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kehityshairioon  (F84). Oireyhtyméssd hallitsevina piirteind ovat sosiaalisen
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vahvistaminen on kuntoutuksen perusta.
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antaa  heille tietoa Asperger-syndroomasta, sen  erityispiirteista  ja
kuntoutusmahdollisuuksista. Oppaassa on myds perheille tarkeitd yhteystietoja.
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Projektiraportin teoriaosassa syvennytaan autismiin ja Aspergerin oireyhtymaan.
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informatiivinen opas Aspergerin oireyhtymasta.
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Asperger's syndrome is a neurobiological developmental disorder of central nervous
system that belongs to autism spectrum. The reason to this is assumed to be a
dysfunction of brains, which has been developed at early stage of child's evolution. At
ICD(10) desease rating Asperger's syndrome (F84.5) belongs to all-round
developmental disorder (F84). At this syndrome the dominant features are the
difficulties of social interaction and communication, special behavioral patterns and
aberrant reactions to sense stimulus. It also includes many kind of individual constraints
of operation but also positive features. Educational rehabilitation serves as easement to
these problems and constraints of operation. The supporting of interaction skills of the
child is the basis of rehabilitation.

The purpose of my thesis was to do a compact, informative guide about Aspergren's
syndrome to the diagnosed child's family. Aim of the guide is to support child's parents
in uncertainty of the future created by the diagnose. The primary information guide
gives them knowledge about Asperger's syndrome as well as its special features and
rehabilitation opportunities. Guide also includes important contacts to the families.

This thesis has been done as project work with Lapland's regional association. | have
received them feedback of my work and so they have had opportunity to affect to the
content of the guide. My project work consists of project report and primary information
guide. The theory part of my project report goes deep into autism and Asperger's
syndrome. The report shows up the content and the progress of the project. As an output
of the project originated a informative guide about Asperger's syndrome.
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1 JOHDANTO

Aspergerin  oireyhtyma eli Asperger-syndrooma on autismin Kirjoon kuuluva
neurobiologinen  keskushermoston  kehityshéirio.  Oireyhtyméssa  hallitsevina
ominaisuuksina nousevat esiin sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin
vaikeudet, erikoiset kayttdytymismuodot sekd poikkeavat reaktiot aistidrsykkeisiin.
(Kerola & Kujanpdd & Timonen, 2009. 23.) Aspergerin oireyhtymalle tunnusomaiset
piirteet aiheutuvat aivojen toiminnan poikkeavuudesta ja oireyhtyma lukeutuu autistisiin

hairidihin. (http://www.lapinautismi.net/)

Taman projektin tarkoituksena on tuottaa alueellinen ensitieto-opas L-PKS:n lasten
neurologiselle ja psykiatriselle poliklinikalle, joissa Asperger-diagnoosit tehdéaan, seké
Aspergerin alueyhdistykselle. Oppaan tavoitteena on antaa vastauksia perheelle ja
laheisille ensimmaisena mieleen tuleviin kysymyksiin tiiviissd paketissa sen jalkeen,
kun lapselle on tehty Asperger-diagnoosi. Asperger-syndrooma on suhteellisen uusi
késite Suomessa ja tutkimusaineistoakin on viel& varsin niukasti saatavilla. Tiedustelin,
olisiko oppaalle tarvetta poliklinikoille ja todettiin, ettd tallaiselle kirjalliselle
materiaalille olisi kayttdd perheen ohjauksessa, silld Aspergeria diagnosoidaan

enenevissa maarin.

Rajasin projektityoni viitekehyksen asiasanoiksi autismi, autismin Kirjo ja asperger.
Projektityd6 muodostuu projektiraportista ja ensitieto-oppaasta. Projektiraportin
teoriaosassa esittelen ensin autismin kasitettd, sen historiaa ja neurokognitiivista taustaa.
Asperger — osiossa avaan sen madritelmad, tarkastelen taustatekijoitd ja miten
diagnoosiin péadytdan. Lisaksi kdayn lapi ns. asperger-piirteitd, eli millaisia
kayttadytymisen ja toiminnan tapoja as-lapsilla on, seka tarkastelen niistd aiheutuvia
arkielaman haasteita/ongelmia. Hyvaélla ja mahdollisimman varhain aloitetulla
kuntoutuksella voidaan ndit4d ominaispiirteitd hioa ja opettaa, joten as-lapsen
kuntoutusmenetelmiin tutustutaan teoriaosan lopussa. Projektiraportissa esittelen myos

projektin sisallon ja tyoni edistymisen.


http://www.lapinautismi.net/

2 AUTISMI - AUTISMIN KIRJO

Nykytutkimusten pohjalta autismin katsotaan olevan neurobiologinen kehityksellinen
oireyhtymd, jolla olisi vahva geneettinen tausta, mutta jota ei kuitenkaan tunneta
tarkkaan. Nykykasityksen mukaan autismi ei siis ole yksittdinen tauti tai sairaus, vaan
taustalla on monenlaisia geneettisid, neuropatologisia ja ymparistotekijoihin vaikuttavia
syitd. Nama tekijat kohtaavat keskushermoston lapsen kehityksen varhaisvaiheessa

aiheuttaen laaja-alaisen kehityksen ja kayttaytymisen hairion. (Korpela 2004, 200-201.)

Autismi on pysyva kehityksellinen hairio, jonka syyt ovat suurelta osin tuntemattomia.
Useilla autistisilla lapsilla on myds eriasteista alyllistd kehitysvammaisuutta, vaikkakin
autismia esiintyy kaikilla alykkyyden tasoilla ja monien eri sairauksien tai vammojen
yhteydessd.  Autismi ilmenee yleensda jo ennen kolmen vuoden ik&& (lapsuusién
autismi), jolloin mahdollisimman varhain voidaan aloittaa oireenmukainen kuntoutus.
(Huttunen, Matti 2010; Korpela 2004, 200.)

Autismi on moniulotteinen syndrooma, jota todetaan &lykkyydeltdén ja kehitystasoltaan
hyvin erinlaisilla ihmisilla. Koska Autismin alaluokkia on paljon, puhutaankin Autismin
Kirjosta. Autismia koskevan tiedon kehittymisen myoéta myds tautiluokitukset ovat
muuttuneet ja sen diagnostiset kriteerit 16ytyvat sekd Maailman terveysjarjestdn
yllapitdmasta tautiluokituksista (ICD-10) ettd American Psychiatric Associationin
(DSM-4) luokituksesta. Autismin kirjo luetaan 1CD-10 tautiluokituksen mukaan laaja-
alaiseen kehityshairioon ja sen kategoriaan kuuluu;

lapsuusian autismi, Rettin oireyhtyma,

hyvatasoinen autismi, Aspergerin syndrooma.
(Tkonen & Suomi 1998, 61.)

Lapsella, jolla on joko lapsuusidn autismi tai Rettin oireyhtymé, on vakavia puutteita
ajattelu- ja oppimistaidoissa sosiaalisten, kommunikatiivisten sek& kaytoksellisten
ongelmien lisdksi. Hyvétasoisessa autismissa sekd Aspergerin syndroomassa on
samankaltaisia  vuorovaikutteisen  sosiaalisen  kanssakdymisen vaikeuksia ja
rajoitteisuutta kuin autisteillakin, toisilla ehk& lievempéanda, mutta heilla ei ole
samanlaisia kielellisia vaikeuksia. (Ozonoff & Dawson &McPartland 2008, 28-34.)



2.1 Autismin syy-yhteydet

Autistiset kayttaytymispiirteet vaikeuttavat lapsen ja hanen ymparistonsa vélista
vuorovaikutusta. Vaikeudet haittaavat myos laaja-alaisesti lapsen oppimista ja kehitysta.
Naita piirteitd ovat mm. sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin vaikeudet,
oudot k&yttaytymismuodot sek& aistimusten erilaisuus. Ellei varhaiskuntoutuksella
paastda myonteisten kayttdytymismallien oppimiseen, saattaa myodhemmin ilmaantua
hyvinkin haasteellisia kéyttdytymismuotoja, esim. itsed vahingoittava kayttaytyminen,
aarimmaéinen impulsiivisuus tai passiivisuus. Kasvatuksellisella kuntoutuksella voidaan

néitd vaikeuksia véhentad ja siten edistaa lapsen ja hanen perheensa eldmanlaatua.

Koska autismin taustalla on neurologisen kehityksen hairié, aiheutuu siitd ongelmia
aivojen toimintaan ja aistihavaintojen késittelyyn. Autismin kognitiivista kehitysté
voidaan kuvata kolmen teorian avulla. Mielen teorian (Theory of Mind) mukaan
autistisen ihmisen on vaikea kasittdd toisen ihmisen mieltd, ajatuksia ja tunteita.
Koherenssiteorian mukaan autistinen ihminen havaitsee ymparisténsa yksityiskohtina,
eikd siten pysty muodostamaan kokonaisuuksia. Eksekutiivisen teorian mukaan
autistisella ihmiselld on vaikeuksia ohjata omaa toimintaansa. (Kerola & Kujanpad &
Timonen 2009, 23-24.)

