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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd miten Aspergerin oireyhtymaé-piirteisen lapsen tukimuodot
kdynnistyvit ja miten lapsen tukitoimet kdytdnndsséd toteutuvat vanhempien kokemana. Asperger-
lapsen tukimuotoina keskityttiin ladkinnédlliseen ja kasvatukselliseen kuntoutukseen.

Tutkimusaineisto keréttiin internetin vélitykselld Asperger syndroomaisten kohtauspaikasta
(keskustelupalsta) www.aspalsta.net. Tutkimusaineistona kiytettiin Asperger-lasten vanhempien
palstalla kdymda keskustelua, joka késitteli tutkimuksen kohteena olleita aiheita (AS-piirteisen
lapsen tukitoimien kdynnistyminen, AS-lapsen lddkinnéllinen kuntoutus sekd kasvatuksellinen
kuntoutus eli koulunkdynnin toteutuminen). Tutkimukseen otettiin mukaan vanhempien
keskusteluja vuoden 2004 alusta kesdkuuhun 2006. Tutkimuksessa oli mukana 89 eri nimimerkilld
kirjoittanutta AS-lapsen vanhempaa. Tutkimusaineisto analysoitiin sisdallonanalyysilla.

Tutkimustulosten perusteella voidaan todeta, ettd AS-lapsen tukitoimien kdynnistyminen oli
ollut hidasta, 1dhinnd lapsen diagnoosin varmistumisen hitauden vuoksi. Tietdmattomyys lapsen
kaytoksen syitd oli ollut vanhemmille henkisesti hyvin raskasta. Diagnoosin olemassa olo koettiin
keskeiseksi tukitoimien kdynnistymisen kannalta.

AS-lapsen ladkinnéllisen kuntoutuksen toteutumisessa vanhemmat nostivat esille lapsen
hoitotuen. Paikkakuntakohtaisesti eroja oli niin hoitotuen suuruuden kuin erilaisten terapioiden
saannin ja maksajan suhteen. Téssd suhteessa perheet olivat epétasa-arvoisessa asemassa.
Vanhempien esiintuomana ei noussut esiin mitdén yksittdistd AS-lapsille suunnattua terapiaa, vaan
lapset saivat erilaisia yksilo-, pari- tai ryhmadterapioita riippuen paikkakunnan tarjonnasta. Eniten
hyotyd AS-lapsille vanhempien kertomana oli toimintaterapiasta eri muodoissaan. Kaiken kaikkiaan
vanhempien oma aktiivisuus AS-lapsensa tukimuotojen saannissa oli keskeista

Kasvatuksellinen kuntoutus eli AS-lapsen koulunkdynnin toteutuminen oli lddkinnéallisen
kuntoutuksen tavoin hyvin pirstalemaista. Suurin osa lapsista kédvi ldahikoulua yleisopetuksen
luokalla. Osa AS-lapsista opiskeli erilaisilla pien- tai erityisluokilla. Vanhemmat nostivat
keskeisend lapsen koulunkdynnin onnistumisen edellytyksend luokanopettajan asennoitumisen
erilaiseen oppilaaseen. Kouluyhteison suvaitsevaisuus, kiusaamistapauksiin puuttuminen seka
opetuksen eriyttiminen olivat myds merkittdvid asioita koulun sujumisen suhteen vanhempien
mielestd. Vanhemmat kokivat, etteivdt he saancet olla riittdvasti mukana lastaan koskevissa
keskusteluissa ja pidédtoksissd. Moniammatillisuuden toteutuminen ei noussut selkeésti esille
vanhempien kommenteista.

Avainsanat: Aspergerin oireyhtymi, lddkinndllinen kuntoutus, moniammatillinen yhteistyo,
mydnteinen oppimisilmapiiri, kodin ja koulun vilinen yhteistyo
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1 JOHDANTO

Kiinnostukseni Aspergerin oireyhtymddn herési tyoskennellessdni vuoden luokanopettajana
luokassa, jonka erddlli poika-oppilaalla oli hyvin erikoisia kdyttdytymistapoja ja mieltymyksid.
Tietimykseni Aspergerin oireyhtyméstd oli silloin hyvin suppeaa, mutta pojan ongelma-alueet
saivat minut tutkimaan aiheeseen liittyvdd kirjallisuutta. Pojalla ei ollut silloin AS-diagnoosia,
mutta perehtyesséni aiheeseen syvemmin sisdinen olettamukseni vain vahvistui: pojalla oli mita
luultavammin Aspergerin oireyhtymd. Olenkin peilannut omia kokemuksiani tdstd pojasta ja hdnen
perheestdén tehdesséni titd tutkimustyota.

