyneen aggressiivisesti muita lapsia kohtaan ja
mm. syoneen pikkuautoja. Kalle puhui omaa kieltaan, jonka vuoksi joutui puheterapiaan.
Lapsi puhui sanajarjestykseltidin erikoisia lauseita ja hanella oli omia sanoja ja sanontoja.
Kallella ilmeni poikkeavaa kayttiytymistd, joka viittasi epilepsiaan, jonka johdosta lapsi
otettiin neurologiselle osastolle tutkittavaksi kahdeksi viikoksi. Lapseen ei avustajan
mukaan tuolloin saanut minkéaanlaista kontaktia, hian istui yksin yhdessi paivikodin
huoneista ja tuijotti ulos ikkunasta. Lapsi oli vaipunut tiysin omaan maailmaansa.

Lapselle tehtiin tutkimuksien jalkeen diagnoosi Aspergerin syndrooma.

Kalle kiay tutkimushetkelli koulua normaalin koulun yhteydessd alkuopetuksen
pienluokassa. Opettaja on koulutukseltaan luokanopettaja, mutta on lukenut myohemmin

mm. psykologiaa ja erityispedagogiikkaa. Luokka koostuu oppilaista, joille on ennen
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koulun aloittamista suositeltu erityisopetusta. Luokassa on kahdeksan oppilasta, joista
monilla on dysfasia tausta. Muutamilla oppilailla on suosituksia mukautettuun
opetukseen siirtymisesta ja osa lapsista on loppuvuodesta syntyneiti. Kallella on
koulussa oma henkilokohtainen avustaja. Avustaja on toiminut Kallen kanssa jo
paivakodissa ja toiminut aiemminkin n. 10 vuotta mm. autististen ja MBD-lasten kanssa.
Koulutusta ammattiin hanelld ei varsinaisesti ole. Avustaja on toiminut Kallen kanssa
yhteensa kaksi vuotta. Kalle on kiaynyt aiemmin puheterapiassa, mutta nykyaan ei kayta

terapiapalveluja.
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4. ASPERGER-LAPSI KOULUSSA

4.1. Asperger- lapsen kdyttaytyminen koulussa

Ehlersin & Gillbergin (1997) mukaan AS-lapsen vanhemmat ovat usein yllattyneitd
lapsen lahjakkuudesta huolimatta koulussa ilmenevistd ongelmista (Ehlers &Gillberg
1997, 18). Lapsen puutteellinen kyky ymmartid omia ja muiden tuntemuksia ja ajatuksia
aiheuttaa ongelmia koulussa: lapsella ilmenee ongelmia suhteessa omaan itseensd seka
suhteessa muihin ihmisiin. Tutusta kotiymparistosta siirtyminen uuteen sosiaaliseen
piiriin, uusien ihmisten pariin kouluun, saattaa aiheuttaa AS-lapselle stressid, joka
puolestaan johtaa usein hairiokayttaytymiseen. Tutkittavien lasten kohdalla molempien
lasten kayttaytymisessi alkoi vanhempien mukaan ilmeti ongelmia siind vaiheessa, kun

lapset siirtyivat kodin ulkopuolelle paivahoitoon..

AS-lapsen erityispiirteiden johdosta vaikeuksia koulussa ilmenee erityisesti sosiaalisessa
kommunikaatiossa sekd kiyttaytymisen kontrolloinnissa. Tamén lisdksi motorinen ja
kielellinen poikkeavuus, rituaalit ja stereotyyppinen kayttiytyminen seka tavallisesta

poikkeava ajatusmaailma rajoittavat AS-lapsen koulunkayntia.

Ehlersin ja Gillbergin (1998) mukaan sosiaalisten vaikeuksien lisdksi ongelmia syntyy
koulussa erityisesti silloin, kun tietojen etsimisen vaikeudet lisdantyvat ja opitun
ymmirtiminen tulee tirkedmmaiksi, kuin tietojen ulkoa osaaminen. AS-lapset eivit
osallistu opetukseen itseniisesti, eivitkd jaksa keskittyd opetettavaan asiaan kauaa.
Lapset tarvitsevat paljon ohjaamista ja tukea paistikseen tehtavien alkuun koulussa,
vaikka he opiskelisivatkin erityisryhmissd. Mikali tehtdvien suorittamiseen littyy
aikaraja, on AS-lapsen suoriutuminen poikkeavien kognitiivisten taitojen vuoksi
huomattavasti heikompaa, verrattuna luokkatovereiden yleiseen tasoon. Pikkutarkkuus ja
perusteellisuus estiviat hintd suoriutumasta nopeasti. Ohjeiden ja saantdjen
ymmirtaminen sekid niiden noudattaminen on AS-lapselle vaikeaa. Poikkeavuutensa
vuoksi AS-lapsi myos jumiutuu asioihin, unohtuu omiin ajatuksiinsa ja tyon rytmitys on
hanelle hankalaa. Ongelmanratkaisut ovat lapselle vaikeita; mikéali ensimmainen strategia
ei toimi ongelmaa ratkaistaessa, ei lapsella riita pitkajannitteisyytta etsia uutta strategiaa.
Rutiininomaisen kiyttaytymisen vuoksi lapsi on vaikea hahmottaa uusia malleja ratkaista

esim. matemaattisia yhtaloita; hinen on vaikea késittas, ettd samaan vastaukseen voidaan
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paatyd useamman erilaisen laskutoimituksen avulla. Toisaalta AS-lapset ovat kuitenkin
erityistaitojensa vuoksi koulutyoskentelyssaian idearikkaita ja persoonallisia: AS-lapsi
yllattad opettajan usein keksinnéillaan ja tiedoillaan. AS-lapsen koulumotivoitumisen
kohdalla voidaan todeta, ettd kykyja oppimiseen 16ytyy, haluja taas ei. Motivoituminen
koulutydskentelyyn saattaa olla AS-lapselle ajoittain erittiin hankalaa. (Ehlers & Gillberg
1998, 18-19. Kujanpaa 1998, julkaisematon moniste)

Jordanin (1998) mukaan ongelmatilanteita luokassa syntyy myds luttyen
oppimisympiristoon. Oppimisymparistossd AS-lapsi saattaa kokea hairitsevind muiden
lasten lasniolon tai meluisan luokan (Jordan 1998, 3). AS-lapsen on vaikeaa keskittya
tyoskentelyyn, mikali hinelti odotetaan sosiaalista kommunikointia muiden oppilaiden
kanssa. AS-lapsen on myos vaikea kertoa omista tarpeistaan ja tuntemuksistaan.
Huomatessaan etteivat muut ymmarrd hianti, lapsi ajautuu helposti frustraatiotilanteisiin,
eikd pysty kontrolloimaan kayttaytymistian. Suurimmat ongelmat koulussa liittyvatkin
AS-lapsen rajoittuneeseen kykyyn kommunikoida muiden henkildiden kanssa. AS-lapsi
el ymmarra saantojd, on taipuvainen voimakkaisiin tunneilmaisuihin tai aggressiiviseen
kayttaytymiseen. (Jordan 1998, 8-9.) Lapsi saattaa saada koulussa raivokohtauksia ja

hanta on usein vaikea saada rauhoittumaan, ja padsemain eroon ongelmatilanteista.

Lapsi saattaa hairita toisten tyoskentelyd mm. puhumalla kovalla danelld tai rikkomalla
fyysisen intimiteetin rajoja. Han tulee erilaisuutensa vuoksi helposti kiusatuksi ja toimii
myos itse kiusaajana. Lapsella on puutteellinen kyky kuunnella muiden tarpeita ja hian
saattaa pyrkid toisinaan myOs madridilemadn muita oppilaita.  AS-lapsen
hairiokéyttiytyminen tai syrjadnvetaytyminen/eristiytyminen oudoksuttaa muita lapsia, ja
nain ollen AS-lapsen on vaikea padsta kaveripiireihin koulussa. Han jaa usein leikeista
pois tai hakeutuu opettajan tai avustajansa seuraan. AS-lapsi on toimissaan aktiivinen,
mutta ei tiedd kuinka muita lapsia voisi lahestyad. Myos tapa hakeutua muiden henkiloiden
seuraan saattaa erilaisuutensa vuoksi karkottaa muita lapsia: AS-lapsen kayttaytyminen
on usein muiden lasten mielesti tungettelevaa ja loukkaavaa. (Kujanpaa 1998,
julkaisematon moniste.) Marius Rifenacht (1998) kertoo omista koulukokemuksistaan

kiusattuna ja kiusaajana seuraavasti:

Rinnakkaisluokkalaiset pojat alkoivat puhua, etti olen hullu. Omassa
luokassakin minua tosin pidettiin outona, mutta minulla oli aina kavereita ja
minut hyviksyttiin ilman sen kummempia analyyseji. Mutta rinnakkaisluokan
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pojat alkoivat mainostaa suureen déneen joka kerta kun olin tulossa kaytavaa
alas vilitunnille:

- Katsokaa, nyt se hullu tulee!

Muistan, ettd nuo huudot repivit sisintani. Jotenkin minusta tuntui, etti pojat
saattoivat olla oikeassakin, tunsinhan itseni aika erilaiseksi jo silloin(...)

Jain peloissani rinkiin, jossa oli ainakin kymmenen poikaa. Aina uudestaan
kaaduin maahan ja nousin taas ylos. Koko ajan odotin vilitunnin loppumista.

Olen itsekin jonkin verran kiusannut. Kun Asperger-lapset kiusaavat siitd on
leikki kaukana, heilla kun on muutenkin puutteellinen empatiakyky. Mina
saatoin kiusata semmoistakin, joka ei yleisesti ollut edes epasuosiossa.
Yhtakkia joku vaan alkoi arsyttaa. Joku joka ei tehnyt asioita juuri samalla
tavoin kuin mina. Minulla oli vahva ennakkokisitys siitd, miten asiat kuului
tehdd. Jos ne eivit sitten menneetkaan odottamallani tavalla, minusta tuli
suoranainen diktaattori. En olisi sallinut kenenkdan toimia oman tahtonsa
mukaan, jos se sotki ehjat suunnitelmani. (Laukkarinen & Rifenacht 1998,
87-88, 92-93.)

Tapolan (1998b) mukaan AS-lapsi stressaantuu helposti sosiaalisissa tilanteissa, ja mit
enemman uusia sosiaalisia tilanteita ja kontakteja on, sitd vaikeampaa lapsen on keskittya
opetettaviin asioihin tai kontakteihin muiden ihmisten kanssa. Lapsi on myos erittdin
kriittinen ja ankara itseddn kohtaan. Ymparistostd tuleva arvostelu, joka koskettaa AS-
lasta itseddn, saattaa loukata hanti syvasti. Tamin vuoksi lapsi saattaa vaipua
masennukseen, taantua tai saada erilaisia pelkotiloja. (Tapola 1998b, 8).
Ongelmatilanteita koulussa aiheuttaa myos lapsen taipumus tdysin omachtoiseen
tyoskentelyyn omien mielenkiinnonkohteidensa mukaan ja timin myoétd lapsella on
taipumus vahvasti valikoida tekemisiaan. Lapsi ei usein suostu suorittamaan muita kuin
hanelle mieleisia tehtavid ja toimintoja ja yrittad kieltdytya epamieluisista tehtivista.
Valikoivuus  ja toisaalta vaikeudet tehda erilaisia valintoja nakyy koulussa myos
ruokailutilanteissa: lapsi saattaa paiva toisensa jilkeen tyytyd koulussa sydmiin vain

nakkileipai ja maitoa. (Jordan 1998, 4.8.)

AS-lapsen kielelliset kommunikaatio-ongelmat liittyen artikulaatioon, semantiikkaan,
aanteiden muodostamiseen, ei-toimivaan pedanttiseen kielen kayttoén ja kielen
ymmartidmiseen verhoutuvat usein hyvan kielellisen struktuurin taakse. Tama vaikeuttaa
opettajan tyota tulkita AS-lapsen tarpeita ja lapsen ymmartimyksen tasoa opetettavien
asioiden suhteen. Kielellisistd ongelmista johtuen AS-lapsi on usein taipuvainen myods
hyperlexiaan tai dyslexiaan, misti aiheutuu vaikeuksia oppia ja ennen kaikkea ymmartaa

opittuja asioita. (Jordan 1998, 3-7.) Myoés havaintojeni mukaan sekd Kallen ettd Matin
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kohdalla kielenkaytto oli tavallisuudesta poikkeavaa. Varsinkin Kalle puhui huoliteltua
kielta ja kéytti paljon omia sanontojaan. Matin puhe oli erittdin nopeatempoista ja timén

vuoksi vatkeaselkoista.

Opettajien ja avustajien haastatteluissa kavi ilmi, ettd molemmilla tutkituilla lapsilla
ilmenee hyvin samantyyppisid ongelmia koulussa. Kummankin tapauksen kohdalla
ongelmia koulussa syntyy keskittymiskyvyn puutteesta. Lapset eivat koulussa pysty
tekemain tehtivia itsendisesti, eivitka jaksa keskittyd saman asian tekemiseen kauaa.
Lapsilla on myos taipumus vahvasti jumiutua asioihin ja ihmisiin. Nama ongelmat
ilmenevit koulussa tilanteissa, joissa opetettavasta asiasta olisi siirryttiva toiseen; lapset
jumiutuvat edelliseen asiaan eivatki tahdo hyvaksyi uuden asian kasittelyn aloittamista.
Molemmat pojat tukeutuvat vahvasti sekd opettajaan ettd avustajaan, jolloin lapset
muuttuvat levottomiksi, mikili avustaja tai opettaja poistuivat luokasta tai muista

opetustilanteista. Kallen avustaja kertoo :

Mi oon kokenut sen asian sillei, etta mun tehtava on olla jatkuvasti Kallen
peraankatsojana ja vahtijana taysipainoisesti koko tyopaivian ajan. Kalle on
mussa kiinni jo ihan fyysisestikin suuren osan paivaid. Kalle jotenkin
turvautuu muhun ja hataintyy heti, jos se ma en ole sen nakopiirissa.

Molemmilla pojilla ilmenee myos hienomotoriikkan heikkoudesta johtuen
kirjoittamisvaikeuksia ja haluttomuutta ylipasnsa kayttad kynaa tehtiavien suorittamiseen.
Mikali tehtavit poikkeavat rakenteeltaan aiemmin opituista tehtivistd, on lasten vaikea

ratkaista niitd. Kallen opettaja kertoo:

Olemme koulussa laskeneet yhteenlaskuja jo jonkin aikaa. Kalle osaa laskea
mekaaniset tehtivd, jotka on sijoitettu kirjoihin siisteihin riveihin,
moitteettomaan jirjestykseen. Yhtena paivan annoin Kallelle tehtivia, joissa
laskut oli sijoitettu kukan muotoon. Tarkoituksena oli laskea kukan
keskiosasta ja terdlehdista muodostuvia yhteenlaskuja. Kallelle tehtavien
aloittaminen oli todella hankalaa ja hetken aikaa tehtdviad katseltuaan han
totesikin minulle: ”Sind teet minut epaonnelliseksi naillad laskuilla. Nama
laskut ovat vaaria. ” Eika Kalle suostunut sitten tehtavia tekemaan.