Autismin syy-yhteydet Janhukaista (2002) mukaillen

Neurobiologisen kehityksen mukaan kehityksessa tapahtuu hairio, joko

— geenivirhe, virus tai vamma, joka aiheuttaa
— aivojen aineenvaihdunnan ja/tai aivojen toiminnan hairigit4, josta seuraa

— aistihavaintojen ja aistimusten kasittelyn pulmia.

Kognitiivinen kehitys

— Theory of Mind/Mielenteoria = vaikeus ymmartéa toisen ajatuksia, tunteita ja
mielta

— Koherenssiteoria = havaitsemisen ja ajattelun pirstaleisuus ja kokonaisuuksien
hahmottamisen vaikeus

— Eksekutiivinen teoria = toimeenpanemisen, toiminnan aloittamisen ja

ohjaamisen pulmat
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— Autismin  kolme  perusongelmaa  on  sosiaalisessa  kehityksessd,
kommunikoinnissa seké& kuvitteellisessa ajattelussa
— Oppimisen vaikeus voi joko lisaté tai vahentéa oireita

— Autistisena kayttaytymisend ilmenevia oireita ovat;

- itsestimulaatio - ilmeettémyys - omaehtoisuus
- toistelu el ymmarra elekieltd - rituaalit
- éntely - el kayta tai ymmarra - kdsien rapyttely
Kielta - apaattisuus/ylivilkkaus

(Kerola & al 2009, 24.)

2.2 Autismin taustaa

Sana autismi tulee kreikankielisesti sanasta autos eli itse” ja tarkoittaa eristiytyneessi
maailmassa elavad ihmistd. Kliinisessa mielessa autismi-sana esiintyi ensimmaisen
kerran skitsofrenia-késitteen yhteydessa v. 1911 sveitsildisen psykiatrin Eugen Bleulerin
kuvatessa skitsofreenisten aikuispotilaiden halua vetdytyd omiin oloihinsa. Bender
(1947) paatteli omassa analyysissaan autismin ja skitsofrenian olevan sama ilmio, jotka
esiintyivat vain eri-ikdisilla hieman eri tyyppisind. H&n otti k&yttdon nimityksen
“lapsuusidn skitsofrenia”, joka myohemmin erotettiin késitteend selkedsti “autismi”-
nimityksestd. Ruotsalaiset ovat sisdllyttdneet “lapsuusidn skitsofrenia” -kasitteen
autismimaaritelmén yhteyteen vieléd jopa 1980-luvun lopulle saakka. (Kerola & al 20009,
261-262.)

Perustan nykyaikaiselle autismi-kasitykselle loi amerikkalainen psykiatri Leo Kanner,
joka runsaat 60 vuotta sitten (1943) kuvasi joukon lapsia, joille kaikille oli ominaista
vaikeus luoda tunnekontaktia toisiin ihmisiin. Han erotti ensimmaéisend autismin omaksi
oireyhtymakseen, madritteli sen kriteerit ja otti k&yttoon kasitteen varhaislapsuuden
autismi. ( Linna, Sirkka-Liisa 2004, 289.)

1940- ja 1950- luvuilla vallitsevin psykologinen ajattelusuunta oli psykodynaaminen
koulukunta. Sen mukaisesti ihmisten psyykkisi& ongelmia tarkasteltiin ns.
psykogeenisen selitysmallin pohjalta. Taman mallin mukaan psyykkiset ongelmat olivat
seurausta lapsen varhaisen vuorovaikutus suhteen hairidistd. ( Linna, Sirkka-Liisa 2004,
289-290.)
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Psykodynaaminen viitekehys antoi loogisen selityksen autismin synnylle ja siihen
luotettiin ilman erityista tutkimuksellista taustaa. Erityisesti tarkasteltiin aidin ja lapsen
valistd suhdetta ja siind mahdollisesti esiintyvia ongelmia. My6s Kanner tuli
vakuuttuneeksi tasta selitysmallista. Tutkiessaan lapsia, han teki havainnon, ettd
tapauksia yhdisti vanhempien korkea koulutustaso. Tasta h&n teki johtopaatoksen, ettd
aidit joutuvat kilvoittelemaan tytelamassa niin paljon, ettei aikaa ja energiaa jaanyt
tunnepitoiseen lasten kasvatukseen. Niinpd han Time-lehdelle antamassaan
haastattelussa (Time 1960) esitti, ettd autismin takana olivat pitkalle koulutetut ja
tunnekylmyydesti kirsivit “jaskaappididit”! Aitien syyllistiminen oli yksi onneton
vaihe autismin kirjon historiaa. (Kerola & al 2009, 265-267; Timonen & Tuomisto 1998,
20-25.)

Taméa nékemys alkoi menettdd uskottavuuttaan 1960-luvulla, kun tohtori Bernard
Rimland hyokkasi vanhempia syyllistavié teorioita vastaan ilmestyneessa teoksessaan
(Infantile Autism1964). Han osoitti, ettei ndiden ndkemysten takana ollut minkaanlaista
tieteellistd tutkimustietoa. Rimland oli ensimmainen tutkija, joka teki varhaiset
neurobiologiset havainnot. Han paatyi tulokseen, ettd autismin takana oli
keskushermostollinen vaurio etenkin aivorungon ja véliaivojen valisen ns. retikulaarisen
systeemin alueella. Té&man systeemin kautta aisti-informaatio valittyy aivojen
aistikeskuksille ja jota kautta aivoista tulevat kaskyt vélittyvat kehon eri osien ja

yleensadkin ihmisen toimintaa ohjaamaan. (Ozonoff & al 2008, 57.)

Rimlandin mukaan autismissa oli ennen kaikkea kyse kognitiivisesta ajattelutoimintojen
hairiostd. Vaikka hén ei luonut suoraa yhteyttd puutteellisen aistitoiminnan
koordinaation, oppimiskyvyn vaikeuden, kommunikaation ja vuorovaikutusongelman
vdlille, oli tdmad logiikka olemassa hanen kirjoituksissaan jo vuonna 1964. Rimland piti
erityisen tarkednd erottaa toisistaan autismin ja lapsuusian skitsofrenian, silla han
muiden ohella uskoi lapsuusian skitsofrenian  johtuvan perusetiologialtaan
ymparistoolosuhteista. Rimlandin kannanotot loivat pohjan nykyaikaiselle kasitykselle
autismista ja sen etiologian tieteelliselle selvittdmiselle. (Kerola & al 2009, 270-271.)
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3 ASPERGER

Aspergerin  oireyhtyma eli Asperger-syndrooma on autismin Kirjoon kuuluva
neurobiologinen keskushermoston kehityshdirid, joka aiheuttaa vaihtelevia toiminnan
esteitd. Asperger-syndroomassa on kyse tietyistd piirteista koostuvasta kayttaytymisesta,
jotka aiheutuvat aivojen toiminnan poikkeavuudesta ja oireyhtymé lukeutuu autistisiin
héiridihin. Se ei siis ole psyykkinen sairaus, eikéd kasvatuksen tulosta. (Autismiliitto.

Asperger.)

Aspergerin oireyhtymé on nykykasityksen mukaan erds muoto hyvétasoista autismia,
mutta tayttd yhteisymmarrysta siitd ei ole. Oireyhtymén perustana ovat vaikeudet
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, kielellisessa ja ei-kielellisessda kommunikaatiossa seké
mielikuvituksen ja toiminnanohjauksen alueella.  Tdama né&kyy kayttdytymisen,
kiinnostuksen tai toimintojen rajoittuneisuutena sekd kompelyytend. Myds
pakonomaisesti toistuvat rutiinit ovat asperger-oireyhtymalle tyypillistd. Liséksi on
tavallista, ettd puheen rytmi, painotukset, &inen kayttd ja sointi saattavat olla
poikkeavia, sekd ilmeet ja eleet vah&eleisia ja liikkeet outoja. Nailla piirteilla on suuri
taipumus séilya lapi elaman, joskin nuoruus ja aikuisidssa oirekuva on erilainen. (Linna.
2004, 294-296; Kulomaki 1998, 151; Kielinen 1999, 4.)

