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1 JOHDANTO

Aspergerin oireyhtyma on autismin kaltainen tila, joka ilmenee vaikeuksina
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, kielellisessa ja ei-kielellisessa kommunikaatiossa
seka erikoisina, rajoittuneina ja toistuvina mielenkiinnon kohteina ja toimintoina.
Kuten autismissa, kyseessd on laaja-alainen kehityksen hdirio, tosin joillakin
alueilla dlyllisen kapasiteetin maara voi olla hyvinkin korkea. Asperger-henkilo
voi tulla toimeen hyvin itsendisesti monilla elamanalueilla, kun taas joissain
asioissa hédn tarvitsee runsaasti tukea. (Kerola, Kujanpaa & Timonen 2009, 180.)
Mattilan ym. (2007, 636) mukaan Aspergerin oireyhtyman esiintyvyys Suomessa
on 1,6-2,9/1 000.

Aspergerin oireyhtyma ilmenee muun muassa epatyypillisena vuorovaikutuksena
sosiaalisissa suhteissa. Asperger-henkilo tarvitsee kuntoutusta ja tukea
kehittymiseensa lapsuudesta nuoruuteen ja mahdollisesti my0s aikuisuuteen
saakka. Erityista tukea tarvitseva lapsi ja nuori tarvitsee vanhemmiltaan ja
perheeltddn paljon tukea ja ymmartamystd oppiakseen toimimaan yhteiskunnassa.
Suhteet ikdtovereihin ovat myoOs tarkeitd oman identiteetin rakentumisen
kannalta. Vertaistuella on tarkeda merkitys sosiaalisen ja psyykkisen tuen antajana.

Sosiaalinen tuki lisda yksilon ja perheen hyvinvointia seka vahvistaa identiteettia.

Sosiaali- ja terveydenhuollon kansallisen kehittamisohjelman eli Kaste-ohjelman
tavoitteet vuosille 2012-2015 ovat hyvinvoinnin ja terveyden edistaminen seka
asiakaslahtoisten palveluiden tarjoaminen. Jo syntyneiden ongelmien hoidosta
pyritaan painopistetta siirtamaan ongelmien ehkaisemiseen ja fyysisen, henkisen
ja sosiaalisen hyvinvoinnin aktiiviseen edistdmiseen. Tavoitteena on ehkdisevan
tyon ja varhaisen tuen vaikuttavuus seka toimivampien palvelujen tarjoaminen

lapsille, nuorille ja heiddan perheilleen. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012.)



Opinndytetyoni yhtend tavoitteena on edistdd Asperger-nuoren sosiaalisia
suhteita, jolloin my06s hanen hyvinvointinsa lisaantyy. Riittamattomat sosiaaliset
suhteet altistavat Asperger-nuorta depressiolle, ja sitd kautta hanelld on riski

syrjaytymiseen.

Opinndytetyonani suunnittelin ja toteutin viikonlopputapahtuman Asperger-
nuorten perheille yhteistyossa Autismi- ja Aspergerliiton seka Kalajoen Kristillisen
Opiston Lapsi- ja perhetyon ammattitutkintolinjan aikuisopiskelijoiden kanssa.
Sosiaali- ja terveydenhuollon resurssien puitteissa ei valttamatta pystyta
tarjoamaan riittavasti sellaista psyykkistda ja sosiaalista tukea, mitd Asperger-
nuoret ja heidan perheensa tarvitsisivat. Kolmas sektori eli yhdistykset ja jarjestot
tarjoavat tietoa, tukea ja palveluja. Yhteistyd kolmannen sektorin kanssa on
tarkedaa riittdvien palvelujen tuottamiseksi. Projektina toteutettavassa

opinndytety0ssani Autismi- ja Aspergerliitto toimi ty0elamayhteytena.

Murrosikdisten Asperger-nuorten perheille jarjestettiin perhekurssi Kelan
kustantamana syksylla 2010 ja jatkokurssi kevaalla 2011. Jatkokurssilla perheet
ehdottivat tapaamista kurssin jalkeen, mista sain idean viikonlopputapahtuman
jarjestamisestd Asperger-nuorten perheille sairaanhoitajaopintoihini liittyvana
opinndytetyona. Otin yhteyttd Autismi- ja Aspergerliittoon ja sain myOnteisen
vastauksen tiedusteluuni yhteistyomahdollisuudesta viikonlopputapahtuman

jarjestamiseksi.

Opinndytetyossani  kadytdn Aspergerin oireyhtymda kantavasta henkilosta
lyhennettd AS-henkilé ja vastaavasti Asperger-nuoresta lyhennettd AS-nuori.
Kalajoen Kiristillisen Opiston lapsi- ja perhetyon perustutkintolinjan
aikuisopiskelijoista ~ kdytan  opinndytetyohoni  sisdltyvdssd  raportissa
yksinkertaisempaa ilmaisua opiskelijat ja Kalajoen Kiristillisesta Opistosta

lyhennetta Opisto.



2 ASPERGERIN OIREYHTYMA

2.1 Aspergerin oireyhtyman tausta ja ilmeneminen

Aspergerin oireyhtyma kuuluu autismin kirjoon ja johtuu neurobiologisesta
keskushermoston kehityshairiosta. Aspergerin oireyhtyman tunnusomaiset
piirteet johtuvat aivojen toiminnan poikkeavuudesta. (Kielinen 1999, 21.)
Aspergerin oireyhtyma aiheuttaa vaihtelevia toiminnan esteitd. AS-henkil6illa
aistien valittama tieto ja sen tulkinta on yksil0llista ja eriasteisesti poikkeavaa. AS-
henkilo6 ymmartda asioiden merkityksia ja ymparistodaan eri tavalla kuin
tyypillinen véaestd. (Autismi- ja Aspergerliitto 2012.) Aspergerin oireyhtyman
ydinpiirteitda ovat puuttuvat sosiaaliset taidot, rajallinen kyky vastavuoroiseen
keskusteluun ja intensiivinen kiinnostus johonkin tiettyyn aiheeseen (Attwood
2005, 12). Aspergerin oireyhtymadn esiintyvyys vaihtelee kaytetystd
diagnoosikriteeristosta riippuen. Huttusen (2011) mukaan noin 1 % karsii AS-
oireyhtymasta. Sukupuolijakauma oireyhtymadssa on 4:1 tyttdjen ja naisten ollessa

vahemmistona.

Itavaltalainen lastenlddkdari Hans Asperger kuvasi oireyhtymada ensimmdisen
kerran vuonna 1944 kayttden termid autistinen psykopatia. Hanen tutkimansa
pojat olivat sosiaalisilta, kielellisiltd ja kognitiivisilta kyvyiltddn erittain
epatavallisia. Sosiaalinen vuorovaikutus oli puutteellista, viestinta toimimatonta ja
erityiset kiinnostuksen kohteet hallitsevia. Samaan aikaan Leo Kanner kuvasi
samanlaisen oireiden yhdistelméan Yhdysvalloissa ja kaytti siitd samaa termid kuin
Asperger. Kannerin kuvaamat lapset olivat vakavasti autistisia, kun taas

Aspergerin kuvaamat lapset olivat erityisen lahjakkaita. (Attwood 2005, 14-15.)



Ensimmadisen kerran termid Aspergerin oireyhtymd kaytti Lorna Wing
artikkelissaan vuonna 1981. Hanen kuvaamiensa lasten ja aikuisten
persoonallisuudenpiirteet vastasivat Hans Aspergerin kuvaamaa kyky- ja
kayttaytymisprofiilia. Lorna Wing kuvasi Aspergerin oireyhtyman kliinisiksi
piirteiksi empatian puuttumisen ja puheen tulkinnan naiivisti, tilanteeseen
sopimattomasti tai yksipuolisesti. Wingin mukaan AS-henkilon kyky saada
ystdavia on viahdinen tai olematon, ei-kielellinen viestintd on puutteellista, liikkeet
ovat kompelot ja huonosti koordinoidut, asennot omituiset ja uppoutuminen
joihinkin aiheisiin intensiivistad. (Attwood 2005, 15.) AS-henkil6 voi olla keskitasoa
huomattavasti dlykkdampi tai lahjakas jollain erityisalueella. (Terdavainen 2011,

15.)

2.2 Aspergerin oireyhtymin diagnosointi ja diagnostiset kriteerit

Vaikka AS-henkilon kayttdaytyminen sisdltdd paljon autismille tyypillistd, se
maadritelladan omaksi diagnostiseksi luokakseen (F84.5). AS-henkiléa on voitu
lapsena pitda jollakin tapaa erikoisena, ainutlaatuista kayttdytymistd on ehka
pyritty selittamaan kielen kehityksen vaikeuksilla, tarkkaavaisuushairiolla tai
autismilla. Lapsen kasvun ja oppimisen myo6ta oireiden tarkentuessa Aspergerin
oireyhtymad on ollut mahdollista diagnosoida. (Kerola, Kujanpaa & Timonen 2009,
180.) Gillbergin (1999a, 16) mukaan AS:n oireyhtyman diagnoosia ei voida tehda
varmasti ennen kuin lapsi on tayttanyt nelja vuotta eika yleensa ennen kouluikaa.
Ensimmaisind ikdvuosina oireet voivat olla hyvin vahaisid tai epatyypillisia.
Univaikeudet, itsepdisyys, puutteellinen tarkkaavaisuus, passiivisuus seka
omalaatuinen danen, puheen ja kielen kehitys voivat olla AS:n oireyhtyman

varhaisia oireita.



Aspergerin oireyhtyma diagnosoidaan kadyttaytymisen perusteella. Kansainvélisen
tautiluokituksen ICD 10:n mukaan Aspergerin oireyhtymassa ei todeta kliinisesti
merkittdvaa yleista viivastymaa puheen tuottamisessa, ymmartadmisessa tai
kognitiivisessa kehityksessa. Lapsi puhuu yksittdisid sanoja kahteen ikdvuoteen
mennessa ja kayttad lyhyita lauseita kolmeen ikdvuoteen mennessa.
Omatoimisuus, sopeutumiskdyttaytyminen ja uteliaisuus ymparistoon ovat
normaalia alykkyyskehitystd vastaavia ensimmaisen kolmen vuoden aikana.
Motorinen kehitys voi olla hieman jaljessa, ja motorinen kompelyys on tavallista,
mutta ei valttdimaton edellytys diagnoosille. Yksittdiset erityistaidot, usein yhdessa
poikkeavan ajatusten keskittimisen kanssa ovat yleisid, mutta eivat
valttamattomia piirteitd diagnoosin tekemiselle. (Kerola ym. 2009, 29; Gillberg

1999a, 20.)

Toisena  diagnostisena  kriteerind pidetddan laadullisia  poikkeavuuksia
molemminpuolisessa sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, jotka ilmenevét vahintdaan
kahdella seuraavista alueista: lapsi ei pysty tarkoituksenmukaisesti kayttamaan
katsekontaktia, kasvojen ilmeitd, vartalon asentoa eika liikkeitd saadelldkseen
sosiaalista vuorovaikutusta. Lapsi on kyvyton luomaan ikdistensa kanssa
kehitystasoaan vastaavia kaveruussuhteita, jotka sisdltavat molemminpuolista
harrastusten, toimintojen ja tunteiden jakamista. Kayttdytymisessd ilmenee
sosioemotionaalisen vastavuoroisuuden puute, joka ndkyy heikentyneend tai
poikkeavana reaktiona toisten tunteille, vaikeutena soveltaa kayttaytymista
sosiaalisen ympadriston mukaan tai heikkona sosiaalisen, emotionaalisen ja
kommunikatiivisen kayttdytymisen integraationa. Lapsi ei etsi spontaanisti
mahdollisuuksia jakaa iloa, harrastuksia tai saavutuksia toisten kanssa. (Kerola

ym. 2009, 27-28.)

Kolmantena diagnostisena kriteerina lapsella esiintyy epatavallisen intensiivisia,

seikkaperdisia harrastuksia tai rajoittuneita, toistuvia ja kaavamaisia



kaytosmalleja, mielenkiinnon kohteita tai toimintoja. Lapsella on tarve noudattaa
ei-tarkoituksenmukaisia pdivittdisia rituaaleja ja tottumuksia pakonomaisesti.
Kriteerit ovat kuten autismissa, mutta motorisia maneereja tai jatkuvaa
syventymista lelujen osatekijoihin kokonaisuuden jaddessa huomiotta esiintyy
harvemmin. (Kerola & ym. 2009, 27, 29.) AS-lapsi voi toimia lelujen kanssa
epatarkoituksenmukaisesti, esimerkiksi  keskittya lelujen haistelemiseen,
pintamateriaalien tutkimiseen tai kayttaa lelua &anen ja varindaistimusten

tuottamiseen (Gillberg 1999a, 21).

AS-oireyhtymda  diagnosoitaessa  suljetaan  pois seuraavat diagnoosit:
skitsotypaalinen hairio (F21), skitsofrenia simlex (F20.6),
obsessiiviskompulsiivinen hairi6 (F42), anankastinen persoonallisuushairio
(F60.5), lapsuusian estoton kiintymyssuhdehairio (F94.2), lapsuusian reaktiivinen
kiintymyssuhdehdirio (F94.1) ja muu laaja-alainen kehityshairio (F84.0-F84.4).
(Kerola ym. 2009, 28, 29.)

