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Opinndytetyon  tavoitteena oli  selvittdd  Asperger-henkildiden  kokemuksia
seurakuntayhteydestd. Tarkoituksena oli saada selville, milla tavalla oireyhtymén
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vajavuutena.

Asiasanat: aspergerin  oireyhtymd, evankelis-luterilainen  kirkko, kokemukset,
kvalitatiivinen tutkimus, osallisuus, seurakunta, sosiaaliset taidot, sosiaalinen
vuorovaikutus, toiveet, yhteisollisyys, yhteisot



ABSTRACT
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The Experiences and Aspirations of People with Asperger’'s Syndrome of the
Evangelical Lutheran Church's Activities.
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The aim of this thesis was to examine the experiences that persons who have Asperger's
Syndrome have got in the church context. The aim was to find out how the features of
the syndrome make it difficult to participate in the parish communities and how the
congregation can best support People with Asperger’s Syndrome to attend the church
events.

The thesis is a qualitative study, but it is also quantitatively processed in some areas.
The study was conducted in a Webropol-lookup which was open to all on the internet.
The questionnaire was available at www.aspalsta.net. 27 people answered the
questionnaire. Responses to a questionnaire were anonymous. The survey obtained data
were analyzed by content analysis.

The thesis also addressed theoretically the importance of the individual, as well as the
Evangelical Lutheran church community involvement. Sections focused on the theory
of specific themes which are central to a person with Asperger's syndrome in finding his
place in the community or congregation.

The study revealed that the experience and wishes of the parish activity varied largely.
Some called for joint action but also individually tailored action for People with
Asperger’s Syndrome. Some hoped that they would not have to be in isolation from
other people. The majority of respondents wanted to increase employees' awareness of
the syndrome. The reason for this was the wish of a better attitude and understanding of
People with Asperger’s Syndrome. Participation in the Church activity was difficult due
Asperger-features such as feeling outsider, noise and chaos experiences, lack of
transparency and social functioning insufficiency.

Keywords: Asperger's syndrome, the Evangelical Lutheran Church, community,
communities, expectations, experiences, involvement, parish, qualitative research,
social interaction, social skills
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1 JOHDANTO

Miten I0ytyy seurakuntayhteys, kun oma kyky luoda ja yllapitad kontaktia on
vajavainen? Miten olla osana joukkoa, kun sosiaaliset tilanteet tai aistiarsykkeet
aiheuttavat stressia? Muun muassa naméa Kysymykset nousivat mieleeni tutustuttuani
Autismin Kirjon oireyhtymiin. Moni henkild, jolla on Aspergerin oireyhtymd, joutuu
kohtaamaan eldmdsséan yksinéisyyden, omanarvon tunnon, ilon ja eldaman merkityksen
Ioytdmisen haasteita (Kerola 2000, 18). Néihin haasteisiin kirkolla olisi mielestani

uskossaan ja opissaan paljon annettavaa.

Kirkon diakonia- ja yhteiskuntatydssa yhtend vammaistyon l&htokohtana on, ettd
kukaan ei saa jadda vammansa takia syrjddn seurakunnan eldméstd (Diakonia- ja
yhteiskuntatyd, Vammaistyon ldhtékohdat). Diakonia-strategiassa puolestaan mainitaan
pyrkimykset etsia syrjaytyneitd ja madaltaa muureja ihmisryhmien vélilla (Vastuun ja
osallisuuden yhteisd, 26-27). Vaikka poimimissani kohdissa viitataan mahdollisesti
“varsinaisiin” vammaisryhmiin ja eri kulttuurien ryhmiin, sopisivat lauseet mielestéani

hyvin myds juuri Aspergerin oireyhtyman aiheuttamiin muureihin.

Aspergerin oireyhtyman omaavien henkildiden hyvan eldménlaadun
mahdollistumisessa keskeistd on ympadriston oikeanlainen suhtautuminen ja tietdmys
oireyhtyman tuomista vaikeuksista. Vallitsevana on ollut vahéattelevé ja valinpitdmattn
suhtautuminen Asperger-henkiléihin. Vahattely ja puhuminen Aspergerin oireyhtymasta
muoti-ilmidnd mitatdi heidan kokemaansa surua erilaisuudesta. Kyse on kuitenkin
vakavasta elaman mittaisesta varjosta joka hankaloittaa tasavertaista osallisuutta seka
yhteyttd kanssaihmisiin. (Kerola & Kujanpaa 2000, 165.)

Tassa opinndytetydssa tarkastelen ensin teorian pohjalta yhteiséjen merkitysta ihmiselle
yleisesti seka kirkkoa osallisuuden yhteisoné. Teoriaosioissa sivuan erityisesti teemoja,
jotka ovat keskeisid Aspergerin oireyhtyman omaavan henkilon kohdalla h&nen etsiessé
paikkaansa yhteisoissd tai seurakunnassa. Tassd opinndytetydssd haluan painottaa

yhteis6jen merkitysta sen vuoksi, ettd vaikka Asperger-henkil6illa on vaikeuksia olla



sosiaalisissa tilanteissa, ovat yhteisot, osallisuus ja vuorovaikutus heille yhtalailla tarkeita
asioita kuin muillekin. Sosiaalisista tilanteista aiheutuva stressi, eristdytyminen ja oman

tilan tarve voivat antaa asiasta toisenlaisen vaikutelman.

Seurakunnan toiminnasta kertovassa kappaleessa selvennan osallisuuden teemaa Kristil-
lisestda ndkdkulmasta. Avaan myds diakoniatyon nakdkulmaa ja nuorisotydsta, silla néi-
den ty6alojen kautta voidaan olla paljon kontaktissa myds As-henkildiden kanssa. Viela
ennen varsinaista tutkimusprosessin kuvausta ja kyselystd saadun aineiston analysointia
koetan selventéd, mista Aspergerin oireyhtyméssa on kyse ja miten oireyhtyma vaikuttaa

sosiaalisessa kanssakdymisessa.

Kyselyn avulla olen halunnut selvittdd, millaisia kokemuksia Asperger-henkil6illa on
seurakunnan toiminnassa mukana olemisesta, ja mit4 toiveita heilld on seurakunnan
toimintaan liittyen. Opinndytety6n my6ta haluan myos lisata seurakunnan tyontekijéiden
tietoisuutta Aspergerin oireyhtymasta. Aspergerin oireyhtymaan liittyvat konkreettisen ja
loogisen ajattelun tarpeet ovat kirkon tyodntekijalle haaste kohdatessa As-henkilon
(Broman, Mattsson & Ojermo 2006, 52-53).



2 YHTEISOJEN MERKITYS YKSILOLLE

Ihminen on aina useiden erilaisten yhteisgjen jasen. Yhteis6on kuuluminen voi olla oma
valinta, mutta se voi johtua myos itsestd riippumattomista seikoista. Toiveeseen yhtei-
s0on kuulumisesta siséltyy yksi ihmisen perustarpeista, rakkauden ja hellien suhteiden
tarve. Kaikilla on tarve kuulua jasenena sosiaalisten suhteiden verkostoon, jossa ilmais-

taan toisista pitdmistd ja valittdmista. (Allardt 1980, 43.)

Késitteend yhteiso on laaja ja vaikeasti maériteltavd. Se on yleinen ja epatarkka yleis-
nimitys erilaisille ryhmamuodostelmille, jotka voivat koostua parista ihmisesta aina koko
ihmiskuntaan. Yhteisyys voi perustua erilaisille yhteytta liséaville tekijoille kuten suku-
laisuus, uskonto, harrastukset tai vaikkapa taloudelliset tekijat. (Lehtonen, 1990, 14-15.)
Eri yhteisdihin liittymisill& on erilaisia motiiveja ja merkityksid, kuten esimerkiksi kou-
luyhteisdon tai vertaistukiryhmaan liityttdessd. Yhteisdjen rakentuminen perustuu mer-
kityksen ja identiteetin etsimiseen jossa kyky nahda yhteiset merkitykset on tarkeimpié
yhteisollisyytta yllapitavia voimia (Hautamaki, 2005, 8-9).

2.1 Osallisuuden kokeminen yhteisdissa

Yhteis60n kuulumisessa keskeistd on osallisuuden kokeminen. Osallisuudella voidaan
tarkoittaa eri yhteyksistd ja tekijoista riippuen eri asioita, eika sille ole yksiselitteista
méaaritelmaa (Salmikangas 2002, 97). Osallisuutta tutkineen Anu Gretschelin mukaan
osallisuus on ennen kaikkea osallisuuden tunnetta jossa yhdistyvat voimaantumisen ja
valtaantumisen tunteet. Osallisuuden toteutumista ja laatua voi mitata henkilon itsensa

kokemuksena voimaantumisesta ja osallisuuden tunteesta. (Gretschel 2002, 50-51.)

Osallisuus lisaa toimintaa eli osallistumista, mutta on myds toiminnan edellytys. Julkisen
vallan tehtdvana on edistda yksilon itsemaardédmisoikeutta lisadmalla mahdollisuuksia
osallistua yhteiskunnalliseen toimintaan ja vaikuttaa hénta itseddn koskevaan paatok-
sentekoon. Osallistuminen tukee ihmisen henkil6kohtaista kasvua ja lisad kykya ottaa
vastuuta sekd itsestddn ettd lahiymparistostd. Osallistumiseen kuitenkin vaikuttavat

osallistujan taidot suhteessa ymparistoon. IThminen voi siis periaatteessa olla oikeutettu



osallistumaan, mutta kdytannoéssa osallistuminen voi jd&da toteutumatta esimerkiksi
taitojen, mahdollisuuksien tai organisaation rakenteellisten puutteiden vuoksi. (Niiranen
2002, 73-75.) Téssa tutkimuksessa kohderyhmané olevien Asperger-henkildiden osal-
lisuuden ja osallistumisen toteutumisessa ongelmana voidaan nahdd muun muassa vai-

keudet sosiaalisissa taidoissa.

Yhteisoisté ja osallisuudesta ulkopuolelle jadvia kutsutaan usein syrjaytyneiksi. Osalli-
suuden vastakohtana voidaan kuitenkin pitaa syrjaytymisen sijaan myos syrjayttamist,
ulkopuolelle sulkemista ja joukosta ulos heittamisté. Sosiaalisesti lahjakkaiden ja par-
jaavien on helppo tulla mukaan esimerkiksi seurakunnan toimintaan. Kuitenkin myoés
niiden, joilla ei naita taitoja ole, on oikeus kuulua joukkoon ja kokea osallisuutta. Toi-
minnan rakenteita tutkimalla voidaan selvittdd, onko niissa olemassa tekijoité, jotka
sulkevat toisia ihmisid pois. Suvaitsevaisuuden, avoimuuden ja tasavertaisuuden vah-
vistumisen kannalta keskeistd on omien ennakkoluulojen, pelkojen ja epavarmuuden

tunnistaminen. (Tuominen 2009.)

2.2 Sosiaalinen toiminta ja vuorovaikutus yhteisdissé

Sosiaalinen toiminta lahent&4 ihmista sosiaalisen vuorovaikutuksen todellisuuteen. Yh-
teisOllisessd sosiaalisessa toiminnassa kunkin toimijan oma tavoite on suhteessa toisen
toimijan tavoitteisiin. Omat tavoitteet pyritddn jakamaan ja ymmartdmaén myaos toisen
tavoitteita. Toimintaan, ajatteluun ja tunteisiin haetaan yhteisia merkityksia. Véhitellen
toiminnan kautta muotoutuu normeja ja ohjeita, jotka osaltaan myos saavat aikaan lis&a
toimintaa. (Kurki 2002, 50.)

Vuorovaikutuksessa kyse on siitd, ettd yksilo vaikuttaa toisen yksilén toimintaan. Vai-
kutusilmitssa toisten yksildiden kuviteltu, todellinen tai oletettu l&sndolo vaikuttaa yk-
silon ajatuksiin, tunteisiin tai k&yttdytymiseen. Sosiaalipsykologisen nakemyksen mu-
kaan ihminen on muodossa tai toisessa sosiaalinen olento, jonka eldamé&én kuuluvat
olennaisesti toiset ihmiset. Useimpien asioiden suorittamiseen tarvitaan toisia ihmisia ja

sosiaalista vuorovaikutusta. (Kuusela 2007, 15.)



10

Toiminnan suuntautuminen toisiin ihmisiin ei tee siitd sellaisenaan sosiaalista, vaan
enemmankin se, ettd ihmiset toimivat tietylla, yhtendisella tavalla. Teon tai toiminnan
sosiaalisuus on sitg, ettd erillisten ihmisten toiminnalla on yhteinen merkitys tai mieli.
(Kuusela 2007, 30.)

Sosiaalisiin perustaitoihin kuuluvat keskusteluun ja kuunteluun liittyvat taidot, joita ovat
muun muassa taito kuunnella, aloittaa ja jatkaa keskustelua, esittdd kysymyksia, kiittaa,
pyytdd apua, noudattaa ohjeita ja olla muiden seurassa. Liséksi sosiaalisiin taitoihin
kuuluu tunteiden kasittelyyn liittyvid taitoja, kuten tunteiden tunnistaminen ja ilmaise-
minen. Muita sosiaalisia taitoja ovat vield suunnittelu- ja paatoksentekotaidot, kuten kyky
paattad mitéd aikoo tehdd, ongelmanratkaisutaidot ja neuvottelutaidot. Sosiaalisiin taitoi-
hin liittyy myos kyky I0ytéa vaihtoehtoja aggressiiviselle kayttdytymiselle. N&ita taitoja
ovat esimerkiksi luvan pyytaminen, vuorottelu, jakaminen, itsekontrolli, stressin hallinta

ja oikeuksien puolustamisen taito. (Kerola & Kujanpéa 2000, 51, 53.)