Tédmién tyon tarkoituksena oli kartoittaa Asperger-lasten vanhempien kokemuksia Asperger-
lapsille suunnatuista tukimuodoista. Yhteiskunnan tarjoamina tukimuotoina keskityin lapsen
ladkinnélliseen ja kasvatukselliseen kuntoutukseen eli koulunkdyntiin. Asperger-piirteisen lapsen
tukimuotojen kdynnistyminen oli my6s tutkimuksen kohteena.

Tutkimuksessa halusin painottaa nimenomaan vanhempien ndkokulmaa, koska he ovat
mielesténi parhaita asiantuntijoita arvioimaan yhteiskunnan tukimuotojen toimivuutta Asperger-
lapsille. Moniammatillisessa yhteistydssd sekd koulun ja kodin vélisessd yhteistydssd painotetaan
tdnd pdivdnd vahvasti vanhempien tasavertaista huomioimista lapsen asioiden suunnittelussa ja
paédtoksen teossa. Kuitenkin kédytdnnossd Asperger-lasten asioita “hoidetaan” hyvin monenlaisin
kdytantein ja vanhempien mielipiteet saatetaan sivuuttaa. Olen aiemmalta koulutukseltani
terveydenhoitaja, ja siksi halusin tuoda tdhdn tutkimukseen nimenomaan moniammatillisen
ndkdkulman Asperger-lapsen kuntoutuksessa. Kuten Kielinen (1998, 233) tuokin esille, ettd
ladkinnidllisen ja pedagogisen kuntouttamisen yhteistydstd ei ole puhuttu Suomessa paljon.
Aspergerin oireyhtymén tausta on neurologinen, mutta kuntoutusmuoto on kuitenkin pedagoginen.
Ladkareiden ja siten, myOs erilaisten terapeuttien ja toisaalta opettajien tydalueet on perinteisesti
erotettu toisistaan, mutta tulevaisuudessa yhteistyon kehittdmiseen tulisi kiinnittdd enemmén
huomiota.

Kerdsin tutkimusaineiston internetin AS-palstan vilitykselld. AS-palsta on Asperger-
henkildille suunnattu keskustelufoorumi, jossa sekd aikuiset Aspergerit etti Asperger-lasten
vanhemmat voivat jakaa kokemuksiaan ja ajatuksiaan. Keskusteluun osallistutaan nimimerkill,
joka mahdollistaa henkil6llisyyden salassa pysymisen. Valitsin tutkimukseen mukaan vanhempien

lahettdmat keskusteluketjut ja mielipiteet, jotka koskettivat tutkimusongelmien aiheita. Tulostettua



keskustelumateriaalia  oli  nfin  runsaasti  kiytettdvissd. = Analysoin  tutkimusaineistoa
sisdllonanalyysilld, jonka pohjalta tein tulkintoja vanhempien kokemuksista.

AS-lasten vanhemmat kokivat epétietoisuuden lapsen erikoisen kéyttdytymisen syistd hyvin
raskaana. AS-diagnoosin varmistuminen oli ldhes kaikille vanhemmista ollut helpottava kokemus.
Vanhempien oma aktiivisuus lapsen tutkimusprosessin etenemisessd oli merkittdvad. Julkisen
terveydenhuollon kautta saatu diagnoosi néytti olevan avainasemassa AS-lapsen tukimuotojen
kiynnistymisessa.

Keskeisend yhteiskunnan tarjoamana tukimuotona vanhemmat nostivat esille lapsen
hoitotuen, koska useimmat Kelan rahoittamista terapioista olivat sidoksissa hoitotuen saantiin ja sen
suuruuteen. Tuen saannissa ndytti olevan paikkakuntakohtaisia eroja. AS-lapsen lddkinndllinen
kuntoutus nédyttaytyi hyvin pirstalemaisena ja osin satunnaisenakin. Mitédn tiettyd yhté terapiaa AS-
lasten kuntoutukseen ei ole kehitetty.

AS-lasten kasvatuksellinen kuntoutus eli koulunkdynnin toteutuminen oli myds hyvin
hajanaista. Suurin osa AS-lapsista opiskeli vanhempien esiin tuomana ldahikoulun yleisopetuksen
luokalla. Osa opiskeli erilaisilla pien- ja erityisluokilla. Keskeisti AS-lapsen koulunkdynnin
onnistumisen kannalta ei ollut vanhempien mielestd niinkdin oikeanlaisen luokkamuodon
16ytyminen, vaan luokanopettajan asennoituminen erilaista oppijaa kohtaan.

Vanhemmat olisivat halunneet olla enemmin vaikuttamassa lastansa kdskeviin paétoksiin ja
keskusteluihin koulussa. Moniammatillisen yhteistyon sekd perhekeskeisyyden toteutuminen

kuntosuksessa etsivétkin vield uomiaan AS-lasten tukimuotojen toteutumisessa.