Aspergerin oireyhtymaan ei liity liitannaisvammoja yhtd usein kuin muissa
autismin kirjon oireyhtymissa. AS-henkil6 on usein motorisesti kompel6 ja AS-
oireyhtymaan voi joskus liittyd kehitysvamma. Murrosidssd voi esiintya
psykiatrisia ongelmia, jotka ilmenevat ldhinnd skitsofrenian tai maanis-
depressiivisen sairauden tavoin. (Gillberg 1999b, 161.) AS-henkildilld on
tutkimusten mukaan muita suurempi riski ahdistuneisuushairioihin, ADHD- eli
tarkkaavuus / ylivilkkaushdirioén, masennukseen ja Touretten syndroomaan.

Syyta tahan ei vield tunneta. (Ozonoff ym. 2009, 45-46.)

Perinnollisilla tekijoilld on yhteys Aspergerin syndrooman ilmenemiseen. Usein
lahisukulaisilla esiintyy Aspergerin syndroomaa tai sen piirteitd. AS voi olla myds

seuraus sikiokauden jalkipuoliskolla, vauvana tai ensimmaisen elinvuoden aikana



saadusta aivovauriosta. Sosiaalisilla tekijoilld ei ole merkitystd AS:n syntyyn.

(Gillberg 1999a, 82.)

Teravainen viittaa vaitoskirjassaan (2011) Biomedicumin vuonna 2003 esittamaan
tietoon, jonka mukaan paan magneettikuvauksissa on havaittu AS-henkil6illa
poikkeavuuksia aivojen koossa. Keskiaivojen poikkimitta on lyhyempi kuin
verrokeilla. AS-oireyhtyman alttiusgeeni on paikallistettu 1. kromosomiin, jossa
sijaitsee myOs kipuaistimuksia saateleva geeni. Magneettikuvauksia ei tehda
Aspergerin syndrooman diagnosoimiseksi. Neuropsykologisten tutkimusten
mukaan AS:n yhteydessa esiintyvat toimintahdiriot johtuvat aivojen otsalohkojen
ja mahdollisesti my0s ohimo- ja otsalohkojen vilisten raja-alueiden poikkeavasta
toiminnasta. Tama selittanee AS-henkilon puutteellisen elaytymiskyvyn ja

toiminnan ohjauksen heikkenemisen. (Gillberg 1999a, 85.)

Aspergerin oireyhtymdn diagnosointi antaa nimen erikoiselle kayttaytymiselle.
Diagnoosi antaa mahdollisuuden saada oikeanlaista tukea ja apua seka 16ytamaan
myo0s vertaistukea. Diagnoosi antaa selityksen oireille, ja muiden ymmartavaisyys
ja suvaitsevaisuus lisdantyvat. Aiemmin AS-henkilon kaytds on voitu tulkita
huonoksi kaytokseksi tai valinpitamattomyydeksi. Oireiden saadessa oikean
nimen on mahdollista 16ytda keinoja, joista on apua AS-henkilon opetuksessa ja
kuntoutuksessa. AS-henkil6illi on yleensd monia vahvoja puolia, jotka
kompensoivat heiddn vaikeuksiaan. Oireilla on my6s myonteinen puolensa.
Yleisimpid positiivisia ominaisuuksia ovat hyva yleislahjakkuus, kestavyys,
vahvatahtoisuus ja huolellisuus. AS-henkilon vahvojen puolien kartoittaminen on

yhta tarkeda kuin oireiden kartoittaminen diagnoosia tehtdessa. (Gillberg 1999a, 7,

81.)



2.3 Poikkeavat aistihavainnot

AS-henkilon aistihavainnot ja niihin liittyva reagointi on todettu poikkeaviksi.
Joidenkin AS-henkiloiden mielesta aistiyliherkkyydelld on suurempi merkitys
heidan eldmaéssaan kuin ystavien saamisesta, tunteiden hallinnasta ja sopivan
tyOpaikan l0ytamisestd aiheutuvissa ongelmissa. Tahdn on kiinnitetty liian vahan
huomiota. Toistaiseksi ei aistien poikkeukselliseen herkkyyteen ole 10ydetty
selitysta, eikd tehokkaita keinoja aistien herkkyyden muokkaamiseen ole.

(Attwood 2012, 264.)

Poikkeavista aistihavainnoista aaniyliherkkyys AS-henkildiden keskuudessa on
yleisin, mutta yliherkkyyttd esiintyy myo0s tuntoaistimusten, ruoan maun ja
koostumuksen, valon voimakkuuden sekd hajuaistimusten osalta. Myos ali- tai
ylireagointia kipuun ja fyysiseen epamukavuuteen esiintyy. Asento-, liike- ja
tasapainoaisti voi olla poikkeava. Poikkeavuudet voivat olla yhdessa tai useassa
aistijarjestelméassa. AS-henkilo ei koe aistimuksia lainkaan tai kokee ne
sietdimattoman  voimakkaina. Aistijarjestelmdn herkkyys voi vaihdella
yliherkkyydesta aliherkkyyteen, ja jotkut aistikokemukset voivat tuottaa
voimakasta mielihyvaa, kuten esimerkiksi pesukoneen tarind ja dani. Poikkeavasta
aistihavainnoinnista ~ voi  tulla  tunne  aistien  ylikuormittumisesta.
Aistiyliherkkyydet ilmenevit selvimmin pikku lapsilla ja heikentyvat vahitellen
nuoruusidssad. Joskus aistiyliherkkyydet voivat sdilya koko eldaman ajan. (Attwood

2012, 264-266.)

Saalastin  (2012) tekeman tutkimuksen mukaan kasvotusten tapahtuvan
kommunikaatioon vaikuttavat taustatekijat toimivat poikkeavasti AS-henkildilla.
Monimutkaisten sanallisten ohjeiden noudattaminen on AS-lapsilla vaikeampaa
kuin muilla samanikdisillda. AS-aikuisilla ilmenee vaikeutta tunnistaa kasvojen

ilmeitd kokonaisuuden hahmottamisen perusteella. Useamman aistikanavan



kautta tulevan aisti-informaation samanaikainen havaitseminen on laadullisesti
erilaista kuin valtavaestolla, mika on todennakodisesti selitys kasvokkain

tapahtuvan kommunikaation haastavuuteen.

2.4 Nuoruusiki ja Aspergerin oireyhtyma

Nuoruusika sisédltdd suuria muutoksia. Nuori kypsyy fyysisesti, psyykkisesti ja
sosiaalisesti, ja muutokset voivat olla hyvinkin hammentavia. Nuori voi katkea
epavarmuutensa liioitellun varmuuden tai uhoamisen taakse. Hormonaaliset ja
biologiset muutokset kaynnistavat murrosidn, jonka keskivaihe pojilla on 13,5
vuoden ikdisend. Poikien fyysinen muutos kestda noin kolme vuotta, psyykkinen
kaksinkertaisen ajan fyysiseen muutokseen verrattuna. Tytdilla nuoruusian
kehitys alkaa ldhes kaksi vuotta aikaisemmin kuin pojilla ja se voi ilmetd

masennuksen tunteita sisaltavana lamakautena. (Aalberg & Siimes 2007, 15.)

Nuoruusikd on AS-nuorelle erityisen haastava. Varhaisnuoruudessa tapahtuvat
fyysiset muutokset aiheuttavat hénelle hammennysta tavallista enemman.
Varhaisnuoruuteen kuuluva kehityksellinen taantuma aiheuttaa kayttaytymisen
kontrollin heikkenemistd, joka johtaa aggressio-ongelmiin. Onnistuneelle
keskinuoruusidn kehitykselle suhteet ikdtovereihin ovat valttamattomia. AS-
nuoren virheellisesti tulkitsemat ikdtoverien puheet ja kayttaytyminen seka
kummallinen itsensa ilmaisu voivat johtaa kaverisuhteissa epaonnistumiseen, joka
johtaa aggressiivisuutena purkautuvaan turhautumiseen. AS-nuori voi reagoida

my0s vainoharhaisesti. (Kaltiala-Heino 2010, 16.)

Nuori tarvitsee identiteetin rakentumiseen ikatovereita. Kaverisuhteet toimivat
peilind nuoren vahvistaessa itsetuntoaan. Kun nuori kuuluu ryhmaan, hanen on

helpompi irrottautua vanhemmista, jolloin etdisyyden ottamisesta johtuva



10

yksindisyys helpottuu. Nuoruus antaa mahdollisuuden persoonallisuuden
kasvuun. Lapsuuteen liittyvat vaikeudet voidaan kasitella nuoruusidssa ja siten
paastd kasvamaan ehyemmaksi persoonaksi. Kehitysvaiheessa oleva nuori on
kypsymaton, lyhytjanteinen ja hetkessa eldava. Minuus rakentuu erehdysten,
oikeiden ja vddrien valintojen kautta. Nuoren kypsyminen tapahtuu omaan
yksilolliseen tahtiin, ja sithen puuttuminen vahingoittaa nuorta. Nuori tarvitsee
aikuisen ymmartamysta nuoruuden kehitysvaiheessaan ja aktiivista ohjausta kohti

tasapainoista aikuisuutta. (Aalberg & Siimes 2007, 67-75.)

AS-henkilolle nuoruuteen liittyvat haasteet ovat vaativammat kuin muilla. AS-
nuorella sosiaalinen intuitio ja empaattinen ymmarrys toisten tilanteesta eivat
kehity itsestddn, vaan han tarvitsee ndiden taitojen oppimiseen pitkajanteista
ohjausta ja runsaasti harjoittelua. Sosiaalisten tilanteiden oppiminen, nolojen
keskustelunavausten, outojen ilmeiden ja kummallisten puheenaiheiden
valttaminen, itsehillintd ja toisten vastavuoroinen huomiointi on mahdollista

oppia tiedostamisen kautta. (Kaltiala-Heino 2010, 17.)

Nuoruusian kehitystehtavat ovat lapsuuden vanhemmista irrottautuminen ja
vanhempien loytaminen aikuisella tasolla, oman kehonkuvan ja seksuaalisuuden
jasentdminen, ikdtovereiden apuun tukeutuminen sekd opiskeluun ja
ammatinvalintaan liittyvien suunnitelmien tekeminen. (Aalberg & Siimes 2007.)
Vanhemmista itsendistyminen on AS-nuorelle haasteellista. Han on pienesta
saakka ollut erilainen ja tarvinnut ikdtovereitaan enemman ohjausta, ja
vanhempien voi olla vaikeaa paastaa irti, kun AS-nuori alkaa itsendistya ja kokea
vapauden kaipuuta. Nuoren toive ja kyvyt itsendistymiseen voivat olla kovin
ristiriitaiset, jolloin vanhemman vaikeus pddstdd irti on ymmarrettavaa. Tasta voi
aiheutua voimakkaita konflikteja ja aggressiivisuutta vanhempia kohtaan.

(Kaltiala-Heino 2010, 17.)
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AS-nuorella on suuria haasteita seksuaalisuuden alueella. Epatyypillinen tapa
ottaa kontaktia vastakkaiseen sukupuoleen aiheuttaa helposti vaarinkasityksia.
Toisaalta Asperger-tytdilla on riski joutua seksuaalisesti hyvaksikaytetyksi.
(Kaltiala-Heino 2010, 17.) Sosiaalis-emotionaalinen kehittyminen on hitaampaa
kuin ikatovereilla, jolloin ldheisten ja intiimien suhteiden kehittyminen tapahtuu
mahdollisesti paljon myohemmin kuin ikétovereilla. Ystavyyssuhteet rakentuvat
yhteisten kiinnostuksen kohteiden ja alyllisten pyrkimysten ymparille, eivat
niinkdan avoimuuteen, rakastumiseen tai seksuaalisiin kokeiluihin. Kasitykset
seksistd voivat olla naiiveja, ja nuorella on alttius omaksua vaaraa tietoa. (Attwood
2005, 199.) Romanttisten suhteiden syntyessa AS-nuoren haasteena on oppia
havaitsemaan toisen antamia merkkeja. AS-nuori voi ihastuessaan olettaa
ihastuksen kohteen tuntevan samalla tavoin kuin héan itse, eika valttamatta
huomaa merkkeja, jotka kertovat kiinnostuksen yksipuolisuudesta. Merkkien
tunnistamiseen AS-nuori voi tarvita ohjausta my0s silloin, kun toisen aikeet eivat
ole ystavallisida eivatkd romanttisia. Koska AS-nuoren kokemus fyysisestd
laheisyydesta on erilaista ja kiintymyksen ja rakkauden ilmaiseminen harvoin
tapahtuu sanoin ja elein, vanhempien voi olla tarpeen selittda seurustelusuhteen
alussa hammentyneille tytto- ja poikaystaville, mista on kysymys. (Attwood 2005,
199 - 201.) Erityiset kiinnostuksenkohteet voivat olla hyodyksi koulussa ja
kaveripiirissd, mutta joskus ne haittaavat sosiaalisesti, herattavat pilkkaa, inhoa tai
pelkoa. Nuoruusidn toveripiirissdé samanlaisuuden paine ja kaverisuhteiden
merkitys korostuu, ja useat AS-nuoret joutuvat koulukiusaamisen kohteeksi.