Kykyé sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja yhteistoimintaan voidaan pitéé osin biologiaan
perustuvana valmiutena ja osin vuorovaikutuksessa kehittyvana ominaisuutena. Eri yk-
siléiden ja ryhmien vélill&4 on suuria eroja siind, miten vuorovaikutus toteutuu ja minka-
laiset sosiaaliset normit saatelevat kanssakaymistd. (Kuusela 2007, 15.) Sosiaalisuus
syntyy ja kasvaa mindn ja toisten valisessa prosessissa, jossa havainnoidaan ryhmén
odotuksia ja asenteita ja vastataan naihin. Samalla etsitddn tasapainoa persoonallisen

minan ja tietyn roolin valilla. (Kurki 2002, 52.)

Erilaisissa yhteisoissa ryhmén jasenilla voi olla yhteisid, usein &&neen lausumattomia
olettamuksia muun muassa ryhmalle sopivasta kaytoksesta. Kirjoittamattomat saannét ja
normit tulevat nakyviksi vasta, kun joku rikkoo niita esimerkiksi puhumalla liian tutta-
vallisesti. (Burr 2004, 98.) Kirjoittamattomien saantdjen ymmartdminen tapahtuu tie-
dostamattomasti ja vaistomaisesti suurimmalla osalla ihmisistd. T&mé&n opinndytetyon
kannalta kuitenkin on tarkedd huomioida, ettd tdma kyky on puutteellinen Asper-

ger-henkiloilla.

Sosialisaatiossa, eli yksilon kasvussa yhteiskunnan jasenyyteen, tarkeinté ajatellaan usein
olevan, ettd han kykenisi mukauttamaan kaytoksensa kohtaamiensa tilanteiden mukai-

seksi. Kun yksilon kéytos ei ole yhteiskunnan odotusten mukaista, puhutaan helposti
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”normaaliudesta” ja ”poikkeavuudesta”. Onnistuneesti sosiaalistunut yksilé osaa kohdata
taidokkaasti erilaisten tilanteiden mukanaan tuomat haasteet, koordinoida toimensa
muiden kanssa ongelmien ratkaisemiseksi, saavuttaa haluamansa tavoitteet ja luoda
merkityksellisi& identiteettej. (Pirskanen 2007, 134.)

2.3 Yhteisojen terveydelliset vaikutukset

Yhteisoilld on merkitystd ihmiselle kokonaisvaltaisesti. Yhteistjen terveys voi vaikuttaa
paitsi yksilon fyysiseen terveyteen, myds hanen henkiseen hyvinvointiinsa. Yhteistjen
terveydellisia hyotyja tutkinut Markku T. Hyyppé pitaa yhteisoissé syntyvaa me-henkea
merkittdvana terveyden ja hyvinvoinnin edistdjand. VVapaaehtoinen yhdistys- ja harras-
tustoiminta on osoittautunut tutkimuksissa elamaa pidentavaksi sosiaaliseksi padomaksi,
joka hyddyttda niin aktiivisia kuin passiivisiakin mukana olijoita. (Hyyppé 2005, 17-18.)
Sosiaalisella padomalla tarkoitetaan tiettyja sosiaalisten suhteiden ulottuvuuksia, kuten
luottamusta sek& verkostoja ja normeja, jotka edistavat yhteison jasenten vélista sosiaa-
lista vuorovaikutusta ja toimintojen yhteensovittamista. (Ruuskanen 2002, 5.)

Yhtena sosiaalisen padoman ilmenemisen esimerkkina on sodan jalkeisina vuosina val-
linnut talkoo-henki. Uudis- ja jalleenrakentamisen valttdméaton ehto oli pyyteeton naa-
puriapu. (Hyyppa 2005, 11.) Joidenkin ndkemysten mukaan sosiaalisen padoman kasvua
lisad juuri ihmisten toisistaan riippuvaisuus ja toistensa tarvitseminen. (Ruuskanen 2002,
22).

Yhteisoihin kuulumisella on my6s identiteettidmme rakentava merkitys. Maéarittelemme
itsedmme usein sen kautta, mihin yhteiséihin kuulumme. Identiteetin muokkaamiseen
tarvitaan erilaisia yhteiskunnallisia vaylia, kuten esimerkiksi koulutus. (Saastamoinen
2001, 168-169.) Toisaalta yhteisgssa olevien yksildiden identiteetti vaikuttaa myo6s yh-
teisOn sosiaalisen padoman méaréan ja sisaltoon (Niemeléd 2002, 76).

Luottamus ja kommunikaatio yhteisdissa lisadvat sosiaalista padomaa seké positiivisin,
ettd negatiivisin seurauksin. Yhteison tiiviys ja sulkeutuneisuus on paitsi resurssi myos
rajoite. Tiiviista yhteisostd on vaikea lahted hakemaan sosiaalista tukea sisépiirin ulko-

puolelta ja toisaalta tiiviiseen yhteisoon on ulkopuolisen vaikea liittyd. Yhteistssa sosi-
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aalisen padoman lahteina toimivat arvot, vastavuoroisuus ja kontrolli méaarittavat, miten

yhteiso vaikuttaa jasentensd ja ymparistonsa hyvinvointiin. (Ruuskanen 2002, 17-18.)

2.4 Yhteisollisyyden uudet muodot

Yhteisollisyyden ilmenemismuodot ovat olleet suuressa muutoksessa véeston liikku-
vuuden ja ihmissuhteiden maaran lisadntymisen myoté. Pitkat valimatkat, useat muutot ja
vaihtuvat tyosuhteet sek& harrastukset vahentavéat yhdessé olemisen aikaa. Ihmissuhteista
ei valttamatta rakennu syvid, sillda monet suhteet katkeavat muutosten my6td. Teknolo-
gian kehityksen ja Internetin yleistymisen myota perinteisten kasvokkain toimivien yh-
teisOjen rinnalle on syntynyt suuri joukko Internetissa toimivia yhteisojé. (Saastamoinen
2001, 176.) Internet on hyva mahdollisuus kommunikointiin ja yhteisollisyyteen As-

perger-henkildille, joille fyysinen kontakti on usein stressaavaa.

Internetissd toimivat virtuaaliyhteisot muodostuvat jonkin yhteisen kiinnostuksen koh-
teen ympérille. Suosituimpia keskustelualueita ovat erilaiset ihmissuhteisiin liittyvat
aihepiirit. Tdma voi johtua siitd ettd ihmisten keskindiset suhteet ovat muuttuneet mo-
nimutkaisemmiksi kuin muutama vuosikymmen sitten. Internetissa toimivien keskuste-
lufoorumien terapeuttinen vaikutus perustunee siihen, ettd Internetissé on turvallista
kasitelld intiimeja ja arkaluontoisia asioita kun oma henkil6llisyys on suojattuna. Inter-
netissd on myds mahdollista tuoda omat mielipiteet esille vapaammin ilman etta joudut-
taisi kokemaan ryhmén painostusta. Arkieldméssa vaikenemme usein asioista joista
olemme eri mielt4. (Peltola 2001, 213, 219-221)

Internet-yhteistjen etuja on myds yhteison tuen ja avun &érelle nopea paésy oman aika-
taulun mukaan. Internetin merkitysta Asperger-henkildiden kontaktin otossa ja kommu-
nikoinnissa kanssaihmisten kanssa kuvastaa Asperger-aiheisen keskustelupalstan suosio.
As-palstalla, jolle tutkimuksen kysely laitettiin, on nelisen tuhatta Kirjautunutta kéyttajaa.
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3 EV. LUT. SEURAKUNTA OSALLISUUDEN YHTEISONA

3.1 Kristillisen teologian ndkemys yhteisollisyydesta

Klassisen kristillisen teologian mukaan yhteiséllisyydelld on jumalallinen l&htékohta,
jonka kolminaisuusoppi ilmaisee. Sen mukaan jumaluus on kolmen itsendisen persoonan,
Isén, Pojan ja Pyhdn hengen yhteisolemista ja keskindistd vuorovaikutusta. Kaiken yh-
teisollisyyden perustana on Jumalan persoonien vélinen rakkaus, jossa Isd, Poika ja Pyhé&
henki kommunikoivat keskenadn ja jakavat ominaisuutensa toisilleen. Raamatun luo-
miskertomuksen mukaan ihminen on luotu Jumalan kuvaksi ja kaltaiseksi ja siten myos
yhteisolliseksi olennoksi. Ihminen on luotu Jumalan yhteyteen ja toisten ihmisten yh-
teyteen, esikuvana Kolminaisuuden persoonien valinen yhteys. Kristinuskon yhteisolli-
sen luonteen ilmauksena on pidetty sitd, etta 1s& meidan -rukouksen rukoilija on yhteiso.
(Lehtonen 2005, 78-79.)

Kirkko on seurakunnan opin mukaan yksi, pyhé kirkko joka pysyy ikuisesti. Se on pyhien
yhteis0, jossa evankeliumia julistetaan puhtaasti ja toimitetaan sakramentit oikein. Kir-
kon todelliseen ykseyteen riittdd yksimielisyys evankeliumin opista ja sakramenttien
toimittamisesta. Sen sijaan ei ole valttaméatontd, ettd ihmisten sadtdmat seremoniat tai

jumalanpalvelusmenot ovat kaikkialla samanlaiset. (Augsburgin tunnustus 1530.)

Perinteisen nakemyksen mukaan kristittyjen yhteiso ylittaa paikalliskulttuurit ja valtioi-
den rajat ja edustaa yleismaailmallista yhteyttd eli koinoniaa (Lehtonen 2005, 80).
Raamatullinen késite ”koinonia” tarkoittaa yhteytta, osallisuutta ja jakamista. Silla vii-
tataan seka ihmisten keskindiseen yhteyteen ettd ihmisen yhteyteen Kristukseen ja Ju-
malaan. Opetuslapset kokivat koinonian siind tavassa, jolla Jeesus jakoi elamansa heidan
seka eri tavoin vaikeuksissa olevien ihmisten kanssa riippumatta siit4, mista he olivat
lahtdisin. (Hiilamo 2007, 114.)
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3.2 Osallisuus kirkon strategioissa

Strategiatydskentely on osa kirkon tyota. Se auttaa kirkon tehtdvén, tavoitteiden ja toi-
mintatapojen madrittelyssd, jotta tyd vastaisi muuttuvan ympériston tarpeita. Strategioita
laadittaessa analysoidaan toimintaympaéristod ja yhteiskunnallista tilannetta. Perustehta-
van ja tilanneanalyysin pohjalta hahmottuu néky siitd, millaisia paamaaria toiminnalla
tavoitellaan. Perustehtéva ja teologiset perusteet ovat strategian hitaimmin muuttuvia

osia, mutta niitékin tulkitaan eri aikoina eri tavalla. (Veikkola 2002, 122.)

Suomen evankelis-luterilaisen kirkon strategiaan Meidan kirkko — osallisuuden yhteiso
on koottu kirkon keskeiset suuntaviivat, arvot, missio ja visio. Strategia on voimassa
vuoteen 2015 asti. Nimi Meidén kirkko — osallisuuden yhteisé kuvaa strategian sisalt6é
jossa keskeisend tehtavanadn kirkko ilmoittaa olevan ihmisten kutsumisen armollisen
Jumalan yhteyteen ja rohkaista heitd valittamaan lahimmaisistaan ja luomakunnasta.

(Suomen evankelis-luterilainen kirkko 2009 c.)

Strategisina suuntaviivoina vuoteen 2015 kirkolla on muun muassa hengellisen elaman ja
kirkon jasenyyden vahvistaminen, heikoimmista huolehtiminen ja viestinnan kehitta-
minen. Kirkko pyrkii myos olemaan uudistuva ja henkildstdrakenteeltaan toimiva. Ja-
senyyden vahvistamisessa kirkko kiinnittad erityistd huomiota nuorten ja nuorten ai-
kuisten jasenyyteen sekd seurakuntaan muuttavien uusien jasenten vastaanottamiseen.
Tavoitteena on myds jokaisen jasenen tavoittaminen laadukkaasti vahintéén viisi kertaa
vuodessa. Hengellisen elaman vahvistumista kirkko edistaa pyrkimélla avoimuuteen
ihmisten hengelliselle etsinnélle ja keskustelulle uskosta. Jumalanpalveluselamassé
Kiinnitetddn huomiota monipuolisuuteen ja luontevuuteen, seké siihen, ettd mukana on

inhimillista [amp6a ja hengellistd syvyytta. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko 2009

c.)

Kirkon diakonia-strategia Vastuun ja osallisuuden yhteiso linjaa diakonia- ja yhteiskun-
tatyon toimintaa. Strategia ohjeistaa seurakuntaa vastuun yhteiséna kantamaan vastuuta
jasenistaan seka tukemaan myds jaseniadn vastuun kantamisessa. Osallisuuden yhteisona
seurakunta antaa ihmisille mahdollisuuden kuulua johonkin, kokea itsensé tarpeelliseksi
ja péésté osallisiksi niin aineellisesta kuin henkisestakin hyvésta, joka Jumalan lahjojen ja

ihmisen tyon tuloksena on olemassa. Osallisuuden yhteisé on jakamisen ja huolenpidon
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yhteiso, joka ei holhoa, vaan antaa mahdollisuuden vuorovaikutukseen, omien mahdol-
lisuuksien l6ytamiseen ja oman panoksen antamiseen. (Suomen evankelis-luterilainen
kirkko 2009 d.) Mielestani méaaritelma kirkosta osallisuuden yhteisoné kuvastaa sellaista
yhteisod, joka saattaisi vastata juuri niihin tarpeisiin joita Asperger-henkil6illa on yh-

teisoissa.

3.3 Vammaispoliittinen ohjelma yhdenvertaisen osallisuuden edist&jana

Suomen evankelis-luterilaisella kirkolla on myds vammaispoliittinen ohjelma Kirkko
kaikille. Se on tarkoitettu kasikirjaksi seurakunnan tyontekijoille, luottamushenkildille ja
seurakuntalaisille. Ohjelman tarkoituksena on auttaa ihmisié tiedostamaan ja kehittdméén
vammaisten henkildiden mahdollisuuksia osallistua seurakunnan toimintaan ja lisédmaén

yhdenvertaisuutta ja tasa-arvoisuutta.