Havaintojeni seki haastatteluiden mukaan tietokoneet kiinnostivat kumpiakin lapsia ja
tietokoneella tyoskentely on mieluisaa puuhaa.  Liikunnassa tutkittavat pyrkivit
karttamaan joukkuepeleji tai pelaavat niita omilla saannéillaén ja suoriutuivat motorisista

ja koordinaatiokykyd vaativista tehtiavistdi heikommin kuin muut oppilaat.
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Musiikintunneilla ongelmia ilmenee jatkuvasti ja lapset kokevat melun hairitsevan
suuresti heitd. Esim. Matin kohdalla musiikintunneilta on jaity pois kokonaan, koska
Matti ei omien sanojensa mukaan pysty olemaan musiikin opetuksessa, koska kokee

musiikin epamiellyttivana.

Kouluruokailussa ilmenee paivittdin vaikeuksia, jotka saattavat myds joskus johtaa
konfliktitilanteisiin. Havaintojeni mukaan ruokailutilanteissa pojat tuntuvat hairiintyvin
yleisesti melusta ja valikoivat voimakkaasti syomistidn. Vaikeina piivind syominen
tuntuu ylitsepaasemattomalta ongelmalta, eikd mikaan ruoka tahdo kelvata. Pojat syovat
vain harvoja ruokalajeja, eiviatkd suostu syomaian, mikdli ruokalajeja on sotkettu
keskenddn. Vaikeutena néyttdisi olevan myos se, etteivit lapset osaa arvioida, kuinka

paljon ruokaa jaksavat syoda.

Kallen kohdalla ongelmia vilituntisin aitheutuu silloin, mikali ulkona on kova pakkanen,
sataa tai tuulee. Talloin Kallea on miltei mahdotonta saada vilitunmlla ulos; Kalle tuntuu
kokevan esim. pakkasen tai tuulen erittiin epamiellyttavind aistimuksina ihollaan.
Molempien poikien motivoituminen kouluun ja koulussa jaksaminen vaikeutui opettajien

ja avustajien mukaan selvasti, kun talven tullessa alettiin siirtyd pimeampaan aikaan.

Suurimmat vaikeudet koulussa kuitenkin liittyvit tilanteisiin, joissa lapsi joutuu olemaan
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa muiden henkiléiden kanssa. Haastateltuyjen mielesta
lapset ovat yksindisid ja ajautuivat usein konflikteihin muiden lasten kanssa. Havainnoin
useita eri tilanteita koulussa siitd, ettei tutkituilla lapsilla nayttinyt olevan ymmarrysta
siitd, kuinka vuorovaikutustilanteissa pitdisi kayttiytyd ja kuinka muita thmisid voisi
lahestya. Tutkittavat saattavat yrittaa ottaa kontaktia muihin lapsiin esim. tonimalla ja
tuuppimalla ja toiset lapset eivit voi titd ymmartad. Koulumatkalla Matti yritti 1ahestya
koulutovereita edelld mainituilla tavoilla, josta muut lapset eivat pitineet ja Matti jatettiin
yksin bussipysikille. Usein lapset jdavatkin valituntisin yksin tai joutuvat toisten

kiusaamisen kohteeksi.
Pojat ovat myos ajoittain taipuvaisia aggressiiviseen kayttaytymiseen seka avustajia etta

muita lapsia kohtaan. Opettajia kohtaan aggressiivista kayttaytymistd ei kuitenkaan

ilmennyt. Matin avustaja kertoo:
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Vaikeinta alkuvaiheessa oli, kun jatkuvasti piti tyrkkia Mattia eteenpiin ja
patistamaan joka asiassa. Sitten Matti kayttaytyi alussa tosi aggressiivisesti ja
tiettyja tilanteita rupes jo etukiteen pelkaamain (...) joskus musta tuntu, ettd
mé olen jonkinlainen muuri Matin ympérilld. Matti meinas aina hermostua,
kun mi roikuin sen kintereilld koko ajan. Vililla me molemmat oltiin tosi
vasyneita.

Kallen avustaja kertoo puolestaan seuraavaa:

Ensin Kalle saattaa alkaa murisemaan tai kiroilemaan. Sen jalkeen hin
saattaa ilmoittaa kohta ly6vinsa, potkaisevansa tai purevansa mua. Nykyaan
Kalle on sentadn oppinut ilmoittamaan aggressiivisuudestaan ennen kuin
hermostuu.
Haastatteluiden mukaan Asperger-lapsen on vaikea sopeutua uusiin tilanteisitn.
Aikataulun muutokset, tietyistd rutiineista poikkeaminen tai uusiin paikkoihin
tutustuminen aiheuttivat lapsille lahes poikkeuksetta aina stressid. Talloin lapsilla
saattoi  ilmetdi  voimakasta  hairiokayttiytymistd tai  aggressiivisuutta.
Hairiokayttaytyminen kuitenkin opettajien ja avustajien mukaan ilmenee selvasti

kausiluontoisesti ja joskus pitkidkin aikoja saattaa mennd ilman minkaéinlaisia

ongelmia.

Toisaalta lapset ovat erittdin kiinnostuneita joistakin koulussa opetettavista asioista ja

paneutuivat nithin kokonaisvaltaisesti ja intensiivisesti. Matti keksii tekee mielellaan

myos pienid keksintdja, joista hian piirtaa kaavioita. Keksintdjaan Matti myos mielellaan

esittelee muille ja pyrkii niin ottamaan kontaktia varsinkin aikuisiin. Kalle puolestaan on

erityisen kiinnostunut lukemisesta ja herattia huomiota ja hammaistysta omilla

tiedoillaan. Kallen opettaja kertoo:

Kalle saattaa usein himmistyttad tiedoillaan. Han saattaa kysya esim.
jotain maantieteeseen tai autoihin liittyvaa tyyliin: Oletko kuullut, ettid
maailmassa on kaksi Colorado- jokea? tai tiedatké millainen moottori on
siind ja siind autossa. Tamin jalkeen Kalle kertoo ja selvittad tarkasti
seikkaperiisesti kaiken lukemansa kyseisisti asioista, esimerkiksi kaikki
luvut ja semmoiset hén muistaa pilkulleen tarkasti oikein. Joskus on kylla
ollut naurussakin pitelemista, kun Kalle niin tosissaan asioita selvittaa.

Lapset myos osallistuvat mielellaan keskusteluthin ja kertovat omia nakemyksiaian

asioista, jopa siind mairin, etti opettajien on yritettiva rajoittaa lasten puhetulvaa.
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Opettajat ja avustajat painottavat haastatteluissa, ettd vaikka lasten kayttaytyminen on

ajoittain koulussa hankalaa, he kokevat saavansa myo6s paljon tyoltaan AS-lasten parissa.

Kummatkin pojat suoriutuivat normaalisti tai keskitasoa paremmin mm. matematiikassa
ja lukemisessa. Joissakin asioissa lasten tiedollinen taso on huomattavasti ikatovereiden
normaalia tasoa korkeampi. Havainnoin luokassa, ettd kuvaamataito ja etenkin

piirtaminen on kummallekin lapselle mieluista puuhaa koulussa.

Vaikka koulussa onkin ollut monia ongelmallisia tilanteita ja koulunkdynti ei aina ole
ollut helppoa, opettajat ja avustajat kuvailevat lapsia herttaisiksi ja inhimillisiksi lapsiksi.
Opettajat kertovat myos, ettd he ovat suhteellisen hyvin saaneet kontaktin lapsiin,
vaikeutena nayttiisi olevan enemmiénkin  sosiaalisten suhteiden luominen

koulutovereiden ja AS-lapsen valille.

4.2. Asperger -lasten opettaminen - kdytinnén kokemuksia

Tapolan (1998) mukaan AS-lapsi ei itse voi kontrolloida hairiokayttaytymistasn koulussa.
Biologisista  tekijoisti johtuva kayttdytyminen rinnastetaan wusein  muuhun
hairiokayttdytymiseen ja ongelmista syytetdan usein vanhempien loyhid
kasvatusperiaatteita. Monet opettajista eivit halua tai osaa tyoskennella AS-lapsen kanssa
oikein, koska AS-lapseen eivit monet “perinteiset” kasvatusperiaatteet tehoa. Esim. AS-
lapsen syy-seuraus -ajattelu ei toimi normaalisti, joten lasta on turha yrittd4 rankaista
saantojen rikkomisesta, vaan lapsen kiyttaytymiseen on vaikutettava opettamalla hanelle
asioita. (Tapola 1998a, 25.) Opetuksen lihtokohtana tulisikin olla opettajan ja muun
lapsen kanssa tyoskentelevin henkilokunnan tietoisuus Aspergerin syndrooman
tyypillisista piirteistd, jotta lapsen kanssa toimiminen olisi helpompaa. Suomen
autismiyhdistyksen julkaiseman artikkelin (1999,7) mukaan AS-lapsen opettajille ja
avustajille tulisi jarjestad koulutusta ja tyonohjausta liittyen Aspergerin syndroomaan
etukiteen tai heti lapsen tultua luokkaan. Tamin lisdksi koko koululle tulisi jakaa
informaatiota Aspergerin syndroomasta ja muille lapsille tulisi myos kertoa asiasta,
mikali lapsi on integroituna normaaliin luokkaan. Jokaisesta lapsesta tulisi myds antaa

henkilokohtaisia tietoja kouluun, jotta lapsen yksilolliset ongelmat ja hyvét asiat tulevat
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myds opettajan ja avustajan tietoisuuteen hyvissi ajoin ennen opetusta suunniteltaessa. (

Suomen autismiyhdistys ry. 1999,7.)

Opetuksen perustana voidaan pitdd lapsen arvostusta; lapseen on luotava ensin hyva
suhde ja lapsi on saatava uskomaan, ettid opettaja on aidosti kiinnostunut hinesta. Mikali
opettaja osoittaa olevansa kiinnostunut esim. lapsen erityisista kiinnostuksen kohteista ja
kykenee arvostamaan lapsen erityisosaamista, kayttamalla lapsen tietimystd osana
opetusta, lapsi saa konkreettisesti kokea olevansa arvostettu ja tasa-arvoinen opettajan
kanssa. AS-lapsi ei ymmarra auktoriteetteja ja auktoriteettiin  perustuvat
kasvatusmenetelmat eivit valttimatta tuota toivottua tulosta AS-lapsen kohdalla. (Tapola
1998b, 6.)

Kielisen (1998) mukaan AS-lapset hyotyvit koulussa strukturoidusta paivajarjestyksesta,
joka luo turvallisuutta lapselle. Luokan tulisi olla visuaalisesti ja fyysisesti hyvassd
jarjestyksessa, ja aikataulut, materiaalit, suorituspaikat seka tehtavilokerot tulisi sijoittaa
samoille paikoille ja samaa jarjestystid noudattaen, jotta niiden loytaminen helpottuu.
Pienimmille lapsille saattaa olla hyotya vareista ja kuvista tavaroiden paikkojen
l6ytamisen helpottamiseksi. AS-lapsen opetuksessa tulisi kayttas tarkkaa paiva- ja viikko-
ohjelmaa, johon voidaan palata aina aamuisin koulun alkaessa sekd myos koulupiivan
aikana. (Kielinen 1998, 236.) Taman lisdksi luokkaan voidaan jarjestaa paikka, jossa AS-
lapsella on mahdollisuus olla yksin omassa rauhassaan (Tapola 1998b, 8). Oman tilan
jarjestaminen luokassa onnistuu helposti esim. valiverhon avulla ja siitd saattaa olla

ongelmatilanteissa erittdin suuri apu.

Tapolan (1998a) mukaan AS-lapsi hyotyy koulussa hinen sosiaalisten taitojensa
kartoittamisesta, koska kartoittamisen avulla saadaan selville, mika on lapsen sosiaalisen
ymmartaimyksen taso. Kartoittamisen jalkeen lapselle voidaan opettaa uusissa
sosiaalisissa tilanteissa kayttaytymisti ja erilaisia sosiaalisia saant6ja. Tapolan (1998a)
mukaan Yhdysvaltalaisen erityisopettajan Elisabeth Houserin koulussa AS-lapsille
opetetaan  ns. “elamistd selviytymistd”, jossa harjoitellaan tietoisesti selviytymisti
erilaisista sosiaalisista tilanteista. Menetelmi koostuu erillisistd vaiheista, joissa oppilas
ja opettaja kysymysten avulla kartoittavat kunkin oppilaan sosiaaliseen elamain liittyvia

asioita. Ensimmaisessid vaiheessa lapikaydaan AS-lapsen elamda ja ajankayttoa.
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Seuraavassa vaihcessa kasitellaan elamastd selviytymisen keinoja ja viimeisessda

vatheessa henkilon elimaa koetetaan tasapainottaa. (Tapola 1998a, 22.)

Ensimmaisessd "Kuka mina olen” -vaiheessa opettaja ja oppilas kayvat lapi seuraavia

kysymyksié:

1. Kuka mini olen ? (Mista asioista pidin? Mikd minussa on hyvai? Mitd teen
mielellani? Mitkd ovat tavoitteeni? Keistd pidan ja millaisista asioista 1thmisissd pidan?
Kuka pitaa minusta? Mitka asiat stressaavat minua?)

2. Miksi mina haluan tulla?

3.0nko elaméni tasapainossa?

4. Mitka ovat ihmissuhteeni? (Tapola 1998a, 22).

Seuraavassa vaiheessa kisitellaan elamastd selviamisen keinoja. Téassd vaiheessa AS-
henkilé opettajan avustuksella laatii arvion omasta eldmastain pyrkimyksend ensin
henkilokohtaisesti arvioida omaa elamantilannetta ja taméan jalkeen suunnittelemaan,
mitd muutoksia henkild voisi paivajarjestykseensa tehda. Kysymykset hittyvd vapaa-ajan
toimintaan, mielenkiinnonkohteisiin, omatoimisuustaitoihin, ajankayttoon,
tyotavoitteisiin  sekd sosiaalisiin- ja tunneasioihin. Kun suunnitteluvaiheen jalkeen
nuorelle on pyritty rakentamaan tasapainoinen arkipaiva, joka myds on nuoren mielesta
toimiva, pyritadn viela pohtimaan, onko henkilon eldma tasapainossa. Viimeisen
arviointialueen avulla AS-lapsi/nuori halutaan saada ymmartamain, etti menestyikseen
elamassi, elamén eri osa-alueiden on oltava tasapainossa. Tarkedd olisi tassd vaiheessa
myds miettid, mista AS-lapsi/nuori saa mielenkiintoa ja sisaltod elamaansa. (Tapola

19984, 23.)