(Kaltiala-Heino 2010, 16.)

Ylakouluun siirtyminen tutusta yhden opettajan luokasta aineenopettajien,
muuttuvien ryhmien ja vaihtuvien tilojen ymparistoén on AS-nuorelle vaikea
kokemus. AS-nuori tarvitsee rutiineja ja sadnnollisyyttd; jatkuvat siirtymiset ja
muutokset aiheuttavat ahdistusta, joka voi johtaa aggressiiviseen kayttaytymiseen.

Kokemus kaiken sekavuudesta ja koulukiusaamisesta voivat aiheuttaa
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koulunkaynnista kieltdytymisen, mika on keskeinen ongelma
nuorisopsykiatriseen hoitoon tulevilla AS-nuorilla. Ymparistokuormituksen
vaheneminen edistdd oppimista. Sdaannollinen paivajarjestys, rutiinit ja ajoissa
annettu tieto muutoksista vahentdvat kuormitusta. Toimintasuunnitelma
yllattavista tilanteista, esimerkiksi tieto rauhoittumispaikasta tai siitd, kenelta voi

pyytaa apua, on avuksi AS-nuoren arjessa. (Kaltiala-Heino 2010, 17.)

Jokaisella AS-nuorella on omat yksilolliset erityispiirteensa. On kuitenkin
havaittavissa yleisid piirteitd, jotka hankaloittavat perheen arkea. Syominen voi
olla rajoittunutta ja siirtymatilanteet ovat vaikeita, mikd ilmenee paivittdisessa
arjessa esimerkiksi nukkumaan mentdessi. Rytmin luominen elamaan on
hankalaa ja aikatauluissa pysyminen tuottaa vaikeuksia. Arjessa eteen tulevat
muutokset, kuten vaatteiden vaihtaminen ohuempiin tai paksumpiin kauden

mukaan, voi tuottaa AS-nuorelle kohtuutonta vaikeutta. (Kasanen 2005.)

AS-henkilo tarvitsee riittavasti kaytannollistd ja konkreettista ohjausta siirtyessaan
jatko-opintoihin ja tydelamaan. Tama siirtymavaihe sisaltaa riskin syrjaytya. Ala-
ja ylakoulu ovat tarjonneet opiskelulle valmiin rakenteen ja kontrollin, mutta
jatko-opinnot hakuprosesseineen ja uuden aloittamisineen ovat monimutkaisia ja
epaselvia stressin aiheuttajia. Usein AS-nuori tarvitsee hyvin konkreettista apua ja
tukea, jotta tyon hakemiseen ja opiskeluun liittyvdt asiat eivét jda kesken tai
kokonaan tekematta. Epaonnistumisesta voi seurata se, ettei AS-nuori enda yrita,
vaan jaa kotiin. Han saattaa uppoutua omaan harrastukseensa ja masentua, mika
johtaa helposti syrjaytymiseen. Ammatinvalinnan ohjauksesta, tukikeskusteluista,
keskustelusta ammatinvalintapsykologin kanssa, tukihenkil0std seka terapiasta on
hyo6tya ennaltaehkaisevind toimenpiteind siirtymatilanteessa. (Kerola, Kujanpaa &

Timonen 2009, 188.)
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3 SOSIAALINEN TUKI

3.1 Sosiaalisen tuen elementit

Sosiaalinen tuki — kasitetta on maaritelty useilla eri teorioilla ja sosiaalisen tuen
tutkimuksissa sovelletaan useita eri maaritelmia (Toivonen 2009). Kahnin (1979)
teorian mukaan sosiaalinen tuki on ihmisten valinen tarkoituksellinen
vuorovaikutussuhde, joka sisdltdd yhden tai useita seuraavista elementeista:
emotionaalisen tuen, yksilon paatoksenteon tuen sekd konkreettisen tukemisen.
Emotionaalinen tuki tarkoittaa pitamistd, ihailua, kunnioitusta, rakkautta ja
turvallisuuden tunteen luomista. Yksilon paatoksenteon tuki on vahvistamista,
palautteen antamista ja vaikuttamista yksilon tapaan tehda ratkaisuja.
Konkreettinen tukeminen tarkoittaa konkreettista avun antamista, esimerkiksi
rahan tai esineiden antamista, toisen puolesta tekemistd ja ajan kayttamista toisen
hyvaksi. Yksilo saa sosiaalista tukea tukiverkostonsa jasenilts, jotka han yleensa
kokee tarkeiksi ja merkittaviksi. Tukihenkilo voi olla perheenjdsen, ystava tai
ammattihenkilo. Sosiaalista tukea annetaan ja saadaan yksilon sosiaalisen
verkoston jasenten kesken. (Kaunonen, Koivula & Tarkka 2005, 301.) Vuorisen
(2002, 8) mukaan sosiaalinen tuki tarkoittaa niitd voimia ja resursseja, jotka yksilo
saa kdyttoonsa toimiessaan vuorovaikutuksessa toisten kanssa. Riittamattomalla

sosiaalisella verkostolla voi olla yhteys psyykkisten sairauksien puhkeamiseen.

AS-nuoren tuen tarve voi sdilyd aikuisuuteen. Nuoren vahvuuksien korostaminen
on tdrkedd, samoin kuin erinomaisen muistin ja visualisointikyvyn
hyddyntdminen, jotta nuoren matka ammatilliseen koulutukseen ja tyoelamaan
sujuu helpommin. Nuoren itsendisyyttd, oma-aloitteisuutta ja toiminnallisuutta
tulee tukea seka luoda struktuuria tarvittaessa. (Ozonoff, Dawson & McPartland

2009, 196-197.)
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3.2 Sosiaaliset suhteet

Sosiaaliset suhteet ovat tdrkeitd AS-nuoren jaksamiselle, ja vdhaiset sosiaaliset
suhteet johtavat ongelmalliseksi koettuun eristiymiseen. Omat vanhemmat ovat
merkittavat tuen antajat. (Vallikari 2011.) Vahaiseksi koettu sosiaalinen tuki on
yhteydessa nuoren masennusoireisiin ja epasosiaaliseen kayttaytymiseen. Perheen
antama tuki ennaltaehkdisee nuoren masennusoireita ja epasosiaalista
kayttaytymista. (Ritakallio 2008.) AS-nuoren tietoisuus omista sosiaalisista
vaikeuksistaan ndhddan yhtend masennuksen laukaisevana tekijana nuoruudessa

(Attwood 2005, 189).

Useilla AS-nuorilla, jotka ovat saaneet asianmukaista hoitoa useiden vuosien ajan,
on hyvat taidot selviytya sosiaalisista tilanteista. Sosiaalisen kanssakdymisen
sdannot ovat ehtineet tulla tutummiksi, jolloin sopeutuminen onnistuu paremmin
ja negatiivisen huomion saaminen ikdtovereilta on vadhdisempdd kuin
lapsuudessa. Samaan aikaan tyypillisesti kehittyvat murrosikdiset ja nuoret
aikuiset kypsyvat myds, ja heidan on usein helpompi hyvaksya toisten erilaisuutta
aiempaa paremmin. Kiusaaminen on edelleen mahdollista, mutta yleensa
sosiaalisten suhteiden ongelmat vahenevit ylaluokilla ja niita esiintyy harvemmin
aikuisuudessa. Joskus erityisominaisuuksista ja omituisuuksista voi olla jopa

sosiaalista hyotya ylaluokilla. (Ozonoff ym. 2009, 194.)

Aikuisuudessa on hyvaksytympaa jarjestdd sosiaalista elamaa tiettyjen
kiinnostuksen kohteiden ymparille. Tama vahentda AS-henkilon sosiaalista
ahdistusta ja epamukavuutta, silld oman kiinnostuksen kohteen mukaan valittu
ammatti mahdollistaa sen, ettei tyokavereiden kanssa valttamatta tarvitse
keskustella vieraammista tai vihemman kiinnostavista aiheista. Kypsyminen tuo
AS-nuorelle lisdantyneen itsemaaraamisoikeuden kylkidisena mahdollisuuden

muokata omia kokemuksia ja loytda itselle maailmassa omia vahvuuksia ja
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kiinnostuksen  kohteita vastaava paikka. Aikuinen saa valita oman
sosiaalistumisen = asteensa ja  tapansa, mika laajentaa  sosiaalisia
valinnanmahdollisuuksia. Vanhemman tehtivd on auttaa lasta oppimaan
tarvittavat sosiaaliset taidot, mutta lopulta lapsi paattaa itse, kuinka han taitojaan
kayttdd. Vanhempi joutuu tasapainoilemaan itse ndkeménsa lapsen parhaan ja
lapsen todellisten henkilokohtaisten tarpeiden valilla. Vanhemman maaritelma
lapsen onnellisesta elamastd ei ehkd ole yhtenevdinen lapsen kasityksen kanssa
varsinkaan sosiaalisten kontaktien maaran ja laadun osalta. (Ozonoff ym. 2009,

194-195.)

3.3 Vertaistuki Asperger-nuoren perheen voimavarana

Vertaistuki tarkoittaa saannollisin valiajoin kokoontuvaa ryhmaa, jossa ryhman
jasenet vaihtavat kokemuksiaan ja ajatuksiaan. Ryhmaéan jadsenid yhdistavat
samankaltaiset eldmassa ldpikdydyt kokemukset, ja he saavat tukea
vastavuoroisesta kokemusten jakamisesta samassa elamantilanteessa olevilta ja
samanlaisia ongelmia kohdanneilta ihmisiltd.  Vertaistuki antaa yksilolle
kokemuksen siitd, ettei ole yksin eldmantilanteensa tai ongelmiensa kanssa.
Ryhmadn jdsen tulee tasavertaisesti kuulluksi ja hyvéksytyksi, ryhmén jasenet
tukevat toinen toistaan. Yleensa vertaistukeen ei kuulu ammattiapua, mutta on
myOs ammattilaisten ohjaamia vertaistukiryhmid. Ryhméa voi toimia
keskusteluryhmana tai yhteisen harrastuksen parissa. Tarkeinta on mielekas tapa
toimia yhdessa ja itsensa kokeminen ryhman jasenena tarkedksi. (Terveyden ja

hyvinvoinnin laitos 2012.)

Vertaistukiryhmdssa toimiessaan ryhman jdsenet saavat pddasiassa henkistd ja
sosiaalista tukea. Ryhman avoin ilmapiiri lisdd vuorovaikutustaitoja. Avoimessa

ilmapiirissa on mahdollista jakaa sekd negatiivisia ettd positiivisia tunteita,
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hyvaksyd omat tunteensa, jakaa tietoa ja ajatuksia sekd vertailla kokemuksia.
Avoin ilmapiiri antaa suojaa ja turvaa seka toimii tietolahteena. Myonteiset tunteet
yhdessdolosta myoétavaikuttavat elamanilon 16ytymiseen. Toisten esimerkki
selviytymisesta ja uskallus jakaa omia kokemuksia toisten samanlaisessa
elamantilanteessa olevien kanssa vahvistavat itsetuntoa. Vertaistuki lisdd uskoa
omiin kykyihin ja tuo varmuutta toimia. Vertaistuella on ryhmaéan jasenille
voimaannuttava vaikutus. Ryhmién jasenet kannustavat toinen toistaan ja
uudelleen suuntautuminen on mahdollista. Toivo vahvistuu ja usko omiin
mahdollisuuksiin lisddantyy. Voimaantuminen lisdd jaksamista ja auttaa
selviytymdan arjen haasteista. Vertaistoiminnassa syntyy my0s uusia
ihmissuhteita. Vertaistuki koetaan turvallisuuden, terveyden ja yleisen
hyvinvoinnin ldhteend. Nuorilla vertaistuki tukee nuoren itsendistymista.

(Saviranta & Ahlberg 2010, 25-29.)

Vertaisryhmadn osallistuneet vanhemmat tarvitsevat kuuntelijaa ja ymmartajaa
arjen kokemusten jakamiseen, mutta my0s ymmartddkseen itseddn ja omia
tunteitaan paremmin. Puhumisen tarpeena on myo6s pohtia omaa elamaa ja
vanhemmuutta. Vertaisryhmassa on my6s mahdollisuus oman ajan 16ytamiseen ja
itsesta huolehtimiseen. Taten vertaistuki kuvataan jopa osaksi ennaltaehkaisevaa
mielenterveystyotd. Vertaistuki tuo vanhemmille myos yhteistda aikaa, mika
koetaan sitd merkityksellisemmaksi, mitd haasteellisemmaksi perheen erityista
tukea tarvitseva lapsi koetaan. Riittdvan yhteneva arjen kokemus on edellytys
vertaistuen toteutumiselle vanhempien kesken. Vanhemmat kokevat todellista
aitoa vélittamista ihmettelyn ja vahattelyn sijaan. Vanhempien hata ja epatoivon
kokemukset kuullaan, niihin reagoidaan ja vanhemmat tulevat ymmarretyiksi.