Kirkko kaikille -ohjelmassa muistutetaan, ettd seurakuntien tulee sopeuttaa toimintojaan
ja rakenteitaan jasentensd tarpeiden mukaan ja ottaa kaikkien jasentensa tarpeet huomi-
oon tasavertaisesti. Seurakuntayhteys ei perustu mihinkdan ihmisen ominaisuuteen,
syntyperaén, sukupuoleen, kykyihin tai saavutuksiin. Kristillisessa ajattelussa ei ihan-
noida virheetdntd ja muista riippumatonta ihmisté, vaan jokainen ihminen on luotu Ju-
malan kuvaksi. Seurakunnan jasenten erilaisuus kuuluu olennaisena osana Kristuksen
kirkon olemukseen. Jokainen ihminen on yhta arvokas, koska han on olemassa Jumalan
tahdosta. Kirkkoon jasentyminen tapahtuu Jumalan lahjoittamana pelastuksena Jee-
suksessa Kristuksessa. Vammaispoliittisen ohjelman tavoitteena on mahdollistaa ihmis-
ten kaikkien ihmisoikeuksien kdyttdminen vammasta riippumatta. Tdmén mahdollistu-
minen edellyttdd yhteisty6td eri vammaisjérjestojen kanssa. (Suomen evanke-
lis-luterilainen kirkko 2003.)

Kirkko pyrkii toiminnallaan vahvistamaan yksilossé hdnen voimavarojaan ja ihmisarvon
tuntoaan. Vamma, erilaisuus ja yksil6lliset ominaisuudet vaikuttavat ihmisen hyvin-
vointiin, ihmissuhteisiin, arkisuoriutumiseen ja taloudelliseen toimeentuloon. Toisaalta
ne voivat olla my0s rikkautena avaten uusia ulottuvuuksia sek& asianomaisen itsensa etté

my0s muiden ihmisten eldamaan. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko 2003.)
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3.4 Diakonia ja yhteiskuntaty®

Diakoniatyon tavoitteena on palvella ihmistd mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Ih-
minen on kokonaisuus, ja usein eldman eri alueilla olevat ongelmat ovat kietoutuneet
toisiinsa. Diakoniatydsséd ihminen pyritddn kohtaamaan kaikilla tasoilla, fyysisesti,
psyykkisesti, sosiaalisesti, emotionaalisesti ja hengellisesti. Tarkeimpéana avunkohteena
ovat ne, joita muu apu ei tavoita. Diakoniatydntekijoiden tyonaky voidaan jakaa neljaén
alaryhmdan, henkisen tuen antamiseen, eldméntilanteen muuttamiseen, yhteiskuntaan

vaikuttamiseen ja seurakuntayhteisgssa vaikuttamiseen. (Hakala 2002, 234-235.)

Seurakunnan diakoniatoiminta integroituu monella tapaa yhteiskuntaan, erityisesti te-
kemélld yhteistyota kunnallisten toimijoiden sekd muiden tahojen kanssa. Diakoniatoi-
minnassa pyritadn tukemaan yksildiden ja yhteis6jen suhteiden toimivuutta ja siten vah-
vistamaan kansalaisyhteiskuntaa ja osallisuuden toteutumista. Diakoniatoiminta jakautuu
kaikille elaménalueille erilaisten toimintojen kautta. Tavallisimpia toimintamuotoja ovat
esimerkiksi kotikdynnit, retkien ja leirien jarjestdminen, erilaisten piirien ja kerhojen
jarjestaminen, palveleva puhelin ja syrjaytyneiden, kuten vankilasta vapautuneiden tu-
keminen arjessa. (Jadskeldinen 2002, 192-209.) Yksiloiden ja yhteis6jen suhteiden toi-
mivuuteen tulee Kiinnittdd huomiota erityisesti tdman opinnédytetydén kohderyhman
kohdalla. Tamén liséksi diakoniatyon nakokulma on aiheellinen myds diakoniatyon

monimuotoisuuden ja kokonaisvaltaisuuden vuoksi.

Seurakunnissa yhteiskunnallinen tyd on organisatorisesti useimmiten yhdistetty dia-
koniaty6hon, joskus myds aikuiskasvatukseen. Yhteiskunnallista ty6td tehdadn aina
paikallisten tarpeiden mukaan. Yhdyskuntatyd, foorumitoiminta, asuinaluetoiminta ja
kumppanuusprojektit ovat esimerkkeja yhteiskunnallisen ty6otteen mukaisesta diakoni-
sesta toiminnasta. (Jaaskeldinen 2002, 220-221.)

Kirkon diakonisena palveluna yhteiskunnallinen ty6 pyrkii paneutumaan hédén syihin ja
vaikuttamaan yhteiskunnassa niiden poistamiseen. Tyon lahtokohtana on ihmisen tilanne
yhteiskunnassa. Paikallisella tasolla selvitetéan, eritelldén ja arvioidaan sellaisia ongel-
mia ja vaikeuksia, jotka ovat yleisia ja ajankohtaisia ihmisten eldmdssa. Toimintaympa-
riston kartoituksen avulla pyritddn I0ytdmaan myos sellaiset apua ja tukea tarvitsevat
ryhmat, jotka ovat syrjaytyneet tai syrjaytymassa. (Jaaskeldinen 2002, 220-221.)
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Kirkon diakoniatydn toimikunta seuraa kirkon ja yhteiskunnan asioita ja ohjaa diakoniaa
kulloinkin tarvittaviin ajankohtaisiin tehtaviin. Parin viimeisen vuosikymmenen aikana
tapahtunutta kehitysté tarkasteltaessa voidaan havaita painopisteen siirtyneen l&him-
maisen hoitamisesta ja tukemisesta yhteiskunnallisen osallisuuden ja vastuun jakami-
seen. (Helosvuori 2002, 332-333.)

Kirkon diakonian ja yhteiskuntatydén yksikké KDY on Suomen evankelis-luterilaisen
kirkon diakonian ja yhteiskuntatyon asiantuntija- ja yhteistyQelin. Sen tehtdvéana on ke-
hittdd diakonia- ja yhteiskuntaty6téd seka hoitaa siihen liittyvié erityistehtévid yhdessé
seurakuntien, hiippakuntien ja jarjestdjen kanssa. KDY:n tehtdvana on vaikuttaa yh-
teiskunnalliseen kehitykseen kirkon arvoista kasin seké pitaa yhteyttd valtiovaltaan ja
muihin yhteiskunnallisiin ja kirkollisiin tahoihin, muiden kirkkojen diakoniaan ja alan
kansainvalisiin jarjestoihin. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko 2009 e.)

KDY:n missiona on edistéa kristilliseen uskoon perustuvaa oikeudenmukaisuutta, osal-
lisuutta, lahimmaisenrakkautta ja ympéristovastuuta. KDY vaikuttaa yhteiskuntaan he-
rattdmalld yhteiskuntaeettistd keskustelua, antaa kannanottoja ja lausuntoja, tekee aloit-
teita ja rakentaa yhteistyotd yhteiskunnan eri tahojen kanssa. (Suomen evanke-
lis-luterilainen kirkko 2009 e.)

3.5 Rippikoulutyd, isostoiminta ja erityisnuorisoty®

Kirkon nuorisotyd perustuu Jeesuksen antamaan kaste- ja l&hetyskéskyyn, ja sen térkein
tehtéva on auttaa nuorta uskomaan kolmiyhteiseen Jumalaan ja jasentamaén usko omaan
elaménkokonaisuuteensa. Tavoitteena on, ettd nuori ymmartad olevansa hyvaksytty ja
I0ytad merkityksen elamélleen Jumalan luomana ja lunastamana ja ettd hanen itsetun-
tonsa vahvistuu. (Nivala 2005, 139.)

Rippikoulu on merkittdva seurakunnan toimintamuoto, silla se tavoittaa nuorten ikaluo-
kan hyvin. Se tarjoaa myds hyvan tilaisuuden kiinnittyd mukaan seurakunnan toimintaan
kutsumalla rippikoululaisia mukaan isoskoulutukseen. Vuonna 2008 15-vuotiaiden ika-
ryhmaésta 87,6 prosenttia kévi rippikoulun ja heistd miltei puolet osallistui isoskoulu-

tukseen. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko 2008.) Isostoiminta on kehittynyt sa-
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malla, kun rippikouluja alettiin jarjestad leirimuotoisina 1930-luvulla ja sen suosio on
ollut kasvusuuntainen. (Porkka 2005, 82-85). Rippikoulutoimintaa kehitetdan jatkuvasti,

ja tarjolla onkin nykyisin monenlaisia vaihtoehtoja rippikoulun kdymiseen.

Erityisryhmille suunnattuja rippikouluja jérjestetddn vuosittain tarpeen mukaan yhteis-
tydssa eri vammaisjarjestdjen kanssa (Suomen evankelis-luterilainen kirkko 2009 f).
Erityisrippikouluja on jérjestetty jo pitkdan. Esimerkiksi viittomakielisten rippikoulujen
juuret ovat jo 1800-luvulla, ja kehitysvammaisille suunnattua rippikouluopetusta on
jarjestetty 1960-luvulta alkaen. Nykyisin myods esimerkiksi Asperger-henkil6ille on ollut
mahdollista jarjestdd oma rippikoulu tarvittaessa. Erityisrippikoulujen jarjestdmisen
hyodyllisyydesta on kuitenkin keskusteltu paljon, silla eriyttdaminen omiin ryhmiin myos
luo eriarvoisuutta. Apuvalineiden ja tukitoimien avulla onkin pystytty luopumaan jois-
takin erityisrippikoulujen jarjestdmisestd. Esimerkiksi ndkdvammaisille jarjestettiin

viimeinen oma rippikoulu vuonna 1981. (Kuusi 2006, 7-9.)

Kirkko on perusluonteeltaan inklusiivinen eli sisd&nsé sulkeva, yhteisollinen. Myas rip-
pikoulujen jarjestdmisessa tulisi pyrkia inkluusio-periaatteeseen, jonka mukaan kaikki
ovat jo valmiiksi samassa ryhméssa. Inklusiivisessa rippikoulussa opetus ja rakenteet
sopeutetaan oppijan ja ryhman tarpeisiin ja suostutaan selvittdméaan mika kommunikaa-

tiokeino ja menetelmaé toimii missakin ryhmassa. (Kuusi & Porkka 2006, 7-8.)

Erityisrippikouluissa erityis- ja vihemmistéryhmét eriytetddn omiksi ryhmikseen, jolloin
puhutaan segregaatiosta, eriyttamisestd. Vaikka segregaatiosta pyritaan pois, kohti in-
tegraatiota eli yhteen liittdmistd, se ei tarkoita ettd kaikki pitdisi huomioida samalla ta-
valla. Olennaista on kysya, kenen ehdoilla kulloisessakin tilanteessa menetellaan. Pyri-
tdanko todella integraatioon vai sééstotoimenpiteisiin? Kapeimmillaan integraatio on
vain néenndistd yhdessa oloa, joka toteutuu vain osittain, fyysiselld tasolla. Sen sijaan
toiminnallisella tasolla toteutuva integraatio edesauttaa toisten hyvaksymisté ja sosiaa-
listen suhteiden syntymistd. (Kuusi & Porkka 2006, 8-9.)

Myonteinen rippikoulukokemus on tarkeimpid motiiveja isoskoulutukseen hakeutumi-
sessa (Porkka 2005, 87). Nykyé&an isoskoulutukseen saavat osallistua kaikki rippikoulun

kayneet nuoret, kun aiemmin isoskoulutukseen pyrkineist4 valittiin vain nuoria joilla
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tyontekijoiden mielestd oli edellytyksid toimia isosina. NyKyisin isosten valinnassa

huomioidaan myds ennaltaehkaisevéan nuorisotyon nakdkulma. (Porkka 2005, 92)

Suuri haaste seurakunnallisessa osallistumisessa on, etta rippikoulun jalkeen seurakun-
nan toimintaan osallistuminen muodostuu usein aktiivisen sisépiirin puuhaksi, jonka
ulkopuolelle suurin osa nuorista jaa. Juuri uskonnolliselle toiminnalle onkin tyypillista,
ettd toimintaan osallistutaan koska kaveritkin lahtevét, tai ettd kavereita saataisiin. Yk-
silokeskeisyyttd korostavassa yhteiskunnassa, jossa vastuu valinnoista j&& usein vain
yksilon itsensd kannettavaksi, seurakunta voisi tarjota tukea antavan yhteison. Seura-
kunnan nuorisoty0ssé haasteita tuovat syrjaytymisriskin liséksi muun muassa nuorten
oman toiminnan voimattomuus, materiaaliset arvot sekd uskoneldméén liittyvat kysy-
mykset. (Yeung 2002, 77-85)

Kirkon erityisnuorisotydssa toimivana kéytantdna on menna sinne, missa nuoret ko-
koontuvat. Kirkossa niin sanottua jalkautuvaa tyota tehdaankin kaikkein eniten juuri
erityisnuorisotydssd. Erityisnuorisotyon tyomuotoja ovat esimerkiksi etsivd katutyo,
festivaalitoiminta, pienryhmétyd, moniammatillinen verkostoty¢ ja perhetyd. Lisaksi
jarjestetdd&n muun muassa yksityis- ja erityisrippikouluja, nuorten ihmissuhderyhmia,
Mahis-ryhmié seka tydpaja- ja tukiasunto-toimintaa. (Nivala 2005, 142-144) Kaytanto
jalkautua nuorten kokoontumispaikkoihin on hyvd, mutta miten 16ytyvat ne nuoret, jotka

ovat eristaytyneet eivétka viihdy tai paase sisélle jaseniksi erilaisiin ryhmiin?