2 ASPERGER-LAPSI PERHEESSA

2.1 Aspergerin oireyhtymé

Itavaltalainen lastenlddkdri Hans Asperger julkaisi v. 1944 kuvauksen lapsista, joilla oli erityisid
kontakti- ja kdyttdytymishdirioitd. Kymmenen vuotta myohemmin kaksi amerikkalaista tutkijaa
kuvasi poikia, joilla oli samanlaisia ongelmia. Kuvauksessa painotettiin erityisesti sitd, ettd lapsilla
oli hyvin erikoisia mielenkiinnon kohteita. Vuosien mittaan on osoittautunut, ettd niitd lapsia on
kaikkialla maailmassa ja omalaatuisuus leimaa heidén koko eldméadnsi. (Ehlers & Gillberg 1997, 5.)
Lorna Wing on ensimméisend kdyttdnyt termid Aspergerin oireyhtymd vuonna 1981 julkaistussa
artikkelissaan. Télloin hin kuvasi samantyyppisid persoonallisuudenpiirteitd omaavia lapsia ja
aikuisia kuin wienildinen lastenlddkdri Hans Asperger melkein neljadkymmentd vuotta aikaisemmin.
(Attwood 2005, 14.) Suomalaiseen tautiluokitukseen Asperger-diagnoosi on tullut virallisesti
vuonna 1996 (Kielinen 1999, 5).

Aspergerin oireyhtymd (AS) ndhdddn nykyddn siis joko erityisend kontakti- ja
kayttdytymisongelmien yhdistelménd, poikkeavana persoonallisuutena, lievdnd autismin muotona
tai jopa normaalitasoisten tai lahjakkaiden henkildiden autismina. (Gillberg 1999a, 156.)

Aspergerin oireyhtymidssd on vaikeuksia seuraavilla kolmella osa-alueella: 1) sosiaalinen
vuorovaikutus, 2) kielellinen ja ei-kielellinen kommunikaatio sekd 3) mielikuvitus ja
kayttdytyminen. kts. liitteet 1,2, ja 3 (Gillberg 1999b, 25). Aspergerin oireyhtymissd on siis kyse
laaja-alaisesta kehityksen hdiridistd, kuten autismissakin. Aspergerin oireyhtymd maédritelldén
kuitenkin omaksi diagnostiseksi luokakseen, vaikka henkilon kéyttdytymisessd onkin paljon
autismin kaltaisuutta. (Kerola, Kujanpdd & Timonen 2000, 156.)

Kannerin oireyhtymén (autismi) ja Aspergerin oireyhtymén piirteilld on kuitenkin selkeité
eroja. Kannerin oireyhtymain liittyy usein henkistd jilkeenjddneisyyttd. Aspergerin oireyhtyméssa
taas esiintyy yleensd normaalia tai keskitasoa korkeampaa dlykkyyttd. Toiseksi henkil6illd, joilla on
Kannerin oireyhtymd, esiintyy védhdn tai ei ollenkaan puhetta, kun taas Asperger-henkil6illd on
hyvin kehittynyt sanavarasto, vaikkakin abstraktien kasitteiden ymmaértdminen on heille vaikeaa.
Kolmanneksi Kannerin oireyhtyméssd henkilo yleensd karttaa sosiaalisia kontakteja, kun taas

Aspergerin  oireyhtymidssd henkilé on suhteellisen avoin, mutta kyvyton sosiaaliseen



vuorovaikutukseen. (Howlin 1998, 18.) Aspergerin oireyhtyméssd oireet ilmenevit selvimmin
seitsemén ja kahdentoista ikdvuoden vaiheilla. Kannerin oireyhtymd puolestaan ilmenee
tyypillisimmilldén kolmen ja kuuden vuoden idssd. (Gillberg 1999b, 43.) Yksilolliset erot ovat
huomattavia, ja esimerkiksi ikd vaikuttaa yksilon kehityskulkuun huomattavasti. Joku autistinen voi
pikkulapsi-idssd kuulua “kannerin autisteihin”, mutta murrosidssd hdn sopiikin paremmin
Aspergerin oireyhtymén diagnostisiin kriteereihin. (Ikonen & Suomi 1998, 68.)

Autismin kirjossa Aspergerin oireyhtyma sijoittuu siis lievempddn padhin, toisessa dédripddssi
on vaikeasti autistinen henkild. Tulevaisuuden ennuste on Aspergerin oireyhtyméssd parempi kuin
muilla autismin kirjoon kuuluvilla, silld Gillbergin (1994) mukaan jopa puolet Asperger-henkildistéd
selviytyy aikuisidssi itsendisesti melko véhin tukitoimin. (Kielinen 1999, 4.)