(Kinnunen 2006, 61-62.)

AS-lapsen vanhemmille toisten, samanlaisten kokemusten ja ongelmien kanssa

elavien perheiden tapaaminen on tiarkeaa. Ryhmassa perheet huomaavat, etteivat
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ole yksin, ja ryhmadssa voidaan keskustella ja vertailla, I0ytda ratkaisuja ongelmien
varalle. Asiantuntijoiden ja yhteiskunnan tietamys Aspergerin oireyhtymasta on
liian vahaista, mutta vanhempainryhmien toiminnalla on mahdollisuus nopeuttaa

tiedon, ymmarryksen ja palvelujen lisadntymista. (Attwood 2005, 205.)

Vertaisryhméssa AS-nuori huomaa, ettei hdn ole yksin ja ettd muillakin on
ongelmia. Tastda voi olla apua lapsille ja nuorille, jotka kayvat tavallista koulua.
Koulussa he voivat kokea olevansa silmatikkuina. Heille tuottaa helpotusta tietaa,
ettd on muitakin, joilla on samantyyppisid vaikeuksia haasteinaan. Jokaisella on
vaikeuksia tulla toimeen toisten ihmisten kanssa, mutta kaikilla on myos omat
erityiset keinonsa selvitda. Kokemuksen mukaan AS-henkil6t valittavat paljon
vertaisistaan, ja he pystyvat my0s antamaan toisille neuvoja oman kokemuksensa
perusteella. Joskus hyvat neuvot eivat tavoita kaveria, koska Asperger-nuori ei
kykene nakemadan asioita toisten nakokulmasta. Vaikka toisen ymmartaminen on
vaikeaa, Asperger-nuoret yleensd kokevat, ettd vertaiset ymmartavat heita.

(Vermeulen 2004, 32.)
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4 PROJEKTIN TAVOITTEET JA SUUNNITTELU

4.1 Projektin maarittely

Pelin (2004, 34) maarittelee projektin tyoksi, joka tehddan ennalta maaritellyn
kertaluonteisen tuloksen aikaansaamiseksi. Ainutlaatuisuus on tarkein projektia
maadritteleva ominaisuus. Projekti on omat erityispiirteensa sisaltava kehityshanke,
joka poikkeaa muista vastaavista kehityshankkeista. Projektilla on selked tavoite,
joka on joko toiminnallinen, taloudellinen, toteuttava tai toimintaa muuttava.
Kettunen (2009, 16-17) jakaa projektit niiden vaatimien erilaisten toimintatapojen
mukaan yritysten sisdisiin kehitysprojekteihin, toimitus-, tutkimus-, toteutus-,

rakennus- ja tuotekehitysprojekteihin.

Opinndytetyoni on toteutusprojekti, silla tavoitteena oli tehda ennalta
suunnitellun lopputuloksen mukainen toteutus, joka talld kertaa oli tapahtuman
jarjestaminen. Kettusen (2009, 15, 24) mukaan tavoitteen saavuttamiseksi tehtavaa
tyota kutsutaan projektityoksi, ja sitd ohjataan johdetusti ja suunnitelmallisesti,
projektityosuunnitelman mukaisesti. Projektin toteutukseen osallistuu joukko
ihmisid, joilla on omat roolinsa ja vastuualueensa. Projekti toteutuu ihmisten
valisend yhteistoimintana tietyssa aikataulussa madrapdivadan mennessa.
Taloudelliset reunaehdot sanelevat projektin toteutusta, ja projektin etenemista ja

tuloksia seurataan ja kontrolloidaan.
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4.2 Projektin tavoitteet ja tarkoitus

Projektin tavoite maarittelee projektin luonteen, ja tavoitteesta riippuu
toteuttamiseen tarvittava henkiloston maard, osaaminen, tyon olosuhteet, kesto ja
odotetut projektin véli- ja lopputulokset. (Kettunen 2009, 17.) Projektin
tarkoituksena oli suunnitella ja toteuttaa viikonlopputapahtuma 13-18-vuotiaiden
AS-nuorten perheille. Projektin tavoitteena oli mahdollistaa vertaistuki seka antaa
tietoa AS-nuoren perheelle Aspergerin oireyhtymén aiheuttamista haasteista
nuoruudessa ja muutosvaiheessa siirryttdessa peruskoulutuksesta toisen asteen
koulutukseen. Tavoitteena oli mallin luominen Autismi- ja Aspergerliitolle
vastaavanlaisten tapahtumien jarjestamiseksi. Tavoitteena oli myo6s 1oytaa
perheille uusia toimintamalleja arjen haasteisiin. AS-henkildille sosiaaliset suhteet
ovat haastavia, ja viikonlopputapahtuman tavoitteena oli, ettd nuoret voivat
yllapitdada jo syntyneitd sosiaalisia suhteita, saada vertaistukea ja luoda uusia

sosiaalisia suhteita mukavan yhteisen tekemisen kautta toisten nuorten kanssa.

Oppimistavoitteena minulla oli oppia projektin suunnittelemiseen ja johtamiseen
vaadittavia taitoja sekd toimimaan asiakaslahtOisesti ja tavoitteellisesti.
Tavoitteena oli saada kokemusta moniammatillisesta yhteistyosta. Sairaanhoitajan
syventdvissda opinnoissa suuntaudun lasten ja nuorten hoitotyohon, ja

tavoitteenani oli my06s saada kokemusta perheiden kanssa tehtavasta tyosta.

Projektin tulostavoitteena oli mallin luominen Autismi- ja Aspergerliitolle AS-
nuorten perheviikonlopun jarjestaimisestd. Toiminnallisena tavoitteena oli
organisoida viikonlopputapahtuma, jossa AS-nuoren ja hdnen perheensd on

mahdollista saada vertaistukea.



20

4.3 Projektin yhteisty6kumppanit

Projektin organisaation muodostumiseen vaikuttavat projektin tehtava, luonne
sekd yhteison organisaatiokulttuuri. Tavoitteena on luoda projektille
mahdollisimman yksinkertainen ja tarkoituksenmukainen organisaatiomalli.
Opinndytetyossani projektin organisoitumismalli oli tydryhméamallin mukainen,
silla se sopii parhaiten pienehkoihin ja lyhytkestoisiin kehittamishankkeisiin.
Tyoryhmamalli projektin  toteutustapana mahdollistaa parhaan mahdollisen
asiantuntemuksen kokoamisen yhteen ja ryhman tehtdvana on etsid ongelmaan
ratkaisu. Mikali ryhmaan valikoituu erityyppisid asiantuntijoita, ryhma saavuttaa
tyoskentelyssdan paremman lopputuloksen kuin yksittdinen jasen tai
homogeeninen ryhma. (Heikkild, Jokinen & Nurmela 2008, 101-102.)
Projektipaallikko vastaa siita, ettd projekti valmistuu ajoissa, pysyy budjetissa ja

projektille asetetut tavoitteet tayttyvat (Kettunen 2009, 29).

Toteutin projektin yhteistyossda Autismi- ja Aspergerliiton sekd Kalajoen
Kristillisen Opiston kanssa. Autismi- ja Aspergerliiton jarjestosuunnittelija toimi
tyoelamaohjaajana projektissani, ja han vastasi lauantaipadivan
asiantuntijaluennoista. Kalajoen Kristillisen Opiston kurssisuunnittelijan kanssa
sovimme Opiston tilojen varauksesta viikonloppua varten, osallistujamaksuista ja

Opistolle tapahtumasta koituvista kustannuksista.

Lapsi- ja perhetyon perustutkintolinjan aikuisopiskelijoista vastaavan opettajan
kanssa sovimme opiskelijoiden osallistumisesta viikonlopun AS-nuorten ja heidan
sisarustensa ohjelmien suunnitteluun ja toteutukseen sekd opiskelijoiden
arvioinnista. Opiskelijoille nimettiin vastuuohjaaja, joka toimi nuorten ja heidan
sisarustensa  ohjelmassa  turvallisuusvastaavana,  opiskelijoiden  ndyton
vastaanottajana sekd tarvittaessa opiskelijoiden ohjaajana. Opettaja toimi

yhteyshenkilona alussa opiskelijoiden ja minun valillani sekd my6hemmin
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arvioitaessa viikonlopun toteutusta. Toimintaterapeutin kanssa tein yhteistyota

suunniteltaessa toiminnallista tyopajaa vanhemmille ja AS-nuorille.

Oppilaitoksestani Keski-Pohjanmaan Ammattikorkeakoulusta minulle oli nimetty
ohjaava opettaja projektiini. Hanelta sain tarvittaessa neuvoja ja ohjausta. Itse
toimin projektissa projektipaallikkona. Tehtavanani oli projektin kokonaisvastuu
projektin aikatauluista, toiminnan suunnittelusta ja organisoinnista. Tyo
projektipaallikkona sisaltda paljon yhteistyota muiden projektiin osallistujien

kesken. Olen selventdnyt projektiorganisaatiotani alla olevan kuvion avulla (kuvio

1).
Toimintaterapeutti Projektipaallikkd
Mirja Sormunen \ Ohjelman
kuvittaja
Ohjelman taittaja
Kalajoen Kristillinen Autismi- ja Keski-Pohjanmaan
Opisto Aspergerliitto Ammattikorkeakoulu
Kurssisuunnittelija Jérjests- Ohjaava opettaja
Lapsi- ja perhetyon suunnittelija
perustutkintolinjan
vastaava opettaja
Vastuuohjaaja/ndyton
vastaanottaja
Aikuisopiskelijat

KUVIO 1. Projektiorganisaatio
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4.4 Projektin suunnittelu ja aikataulu

Sain idean Asperger-nuorten perheille jarjestettavasta viikonlopputapahtumasta
huhtikuussa 2011, kun Kelan jarjestamalle Asperger-nuorten perhekurssille
syksylla 2010 ja jatkokurssille kevaalla 2011 osallistuneet perheet esittivit toiveen
"jatkokurssin jatkokurssista”, mahdollisuudesta tavata uudelleen toisten AS-
nuorten perheiden kanssa. Saatuani idealleni hyviaksynnan téllaisen tapahtuman
jarjestamisestd opinndytetyona opinndytetydsuunnitelmista vastaavalta opettajalta
toukokuussa 2011 otin sahkopostitse yhteyttd AS-nuorten perhekurssille
osallistuneisiin perheisiin. Tiedustelin heiltd kiinnostusta osallistua AS-nuorten
perheviikonloppuun. Perheita oli seitsemén, ja viisi niista vastasi kyselyyni

myontéavasti ja ilmaisi kiinnostuksensa tallaiseen viikonloppuun osallistumiseen.

Syyskuussa 2011 otin yhteytta Kalajoen Kristilliselle Opistolle ja tiedustelin Opiston
ammattitutkintolinjaopiskelijoiden = mahdollisuutta  osallistua =~ AS-nuorten
perheviikonloppuun opintoihinsa liittyvand harjoitteluna. Lapsi- ja perhetyon
perustutkintolinjan aikuisopiskelijoiden opinnoissa oli kevaalla 2012 tulossa
erityista tukea tarvitsevan lapsen ja perheen kohtaaminen ja ohjaus -
opintokokonaisuus, johon kuului teoriaopintojen lisdksi kaytannon harjoittelu
ndyttotutkintoineen.  Linjavastaavan  ndkemys  oli, ettd  AS-nuorten
perheviikonlopun nuorten ja heiddn sisarustensa ohjelmaosuus sopisi hyvin
kyseisiin opintoihin. Nelja aikuisopiskelijaa ilmoittautui mukaan projektiin.
Pyysin tarjouksen Kalajoen Kristilliseltd Opistolta viikonlopputapahtuman
kustannuksista, jotka koostuivat osallistujien majoituksesta ja ruokailuista. Tilojen
kaytosta ja opiskelijoiden tyOpanoksesta ei aiheutunut kustannuksia. Valitin
saamani tarjouksen AS-nuorten perheille ja pyysin varmistamaan, ovatko he

edelleen kiinnostuneita osallistumaan viikonloppuun.
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Marraskuussa 2011 lahetin kyselyn sahkopostitse perheille heidan toivomuksistaan
tapahtuman sisdltoalueiksi. Kokoonnuimme opiskelijoiden kanssa
keskustelemaan ja suunnittelemaan viikonlopputapahtumaa. Keskustelimme
Aspergerin oireyhtymasta ja siitd, kuinka se ilmenee. Kerroin heille, millaisia
seikkoja tulee huomioida toiminnan suunnittelussa AS-nuorille. Annoin vinkkeja
kirjallisuudesta ja alustavaa tietoa kohderyhman ikahaitarista, sisarusten maarasta

ja idsta. Suunnittelimme alustavasti viikonlopun aikataulua ja rakennetta.

Joulukuussa 2011 otin yhteyttd Autismi- ja Aspergerliittoon. Kerroin ideasta
jarjestosuunnittelijalle ja lahetin liittoon tietoa projektistani. Lahdekirjallisuuteen
aloin perehtya joulukuussa 2011. Tammikuun alussa 2012 sovimme yhteistyosta AS-
nuorten viikonlopun jarjestamiseksi liiton toiminnanjohtajan kanssa. Autismi- ja
Aspergerliitto toimi tyOelamayhteytend projektissa ja jarjestosuunnittelija oli
ty0eldméaohjaajanani. Opinndytetydsopimus on liitteend (LIITE 7). Teoreettisen

viitekehyksen laatiminen projektisuunnitelmineen ajoittui tammi-maaliskuulle 2012.