3.6 Seurakuntaan osallistumisen erilaisia nakdkulmia

Nykyisin on tavallista, ettd uskonnon vélittdminen ja yhteisollinen jakaminen tapahtuvat
paljon tiedotusvélineiden avulla. Tiedotusvélineet my6s muovaavat ihmisten mielikuvia
siitd, miten muut ajattelevat ja uskovat. Uskonnon yhteisollisyydelle keskeista on se, etta
henkild olettaa olevan olemassa myds muita, jotka uskovat ja tuntevat samalla tavalla
kuin han. Taméa on uskonnon yhteisollisyyden ydin, jota yhteinen rituaalis-kultillinen
toiminta vahvistaa. (Lehtonen 2005, 78.)

Evankelis-luterilaisen seurakunnan toiminta on Suomessa hyvin monimuotoista. Kirkon

piirissa toimii erilaisin painotuksin toimivia ryhmia ja yhteisoja. Tallainen rikkaus antaa
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mahdollisuuden erilaisille ihmisille 16ytdd omanlaisensa paikan seurakunnan keskelta.
Suomalaisesta uskonnollisuudesta voidaan nimeta erilaisia paalinjoja, joita ovat niin
sanottu Kivijalkakristillisyys, terapeuttinen Kkristillisyys, karismaattinen Kkristillisyys,
hengellisen eldman juurilleen palaaminen, soluseurakunnat, yhteiskunnallisiin kysy-
myksiin suuntautunut kristillisyys seka kiinnostus ihmeitd, mystiikkaa ja eri uskontoja
kohtaan. (Lehtonen 2005, 85-86.)

Yleisimpand yhteisollisen kristillisen uskonnonharjoituksen muotona Suomessa on
osallistua joulukirkkoon ja kerran tai kahdesti vuodessa kirkollisiin toimituksiin. Vaikka
enemmistd suomalaisista kdy kirkossa melko harvoin, monet rukoilevat tai sivuavat
ajatuksissaan Jumalaa. Monille lapsille opetetaan kotona iltarukous. Joillekin Jumala
tulee mieleen luonnon kauneutta katsoessa, pelatessé tai l&heisen kuoleman aarella. Tamé
kuvaa kristillisesta perinteestd kumpuavaa suomalaisen uskonnollisuuden perusmallia,
kivijalkakristillisyyttd, johon on paljolti vaikuttanut maamme heratysliikeperinne. Vai-
kutusta on tuonut etenkin korttildinen alatien kristillisyys”, joka korostaa ihmisen omaa

riittdmattomyyttd ja armon ikavaointia. (Lehtonen 2005, 85-86.)

Terapeuttista kristillisyyttd kuvaa ryhmat ja yhteisot, joissa sielunhoito on keskeinen osa
hengellista elaméa. Tahan virtaukseen kuuluvat muun muassa kristilliset toipumisryhmat,
hiljaisuuden retriitit sekd Tuomasmessu. Taméan tyyppiset ryhmat tarjoavat ihmiselle
paikan kasitella elamé&nkokemuksia, tunteita ja uskonnollisia ajatuksia, sekd antavat

my0s henkisté ja hengellisté apua. (Lehtonen 2005, 86-87.)

Karismaattinen liike korostaa kaantymiskokemusta, hengellisia erityiskykyja ja ihmeita.
Sille on leimallista my0s yhteiskristillisyys, joka madaltaa tunnustuskuntien vélisia ra-
ja-aitoja. Sanan ja rukouksen illat sek& hengelliset suurtapahtumat, joissa usein puhuu
joku ulkomainen evankelista, ovat esimerkkeja karismaattisesta toiminnasta. Karismaat-
tiselle liikkeelle on tyypillistd melko kirjaimellinen raamatuntulkinta. (Lehtonen 2005,
86-87.)

Hengellisen eldmén juurille palaaminen on elavoitynyt teema suomalaisessa kristilli-
syydessd. Tahan on syynd huoli maallistumisesta ja kristinuskon aseman heikentymi-
sestd. Kirkot pitdvatkin tarkeand yhteiseen perinteeseen nojaamista ja yhteisten toimin-
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tamahdollisuuksien etsimista. Juurille palaamista kuvastavat myds hengelliset harjoi-

tukset, pyhiinvaellukset ja kiinnostus luostarielamasta. (Lehtonen 2005, 86-87.)

Soluseurakunniksi kutsutuista pienyhteisdista osa sitoutuu luterilaiseen tunnustukseen,
toiset taas eivét. Osalle néistd pienyhteisdista on leimallista terapeuttinen kristillisyys,
karismaattisuus tai paluu hengellisen elamén juurille. Soluseurakunnilla on johtaja, pappi
tai maallikko. Useilla hengellisilla pienyhteis6illa on tiukat moraali- ja kéayttaytymis-
s&annot, mika vahvistaa jasenten yhteista identiteettid. Téllaisten yhteis6jen raamatun-
tulkinta on monessa tapauksessa konservatiivinen. (Lehtonen 2005, 86-87.)

Yhteiskunnallisiin kysymyksiin suuntautunut kristillisyys pitda esilla muun muassa
luonnon suojelua, naisten aseman parantamista ja yhteiskunnallisen syrjaytymisen eh-
kaisemista. (Lehtonen 2005, 86-87.)
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4 ASPERGERIN OIREYHTYMA

4.1 Aspergerin oireyhtymén kuvaus

Aspergerin oireyhtymé on autismin kirjoon kuuluva neurobiologinen keskushermoston
kehityshdirio, joka aiheuttaa vaihtelevia toiminnan esteitd. Autismin kirjossa Aspergerin
oireyhtyma sijoittuu sen lievimpaan pé&éhan, kun taas toisessa aaripaassa on vaikeasti
autistinen oireyhtymd. As-henkil6lla (lyhenne As tulee sanoista Aspergerin syndrooma)
aistien valittdama tieto ja sen tulkinta on yksil6llista ja eriasteisesti poikkeavaa. Asperge-
rin oireyhtyméssa on kyse tietyista piirteistd koostuvasta kayttdytymiskuvasta, joka on
monimuotoinen ja omaleimainen. (Autismiliitto i.a.) Lisdksi on oleellista huomioida, ett4
kaikilla As-henkil6illa ei ole kaikkia oireyhtymadn kuuluvia piirteitd. Jokainen

As-henkil6 on yksil6llinen eika ole olemassa tyypillistd As-henkil6a. (Kielinen 1999, 4.)

As-henkil6t ymmartavat asioiden merkityksié eri lailla ja mieltavat ympéristodan eri
tavalla kuin valtaosa védestostd. Kayttdytymisessa havaittavia piirteitd ovat vaikeudet
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja kommunikoinnissa, paneutuminen erityisiin mie-
lenkiinnon kohteisiin, vaikeus asettua toisen ihmisen asemaan seka poikkeavat reaktiot
aistiarsykkeisiin. Aspergerin oireyhtymé ei ole psyykkinen sairaus eik& kasvatuksen
tulosta. (Autismiliitto i.a.)

Monien ihmisten on hyvin vaikea ymmartaa As-henkildiden ongelmia, silla Aspergerin
oireyhtyma ei ndy paallepdin. Aspergerin oireyhtyméassa henkilon taidot ja kyvyt ovat
jakautuneet hyvin epétasaisesti, eli As-henkil6t ovat joissain asioissa erittdin hyvia, kun
taas toiset asiat ovat heille hyvin vaikeita. Tasta syystd ymparistd voi vaatia heiltd joko
liikaa tai liian véhéan. Monilla As-henkil6illa sosiaalisissa tilanteissa selviytyminen vaatii
paljon energiaa, jolloin on helpompi j&ad& yksin. Ympadriston vaatimusten edessa
As-henkilon toimintarajoitteesta tulee vamma jos ympéristod ei muokata hanelle sopi-
vaksi. (Norro & Swing Astrom, 2006, 9-10.)
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4.2 Haasteellinen diagnosointi

Asperger-diagnoosin hankkiminen ei aina ole valttdmatonta. Diagnoosi on tarpeellinen
silloin kun halutaan saada esimerkiksi Kelan kuntoutusta tai kunnan vammaispalveluja.
Jotkut saattavat kokea diagnoosin saamisen helpottavana sikali, ettd monet asiat saavat
selityksen ja nimen. Kaikki eivét kuitenkaan halua diagnoosia. Joskus taas voi olla, ettei
ongelmia osata yhdistda Aspergerin oireyhtymaéan, varsinkin jos tietoa oireyhtymasta ei
ole. Tallaisissa tilanteissa ongelmille syntyy virheellisia selityksid, mika voi olla haital-
lista. Koska kaikilla Asperger-piirteitda omaavilla henkilGill4 ei ole diagnoosia, ei tassé
opinndytetydssa kyselyyn vastanneiden henkildidenkaan kohdalla ole mielestani ehdot-

tomasti oltava diagnoosia.

Diagnoosi, tai piirteiden tunnistaminen on tie parempaan selviytymiseen ja osallistumi-
seen yhteiskunnassa. Diagnosoinnin on todettu lisddvén varhaisen kuntoutuksen myota
As-henkildiden mahdollisuuksia onnistua aiempaa paremmin esimerkiksi tydeldmaén
paéasyssa. Kuntoutus- ja hoitomuodot lisddvat myds sosiaalisten taitojen hallintaa.
(Ozonoff ym. 2008, 22-24.) Asperger-piirteiden tunnistaminen ja tiedostaminen auttavat
my06s Seurakunnan tyontekijoitda ymmaértamaan, miten Asperger-henkilditd voi tukea

hengellisen elaméan alueella seké seurakuntayhteyden sailymisessa.

Aspergerin oireyhtymd on diagnoosina melko nuori. Sen kuvasi ensimmaista kertaa
Itavaltalainen lastenldékari Hans Asperger vuonna 1944 tohtorinvéitoskirjassaan termilla
“autistinen psykopatia”. Ensimmadisen kerran termid Aspergerin oireyhtyma kaytti tun-
nettu englantilainen autismiasiantuntija Lorna Wing vuonna 1981. (Attwood 2005,
14-15, Gillberg 1999, 11-13.) Suomessa ensimmaiset Asperger-diagnoosit tehtiin
vuonna 1989 (Kerola & Kujanpaa 2009, 243).

Aspergerin oireyhtyman piirteet ja liitinndisoireet voivat muistuttaa monia psyykkisia
sairauksia. Tama seikka yhdessé Aspergerin oireyhtyméan tuntemattomuuden kanssa on
aiheuttanut sen, ettd monet aikuiset, joilla on Aspergerin oireyhtymd, ovat saaneet jonkin
muun diagnoosin hakiessaan apua. Jotkut Aspergerin oireyhtymasta kérsivat on luulta-
vasti aiemmin diagnosoitu oireiden samankaltaisuudesta johtuen esimerkiksi persoonal-
lisuushairioisiksi. VVaarat diagnoosit voivat olla haitallisia, silla niiden perusteella saate-

taan esimerkiksi aloittaa laakitys joka voi olla jopa haitallinen. Lapsi- nuoriso- ja ai-
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kuispsykiatriassa pidetdankin tarkeéna tiedon lisddmistd oireyhtymastd vaarien diag-
noosien valttamiseksi. (Gillberg 1999, 9, 64-71)

Diagnostisen prosessin kulku vaihtelee paljon asiantuntijatahosta toiseen. Joissain tapa-
uksissa laakarit pystyvét tekeméaan suhteellisen nopeastikin diagnoosin, mutta useimmi-
ten tarvitaan monenlaisia selvityksid. Téllaisia selvityksia voivat olla esimerkiksi psy-
kologin ja neuropsykologin testit sekd vanhempien tai muiden laheisten haastattelut.
Joskus lisétietoa voidaan saada esimerkiksi neuvolan potilasasiakirjoista. Diagnosointi-
Kriteereitd on useita eri versioita ja eri maissa voi olla eri tautiluokitukset. (Ozonoff,
Dawson & McPartland 2008, 28-29.) Suomessa on kaytdssé WHO:n ICD-10 tauti-
luokituksen suomalainen versio (Sosiaali- ja terveysalan tietoyhteiskuntayksikkd 2009.),
mutta sen ohella on suositeltu kaytettavaksi Aspergerin oireyhtymén diagnosoinnissa
my6s DSM-IV- tautiluokituksen kriteereitd rinnakkain. (Linna 2004, 294-295.) Koska
diagnoosiin tarvitaan useanlaisia selvityksid, olen laittanut liitteeksi vain yhden esimerkin
kriteereistd, DSM-1V:n (LIITE 1)

Aspergerin oireyhtyméan erottaminen varhaislapsuuden autismista voi olla vaikeaa jos
kyseessa on hyvatasoinen autismi. Aikuisen henkiloén kohdalla voikin olla vaikea erottaa
- ilman tietoja varhaislapsuudesta - kummasta oireyhtymasta on kyse. Aspergerin oi-
reyhtymaan ei liity kielen kehityksen viivastyma& kuten autismissa. Useimmiten As-
pergerin oireyhtymaan liittyy myos motorista kompelyyttd mika on harvinaisempaa
autismissa. (Sourander & Aronen 2007, 585.)

Aspergerin oireyhtymaén ja muihin autismin Kirjon hairiéihin liittyy paljon ammatillisia
erimielisyyksid. Kaikki ladkarit eivat ole samaa mieltd hyvétasoisen autismin ja asper-
gerin oireyhtyman samanlaisuudesta. Myos laaja-alainen kehityshéirio PDD-NOS, jonka
alle sijoitetaan ne henkildt, joilla on joitain autismin tai Aspergerin oireyhtymaén piirteité,
mutta jotka eivat sovi taysin kumpaankaan oireyhtymdan, vaikeuttaa diagnosointia.
Oikean diagnoosin I6ytdmiseen vaikuttaa paljon se, kuinka kauan ladkéari on pystynyt
seuraamaan henkilon elamad, ja kuinka perusteellista tietoa hdn on saanut henkilon 1&-
heisiltd ihmisilta. (Ozonoff ym. 2008, 15.)