Sosiaalisten taitojen ja saantdjen harjoittelu on AS-lapselle ja -nuorelle tarkeaa. Houserin
mukaan AS-lapselle voidaan opettaa kaikkia sosiaalisia taitoja (ks. Tapola 1998a, 23).
Yhdysvalloissa on oppimisen tueksi julkaistu AS-henkiléille tarkoitettuja kirjoja, jotka
sisaltavat erilaisia sosiaalisia tarinoita (ns. social stories). Naissd kirjoissa kuvaillaan
tilanteita, kuinka kayttaydytaan erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa. AS-lapselle voidaan
kirjojen avulla opettaa mm. kuinka tervehditian, kuinka kéyttaydytaan ruokapoydissi,
kuinka keskustelu aloitetaan ja kuinka sitd yllapidetasn tai missi tilanteissa on sopivaa

puhua mistakin tilanteista. (Tapola 1998a, 24.) Tehokkaina sosiaalisten sdintdjen ja
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tilanteiden oppimiskeinoina koulussa voivat toimia myos sarjakuvat ja roolileikit.
Sarjakuvat ovat hyvaa luettavaa AS-lapselle, koska ne sisdltavat paljon sanojen
monimerkityksisyyttd, ironiaa ja piilomerkityksia, jotka auttavat lasta irtautumaan
konkreettisesta ajattelusta (Tapola 1998a, 25). Sarjakuvien avulla erilaisia tilanteita
voidaan lapikayda sekd ennen ettd jalkeen sosiaalisten tapahtumien. Tunteita voidaan
sarjakuvissa kasitella erilaisten virien avulla: jokaista tunnetta kuvataan sarjakuvissa eri
vareilla. Talloin lapsi hahmottaa vaihtoehtoisia kayttaytymismalleja paremmin eri
tilanteissa. (Tapola 1998b, 8.) Roolileikit AS-lasten opetuksessa puolestaan ovat hyvia
siksi, ettd nithin ei sisally liikkaa persoonallista otetta tai voimakkaita tunteita.
Roolileikkien avulla lapsi voidaan saada  kasittelemadn esim. hanen
hairiokayttaytymisestadn johtuvia ongelmia vaihtamalla rooleja muiden henkildiden
kanssa, jotka ovat joutuneet lapsen kiukuttelusta osallisiksi. Taméan lisdksi sosiaalisia
tilanteita voidaan harjoitella pienempien lasten kanssa erilaisten leikkien avulla (esim.
pallon heitteleminen piirissé keskustelun aikana, jolloin pallon saajan on jatkettava

keskustelua sopivalla tavalla). (Tapola 1998a, 25.)

Toisaalta Andrewsin (1999, 14,17) mukaan sosiaalista vuorovaikutusta parantavia
menetelmii vastaan voidaan esittaa kritiikkkia, joka perustuu eettiseen nakemykseen siité,
onko autistista henkiloa tarpeen yrittaa sosiaalistaa suuressa maarin, koska han kuitenkin
omaa rajalliset sisasyntyiset taidot kasitelld sosiaalisia viesteja. Andrewsin mielesti et
ole aina tarkoituksen mukaista pakottaa autistista henkil6d omaksumaan
korkeampitasoisia sosiaalisia taitoja johtuen ongelmista joihin hin térmaa ei-sanallisen
kommunikaation tulkitsemisessa. Andrewsin omakohtaisen kokemuksen mukaan AS-
henkil6t selviytyvat paremmin rajallisen kokoisen sosiaalisen piirin kanssa ja pitavit
kontakteja moniin ihmisiin yhtdaikaisesti hyvin hammentivana ja vasyttavand. Andrews
(1999, 17) perustelee nakemystadn ei-sanallisen kommunikaation ja sanallisen
kommunikaation viliselld ristiriidalla: koska AS-henkilolla on puutteellinen kyky seka
tulkita etti itse viestia kehollaan sanallisen kommunikoinnin lisdksi, hin stressaantuu
helposti sosiaalisia tilanteita harjoitettacssa. Andrews (1999, 16) kertoo itse harjoittelun
tuloksena oppineensa sosiaalisia taitoja, kuitenkin niin, ettd sosiaalisista taidoista tuli
kohtuullisia, mutta hieman outoja ja, ettd kayttiytymismallien tasoa ei koskaan todella
vastannut sosiaalinen kasityskyky. Tasta johtuen Andrews kertoo muiden odottaneen
haneltd enemman kuin hian todellisuudessa pystyi antamaan, josta seurauksena hian on

karsinyt usein mielenterveysongelmista. Andrews painottaa ettei henkiloa, jolla on
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sisasyntyisesti heikko kyky ymmartaa ihmisten valisia suhteita ja heikot taidot ei-
sosiaalisessa kommunikaatiossa, ole oikeutta yrittda sosiaalistaa, mikali se johtaa
psyykkisen sairastumisen riskiin. (Andrews 1999, 14-17.) Artikkelissa ”Asperger lapsi on
haaste” (1997,6) AS-lapsen iiti pohtii lapsen stressin puhkeamisen syitd. Artikkelissa
todetaan, ettd AS-lapselle stressi puhkeaa silloin, jos hianen kanssaan ei osata toimia
oikein. Mikili opettaja ei tiedd Aspergerin oireyhtymasta tarpeeksi eikd osaa kasitella
lasta taman vuoksi oikein, lapsi stressaantuu ja saattaa jopa alkaa taantua. (1997, 6)

Houser puolestaan ndkee sosiaalisten saantdjen opettamisen AS-lapselle kuitenkin
tarpeellisena, koska AS-lapsen on opittava millaiset sddannot koulussa tai kotona péatevit,
ja mita niiden rikkomisesta seuraa. AS-lapsen opettaminen vaatii kuitenkin sinnikkyytta
ja paattavaisyytts ja hénelle on aina perusteltava, miksi joitakin asioita on tehtdva, jotta
han motivoituisi oppimiseen. Houserin mukaan hyvd opetussuhde wvaatii hyvin
vuorovaikutussuhteen ja molemminpuolisen kunnioituksen opettajan ja oppilaan vilille.
AS-lapsen oppimisprosessissa on tirkeas alyllinen vaihtelu oppimistehtavien valilla ja
kaikenlaiset alylliset harrastukset. (Tapola 1998a, 25.)

Tutkimukseni haastatteluissa opettajat eivat maininneet opettavansa erityisesti sosiaalisia
taitoja koulussa. Toisaalta havaintojeni mukaan opetukseen sisdltyi paljon
vuorovaikutustilanteita, joissa opettaja huomaamattaan tai tiedostamattaan opasti lapsille
sosiaalisen kayttiytymisen normeja. Opettajat eivat siis haastatteluissa maininneet
tietoisesti opettavansa sosiaalisia taitoja, vaan opetus sisiltyi luontevasti jokapaivaiseen

toimintaan.

Opettajien  haastatteluiden = mukaan  opetuksessa  tulist  huomioida, ettd
oppimisymparistostd on poistettu kilpailevat visuaaliset ja auditiiviset &arsykkeet
opetuksen aikana. Lapselle olisi annettava lyhyité, konkreettisia ja tarkkoja instruktioita
ja varmistaa, ettd lapsi on ymmartinyt asiat oikein. Lapselle tulisi ilmoittaa tarkasti, mitd
haneltad odotetaan, ja valttid moniselitteisyyttd ohjeiden antamisessa. Tehtdvat olisi
jaettava sopiviin osiin, jotta lapsen olisi helpompi selviytya niistd. AS-lasta tulisi koulussa
auttaa laatimaan aikatauluja ja suunnitelmia, jotta lapsi oppisi ymmartiméain ajan kiyton
ja pyrkisi toimimaan tietyissd ajallisissa raameissa. Kun lapsi tarvitsee luokassa apua,
hinta olisi opetettava tekemaan se hyvaksyttavalla tavalla ja hairitsemitta toisia oppilaita.

Uudet opetettavat asiat olisi kielellisesti sidoftava aiemmin opittuun. AS-lapsi tarvitsee
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koulussa selkedt rajat ja rajojen asettamisessa, kuten muussakin opetuksessa, tulisi olla
johdonmukainen ja selked, mutta myos tietyissd tilanteissa joustava.  AS-lapsen
opetuksessa ei kannata tarpeettomasti puuttua erikoiseen kayttaytymiseen, vaan
pikemminkin keskittya muuttamaan ei-toivottua kayttaytymistdi. Kun lapsi toimii
loukkaavasti tai hiiritsevasti toisia kohtaan, tilanteita kannattaa kayttad hyvaksi
opettamaan lapselle empatiaan liittyvia asioita. Yhteenvetona voitaisiinkin sanoa, etta
kaytoshairiot vahenevit ja oppilas muuttuu toimivaksi silloin, kun hian alkaa hahmottaa,
mita tehdain, milloin tehdddn, missa tehdién ja miksi tehdaan.

Koska AS-lapsen taidot ja tiedot vaihtelevat suuresti asioiden ja oppiaineiden valilla,
lapselle olisi laadittava henkilokohtainen opetussuunnitelma, jossa opetus on raataloity
Jjuuri talle lapselle sopivaksi kokonaisuudeksi. HOPS:n tavoitteisiin tulisi sisallyttaa niita
oppimiskokonaisuuksia, joissa lapsella on puutteita. Kokonaiskuntoutuksen kannalta
HOPS:ssa voi olla tavoitteita myos arkirutiinien tai sosiaalisen kayttiytymisen osalta.
(Suomen Autismiyhdistys ry. 1999, 8-9.) Myoés Kielinen (1999, 239) painottaa HOPS:n tai
HOJKS:n (henkilokohtaisen opetuksen jarjestimista koskeva suunnitelma) laatimisen
merkityksen tirkeyttda AS-lapsen opetuksen kannalta.

Haastattelussa Matin opettaja kertoo, ettd Matille on laadittu HOPS, johon on kirjattu
lapsen tietoja ja kehitystavoitteita. Tavoitteet on mairitelty yhdessd vanhempien ja
avustajan kanssa. Arviointi suoritetaan kaksi kertaa vuodessa, jolloin yhdessa pohditaan
uusia tavoitteita seuraavaksi lukukaudeksi. Matin vanhemmat, opettaja ja avustaja
kokivat HOPS:n erittiin tarpeellisena ja positiivisena asiana. Kallella puolestaan e ollut
koulussa erityistd henkilokohtaista opetussuunniteimaa, vaan Kalle etenee koulussa
normaalin opetussuunnitelman mukaan. Opettaja madrittelee lapsen tavoitteet, jotka
painottuvat lukemiseen ja kirjoittamiseen sekd sosiaalisten taitojen kehittamiseen.
Vanhemmat olivat esittineet toivomuksen siitd, ettd lapsi etenisi normaalin
opetussuunnitelman mukaan. Toisaalta opettaja piti haastatteluiden mukaan

todennikoisend, etti lapselle olisi tarpeellista laatia HOPS, jossakin vaiheessa.

AS-lapsi tarvitsee myos muiden, kuin akateemisten taitojen harjoittelemista
kokonaiskuntoutuksen onnistumiseksi. Taitojen harjoittaminen tulisi tapahtua
yhtiaikaisesti koulussa ja kotona. (Suomen Autismiyhdistys 1999, 9.) Tapolan (1998b)

mukaan motoristen ongelmien vuoksi AS-lapsen tulisi niin koulussa kuin kotonakin
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harjoittaa niiti motorisia taitoja, joissa hanella ilmenee puutteita. Monet AS-lapset eivit
ole kiinnostuneita litkunnasta tai varsinkaan joukkuepeleists, mutta joistakin
yksilolajeista saattaa 16ytya heille sopivia liikkuntamuotoja. Esim. pyordily, metsdssa
retkeily tai useat talviurheilulajit soveltuvat hyvin AS-lapselle. (Tapola 1998b, 8.)
Kielisen (1998, 236) mukaan myos musiikki saattaa herattaa AS-lapsessa pelkoja.
Peloista kuitenkin selvitadn usein keskustelemalla ja musiikki voikin toimia koulussa
jopa terapeuttisena elementtind opetuksen tukena. Musiikki auftaa itseilmaisussa ja

rohkaisee lasta hankalissa tilanteissa.

Haastatteluissa Matin opettaja ja avustaja kertovat opetelleensa tyoskentelya AS-lapsen
kanssa “kantapain kautta.” Opettaja itse ei osaa eritelld mitaén erityisid opetusmetodeja
Matin suhteen, mutta kertoo kuitenkin esimerkkeja siitd kuinka hén on lapsen kanssa
toiminut. Opettaja kertoo Matin ymmartavan, jos héneltdi odotetaan tictynlaista
kayttaytymistd erilaisissa tilanteissa ja siiti mainitaan lapselle ennen ongelmatilanteen
syntymisti. Havaintojeni mukaan esim. tietyissa tilanteissa, missd lapsen suoriutuminen
on hidasta ja hankalaa, opettaja laskee aineen 1,23... jolloin lapsi alkaa kuin
salamaniskusta toimimaan nopeasti. Tallaisia tilanteita ovat mm. pukeutuminen tai
riisuminen. Opettaja ja avustaja kertovat lapsen hyotyvan tarkasti suunnitellusta ja
selkedsta paivdjarjestyksesta, jonka mukaan koulupdivand toimitaan. Paivdys ja
lukujarjestys kaydaan lapt joka aamu ja joskus lukujarjestykseen palataan viela paivan
aikanakin. Matin opettajan ja avustajan mukaan AS-lapsen opetuksessa tulee olla
erityisen jamakka ja toiminnalle koulussa on asetettava selkeat rajat. Avustaja painottaa
myds, etti tietyissi tilanteissa Matille on yritettava tarjota jotakin palkkiota, jotta hanet
saataisiin suorittamaan jokin tehtiva loppuun. Avustaja kertoo usein sanovansa mm. ”Jos
teet timin sivun tehtiavit loppuun, saat piirtid haluamasi kuvan.” Avustajan mukaan
vilittomasti palkitsemisesta on hyotya silloin, jos lapsi takertuu johonkin asiaan, eika
paise siirtymain seuraavaan opetettavaan asiaan. Avustajan mukaan Mattia on jatkuvasti
pyrittava patistamaan eteenpiin, joka asiassa muuten hianelld on taipumusta jumiutua

asioihin.

Matin  opettajan mukaan AS-lapsi tarvitsee luokassa ehdottomasti oman
tyoskentelytilansa, avustajan ja mahdollisimman paljon yksityistd opetusta. Opettaja
kertoo antancensa avustajalle aikaa suunnitella Matin opetusta ja myds enemman

vastuuta opetuksen toteuttamisesta. Avustajan mukaan ongelmatilanteita on usein
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ratkaistu siten, ettdi Matti siirtyy luokan viereiseen pienryhmaitilaan tekemédn tehtavia
kahdestaan avustajan kanssa. Avustaja kertoo, ettd hian on pyrkinyt selittiméan asioita
mahdollisimman konkreettisesti Matille, jotta lapsi ymmartaisi mistd on kysymys. Esim.
Matin kayttiytyessd vikivaltaisesti avustaja sanoo kertoneensa Matille tarkasti, miltd
toisesta ihmisestd tuntuu, kun lyodiaan. Toteaminen: “Ei saa lyoda, koska lyominen
sattuu”, ei riitd kertomaan Matille, mista on kysymys. Pimedn ajaksi Matin luokkaan on
hankittu kirkasvalolamppu, jonka airelld pyritaan tyoskentelemisn paivittiin. Tama
investointi on tehty nimenomaan Matin takia, koska pimed aika tuottaa Matille
hankaluuksia. Opettaja pohtiikin haastattelussa, miki todellinen merkitys valolla on AS-

lapsen toimintaan vaikuttavana tekijana.

Kallen opettaja kertoo, ettei hinelld ole mitdan erityisia opetusmetodeja pelkastain AS-
lapsen opettamista varten. Koska opettaja on opettanut Kallea vasta syksyn ajan, hin
sanoo jokaisen paivian olevan erilaisten opetusmetodien etsimistd. Opettaja kertoo
kokeilevansa erilaisten tehtiavien soveltuvuutta Kallelle ja tamén jalkeen valitsevansa
niitd keinoja, jotka ovat tuottancet haluttuja tuloksia. Myos oppimistavoitteita opettaja
asettaa sen mukaan, mistd tehtdvisti lapsi on suoriutunut hyvin ja mitkd keinot ovat
tuottaneet tulosta lapsen oppimisessa. Uudet tavoitteet asetetaan jo saavutettujen etappien
mukaan. Kallen opettajan mukaan lapselle on tarkeitd kertoa tavoitteista, jotka tulisi

saavuttaa ja antaa palaute heti onnistumisen tai epdonnistumisen jalkeen.