Aspergerin oireyhtymén aiheuttajaa ei tiedetd. Geneettisilld tekijoilld voi kuitenkin olla suuri
merkitys. Ldhes aina vdhintdén toisella vanhemmista on samankaltainen, vaikkei yhtd selked
persoonallisuustyyppi. Usein AS-henkil6illd on my0s muita sukulaisia, joita pidetddn hiukan
piddttyvidisind tai omassa maailmassaan eldvind erakkoina. Monissa tapauksissa Aspergerin
oireyhtymén taustalta on 16ytynyt aivovaurio. Tutkijat ovat yhtd mieltd siitd, ettd ei ole todettavissa
mitddn erityisid psyykkisid traumoja tai pitkdaikaisia ympiristovaikutuksia, jotka voisivat selittda
Aspergerin oireyhtymédn synnyn. (Gillberg 1999a, 162-163.)

Ehlersin ja Gillgerbin (1993) Goteborgissa tehdyn véestopohjaisen tutkimusten pohjalta
voidaan todeta, ettd 0.4-0.7%: lla kaikista 7-16 vuotiaista lapsista oli AS-tyyppisid oireita ja
tunnusmerkkejd. Poikia on neljd kertaa niin paljon kuin tytt6jd, tosin ero tasoittui, kun otettiin
mukaan my0s epdselvit tapaukset. Tulokset osoittivat siis, ettd AS on suhteellisen tavallinen ja sité

esiintyy useammin pojilla kuin tytoilld. (Ehlers & Gillberg 1997, 5.)

2.2 Aspergerin oireyhtymén diagnosoiminen

Aspergerin oireyhtymii ei voida diagnosoida varmasti ennen neljattd ikdvuotta eikd useimmiten
ennen kouluikdd. TAméd johtuu osittain siitd, ettd ensimmdiisten ikdvuosien aikana oireet voivat olla
hyvin vidhdisid tai epdtyypillisid. (Gillberg 1999b, 16.) Attwood (2005, 25) tuo esille, ettd
viimeisimpien tutkimusten mukaan Aspergerin oireyhtymd-diagnoosi saadaan keskimddrin
kahdeksanvuotiaana. Tyypilliset autismin piirteet pienilld lapsilla huomataan yleensid melko varhain
ja diagnosoidaan. Kuitenkin ne lapset, joilla ilmenee autistisia piirteitd, mutta jotka ovat alkaneet

puhua normaaliin aikaan ja kehittyneet perustaidoissa kutakuinkin normaalisti, jadvdt usein



huomaamatta ennen kouluikdd. Monia heistd ei ole diagnosoitu nuoruusvuosiin, jopa aikuisikdin
mennessd. (Wing 1996, 15.)

Aspergerin oireyhtymd voi siis esiintyd yksin tai yhdessd muiden diagnoosien kanssa.
Lapsilla, joilla on tarkkaavaisuushdirid, ajatellaan usein olevan joitakin Aspergerin oireyhtymdin
viittaavia ominaisuuksia. Aspergerin oireyhtymaé ja tarkkaavaisuushdirio (ADD) ovat kaksi erillista
héiriotd, mutta lapsella saattaa olla diagnosoituna ne molemmat. Ruotsissa C. Gillberg ja hénen
tyotoverinsa ovat tutkineet lapsia, joilla on ongelmia tarkkavaisuudessa, motorisessa
koordinaatiossa ja havainnoinnissa. Heidén joukossaan on huomattu olevan monia Asperger-lapsia.
Viimeaikaiset tutkimukset ovatkin osoittaneet, ettd yhdelld kuudesta Asperger-lapsesta on selvid
piirteitd ylivilkkaudesta ja tarkkaavaisuushdiriosti (ADHD). (Attwod 2005, 174-175.) Kuitenkin
lapsilla, joilla on ADHD, on vain poikkeustapauksissa Aspergerin syndrooma. (Gillberg 1999b, 59.)

Attwoodin mukaan diagnosointiin ndyttdd olevan monia teitd. Ensimmiinen on aikaisemmin
annettu autismidiagnoosi. Se on voitu antaa jo lapsen ollessa alle kahden vuoden ikiinen.
Esikouluidissd autismin tyypilliset tunnuspiirteet tdyttdnyt lapsi on voinut edistyd huomattavasti
kyvyiltddn ja kdyttdytymiseltdén, jolloin diagnoosia on voitu muuttaa. (Attwood 2005, 25-26.)

Toinen “tie” diagnoosiin on piirteiden tunnistaminen koulussa. Kaikkien AS-lasten kehitys
esikoulussa ei ole vilttamattd ollut epitavallista, eivdtkd vanhemmat tai asiantuntijat ole siksi ehkd
ajatelleen lapsella olevan mitddn autismiin viittaavaa. Kuitenkin lapsen opettaja on saattanut
kiinnittdd huomiota lapseen, joka vilttelee sosiaalisia leikkejd, eikd ymmérrd sosiaalisen
kayttaytymisen sddntdjd luokassa tai joka uppoutuu kiinteésti johonkin aihepiiriin. (Attwood 2005,
26.)