Toisin kuin autismi, Aspergerissa oireet ovat yleensa selvimpia tai luonteenomaisempia
noin seitsemén ja kahdentoista ikdvuoden valilla. Onkin tavallista, ettd Asperger-
diagnoosiin paadytaan juuri lapsen aloitettua koulunkdaynnin. Kouluidssa kaikki talle
oireyhtymalle tyypilliset oireet ovatkin jo olemassa, ja usein tavalla, jota on mahdotonta
tulkita vaarin. Autismiliiton mukaan Suomessa on talla hetkelld lahes 40 000 Asperger-
diagnoosin saanutta henkil6a. M&ara on kasvanut tiedon liséantyessa aiheesta. Asperger-
oireyhtymad on Suomessa vield varsin uusi késite, joten siitd on vield melko vé&han

luotettavaa tieteellista tutkimusta saatavilla. (Gillberg.1997, 42-43.)
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3.1 Aspergerin syndrooma - nimen taustaa

Asperger-syndrooma on saanut nimensa itavaltalaisen lastenlaakarin Hans Aspergerin
mukaan, hanen kuvatessaan saksankielisessa artikkelissaan (1944) As-lapsille tyypilliset
piirteet jo yli 60 vuotta sitten. Tutkijat olettavat Aspergerin olevan tietdméaton siitd, etta
vendldinen neurologi Eva Ssucharewa oli julkaissut lahes 20 vuotta aiemmin tutkielman
skitsoidisista persoonallisuushdiridistd. Pidetddn ilmeisend, ettd he kuvasivat
samankaltaisia vaikeuksia, vaikka kayttivatkin eri nimityksid. Valitettavasti Aspergerin
syndroomaa ei kuitenkaan tunnettu laajalti, silla tutkimus oli Kirjotettu saksaksi ja
julkaistu toisen maailmansodan aikana. Aspergerin ei myoskaan uskottu olevan tietoinen
Leo Kannerin autismi-tutkimuksista. (Gillberg 1999, 11-15; Ozonoff 2008, 14-15;
Kielinen 1999, 4.)

Asperger kuvasi v. 1944 julkaistussa tohtorinvaitoskirjassaan neljaé poikaa, jotka olivat
sosiaalisilta, Kielellisiltd ja kognitiivisilta kyvyiltaan erittdin epéatavallisia. Han kaytti
termid “autistinen psykopatia® kuvaamaan tilaa, joka héinen mielestddn oli
persoonallisuushairié. Hans Asperger oli hyvin paneutunut tydhonsa tutkien ja hoitaen
lapsia, joilla oli tdm& hdnen nimedmdansd autistinen psykopatia. Han jopa perusti
eraaseen sairaalaan heille tarkoitetun kuntouttavan osaston, jossa aloitettiin ensimmaiset
kuntoutusohjelmat, joihin siséltyi puheterapiaa, ndyttamotaidetta seké liikuntaa. Sairaala
kuitenkin tuhoutui sodan jalkoihin, mutta Asperger jatkoi erittdin arvostettua uraansa
lastenladkaring, kunnes kuoli v. 1980, vain vuotta ennen kuin hanen nimeé&én kantava

oireyhtyma sai kansainvalisen tunnustuksen. (Attwood, 2005.)

Englantilainen autismitutkija, tohtori Lorna Wing kiinnostui 1980-luvun alussa
Aspergerin tutkimuksista verraten niitd Kannerin autismi-tutkimuksiin. Wingin mielesta
molemmat oireyhtymaét kuuluvat laajempaan autististen hairididen kirjoon. Tri Wing toi
Aspergerin syndrooman suuren maailman tietoisuuteen julkaisemalla englannin kielisen
tutkimuksen 1981. Tamén tutkimuksen jalkeen mielenkiinto Kkyseistd oireyhtymaa
kohtaan herasi kaikkialla maailmassa. USA:ssa oireyhtym4 sai itsendisen diagnoosin
aseman kuitenkin vasta vuonna 1994 ja meilla Suomessakin vasta 1996. (Kulomaki
1998, 151; Ozonoff 2008, 14-15; Gillberg 1999, 13.)
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3.2 As-oireyhtyman puutteelliset toiminta-alueet

Kognitiivisen neuropsykologian avulla on alettu ymmartdmaan, mista Aspergerin
oireyhtymassa pohjimmiltaan on kysymys. Tutkijat tekevat silti edelleen paljon
tutkimustyotg, jotta kuvaus oireyhtymasta taysin selkiintyisi. Aspergerin oireyhtymassa
ainakin neljan kognitiivisen toiminnon katsotaan olevan heikentynyt. Toiminta-alueet,
joissa ldhes poikkeuksetta on puutteita, ovat elaytymiskyky(mielen teoria/empatia),
toiminnan ohjaus ja suunnittelu(eksekutiiviset toiminnot), kyky erottaa olennaiset asiat

kokonaisuudesta seka toimintojen automatisoituminen.

Eldytymiskyky=Mielen teoria: As- lapsella on huomattavaa kyvyttomyytta kuvitella

mielessddn muiden ihmisten ajatuksia ja tunteita sosiaaliseen tilanneyhteyteen sopivalla
tavalla. Elaytymiskyky Kkuitenkin Kkehittyy idn myo0t4, tosin viivastyneend ja on
aikuisiallakin rajallinen. Voidaan siis sanoa, etta as-henkildiden empatiakyvyn kehitys
on tuntuvasti viivastynyt. Heidan on vaikea ajatella, miten muut ajattelevat ja tuntevat.
Tasta johtuen he eivat voi tietdd tai tunnistaa toisen olevan esim surullinen tai
loukkaantunut, vaan voivat ymmartad toisen tunteet aivan vaarin. (Gillberg, 1999, 88-91
; Ozonoff 2008, 14.)

Toiminnanohjaus ja suunnittelu=Eksekutiiviset toiminnot: Kyky suunitella jokin tavoite,

yllapitaé toimintasuunnitelmaa sen saavuttamiseksi, on yksi eksekutiivisten toimintojen
keskeinen tekijd. Tamén tekijdn on yleisesti todettu olevan as-henkil6illa puuttellisesti
kehittynyt. Kéytdnndssa tamé nékyy esim vaikeutena aloittaa jokin toiminta. Naita
vaikeuksia koskeva tietamys auttaa ymmartaméaan arkielaman ongelmia ja mahdollistaa
niiden hoitamisen. (Gillberg 1999, 91-92.)

Kyky erottaa kokonaisuudesta olennaiset asiat ja toimintojen automatisoituminen: Kyky

kuvitella mielesséan kokonaisuus, johon yksityiskohdat sisaltyvat, on usein as-lapsilla
puutteellinen. He takertuvat helposti yksityiskohtiin onnistumatta yhdistimaan niita
kokonaisuudeksi. Normaalille oppimiselle luonteenomainen opitun tieto-taidon
automatisoituminen on as-lapsella yleensé hyvin puutteellinen. Tdma voi olla seurausta
puutteellisesta nopeudesta, sill4 suuri osa heistd on todella hitaita ja seikkaperaisié.
\Voidaankin ajatella, ettd mikéli as-lapsen toiminnot automatisoituvat vaillinaisesti, ei ole
mikaan ihme, jos hédneltd kuluu paljon aikaa tehtévien suorittamiseen. (Gillberg 1999,
93-95.)
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3.3 As-lapsen tyypillisimpia piirteita

Aspergerin oireyhtymaén liittyvid kasityksid usein yleistetddn, jolloin se saatetaan
kuvata vain erittdin lahjakkaiden ja hyvétasoisten lasten ongelmana. Tarpeeksi usein ei
kuitenkaan korosteta sitd tosiasiaa, ettd myos as-oireyhtyman sisalla lapset voivat olla
hyvinkin erilaisia. Ei ole olemassa tyypillista as-lasta, vaan jokainen on oma yksilonsa
erilaisine ilmentymineen. Kuten jo aiemmin on mainittu, kuuluu asperger-oireyhtymaan
joukko ominaispiirteitd, joita seuraavissa luvuissa tarkastellaan 1ahemmin. Talla hetkella
kuitenkin suuri osa kasityksista perustuu kliinisesta tyosta saatuihin vaikutelmiin, eika
tasmaélliseen tieteelliseen tutkimukseen. (Attwood 2005, 33; Kielinen 1999, 4.)

3.3.1 Sosiaalinen kayttaytyminen

Sosiaalisiin perustaitoihin kuuluu taito kuunnella, aloittaa ja jatkaa keskustelua, esittéda
kysymyksid, Kkiittdd, pyytdd apua, noudattaa ohjeita sekd olla muiden seurassa.
Sosiaalisia taitoja ovat myos tunteiden tunnistaminen, ilmaiseminen ja ymmartaminen
seké kiintymyksen nayttdminen. Muita sosiaalisia taitoja ovat mm. suunnittelutaidot,
kuten kyky péattaa, mita aikoo tehdd, asettaa tavoitteita ja arvioida mahdollisuuksiaan.
(Kerola et al 2009, 36.)