Opettaja kertoo, ettd opetuksessa on mietittdva tarkkaan, mitd sanoo ja myods pidettava
sanansa. Mikili opettaja ei toimikaan sanojensa mukaan, Kallella on tapana huomauttaa
asiasta. Havaintojeni mukaan opettaja  houkuttelee lasta suorittamaan tehtivit
valittomin palautteen avulla. Mikali lapsi suorittaa annetut tehtdvat, opettaja on pyrkinyt
kehumaan héinti tai antanut lapselle mahdollisuuden esim. lukea joitakin héanta
kiinnostavia kirjoja tai piirtdd jotakin lapselle mieluisaa. Opettaja mainitsee myos

haastatteluissa kayttavansa palkkioita oppimisen edistamiseksi.

Kallen opettaja kertoo, ettd positiivinen yllitys Kallen opettamisessa oli se, ettd lapsi
kuuntelee mielelldan satuja ja sepittelee myos itse niitd. Satujen avulla opettaja kertoo
saaneensa lapseen hyvin kontaktin ja timin myotd myos asioiden opettaminen on

helpottunut. Opettaja kertoo kayttavansi paljon opetuskeskusteluja apuna opetuksessaan.
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Han kokee kuitenkin vaikeutena keskustelujen kayttimisessa sen, ettei Kallen pubetulvaa

saa helposti rajoitetuksi.

Opettajan mukaan Kallea on hyvi lihestyd hidnen kokemusmaailmansa kautta ja sitd
kautta opettaa uusia asioita. Esimerkkini tistd ovat havaintoni motorisista harjoituksista.
Koska lapselle kynan kayttaminen on vaikeaa, on opettaja suostutellut lasta piirtdmain

“ralliratoja” ja kirjaimia harjoitellaan ajamalla rallia kirjainten &ariviivoja pitkin.

Kallen avustajan mukaan on aivan turha korottaa aanta Kallelle, koska huutaminen vain
pahentaa lapsen ei-toivottua kayttaytymistd. Avustajan mukaan Kallen kiyttaytyminen
muuttuu heti positilvisemmaksi, mikéli hantd kehutaan ja hanelle annetaan positiivista
palautetta tyoskentelystain. Kallen avustaja painottaa, ettd AS-lapsen kanssa on oltava
tarpeen tullen tiukka ja pitda kiinni yhdessa sovituista periaatteista, mutta tarpeen tullen
on myods osattava olla joustava ja katsottava asioita lapi sormien. Havaintojeni1 mukaan
joissakin tilanteissa lapsi on vaan kannettava ulos luokasta ja yritettiva kaantaa lapsen
mielenkiinto muihin asioihin tai pakotettava lapsi tekemain hianelle annetut tehtavat.
Seka avustajat ettd opettajat kertovat paivittain pyrkivansa keskustelemaan lasten kanssa

erityisistd pulmatilanteista ja yrittivansa yhteistuumin etsia ratkaisuja ongelmiin.

4.3. Kokemuksia diagnostisointiprosessista

Kielisen (1998,235) mukaan AS-lapsen kuntouttamisen paimaarana tulisi olla lapsen
selviytyminen jokapdiviisesta eliamisti mahdollisimman itsendisesti. Jotta lapselle
voitaisiin tarjota kaikki mahdolliset tukitoimenpiteet, diagnoosi olisi saatava lapselle
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Diagnoosin varhainen saaminen auttaa
opetushenkilokuntaa ja vanhempia jarjestimaan lapselle kouluun henkilokohtaisen
avustajan ja myos yhteiskunnan tarjoamia tukia ja palveluita. Myos vanhempien
kuuleminen diagnoosista péatettdessid on Kielisen mukaan tarkedid. Vanhemmat ovat
oman lapsensa kayttiytymisen asiantuntijoita ja vanhemmilla on nikemys siitd, mitka
kuntoutusmuodot ovat juuri heiddn lapselleen sopivimpia. Diagnoosin saamisen
yhteydessa olisi tarkeaa informoida vanhempia Aspergerin syndrooman ominaispiirteista,
jotta vanhempien ei tarvitsisi olla epiatietoisia siitd, mikd heidan lastaan vaivaa.

Vanhemmille diagnoosin saaminen on usein vaikea kokemus, mutta myos helpotus,
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koska lapsen erikoiselle kayttaytymiselle 16ytyy syy, joka on vanhemmista riippumaton.
AS-lapsen vanhemmilla on mahdollisuus olla mukana Vanhempainyhdistyksissé, joista
kriisitilanteissa on mahdollisuus saada tukea ja joissa on mahdollisuus jakaa kokemuksia

muiden AS-lasten vanhempien kanssa. (Kielinen 1998, 234.)

Matin diagnostisointiprosessi lahti litkkeelle opettajan aloitteesta, joka aiemminkin oli
tormannyt vaikeasti kayttaytyviin lapsiin ty6ssaan. Vanhemmat painottivat haastatteluissa
sita, kuinka tarkedd oli saada lapselle diagnoosi, huolimatta siitd, ettd
diagnostisointiprosessi oli vanhemmille todella raskasta aikaa. Vanhempien mukaan asiaa
oli ensin vaikea uskoa todeksi ja timin jilkeen vanhemmat kokivat suuria pettymyksen
tunteita, vaikka aavistuksia siitd, ettd jotain oli vialla, oli ollut jo aiemminkin.
Vanhemmilla oli toiveita siitd lapsen epanormaali kayttaytyminen olisi vain ohimenevi
kehityshairié. Kun diagnoosi sitten lopulta tuli, oli toisaalta helpottavaa saada tietda syy
lapsen epidnormaaliin kayttaytymiseen, toisaalta oli pelottavaa ajatella, etti lapsen
poikkeavuus on pysyvad. Vanhemmat eivit olleet kuulleet Aspergerin syndroomasta

mitddn ennen diagnoosia.

Vanhempien mukaan diagnoosi “heitettiin heidan niskaansa” Thetkelld, jolloin
asiantuntijoita ei ollut paikalla. Aiti kertoo, ettei sairaalan henkilokunta tuntunut tietivan
asiasta paljoakaan. Psykologi tulkitsi asian psyykkiseksi ja neurologi neurologiseksi
vammaksi. Vanhemmat kertovat tuntencensa, etti heitd syyllistettiin  jatkuvasti

diagnostisoinnin yhteydessa. Aiti kertoo haastattelussa:

Jotenkin minusta tuntuu, ettd meitd ja varsinkin minua syyllistettiin viela
diagnoosin saamisen jilkeen. Than kuin jotkut asiantuntijat olisivat
jamahtineet Froidilaiseen ajatteluun siitd, ettd kaikki johtuu aiti-lapsi -
suhteesta. Se tuntui silloin ihan kamalalta...

Vanhemmat toteavatkin, ettd joskus asiantuntijoiden lausuntoihin voi suhtautua terveen
kriittisesti ja yrittad soveltaa heidan mielipiteitdin omaan perhetilanteeseen sopivaksi.
Aiti kertoo pohtineensa joskus sitd, olisko Matin tilanne parempi, jos diagnoosi olisi saatu
lapselle aikaisemmin; till6inhan kuntoutuskin olisi voitu aloittaa aiemmin. Vanhemmat
toteavat myds, vaikka diagnoosin saaminen tuntuu pelottavalta ja vaikealta, ongelmia
eivit poistu mikali niitd yritetddn torjua ja tuudittaudutaan ajatukseen, ettd kaikki on

kunnossa.
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Matin vanhemmat kertovat, etti diagnoosin saamisen jalkeen, oli todella hedelmallistd
jakaa kokemuksia muiden AS-lasten vanhempien kanssa ja keskustella lapsiinhittyvisti
asioista. Todella positiivisena he kokivat myods Autistien palvelukeskukselta saamansa
tuen ja asiantuntijoiden antaman avun. Myo6s Kielinen (1999,5) ja Gillberg (1999)

korostavat ulkoisen konsultointiavun merkitysta tilanteissa, joissa diagnoosi tehdian.

Matin opettaja kertoo, ettd monet ongelmat koulussa ratkesivat silloin, kun lapselle
saatiin AS-diagnoosi. Talloin myos opettajan oma asennoituminen lasta kohtaan muuttui.
Diagnoosin my6td opettaja kertoo ymmartineensa, ettei AS-lapsi kaipaa tai halua aina
sostaalista kommunikaatiota ja hanta on turha yrittai liikaa sosiaalistaa vikisin. Opettaja
kertoi myos ettd oli lohdullista tietad, mistd ongelmat johtuivat. Opettaja koki hyvina sen,
etta diagnoosin jilkeen koululle saatiin tietoutta Aspergerin syndroomasta, jolloin
tietaimyksen myo6td opettajallakin oli keinoja auttaa Mattia ja suunnitella héinen
opetustaan.

Puolestaan Kallen vanhempien mielestd diagnostisointiprosessi et ollut heille kovinkaan

suuri kriisi ja he olivat helpottuneita, kun saivat tietad, mika lasta vaivasi. Aiti kertoo:

Ei se diagnoosi oikeestaan mitdan muuttanut. Jotenkin sen vaan ajatteli, etta
sama poikahan se on kun ennenki, ettd tuskinpa se mitdan muuttaa. Tietysti
sillei siita oli apua, ettd saatiin kotiin luettavaksi jotakin juttuja Aspergerista.

Diagnoosi tuli Kallen perheelle tiysin uutena asiana. Vanhemmat eivat olleet
aikaisemmin kuulleet Aspergerin syndroomasta lainkaan. Avustajan mukaan vanhemmat
olivat kuitenkin diagnostisointiprosessin yhteydessd pelokkaan tuntuisia yhteisissd
palaverissa. Myos Kallen avustajan mukaan diagnoosin saaminen oli kaikille osapuolille
helpotus, koska saatiin tietda syy Kallen erikoiseen kayttaytymiseen. Avustajan mukaan
diagnoosin jalkeen helpottavaa oli myos se, ettd piivakotiin saatiin tietoa siitd, mita
Aspergerin syndrooma oikeastaan edes on. Naitd tietoja sitten yritettiin soveltaa
paivittiiseen tyoskentelyyn Kallen kanssa.  Kallen opettaja ei ollut mukana

diagnostisointiprosessissa, koska Kallen sai diagnoosin aiemmin.

Vanhempien kuvaillessa diagnostisointiprosessia, voidaan sen olettaa olleen jonkin
asteinen kriisi kaikille perheen jasenille. Vanhempien kayttaytymistd voidaan tarkastella

defenssimekanismien eli egon puolustuskeinojen valossa. Defenssimekanismien avulla
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thminen sailyttid psyykkisen tasapainonsa kriisitilanteissa, joissa han kokee egonsa
olevan uhattuna. Saarisen yms. (1991,164) mukaan tallaisia keinoja ovat mm. ikévien
asioiden valttely tai pakeneminen ikévista tilanteista, asioiden kieltiminen tai asioiden
vihittely. Voidaankin olettaa, etti AS-lasten vanhemmat ovat joutuneet jossakin
vaiheessa diagnostisointiprosessia kokemaan edelldi mainittuja tuntemuksia ja
kayttaytymaan tiedostamattaan defenssikeinoihin nojautuen. Toisaalta
diagnostisointiprosessien kuvauksissa on piirteita siitd, ettd vanhemmat ovat tukeutuneet
myds positiivisiin kriisinhallintakeinoihin, joka ilmenee esim. haluna hankkia tietoa

Aspergerin oireyhtymista ja vuorovaikutuksena muiden AS-lasten vanhempien kanssa.

4.4. Yhteistyén merkitys Asperger-lapsen opetuksessa ja kuntoutuksessa

Suomen Autismiyhdistys laati v. 1999 luettelon AS-lapsen opetuksen onnistumisen
edellytyksistd, jonka mukaan yhteydenpito kodin, koulun ja terapeuttien valilla on
tarkead. Mikali kaikki lapsen kuntoutuksesta huolehtivat tahot eivat ole yhteydessd
keskenain, edellytykset lapsen kuntoutuksen onnistumiseen heikkenevat. (Suomen
Autismiyhdistys, 1999, 8.) Yhteistyon merkitystd painottaa myos Kielinen (1998), jonka
mukaan kodin ja koulun yhteistyostd Suomessa on puhuttu paljon, mutta tarpeeksi ei ole
huomioitu ladkinnillisen ja pedagogisen sektorin yhteistyotd, vaikka Aspergerin
syndrooman tausta on neurobiologinen ja kuntoutusmuoto on usein pedagoginen.

(Kielinen 1998, 233))

Suomen Autismiyhdistyksen (1999) laatiman luettelon mukaan palavereita AS-lapsen
kanssa toimivien henkiloiden kanssa tulisi olla aluksi tihedén ja myShemmin tarpeen
mukaan. Kaikkien lapsesta huolehtivien tahojen kanssa palavereja tulisi olla muutamia
lukukauden aikana, ja vanhempien ja koulun valisia pienempid palavereja 2-4 viikon
valein. Tamin lisaksi lapsella olisi hyva olla mukanaan “reissuvihko” péivittiiseen
yhteydenpitoon kodin ja koulun valilla. “Reissuvihkon” merkitys AS-lapsen kohdalla
korostuu erityisesti silloin, jos lapsella on kommunikointiongelmia tai hanelld on
vaikeuksia kertoa kotona tai koulussa tapahtuneista asioista. (Suomen Autismiyhdistys
1999, 8.)

Haastatteluissa ilmeni, ettd Matin vanhempien, opettaja ja avustajan mukaan kaikista
vaikeinta aikaa yhteistyén kannalta oli aika, jolloin Matti ei viela ollut saanut diagnoosia.
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Tamin lisaksi vanhemmat ja opettaja kertovat, ettd koulun alettua satraalajakson jalkeen,
yhteistyossi oli myos hankaluuksia. Vanhemmat kertoivat, ettd he kokivat kiusallisena,
kun koulusta otettiin yhteyttdi  ja vanhempia ripitettiin” Matin huonosta
kayttaytymisestd.  Vanhemmat  kokivat, ettd heitd syytettiin  kasvatuksen
epionnistumisesta ja liian 16yhastd kurista. Vanhempien kokemuksien mukaan koulun
alku oli tuntunut todella toivottomalta. Kaikki osapuolet kertoivat olleensa vasyneiti
tilanteeseen. Opettaja oli tuolloin monta kertaa vedonnut ammattitaitoonsa ja

vanhempien mukaan tilanne meni tuolloin arvovaltakiistaksi. Matin isé kertoo:

Lopullinen ristiriita tuli, kun yritettiin jarjestiid yhteista palaveria Matin
koulutyoskentelysti. Aikataulut ei ikind sopineet yhteen ja siitd seurasi tietysti
erimielisyyksia... vasta silloin me alettiin tonkimaan asioita oikein kunnolla ja
tavallaan niinku purkamaan pommia, mika oli rajahtamassa kasiin, jotenkin
ajateltiin, ettd erimielisyydet on vaan pakko jotenkin ratkasta.