25

4.3 Osallisuus ja sosiaalinen vuorovaikutus As-henkilon arjessa

Pohdittaessa osallisuutta yhteisoissa As-henkilon ndkokulmasta, nousee esiin ristiriita
yhteisoissé tarvittavien sosiaalisten taitojen sek& Aspergerin oireyhtyman keskeisinten
piirteiden vélill4. As-henkilon vaikeudet vuorovaikutuksessa voi aiheuttaa hammastysta
ja nérkéstysta joissakin ihmisissa, silla heista voi vieras ihminen saada epakohteliaan ja
valinpitamattoman kuvan. Kuitenkin kayttdytymisen ja sosiaalisten vaikeuksien takana

on neurologinen syy.

As-henkil6n sosiaalisten taitojen, vuorovaikutuksen ja vastavuoroisuuden puutteet voivat
saada toisen osapuolen tuntemaan olevansa vastuussa koko vuorovaikutussuhteen yll&-
pitamisesta. llman vuorovaikutuksen aloittamista, tukemista ja kyselya toinen henkilo ei
saata paastd As-henkilon kanssa asiassaan eteenpéin. Monilla As-henkil6illa merkittava
vuorovaikutuksen este on, ettd he eivét itse ota kontaktia tai aloita keskustelua muiden
kanssa, vaikkakin kyll& vastaavat muiden lahestyessa heitd. Kanssaihmiset voivat hel-
posti saada tallaisesta ihmisestd sen kasityksen, ettei han halua olla seurassa ja osallistua.
Tama voi kuitenkin osoittautua virheelliseksi tulkinnaksi. (Ozonoff ym. 2008, 16, 167.)

Ongelmat vuorovaikutuksen ja sosiaalisten taitojen alueella korostuvat ny-
ky-yhteiskunnassa, silla ty0dssé ja opiskelussa ihmisen persoonallisilla ominaisuuksilla on
yha suurempi merkitys. Hyvia tapoja arvostetaan, mikéd nakyy esimerkiksi siing, etta
kayttaytymista arvioidaan koulutodistuksessa. Tydeldméssa vuorovaikutus- ja sosiaaliset
taidot kohottavat tyontekijan patevyytta, ja urakehityksessa niista on muodostunut tarkea
henkilokohtainen menestystekijd. Syyna tahan ovat yhteiskuntamme muutokset ja am-
mattien vaatimukset. (Kauppila 2006, 13.)

As-henkildiden sosiaalisen toimintakyvyn vaikeudet tulevat ilmi vuorovaikutustilan-
teissa seka eri tilanteissa ja toimintaympaérist0issa tarvittavissa rooleissa. Ongelmat voi-
vat ilmet&d monin eri tavoin kayttaytymisen ja kokemisen tasolla, kuten taitojen tai mo-
tivaation puuttumisena arjen askareissa, torjutuksi tai kiusatuksi tulemisena, vieraantu-
misen ja eristdytymisen kokemuksena seka sosiaalisina pelkoina seké vuorovaikutuksen
yksipuolistumisena. Myds passiivisuus ja jaykkyys seka rohkeuden ja aloitteellisuuden
puute on tyypillistd kun sosiaalinen toimintakyky on alhainen. (Savukoski & Kauramaki
2004, 123-124.)
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4.3.1 Ympdristdn asennemuutos

Sopeutuminen yhteiskuntaan ja yhteis6ihin on Asperger-piirteiselle ihmiselle haasteel-
lista. Tiedon lis&&minen autismin Kirjon oireyhtymistd sekd asenteiden mydnteiset
muutokset lisddvat As-henkildiden mahdollisuuksia eldd itsendistd ja téysipainoista

elamaa erityispiirteistd huolimatta. (Gillberg 1999, 110.)

Ympadriston asennoitumiseen yritetddn vaikuttaa tiedon lisd&dmiselld. Vuodesta 2005
l&htien on vietetty kansainvélista Autistien oikeuksien péiva, jota vietetddn 18.6. joka
vuosi. Tarkoituksena on muun muassa edistdd Autistien oikeuksia ja mahdollisuuksia
tasa-arvoiseen osallistumiseen opiskeluun ja tydeldmaéan. (AspiesForFreedom 2006.)
Maailman autismitietoisuuspaivaé on alettu viettdd 2008 alkaen (Autism Speaks 2009).
Autismitietoisuuspdivan tiimoilta tietoa autismista onkin ollut mediassa hyvin. (Makela
2009, 38.)

4.3.2 Vahvuuksien hyddyntaminen

Aspergerin oireyhtymaan liittyvét piirteet, kuten taitojen epatasaisuus, uppoutuminen
kiinnostuksen kohteisiin ja muodollinen pikkutarkkuus, eivét ole pelkastdan huonoja
asioita. Monet oireyhtyman piirteet ovat hyodyllisia kun niita pystytdédn hyodyntamaéan
oikein. Monissa ammateissa, joissa tarvitaan yksityiskohtien hallintaa, Aspergerin oi-
reyhtyma voi olla vahvuus. Jotkut As-henkil6t alityollistyvat ammatteihin, joissa he eivét
voi hyodyntad alykkyyttadn ja erityistaitojaan, mutta otollisten olosuhteiden vallitessa on
taysin mahdollista my6s rakentaa menestyksekkaitd uria ja pysyvia ystavyyssuhteita.
(Ozonoff ym. 2008, 21-22.)

As-henkilOsta voi joskus saada ulospdin vaikutelman, ettd hén on laiska. Kuitenkin kes-
kittyesséan johonkin hénté kiinnostavaan aiheeseen hén saa valtavasti aikaan. IIman tat4
ominaisuutta on vaikea syventya asioihin todella perusteellisesti. (Ozonoff ym. 2008,
114) Hans Asperger oli sitd mieltd, etté tieteen ja taiteen alalla menestymisessa ripaus
autismia on ehdottoman valttaméatontd. Monet tieteen ja taiteen edistysaskeleet on voitu
laskea Asperger-henkil6iden ansioksi. Tiedet&én, ettd monilla kuuluisillakin professo-
reilla on Aspergerin oireyhtyma. (Attwood 2005, 151.)
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Monille As-henkil6ille sd&ntdjen noudattaminen on erittdin tarkedd. Yhté tarkeaa on
mya0s saantdjen loogisuus, selkeys ja tarkkuus. (Ozonoff ym. 2008, 112-113.) Taméa on
hyva ominaisuus monissa tilanteissa, esimerkiksi oikeudenmukaisuuden toteutumisen

sekd viestinnan tulkintavirheiden véalttdmisen kannalta.

As-henkil6ille ominainen asioihin uppoutuminen, intensiivinen keskittyminen johonkin
asiaan on tarkeda taito, jota voi verrata lasten keskittymiseen leikissd. Siind menneet ja
tulevat asiat unohtuvat usein taydellisesti. Ihmisen spirituaalista elamad tutkineen David
Hayn mukaan ndma ovat keskeisid taitoja ihmisen spirituaalisessa herkkyydessa. Hayn
mukaan spiritualiteetti on tietoisuutta siitd, ettd on olemassa muutakin todellisuutta kuin
arkitodellisuus. Uskontokasvatuksen, psykologian ja sosiologian kasitysten mukaan
spiritualiteetti on ihmisyyden ydin ja liittyy késitteend laheisesti ihmisené kasvamiseen ja
ihmisen syvimpadn olemukseen. Spiritualiteettiin liittyy elamén ihmettely, kunnioitta-
misen tunne, usko, kokemus tuonpuoleisesta, herkkyys ja mysteerin taju. (Tuominen
2005, 35-37.)

4.3.3 Kuntoutuksen keinoja

Aistipulmien, sosiaalisten tilanteiden aiheuttaman rasituksen ja hahmotusvaikeuksien
vuoksi As-henkil6t tarvitsevat erilaisia selviytymiskeinoja selviytyakseen arjesta. Monet

keksivat selviytymiskeinoja itse ja yhteiskunnan tukitoimien tarve on aina yksilollinen.

Kansaneldkelaitoksen tarjoamaa kuntoutusta Asperger-henkilGille ovat muun muassa
sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssit. Kelalta on mahdollista hakea my6s vam-
maistukea. (Kansaneldkelaitos 2009.) Vammaispalvelulain mukaan kuntien vastuulla on
jarjestaa tukipalveluja yksilollisen tarpeen mukaan niihin oikeutetuille henkil6ille. Tu-
kipalvelua voi olla esimerkiksi henkilokohtainen apu. (Finlex 2009.) Henkilokohtaista
apua voi antaa esimerkiksi tukihenkild, henkilokohtainen avustaja, kuntoutusohjaaja tai
Coach-ohjaaja. Coaching on eldmanhallintaa kehittdva kuntoutusmenetelmé, jossa kun-

toutujalle opetetaan arkisia taitoja (Viitapohja 2004).

As-henkildiden kuntoutumista voi edistdd muun muassa kayttaytymisharjoitukset, kes-

kustelut ja hyvat perustelut asioille. Paiva- ja tydjarjestykset seka visuaaliset muistutukset
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voivat auttaa oman toiminnan ohjauksessa. Monille on hydtya myds toimintaterapiasta,
sensorisen integraation  terapiasta tai  neuropsykologisesta  kuntoutuksesta.
As-henkildiden kuntoutuksessa voidaan kayttaa pitkalti samoja menetelmid kuin autis-
mikuntoutuksessa. On kuitenkin hyvin yksilollistd, mitk& keinot hyodyttavat ketékin.
(Kerola & Kujanpaa 2000, 164.)

Sosiaaliset tarinat on eras tekniikka, jonka avulla voi opetella, miten erilaisissa tilanteissa
viestitadn ja toimitaan. Sosiaalisten tarinoiden tekniikassa erilaisista tilanteista keksitdan
lyhyitd tarinoita, joissa kerrotaan, millaiset teot, ilmeet tai lauseet sopivat niihin. Tdman
ja muiden vastaavien tekniikoiden avulla sosiaalisia taitoja voi opetella ryhmissé, kuten
koulun ilmaisutaidon kurssilla, tai erillisilla kursseilla joita vetavat Aspergerin oireyh-
tymén asiantuntijat. Sosiaalisia tarinoita voidaan kayttdd myods esimerkiksi niin, etta
As-henkildlle annetaan tehtdvaksi péatelld, mik& kohta tarinassa pitdisi menné toisella
tavalla, ja mitd tarinan henkil6t paattelevat toistensa reaktioista ja puheista. (Attwood
2005, 37, 45-47.)

Sosiaalisista tilanteista selviytymistd helpottaa myos, jos opettelee valmiiksi tavallisim-
pia keskustelun aloitussanoja ja lauseita, joita voi kayttaa tietyissa tilanteissa. On myos
hyodyllistd opetella lukemaan toisen ihmisen ilmeitd, esimerkiksi mita otsan rypistami-
nen saattaa tarkoittaa. Opeteltavia asioita ovat myds, kuinka voi kysyd, jos ei ymmarra
jotain asiaa, millaiset toteamukset ovat asiattomia ja miten valttyd puhumasta péalle ja
keskeyttaméstd. Harjoituksia voi tehdd myos esimerkiksi sarjakuvien avulla. (Attwood
2005, 71, 81-84.)
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5 TUTKIMUKSEN TAVOITTEET

Kirkko haluaa olla avoin ja tukea ihmisten osallistumista sek& seurakuntayhteyden sai-
lymistd. Toimintaan osallistuminen voi kuitenkin eri syistd olla vaikeaa. Tassa tutki-
muksessa koetan selvittdad, mitkd ovat kompastuskivia Asperger-henkildiden kohdalla.
Vastaavasti haluan tuoda esille, mitka asiat ovat onnistuneita ja millaista toimintaa kan-

nattaa vahvistaa.

Tutkimuksen tavoitteena on selvittdd, miten Autismi- ja Asperger-piirteiset henkil6t
kokevat seurakunnan toiminnassa mukana olemisen, seurakunnan yhteyteen paasemisen
ja mita toiveita heilld on seurakunnan toimintaan liittyen. Tutkimuksen etuké&teisoletta-
muksena oli, ettd As-piirteet vaikeuttavat yhteisoihin padsyé seka vuorovaikutusta, seké
sitd myoten myos seurakuntayhteyden rakentumista ja sailymista. Asperger-piirteiden
haitat vuorovaikutuksessa estavat usein nédiden henkildiden kykya ilmaista toiveitaan ja
ajatuksiaan siten, ettd ne tavoittaisivat tarkoituksenmukaisen kohteensa. Tdman opin-
nédytetyon kyselyn avulla olen halunnut tarjota yhden vaylan ilmaista ajatuksia ja toiveita

seurakunnasta.

Tutkimuksen tarkoituksena on myos herattdd kysymyksid, miten seurakunnan tyontekijat
voivat huomioida kyseisen erityisryhman tarpeet niin, ettei se vie liikaa resursseja vaan

toimisi myds muiden osallistujien hyodyksi.

Tutkimusongelmina ovat:
1. Millaisia kokemuksia Asperger-henkilGilla on evankelis-luterilaisen seurakunnan
toiminnassa mukana olemisesta?
2. Millaisia toiveita Asperger-henkil6illa on seurakunnan toiminnasta?
3. Millaisia vaikutuksia Aspergerin oireyhtyman piirteill4 on vuorovaikutuksen to-
teutumiseen seurakunnassa?
4. Miten seurakunnan tyontekijoiden tulisi huomioida Asperger-henkildiden tar-

peet?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Valitsin tutkimuksen kohderyhmaksi henkil6t joilla on Aspergerin oireyhtyma tai hyvé-
tasoinen autismi. Alun perin en halunnut rajata joukkoa pelkéstdédn As-henkildihin siita
syystd, ettd ndiden kahden autisminkirjon oireyhtymien piirteet ovat melko samankal-
taiset (Ozonoff 2008, 17, 36). Kyselyyn tuli vastauksia kuitenkin vain henkil6ilté joilla on

Aspergerin oireyhtyma tai sen piirteitd mutta ei diagnoosia.