Asperger-lapselle nama taidot tuottavat usein hankaluuksia. Vaikka as-lapset eivat
fyysisesti erotu muista, on heidén sosiaalinen kayttaytymisensa ja tapansa keskustella,
epatavallisia. As-lapsilla on suuria vaikeuksia vastavuoroisessa sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa, kuten Kkyvyttomyyttd ymmartdd sosiaalisen vuorovaikutuksen
viestejd, kyvyttOmyyttd kontaktiin samanikdisten kanssa seka sosiaalisesti etta
emotionaalisesti sopimatonta k&ytostd. Ei-sanallisessa kommunikaatiossa ongelmia
aiheuttavat mm. rajoittunut eleiden kayttd, kompel® kehonkieli, niukat ja/tai poikkeavat
kasvonilmeet, usein melkeinpa jaykistyneet. As-lapsella saattaa puuttua kyky tai sanat
selittdd tunteitaan, joten tasta johtuen hénelld voi olla suuria vaikeuksia avautua eli
puhua omista tunteistaan. As-lapsella on myds tapana tulla liian lahelle toista henkil4,
ymmartdméttd toisen henkilokohtaista tilaa ja sen loukkaamisen aiheuttamaa
epamukavuutta. (Attwood 2005, 31-32.)
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Mielen teorian (Theory of Mind) mukaan Asperger-henkil6ille ei ole kehittynyt kykya
ymmartéa toista ihmista ja hanen mielenliikkeitadn. Toisen mielen ymmartdmiseksi
tarvitaan kykya sosiaaalisuuteen, kommunikointiin sek& esim. ilmeiden ja eleiden
tulkintaan. Heidan on vaikea ymmartdd mitd muut ajattelevat tai tuntevat, eli heilta
puuttuu sosiaalisen vuorovaikutuksen tirkein elementti, kyky “lukea ajatuksia”. Tadma
nakyy siten, ettd As-lapsi saattaa sanoa tai tehdd huomaamattaan sellaista, joka voi
loukata tai &rsyttdd muita. Lapsi sanoo yleensa ensimmaisend mieleensa juolahtavan

asian, ymmartamatta onko se sopivaa. (Kerola et al 2009, 39-41.)

Ongelma on siind, ettd as-lapsi ei osaa arvioida sosiaalisia tilanteita eikd ymmarréa, ettd
tiettyjd asioita ei vain sanota adneen, koska ne eivat sovi asiayhteyteen tai ovat toista
loukkaavia. As-lapsi voi vaikuttaa huonosti kayttaytyvalta koska hédn on impulsiivinen ja
seurauksistaan tietdmaton. Ulkopuolinen saattaa pitdd lasta epékohteliaana,
ajattelemattomana ja pilalle hemmoteltuna. Muiden onkin valttamétontd ymmartaa, ettei
lapsi ole epdkohtelias, vaan héanelle sosiaalinen kéyttdytyminen on haasteellista.
(Gillberg 1999, 43; Attwood 2005, 31-37.)

Tarkasteltaessa Asperger-lapsen kayttdytymistd mielen teorian valossa, voidaan todeta,
ettd hanen on vaikea tajuta yhteiselaman pelisaantdja seké koota ja jasentda sosiaalista
tietoa ymparistostaan. Han toimii ikaan kuin muilla ihmisilla ei olisi mitddn merkitystéa
ja ettd he ovat korkeintaan hanta varten olemassa olevia hyodykkeitd. Asperger-lapsen
toimintatapa vaikuttaa hyvin itsekk&élta, mutta enemmankin kyse on itsekeskeisyydesta.
Kun lapsi on mukana yhteisissé leikeissd, voi han pyrkia ohjailemaan ja maaraileméaén
toimintaa. Han sietdd sosiaalista kontaktia, kunhan muut toimivat hénen etujensa
mukaisesti ja noudattavat hdnen s&antfjadn. Kyseessa on erdanlainen kognitiivinen
puute, kyvyttémyys asettua toisen ihmisen asemaan ja ymmartaa tilanteita kenenk&én
muun kuin itsensd kautta. T&st4 seuraa ympariston negatiivinen suhtautuminen, mika
puolestaan ei ole omiaan helpottamaan sosiaalista kanssakaymista. (Attwood 2005, 33;
Kerola et al 2009, 40.)
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Néisté sosiaalisen vuorovaikutuksen vaikeuksista johtuen Asperger-lapsella on véhan tai
ei ollenkaan ystévid, jonka vuoksi hén saattaa tuntea itsensé yksindiseksi ja sosiaalisesti
eristetyksi. Varttuessaan han voi tulla Kkivuliaan tietoiseksi erilaisuudestaan ja
kyvyttomyydestddan ymmartdd vuorovaikutuksen perusteita. Lapsen menettdessa
toivonsa sosiaalisesta menestyksestaan, hén voi luovuttaa yrittdmastd, joka voi pahentaa
lapsen sosiaalisen kayttaytymisen kompelyytta. (Ozonoff et al 2008, 18.)

Sosiaaliset vuorovaikutusvaikeudet ovatkin Asperger-lapselle se kaikkein hallitsevin ja
vaikuttavin ominaisuus. Lapsen tullessa kouluik&&n, ndma vaikeudet ovat usein
selkeimmilladn. Niinpa olisikin ensiarvoisen tdrkedd diagnoosin varmistuttua lapsen
saada avustaja, jonka avulla han oppisi liittyméan luokkansa ryhméan. Avustajan saanti
on kuitenkin usein hankalaa, silld lapsen pulmia aliarvioidaan, véhatellaan, tai
ymmarretddn vaarin, koska kouluilla ei ole riittdvaa tietoa. Avustajan tehtdva on erittdin
vaativa ja opetuksessa tulee keskittyd sosiaalisten ja tunnetaitojen seké elaménhallinnan
taitojen harjoitteluun, jotka ovat As-lapsen tarkeimpid oppimistavoitteita. (Kerola et al
2009, 182-184.)

3.3.2 Puheen ja kielen erilaisuus

Toinen erityispiirre Aspergerin oireyhtymaéssa liittyy kommunikaatiovaikeuksiin.
Useimmat kliinisesti aktiiviset tutkijat ovat yksimielisia siité, etta kielellisi& ongelmia
esiintyy Aspergerin oireyhtymassd maailmanlaajuisesti ja ettdi ne ovat osa sen
varsinaista ydinproblematiikkaa. Tutkijoiden diagnoosikriteerind on poikkeava
puhetapa, liséksi heiddn mukaansa lapsi saattaa my6s puhua liian paljon tai liian vahan,
lilan kovaa tai liian hiljaa, tiedostamatta itse sitd. Han voi myds kadottaa keskustelussa
yhteyden puheenaiheeseen, kayttdd sanoja omalaatuisesti ja/tai puhua kaavamaisesti.
(Attwood 2005, 79; Gillberg 1999, 47-48.)

Yhtend Asperger-lapsen kielellisen taidon ongelmana on pragmatiikka eli keskustelun
taito. Pragmaattiset vaikeudet ovat erityisen nékyvid, silld heilld on &arimmaisia
vaikeuksia johtaa puhetta, vastata yksinkertaisiin avoimiin kysymyksiin ja ymmartaa

muiden sanallisen viestinnan sisaltoa.
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Lapsella on usein keskustelutilanteessa vaikeuksia myos seuraavilla alueilla;
- keskustelun pitdminen kaynnissa
- selviytyminen epavarmuudesta tai virheista
- asiaankuulumattomien toteamusten vélttdminen
- oikea-aikaisen keskeyttdmisen osaaminen.
Taipumus keskeyttdd muita on yksi hyva esimerkki Aspergerin oireyhtyman piirteesta,

joka saa helposti muut raivostumaan.

Asperger-lapsi tarvitsee jatkuvaa johdonmukaista opastusta néissa keskustelun taidoissa.
Hénelle tulee opettaa tavanmukaiset aloitussanat tai toteamukset sek& asiayhteyteen
kuuluvat kysymykset. ( Gillberg 1999, 47; Attwood 2005, 80-81.)

Kommunikaatiovaikeuksia ja hdmmennystd aiheuttaa lisdksi sanojen tulkitseminen
kirjaimellisesti. Esimerkiksi erés kyldssd ollut vieras sanoi perheen lapselle: ”’Sinulla on
isdsi silmét.” Lapsi meni aivan tolaltaan, juoksi ditinsad luo hakien vahvistusta ja sanoi:
”Aiti, minulla on omat silméni.” As-lapsi on tavallista vahemman tietoinen sanojen
katketyisté, epasuorista ja moninkertaisista merkityksistd. Tdma piirre vaikuttaa myos
kielikuvien ymmartimiseen, kuten; “veikd kissa kielesi” tai ”panin hénelle luun
kurkkuun”. Téllaiset sanonnat aiheuttavat himmennystd ja vanhempien tiytyy selittia

niiden olevan vain kielikuvia. (Ozonoff 2008, 19-20; Attwood 2005, 90-93.)

Toisena Asperger-lapsen Kielellisen taidon ongelmana on prosodia eli puhemelodia.
Kuunnellessa Asperger-lapsen puhetta, voi huomata, etteivat sévelkulku, painotus ja
rytmi vaihtele, vaan puhemelodia pysyy samana. Hénen puheessaan saattaa olla
vahemman luonnollisia taukoja, mikd johtaa jatkuvaan puheeseen, saaden sen
kuulostamaan yksitoikkoiselta ja pitkéveteiseltd. (Attwood 2005, 93; Ozonoff 2008, 20.)