Kriisin jilkeen asioista kuitenkin paastiin puhumaan ja ongelmat alkoivat ratketa.
Tuolloin pidettiin yhteinen palaveri, jossa oli mukana myds asiantuntija Autistien
palvelukeskuksesta. Vanhempien mukaan silloin solmut aukesivat ja asioista uskallettiin
puhua suoraan. Vanhemmat kertoivat opettajan huomanneen oman ajatusmallinsa olleen
osittain vairi ja opetusmetodien olleen sopimattomia Matin opettamiseen. Nykyista
yhteistyotd vanhemmat pitivat koulun ja kodin valilla hyvania. Vanhemmat kokivat
tarkeand, ettd koululla jarjestetaan palavereja lapsen koulunkayntiin littyen ja yhdessa
pohditaan tavoitteita ja rajoja lapsen kéyttaytymiselle. Vanhempien mielestd on tarkeda,
ettd tiimi, joka Matin kanssa tyoskentelee, pitaa tarpecksi monta palaveria vuodessa.
Vanhempien mukaan avustajan osuus on jadnyt heille varsin etdiseksi. Matin vanhemmat
painottavat, ettd vuorovaikutus koulun ja kodin valilla on erittain tirkeda. Tamén lisaksi
tarkead olisi toimia yhteistydssi muiden AS-lasten vanhempien kanssa ja jakaa

kokemuksia arkipaivaisista asioista.

Matin opettaja puolestaan kertoo, ettd vanhempien kanssa on otettu joskus rajusti yhteen.
Ongelmia opettajan mukaan syntyi erilaisten kasvatuskysymysten yhteydessa.
Erimielisyyksid syntyi mm. siitd kuinka tiukat rajat lapsen toiminalle asetetaan koulussa.
Opettaja kertoo ymmértivansi vanhempien tuolloin kokeman ahdistuksen ja sanoo
itsekin olleensa todella visynyt tyossdin. Opettajan mukaan vanhemmat vetosivat usein
ongelmatilanteissa Aspergerin oireyhtyméaan ja sanoivat, ettei lasta sen takia saa
rankaista. Nykyadn opettaja kuitenkin kokee, etti vanhemmat ja opettaja ovat samoilla
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linjoilla kasvatuskysymyksissa ja kaikilla osapuolilla on mahdollisuus sanoa avoimesti
omat mielipiteensa asioista. Terapeuttien kanssa tyoskentelystd opettaja mainitsee, etti

yhteistd aikaa on vaikea 16ytai, mutta puhelimitse on pyritty myds hoitamaan asioita.

Matin opettajan mukaan yhteistyé avustajan kanssa on toiminut mukavasti. Avustajan
mukaan opettajan kanssa yhteistyd on sujunut hyvin, mutta vanhempien kanssa avustaja
olisi halunnut olla tekemisissid enemmankin. Avustaja kertoo:

Alussa, kun oli vaikeaa, oisin toivonut, ettd vanhempien kanssa pidettaisiin
enemmankin yhteyttid. Jotenkin sitd toivo, eftd ois saanu enemmain tietoutta
Matin kayttaytymisestd myds vanhempien puolelta. Toisaalta ois kiva ollu
jutella kaikesta kouluun ja Mattiin hittyvasta.

Avustajan mukaan ristiriitoja yhteistyossa vanhempien kanssa on tullut ja ongelmat ovat

usein liittyneet rajojen asettamiseen. Matin avustaja kertoo:

Vililla oltiin tosi turhautuneita, jos Matti kayttaytyi kaikista kielloista
huolimatta ohjeiden vastaisesti. Sitten, kun lasta rankaistiin, esimerkiks
ldhetettiin  kesken koulupdivan kotiin tai ei paastetty uimaan, tuli
erimielisyyksia vanhempien kanssa. Silloin tuntui, ettei koulun ja kodin
kasvatustavoitteet oikein tismanneet. Joskus tuntui, ettd vanhemmat vetosivat
lilan hanakasti Aspergeriin, vaikka Matti tuntui olevat tdysin tietoinen siita
mistd ja miksi hantd on rankaistu. Jotenkin sitd, kun itse on saanu niin
vanhanaikaisen kasvatuksen oli vaikea hyviksyd vanhempien mielipiteita.
Joskus tuntu, etti meidat leimattiin opettajan kanssa heti syyllisiksi, jos me
yritettiin kasvattaa ankarammin lasta, vaikkei vanhemmat edes olleet
koulussa silloin katsomassa, kun Kalle kiyttaytyi sopimattomasti.

Avustaja ja opettaja kertovat, ettia alussa ennen diagnoosia, heilla oli vaikeuksia toimia
yhteistyossd myds Matin kanssa. Avustajan mukaan koko alkuaika oli yhtd kriisid
Avustaja kertoo meinanneensa jo vililla lopettaa yrittdimisen Matin kanssa, koska
koulupiivit olivat niin hankalia. Myds opettaja kertoo olleensa tuolloin erityisen vasynyt
ja tunteneensa, ettei yhteistyd millain muotoa voisi Matin kanssa onnistua. Vihitellen
diagnoosin ja Aspergerin oireyhtymisti saadun tictouden myotd myds opettaja ja

avustaja alkoivat parjaamaan Matin kanssa koulussa.

Kallen vanhemmat kertovat, ettei koulun ja kodin valisessa yhteistyossd ole ilmennyt
ongelmia. Vanhemmat kokevat, ettd opettaja soveltuu Kallelle hyvin ja luottavat taysin
hidnen ammattitaitoonsa. Aidin mielestd on myods ollut yhteistyon kannalta tirkeds, ettd
Kallella on ollut sama avustaja jo ennen kouluun menoa. Koska Kalle on
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iltapaivahoidossa paivikodissa seki aidin ettid opettajan mielestd on hyva, etti avustaja
toimii ikaankuin linkkina koulun, kodin ja paiviakodin valilla. Aiti pitaa tirkedna, ettd
opettajalle voi aina soittaa ja kysya, jos on jotain kysyttivad. Myds opettajan mielesta
yhteisty6 on sujunut hyvin. Erityisia palavereja ei olla viela pidetty, mutta puhelimitse on
keskusteltu asioista perheen didin kanssa. Opettajan mukaan yhteistydon kannalta on

tarkead, ettd vanhemmat ovat kiinnostuneita lapsen koulunkaynnista.

Opettajan mukaan yhteistyé avustajan kanssa on toiminut hyvin. Opettaja ja avustaja
keskustelevat paivittain Kallen koulunkayntiin liittyvistd asioista, mutta varsinaisia
palavereja ei olla pidetty. Opettaja ja avustaja kertovat omaavansa samanlaisia
mielipiteiti kasvatuksesta ja opetuksesta. Opettajan mielesta avustajasta on koulussa ollut
hanelle todella suuri apu, koska alussa avustaja toimi ikdinkuin tulkkina opettajan ja
Kallen vilisessa kommunikaatiossa. Alussa yhteisty6é Kallen oli vaikeaa, koska Kalle ei
ottanut juurikaan kontaktia opettajaan. Vihitellen Kalle muuttui  kuitenkin
kontaktihakuisemmaksi. Opettaja kertoo, etti yhteistyd Kallen kanssa sujuu myos paiva
paivalta paremmin. Opettaja kertoo jonkin verran toimineensa yhteistydossd myos

erityisopettajan kanssa.

Ennen koulun alkamista, kun lapsi diagnosoitiin, paivakodissa pidettiin palavereja, joihin
osallistuivat lapsen vanhemmat, avustaja ja paivdkodin lastentarhanopettaja seka
erityislastentarhanopettaja. Avustaja korostaakin tiimityoskentelyn merkitystd AS-lasten
kuntoutuksessa. Avustajan mukaan ensin Kallen kotona suhtauduttiin tiimityoskentelyyn
epdileviisesti tai pelokkaasti, mutta kaikki osapuolet ymmarsivat, ettd jokainen

tiimilainen pyrki toimimaan lapsen parhaaksi.

4.5. Kokemuksia muista tukitoimenpiteista

AS-lapsen kokonaiskuntoutukseen saatetaan joissakin tapauksissa liittad ladkinnallista
kuntoutusta. Aspergerin syndroomaan ei kuitenkaan ole mitian erityistd laakettd, vaan
pakottavissa tilanteissa AS-lapsen depressiota, aggressiivisuutta, pakkoneuroottisia yms.
oireita voidaan hoitaa hetkellisesti ladkityksen avulla. Ladkkeiden madradmisestd paattaa
aina lapsen hoidosta vastaava ladkari yhdessi lapsen vanhempien kanssa. (Steindahl
1997, 43.) Kielisen mukaan ladkehoito ei koskaan saist olla lapsen ainoa hoitomuoto,
vaan sitd tulisi kayttaa pedagogisen kuntoutuksen yhteydessé (Kielinen 1998, 238.)
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AS-lapsen kuntoutuksessa voidaan kayttdd myos muita kuntoutumista tiydentdvid
terapioita. AS-lapsille on todettu olevan hyotya erilaisista puheterapioista. Kielisen
(1998) mukaan puhetekniikan harjoittelusta on hyétya niille, joiden puheesta on vaikea
saada selvad, jotka mumisevat tai puhuvat lilan kovalla tai hiljaisella aanella.
Puhetekniikan harjoittelu parantaa myos edellytyksida kommunikoida toisten thmisten
kanssa. Jotkut AS-lapset saattavat hyotyd myos fysioterapiasta, musiikkiterapiasta tai
erilaisista toimintaterapioista. (Kielinen 1998, 238.)

Matti kay saannollisesti kerran vitkossa puheterapiassa ja toimintaterapiassa.
Vanhempien mukaan joissakin asioissa Matti tuntuu edistyneen toimintaterapian myota.
Esimerkkind vanhemmat mainitsevat sormivareilld maalaamisen. Matti oli pienena
todella innostunut maalaamisesta, mutta valilla tama harrastus unohtui tyystin.
Toimintaterapian my6td Matti on kuitenkin aloittanut maalaamisen uudestaan.
Puheterapian painopisteend puolestaan on kdyda lapi erilaisia tilanteita, mihin lapsi on
joutunut ja selvittdd erilaisia toimintatapoja kyseisissd tilanteissa. Vanhempien
kokemuksen mukaan molemmista terapioista on paisaintoisesti ollut hyotya Matille.
Vanhemmat mainitsevat myos yhtena tukitoimenpiteena vanhempien saaman avun ja
tuen. Erilaiset AS-lasten vanhemmille tarkoitetut kurssit ja yhteiskunnan tarjoamat
avustukset ja palvelut (esim. sairaan lapsen hoitotuki) ovat auttaneet perhetta Matin
kokonaiskuntoutusta ajatellen. Vanhemmat toivovatkin, ettd erilaisia palveluja tulisi

enemman esitella vanhemmille.

Matin avustaja kertoo olevansa mukana puheterapeutilla ja kokee olevansa ikaankuin
tulkki terapeutin ja Matin valilla. Avustaja on kertonut koulussa ilmenneistd ongelmista
terapeutille ja niin ollen on suunniteltu yhteistyota taas eteenpdin. Avustaja kokee, ettd
puheterapiasta on Matille ollut hy6tya 1ahinnd sanojen semanttisen puolen ja mm. ajan
hahmottamisen kannalta. Koska Matille tuottaa vaikeuksia kasittad asioita
menneisyydessa ja tulevaisuudessa, on hyotya ollut siitd, ettd puheterapiassa kasitellaan

tulevia ja menneisyydessa tapahtuneita asioita.

Koulussa jarjestetyistd tukitoimenpiteisti opettaja mainitsee tictokoneen ja puheterapian.
Opettaja kertoo Matin kiayvin kerran viitkossa tictokonetunnilla”, jossa vanhempi AS-

nuori opettaa hantd kayttamaan tietokonetta. Matti odottaa kyseista tuntia kovasti ja on
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todella innostunut asiasta. Opettaja kokee, etti Matille on kovasti ollut hyotya tasta
tietokonetunnista, koska silloin Matilla on mahdollisuus uppoutua tiysin oman
mielenkiinnonkohteensa pariin. My6s toisen AS-henkilén seura tuntuu olevan Matille
tarkedd. Muita erityisia tukitoimenpiteitd avustajaa lukuun oftamatta Matille ei ole
koulussa jarjestetty.

Kallen kohdalla vanhemmat ovat paittineet, ettei Kallea ainakaan tissd vaiheessa laiteta
puheterapiaan. Kallelle oli suositeltu erityisti autisteille tarkoitettua puheterapiaa, mutta
vanhemmat katsoivat, ettei se ole ainakaan talla hetkella tarpeellista. Opettajan mielesta
Kalle taas saattaisi hyotya jonkinlaisesta toimintaterapiasta tai puheterapiasta. Opettaja
mainitsee Kallen apuvilineeni tietokoneen, jonka avulla hdn on harjoitellut erilaisia
tehtavia koulussa. Koska Kalle on erityisen kiinnostunut tietokoneesta, on tietokonetta
kaytetty myods palkkiona, mikili Kalle suorittaa héanelle annetut tehtavat. Muita
tukitoimenpiteitd, avustajaa lukuun ottamatta, Kallella e1 koulussa ole.

4.6. Integroituna normaaliluokassa vai opiskelua erityisluokassa? Kuinka
koulusijoitus on onnistunut?

Erityiskasvatuksen yhteydessd integraatioajattelulla tarkoitetaan pyrkimysta toteuttaa
erityiskasvatus mahdollisimman pitkalle yleisen kasvatustoiminnan yhteydessa ja sithen
sulautettuna (Hautamaki ym.1993, 133). Segregaatiolla puolestaan voidaan kisittaa
normaalista opetuksesta erotettua eritysopetusta. Suomassa AS-lasten opetusta tapahtuu
erittiin monella alueella koulutusjarjestelmassimme. AS-lapsia opetetaan integroituina
normaaliluokissa (mahdollisesti osa-aikaisessa erityisopetuksessa tai
erityisluokkaopetuksessa), normaalien koulujen yhteydessa toimivissa ala- ja ylaasteiden
erityisluokissa (esim. EMU- ja ESY-luokat), erityiskouluissa, seka erityisissa AS-lapsille
tarkoitetuissa luokissa. Koska AS-diagnooseja on Suomessa tehty laajassa mitassa vain
muutamien vuosien ajan, ei tarkkaa tutkimustictoa AS-lasten sijoittumisesta
koulumaailmassa ole. AS-lasten toiminnallinen taso kuitenkin vaihtelee suuresti, joten

sijoittuminen opetusryhmiinkin koulumaailmassa lienee monenkirjavaa.

Kielisen (1998) mukaan AS-lapsen opetuksessa liika eristaytyminen ei ole hyviksi. AS-
lapsen olisi hyvd saada vaikutteita myos muilta kuin AS-lapsilta. Jokaisen lapsen
kohdalla integrointi normaaliin luokkaan tulisi pohtia erikseen, koska lasten
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selviytyminen normaalista opetuksesta vaihtelee suuresti yksiloiden valilla. (Kielinen
1998,236.)

Flodinin 1997 tekemaissi tutkimuksessa seurattiin AS-nuorten selviytymista normaalissa
luokassa. Ruotsissa Danderydin lukiokokeilussa AS-oppilaat sijoitettiin tavalliselle
luokalle varsin huonoin seurauksin. Koulukiusaamista ja keskittymisvaikeuksia esiintyi
oppilaiden keskuudessa runsaasti. AS-oppilaat jouduttiin siirtimain omaan pienryhmaiin,
Joka perustettiin erityisesti AS-oppilaita varten. Oppilaille jarjestettiin mahdollisuus
osallistua oman tahtonsa ja uskalluksensa mukaan mm. kielten, matematiikan ja
reaaliaineiden tunneille ryhmén tukemana. Kokeilussa ryhmin tuki auttoi oppilaita

paasemiin monen vaikean ja pelottavalta tuntuvan asian yli. (Kielinen 237.)