Kolmas diagnoosin saamisen mahdollisuus on se, ettd lapsi on saanut epitavallisen
varhaiskehityksensa ja kykyjensi takia jonkin toisen diagnoosin. Vaikka lasta tutkineet ihmiset ovat
huomanneet, ettd hdirio ei ilmene tyypilliselld tavalla, heilld ei ole ollut tarpeeksi tietoa osatakseen
epdilld Aspergerin oireyhtymdd. Lopulta joko vanhemmat tai joku asiantuntijoista on yhdistényt
oireet oikeaan diagnoosiin. Kun lapsella diagnosoidaan Aspergerin oireyhtymd, voidaan saadun
tiedon ja kokemuksen kautta kenties todeta myds jollakin toisella sukulaisella olevan
samantyyppisid oireita. Tietoisuuden lisdéntyminen Aspergerin oireyhtymdstd on saanut myds
aikuiset hakeutumaan tutkimuksiin. He ovat voineet olla AS-lapsen vanhempia tai sukulaisia ja
huomanneet, ettéd jotkin piirteistd ovat ilmenneet heiddn omassa lapsuudessaan. (Attwood 2005, 28-
29.)

Asperger-henkild on voinut koulussa siirtyd luokalta toiselle jotenkin eriskummallisena tai
erakkomaisena lapsena, mutta hénelld ei ole ollut oireita, jotka olisivat vaatineet tarkempia

tutkimuksia. Murrosidssd kuitenkin tietoisuus erilaisuudesta on voinut atheuttaa nuorelle



masennusta ja ndin ldhetteen lastenpsykiatrille. Psykiatri on télloin huomannut masennuksen ja
psyykkisten oireiden olevan toissijainen seuraus Aspergerin oireyhtymasté. (Attwood, 2005, 28.)

Diagnoosin vahvistuminen ohjaa saamaan oikeanlaista apua ja tukea sekd loytdmédn
vertaisryhmid. Diagnoosi ja tieto siitd, mistd oireet johtuvat, lisddviat muiden suvaitsevaisuutta ja
ymmarrystd. Kun oireet osataan nimetd, voidaan myds opetuksessa ja kuntoutuksessa etsid keinoja
ndiden pulmien ratkaisemiseksi. (Gillberg 1999b, 7.)

Vanhempien informoiminen on tdrkedd, koska he joutuvat useasti olemaan pitkddn
epdtietoisuudessa siitd, mikd heiddn lastaan vaivaa. Usein vanhempia helpottaa tieto, ettd lapsen
poikkeavan kayttdytymisen taustalla on vanhemmista riippumaton syy, jolla on nimi. (Kielinen
1998, 234; Attwood 2005, 211.) Diagnoosin antaminen ei vield muuta lapsen tilannetta, mutta
helpottaa monesti sitd epdtietoisuutta, jota on saattanut jatkua useita vuosia (Kielinen 1999, 6).

Aikainen diagnosointi ja kuntoutus voivat parantaa lapsen sosiaalisia, praktisia ja kognitiivisia
taitoja, ja auttaa vanhempia kehittdmédn lapselle tehokkaita kéyttdytymisen hallintakeinoja. Jos
asiaan puuttuminen viivdstyy, voivat masennus, itsemurha-aikeet ja muut pitkdaikaiset negatiiviset
seuraamukset lisddntyd. (Baker & Welkowitz 2003, 43.) Diagnoosista pditettdessd on térkeda
vanhempien kuuleminen. He tuntevat parhaiten lapsensa, ja heidédn kokemuksistaan on hyotyé
lapsen kasvun tukemisessa. (Kielinen 1998, 235.) Ruotsalaisen autismitutkija Christpher Gillbergin
(1997) mukaan Asperger-diagnoosi tulisi antaa silloin, kun se helpottaa lapsen eldmii. Jos lapsi
selviytyy ilman suurempia ongelmia, ei diagnoosi ole vilttdmiton. Kun diagnoosi on péitetty antaa,

siitd on ehdottomasti kerrottava myos lapselle. (Kielinen 1999, 5.)

2.3 Perhe haasteellisen lapsen kanssa

Autistinen lapsi on suuri haaste koko perheelle. Yleensd on kysymys tavallisesta perheestd, johon
autistinen lapsi tuo uudenlaisen tiedon ja kuntoutusmenetelmien tarpeen. Eldmé autistisen lapsen
kanssa saattaa olla ajoittain hyvinkin rankkaa. Kuntouttamisen toteuttamisessa vanhempia ei saa
jattdd yksin, silld he tarvitsevat tukea. Autistisen lapsen kanssa toimiminen on suuri haaste
vanhemmille, jotka joutuvat tehtdvddnsd ilman koulutusta ja lisdksi voimakkain tunnesitein.
(Kujanpédd & Kerola 1998, 241, 252.)