Sahkopostikyselylla kartoitin vanhempien ja nuorten toiveita ja tarpeita
viikonlopusta sekd vanhempien ohjelmissa kaytavia aihealueita. Vanhempien
esittimina toiveina tuli “kurkistaa Asperger-nuoren tulevaisuuteen”, saada tietoa
AS-nuoren murrosidstd, opiskelusta ja valmennuksesta. Koko perheen yhteiseksi
tekemiseksi toivottiin retked ja keilaamista. Vanhempien luentojen sisaltoa
suunnittelimme vanhempien esittamien toiveiden mukaan Autismi- ja

Aspergerliiton jarjestosuunnittelijan kanssa.

Alustavan ohjelmarungon viikonlopputapahtumaan laadin helmikuussa 2012.
Helmikuussa my06s kokoonnuimme opiskelijoiden kanssa suunnittelemaan AS-
nuorten ja heiddan sisarustensa ohjelmaa. Annoin heille viikonlopun ohjelman
aikataulun ja kirjallista materiaalia Aspergerin oireyhtymasta ja seikoista, jotka

kannattaa ottaa huomioon AS-nuorten ohjelmaa suunniteltaessa ja jdrjestaessa.
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Esilld oleva pdivaohjelma on visuaalinen menetelmd, jonka avulla AS-nuori voi
ennakoida tulevia tapahtumia ja valmistautua niihin (LIITE 11). Han nakee, mita
tulee tapahtumaan ja mikd on asioiden tapahtumisjarjestys. Siirtymatilanteet ja
muutokset tulevat helpommiksi ja nuoren toiminta jasentyy. Kirjoitetun ohjelman
seuraaminen onnistuu parhaiten, ja kuvien kayttaminen kirjoitetun tiedon rinnalla
voi selkeyttda ja antaa tukea. (Faherty 2006, 36-37.) AS-nuorten ja heiddn
sisarustensa ohjelma oli kirjoitettuna suurelle paperille paiva kerrallaan kuvin
varustettuna. Kerroin myos opiskelijjoille, etta AS-nuorten kanssa toimittaessa
tulee kayttaa konkreettista, selkeda kieltd ja esittda yksi asia kerrallaan. Opiskelijat
kokoontuivat myohemmin tahollaan suunnittelemaan AS-nuorten ja sisarusten

ohjelmaa lopulliseen muotoon.

Aiemmin AS-nuorten perhekurssilla mukana olleista muutama perhe estyi
tulemasta. Tastd johtuen viikonlopun toteutumisen varmistamiseksi sitd
markkinoitiin ~ kokonaisuudessaan  aiemmasta  suunnitelmasta = poiketen
valtakunnallisesti. Alustavan suunnitelman mukaan oli tarkoitus, ettd lauantain
luennot olisivat avoimia kaikille kiinnostuneille ja viikonlopputapahtuma
kokonaisuudessaan olisi ainoastaan aiemmin AS-nuorten perhekurssilla mukana
olleille. Tiedusteluja AS-nuorten perheiden viikonlopputapahtumasta tuli useita
ohjelman markkinoinnin jalkeen, ja kaksi uutta perhetta ilmoittautui mukaan

viikonloppuun aiemmin perhekurssille osallistuneiden lisaksi.

Vertaisuutta kuvaa mielestini hyvin sanonta ”olla samassa veneessd”.
Suunnitellessani AS-nuorten perheviikonloppua ja ideoidessani ohjelmalehtista
halusin kuvata vertaisuutta purjeveneessd matkustavilla nuorilla. Jonkin aikaa
kuvaa etsiskeltyani lahipiiristani ilmestyi halukas piirtaja, jonka tuotos oli
mielestdni sopiva ohjelman kanteen. Maaliskuussa 2012 lahetin ohjelman sisallon

tekstit ja kuvan Kalajoen Kristillisen Opiston kurssiohjelmien taitosta vastaavalle
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henkilolle, joka taittoi ohjelman toiveideni mukaan kdyttden ohjelman pohjana

Opiston kurssi- ja opintolinjaesitteiden pohjaa.

Pohdimme lapsi- ja perhetyon aikuisopiskelijoiden kanssa nuorten ja heidan
sisarustensa ohjelman ldhettamistd ennakkoon osallistujille, mutta paadyimme
sithen, etta nuorten ohjelma tulee vasta viikonlopputapahtuman aikaan paivittain
esiin seindlle varustettuna tekstin lisaksi kuvin. Valmis viikonlopun ohjelma
(LOTE 1) lahetettiin sahkoisesti jarjestosuunnittelijan kautta Autismi- ja
Aspergerliiton jasenille ja yhteistyotahoille seka Oulun seudun Autismi- ja
Aspergeryhdistyksen kautta yhdistyksen jasenille. Ldhetin ohjelman myo0s
aiemmin Asperger-nuorten perhekurssille osallistuneille. Kutsukirjeet (LIITE 2)
tarpeellisine informaatioineen ja esitietolomakkeineen (LIITE 3) lahetettiin
osallistujille. ~ Osallistujat palauttivat esitietolomakkeet joko sahkopostitse
ennakkoon tai tullessaan viikonlopputapahtumaan. Esitietolomake oli tarked, jotta
voitiin  huomioida toimintaan vaikuttavat seikat, kuten esimerkiksi
aistiyliherkkyydet, ennakolta. Huhtikuussa kaksi viikkoa ennen tapahtumaa

tiedotin Opistolle viikonlopun osallistujamaaran seka tila- ja valineiston tarpeen.

Viikko ennen viikonlopputapahtumaa kokoonnuimme opiskelijoiden kanssa
kdaymaan lapi ohjelmaa ja sithen liittyvid jdrjestelyja. Teimme suunnitelman
kaytettavista tiloista ja sovimme viikonlopun kdytannoista ja vastuista. Kdvimme

lapi osallistujalistan sekd nuorten ja heidan sisarustensa ohjelman.

Kéavimme tutustumassa luontoretkikohteeseen pari paivda ennen viikonloppua.
Arvioimme retkikohteen turvallisuutta ja teimme varasuunnitelman sadesdan
varalle. Huonon sddn  sattuessa  menisimme  keilaamaan. Laadin
turvallisuussuunnitelmat viikonloppua (LIITE 8) ja retked varten (LITE 9).

Kavimme opiskelijoiden ja vastuuohjaajan kanssa turvallisuussuunnitelmat lapi



26

ennen viikonlopputapahtuman alkua ja jokainen allekirjoitti suunnitelmat niihin

perehdyttyaan.

4.5 Projektin budjetti

Projektin toteutuksesta minulle aiheutuvat kulut koostuivat puheluista ja
toimistotarvikkeista, kuten tulostimen musteesta ja papereista. Postituksesta
aiheutuvat kulut jdivat hyvin pieniksi, postimerkin verran, silld Opisto vastasi
osallistujille lahetettavien kutsukirjeiden postituskuluista. Projektista minulle
aiheutuvat taloudelliset kustannukset jaivat pieniksi, arviolta puhelinkulut 20
euroa ja toimistotarvikkeet 5 euroa. Lahdemateriaaliin hankkimisesta aiheutuvat

kustannukset olivat noin 10 euroa. Budjetti toteutui suunnitellusti.
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5 PROJEKTIN TOTEUTUS

5.1 Asperger-nuorten perheiden viikonlopputapahtuman toteutus

As-nuorten viikonlopputapahtuma toteutui suunnitellusti 20.-22.4.2012 Kalajoen
Kristillisella Opistolla. Osallistujia oli 8 vanhempaa, viisi 14 - 18-vuotiasta

Asperger-nuorta ja viisi sisarusta, jotka olivat idltaan 3 - 12-vuotiaita.

5.1.1 Perjantai

Kokoonnuimme opiskelijoiden kanssa perjantai-iltapdivalld Kalajoen Kristilliselle
Opistolle jdrjestimaan tiloja valmiiksi viikonloppua varten. Opiston iso
litkkuntasali oli varattu koko perheen yhteiselle ohjelmalle seka lasten ja nuorten
ohjelmien tapahtumapaikaksi. Lisaksi lapsia ja nuoria varten oli kdaytossa kaksi
luokkatilaa  toimintojen eriyttimista varten sekd asuntolarakennuksen
takkahuone. Aikuisopiskelijat jarjestivat liikuntasaliin toimintapisteitd, jotka olivat
lasten ja nuorten kdytossd my0s ohjattujen ohjelmien valilla. Taman tarkoitus oli
edistdd nuorten omatoimista tutustumista toisiinsa ja tukea heiddn oma-
aloitteisuuttaan sosiaalisuuteen ja vuorovaikutukseen. Juhlasalin takaosaan

varattiin tuolit osallistujille ja viikonlopun ohjaajille.

Viikonlopun osallistujat saapuivat paikalle perjantai-iltana. Jokaiselle perheelle oli
ennalta nimetty vastuuohjaaja, joka oli vastaanottamassa kanssani perheen ja
saattamassa huoneeseen. Ilmoittautumisen ja majoittumisen jalkeen oli tarjolla
iltapala ruokasalissa. Iltapalan jdlkeen kokoonnuimme liikuntasaliin yhteiseen
aloitukseen. Tervetulotoivotuksen jdlkeen kerroin lyhyesti viikonlopusta ja

kaytannoista. Esittelin lasten ja nuorten ohjelmavastuussa olevat opiskelijat ja
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vastuuhenkil6t. Tutustumisleikkind hahmottelimme yhdessa lattialle pitkasta
koydesta Suomen kartan ja jokainen meni seisomaan kartalle kotipaikkakuntansa
kohdalle. Osallistujat esittaytyivat vuorollaan sanoen nimensa ja paikkakunnan,

mista olivat kotoisin.

”Kartalta” palattiin istumaan rinkiin. Opiskelijat ohjasivat tavoitepalloleikin.
Osallistujat heittivat jokainen vuorollaan toisilleen lankakeran siten, ettd langasta
muodostui verkko osallistujista koostuvan ringin keskelle. Heittaessaan jokainen
sanoi nimensd ja kertoi, mitd odotti tulevalta yhteiselta viikonlopulta. Perheille
jaettiin kartongista tehdyt purjeveneet, johon perheet saivat kirjoittaa toiveitaan

yhteiselta viikonlopulta. Purjeveneet laitettiin esille paarakennuksen eteistilaan.

Salissa kaytiin lapi viela turvallisuuteen ja vastuuseen liittyvid asioita. Kerroin,
ettd aikuisten ohjelmien ajan lapset ja nuoret ovat ohjaajiensa vastuulla, muulloin
vanhempien, jollei asiasta ollut erikseen sovittu jonkun ohjaajan kanssa. Ulkona
katsottiin yhdessda viela piha-alueen rajat, missa lapset ja nuoret saivat olla
viikonlopun aikana. Osallistujat siirtyivat asuntolarakennukseen, jonka
takkahuoneessa oli mahdollista viettda iltaa vapaasti seurustellen ja vaikka

biljardia pelaten, mika olikin nuorten suosiossa.

5.1.2 Lauantai

Lauantaiaamuna kokoonnuimme aamupalan jilkeen yhteiseen aamuhetkeen.
Opiskelijat vetivat koko porukalle aamujumpan musiikin tahdissa. Perheittdin
osallistuttiin tietokilpailuun ja padivan ohjelma kaytiin lapi. Ohjelma oli lisdksi
nahtdvilla paarakennuksen eteisaulassa ja asuntolarakennuksessa. Aamutuokiolla

tiedotettiin myos iltapdivan ohjelman muutoksesta. Huonon sddn vuoksi
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luontoretken tilalle tuli keilaaminen Kalajoen Hiekkasarkilld kylpylda Sani-fanin

yhteydessa.

Aamutuokion jalkeen vanhemmat siirtyivat omaan tilaansa Anttila-rakennukseen
kuuntelemaan ja keskustelemaan Autismi- ja Aspergerliiton jarjestosuunnittelija
Aslak Rantakokon luennoille. Luentojen aiheena oli nuoruuden ja aikuisuuden
erityispiirteitd Aspergerin oireyhtymassa, Asperger-nuoren koulunkaynti ja
tyollistyminen sekd perheen hyvinvointi ja jaksaminen. Haasteita AS-nuoren
arkeen tuovat toiminnanohjauksen vaikeudet, jotka johtuvat poikkeavista
kytkennoistd aivojen otsa- ja ohimolohkojen valilla. Oman toiminnan suunnittelu,
ohjaaminen, arviointi ja korjaaminen ovat haasteellisia. Opitun asian yleistiminen
ja siirtaminen uuteen tilanteeseen on vaikeaa. Usean asian samanaikainen
tekeminen, tehtavien aloittaminen ja lopettaminen sekd tehtdvasta toiseen
siirtyminen on hankalaa. Toiminnanohjausta voidaan helpottaa strukturoinnilla

eli jasentamalla ymparistoa ja toimintaa. (Rantakokko 2012.)