Asperger-lapsi voi puhua hyvin danekkaasti tai liian hiljaa, ettei hanen puhettaan juuri
kuule. Han voi puhua liian paljon, yleensd silloin on kyseessa hénen erityinen
kiinnostuksen kohde. Aihe tempaisee hénet yleensd mukaansa, josta seuraa loputtomalta
tuntuva puhetulva. Toisinaan lapsella saattaa olla kausia, jolloin hén voi olla jopa
puhumaton. Té&std k&ytetddn nimitystd, selektiivinen mutismi eli valikoiva
puhumattomuus, joka ilmenee yleensd jo varhaislapsuudessa. Tunnetekijoilla on tahan
huomattava vaikutus, siten ettd lapsi puhuu joissakin tilanteissa, mutta on puhumatta

toisissa tilanteissa.
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Tyypillisesti lapsi puhuu kotona ja laheisten ihmisten kanssa ja on puhumaton koulussa
ja/tai vieraiden ihmisten kanssa. ( Attwood 2005, 102-103; Korpela 2004, 206.)

3.3.3 Kiinnostukset ja rutiinit

Aspergerin oireyhtymassa on kaksi ominaispiirrettd, joita tutkimuksissa ei ole mééritelty

riittavan tarkasti.

Ne ovat taipumus uppoutua johonkin erityiseen kiinnostuksen kohteeseen, joka hallitsee

As-lapsen aikaa ja puhetta, seka rutiinien pakonomainen noudattaminen pilkulleen.

Néill& ominaispiirteilld on huomattava vaikutus As-lapsen perheen mielenterveyteen, ja
tutkimusten mukaan ndma piirteet pysyvat samana lapsen vanhetessa. Lapsi paneutuu
kiihkeasti esineiden keradmiseen aina tilaisuuden tullen ja hanelld on niin tarkka silm4,
ettei yksikéan kerdilynkohde jaa huomaamatta. Kerdilyn kohteena voi olla mita tahansa,
kuten etiketit, korkit, pullot, tietyt lyijykynéat, jopa WC-harjat. (Attwood 2005, 105-106.)

Hyvéna esimerkkind on erds poika, jolla oli intohimona roskat, joita hén keréasi
muovipussiin, jonka oli oltava mukana aina ulos mentéessa olivatpa he missé tahansa.
Héneltd ei jadnyt huomaamatta pienink&&n roskanpala, niita ei kertakaikkiaan voinut
jattad. Kotipihalle tultaessa han tyhjensi roskapussin siséllon pitkin pihaa, jotta sai
kerdtd niitda taas uudelleen ja uudelleen. Eika hé&n todellakaan kyllastynyt siihen
puuhaan, vaan sitd kesti vuosia ennen kuin toinen kiinnostuksen kohde valtasi sen.
(Laukkarinen, 1998, 13-14.)

Kiinnostuksen kohteet vaihtuvat siten, ettd As-lapsi uppoutuu seuraavaksi tavallisesti
johonkin aihepiiriin eikd enéé esineisiin. Yleisia aihepiireja ovat esim. kulkuvélineet,
elektroniikka, luonnontieteet, mutta aihe voi yhtd hyvin olla mik& tahansa. Tavallinen
piirre on kiinnostus tilastoihin, jérjestykseen ja symmetriaan. Pienten lasten
suunnattoman innostuksen kohteena voi olla jonkin eldimen tai henkilon matkiminen.
Yhteista néille on se, ettd ne syrjayttavat muut puuhat ja niitd toistetaan kaavamaisesti.
(Attwood 2005, 105-107.)
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Asperger-lapsella on pakonomainen tarve luoda rutiineja ja rituaaleja ja ne tulevat usein
selvésti esiin kouluidssa. Tyypillistd on, etta lapsi haluaa istua madratylla paikalla
pOydassa tai autossa, ja hermostuu ellei muut siihen mukaudu. Usein lapsen vanhemmat
pitdvéat tatd ohimenevana vaiheena, mutta normaalikehityksestda poiketen As-lapsen
rutiinien tarve yleensd lisdantyy vuosien mittaan. Rutiinit voivat koskea mité
elaménaluetta tahansa, esim. WC- k&ynnit, nukkumaan meno, television katselu ja
vuorojarjestykset. Rutiineille ja rituaaleille on yhteista se, ettd ne hallitsevat lapsen koko
olemassaoloa, joihin vanhemmatkin pakotetaan osallistumaan. ( Attwood 2005, 108-
109; Gillberg 1999, 46; Nieminen & Rautakallio 2003, 16.)

Asperger-lapsi luo ja noudattaa rutiineja tehdékseen elaméstddn ennustettavaa ja
rakentaakseen jarjestystd, joka puolestaan luo turvallisuuden tunnetta. Kliininen naytto
viittaisi siihen, ettd rutiinista tulee hallitsevampi ja mutkikkaampi silloin, kun lapsen
oman eldmén paivittaiset toimet tai paivan ohjelma ovat muuttuneet tai kun han on
ahdistunut. Ahdistus voi johtua siitd, ettd han pelkaa, ettei osaa kayttdytya oikein
sosiaalisissa tilanteissa, tai ettd rutiinit ja pdivan odotukset muuttuvat. Rutiineihin
turvautuminen on siis Aspergerin oireyhtyman toissijainen seuraus, jota tehd&an

jatkuvuuden takaamiseksi ja ahdistuksen vahentdmiseksi. (Attwood 2005, 118-120.)

3.3.4 Muita piirteita

Aspergerin oireyhtymédn yhtend ndkyvana piirteenda on motorinen kompelyys.
Tutkijoiden tulosten mukaan heikko motorinen koordinaatio vaikuttaa monella eri
tavalla seka karkea- ettd hienomotoriikkaan. Motorinen kompelyys nékyy litkkumisessa
siten, ettd kdvelemissd nayttéisi puuttuvan myotaliikkeet, jolloin siitd tulee kankeaa,
jopa robottimaista. Tdm4 saattaa johtua yla- ja alaraajojen koordinaation puuttumisesta.
Tastd johtuen myos pallopeleissé on vaikeuksia, niin ettd kopin ottaminen ja tarkka
heittdminen tuottavat vaikeuksia. Lisdksi ké&dentaidoissa, kuten pukeutumisessa,
kengdnnauhojen solmimisessa tai ruokailuvélineiden kayttamisesséd voi olla suuria

hankaluuksia. Huono késiala on my6s merkki k&dden koordinaation puutteesta.

On jo pitkaan tiedetty pikkuaivojen olevan ratkaisen tarkeét lihasjanteyden, raajojen
liikkeiden, liikkeiden ajoituksen, puheen, ryhdin, tasapainon ja aistimisen séatelyssa.



19

Tutkijat ovat havainneet, ettd tietyilla pikkuaivojen alueilla on poikkeavuuksia As-
henkil6illa. On siis fysiologisia todisteita, jotka varmentavat Kkliiniset havainnot
motorisista ongelmista. (Attwood 2005, 122-132.)

As-henkil6illa on todettu myos aistien yli- tai aliherkkyyttad. As-lapsi voi olla erittéin
herkkd tietynlaisille &&nille ja kosketuksille, mutta toisaalta tunnoton kivulle.
Aistiherkkyytta voi ilmetd joko yhdelld tai useammalla aistijarjestelmalla joita ovat;
Kuuloherkkyys, kosketusherkkyys, herkkyys ruoan maulle ja koostumukselle,
nékoherkkyys ja herkkyys kivulle. Epanormaali herkkyys vaikuttaa aistijarjestelmiin
siten, ettd tavalliset aistimukset tuntuvat joko sietdmé&ttoman voimakkailta tai
poikkeuksellisen lievalta, jopa tunnottomalta. ( Attwood 2005, 153-166.)

3.4 Diagnosointi ja kuntoutus

Asperger -diagnosointi on moniammatillista yhteistyota vaativa prosessi, johon
osallistuu eri asiantuntijatahoja. Selvittelyyn tulee aina sisaltyd laakéarin tutkimus seka
psykologin  arviointi.  Suomessa  psykologi  k&yttdd  yleensd  seuraavia
arviointimenetelmid; WISC-I1l (Wechsler Intelligence Scale of Children) on lapsille
kehitehty alykkyystesti. NEPSY-11 on my0ds lapsille tarkoitettu neuropsykologinen testi,
joka on jaettu kuuteen eri kehityksen osa-alueeseen. VIIVI-kysely(fift to fifteen) on
lasten hyvinvoinnin ja oppimisvalmiuksien arviointia sekd ASSQ, joka on Gillberg &

Gillberg pohjalta laadittu autismin seulontalomake, jonka vanhemmat tayttavat.