Lapsen sairaus tai vamma aiheuttaa perheessd kriisin, jolloin vanhemmilla saattaa nousta
pintaan myos syyllisyydentunteita. Heilld on tapana pohtia omaa osuuttaan tapahtuneeseen. Perhe

saattaa kokea vihan, alemmuuden tai pettymyksen tunteita. Erityisen tuen tarpeessa olevan lapsen



vanhempia voi ahdistaa epdtietoisuus tulevaisuudesta sekd pelko omasta vastuusta. Vanhemmat
voivat my0s kieltdd tiedon lapsen erityisen tuen tarpeesta. Perhe saattaa odottaa ympéristoltd nopeaa
ja helppoa apua tilanteen korjaamiseksi. (Leinonen & Mattila-Aalto 2004, 11-12.)

Ilman tukea perheen tilanne voi muuttua kaaokseksi. Vanhemmat visyvit ja turhautuvat
monesti, silld lapsen nukkumis-, sydomis- ja oppimisvaikeudet rasittavat koko perhettd. Perheen
I0ydettyd keinoja lapsen kanssa toimimiseen eldmid alkaa sujua paremmin ja vanhempien aikaa
vapautuu muuhunkin, kuin jatkuvaan valvomiseen, kieltdmiseen ja perédssd juoksemiseen (Kujanpéa
& Norvapalo 1998, 53.) Vanhemmuus on lainsddddnndltddn ja julkisivultaan sukupuoletonta, mutta
vanhemmuutta koskeva kulttuuri ei ole sitd. Se luo miehille ja naisille erilaiset oikeudet ja
velvollisuudet. Vanhempien vastuullisuudessa korostuu ennen kaikkea &didin muodollinen ja
kdytanndllinen vastuu huolehtia lasten ja perheen hyvinvoinnista hyvinvoinnista. (Rantala 1998,
325.)

Vanhempien on vaadittava lahes kaikki palvelut autistiselle lapselleen. Mikddn ei ole itsestdan
selvdd. Avustaja, paivdhoito, koulupaikka ja tukijarjestelmit tidytyy usein anoa erikseen lapselle ja
jopa joka vuosi uudelleen. Samoin sukulaisten ja tuttavien tapaaminen voi olla vidhdistd, koska
lapsen kanssa voi olla vaikea mennd uusiin paikkoihin ja tuntuu, ettei kyldssd tule ymmarretyksi,
eikd voi keskittyd juttelemaan kenenkddn kanssa. (Kujanpdd & Norvapalo 1998, 54-55.)
Vanhemmat ovat todella ndhneet vaivaa etsiessddn lapsilleen tukimuotoja. Puheterapiat,
leikkiterapiat, psykoterapiat, musiikkiterapiat ja taideterapiat ovat kaikki olleet suuren vaivan

takana, ennen kuin niihin on paisty. (Kerola 1991, 30.)

2.4 Perhekeskeisyys kuntoutuksessa

Perhekeskeisessd toimintamallissa korostetaan vanhempien tasavertaista roolia lapsen kuntoutuksen
suunnittelussa ja toteuttamisessa ammattihenkildiden rinnalla. Tyontekijoiden roolina on olla
neuvonantajina. Tiedonkulun tulisi olla avointa, ja yhdesséd tulisi mééritelld vastuualueet lapsen
kuntouttamisen toteuttamisessa. Kuitenkin usein on niin, ettei tédllainen perhekeskeinen
tyoskentelytapa toteudu, silld vanhemmat eivdt ldheskdén aina osallistu erilaisten lapsilleen
laadittavien toiminta- ja kuntoutussuunnitelmien tekemiseen. Vanhempien voi olla vaikea ymmaértaa
ammattilaisten kdyttamad kieltd ja osallistua keskusteluun asiantuntijoiden kanssa. Vanhempien
oma asiantuntijuus lasta koskevissa asioissa ei pddse ndin riittdvésti esille. Vanhemmat eivit aina

edes tiedd millaisia kuntoutussuunnitelmia heidin lapselleen on laadittu. (Rantala 1998, 322-323.)



Kéytanndssd vanhemmat voivat olla mukana suunnitelmien laadinnassa, mutta tosiasiallisesti heilld
ei yleensd ole paljonkaan mahdollisuuksia vaikuttaa niiden sisdltoon ja pddtoksiin. Vanhempien
osuus rajoittuu usein ldsndoloon ja asiantuntijoiden esittdmien ratkaisujen hyvaksymiseen. Tilanne
voi olla vaikea senkin takia, ettei vanhemmilla ole tietoa tapaamisen tarkoituksesta eikd heilld ole
aina tietoa vaihtoehdoista. (Pietildinen 1998, 332.) Jos vanhemmat eivét saa riittdvasti tukea, tietoa
tai asianmukaisia palveluja, seuraa siitd véhittdinen turhautuminen ja uupuminen. Perhe saattaa
vetdytyd yhteistyostd, koska kokee jddvinsd yksin lapsen kanssa. (Maittd 1999, 63.) Toisaalta, jos
vanhemmat kokevat itsenséd ulkopuolisiksi lapsen kuntoutuksessa, heille saattaa langeta palveluiden
vaatijan ja kriittisen osapuolen rooli, mikd ei yleensd edesauta rakentavaa yhteistyotd. (Kerola
2001, 44.)