AS-henkilolle on tyypillistd mielen teorian heikkous eli hanellda on tavallista
heikompi kyky hahmottaa omista poikkeavia toisten aikomuksia, havaintoja ja
tunnetiloja. Toisia ihmisid on vaikea hahmottaa itsestd erillisind tietoisina
olentoina. Keskeiskoherenssin heikkous ilmenee vaikeutena erottaa olennainen
epaolennaisesta, yksityiskohdat voivat viedda huomion kokonaisuuden
hahmottamisen kustannuksella. Poikkeavat aistitoiminnot johtavat tavanomaisten
arsykkeiden kokemiseen hairitsevina tai poikkeuksellisen miellyttaving, oleellisten
aistimusten suodattaminen epéoleellisista on vaikeaa eivatka aistimukset jasenny
kokonaisuuksiksi. Synnynndinen aistitoiminta johtaa poikkeavaan kognitiiviseen

kehitykseen, joka vaikuttaa kaikkeen uuden oppimiseen. (Rantakokko 2012.)

AS-nuoren kanssa on tdrkeda keskustella riittdivan varhain siirtymisesta

ammatilliseen koulutukseen. Joustava haku, ammattistartti ja
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erityisammattioppilaitosten tarjoamat mahdollisuudet kannattaa huomioida
ammatillista koulutusta suunniteltaessa. Yhteyshenkildiden toiminta eri
ymparistoissd, kuten koulussa, toissd ja harrastuksissa mahdollistavat AS-nuoren
itsendistymisen. Siirtymavaiheet peruskoulusta toisen asteen koulutukseen tai
ammatillisesta koulutuksesta ty0eldmaan tulee suunnitella ennakkoon. Tiedon
kulku ja yhteinen tieto eri tahojen kesken edistavat siirtymavaiheiden
onnistumista. Ammatinvalinnassa tulee huomioida nuoren erityispiirteet.
Tyoelamaan siirtyessa AS-nuori tarvitsee riittavasti tukea kotoa. Selkeat, tarkat
sdannot ja tehtavat tyopaikalla, perusteellinen perehdytys ja hyva kokonaiskuva
tyOstd ovat edellytyksend onnistumiselle tydeldmassd, kuten myos mahdollisuus
tyoskennella rauhassa omaan tahtiin, luovuuden kaytto, selkeat esimies-alainen —
suhteet ja erehtymisen salliminen. Tyopaikan ja tyotehtdavien tulee olla sellaisia,
joihin AS-nuoren erityisyys ja osaaminen todella sopivat. Sopivassa tyossa ei
vaadita erityisesti kommunikatiivisia taitoja ja aistidrsytys on vahaista. Tyolld on
selkedt vaiheet ja tavoitteet, ja se sisdltdd vain vdhan muutoksia, jotka ovat
hallittuja ja hyvin valmisteltuja. Sopiva tyo edellyttdd yksityiskohtiin

paneutumista. (Rantakokko 2012.)

Vanhempien osallistuminen ja yhteistyd ammattilaisten kanssa on tarkeaa
kuntoutuksessa. Kotoa saatu tuki ja luottamus, nuoren oma sisu, sitkeys ja
perdanantamattomuus sekd ammattilaisen aito halu auttaa tukevat nuoren
selviytymista. Vanhemmat tarvitsevat tukea AS-nuoren vanhemmuuteen.
Palveluilla voidaan tukea perheen voimavaroja ja vapauttaa vanhempien
resursseja arjen pyorittamiseen. (Rantakokko 2012.) Luennoilla keskustelu ja
kokemusten vaihto oli vilkasta. Luennot jatkuivat lounastauon jdlkeen samojen
teemojen parissa.

Vanhempien luentojen ajan nuoret sisaruksineen olivat omissa ohjelmissaan
opiskelijoiden ja vastuuohjaajan kanssa. Liikuntasaliin oli jarjestetty pisteitd, ja

ohjelmaa eriytettiin ikatason ja mielenkiinnon mukaan. Nuorilla ja heidan
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sisaruksillaan oli mahdollisuus pelata sdhlyd, pingista, sulka- ja jalkapalloa.
Kéaytossa olivat myos koydet ja renkaat, joissa voi Kkiipeilld ja kiikkua.
Piirtdmispiste papereineen, vidreineen ja kynineen oli jarjestetty omaksi
paikakseen. Luokissa oli kaytossa tietokone ja lautapelit. Ohjaajat pelasivat
nuorten kanssa ja kannustivat heita pelaamaan my0s keskendan ja luomaan uusia
kontakteja. Toiminnalla pyrittiin mahdollistamaan kaikkien osallistuminen ja
antamaan onnistumisen kokemuksia. Osallistuminen oli vapaaehtoista ja

halutessaan nuorella oli mahdollisuus my0s omaan rauhalliseen hetkeen.

Paivakahvin jdlkeen ldhdimme omilla autoilla perheittdin keilaamaan.
Keilaaminen oli toiveena ennakkoon viikonlopulle toiveita Kkartoitettaessa.
Yhteisen tekemisen 10ytaminen koko viikonlopun osallistujille oli kompromissi.
Mielenkiinnon kohteet luonnollisesti vaihtelevat paljon jo nuorten, saati koko
perheiden valilld. Tunnin keilaustuokio oli onnistunut. Keilaamiseen osallistuivat
he, ketkd halusivat toisten seuratessa vierestd ja kannustaessa. Opiskelijat olivat

mukana keilaamassa.

Keilaamisen jalkeen palasimme Opistolle paivalliselle. Paivallisen jalkeen lapset ja
nuoret siirtyivét elokuvaillan viettoon. Aiemmin paivalla pienemmat sisarukset
olivat valinneet yhdessd haluamansa elokuvan, kuten myo6s nuoret omansa.
Lapset ja nuoret katsoivat elokuvat omissa tiloissaan ohjaajien kanssa popcornia ja
limsaa nauttien. Vanhemmat olivat omassa tilassaan keskustelemassa
kokemuksistaan AS-nuoren vanhempina. Avasin tilaisuuden, ja jokainen sai
vuorollaan kertoa ajatuksistaan, tunteistaan ja kokemuksistaan. Keskustelu oli

vilkasta.

Iltapala nautittiin ruokasalissa ja iltapalan jalkeen ohjaajat jarjestivat peli-illan

takkahuoneeseen. Nuoret saivat valita haluamansa pelin, myos biljardia oli
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mahdollisuus pelata. Vanhemmat ja nuoret saunoivat omilla saunavuoroillaan

pelaamisen ja seurustelun lomassa.

5.1.3 Sunnuntai

Sunnuntaiaamuna aamupalan jdlkeen pdivd alkoi yhteiselld kokoontumisella
liikuntasaliin. Opiskelijat ohjasivat aamutuokion, joka sisélsi leikkimielista
jumppaa musiikin tahdissa ja paivan ohjelman lapikaynnin. Sisarukset jaivat
opiskelijoiden kanssa pelaamaan liikuntasaliin. Vanhemmat ja AS-nuoret siirtyivat
Anttila-rakennukseen. Toimintaterapeutti Elise Lund-Makeldn alustuksen jalkeen
vanhemmat ja nuoret padsivdt harjoittelemaan arjessa eteen tulleita haastavia
tilanteita ratkaisukeskeisen ndkokulman mukaisesti. Vanhemmat ja nuoret
miettivat yhdessa arjen haastavia tilanteita, jotka sitten nimettiin ja joihin etsittiin
toimiva ratkaisumalli. Muksuopin periaatteiden mukaan ongelma kaannetaan
taidoksi, jota nuori voi opetella (Muksuoppi 2012). Kokemus koottiin yhteen
keskustellen. Jaoin vanhemmille ja paikalla olleille nuorille saatekirjeet (LIITE 4) ja
palautelomakkeet viikonlopusta (LIITE 5 ja LITE 6). Vanhemmat ja nuoret
tayttivat heille jakamani palautelomakkeet ja palauttivat ne suljettuun laatikkoon

tilan etuosassa olevalle poydalle.

Toiminnallisen tuokion jalkeen kokoonnuimme viela liikuntasaliin. Opiskelijoiden
ohjaamana tehtiin lankakerdstd verkko, ja jokainen sai vuorollaan kertoa
kokemuksensa viikonlopusta. Opiskelijat, vastuuohjaaja ja mind annoimme myos
omat palautteemme. Perheet saivat perjantai-iltana tayttdimansa purjeveneet,
joihin he kirjoittivat toiselle puolelle, mitd olivat saaneet viikonlopun aikana.
Toisella puolella purjevenetta oli perheiden perjantai-iltana kirjoittamat tavoitteet
viikonlopulle. Perheet saivat purjeveneet mukaan kotiinviemisiksi. Yhteisen

lounaan jdlkeen osallistujat lahtivat hyvin tyytyvaisind kotimatkalleen.
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Lapsi- ja perhetyon ammattitutkintolinjan aikuisopiskelijat jdrjestivat lasten ja
nuorten ohjelman erityista tukea tarvitsevan lapsen ja hédnen perheensa
kohtaaminen kuuluvina opintoina ja sithen kuuluvana nayttotutkintona. Lasten ja
nuorten ohjelmien vastuuohjaaja, nayttotutkintomestari ja mind annoimme
opiskelijoille seka yhteisen ettd henkilokohtaisen palautteen ja arvioinnin
viikonlopusta ja koko projektista. Keskustelimme projektista yhdessa, ja opiskelijat
ja nayttotutkintomestari antoivat palautteen suullisesti myds minulle. Projekti

koettiin onnistuneeksi puolin ja toisin.

5.2 Projektin ohjaus, viestintad ja dokumentaatio

Projektin toteuttamiseen sain tukea ja ohjausta tyoelamaohjaajaltani Autismi- ja
Aspergerliitosta sekd opinndytetyotyon —menetelmdopinnoista vastaavalta
opettajalta. Palautelomakkeen ja saatekirjeen laatimiseen sain ohjausta ohjaavalta
opettajaltani. Projekti sisédlsi yhteistyota Autismi- ja Aspergerliiton ja Kalajoen
Kristillisen Opiston seka opiskelijoiden kanssa. Viestinta tapahtui paaasiassa
puhelimitse ja sahkopostitse. Opiskelijoiden kanssa kokoonnuimme nelja kertaa
ennen viikonlopun toteutumista suunnittelemaan viikonlopputapahtumaa.
Dokumentaationa projektista toimii opinndytetyohoni sisaltyva raportti Asperger-
nuorten perheviikonlopun suunnittelusta ja toteutuksesta, jonka kirjoitin elo-
syyskuun 2012 aikana kdyttden pohjana tekemidni muistiinpanoja ja sailyttamaani

sahkopostikirjeenvaihtoa.
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6 PROJEKTIN ARVIOINTI

6.1 Vanhempien palaute viikonlopputapahtumasta

Keradsin viikonlopun paatteeksi palautteet vanhemmilta kirjallisena. Sain

vanhemmilta yhteensa kuusi taytettya palautelomaketta.

AS-nuorten viikonlopputapahtumassa vanhemmat kokivat hyvaksi luennot, joilla
kasiteltiin Aspergerin oireyhtyméan tuomia haasteita nuoruuteen ja aikuisuuteen
seka perheen hyvinvointiin ja jaksamiseen. Luennoilla keskusteltiin vilkkaasti ja
keskustelu koettiin myonteisend. Hyvana koettiin my0s yhdessaolo toisten
perheiden kanssa, tuttujen kavereiden tapaaminen ja kuulumisten vaihtaminen
seka vertaistuki. Lapset pitivat ohjatusta toiminnasta, jolloin vanhemmille jarjestyi
yhteistd vapaa-aikaa. Toimintaterapeutin ohjaamassa tyoOpajassa opitun
menetelmdn ongelman kaantamisesta taidoksi koki joku vastaajista hyvaksi, kuten

my06s mahdollisuuden paasta valmiiseen ruokapoytaan.

Kysymykseen, mika olisi voinut olla toisin, tuli vastauksena toive, ettad
kaytettavissa olisi ollut enemman aikaa keskusteluille ja luennoille.
Aamubheratysta joku vanhemmista toivoi myohemmaksi, silld lapsilla ja nuorilla
oli vaikeuksia herdtd. Porukassa viihdyttiin hyvin, mikda myd6hastytti
nukkumaanmenoa. Joku vastaajista kaipasi opiskelijjoilta lisdd reippautta ja

napakkuutta, silla ohjelman aikataulut eivat pitaneet ihan tarkasti.