Psykologin arvioinnin jalkeen l4&kéri, joka on joko lasten neurologi tai — psykiatri tekee
tarkan fyysisen ja psyykkisen sek& neurologis-neuromotorisen tutkimuksen ja kay
tarkkaan 1api lapsen kehityshistorian vanhempien kanssa. Oikeiden kysymysten
tekeminen on darimmaisen tarkeé, jotta diagnoosi voidaan varmentaa. Diagnosoinnin
tueksi laakari tarvitsee psykologin arvion, jonka han on tehnyt testien ja havaintojen
perusteella. Opettajien sekd puhe- ja toimintaterapeuttien lausunnot ovat myds arvokas
tietoldhde. (Gillberg 1999, 96-97; Attwood 2005, 21.)
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Suomessa diagnostisina kriteereind on kaytetty vuodesta 1996 saakka ICD 10 -
tautiluokitusta. Siin& autismin kirjo liitetddn laaja-alaisten kehityshairididen (F84)
alaluokkaan, johon myds Aspergerin oireyhtyma (F84.5) kuuluu. Aspergerin

oireyhtyman diagnoosikriteereitd ICD 10 tautiluokituksen mukaan:

— Ei todeta kliinisesti merkittdvaa yleistéd viivastyméa puheen tuottamisessa tai
ymmartamisessa tai kognitiivisessa kehityksessa (kriteerit autismista
poiketen).

— Laadullisia poikkeavuuksia molemminpuolisessa sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa (kriteerit kuten autismissa).

— Epéatavallisen intensiivisi4, seikkaperéisid harrastuksia tai rajoittuneita,
toistavia ja kaavamaisia kdaytdésmalleja, mielenkiinnon kohteita tai toimintoja.

— Liséksi erotusdiagnoosina poissuljetaan useita muita hairigita. (Kerola 2009,
27-29.)

Lapsen saatua Aspergerin syndrooma diagnoosin, vanhempien tunnereaktiot vaihtelevat
monin eri tavoin. Tieto voi laukaista shokin, surun tai kieltdmisen, tai toisaalta se voi
olla helpotus, kun lopulta saa selityksen mahdollisesti vuosia kestdneeseen
epatietoisuuteen. Yleensa ensireaktio sisaltad seka positiivisia ettd negatiivisia tunteita.
Useimmilla vanhemmilla on huoli lapsen tulevaisuudesta, kasvusta aikuisuuteen ja
hanen kyvystéan eldd itsendista elamad ollen onnellinen. Erds As-lapsen &iti sanoi sen,
mihin uskoakseni moni muukin voi yhtya:
Vaikka olen etsinyt tita vastausta vuoden, syddmeni valtaa suru siitd tuskasta,
mitd pelk&&n lapseni joutuvan kokemaan eldméssdén, ja vield suurempi pelko
siitd, ettd en voi auttaa hanté riittavasti, ettd en pysty kuuntelemaan. (Ozonoff
2008, 53-54.)

Diagnoosi ei vield muuta lapsen tilannetta, mutta helpottaa sitd epéatietoisuutta, mité on
saattanut jatkua jo vuosia kesténeen tutkimusjakson ajan. (Kielinen 1999, 5-6.) Toisaalta
taas vanhempien tunteet toivon menettdmisestd ovat diagnoosin myo6td pinnalla.
Vanhemmille voi aiheutua surua siitd, ettd lapselle on annettu diagnoosi pysyvésté
kehityshairiosta. Toivo siitd, ettd lapsen ongelmat olisivat lievempid tai ohimenevig, on
menetetty. (Kurkinen & Remes 2009.) Siihen, kuinka As-lapsia ja heidan perheitaén
tulisi tukea, etsitdédn monin paikoin viel& vastauksia. Tarkeda on kuitenkin se, etta perhe

saa diagnosoinnin yhteydessa kaiken mahdollisen saatavilla olevan tiedon tukitoimineen
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sekd alueensa vertaisryhmat. Oikeaan aikaan ajoitettu tuki on perheen tulevaisuuden
kannalta erittain tarkeata.

Mikali perhe saa toivomaansa tukea heti kun lapsi saa diagnoosin, on perheen
sopeutuminen  vdhemmén vaikeaa.(Kurkinen & Remes 2009.) Diagnoosin
hyvaksyminen vaatii vanhemmilta aikaa, eteenkin kun kyseessa on tautiluokituksessa
vasta vahén aikaa ollut diagnoosi, joten voidaan olla epdvarmoja, kuinka tulisi toimia.
(Kielinen 1999, 5-6.)

Aspergerin oireyhtymassa ainoa tutkimuksin varmasti ja tuloksellisesti osoitettu
kuntoutusmuoto on kasvatuksellinen. Kasvatuksellinen kuntoutus kasittaa laajasti lapsen
koko elaménkaaren ja se on hénen kasvuun ja kehitykseen myonteisesti vaikuttavien
tekijoiden kokonaisuus. Tutkimusten ja kokemuksen perusteella kasvatuksellista
kuntoutusta voidaan pitdd Asperger-kuntoutuksen tarkeimpana muotona. (Kerola 2009,
213-220.)

Asperger-lapsen kasvatuksellinen kuntoutus perustuu ajatukseen, ettd koko lapsen arjen
tulee olla kasvatuksellista kuntoutusta. Kuntoutuksen térkeitd osatekijoita ovat eri
terapiamuodot, esim. puhe-, toiminta- tai musiikkiterapia, mikali terapeuteilla on taito
vaikuttaa niiden avulla lapsen arkitoimintoihin. Asperger-lapsi ei osaa tehda yleistyksia,
joten ei voida odottaa, ettd terapeutin ja lapsen vélinen suljettu toiminta vaikuttaisi
myo0nteisesti lapsen muuhun ympaéristoon, ellei soveltamista aktiivisesti ohjata.
Asiantunteva terapeutti pyrkii toiminnassaan huomioimaan lapsen ja vanhemman
valisen vuorovaikutuksen kehittdmisen siten, ettd vanhempi ohjaa lastaan terapeutin
ohjatessa tilannetta. (Kerola 2009, 224-225.)

Koulu on perinteisesti kasvatuksen ja opetuksen tyyssija, joten se on my6s mitd parhain
Asperger-kuntoutukseen sopiva instituutio. Asperger-koululaiselle tulee opettaa
sosiaalisia taitoja, silla ne ovat hénen térkein oppimistavoitteensa. Han tarvitsee apua
sosiaalisten tilanteiden harjoitteluun, ongelmanratkaisuun ja elamantaitojen opiskeluun,
joten opetuksessa tuleekin keskittyd sosiaalisten ja tunnetaitojen sekd eldménhallinnan
taitojen  harjoitteluun. Namé& tavoitteet tulee sisdltyd lapselle laadittuun
henkilokohtaiseen opetussuunnitelmaan (HOJKS), silld kun Asperger-kuntoutus
rakentuu yksilollisten tavoitteiden ja moniammatilliseen yhteistyéhon, on se hyvin

toteutettuna kasvatuksellista kuntoutusta parhaimmillaan.
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Luonollisestikaan opettajien resurssit eivat yksin t&han riitd, vaan lapsi tarvitsee
asianmukaisen koulutuksen saaneen avustajan, silld avustajan tehtdva on erittdin
vaativa. Avustajan tyon vaativuutta lisdd hanen tehtdvansé toimia valittajanéd opettajan,
perheen ja lapsen vélilla, eli kentdssd, jota kommunikaatiovaikeudet leimaavat.
Avustajat ovat yhdesséd vanhempien kanssa kasvatuksellisen kuntoutuksen tarkeimpia
toteuttajia, siksi avustajasta olisi parempi kayttada nimitystd kasvatuksellinen kuntouttaja.
(Kerola 2009, 183-184, 220-221.)

Tosiasia on, ettd viel& tané paivanékin useissa kouluissa autismin Kirjon tietoisuus ja As-
oppilaan tuntemus on hyvin vahéista, joten ei tiedetd miten toimia. As-oppilaan
sosiaalisten vaikeuksien vuoksi usein koulussa opettajat ovat ymmallaan, avustajat
neuvottomia, perheet hédissédén, luokkatoverit Kkiusaantuneita ja As-lapsen kehitys

kulkee yh& yksindisemmalle uralle.

N&ma haasteet ovat luoneet tarpeita erilaisille kehittdmishankkeille, tastd hyvéna
esimerkkind Luokkatoveri-ohjelma — Asperger-lapsen tukeminen koulussa, joka on
autismi- ja Aspergerliiton julkaisema ja opinndytetyond valmistunut opas. Ohjelman
tavoitteena oli vahvistaa lasten luokkatoveruutta, parityoskentelytaitoja ja tietoista
toisten auttamista. Ohjelmalla pyritadan vaikuttamaan myonteisesti lasten suhtautumista
As-lapseen seka lisata suvaitsevaisuutta erilaisuutta kohtaan. Ohjelman tarkoituksena oli
pyrkié kehittdmé&an uusi toimintamalli, jota voitaisiin siirtdd kaytettavéksi laajemminkin.
(Kerola 2003, 5-7; Nieminen & Rautakallio 2003, 8. Luokkatoveri-ohjelma.)