Perheiden ndkokulmasta katsottuna lapsi ja vanhemmat joutuvat sellaiseen palveluverkkoon,
jossa toiminta on pirstalemaista ja ammatti-ihmisten keskindinen yhteistyd on niukkaa (Mé&atta
1999, 13). Kéytidnnossd vallitsee hyvin usein ristiriitaa sen vililld, millaisena yhteistyd virallisesti
kuvataan ja miten asiat kdytdnnossd toteutuvat. Kun yhteistyd ei pelaa, 10ytyy syy yleensd
yhteistyokyvyttomisté tai avuttomista vanhemmista. (Maitta 1999, 35.)

Vanhemmat pystyvdt kuvamaan lapsen mahdollisuuksia ja avun tarvetta tarkemmin kuin
ammatti-ihmiset. Vanhemmilla on lapsestaan tietoa (luonteenpiirteet, kdyttdytyminen ja toiminta
kotona), jota muiden on vaikea saada. Heiddn antamansa tieto tdydentdd kdsitystd lapsesta ja lisdé
arvioinnin luotettavuutta. Osallistuminen lisdd vanhempien tietdmystd lapsen kehityksestd ja auttaa
heitd tarvittacssa osallistumaan kuntouttamisen toteuttamiseen. (Kovanen & Riitesuo 1998, 308.)
Kuntoutuksessa vanhempien toiveet perustuvat vuosien kokemukseen ja yhteiseldmédn autistisen
kanssa. Heilld on tietoa siitd, mikd on eldmisen kannalta ensisijaisen térkedd kuntoutusta
suunniteltaessa. (Dalenieus & Siren 1997, 59.)

Perhekeskeiseen yhteistyohon ja sen kehittdmiseen vaikuttavia tekijoitd ovat muun muassa
yhteyksien tunteminen yhteistyoverkostossa ja tieto muiden tahojen tyOstd ja niiden sisdllostd ja
menetelmistd. Perhekeskeinen asiakasldhtdisyys vaatii yksilokohtaisten tydoryhmien kokoamista
sekd osallistujien sitoutumista yhteisiin paédtoksiin. Se tarkoittaa my0s monien palvelujen
yhteensovittamista sekd kyseisen palvelupaketin vaikutuksen ja merkityksen tarkastelua lapsen ja
perheen kannalta. (Pietildinen 1998, 332.)

Tasavertainen yhteistyd vanhempien ja kuntoutus- tai opetushenkilostdon kesken on todella
voimavara kummallekin osapuolelle. Tdma edellyttdd kuitenkin, ettd osapuolet tietdvit riittavasti
toistensa ajattelusta, kdytdnnon mahdollisuuksista ja toiminnasta, jolloin voidaan asettaa yhteiset

tavoitteet, sopia tehtévéjaosta ja iloita tuloksista. (Kerola 2001, 44.)



2.5 Vertaistuki

Vanhemmille on ensisijaisen tdrkedd tavata muita samanlaisessa eldméntilanteessa olevia perheitd ja
huomata, etteivdt he ole yksin. Ryhmé antaa mahdollisuuden keskustella ja vertailla keinoja
erilaisten ongelmien varalle. (Attwood 2005, 205.)

Vanhempain yhdistykset tarjoavat tukea sekd mahdollisuuden jakaa omakohtaisia kokemuksia
muiden AS-lasten vanhempien kanssa. Erittdin merkityksellisti on AS-lapselle sekd —nuorelle
suunnattu tiedottaminen. Heilld on tarve saada tietoa omasta erilaisuudestaan ja siitd, ettd he eivat
ole ainoita erilaisia. Tietokone ja Internet tarjoavat uudenlaisen mahdollisuuden solmia yhteyksia

toisiin AS-nuoriin ja vaihtaa kokemuksia. (Kielinen 1998, 234.)