Kaikki palautteen antajat kokivat saaneensa vertaistukea viikonlopun aikana.
Vertaistuki toteutui keskusteluissa luennoilla, jolloin aiheina olivat esimerkiksi
ajokortin hankinta, rippikoulu ja armeija. My0s jatko-opintoihin liittyvia haasteita

koettiin kasitellyn hyvin. Vertaistukea saatiin toisten vanhempien kertomuksista.
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Joku palautteen antajista harmitteli sitd, etteivat kaikki aiemmin Asperger-nuorten
perhekurssille osallistuneet tutut perheet paasseet viikonloppuun mukaan, silla se
olisi tuonut lisdd nakokulmia erilaisiin tilanteisiin. Joku mainitsi vertaistuen
toteutuneen siind, kun oli vain lasnd samanlaisten perheiden kesken, silla silloin
on mahdollista tuntea olevansa normaali. Joku kertoi vertaistuen toteutuneen seka

ohjelmien aikana etta valiajoilla toisten kanssa jutellessa ja kokemuksia vaihtaessa.

Arjen haasteina koettiin murrosian mukanaan tuomat tilanteet, mika nakyy
esimerkiksi rajojen testaamisessa, koulumenestyksen laskuna ja ongelmina
koulussa. Haasteita olivat myos nuoren vaikeudet sosiaalisissa tilanteissa,
toiminnan ohjauksessa, aikataulun seuraamisessa ja rutiinien hoitamisessa. Omien
tehtdvien ja esimerkiksi avainten unohtelu toivat haasteita arkeen. Muita
palautteissa mainittuja haasteita olivat nuoren oman erityispiirteensa kasittaminen
ja kasitteleminen, juuttuminen, jankuttaminen ja toistava kayttdytyminen seka
peruskoulun lopettaminen ja ammattiopintoihin siirtyminen. Joku mainitsi arjen
haasteena my0s sen, ettd lakisddteisten tukien saamiseksi on nahtdva paljon

vaivaa.

Kaikki palautteen antajat kokivat saaneensa konkreettista tietoa tai vinkkeja arjen
haastaviin tilanteisiin. Aslak Rantakokon luennoilta saatiin vammaisjarjestdjen
lakiasiaintietoa, tietoa tukimahdollisuuksista jatko-opinnoissa sekd erilaisista
internetista saatavista tukimateriaaleista. Vanhempien kanssa keskustellen tietoa
tuli esimerkiksi mopokortin hankkimisesta. Ratkaisukeskeinen keskustelu, jossa
lahdetdaan lapsen ongelmista liikkeelle sekd menetelmda “moitekadesta
toivekdteen” koettiin konkreettisina vinkkeina arjen haasteisiin. My0s struktuurin

kayton hallinnasta ja ohjauksesta saatu tieto mainittiin tdassa yhteydessa.

Kaikki vastaajat kokivat, ettd tdllaiselle viikonlopulle on tarvetta. Joku naki

tarpeelliseksi téllaisen viikonlopun ainakin kerran vuodessa ja toinen eldaman
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siirtymavaiheissa. Nuorelle toivottiin mahdollisuutta osallistua muun muassa
tyonhaun, armeijaan 1lahdon ja seurustelun tiimoilta tallaiseen tapahtumaan. Joku
mainitsi, ettd oli todella kiva nahda kavereita ja hanen kokemuksensa mukaan
“ennestdan tuntemattomat sujahtivat porukkaan hyvin mukaan”. Viikonlopun
koettiin palvelleen AS-nuoria, silld he tapasivat saman ikdisid vastaavan
diagnoosin saaneita kavereita. Vanhemmat paasivat viikonlopun aikana

keskustelemaan ja vaihtamaan kokemuksia.

Kartoitin palautelomakkeen avulla, millaisia aihealueita vanhemmat toivoivat
kasiteltdvan seuraavassa mahdollisesti jarjestettivdssa  vastaavanlaisessa
viikonlopussa. Aiheina mainittiin ~Asperger ja armeija, Asperger ja
ammatinvalinta, ajokortin hankkiminen, vanhempien omat voimavarat ja niiden
riittiminen. Nuorille toivottuja teemoja olivat seksuaalisuus, seurustelu, hygienia,
toisten huomioiminen ja kayttdytymisen hallinta. My6s omaishoitajuus ja
edunvalvonta, itsendisyys, itsendinen tai tuettu asuminen, haastavat tilanteet ja
pakonomaiset rutiinit olivat toivottuja aihealueita. Toteutuneen viikonlopun
aihealueet koettiin hyviksi, koska oma nuori oli siirtymassa peruskoulusta
eteenpdin. Toivottiin my06s teemaluentoja erityiskoulun jarjestelyista seka koulujen

ja koulutuspaikkojen esittelya.

Kehittamisehdotuksina Asperger-nuorten perheviikonlopun jarjestamiseksi tuli,
ettd AS-nuorten ohjelmassa olisi oma teema, esimerkiksi musiikki-, ulkoilu- tai
retkeily, ja viikonlopun teeman ymparille rakentuisi muu ohjelma. Ajatuksena oli,
ettd nuoren voisi olla helpompi ldhted teeman ymparille rakennettuun

viikonloppuun.

Kaikki palautteen antajat olivat valmiita suosittelemaan viikonloppua muille,

kuten Asperger-perheille ja heiddn ladheisilleen, jatko-opintoja ja itsenaistymistd
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suunnitteleville AS-nuorille ja heiddn vanhemmilleen, oman yhdistyksen jasenille

ja autisteille.

Palautelomakkeen viimeisen kysymyksen “Mita muuta haluat sanoa?” vastaukset
olivat tdynnd kiitosta ja tyytyvdisyyttd viikonloppuun ja sen jdrjestimiseen
osallistuneita ja viikonlopun aikana tyOskennelleitd kohtaan. Saatu suullinen

palaute oli my06s kovin positiivista.

6.2 Nuorten palaute viikonlopputapahtumasta

Nuorilta sain kaksi palautelomaketta. Nuoret kokivat viikonlopussa hyvaksi
toiseen nuoreen tutustumisen ja “kaiken”. Kysymykseen, mistd nuoret eivat
viikonlopussa pitaneet, tuli vastauksiksi, ettd aika loppui kesken ja liikuntasalissa
oleminen oli tylsdda. Molemmat nuoret olivat valmiita osallistumaan uudestaan
tallaiseen vastaavanlaiseen viikonloppuun. Nuoret toivoivat ohjelmassa olevan
tutustumista Asperger-nuoriin ja ohjelman olevan melko samanlaista, mutta

vahan enemman aikaa oma-aloitteisiin toimintoihin toivottiin.

6.3 Projektipadllikon arvio projektista

Kettusen mukaan (2009, 24-25) haasteena toteutusprojekteissa on aikataulu, joka
on yleensa joustamaton ja jonka mukaan projektin tulee edeta. Toteutusprojektiin
vaikuttavat monet ulkoiset tekijat, jotka voivat olla riskitekijoitd projektin
onnistumiselle. Usein toteutusprojektin onnistuminen pystytaan arviomaan vasta
toteutumisen jdlkeen. Toteutusprojektin erityispiirteita ovat tietty ajankohta, johon
mennessa kaikki on tultava tehdyksi. Projektiin liittyva kiire ja tyOmaara

lisdantyvat toteutumisajankohdan lahestyessa. Kaikkia projektiin liittyvia riskeja
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ei voida ennakoida. Suuri osa projektitiimistd voi olla vapaaehtoisia, jotka
osallistuvat toimintaan ilman korvausta. Projektin taloudellinen onnistuminen on

etukdteen epavarmaa.

AS-nuorten perheiden viikonlopputapahtuma toteutui suunnitellusti sovittuna
ajankohtana ja projektille asetetut tavoitteet tayttyivat. Projektin tuloksena syntyi
malli Asperger-nuorten perheiden viikonlopputapahtumasta.
Viikonlopputapahtumassa keratysta osallistujapalautteesta nousi esiin ideoita ja
aihealueita tulevien viikonlopputapahtumien sisdltdalueiksi, joita Autismi- ja
Aspergerliitto voi hyoddyntda jatkossa. Viikonlopputapahtumaan osallistuneet
perheet saivat tietoa AS-oireyhtymasta nuoruudessa ja aikuisuuden kynnyksella
seka vertaistukea. AS-nuoret saivat kohdata toisiaan ja luoda sosiaalisia suhteita

mukavan yhteisen tekemisen merkeissa.

Markkinoinnin olisi ollut hyva tapahtua aiemmin. Vertaistuen toteutumisen
kannalta ryhma oli kooltaan ihanteellinen. Projektin eri vaiheisiin tulisi varata
riittavasti aikaa ja myos liikkumavaraa. Kun projektissa on mukana useita

henkilGita, aikataulujen yhteensovittaminen luo omat haasteensa.

Ohjelmaan suunniteltu retki lauantai-iltapdivalle ei toteutunut suunnitellusti
luontoretkend  sateisen sdan  vuoksi, vaan jouduimme  toimimaan
varasuunnitelman mukaan. Menimme keilaamaan retken sijasta. Ulkona
tapahtuville ohjelmille kannattaa laatia varalta vaihtoehtoinen ohjelma sisalla
toteutettavaksi. Osallistujamaara voi muuttua hyvinkin ldhella tapahtuma-
ajankohtaa, kun kohderyhméana ovat perheet. Esimerkiksi yhden perheenjasenen

sairastuminen voi estdd koko perheen osallistumisen viikonlopputapahtumaan.

Projektin toteutumisen kannalta oli oleellista, ettd sain riittdvasti henkiloita

toteuttamaan viikonloppua kanssani. Siksi jo projektin ideavaiheessa selvitin
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Opiston opiskelijoiden mahdollisuutta tyOskennelld projektissa opintoihinsa
liittyen. Tama oli myos suuri taloudellinen kysymys, silla palkallisten
tyontekijoiden rekrytointi projektiin olisi lisinnyt viikonlopun osallistujahintoja
huomattavasti. ~Alkuperdisend ajatuksena minulla oli hakea rahoitusta
osallistujamaksuihin, mutta resurssien rajallisuuden vuoksi tdma ei toteutunut.
Mahdollisen taloudellisen tuen hakeminen viikonlopun osallistujamaksuihin jai

perheiden tehtavaksi.

Kokonaisuutena projekti oli hyvin antoisa ja opettavainen kokemus. Prosessin
hallinta oli haastavaa, ja suunniteltu aikataulu ei projektin suunnitteluvaiheessa
taysin pitanyt. Sain kuitenkin kaiken oleellisen tehtya ja AS-nuorten perheiden
viikonloppu oli onnistunut ja palaute kiitettavaa. Yhteistyo seka Autismi- ja
Aspergerliiton  jarjestosuunnittelijan  ettd Kalajoen Kiristillisen — Opiston
aikuisopiskelijoiden kanssa oli saumatonta ja antoisaa, ja yhteiset tavoitteet
viikonlopputapahtumalle toteutuivat hyvin. Opiskelijat saivat arvokasta
kokemusta erityistda tukea tarvitsevan nuoren ja hdnen perheensd kanssa
toimimisesta. Opinndytety6 antoi minulle lisaa tietoja ja valmiuksia erityista tukea
tarvitsevan lapsen ja nuoren kohtaamiseen sekd perheen tarpeiden
huomioimiseen. =~ Opin my0s organisointi- ja  yhteistyOtaitoja  seka

projektityoskentelyssa tarvittavia johtamistaitoja.
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7 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Eettisyys on pohdittava huolellisesti jo aihetta ja kohdetta valittaessa ennen kuin
tutkivaa kehittdmistoimintaa aloitetaan. On mietittdvd, mitd paamaaria ja asioita
on tarkoitus edistaa. Kehittamistoiminta tai siihen liittyva tutkimus ei saa loukata
tai  vaheksyda  ketaan.  Ensisijainen  kehittamistoiminnan  paamaara
terveydenhuollossa on potilaiden hyva. Kehittamistehtavan maarittelyssa ja
rajaamisessa on tavoitteena oltava sekd toiminnan kannalta etta eettisesti sopiva ja

mielekds kysymyksenasettelu. (Heikkild, Jokinen & Nurmela 2008, 44.)

Projektin tarkoituksena oli jarjestaa perheviikonloppu Asperger-nuorten perheille.
Perheilla oli mahdollisuus tavata toisiaan, saada tietoa ja vertaistukea. Alustava
idea jarjestdda viikonloppu ennestddn keskendan tutuille perheille muuttui
projektin edetessd, silla osa aiemmin perhekurssilla olleista perheistd estyi
tulemasta mukaan. Viikonlopun ja vertaistuen toteutumisen varmistamiseksi AS-
nuorten perheviikonloppua markkinoitiin valtakunnallisesti. Ohjelmaesitteesta jai
pois, minka ikaisille nuorille viikonloppu oli tarkoitettu. Tasta aiheutui jonkin
verran epatietoisuutta, joka olisi voitu valttda huolellisemmalla suunnittelulla

ohjelman tekovaiheessa.