Tapolan (1998) mukaan AS-lapselle suuri luokka saattaa olla stressid aiheuttava tekija.
Suuressa luokassa on paljon sosiaalista vuorovaikutusta ja AS-lapsen on keskityttava
kerralla moniin asioihin. AS-lapsi tiedostaa oman erilaisuutensa ja hian on jatkuvasti
tietoinen siitd, ettei sopeudu hyvin suureen opetusryhmain. Tapola toteaakin, ettd AS-
lapsille soveltuu pienempi luokka paremmin kuin suuri opetusryhma. (Tapola 1998, 21.)
Toisaalta Autismi-lehden artikkelissa ”Asperger lapsi on haaste”, AS-lapsen iti kirjoittaa

normaaliin luokkaan integroinnin tarpeellisuudesta seuraavaa:

AS-lapsi tarvitsee mallin normaalista sosiaalisesta ymparistostd. Héanen
paikkansa ei ole erityisluokassa, jollei sithen ole muita syitd kuin As. Uusissa
kansainvilisissd tutkimuksissa suositellaan AS-lapsille normaaliryhmaa,
koska he tarvitsevat paljon harjoitusta normaaleista sosiaalisista
tilanteista(... )Erikoisia lapsia ei ole varaa sulkea normaalin maailman
utkopuolelle, vaikka heista olisikin vaivaa koulumaailmassa (Asperger lapsi
on haaste, 1997, 5).
”Aspergerin  syndrooma - lasten opetuksen onnistumisen edellytykset” (1999, 8)
artikkelin mukaan AS-lasta integroitaessa normaaliin luokkaan luokan oppilaille ja
koulun henkilékunnalle tulisi jakaa tietoa Aspergerin syndroomasta. Mikali Aspergerin
syndrooma aiheuttaa nakyvia ongelmia sosiaalisissa suhteissa, on lapsen kayttaytymisti
helpompi ymmartda, mikali kdyttaytymisen syistd ollaan tietoisia. Toisaalta ”Asperger
lapsi on haaste”- artikkelissa (1997) mainitaan, ettd integroinnin onnistuminen edellyttaa
henkilokohtaisen avustajan saamista lapselle. Artikkelin mukaan lapsen integroinnin
onnistuminen riippuukin paljolti henkilokohtaisen avustaja ammattitaidosta, luovuudesta,

Joustavuudesta ja halusta tutustua Aspergerin syndroomaan sekd kyvystd tehda
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yhteisty6td lapsen kanssa toimivien henkildiden kanssa. (1997,5.) Myds luokan

opettajalta vaaditaan samoja ominaisuuksia integroinnin onnistumiseksi.

Ennen koulun aloittamista Matin vanhemmat kertovat olleensa huolissaan Matin kouluun
lahdosta nimenomaan sosiaalisen kypsymattomyyden, ei niinkdan alyn puutteen vuoksi.
Se, ettd Matin koulunaloitusta oli lykitty jo vuodella ei ainakaan vahentinyt pelkoja. Nyt,
pari vuotta koulun aloittamisen jdlkeen vanhemmat kokevat Matin koulusijoituksen
varsin onnistuneena. Vanhemmat kertovat usein pohtineensa sitd, kuinka lapsi menestyist
normaaliopetuksessa. He pitavit kuitenkin edellytyksena normaaliluokkaan integroinnille
sita, ettd opetusryhmi olisi pieni. Vanhempien mielestd suuressa luokassa Matin on
vaikea keskittya opiskeluun. Vanhemmat toivovat, ettd tulevaisuudessa Matti kuitenkin
integroitaisiin normaaliin luokkaan, vaikka avustajan kanssa. Aiti muistuttaa, ettd
kaikissa koulumuodoissa on omat hyvit ja huonot puolensa. Aidin mielesti terveiden
lasten esimerkki saattaisi vaikuttaa Matin kayttaytymiseen positiivisesti. Vanhemmat ovat

myos pohtineet Matin mahdollista sijoittamista Steiner-kouluun.

Opettajan mukaan tilla hetkelld lapsen koulusijoitus nayttdd erittdin onnistuneelta ja
kokee, etta pienryhmaopetus on ainut Matille soveltuva opetusmuoto, jonka hian voi
kuvitella. Muitakin opetusmuotoja (integrointi normaaliin luokkaan, erityiskoulu)
opettaja kertoo yhdessi vanhempien kanssa pohtineensa, mutta aina on kuitenkin
paadytty pienryhmaopetukseen erityisluokassa tavallisen koulun yhteydessa. Opettajan
mukaan Matti on mennyt paljon kehityksessa eteenpiin ja varsinkin sosiaaliset taidot ovat
karttuneet. Matti on oppinut myos tarkkailemaan omaa kayttaytymistaan ja hillitsemaan
tunteenpurkauksiaan. Myos terapeuttien mielestd Matti on kehittynyt paljon vuoden
aikana. Lapsi ottaa paremmin kontaktia ihmisiin ja hairtseva kdyttiytyminen on jaanyt
pitkalti pois. Matti on myds oppinut kertomaan tunnetiloistaan ja timan myota

hillitsemaan aggressioitaan.

Matin avustajan mukaan nykyinen koulusijoitus tuntuu hyviltd ratkaisulta, koska
oppilaalla on ilmeisia ongelmia keskittyda opetukseen suuressa opetusryhmassi
esimerkiksi kasityon ja liikunnan tunneilla. Joskus avustaja kertoo kuitenkin myos
pohtineensa nykyiseen opetusryhmian littyvaa problematiikkaa. Avustajan mielesti
erityisryhmassd on omat ongelmansa, koska kyseisen luokan oppilaat eivat avustajan

mukaan jaksa normaalilapsiin verrattuna olla sitikaan vidhaa paikoillaan keskittyneina
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opetukseen.  Avustajan mukaan Matti on kehittynyt huomattavasti edelliseen vuoteen
verrattuna ja oppinut my6s kontrolloimaan itsedsin. Vililla kuitenkin tulee takapakkia,
mutta paasaiantoisesti kehitys on ollut positiivista. Avustaja muistuttaa, etti tietysti myos
kasvaminen on vaikuttanut Matin kehitykseen. Avustaja kokee, ettd myOs hanen

lasnaolollaan on ollut merkityksensd Matin kehittymiseen.

Kallen vanhemmat puolestaan kokivat koulun alkaessa, ettd lapsi on jokatapauksessa
valmis lahtemian kouluun, koska hin osasi jo lukea, eikd alylliselld puolella ilmennyt
ongelmia. Vanhempia kuitenkin koko ajan arvelutti lapsen parjaaminen sosiaalisella
tasolla, koska koululykkiyksestikin oli paivakodissa keskusteltu. Lapsen kouluun
sijoittamisessa oli ratkaisevaa pienryhmain passeminen ja oman avustajan saaminen. Aiti
kertoo, ettd Kalle oli mielellain 1ahdossa kouluun, joka vaikutti myos vanhempien silloin

tekemadn ratkaisuun.

Vanhempien mukaan pienessd opetusryhmissi opiskelu on Kallelle ehdottomasti paras
vaihtoehto. Vanhemmille on tirkeas, ettd puhutaan nimenomaan pienryhmaistd eika
erityisryhmasti. Aidin mielestid Kalle soveltuu luokkaan hyvin, koska luokassa edetdin
normaalin opetussuunnitelman mukaan ja opettajalla on kuitenkin enemmén aikaa

lapsille. Aidin mielesti on tirkead, ettd Kallella on oma avustaja koulussa.

Vanhempien mielestd Kalle on mennyt koulun aikana kehityksessi eteenpiin ja luulevat
Kallen oppineen myos sosiaalisia taitoja. Kalle on myods oppinut, ettd kouluun on
aamuisin mentdva ja hyviksyy asian ilman vaikeuksia. Vanhemmat kokevat, ettd muut
koulumuodot eivit ainakaan vield tule kysymykseen Kallen kohdalla. Toiveena on
kuitenkin, ettd jossain vaiheessa Kalle sijoitettaisiin normaaliin luokkaan ja pitdvat tata

mahdollisena jo kolmannelle luokalle siirryttaessa.

Opettaja pitdaa Kallen koulusijoitusta melko hyviana ja onnistuneena. Opettaja cpiilee,
ettei lapsi menestyisi normaaliluokassa, koska tavallisessa luokassa on Asperger-lapselle
litkkaa hairiotekijoitd. Avustajan lasndoloa opettaja pitaa Kallen opetuksessa talla hetkella
valttamattomana, mutta pitdd mahdollisena, ettd Kalle selviytyisi tulevaisuudessa ilman
avustajaa. Opettaja mainitsee, ettd Kalle on kehittynyt syksyn aikana huimasti ja

varsinkin sosiaalisten taitojen puolella Kalle on ottanut sugren harppauksen eteenpiin.

59



Opettajan mielesti muiden lasten esimerkki on auttanut Kallea sosiaalisten taitojen

opettelussa.

Kallen avustaja kertoo olleensa todella epiavarma Kallen aloittaessa koulua ja
pelanneensd epionnistumista koulussa. Avustaja kertoo jannittineensa Kallen puolesta,
koska oli paivikodissa niahnyt, kuinka vaikeaa Kallen kanssa oli ajoittain toimia.
Avustajan mukaan Kalle on kehittynyt koulussa valtavasti. Suurin muutos on tapahtunut
sosiaalisella puolella, mutta kehittymistd on tapahtunut myos tiedollisella ja taidollisella
puolella. Avustaja pitad kuitenkin kokonaisuudessaan Kallen koulusijoitusta varsin
onnistuncena. Mahdottomiksi vaihtoehdoiksi avustaja kokee normaaliin luokkaan
sijoittamisen tai toisaalta sijoittamisen esim. mukautettuun opetusryhmaén. Mahdollisista
vaihtoehdoista avustaja pitia kyseisti koulumuotoa ehdottomasti parhaana. Ilman
avustajaa ei hian voi Kallea koulussa kuvitella. Avustajan mielestdi mahdollinen
integrointi tavalliseen normaaliluokkaan voi tulla kysymykseen ehka myohemmin Kallen
varttuessa. Avustaja voi kuvitella Kallen opiskelemassa yldasteella, muttei ehka

kuitenkaan enaa lukiossa.

4.7. Tulevaisuuden ndkymit

Gillbergin (1999, 100) mukaan AS-oireyhtymidn ennuste on hyvin vaihteleva. Monet
henkil6t, jotka ovat omanneet lapsena tyypillisid Aspergerin oireyhtymén piirteitd, ovat
aikuisina toiminnaltaan varsin hyvitasoisia. Toisten henkiloiden sosiaalisen ja psyykkisen
sopeutumisen ennuste on huono, eivitkd he selviydy itsendisen elamin vaatimuksista.
AS-henkiloiden tulevaisuutta koskevia tutkimuksia ei ole viela julkaistu, joten varmoja

ennusteita on mahdotonta laatia.

Haastattelussa opettaja nikee Matin tulevaisuuden melko valoisana ja uskoo, ettd Matin
sosiaaliset taidot kehittyvit entisestaan. Opettajan mielestd on kuitenkin vaikeaa ennustaa
Matin tulevaisuutta, koska tilanteet AS-henkilon kohdalla saattavat muuttua nopeasti.

Opettaja arvelee, ettei lapsi voi elad taysin itsendistd ja normaalia elamaa koskaan.

Avustajan mielestd Matin tulevaisuus on ristiriitainen. Toisaalta oppiminen on Matin
kohdalla nopeaa, mutta toisaalta Asperger- piirteet aiheuttavat kanssa ihmisissa ajoittain
negatiivisia reaktioita ja AS-henkilo tulee helposti vadrin ymmarretyksi. Ongelmat
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tulevaisuudessa avustaja nikee nimenomaan liittyneind ihmisten vilisiin suhteisiin.

Vaikeaksi ajaksi han arvelee koituvan esimerkiksi murrosian.

Matin vanhemmat kertovat haastattelussa, ettdi vaikka Matin kehitys on ollut
paisaantoisesti nousujohteista, on aiti jatkuvasti huolissaan lapsen tulevaisuudesta ja isi
suhtautuu lapsen tulevaisuuteen positiivisemmin. Vanhemmat mainitsevat, ettd
huolestuttavaa on, ettd nykymaailmassa tarvitaan paljon sosiaalisia taitoja, jotka Matilla
ovat vield “hakusalla”. Vanhemmat pohtivat Matin mahdollisuuksia tyoskennelld

tulevaisuudessa esim. tietokoneiden parissa.

Kallen avustaja nikee puolestaan Kallen tulevaisuudessa uhkatekijoina liallisesta
pohtimisesta johtuvat mahdolliset itsemurha - ajatukset tai masentuneisuuden. Toisaalta
pelottavaa on myos se, etti Kalle elaytyy voimakkaasti esim. rajahdysaineisiin ja
myrkkyihin.  Avustajan mukaan helpottavaa kuitenkin on se, ettd Kalle on

perusluonteeltaan iloinen ja positiivinen.

Kallen vanhemmat eivit maininneet erityisesti ajatelleensa lapsen tulevaisuuteen liittyvia

uhkia tai hyvii asioita. Tulevaisuuden nakymisti aiti toteaa haastattelussa seuraavaa:

Ei me siti ole niin tarkasti mietitty, en tieda sitten(...) Nyt ainakin tuntuu, etta
antaa ajan vaan nyt kulua ja katsotaan sitten miti tuleman pitaa.

Kallen opettaja kertoo ettei han osaa arvioida niin lyhyen tuttavuuden pohjalta Kallen
tulevaisuuden nikymia. Opettaja kuitenkin pitdd mahdollisena, ettd Kalle tulevaisuudessa
toimisi esim. tiedemicheni tai tietokoneasiantuntijana. Pelkoja tulevaisuuteen liittyen
voisivat olla mm. sosiaalisten kontaktien puuttuminen ja yksin jdidminen tai
masentuminen. Joskus opettaja kertoo myos pohtineensa, kuinka timan tyyppinen lapsi
kokee vastakkaiseen sukupuoleen tutustumisen tai millaiset mahdollisuudet AS-

henkil6lli on solmia parisuhde.

Gillbergin (1999, 100-104) mukaan empiiristen tutkimusten vahyydestd huolimatta
voidaan AS-henkiléiden ennusteesta kliinisten kokemuksien mukaan sanoa jotakin.
Kaikki tutkijat nayttavit olevan yksimielisid siitd, ettd Aspergerin oireyhtyma on pysyva
tila, ja AS-henkiloilla ilmenee vaikeuksia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa koko elamén
ajan. AS-henkil6iltd puuttuu improvisointikyky, vaikkakin he harjoittelisivat sosiaalisia
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taitoja. Kokemukset, terapiat yms. seikat eivit vaikuta henkilon jaykkyyteen, rutiinethin
takertumiseen tai terveen jarjen puuttumiseen. AS-henkil6t voidaan Gillbergin mukaan
jakaa useissa tapauksissa aikuis-idssd eristdytyvien, aktiivisien/omalaatuisien tai
passiivisien henkiloiden ryhmiin. Toisaalta Gillbergin laatima ryhrﬁiﬁe]y voidaan
yleistaa kaikkiin thmisiin, jotkut ihmisista ovat aktiivisempia, toiset taas passiivisempia.
Gillbergin (1999, 103) mukaan on todennidkoéistd, ettd AS-henkildiden keskuudessa
esiintyy tavallista enemmin huumausaineiden ja alkoholin véaarinkaytto6a, masennusta,

pakko-oireita ja pakonomaista kiinnostusta kuolemaa ja jopa itsemurhaa kohtaan.