Viime aikoina on tapahtunut paljon kehitysty6td autismin Kirjon kuntoutuksesta.
Toisena hyvand esimerkkind on Honkalampisaation perheperustaisen kuntoutuksen
kehittdmiskeskuksessa kehitetty toimintamalli, AKIVA: A = autistinen kayttaytyminen,
Kl = Kkielihdirié, V = valikoivan huomiointikyvyn ongelma ja A = Aspergerin
oireyhtyma.  Akiva-kuntoutusmallin  tdrkeimpdnd periaatteena nousee esille
perheperustaisuus, mikd merkitsee sitd, ettd lapsen vanhemmat ovat kuntoutuksen
suunnittelun, toteutuksen ja arvioinnin kaikissa vaiheissa ammatti-ihmisten kanssa
tasavertaisia yhteistyokumppaneita. (Honkalampi-s&étié, Kuntoutus- ja ohjauspalvelut;
Kerola 2009, 213-214.)
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Perheen ymmartdminen asiantuntijaksi lapsen varhaiskuntoutuksessa on uutta
kuntoutuskulttuuria, jolle tutkijat ovat luoneet teoreettista perustaa. Kasvatuksellista
kuntoutusta toteutetaan kaikissa paivan vaiheissa ja kaikissa niissa tilanteissa, joita
lapsen eldamaan kuuluu, joten kotia ja vanhempia on pidettdva kasvatuksellisen
kuntoutuksen  merkityksellisimpind vaikuttajina.  Asperger-kuntoutus  perustuu
kasvatukseen ja opetukseen, joka jatkuu lapi lapsuuden ja nuoruuden, lapi eldman.
Tamaéan vuoksi kuntoutuksen péaavastuu on ja pysyy lapsen vanhemmilla. (Kerola 20009,
217-219, 231.)
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4 PROJEKTIN KUVAUS

4.1 Projektin tehtdva, tarkoitus ja tavoitteet

Se on johonkin tiettyyn tavoitteeseen pyrkiva suunniteltu hanke, jolla on oma aikataulu,
madritellyt resurssit ja oma projektiorganisaatio. Projektin tulisi tuottaa hyotya
kohteelle. Projektimuotoiselle tyotavalle ominaista on tietynlainen tehokkuus,
tavoitteellisuus ja madraaikaisuus. Selkeiden tavoitteiden asettaminen on tarkeda

menestyksellisen projektin aikaansaamiseksi. (Rissanen 2002, 14-15)

Tyoni tarkoituksena oli tehda ensitieto-opas jaettavaksi perheille diagnoosin jéalkeen.
Tarkoitukseni oli tehdéd oppaasta selkea informatiivinen tiivis tietopaketti, meidan Lapin
la&nin oma esite! Oppaan tavoitteena on antaa valitontd ensitietoa Asperger-
syndroomasta lapsen perheelle, l&heisille ja opettajille. Halusin, ettd oppaan avulla
perheet saavat jatkossa heti apua siihen epétietoisuuden tuskaan, joka vanhemmille
syntyy diagnoosin varmistuttua. Esiin nousee paljon kysymyksid, joihin tdiman oppaan

my6ta pyrin vastaamaan ja tiedon myo6ta oireyhtyman tietoutta lisédmaan.

Opas vastaa oletettuihin vanhempien kysymyksiin siitd, mik& ihmeen Asperger? Mistéd
se johtuu? Mita se tarkoittaa? Miten diagnoosiin paadytdan? Enta diagnoosin jalkeen;
kuntoutusmuodot, koulun merkitys seka taloudelliset tuet ja palvelut. Lopuksi annan
tietoa Lapin 14&nin Aspergeryhdistyksen toiminnasta, sen yhteistiedot ja lisdksi muita

tarkeitd yhteystietoja.

4.2 Projektin rajaus ja organisointi

Projektiorganisaatio on muodostettu tarkoituksella projektia varten. Henkilot ovat
mukana madardaikaisesti, projektin alusta sen loppuun. (Pelin 1999, 83.) Projektini
organisaatio muodostuu opinndytetydntekijasta (Raija Larinen), opinndytetyonohjaajista
(Anne Puro ja Elli Peteri), sek& alueyhdistyksen yhteyshenkiloista (Maila Haltia ja
Reino RONkko).
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Projektin rajaukseen vaikuttavat projektille asetetut aika- ja kustannustavoitteet. Mikali
projekti rajataan epamadraisesti, on virheitd myéhemmin vaikeaa Kkorjata. Projekti on

rajattava niin, ettd se on mahdollista toteuttaa maardajassa. (Ruuska 2007, 187.)

Rajasin projektityoni viitekehyksen asiasanoiksi, Autismi, autismin kirjo ja Aspergerin
oireyhtyma.  Projektityd  muodostuu  projektiraportista ja  ensitieto-oppaasta.
Projektiraportin teoreettisessa viitekehyksessé avaan ensin kasitettd Autismi — Autismin
kirjo, tarkastellaan sen syy-yhteyksid ja taustaa. Asperger-syndrooma 0siossa
keskitytddn ensin nimen taustaan seka oireyhtymén puutteellisiin toiminta-alueisiin.
Aspergerin oireyhtyméén liittyy oleellisesti erityisid piirteitd ns. ”Asperger-piirteisyys”,
jotka hankaloittavat ja vaikeuttavat lapsen arkea, vaikuttaen eldmanlaatuun.
Oikeanlaisella kuntoutuksella voidaan vaikuttaa positiivisesti néihin piirteisiin, joten
teoriaosan viimeisessa luvussa on tietoa kuntoutuksesta. Projektiraportissa tulee esille

myaos projektin sisalto ja tydn edistyminen.

4.3 Projektin toteutus

Opinnéaytetyoni aihevalintaan vaikutti omakohtainen kokemus, silla lapsellani epailtiin
aspergerin oireyhtymad. Olisin kaivannut siind tilanteessa heti ensitietoa, mutta sité ei
ollut saatavilla niin lasten neurologisella poliklinikalla kuin lasten psykiatrisella
klinikallakaan. Juuri niihin aikoihin mietin opinndytetydlleni aihetta, joten huomasin
selvan tarpeen ensitieto-oppaan muodossa. Tiedusteltuani kyseisilta klinikoilta asiasta,
olivat hekin oppaan tarpeellisuuden kannalla. Sen liséksi, ettd 10ysin mielenkiintoisen ja

tarpeellisen kohteen, sain samalla itse runsaasti kaipaamaani tietoa aiheesta.

Tarkoitukseni oli tehdd selked, informatiivinen opas, josta 16ytyy vastaukset diagnoosin
jalkeen ensimmaisind mieliin tuleviin kysymyksiin lapsen vanhemmille, l&heisille seka
opettajille. Oppaaseen oli lisaksi tarkoitus laittaa hyodyllisia linkkeja/lahteitd, joista saa

lisatietoa ja ohjausta, mm. aspergerliitto ja alueyhdistys.
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Téaman oppaan myotd halusin, ettd perheet saavat jatkossa heti apua siihen
epéatietoisuuden tuskaan, jonka itse koin oman lapseni kautta.

Aiheen lopullisen valinnan tein tammikuussa 2010, jolloin aloitin myds suuntaavat
opinnot leikkaus-anestesia-sairaanhoitajaksi. Aloitin valittomasti aiheeseen liittyvan
ldhdemateriaalin hankinnan. Projektisuunnitelman tekoon padsin kevaalla 2010 ja se
valmistui kesakuun ensimmaiselld viikolla 2010, juuri ennen koulun kesédlomien alkua.
Tarkoituksenani oli, ettd keséllad aloittaisin oppaan suunnittelun ja projektiraportin
tekemisen, mutta kesatyot ja oma Asperger-lapseni veivat sen ajan. Hahmottelin
kuitenkin p&asséni jo opasta ja syksylla 2010 tartuin ty6honi tosissaan. Olen tydstanyt
opinndytetyotani lahes pdivittdin koko syksyn ajan. Keikkatyot ja perhe-elam& on
vaatinut oman aikansa, mutta aina on loytynyt aikaa myds opiskelulleni, monesti
yoémyohaan saakka. Aikataulu on ollut tiukka ja henkisesti raskas, mutta tavoitteellisella
tyoskentelylld tulen saamaan projektin péaatokseen suunnitellusti. Opinnaytetyoni
ohjaajaksi sain Elli Peterin ja Anne Puron, jotka vastaavat koulussamme psykiatrisen

hoitotyon opettamisesta.