Eettisyytta ja luotettavuutta pohdin jo projektin ideointivaiheessa. Omakohtainen
kokemus Asperger-henkilon ldheisend on vaikuttanut kiinnostukseeni ja
aihevalintaani. Pyrin toimimaan projektissa ammatillisesti tyostden omat tunteeni
siten, etteivat ne vaikuttaneet projektin toteuttamiseen. Pyrin objektiivisuuteen ja
huomioin perheiden tarpeet ja tavoitteet toiminnan lahtokohtana kartoittamalla
niitd alustavasti jo projektin ideointivaiheessa ja tarkentaen myShemmin ohjelmaa

suunniteltaessa.
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Kehittdimisen pohjalla on aikaisempi tutkimustieto, asiasta saadut kaytannon
kokemukset sekd ammattilaisten kokemukseen perustuva seka hiljainen tieto.
Tietoldhteet valitaan sen mukaan, mihin kdytdnnon ongelmiin tai kysymyksiin
halutaan saada vastauksia. Kaytetyt tietoldhteet voivat ohjata kehittimistd ja
tutkimusta, jopa niitd vinouttaen. Siksi ldhteiden luotettavuus ja eettisyys tulee
arvioida, ja perusteellinen lahdekritiikki lisda eettista turvallisuutta. (Heikkila ym.

2008, 44.)

Teoreettista viitekehystd laatiessani kdytin luotettavia ldhteitd. Kirjallisuudesta
poimin ldhteitd, jotka ovat hyvin Aspergerin oireyhtymdan perehtyneiden
henkildiden kirjoittamia. Pyrin lahteiden tuoreuteen, mutta koin my0s
perustelluksi ja mielekkadksi kayttaa Aspergerin oireyhtymaa kattavasti tutkineen
laakarin teoksia, vaikka ne ovat yli kymmenen vuotta vanhoja. Kaytin lahteina
my0s pro-gradu -tutkimuksia ja vaitoskirjoja, sekd muutamia opinndytetoita.
Monissa tutkimuksissa koin ongelmallisena tutkimusaineistojen suppeuden.
Toisaalta jokainen AS-henkil6o on yksilo, ja piirteet ilmenevadt juuri hanelle
yksilollisella ja ominaisella tavalla. Kuten Terdavadinen (2011) tutkimuksessaan
toteaa, ettd “vadhemman voi olla enemman”, eli perusteellinen pitkittaistutkimus

voi antaa enemman aineistoa kuin suuresta aineistosta tehty pinnallinen tutkimus.

Kehittamistoiminnassa mukana olevia ihmisia tulee kohdella oikeudenmukaisesti,
heidan ihmisarvoaan kunnioittaen ja pyrkien aiheuttamaan heille hyvaa. Heidan
tulee saada my0s pitdvat perustelut toiminnalle. Erityishuomiota kiinnitetaan
varsinkin sellaisten ihmisten suojeluun, jotka pystyvat heikosti puolustamaan
itseddn. Itsemddraamisoikeutta tulee kunnioittaa ja ihmisten tulee itse voida
paattda osallistumisestaan tutkimuksiin tai kehittamishankkeisiin. (Heikkild ym.

2008, 44.)
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Viikonlopun osallistujat tiesivét, ettd Asperger-nuorten perheviikonloppu oli
opinnaytetyonani toteutettava projekti. Heidan osallistumisensa oli vapaaehtoista.
Kaikilla viikonlopun toteutukseen osallistuvilla henkil6illa oli kunnioittava, tasa-
arvoinen ja arvostava suhtautuminen viikonlopun osallistujiin. Ilmapiiri
viikonlopun aikana oli avoin ja lammin. AS-nuorten ja heidan sisarustensa
turvallisuuteen oli kiinnitetty erityista huomiota laatimalla
turvallisuussuunnitelma, johon lapsia ja AS-nuoria ohjaavat opiskelijat ja

vastuuohjaaja perehtyivit ja sitoutuivat.

Terveydenhuollon ammattilaisten sdddosperusteinen salassapitovelvollisuus
koskee my0s kehittamistoimintaan osallistuvia ihmisia seka kehittamistoiminnan
tutkimus- ja seuranta-aineistoja. My0Oskaan tutkimus- ja kehittamistoimintaan
osallistuvien henkilotietoja ei saa paljastaa missddn vaiheessa. Aineistoa
kerattdessa tulee huomioida ihmisten oikeudet ja kohdeltava henkilGita asiallisesti,
kunnioittavasti, inhimillisesti ja rehellisesti. Henkilollda on oikeus kieltaytya tai
keskeyttda tutkimus omalta kohdaltaan. (Heikkila ym. 2008, 45.) Asperger-nuorten
perheviikonlopun osallistujien henkilotietoja ei julkaistu eikad julkaista missaan
vaiheessa. Osallistujien henkilotietoja ei myoskaan talletettu Kalajoen Kristillisen
Opiston tietojarjestelmaan. Osallistujien tdayttamia palautelomakkeita ja nuorten
esitietolomakkeita kasiteltiin luottamuksellisesti ja ne tuhottiin opinndytetyon

valmistumisen jalkeen.

Eettisyyden toteutumiseen kuuluu keskeisena tutkimusaineiston ja kehittamista
koskevan aineiston analyysi ja luotettavuuden arviointi. Kaikki aineiston osat
tulee kasitelld ja analysoida huolellisesti. Kehittdmishankkeissa koko prosessia
tulee arvioida ja tarkastella, ja tehtyjen johtopaatosten tulee olla rehellisid ja

luotettavia. (Heikkilda ym. 2008, 45.)
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Viikonlopputapahtuman osallistujapalautteen kerdamisesta sovin
tyoelamédohjaajani  Autismi- ja Aspergerliiton jarjestosuunnittelija = Aslak
Rantakokon kanssa. Tutkimuslupa on liitteena (LIITE 10). Osallistujapalautteen
kerdamisessd pohdin luotettavuuden toteutumista, koska osa viikonlopun
osallistujista oli minulle entuudestaan tuttuja. Toivon, ettei tuttuus ole vaikuttanut
palautteen sisaltoon. Pyysin osallistujia olemaan rehellisia palautetta antaessaan.
Ennen palautteen keraamista kerroin, etta vastaaminen on vapaaehtoista ja ettei
vastaajien henkilollisyys tule ilmi. Osallistujat palauttivat palautelomakkeet
suljettuun laatikkoon kokoontumistilamme etuosaan, josta poimin ne talteen
ennen seuraavaan ohjelmaan siirtymistd. Projektin arvioinnissa kaytin
osallistujapalautteita osana projektin kokonaisarviointia. Pyrin arvioimaan

kriittisesti koko prosessia ja raportoimaan sen luotettavasti ja rehellisesti.
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8 POHDINTA

Opinndytetyon tekeminen projektityond oli rikas kokemus. Koko prosessin ajan
koin projektin hyvin mielekkadksi, olihan sen ldhtokohta asiakasldhtdinen,
selkedsti tarpeesta nouseva. Ajattelen opinndytetyOstini olleen konkreettista

hyotya viikonlopputapahtumaan osallistujille.

Projektin suunnittelun aikana otin paineita siitd, kun osa perheista ilmoitti
peruvansa viikonloppuun osallistumisensa tapahtuneiden paallekkaisyyksien
vuoksi. Useimmilla Opistolta projektissa mukanaolevista opiskelijoista oli
tarkoitus suorittaa viimeisid opintojaan AS-nuorten perheviikonlopussa. He olivat
valmistumassa kevaalla 2012. Jossain vaiheessa minulle tuli stressi, kun ajattelin,
ettd heiddn valmistumisensa ajankohta voi riippua siitd, toteutuuko AS-nuorten

perheviikonloppu.

Projektin suunnittelu oli ajankdyton kannalta haastavaa. Perhetilanteesta johtuen
oli vaikea raivata riittavasti aikaa projektin suunnittelulle. Olisin tarvinnut
pidempia rauhallisia jaksoja projektisuunnitelman tyostamiseen. Aina tuntui, etta
padstessani asiassa vauhtiin taytyi lopettaa ja keskittya joko muihin opintoihin tai
perheen arkeen. Se, ettd suunnitelma valmistui myohdan, aiheutti markkinoinnin

viivastymisen.

Olisin tarvinnut enemman ohjausta projektin eri vaiheissa, jonkinlaista psyykkista
tsemppausta. Projektini ei ollut tyypillinen toteutustapa tehdd opinndytetyo, ja
ryhmastani ei juuri 16ytynyt vertaistukea toisten tehdessa tutkimuksellisia
opinndytetditd. Niinpa kadytin paljon aikaa ja voimavaroja ottaessani selvés,
kuinka tallainen projekti opinnaytetyona toteutetaan, mika on raportin rakenne ja

millainen rajaus on mielekds. Aiheen rajaamisen koin tosi haasteellisena.
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Viikonlopun tapahtumassa olisi ollut monenlaisia aineksia teoreettisen

viitekehyksen laatimiseen.

Viikonlopputapahtuman ohjelmaesitteesta jdi pois, minka ikdisille nuorille
viikonloppu oli tarkoitettu, samoin Keski-Pohjanmaan ammattikorkeakoulun logo
jai  esitteesta =~ pois.  Tama  johtui  tiukasta  aikataulusta  saada
viikonlopputapahtuman ohjelman esite markkinointiin, jolloin esitteen
tarkistaminen jai vaillinaiseksi. Kokemuksesta viisastuneena olisi ollut parempi,
ettd myOs nuorten ohjelma olisi ollut mukana markkinoinnissa. AS-henkil6ille on
tairkedd saada ennakkotietoa riittdvan aikaisin, ettd he ehtivdat pohtia ja
valmistautua tuleviin tapahtumiin rauhassa. Viikonlopun AS-nuorten ja heidan
sisarustensa ohjelma oli paivittain nahtavana seindlld, ja se kaytiin lapi yhteisessa
aamutuokiossa. AS-nuorten sisarukset oli my6s huomioitu ohjelmassa ikdtasoaan

vastaavasti.

Opinndytetyoprojektissa opin tarkeitd yhteistyOtaitoja perheiden kanssa
tehtavasta tyosta seka eri ammattiryhmien valistd moniammatillista yhteistyota.
Suuntaudun syventdvissa opinnoissani lasten ja nuorten hoitotyohon, joten
opinndytetyostani on  hyotyd  minulle  tulevaisuudessa  toimiessani
sairaanhoitajana. Opin my06s projektin suunnitteluun ja johtamiseen liittyvia

taitoja. Stressinsietokykyni sai hyvaa harjoitusta opinndytetydprosessissa.

AS-nuoret osallistuivat viikonlopun aikana sosiaaliseen kanssakdymiseen toisten
AS-nuorten kanssa. Oivalsin, ettd on todella tirkeda osata ohjata ja tukea nuorta ja
hanen perhettddn saamaan tarvettaan vastaavaa apua. Aspergerin oireyhtymaa
lahestyttdessd ndkokulma on usein ongelmakeskeinen. AS-henkiléilld on
kuitenkin todella paljon vahvuuksia. Haasteena on, kuinka valjastaa vahvuudet

hyotykayttoon. Mielestani yhteiskunnalla ei ole varaa menettda yhtaan AS-
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henkiloa syrjaytymisen kehille. AS-nuoren tulee saada tukea, jotta han loytaa

itselleen sopivan ammatin ja tyon, oman paikkansa yhteiskunnassa.

AS-nuorella on vaikeuksia sosiaalisissa suhteissa. AS-nuori kaipaa mahdollisuutta
sosiaalisiin suhteisiin, hdn ei vain aina 10ydd tapoja olla vuorovaikutuksessa.
Toisaalta han my0s tarvitsee omaa rauhaa ja yksinoloa, mahdollisuutta keskittya
omaan mielenkiinnon kohteeseensa. AS-henkiloa ei pida ”pakkososiaalistaa”,
vaan tulee ottaa selvaa, karsiikd han yksinolostaan. Onko enemmistolla oikeus
maaritella kokemuksensa oikeammaksi vain siksi, ettd kuuluu enemmistoon?
Kuntoutuksen avulla tulee AS-nuorelle mahdollistaa sellainen sosiaalisuuden aste,

etteivat sosiaalisen kyvyn vaikeudet rajoita hanen elamaénsa tarpeettomasti.

Tallaisille  viikonlopuille on selkedsti tarvetta. Viikonlopputapahtuman
jarjestiminen AS-nuorille on tirkedd muun muassa eldman siirtymadtilanteissa.
AS-oireyhtymd tuo oman problematiikkansa sosiaaliseen ymparistoon. Nuorille
suunnattu informaatio ja ohjattu sosiaalisten taitojen opettelu tuovat apua AS-
nuoren arkeen. Kuntoutuksen avulla voidaan AS-oireyhtymastda johtuvaa
toimintarajoitetta minimoida. Vastaavanlaisia viikonloppuja voisi jarjestaa nuorille
aikuisille AS-henkildille ja my0s heille, jotka saavat diagnoosinsa vasta aikuisena.

Nimen loytaminen omille vaikeuksille antaa mahdollisuuden hakea tukea.

Vanhemmat ja perhe ovat merkittavat tuen antajat AS-nuorelle. Vanhempien
jaksamiseen ja tukemiseen tulee kiinnittada huomiota. Kun vanhemmat voivat
hyvin, he jaksavat olla tukena my6s nuorelleen ohjaten ja opastaen hanta yha
lisdantyvdan itsendiseen omaan elamaan. Ymmartaminen lisdad suvaitsevaisuutta,
ja siksi riittdava tieto AS-henkilon ominaisuuksista ja kadyttaytymisen taustalla

olevista tekijoistd on tarkeda niin perheelle kuin koko yhteiskunnalle.
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