Yhteenvetona voidaan todeta, etti AS-lasten selviytyminen mydhemméssd elamissi

riippuu monista tekijoista ja tulevaisuutta on jokseenkin mahdotonta ennustaa.
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5. TUTKIMUSTULOSTEN TARKASTELU

Tutkimustuloksia tarkasteltaessa voidaan todeta, ettd haastatteluiden antamat tulokset
tukevat selkeasti kirjallisuuden tarjoamia kuvauksia AS-lasten opetuksesta ja
kasvatuksesta. Tutkimus ei sininsé tarjoa paljoakaan taysin uutta ennen julkaisematonta
tietoa AS-lapsen opetuksesta, vaan tutkimuksen padanti koostuikin ldhinna erilaisten
tietojen yhteen kasaamisesta kokonaisuudeksi, jota opettajat, vanhemmat ja AS-lasten
parissa tyoskentelevat henkilot voivat kayttaa tietolihteend AS-lasten opetukseen ja
kasvatukseen perehtymisessa. Tutkimuksessa olleiden henkiloiden kokemusten
jakaminen saattaa auttaa osaltaan AS-lapsen kanssa toimivien henkildiden omaa

selviytymisti "arjen haasteista".

Haastatteluissa ~ todettiin, ettd  molempien  tutkittujen  lasten  kohdalla
kayttaytymisongelmat alkoivat ilmetd siind vaiheessa, kun lapsi vietiin hoitopaikkaan
kodin ulkopuolelle. Lasten kayttaytyminen alkoi muuttua, kun vuorovaikutussuhteiden
maard lapsen maailmassa lisdantyi ja lapsi irtaantui vanhemmistaan paivien ajaksi.
Ennen tatdi kummankaan pojan kotona ei oltu kiinnitetty erityistdi huomiota lapsen

poikkeavuuteen.

Toisaalta tutkimuksessa ei selvitetty, millaista ylipaidnsd haastateltujen mielestd on
normaali tai epanormaali kasvuw/kehitys tai kayttdytyminen. Kokemukset lapsen
"epanormaalista" kayttaytymisestd ovat varsin subjektiivisia. Lapsen joutuminen
vuorovaikutustilanteisiin uusien henkildiden kanssa aiheutti hankaluuksia seké lapselle
itselleen ettdi  ymparistolle. Toisaalta Gillbergin tutkimusten mukaan Aspergerin
syndrooman ominaispiirteet alkavat olla selvasti havaittavia vasta noin neljan vuoden

ikdisena, jolloin lapsi luo sosiaalisia kontakteja ulkomaailmaan.

Molempien tapausten kohdalla oli jo ennen koulua esitetty epailyksia siitd, kuinka
koulunkaynti onnistuisi lasten kohdalla. Mielestini edelld mainituista seikoista voisikin
vetdd johtopaatoksen, ettd jo paivahoitovaiheessa tulisi pyrkia ennakoimaan lapsen
mahdolliset ongelmat koulussa, mikdli ongelmat ylipaansa antavat merkkeja jo
paivahoitovaiheessa. Lapselle tulisi jo heti koulun alkaessa jarjestda tukitoimenpiteita

koulunkdynnin helpottamiseksi. Tarked nivelkohta lapsen kehityksessd on siirtyminen
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paiviahoidon piiristd kouluun, jolloin yhteistyo sosiaalitoimen ja koulutoimen vdililld
korostuun. Mikili lapsi ei ole paivahoidon piirissd, voitaisiin esim. neuvoloihin jakaa
tietoa Aspergerin oireyhtymisti. Tarkeda olisi myods huomioida yhteistyd lasta tutkineen

sairaalan henkilokunnan sekd koulutoimen viililldi.

Koulun henkilékunnan tulisi saada informaatiota lapsen erityispiirteistd jo ennen koulun
alkamista ja lapsen koulusijoitusta tulisi pohtia yhdessd vanhempien ja lapsen kanssa
tyoskentelevien henkiloiden kanssa. Haastatellut kokivat, etti astoiden ja ongelmien
kasitteleminen ja lasten opettaminen helpottui koulussa silloin, jos opettajilla ja
avustajilla oli ennakkotietoa Aspergerin oireyhtymisti. Monet ongelmat koulussa
nayttivat seka kirjallisuuden ettd haastatteluiden mukaan koulussa liittyvan tilanteisiin,
joissa lapsen erityispiirteiti ei tunnettu, jolloin opettajan ja avustajan suhtautuminen
lapseen oli epavarmaa ja vuorovaikutus vaikeutui. Kaiken kuntoutuksen lahtokohtana
voitaisiin pitad sitd, ettd kaikilla lasten parissa tyoskentelevilld henkiloilld olisi tietoa
Aspergerin syndroomasta jo koulutusvaiheessa, jolloin suhtautuminen AS-lasta kohtaan
olisi kenties luontevampaa ja helpompaa. Opettajille tulisi jarjestda tyonohjausta myods
kouluvuoden aikana ja kenties opettajat sekd avustajat, jotka toimivat AS-lasten parissa
voisivat kokoontua yhteen jakamaan kokemuksiaan AS-lasten opetuksesta jé
kasvatuksesta. Haastatellut vanhemmat, jotka olivat osallistuneet
sopeutumisvalmennuskurssille, kokivat saaneensa tukea muilta samassa tilanteessa
olevilta vanhemmilta. Ennakkoluulojen ja negatiivisten asenteiden muuftamiseksi
Aspergerin oireyhtymista tulisi jakaa enemmin tietoa. Mikali oikeaa tietoa asioista ei
ole, AS-lapsen kiyttaytyminen voidaan usein tulkita tahalliseksi ilkeilyksi. Seka opettaja
ettd vanhemmat saattavat kokea epdonnistuneensa kasvatustyossa, mikali lapsi kayttaytyy
jatkuvasti sadntojen vastaisesti, eikd pysty toimimaan muiden lasten kanssa yhteistyossa.
Taméin vuoksi oireyhtymin luonteen tunteminen olisi opetuksen sekd myos

kokonaiskuntoutuksen kannalta ensiarvoisen tdrkedid.

Haastatteluissa kivi ilmi, ettd lapsen kokonaiskuntoutuksessa hyodytdan siitd, ettd
lapselle tehtaisiin AS-diagnoosi mahdollisimman varhaisessa vaiheessa, jolloin lapsen
kuntoutus voitaisiin aloittaa mahdollisimman pieneni. Myos Kielinen (1999,22) painottaa
diagnoosin merkitysta AS-lapsen kuntoutuksessa. Gillbergin (1999, 109) mukaan
ndyttdisi siltd, ettd diagnoosista on ollut hyvin suurta apua niille henkiloille, jotka sen

ovat saaneet. Myos niiden henkiloiden opettajat, avustajat ja koulutoverit ovat hyotyneet
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diagnoosista. Yleensd ottaen vanhemmat tuntevat helpotusta siitd, ettd heille on
vihdoinkin selvinnyt, miki lasta vaivaa. Toisaalta tutkimuksessa ei kysytty sellaisten
henkiliden tai heidin omaistensa mielipiteitd diagnoosin hyodyllisyydestd, joille
diagnoosi oli tehty vasta aikuisena ja jotka olivat elaneet kouluaikansa tietimattomina
Aspergerin oireyhtymasta. Tassd tutkimuksessa haastatellut henkilot kokivat kaikki
diagnoosin saamisen padosin positiivisena ja helpottavana asiana. Toisaalta haastatellut
vanhemmat kokivat diagnoosin my6s "lopullisena tuomiona" ja tietoisuus Aspergerin
oireyhtymaistd on varmasti vaikuttanut vanhempien kayttaytymiseen tai perheen muihin
vuorovaikutussuhteisiin myos negatiivisesti. Vaikka osa haastatelluista vanhemmista
kertoikin kokeneensa diagnoosin saamisen olleen yhdentekevad, saattaa asialla olla
tiedostamattomia vaikutuksia perheen elimiin esim. vanhempien vilisiin suhteisiin ja

vanhempien suhtautumiseen AS-lapseen seka sisarusten suhtautumiseen AS-lapseen.

Aspergerin  oireyhtyman diagnostisoinnin  kehittamisella  ja  kriteerien
yhdenmukaistamisella voitaisiin  vaikuttaa myds, ainakin osittain, AS-lasten
tulevaisuuden nakymiin. Mikili AS-diagnoosi olisi tarkempi ja selkedmpi, voitaisiin
tulevaisuudessa sulkea pois ns. vairia diagnooseja tai rajatapauksia. Selkeat ja yhtenaiset
diagnoosikriteerit koko Suomessa auttaisivat huomattavasti AS-diagnoosia tehtiessi,

seka myohemmin myds AS-lasten opetusta suunniteltaessa.

Haastatteluiden mukaan yhteistyolla nayttiisi myos olevan erittdin paljon merkitystd
lapsen koulunkaynnin onnistumisen kannalta. Haastateltujen mukaan merkitysta nayttiisi
olevan silla, ettdi lapsen vanhemmat, opettaja ja avustaja omaavat samansuuntaiset
kasvatusperiaatteet ja sopivat yhdessi lapsen kasvatusmenetelmisti ja rajojen
asettamisesta. Mikali koulun ja kodin kasvatustavoitteet eivit kohtaa, on lasta vaikeaa
opettaa koulussa. Mika sitten neuvoksi, jos koti ja koulu ovat erimielti lapsen
kasvatustavoitteista? Matin perheen ja opettajan valiset ristiriidat saatiin ratkaistua, kun
lasta koskeviin palavereihin otettiin mukaan ulkopuolinen AS-asiantuntija, joka
puoluecttomasti kertoi AS-lasten kasvatukseen ja erityispiirteisiin liittyvistd seikoista.
Jyvaskylan Autistien palvelukeskus jarjestda konsultointiapua erilaisissa Aspergerin

oireyhtymain liittyvissa ongelmakysymyksissa.

Haastatellut opettajat mainitsivat AS-lapsen koulunkayntia helpottaneen strukturoidun
pdivdjdrjestyksen, jonka mukaan koulussa toimitaan. Myos Kielinen (1998, 235)
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mainitsee, ettd AS-lapset hyotyvit tietyistd rutiineista ja kokevat olonsa turvalliseksi
rutiinien avulla. Jokapdiviisten arkirutiinien, kuten WC:ssd kaymisen tai
ruokailutilanteiden harjoittelun tulisi olla osa AS-lasten opetusta. Opetuksessa olisi
tarkeaa noudattaa yhteisid sopimuksia ja sddntdjd ja edellyttaa saiantojen noudattamista
myo6s lapsilta. AS-lapsi tarvitsee niin koulussa kuin kotonakin selkedt rajat, joiden
puitteissa hanen on toimittava. AS-lasten kasvattamisen ja opettamisen on oltava erityisen

johdonmukaista.

Mm. Kielinen (1999, 16) ja Tapola (1998a, 22) mainitsevat artikkeleissaan, ettd
sosiaalisten taitojen harjoittelu on AS-lapselle erityisen tarkedd. Haastatteluissa opettajat
eivit maininneet erityisesti painottavansa opetuksessaan sosiaalisten taitojen harjoittelua.
Opettajat kuitenkin néyttivat toteuttavan sos.taitojen opettamista tyOssdan paivittdin,

vaikkeivit siitid haastatteluissa maininnetkaan.

Havaintojeni mukaan AS-lapsen kanssa tyoskentelevien henkildiden olisi harjoiteltava
ilmaisemaan opetettavat asiat selkedsti ja ytimekkaasti. Opetustilanteissa tulisi valttaa
abstrakteja sanoja ja pyrkia pikemminkin puhumaan konkreettista kielta, jossa on paljon

asioita havainnollistavia esimerkkeja.

Haastatteluiden mukaan opetuksessa saattaa olla hyotyd myos pienistd palkkioista, joilla
lapsi houkutellaan suoriutumaan annetuista tehtavisti. AS-lapsi nayttdisi hyotyvan myos
sosiaalisten taitojen harjoittelusta sekd ilmeiden ja eleiden harjoittelusta. Vaikkakin
sosiaalisten tilanteiden harjoittelu tuntusi AS-lapsesta vastenmieliseltd, saa lapsi
harjoittelusta “tyokaluja” toimia sosiaalisissa tilanteissa. AS-lapsen opetuksessa tulisi
erityisesti huomioida lapsen vaikeudet hahmottaa aikaa ja paikkaa. Toiminnan
helpottamiseksi lapselle voi laatia erilaisia karttoja tai muistilistoja, jotta lapsen olisi
helpompi hahmotta edelld mainittuja asioita koulussa. Opetuksessa tulisi muistaa, efta
AS-lapsen vahvuuksiin nojautumisen lisdksi olisi tdrkedd harjoittaa lapsen heikkoja
kohtia, kuten AS-lapsilla usein liikunnallista tai musiikillista puolta. Kaikki haastatellut
mainitsivat AS-lasten erityisen mielenkiinnon kohteiksi tiefokoneet, myds lapset itse
kertoivat olevansa kiinnostuneita tietokoneista. Opetuksessa tulisikin mielestini
hyodyntaa tictotekniikan tarjoamia mahdollisuuksia AS-lapsen kuntoutuksen

edistamiseksi.
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Mikali AS-lapsi on integroitu normaaliin opetukseen tai opiskelee suuressa
opetusryhmaéssa, olisi lapsella oltava mahdollisuus menna "omaan tilaan" rauhoittumaan.
Haastatellut opettajat ja avustajat kertoivat, etti lapsi rauhoittuu yleensd silloin, jos
avustaja tekee tehtiivia lapsen kanssa kahdestaan eri tilassa, jolloin lapsen ei ole pakko
olla monien vuorovaikutussuhteiden keskelld. Lapsen opettajan ja avustajan olisi hyvi
selvittaa myos muut keinot, joiden avulla he saavat lapsen rauhoittumaan, mikali lapsi ei
enad itse pysty kontrolloimaan omaa kayttiytymistian. AS-lapsen integrointi tulisi pohtia

jokaisen AS-lapsen yksilolliset tarpeet ja erityispiirteet huomioon ottaen.

Havaintojeni mukaan tiarked osa AS-lapsen opetusta niyttid olevan henkilékohtaisella
avustajalla, yjonka merkityksesta kaikki haastatellut mainitsivat. Haastateltavat korostivat
sitd, kuinka tirkedd olisi, etti lapsella olisi sama, koulutettu avustaja niin pitkdin
koulussa, kun lapsi avustajaa tarvitsee. Haastatteluissa ilmeni, ettd luottamuksellisen
suhteen luominen avustajan ja AS-lapsen vilille olisi erittiin tirkedd koulussa
parjaamisen kannalta. Koska AS-lapsen on erityisen vaikea orientoitua muutoksiin ja
uustin vuorovaikutustilanteisiin ja thmisiin, olisi tirkedi, ettid lapselle saataisiin sama

avustaja mahdollisimman pitkaksi aikaa.

Seki haastatteluiden ettd kirjallisuuden pohjalta ilmeni, ettd AS-lapselle olisi hyva laatia
HOJKS (ent. HOPS), jonka tavoitteiden pohjalta lapsen opetusta toteutetaan. Yhdessa
kodin ja koulun kanssa laaditut tavoitteet tulisi asettaa siten, ettd AS-lapsi saisi tuntea
my0s onnistumisen eldmyksid koulutaipaleensa varrella. Positiiviset tapahtumat
kohottavat lapsen itsetuntoa ja tilloin lapsen on helpompi myds kohdata muita ithmisia ja

ryhtya sosiaalisiin vuorovaikutustilanteisiin ja -suhteisiin.