Yhteisty0 on ollut antoisaa ja projekti on edennyt hyvin. Syksyn 2010 ajan tyostin
opinndytetyotani toden teolla ja syvennyin teoriatietoon lukien kaiken mahdollisen
saatavilla olevan tiedon aiheesta. Asiasanat 1dytyivat helposti mutta niiden pohjalta
sisaltd teoriosalle oli vaikeampaa. Myods aiheen rajaaminen tuntui melko vaikealta.
Oppaan l&hetin yhdistyksemme puheenjohtajalle sek& jasenelle, joka toimii Asperger-
lasten kuntoutusohjaajana ja heiltd olen saanut siihen palautetta. Tyd on valmis
palautettavaksi opinndytteiden palautuspaivana marraskuun lopussa. Valmiin oppaan
toimitan itse L-PKS:n lasten neurologiselle sekd psykiatriselle poliklinikalle seka
yhdistyksellemme, jonka internet-sivuille opas my0s laitetaan ja josta sen saa helposti
tulostettua.

4.4 Projektin arviointi

Arviointi on yksi projektin vaiheista ja silld saadaan arvokasta tietoa projektin
toteutumisesta, ongelmakohdista ja hyvistd puolista. Arviointia tulisi toteuttaa koko
projektin ajalta. Arviointi voidaan jakaa itsearviointiin ja ulkopuoliseen arviointiin.

Itsearviointia painotetaan tand paivand yha enemman. Siin projektin tekijét arvioivat
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itse omaa toimintaansa kriittisesti.  Projektissa k&ytetd&dn ulkopuolista arviointia

haluttaessa siitd puolueeton nakemys.

Projektissa tulee arvioida sen vaikutus ja onnistuneisuus. Tarkeimpana onnistuneisuuden
kriteerind voidaan pitéd sitd, ettd asiakkaan tarpeisiin on vastattu projektin avulla.
(Paasivaara & Suhonen & Nikkild. 2008, 140-145)

Aloittaessani tdman opinndytetydn teon, aloin samalla pitaa kirjaa tyoni eri vaiheista ja
sen edistymisestd. Pdivékirjan avulla pystyin seuraamaan myos, ettd pysyn aikataulussa
ja se helpotti itsearviointia koko projektin alusta loppuun saakka. Arvioin ty6téni
projektin eri vaiheissa, joten pystyin seuraamaan, etta sisaltd sailyy sille asetetuissa
rajoissa. Olen hyddyntanyt myds ohjaajieni arviointia lapi projektin ja saamani palaute
on auttanut tyoni edistymistd. Oppaan sisaltbd on arvioinut myos yhdistyksen
yhteyshenkilo, jonka kanssa olemme olleet yhteistydssd niin puhelimen kuin
sahkopostinkin valitykselld. Opinndytetyd on mielestani edennyt tuloksellisesti ja
pysynyt aikataulussa. Oppaan sisaltoon olen tyytyvéinen, silla siitd tuli mielestéani
tarkoitusta vastaava eli selked, tiivis, informatiivinen tietopaketti. Uskon, ettd

kohderyhmaéni tarpeisiin on vastattu tdimén projektin avulla.
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5 POHDINTA

5.1 Projektin eettinen pohdinta ja luotettavuuden tarkastelu

Tutkimuksille kohdistuu aina tiettyjd vaatimuksia, joita tutkimuksen tekijan tulee
noudattaa. Tutkijan on noudatettava tydssdadn menetelmallistd sekd kielellista
objektiivisuutta. Tutkimuksen objektiivisuuden vaatimuksena on, ettd toinen tutkija
pystyy toistamaan tutkimuksen samoista lahtokohdista. Objektiivisesti toimiva tutkija ei
anna omien mielipiteidensa vaikuttaa tutkimukseen. Tutkijan tulee kayttaa asiatekstia,
joka on persoonatonta, neutraalia ja ronsyileméatonta tekstid. N&in toimien lukijan

huomio Kiinnittyy itse asiaan. (Hirsijarvi & Remes & Sajavaara 2004, 280-281.)

Tutkijan pyrkimyksend olisi tehdd tietoisia ja eettisesti perusteltuja ratkaisuja
seuraavissa tutkimustoiminnan vaiheissa; tutkimusaiheen valinta, tutkimuksen kohteena
olevien henkildiden kohtelu seka epérehellisyyden valttdminen tutkimustyossa.
Tutkimusaiheen valinnassa nousee esiin kysymys, kenen ehdoilla tutkimusaihe valitaan
ja miksi siihen ryhdytéén. (Hirsjarvi & Remes & Sajavaara. 2000, 25-27)

Olen noudattanut tekstissani menetelmallista objektiivisuutta ja laittanut lahdeviitteet
vaatimusten mukaisesti. Lisaksi olen pyrkinyt hankkimaan aina mahdollisimman uutta
tietoa, tosin aina se ei ollut mahdollista. Olen kéyttdnyt jonkin verran myos internet-
aineistoa, mutta olen suhtautunut kriittisesti lahteisiin ja valitsin vain luotettavia lahteité.
Kielelliseen objektiivisuuteen kiinnitin erityistd tarkkuutta ja pyrin persoonattomaan ja
neutraaliin asiatekstiin. Koska aihe on itselleni hyvin ajankohtainen ja laheinen, oli
melko tyolasta olla antamatta omien mielipiteiden vaikuttaa tutkimukseen. Onnistuin

siind kuitenkin mielestani hyvin.

Koin opinndytetyoni aiheen valinnan eettisesti tarkedksi. Omakohtaisesta kokemuksesta
johtuen tieddn, ettd oikeaan aikaan ajoitettu tuki on perheen tulevaisuuden kannalta
erittdin tarke&td. Halusin, ettd oppaan avulla perheet saavat jatkossa heti apua siihen

epétietoisuuden tuskaan, jonka itse koin oman lapseni kautta.
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5.2 Yleispohdinta

Opinnaytetyoni aihe oli niin mielenkiintoinen, ettd se aivan tempaisi mukaansa. Olin
miettinyt jo pitkddn sopivaa ja riittdvan kiinnostavaa aihetta tyolleni. Aihevalintaani
vaikutti omakohtainen kokemus, kun lapseni tutkimuksissa viitattiin ensi kertaa
Asperger-syndroomaan. Kaipasin ja etsin aiheesta tietoa joka paikasta, jolloin huomasin
selkeén tarpeen ensitieto-oppaalle. Tietouteni Aspergerin oireyhtymaésta on lisaantynyt
valtavasti. As on meilla Suomessa viel& varsin uusi kasite. ICD-10 tautiluokituksessa se
on ollut vasta vuodesta 1996, eli vain 14 vuotta ja silti talla hetkelld diagnosoituja on jo
n. 40 000! Kuitenkin Asperger -tietoisuus on vield suhteellisen vahaistd jatkuvasti

kasvavaan oireyhtyméén nahden.

Opinnaytetyoprojekti on ollut valtavan hyva oppimiskokemus. Tyoni kautta olen saanut
jonkin késityksen tutkijan tyosta. Aineiston keruu ja siitd aiheen rajaus on oleellisen
tarkeda tutkimuksen onnistumisen kannalta. Minulle on koko opiskeluaikani ollut
kirjallisten toiden teko erittdin haasteellista ja aikaa vievad, koska edellisista
opinnoistani on vieréhtanyt jo aikaa. Tamén vuoksi jatinkin opinnéytetydni opintojeni
loppuun, jotta voisin taydellisesti paneutuen kayttaa tahan aikaa. Projektityd oli hyva
valinta, silla pidan sen selkedsta toiminnasta. Tyéni on edennyt hyvin suunnitelmien
mukaan, eli projektisuunnitelman jélkeen suunnittelin oppaan siséltéd ja tyostin
projektiraporttia, kavin aiheeseen liittyvilla luennoilla ja tein yhteisty6ta ohjaajieni seka
yhdistyksen yhteyshenkildiden kanssa. Kaikki ei tosin mennyt ihan suunnitelmien
mukaan, silla tydeldmaohjaaja vaihtui. Tarkoitus oli tehdéd opas yhteistydssa L-PKS:n
lasten neurologisen pkl:n kanssa, mutta yhteistyOkumppani vaihtui matkan varrella
Lapin Autismiyhdistykseen. Yhteisty6 heidan kanssa on onnistunut hyvin.

Oppaan sisaltd onnistui mielestdni hyvin, silld pyrin siind vastaamaan niihin
kysymyksiin, joita vanhempien péé&ssé liikkuu saadessaan tiedon lapsensa diagnoosista.
Toivon, ettd tdmé opas tulee kulumaan kaytossa, silloin tyoni ei olisi mennyt hukkaan!
Tutkimusprosessin aikana nousi esiin erittain tarkeé jatkotutkimuksen aihe, josta ei ole
vield Suomessa aikaisempia tutkimuksia tehty. Minkalaisia ajatuksia ja
tunteita/tuntemuksia vanhemmille tulee lapsensa pitkén tutkimusprosessin aikana ja

lopulta diagnoosin jalkeen.
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