Halusin tutkia kokemuksia ja toiveita seurakunnan toimintaan liittyen nimenomaan As-
perger-henkildiden nakokulmasta, silla vaikka Asperger-henkildiden kokemuksista on
tehty paljon opinndytetoité ja tutkimuksia, ei niissa ole kasitelty hengellistd ndkokulmaa.
Mielesténi seurakuntayhteyden toteutumisessa on tarkeda kiinnittdd huomiota erityisesti
nithin ryhmiin, joilla yhteyden syntyminen ja séilyminen on ongelmallista, kuten juuri

Asperger-henkildilla tyypillisesti on.

6.1 Tutkimusmenetelma

Tutkimus on kvalitatiivinen, mutta siind on myo6s kvantitatiivisesti kasiteltavia alueita.
Tutkimuksessa kyselyn avoimilla kysymyksilla oli tarkoituksena saada tutkimuksen
kohteena olevien henkildiden kokemukset esille heidan omin sanoin. Kvalitatiivinen eli
laadullinen tutkimus on luonteeltaan kokonaisvaltaista tiedonhankintaa. Kohdejoukko
valitaan tarkoituksenmukaisesti, tietyin ehdoin rajatusta ryhméstd. Tutkimusmetodien
kaytossd suositaan menetelmid, joilla saadaan tutkittavien nakokulmat ja aani” esille.
Kvalitatiivisen tutkimuksen suuntauksia on monia ja ne voivat limittyd yhteen toistensa
kanssa. Kvalitatiivista tutkimusta voidaan verrata véripalettiin, jossa jokainen tutkija
sekoittaa varit omalla, ainutlaatuisella tavallaan. Kvalitatiivisella tutkimuksella pyritdén
ymmartdmaan ilmidita ja paljastamaan odottamattomia seikkoja. (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2007, 160.) Kyselylomakkeessa oli sekd suljettuja valintakysymyksid, etta
avoimia kysymyksid. Taustakysymykset alussa toimivat lammittelykysymyksing, joita

on mahdollista tarkastella myds suhteessa muihin kysymyksiin. (Valli 2007, 103).
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Kyselyssa kysyttiin taustakysymyksina sukupuolta, syntymévuotta, perhesuhdetta, ela-
mantilannetta ja asuinaluetta. Taustakysymyksina kysyttiin myos onko vastaajalla As-
pergerin oireyhtymé, Asperger-piirteitd mutta ei diagnoosia, diagnosoitua autismia tai
autistisia piirteitd ilman diagnoosia. Lisaksi kysyttiin onko vastaaja evankelis-luterilaisen

seurakunnan jasen.

Evankelis-luterilaisen seurakunnan toimintaan liittyvind kysymyksind kysyttiin Kiin-
nostusta  hengellisiin  asioihin  ja  seurakuntayhteyteen, sekd osallistumista
ev.lut.-seurakunnan toimintaan. My6s muiden kristillisten yhteistjen toimintaan osal-
listumista kysyttiin. Ev.lut. -seurakunnan toiminnasta kysyttiin myonteisia ja kielteisia
kokemuksia, sekd milla tavalla Asperger-piirteet vaikuttavat toimintaan osallistumiseen.
Kyselyn loppupuolella kysyttiin toiveita seurakunnan toimintaan liittyen, sek&
As-henkildiden omien ryhmien tai tukihenkildtoiminnan tarpeellisuutta. Kaikki kysy-

mykset ovat tyon lopussa liitteend. (LIITE 2.)

6.2 Aineiston keruu

Tutkimuksen kysely laitettiin Internetiin Asperger-aiheiselle keskustelupalstalle. Ai-
neisto kerattiin keskustelupalstan kautta julkisella webropol-kyselylla (LI TE 2). Valitsin
Internet-kyselyn sen vuoksi, koska mielestani Asperger-henkil6t tavoittaa heidan omalta
keskustelupalstaltaan helpoiten. Webropol-kyselyssé etuna on vastaamisen helppous ja

anonyymius. Kyselyn laittamista nettipalstalle varten kysyin luvan sivuston yllapitéajalta.

Aspalsta.net on yksityishenkilon 90-luvun lopulla perustama palsta Aspergerin oireyh-
tymaan liittyvista asioista keskustelemiseen ja tiedon jakamiseen. Palstalla on eri kes-
kustelufoorumeja kuten ”Keskustelua aiheesta Aspergerin Syndrooma”, ”Aikuisen As-
pergervéen keskusteluja”, ”AS-nuorten keskustelua” ja ”Aspergerlasten vanhemmille”.
Palstan tavoitteena on antaa mahdollisuus rehelliseen ajatustenvaihtoon Aspergerin
syndroomasta, As:na eldmisestd ja As:n l&helld eldmisestd. Palstalla on kirjatut etiket-
ti-sdanndt ja ohjeet keskusteluun. Palstan keskusteluja valvovat vapaaehtoiset henkil6t
jotka puuttuvat epdasialliseen keskusteluun tarvittaessa. As-palstalla oli kyselyn laitta-
misen aikaan lahes 4000 rekisterditynytta kayttajaa. (Aspalsta.net Sheriffi Aulis 2007.)
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Kysely laitettiin keskustelupalstalle 27.5.2008. Kyselyn sijainti keskustelupalstalla oli
osoitteessa http://www.aspalsta.net/viewtopic.php?t=5602&highlight= Kyselyyn vastasi
27 henkil6d kesan ja syksyn 2008 aikana. Kyselyyn tuli vastauksia ainoastaan Asper-
ger-piirteisilta henkil6ilta, jonka vuoksi muutin opinndytetyon aiheen koskevaksi vain
Aspergerin oireyhtymén — tai sen piirteitd omaavia henkil6itd. Kuitenkin opinndytety6
sivuaa myos hyvatasoista autismia siind mielessa, ettd kyseessa on saman kehityshairién

oireyhtymat, jotka ovat piirteiltdén lahella toisiaan.

6.3 Aineiston analyysi

Analysoin aineistoa sisallonanalyysilla. Sisallonanalyysi on perusanalyysimenetelmd,
jota voidaan kayttaa kaikissa laadullisissa tutkimuksissa (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91).
Analysoinnissa kasittelin aineistoa teemoittelun ja tyypittelyn avulla. Teemoittelussa
aineistosta nostetaan esiin tutkimusongelmaa valaisevia teemoja. Ndin voidaan vertailla
tiettyjen teemojen esiintymisté ja ilmenemistd aineistossa. Teemoittelussa teoria ja tut-
kimusaineisto ovat vuorovaikutuksessa, joka tutkimustekstissad nékyy niiden lomittumi-
sena toisiinsa. Tekstissa on suoria lainauksia aineistosta perustelemaan siité tehtyjé tul-
Kintoja. Sitaatit toimivat myos aineistoa kuvaavina esimerkkeind. (Eskola & Suoranta
2003, 174-175.) Aineiston tyypittelyssa on kyse aineistosta 16ytyvien samankaltaisten
tarinoiden asettelusta omiksi ryhmikseen. Aineistosta voidaan etsid myos poikkeavuuksia
jotka voivat pakottaa tutkijan kehittdmaéan olettamuksiaan seké hylkaaméaan hypoteese-
jaan. (Eskola & Suoranta 2003, 181.)

Vastaukset olivat hyvin monimuotoisia ja erilaisia, mutta niista 10ytyi myos yhtalai-
syyksid. Jotkut vastasivat syvallisesti ja useammalla virkkeella ja toiset lyhyesti. Joistain
vastauksista tuli selkedsti esiin vastaajan kokemus, kun taas esimerkiksi myonteisista
kokemuksista kysyttéessa yksi oli vastannut vain ’En jaksa luetella. Paljon.” Yksi vas-
taajista oli vastannut kaikkiin kysymyksiin ainoastaan www.eroakirkosta.fi’’. Vasta-
ukset eivat vélttdmatta ole taysin kattavia, silla As-henkil6lla voi olla oireyhtymalle

tyypillisté vaikeutta kertoa asioista ilman tarkentavia kysymyksia (Ozonoff 2008, 167).



33

7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

7.1 Vastaajien taustatiedot

Kyselyyn vastasi 27 henkil6a. Heista 11 oli miespuolisia ja 16 naispuolisia. Vastaajien iat
vaihtelivat 18:sta 47:84n vuoteen. Vastaajien ik&jakaumaa havainnollistaakseni olen
ryhmitellyt vastaajat syntymavuosien mukaan kuviossa 1. Eniten vastaajia oli
1980-luvulla syntyneiden ryhmadstg, 11 henkil6g, ja vahiten 1990-luvulla syntyneistd, 2
henkilé.
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KUVIO 1. Vastaajien ika. (n=27)

Kysymykseen perhesuhteesta hieman yli puolet ilmoitti olevansa naimaton, kuusi ilmoitti
olevansa avioliitossa ja viisi avoliitossa. Kysymykseen eldmantilanteesta 8 oli vastannut
opiskelevansa, 3 oli ty6ttémané ja 6 tydssa. Muita vastauksia oli ”kotiditi/ -isa”, “elak-
keelld”, ’kuntoutusraha/ty6ttomyyseldke,  ’kuntoutustuella™, ’osa-aikaty0ssa™,

’osaksi toissa”, ’tyoton, tydssa ja opiskelija” ja yrittaja”.

Asuinalueeksi 15 vastaajista ilmoitti keskisuuren kaupungin (25 000 - 100 000 asukasta),
kuusi paakaupunkiseudun, 2 pienen kaupungin ja 2 maaseudun. Vastaajista 11:lla oli
as-oireyhtymad, 15 ei ollut diagnoosia, mutta oli asperger-piirteitd. Evankelis-luterilaiseen
kirkkoon vastaajista kuului vahan yli puolet, 16 henkilda. 11 henkil6a puolestaan vastasi,

ettd ei ole ev.lut. seurakunnan jasen (KUVIO 2).
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KUVIO 2. Evankelis-luterilaisen kirkon jasenyys. (n=27)

7.2 Osallistuminen seurakunnan toimintaan

Evankelis-luterilaisen seurakunnan toimintaan liittyvissa kysymyksissa Kysyttiin ensin
kiinnostusta hengellisiin asioihin. 72 % eli 18 henkil6& ilmoitti olevansa kiinnostunut

hengellisisté asioista. 7 henkil(4 vastasi etté ei ole kiinnostunut hengellisisté asioista.

En ole kiinnostunut hengellisista asioista

Olen kiinnostunut hengellisista asioista
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KUVIO 3. Kiinnostus hengellisia asioita kohtaan. (n=25)

Kysymykseen “mihin seurakunnan toimintaan olet osallistunut?” oli vastannut 26 hen-
kiloa 27:sté& kyselyyn osallistuneesta. Jumalanpalvelukseen oli osallistunut suurin joukko
vastaajista, 20 henkil6d, kun taas véahiten, eli 2 henkil6g, oli osallistunut vapaaehtois-
tydhon. Kaksi henkil6a oli vastannut kohtaan Muu toiminta, joista toinen ilmoitti muuksi
toiminnaksi lahetyspaiville osallistumisen ja toinen vastaajista palkattuna valokuvaajana

yms. Kuviossa 4 nakyvat toiminnat joihin kyselyyn vastanneet olivat osallistuneet.
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KUVIO 4. Seurakunnan toimintaa, joihin vastaajat olivat osallistuneet. (n=26)

Kyselyssa kysyttiin myds, miten seurakunnan toimintaan mukaan lahteminen koettiin,

helppona vai vaikeana. Suurin osa (81 %) koki toimintaan mukaan l&htemisen melko

vaikeaksi tai vaikeaksi. (KUVIO 5)

%

Helpoksi Melko helpoksi

Melko vaikeaksi Vaikeaksi

KUVIO 5. Kokemukset ev.lut seurakunnan toimintaan mukaan lahtemisesta. (n=26)
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Toimintaan mukaan lahtemistd helpottavia tekijoitd vastaajat mainitsivat ev.lut. kirkon
aseman paékirkkona, jonka vuoksi kirkko on lasné kaikkialla ja toimintaan tulee paaty-
neeksi mukaan etenkin lapsena tai nuorena ihan automaattisestikin. Osallistumista hel-
potti myds suuren organisaation tuomat edut, kuten ammatillinen pétevyys, mutta asiassa
nahtiin myds kaantopuolensa: ’Osallistumista helpottaa se, ettd seurakunnan toimin-
nasta suurin osa on ammattilaisvetoista ja valmiiksi jarjestettyd. Samalla osallistujan
rooli ja& kuitenkin passiiviseksi vastaanottajarooliksi, jossa koko termi ’osallistua”
kayttdminen on vahan kyseenalaista.” (Vastaaja 18.) Toimintaan mukaan l&htemisen
vaikeaksi tai melko vaikeaksi kokeneet kertoivat osallistumista vaikeuttavia tekijoita

olevan ulkopuolisuuden tunteen, tylsyyden ja melun/kaaoksen.

7.2.1 Myonteiset kokemukset

Myonteisind kokemuksina seurakunnan toiminnasta mainittiin tyontekijoiden suvaitse-
vaisuus ja mukava ilmapiiri sekd kokemukset yhteisollisyydestd ja ymmartamyksesté.
Tilaisuudet, joissa sai olla ihmisten seurassa, vaikka ei itse olisi sosiaalinen, koettiin
tarkeiksi. Vapaamuotoiset pienet tilaisuudet ja tuokiot, joissa sai tehda kasilla taidetta,

mainittiin mukaviksi kokemuksiksi. Myds rippikoulu koettiin tarkeaksi.