AS-lapsen opetuksen suunnittelussa tulisi erityisesti muistaa, ettd jokainen AS-lapsi on
yksilo, jolla on erilaiset vahvuudet ja heikkoudet. Myytti "superalykkaasta professorista”
ei valttamatta pida kaikkien AS-lasten kohdalla paikkansa. Opetuksen tulisikin perustua
AS-lapsen yksilolliset erityistarpeet huomioon ottamiseen ja naiden tarpeiden pohjalta
laadittuihin opetussuunnitelmiin. Toisaalta opettajalta vaaditaan myos taitoa olla
korostamatta jatkuvasti AS-lapsen erilaisuutta ja pyrkimystd kohdella AS-lasta kuten
muitakin oppilaita.
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7. UUSIA TUTKIMUSAIHEITA

Uusia tutkimusatheita pohtiessani huomasin, ettd tutkittavien aiheiden kirjo Aspergerin
oireyhtyméain liittyen on erittiin mittava. Ensiarvoisen tarkeda olisi mielestani tietaa,
kuinka monta Asperger-diagnoosia Suomessa on tehty ja kuinka diagnostisoidut lapset
ovat sijoittuneet koulutusjarjestelmissamme. Kuinka paljon lapsista on integroituina
normaaleissa luokissa, erityisluokissa tai erityiskouluissa ? Kiinnostavaa olisi tutkia myos
sitd, millaisia kokemuksia Aspeger -lasten vanhemmilla, opettajilla ja avustajilla on
ertlaisista koulumuodoista ja mitka asiat ovat vaikuttaneet heiddn paatoksiinsa valita

lapselle jokin tietty koulutusmuoto.

Koska haastatteluissa ja kirjallisuudessa korostettiin diagnoosin saamisen merkitysta AS-
lapsen kuntoutuksen kannalta, mielenkiintoista olisi saada lukea tutkimustuloksia siiti,
kuinka suurt merkitys todellisuudessa kuntoutuksella ja varhaisella diagnoosilla on
Asperger-lasten kehityksen kannalta, seké vertailla varhaiskuntoutusta saaneita nuoria tai

niitd AS-nuoria, joita lapsena ei ole erityisesti kuntoutettu.

Koska tutkitut AS-lapset olivat erittiin kiinnostuneita tictokoneista ja kirjallisuudessakin
mainitaan tietokoneitten kiinnostavat AS-lapsia, voitaisiin olettaa, ettd Asperger-henkilét
saattaisivat ylipadnsi kiinnostuneimpia tietokoneista, kuin muut ihmiset. Onko
tietokoneista kiinnostumisella ja Aspergerin oireyhtymalla todella yhteyttd toisiinsa vai
onko kaikki vain olettamusta? Mikali asioilla olisi yhteyttd, kuinka tietokoneita voitaisiin
hyodyntaa Asperger-lasten kuntoutuksessa ja opetuksessa.

Erilaisten terapioiden vaikutuksia Asperger-lapsen kuntoutukseen ei ole viela tutkittu,
joten tieto erilaisten terapioiden vaikutuksista varmasti kiinnostaisi Asperger-lasten
kanssa toimivia henkiloiti. Millaisia kokemuksia erilaisten terapioiden kaytostd on ja

millaisia terapioita AS-lasten kanssa ylipasansa on kaytetty?
Haastatellut kertoivat pimedn ajan negatiivisesta vaikutuksesta AS-lapsiin. Tulevien

tutkimuksien selvitettavaksi jaa, oliko tima seikka tutkimuksessa sattumaa vai onko
valolla todellakin merkitystd AS-lapsen kayttaytymiseen?
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LITE L.
TIEDOTE AS-LASTEN VANHEMMILLE

Opiskelen Jyvaskylan Yliopistossa luokanopettajakoulutuksessa viidettd vuotta ja olen
tekemassa lopputy6tani. Pro gradu- tutkielmani tavoitteena on kartoittaa Keski-
Suomen alueella Aspergerin syndrooman omaavien lasten koulunkayntiin liittyvida
ongelmia ja selvittid mitd mahdollisia tukitoimenpiteitd lapsi koulussa tarvitsee.
Toimin yhteistydssé yliopiston ja Autistien palvelukeskuksen kanssa.

Olen tehnyt taustatyota tutkimusta varten ja tutustunut Aspergerin syndroomaan
kirjallisuuden pohjalta. Suomen kielista kirjallisuutta aiheesta on varsin niukalti
saatavilla ja kaikki tutkimustulokset aiheesta ovat Suomen ulkopuolelta. Tarkeata nyt
olisi saada kdytannon tietoa Aspergerin syndroomasta teorioiden tueksi, jotta
tietoisuus Aspergerin syndroomasta levidisi laagjemmin mm. koululaitoksen ja
opettajankoulutuksen piiriin. Lopputyém tutkimusosiossa tarkoituksenani olisikin
tarkkailla joitakin lapsia heiddn kouluymparistossaan, haastatella lapsen vanhempia
koulunkéyntiin liittyvien teemojen pohjalta seka haastatella myos lasten opettajia seka
avustajia ja niin ollen kerata tutkimusaineistoa myds Suomesta. Tutkimus on
ehdottoman luottamuksellinen eivitka lapset estinny omilla nimillaan tutkimuksessa.

Mikali olette kiinnostuneita ldhtemaan mukaan kyseiseen tutkimukseen, toivoisin
pikaista yhteydenottoa (joko puhelimitse tai postitse), jotta voisin selvittaa
mahdollisten mukaantulijoiden méérin ja tutkimusaikataulun. Mahdolliset
yhteydenottonne toivoisin saavani maaliskuun loppuun mennessa. Vastaan mielellani
myo6s mahdollisiin tutkimusta koskeviin kysymyksiin.

Suuret kiitokset vaivannaostanne jo etukateen !!!

/
/";
Ystavallisin terveisin &//%LV é d /

Yhteystietoni ovat: Ulla kankkunen
Yrjonkatu 38-40 ¢ 29
40100 Jyvaskyla
p. 014 -618242
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LIITE 2.

OPETTAJAN HAASTATTELU

1. LAPSEN NYKYTILANNE KOULUSSA

* Kuvaile lapsen kayttaytymista koulussa.

- Kuinka oppilas kayttaytyy suhteessa muihin oppilaisiin, sinuun tai koulun
muuhun henkilékuntaan? :

- poikkeavat ilmeet ja eleet

- rituaalit

- erityiset kiinnostuksen kohteet

- puhe-, kieli- ja viestintaongelmat

* Kerro lapsen koulutyoskentelysta eri aineissa.

- Millaisia ongelmia on ja kuinka niitd on ratkottu?

- Missa asioissa lapsi suoriutuu hyvin tai heikosti?

* Millainen on oppilaan paivajarjestys?

* Millaisia opetusmetodeja kaytit as-lapsen opetuksessa?

* Millaisia erityisjarjestelyitd luokassa on tehty as-lapsen tarpeet
huomioonottaen?

* Kuinka opetuksessa on otettava huomioon lapsen erityispiirteet?

* Jos oppilaan opetusohjelmaa on mukautettu tai kevennetty niin miten on
huolehdittu oppilaan ajankaytosta? HOPS

* Mita apuvilineita lapsi tarvitsee?

* Mita terapiapalveluita lapsi kédyttaa?

* Kuinka oppilaan kehittymisti ja koulutydskentelya seurataan? Ketka seuraavat?
- mahd.palaverit yms.

* Kuinka/kenelta lapsi saa palautetta koulutyoskentelystiaan?

- negatiivinen/positiivinen

* Kuka asettaa lapselle oppimistavoitteet?

- Millé perusteella tavoitteita asetetaan?

- Millaisia tavoitteita lapsella esimerkiksi on?

* Kuinka avustaja, opettaja ja vanhemmat (mahd. muut tahot) toimivat yhdessi
lapsen kasvatustydssa? Mitd mieltd olet yhteistyén toimivuudesta?

2. LAPSEN HISTORIIKKI

* Kerro prosessista kun tutustuit lapseen? Milloin ja miten?
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- Millaisia tuntemuksia sinulla tuolloin oli?

- Mita ongelmia tuohon aikaan liittyi?

* Mita tiesit aspergerin syndroomasta ennen lapseen tutustumista?
* Mista ja miten sait tietoa?

* Koitko saaneesi tarpeeksi paljon tietoa?

* Millaista koulutusta olet saanut aspergerin syndroomaan liittyen?

3. LAPSEN KOULUSHOITUKSEN ARVIOINTI
* Mita mielta olet lapsen nykyisen koulusijoituksen onnistumisesta? Perustelut.

* Mita mielta olet lapsen kehittymisesta koulutaipaleen varrella?

* Mita mieltd olet muiden mahdollisten koulumuotojen soveltuvuudesta lapselle?
Perustelut.

4. LAPSEN TULEVAISUUDEN NAKYMAT

* Millaisena néet lapsen tulevaisuuden?
- Mita mahdollisia pelkoja, odotuksia tai hyvii asioita niet?
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LIITE 3.
VANHEMPIEN HAASTATTELU

1. LAPSEN NYKYTILANTEEN KARTOITTAMINEN

* Kertokaa millaisia asprgeriin liittyvia piirteitd lapsen kayttaytymisessa on
havaittavaissa?

- sos.suhteet, erit.kiinnostuksen kohteet, rutiinit ja pakonomaisuus, puhe- kieli- ja
viestintaongelmat, motonikka

* Kuinka pitkalle luulette lapsen itse ymmartavin erilaisuutensa ja kuinka kotona
on kisitelty asiaa?

2. LAPSEN HISTORIAN KARTOITTAMINEN

* Kertokaa siita ajasta, kun huomasitte lapsessa olevan jotakin erilaista.

- Missé vaiheessa aloitte huomata lapsessa jotakin poikkeavaa?

- Kuinka lapsen kayttadytyminen poikkesi muista lapsista?

- Minkailaisia tuntemuksia lapsen erilaisuus muihin lapsiin verrattuna teissi
heratti?

- Kuinka perheen muut lapset suhtautuivat asiaan? I .
* Kertokaa lapsen diagnostisointi prosessista.

- Mitka tahot olivat mukana ?

- Kuinka asiat kaytannossa etenivat?

- Kuinka suhtauduitte asiaan, kun lapsellanne todettiin olevan aspergerin
syndrooma?

- Miti tiesitte aspergerista ennen diagnostisointia?

- Milta tahoilta saitte neuvoja, apua ja tukea tuona aikana?

* Millaisia ajatuksia lapsen kouluun lahteminen teissa heratti?

3. LAPSI KOULUSSA

* Kuinka péadyitte kyseiseen koulumuotoon lapsenne kohdalla?

* Mita ongelmia lapsen koulun aloittamiseen liittyi?

- Kuinka ongelmia ratkaistiin?

- Ketka osallistuivat asioiden hoitoon?

* Kuinka ongelmat ovat muuttuneet koulutaipaleen varrella?

* Oliko koulula mielestanne tarpeeksi henkilokuntaa lapsen tukemiseksi?
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* Kuinka osallistutte lapsen koulunkdyntiin?

* Mita mielta olette yhteistydsta kodin ja koulun valilla?

* Kertokaa lapsen koulumenestyksen seuraamisesta. Kuka/Miten?

* Millaisia tavoitteita / milla perusteella lapselle asetetaan tavoitteita koulussa?
Kuka paattad niista?

* Kuinka annatte lapselle palautetta koulutyosta?

*Miti terapiapalveluita lapsi kayttaa? Mitd mieltd olette niiden toimivuudesta?

4. LAPSEN KOULUSIJOITUKSEN ARVIOINTI

* Mita mielta olette lapsen koulusijoituksen onnistumisesta? Perustelut.

* Mita mielta olette lapsen kehittymisesti koulutaipaleen varrella.

* Mitd mielta olette muiden mahdollisten koulumuotojen soveltuvuudesta
lapselle? Perustelut.

5. LAPSEN TULEVAISUUDEN NAKYMAT
* Millaisena néette lapsen tulevaisuuden?

- Mitd mahdollisia pelkoja, odotuksia tai hyvii asioita naette?

- Millaisia neuvoja haluaisitte antaa asperger-lapsen vanhemmille
mm.koulunkayntiin litttyen?
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LIITE 4.
HENKILOKOHTAISEN AVUSTAJAN HAASTATTELU

I. LAPSEN NYK Y TILANNE KOULUSSA

* Kuvaile lapsen kayttaytymisti koutussa.

- Kuinka oppilas kiyttaytyy suhteessa muihin lapsiin, sinuun tai koulun muuhun
henkilokuntaan?

- Miten ilmeet ja eleet ovat poikkeavia?

- Millaisia rituaaleja on ?

- Miten ent. knnnostuksen kohteet nakyvit?

- puhe-, kieli- ja viestinti

* Kerro lapsen koulutydskentelysta eri aineissa.

- Millaisia ongelmia liittyy lapsen koulutyéskentelyyn? Kuinka ongelmia on
ratkottu?

- Missd asiotssa lapsi suoriutuu hyvin tai heikosti?

* Millainen on oppilaan paivijarnjestys?

* Miké on sinun roolisi opetustilanteissa?

* Millaisia entyisjarjestelyita luokassa on tehty asperger lapsen tarpeet
huomioonottaen?

* Mitd apuvalineita lapsi koulussa tarvitsee? : .
* Mité terapiapalveluja lapsi kayttaa koulunkayntiin liittyen?

2. TILANNE ENNEN KOULUUN SDOITTAMISTA

* Milloin ja miten tutustuit lapseen ?

* Kerro tutustumisprosessista.

- Millaisia tuntemuksia sinulla tuolloin oli?

- Mit4 ongelmia tuohon aikaan liitty1? Kuinka ongelmia ratkottiin?
* Mita tiesit aspergerin syndroomasta ennen lapseen tutustumista?
* Misti sait tietoa aspergerin syndroomasta?

* Koitko saaneesi tarpeeksi tietoa aspergerin sydroomasta?

* Millaista koulutusta sait aspergerin syndroomaan liittyen?

3. OPPILAAN KEHITTYMISEN SEURANTA JA PALAUTTEEN
ANTAMINEN:

*Kuinka lapsen kehittymista koulussa seurataan?
- Ketkd osallistuvat lapsen kehittymisen seurantaan?



* Kuinka oppilas saa palautetta koulutyoskentelystaian?

- Kuinka sina annat oppilaalle palautetta?

* Kuinka avustaja, opettaja ja vanhemmat toimivat yhdessi lapsen
kasvatusty6ssa? Mita muita tahoja on mukana yhteistyossa?

- Mita mieltd olef yhteistyon toimivuudesta?

* Millaisia tavoitteita lapselle koulunkéayntiin liittyen asetetaan ja ketka
tavoitteista padttavit?

4. LAPSEN KOULUSIJOITUKSEN ARVIOINTI

* Mitd mielta olet lapsen koulusijoituksen onnistumisesta? Perustelut.

* Mita mielta olet lapsen kehittymisesti koulutaipaleen varrella?

- Kuinka koet oman panoksesi vaikuttaneen lapsen kehittymiseen

* Mita mielta olet muiden mahdollisten koulumuotojen soveltuvuudesta kysesen
lapsen kohdalla? Perustelut.

5. LAPSEN TULEVAISUUDEN NAKYMAT
* Millaisena naet lapsen tulevaisuuden nakymat? Perustelut.

- Mita mahdollisia uhkia, pelkoja tai hyvia asioita n#et olevarrlapsen
tulevaisuuteen liittyen? ' -
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