Kiinnostusta koettiin myos kirkkomusiikkiin, kuten passioihin. Kaipaus seurakuntayh-
teyteen ja Jumalan puhuttuun sanaan tuli myoés esille. Yksi vastaajista kertoi nuorten
toiminnan olleen aikanaan hyvaksi sosiaaliselle elamalleen seké koki seurakunnan myos

loistavana tyo- ja harjoittelupaikkana.

7.2.2 Seurakunnan toimintaan osallistumista vaikeuttavat tekijat

Kysymyksessé 20 kysyttiin, kokeeko vastaaja Asperger- tai autismi-piirteiden vaikutta-
van jollakin tavalla seurakunnan toimintaan osallistumista. Kysymykseen vastanneista 26
henkildsta 17 koki, etta piirteet vaikeuttivat osallistumista. Kysymyksilla 17, 19, 21 ja 22
selvitettiin vastaajien kielteisia kokemuksia evankelis-luterilaisen seurakunnan toimin-
nasta, seka sitd miten Aspergerin oireyhtyma vaikuttaa osallistumiseen. Néiden kysy-

mysten vastauksista ryhmittelin erilaisiin teemoihin liittyvia vastauksia ja laskin niista



37

tukkimiehen kirjanpidolla yleisimmin esiintyvié tekijoita joista eniten esiintyvid olen

kuvannut kuviossa 6.

Kaikkiaan ryhmiteltavié teemoja joissa nékyy Asperger-piirteisiin liittyvid vaikeuttavia

tekijoité ja kielteisia kokemuksia 16ytyi seuraavasti:

e ”Avoimuuden ja rehellisyyden puute” johon sisaltyy myds suoraan puhumisen
tarve ilman niin sanottuja poytakeskusteluja / small talkia.

e “Ulkopuolisuuden tunteeseen liittyvét asiat” johon siséltyy taidottomuus menna
mukaan ryhmiin ja I0ytdd oma paikka ryhmassd, seka puutteet sosiaalisissa tai-
doissa.

e “Ei ymmadrretd” johon liittyy viestien ymmaéartaminen molemminpuolisesti, vaa-
ristd aiheista puhuminen, toisten tietdmattomyys Aspergerin oireyhtymasta seké
yksil6llisten tarpeiden ymmartdmisen puuttuminen.

e “Melu ja kaaos” johon liittyy aisteihin liittyvat ongelmat, liian suuriksi koetut
ihmisryhmadt seka ohjeiden riittamaton selkeys.

e “Tuomitseminen”.

e “Byrokratia” ja

e "Tyrkytys ja pakko” johon liittyi myos kyvyttdmyys puolustautua.

e Pakkososialisuus”
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Melu ja kaaos
Tuomitseminen

Tyrkytys ja pakko

Ulkopuolisuuden tunteeseen liittyvat asiat
Pakkososiaalisuus

Avoimuuden ja rehellisyyden puute

Ei ymmarreta

KUVIO 6. Yleisimpia kyselyn vastauksissa esiintyvid huonoja kokemuksia evanke-
lis-luterilaisen seurakunnan toimintaan osallistumisesta eri teemoihin ryhmiteltynéd kap-

paleméaarittain.

Seurakunnan toimintaan mukaan lahtemista vaikeuttavia tekijoitd kyselysta ilmeni sosi-
aalisten taitojen puute, tarve olla yksin, eristdytyminen seké aloitekyvyttémyys kontaktin
otossa. Yksi vastaajista koki hairitsevaksi ’kirkon harjoittaman epajohdonmukaisuuden’
(Vastaaja 1). Kritiikkid kirkon toimintaa kohtaan kuvastui myos vastauksesta *’Luteri-
laisten kerettildisyys ja siihen yhdistyva teenndisyys. Kristinuskon tuhoaminen. Vaa-
rennetty raamattu. Ja tappavan tylséat ja puisevat jumalanpalvelukset (Vastaaja 3).

Useiden vastauksista tuli esille ulkopuolisuuden tunne joko suoraan tai esimerkiksi siten,
etta ei osaa mennd mukaan porukkaan. Erds kertoi kaivanneensa sielunhoitoa seké kes-

kustelua teologisista asioista, mutta kontaktin saaminen ei onnistu.

Esille tuli my6s turvallisuuden tunteisiin liittyvia seikkoja kuten melun ja kaaoksen ai-
heuttamat epémiellyttavat tuntemukset. My0s vieraiden ihmisten kohtaaminen pelotti,
sill& tutustuminen koettiin vaikeaksi. Itselle sopivaa toimintaa oli myds vaikea [0yté4,
sill4 oikeaa kohderyhméa ei tahtonut 16ytya >Toimintamuodot on usein jarjestetty koh-
deryhmaspesifeind, jolloin ne on kohdistettu ja tiedotettu 1&hinna tiettyjen kohderyhmien
tyypillisille edustajille. Epatyypilliset henkil6t, parit ja perheet jaavat valiinputoajiksi.

Asia korjaantuisi jo silla, ettd kohderyhmaspesifi perspektiivi vaihdettaisiin substans-
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sispesifiksi: toiminta suunnataan niille, joita asia koskee, eika niille, joita asian oletetaan

tyypillisesti koskevan.” (Vastaaja 18)

7.2.3 Odotukset ja toiveet

Kyselyn vastauksissa peradnkuulutettiin tyontekijoiden kykya pérjata kaikenlaisten ih-
misten kanssa. Asperger-piirteisen henkilon kdyttdytyminen “’saattaa olla erikoista — ja
vastaanotto kielteistd™ (Vastaaja 23). Vastauksissa oli myds pohdintaa, kumman osa-
puolen puolelta As-piirteet vaikeuttavat seurakunnan toimintaan osallistumista, ja etta
onko As-henkildssa itsessaan silloin vika, kun seurakunnan tyontekijat eivat tieda hanen
piirteistddn. ’Minkaanlaista ymmarrysta en koe saaneeni, vaan minua on mielestani
vaadittu sopeutumaan Kkirkon laatimiin raameihin, ettd olisin hyvaksytty ihmise-
nd.”(Vastaaja 19)

Useissa vastauksissa nousi esille tarve saada puhua asioista suoraan ja avoimesti. YKksi
vastaajista kertoi kokemuksistaan keskusteluryhmésté jossa oli kertonut avoimesti us-
kostaan ja siihen liittyvista epdilyistadn. Toivomansa tuen ja neuvomisen sijaan han oli
saanut ryhmasta vihaista ja arsyyntynytta reagointia. Kokemuksistaan han péatteli etta
’As-ihminen voi siis olla liian rehellinen, omalla tavallaan. Se, ettei olisi saanut sanoa
mité rehellisesti ajatteli ja miten oikeasti uskoi, turhautti”” (Vastaaja 16). Ryhman ko-
kemukset vaikuttivat vastaajaan niin, ettd han lopetti ryhmassé kdymisen. Yksi henkil®
vastasi kysyttédessd kielteisid kokemuksia seurakunnan toiminnasta ettd ’Kukaan ei

koskaan juttele vaikeista asioista, vaikka niita tdssd maailmassa onkin” (Vastaaja 6).

Suoraan asioihin tarttumisen tarvetta kuvastui myos vastauksesta kysymykseen “Milla
tavalla as-piirteet vaikeuttavat osallistumista seurakunnan toimintaan?”, jossa vastaaja
kertol, ettd ’Visuaaliset asiat olisivat l1aheisempid ja tutumpia. Samoin toimiminen ilman
poytakeskusteluja™.(Vastaaja 16)” Yksi vastaajista kertoi valttdvansa kontaktin otta-
mista sellaisiin ihmisiin joita ei entuudestaan tunne, silla pelk&a olevansa liian suorapu-
heinen, puhuvansa véarista puheenaiheista, ettd hanen huumorinsa olisi sopimatonta tai
hantd ei muuten ymmarrettaisi. (Vastaaja 8) Vastauksista vélittyi myos toive rehelli-
syydestd ja mutkattomuudesta: ’liiallinen empatia ei valttdmatta assiin pure. (Vastaaja
2)
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Kysyttdessa millaisessa toiminnassa Asperger- tai Autismi-piirteisille henkil6ille olisi
hyva olla omat ryhmaét, kolme neljéstéatoista kysymykseen vastanneesta oli sitd mielta,
ettei As-henkil6ille ole tarpeen jarjestaa erikseen mitddn omaa toimintaa. Tarkedmmaksi
koettiin valistaa muita ihmisi& As- ja autististen henkilGiden erityispiirteista.

Muita toiveita seurakunnalle oli muiden muassa etta olisi ’tilaisuus keskustella henki-
I6kohtaisesti ja luottamuksellisesti sellaisen suvaitsevaisen seurakunnan jasenen kanssa,
jolla on tietamyst& aspergerin syndroomasta ja ymmarrysta sitd kohtaan” (Vastaaja 8).
Uskon eldman pohdintaan toivottiin myds omaa paikkaa Asperger-henkil6ille " Toivoi-
sin, ettd joku perustaisi internet-keskustelupalstan aspergereille/autisteille, jossa voisi
keskustella uskon asioista. sellaisen kautta voisi myos saada kontaktin muihin uskovaisiin
aspergereihin ja sen kautta voisi jarjestaa esim. leireja, tapahtumia yms. Uskon asioista
ei oikein saa puhua missdan rauhassa.” (Vastaaja 6.)

Osa vastaajista oli sita mielté ettd Asperger-piirteiset voivat osallistua normaalisti muu-
hun toimintaan, mutta sen lisaksi heille voisi olla esimerkiksi erillinen ryhma tai yksit-
téisia tilaisuuksia joissa keskusteltaisiin Asperger-piirteisté ja niiden vaikutuksesta muun

muassa uskoneldmaan.

Osa vastaajista toivoi omia ryhmid As-henkilGiden erilaisen kommunikoinnin vuoksi.
Toimintamuotoina mainittiin kerhot, leirit, retket, kahvittelu- ja keskusteluryhmat ja

vertaistoiminta.

Tukihenkilo-tyyppistd apua kaivattiin toimintaan mukaan l&htemisessd. ’Siina, etta
toimintaan kutsutaan henkilokohtaisesti erikseen mukaan joka kerta. Eristaytyminen
ja/tai saamattomuus lahtemisessa on asperger- tai autismi-piirteiselle tyypillista, ellei

rutiinia muodostu™ (Vastaaja 23).

Kyselyn 23. kohdassa kysyttiin toiveita seurakunnan toiminnasta suljetuin kysymyksin
(TAULUKKO 1). Kysymyksista kohdassa 23 kavi ilmi, ettd eniten kiinnostusta koettiin
yksittdisia tapahtumia ja toimintoja kohtaan. Véhiten haluttiin tukea Raamatun lukemi-
seen. En osaa sanoa -kohtaan oli tullut eniten vastauksia kysyttdessa halukkuutta oman

paikan l6ytdmiseen seurakunnasta.
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Kaiken kaikkiaan vastauksissa oli vastattu eniten kohtaan ”Taysin eri mieltd”. Tama oli

sikali yllattavaa, ettd kyselyn kohdassa 8 suurin osa vastaajista (72 %) ilmoitti olevansa

kiinnostunut hengellisista asioista. Toisaalta kysyttdessa kokeeko vastaaja kaipaavansa

nykyistd enemman osallisuutta seurakunnan yhteyteen yli puolet 58 %) vastasi kielta-

vasti.

TAULUKKO 1 Toiveet seurakunnan toiminnasta

1 Taysin | 2 Osittain | 3 4 5

samaa samaa Osittain Taysin eri | En  osaa

mieltd mieltd eri mieltd | mieltd sanoa
Haluaisin osallistua srk:ssa 115% 19.2 % 7,7% 57, 7% 3,8 %
saanndlliseen toimintaan 3 5 2 15 1
(n=26)
Haluaisin osallistua srkissa | 34,6 % 26,9 % 0% 30,8 % 7,7%
yksittdiseen toimintaan tai 9 7 0 8 2
tapahtumiin (n=26)
Haluaisin osallistua johonkin 15,4 % 11,5 % 19,2 % 42,3 % 11.5%
srk:n ryhmétoimintaan 4 3 5 11 3
(n=26)
Haluaisin 10yt4d paikkani 11,5% 19,2 % 11,5% 34,6 % 23,1 %
seurakunnassa (n=26) 3 5 3 9 6
Haluaisin keskustella srk:n 23,1 % 23,1 % 7,7% 34,6 % 115%
tyontekijan kanssa luotta- 6 6 2 9 3
muksellisesti (n=26)
Haluaisin srk:lta tukea Raa- 8 % 16 % 4 % 68 % 4%
matun lukemiseen (n=25) 2 4 1 17 1
Toivoisin srk:lta tilaisuuksia 16 % 28 % 8 % 36 % 12 %
hiljentymiseen (n=25) 4 7 2 9 3
Haluaisin tavata srk:n tyon- 8 % 16 % 12 % 48 % 16 %
tekijan srk-talolla (n=25) 2 4 3 12 4
Haluaisin tavata srk:n tyon- 3,8% 11,5 % 19,2 % 61,5 % 3,8 %
tekijan kotonani (n=26) 1 3 5 16 1
Haluaisin yhteyden seura- 11,5 % 23,1 % 15,4 % 34,6 % 15,4 %
kuntaan internetin  kautta 3 6 4 9 4

(n=26)
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JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksen tuloksista paattelin, ettd kielteisia kokemuksia evankelis-luterilaisen seu-
rakunnan toimintaan osallistumisesta oli melko paljon. Myonteisia kokemuksia 16ytyi
my06s paljon ja seurakunta oli monessa elaman vaiheessa merkityksellinen. Useisiin
kielteisiin kokemuksiin liittyi Aspergerin oireyhtyméan piirteiden vaikutus. Merkitta-
vimpié ongelmia olivat sosiaalisten tilanteiden vaikeudet ja ymmarryksen puuttuminen

Asperger-henkildita kohtaan.

Vastauksista tuli mielesténi ristiriitaista tietoa kiinnostuksesta seurakunnan toimintaa
kohtaan. Toisaalta hengelliset asiat kiinnostivat, mutta toisaalta kiinnostus eri toiminoja
ja palveluja kohtaan oli melko véhéistd. Tahén vaikutti varmaan osaksi se, etté kyselyyn
vastasi henkil6ita joilla oli kielteisia kokemuksia paljon ja sitd kautta kielteinen suhtau-

tuminen kirkkoa kohtaan.

Kyselyn vastausten perusteella Asperger-henkiltt kaipasivat enemman mahdollisuutta
osallistua kaikille suunnattuun toimintaan ja vdhemman erityisesti vain Asper-
ger-henkildille suunnattuun omaan toimintaan. Kuitenkin kaivattiin myos mahdollisuutta
keskustella oireyhtyman vaikutuksesta uskonelamaan. Kyselysta tuli selkeésti esille, etté
seurakunnan tyontekijoilta ja muilta seurakuntalaisilta toivottiin tietdmysta oireyhty-

masté ja parempaa suhtautumista.

Mielestéani tutkimuksen tulokset vastasivat hyvin teoriaa. Henkilokohtaisesti minua yl-
latti se, ettd Asperger-henkil6ille suunnattua toimintaa kaivattiin melko véhan ja enem-
man haluttiin integraatiota. Toisaalta integraatioon pyrkiminen l6ytyi kirkon toiminta-

tavoitteista. Keinojen ja toteutumisen osalta mielestani olisi viela paljon parannettavaa.
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8 POHDINTA

Kyselyyn vastanneeseen 27 henkilosta koostuvaan joukkoon mahtui hyvin monenlaisia
henkil6itd. Vastaajat olivat toisiinsa nahden hyvin erilaisissa tilanteissa monella tapaa.
Muun muassa tdman vuoksi tutkimus ei voi antaa yleistettdvia vastauksia siihen, miten
Asperger-piirteisten henkildiden seurakuntayhteyden syntymista ja sailymista voitaisiin
edistdd. Tutkimus ei myodsk&an ole varsinainen kannanotto siihen, miten Asper-
ger-piirteiset henkil6t pitaisi huomioida seurakunnissa. Tutkimus antaa kuitenkin suun-
taviivoja siihen, mitkd Aspergerin oireyhtymaan kuuluvat piirteet voivat vaikeuttaa
osallisuutta seurakunnan yhteis6on. Tutkimus ilmentdd myds ympériston tietamyksen

tarpeellisuutta oireyhtymasta.

Tutkimuksen luotettavuutta lisasi se, ettd verkkokyselyn vastaukset saatiin suoraan tut-
kijan kayttoon, jolloin aineiston sy6ttoa ei tarvittu, jonka vuoksi lyontivirheisté ei ollut
vaaraa. (Valli 2007, 111.) Verkkokyselyn etuna t&ssa opinndyteydssé oli myos, etté vi-
suaaliset ja ei-verbaaliset tekijat eivat olleet vaikuttamassa vastaamiseen, kuten todelli-

sessa vuorovaikutustilanteessa tapahtuu. (Kuula 2006, 174.)

Kyselyn laittamisessa Internetiin halusin noudattaa tutkimusetiikan perusperiaatteita,
joiden mukaan lahtokohtana kaikelle tutkimukselle on tutkittavien ihmisarvon ja itse-
madarédédmisoikeuden kunnioittaminen sek& vahingon vélttdminen ja tutkittavien yksityi-

syyden suojaaminen. (Kuula 2006, 192.)

Kyselyn vastaaminen web-sivulla ei edellyttanyt kirjautumista. Kyselyn esittelyssé il-
moitin kuitenkin yhteystietoni, mikéli kysymyksia tai kommentteja kyselysté haluttaisiin
esittdd. Kyselyn anonyymius herétti myods narkastysta. Yhdessa viestissdé kommentoitiin,
ettd kasvottomuus ja nimettdmyys ainoana osallistumismahdollisuutena suututtivat.
Toisessa viestissd taas kommentoija kertoi katuvansa vastaamistaan ja avautumistaan,
vaikka hanen henkil6llisyytensé ei vastaamisen myo6ta paljastunut. Viestiketjusta ilmeni
my6s monenlaisia arviointeja kyselyn laadusta ja tekijan ammatillisista taidoista. Vies-
tiketjun lukemisen myo6ta pohdin omaa ammatillista kasvua, ennakkokasityksié ja kayt-

taytymista.
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Tutkimuksen palstalle laittamisesta syntyi keskustelua, kuten tavallisesti tapahtuu kun
joku avaa uuden keskustelun. Keskustelusta kédvi ilmi ettd kyselyn laittaminen herétti
voimakkaita tunteita. Jotkut arsyyntyivat kyselyn aiheesta, mutta esittivat myos hyvia
kommentteja muun muassa kirkon toiminnasta. Keskustelussa I0ytyi myods myonteista

suhtautumista vaikkakin aiheen tulenarkuus toi keskusteluun epamiellyttavaa riitaisuutta.
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LIITE 1. Aspergerin oireyhtymén Kkriteerit DSM-1V:n mukaan

A. Laadullisia puutteita sosiaalisessa vuorovaikutuksessa vahintdan kahdella seuraavista

tavoista:

1. Merkittavia puutteita useiden ei-kielellisten ilmaisujen kdytdssa, kuten
silmiin katsominen, kasvojen ilmeet, vartalon liikkeet ja eleet, joilla
séadelldén sosiaalista vuorovaikutusta.

2. Epdonnistuminen kehitystasoa vastaavien suhteiden luomisessa.

3. Kywyttomyys spontaaniin pyrkimykseen jakaa iloa, kiinnostusta tai
saavutuksia toisten ihmisten kanssa (esimerkiksi Kkyvyttdmyys esittaa,
ilmaista tai osoittaa kiinnostuksenkohteita muille ihmisille).

4. Sosiaalisen tai emotionaalisen vastavuoroisuuden puuttuminen.

B. Rajoittuneita toistuvia ja kaavamaisia kayttaytymistapoja, mielihaluja ja toimintoja,

jotka ilmenevét ainakin yhdella seuraavista tavoista:

1. Voimakkuudeltaan tai kohteeltaan epanormaali kiinnostus, joka ilmenee
kaavamaisuutena rajoittuneisuutena.

2. llmeisen itsepintainen Kkiinnittyminen tiettyihin ei-toiminnallisiin
rutiineihin ja rituaaleihin.

3. Kaavamaiset ja toistuvat motoriset maneerit (esimerkiksi sormien tai
kasien heiluttaminen tai vadntely tai monimuotoiset vartalon liikkeet).

4. Itsepintainen kiinnostus kohteiden osiin.

C. Hairio aiheuttaa kliinisesti merkittdvaa haittaa sosiaalisilla, ammatillisilla tai muilla

tarkeilla toiminnan alueilla.

D. Kliinisesti merkittavaa yleista kielellisen kehityksen viivastymaa ei ole havaittavissa

(yksittdisia sanoja toiseen ikdvuoteen mennessd, viestivid lauseita kolmanteen

ikdvuoteen mennessa).

E. Ei ole havaittavissa kliinisesti merkittavaa viivastymaa kognitiivisessa kehityksessé

tai ik&a vastaavan selviytymistaidon (muun kuin sosiaalisen) sopeutuvan kayttaytymisen

ja ympéristoon kohdistuvan uteliaisuuden kehittymisessé lapsuuden aikana.

F. Hairio6 ei vastaa muun laaja-alaisen tai skitsofrenian kriteerejé.
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Kysely as-henkildille seurakunnan toimintaan liittyen

TAUSTAKYSYMYKSET
1) Olen
_ nainen _ mies

2) Olen syntynyt vuonna

3) Perhesuhteeni
D naimaton

D avioliitossa
D avoliitossa
[ eronnut

["] asumuserossa
[ teski

D yksinhuoltaja

D muu, mika?

4) Elamantilanteeni
() tysssa

_ tyoton

_ opiskelija
O kotiaiti, /-isa
() elakkeella
_ muu, mika?

5) Asuinalueeni on

| paakaupunkiseutu

| keskisuuri kaupunki (25 000 - 100 000 asukasta)
| pieni kaupunki

. maaseutu

6) Minulla on
_ diagnosoitu Aspergerin oireyhtyméa
| _ ! As-piirteet, mutta diagnoosia ei ole asetettu
_ diagnosoitu autismi
| _ I autistisia piirteita

7) Evankelis-luterilaisen seurakunnan jasenyys
_ Olen ev.lut. seurakunnan jasen

! En ole ev.lut. seurakunnan jasen

EVANKELIS-LUTERILAISEN SEURAKUNNAN TOIMINTAAN LIITTYVAT KYSYMYKSET

8) Oletko kiinnostunut hengellisista asioista?

O kylla

L En
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9) Koetko kaipaavasi nykyista enemman osallisuutta seurakunnan yhteyteen?
O kylla

) En

10) Mihin seurakunnan toimintaan olet osallistunut?

D Pyhakouluun, paivakerhoon tms. lasten toimintaan, mihin?

D Rippikouluun

D Jumalanpalvelukseen

D Ryhmatoimintaan (ryhma, piiri tms.), mihin?

D Avoimiin tapahtumiin/tilaisuuksiin (esim. konsertit, puhujatilaisuudet, naistenpéivat jne.), mihin?
D Retkelle

] Leirille

D Vapaaehtoistoimintaan

D Valtakunnallisiin tapahtumiin (esim. kirkkopaivat tai eri heratysliikkeiden juhlat)

D Muuhun. Mihin?

11) Minulla on ollut henkildkohtainen kontakti seurakunnan tyoéntekijaan
) kylla

) Ei

12) Jos vastasit edelliseen kysymykseen "kylla", mitk& seuraavista vaihtoehdoista ovat toteutuneet: Olen
keskustellut henkilokohtaisesti seurakunnan tydntekijan kanssa

[] kotona
D seurakunnan tiloissa
D olen soittanut palvelevaan puhelimeen

olen ollut internetin kautta yhteydessa seurakunnan tyontekijaan (esim. verkkokirkko.net)

13) Olen osallistunut muiden kristillisten seurakuntien toimintaan

_ Rylla

) Ei

14) Jos vastasit edelliseen kysymykseen "Kylla", mitka seuraavista ovat toteutuneet
|:| Olen kéaynyt helluntaiseurakunnan tapahtumissa
|:| Olen kéaynyt vapaaseurakunnan tapahtumissa

Olen kaynyt jossain muussa kristillisessa seurakunnassa. Miss&a?

15) Millaiseksi olet kokenut ev.lut. seurakunnan toimintaan mukaan lahtemisen?

_' 1 Helpoksi

_' 2 Melko helpoksi

' 3 Melko vaikeaksi

4 Vaikeaksi

16) Jos vastasit kohtaan 15 1 tai 2, niin mitka tekijat ovat helpottaneet osallistumistasi?

17) Jos vastasit kohtaan 15 3 tai 4, niin mitka tekijat ovat vaikeuttaneet osallistumistasi?
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18) Mita myonteisia kokemuksia sinulla on seurakunnan toiminnasta?

19) Mita kielteisia kokemuksia sinulla on seurakunnan toiminnasta?

20) Koetko asperger- tai autismi-piirteiden vaikeuttavan jollakin tavalla seurtakunnan toimintaan osallistumista?

) kylla

) Ei

21) Jos vastasit edelliseen kysymykseen, kyll&, niin milla tavalla piirteet vaikeuttavat osallistumista?

22) Milla tavalla Aspergerin oireyhtyma / asperger-piirteet / autistiset piirteet vaikuttavat kontaktin saamiseen
seurakunnan tyontekijoihin tai muihin seurakuntalaisiin?

23) Toiveet seurakunnan toiminnasta
1 Taysin 2 Osittain 3 Osittain eri 4 Taysin eri 5 En osaa
samaa mieltd samaa mielta mielté mielta sanoa

Haluaisin osallistua srk:ssa ~ ~ - - —
séannolliseen toimintaan - - - - -

Haluaisin osallistua srk:ssa yksittaiseen - - - - -
toimintaan tai tapahtumiin - - = . 4

Haluaisin osallistua johonkin srk:n ~ —~ ~ —~ —~
ryhmatoimintaan - - — — _
Haluaisin I6ytaa paikkani seurakunnassa [ ] (] [ ] [ ] ]
Haluaisin keskustella srk:n tydntekijan - - - - -
kanssa luottamuksellisesti - - - — —

Haluaisin srk:Ita tukea Raamatun ~ ~ - - ~
lukemiseen — = - _ 4

Toivoisin srk:lta tilaisuuksia - ~ - - —
hiljentymiseen — = — _ 4

Haluaisin tavata srk:n tyontekijan srk- - —~ —~ - —
talolla - - : S ;

Haluaisin tavata srk:n tyontekijan e e £y @) [ 3]
kotonani - B B B B

Haluaisin yhteyden seurakuntaan - - - - -
internetin kautta - — — _ 4

24) Mita muita toiveita sinulla on seurakunnan toiminnan suhteen?

25) Kaipaatko seurakunnan toimintaan asperger- tai autismipiirteisille omaa toimintaa kuten esimerkiksi leireja,
retkia tai ryhméatoimintaa?

) kylla

) Ei

26) Jos vastasit edelliseen kohtaan "Kylla", niin millaista toimintaa kaipaisit?
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27) Millaisessa toiminnassa olisi hyva olla asperger- tai autismi-piirteisille henkiloille "omat ryhmat"?

28) Millaisessa toiminnassa olisi hyva, etta asperger- tai autismi-piirteiselle henkil6lle olisi tukihenkil6?

Kiitokset ajastasi ja vaivannaostasi!

P
kiabe
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