3 ASPERGER-LAPSEN LAAKINNALLI-
NEN KUNTOUTUS

Lihtokohta onnistuneelle kuntoutukselle ovat varhainen diagnoosi ja informaatio perheelle,
opettajille ja muille lapsen kanssa toimiville henkildille. Diagnoosi on kuitenkin vasta ensiaskel
lapsen kuntoutukselle. (Kielinen 1999, 22.) Varhaisen diagnoosin merkitys on autismin kirjoon
kuuluvien henkildiden kuntoutuksessa erittdin suuri. Ilman diagnoosia on hankalaa saada
yhteiskunnan tukea kuntouttamiseen. Toisaalta diagnoosi ei saisi olla kuntoutuksen ainoa edellytys.
(Kielinen 1998, 235.)

AS-lapsen kuntoutuksen ohjauksessa ja tuessa on Suomessa vield paljon puutteita. Diagnoosin
jalkeen AS-lapselle ei ole tarjolla juuri mitddn, ja yksilollisten erojen takia mitddn yhtendistd
toimintamallia tuskin pystytdén luomaankaan. Keskeistd on kuitenkin oikeanlainen suhtautuminen
AS-henkildihin. (Kerola 2001, 165.) Kuntoutuksen ja koulujérjestelyiden osalta ei ole olemassa
valmista suunnitelmaa, joka toimisi jokaisen AS-lapsen kohdalla. Lapsen ja nuoren kehittyessd on
pyrittava vihentdmiin tukitoimia ja yksilollisid ratkaisuja, ettei lapsen kehitys jéisi tietylle tasolle.
(Kielinen 1998, 235.)

Varhainen diagnoosi, tarkka informaatio kaikille asianomaisille ja yksilollisesti sovelletut
tukitoimet antavat AS-henkildlle hyvit edellytykset selviytyd monista vaikeuksista, joita vamma tuo
mukanaan. Jos ympdristd pystyy mukautumaan hdnen rajallisiin kykyihinsd eldmén eri alueilla,
hénelld on hyvid mahdollisuuksia selviytyéd suhteellisen itsendiseen aikuisuuteen ja menestymiseen
tyoeldmassd. (Ehlers & Gillberg 1997, 32.) Asperger-lapsen kuntouttamisen tavoitteena ei olekaan
oireyhtyméén liittyvien ongelmien parantaminen, vaan se, ettd kanssakdyminen ympériston kanssa
tulisi helpommaksi ja arjesta selviytyminen helpottuisi. (Stenberg 2000, 56).

On tarkedd, ettd lapsen diagnoosista tietdvét kaikki hinen kanssaan toimivat henkilot. Lapselle
suunniteltu yksiloity ohjelma edellyttdd kaiken mahdollisen tiedon hyddyntdmistd. Puutteellinen
diagnostiikka johtaa hoidon ja kuntoutuksen viivdstymiseen. Mitd myohemmin autistisen henkilon
kuntoutus aloitetaan, sitd kalliimmaksi se tulee. (Kielinen 1999, 5-6.)

Diagnoosi ei vield kerro, kuinka lasta tulisi kuntouttaa. Tarvitaankin aluksi tarkka arviointi
lapsen taitojen vahvuuksista ja heikkouksista sekd tulossa olevista valmiuksista. Perinteiset

psykologien tekemit testit eivédt siis aina luo luotettavaa kuvaa autistisen lapsen taidoista.
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Kuntoutus- ja opetusohjelman runkoina tarvitaankin menetelmid, jotka yksilollisesti arvioivat
lapsen tasoa. (Kujanpdd & Norvapalo1998, 33.)

Kullekin lapselle yksilollisesti suunniteltu opetusohjelma on pitkéjénteisen kuntoutustydn
perusta. Tukitoimenpiteiden tarve kuitenkin vaihtelee. Toisten lasten auttamiseksi riittdd heiddn
tilansa selvittely, diagnoosin vahvistaminen ja tarvittavan tiedon antaminen. Toiset puolestaan
tarvitsevat  useiden osaavien henkildiden monivuotisen tuen. Téllainen edellyttda
tutkimushenkilokunnan, vanhempien ja koulun ldheistd yhteistyoté. (Ehlers & Gillberg 1997, 31.)

Kuntoutuksen toimintakentdt voidaan jakaa ladkinnidlliseen, sosiaaliseen, kasvatukselliseen ja
ammatilliseen kuntoutukseen. L&dkinndllistd kuntoutusta ovat muun muassa fysio-, toiminta-,
psyko- ja puheterapia, neuropsykologinen kuntoutus sekd sopeutumisvalmennus. Kasvatuksellinen
kuntoutus on erityisen tuen tarpeessa olevan lapsen tai nuoren pdivdhoidon ja koulunkdynnin
jarjestimistd sekd muita kasvatuksellisia tukitoimia. Opetustoimi vastaa oppivelvollisuusikdisten
kasvatuksellisesta kuntoutuksesta, kuten erityisopetuksesta. (Leinonen & Mattila-Aalto 2004, 23-
24.)

3.1 Lapsen hoitotuki ja kuntoutussuunnitelma

Hoitotukea maksetaan lapsesta, joka sairauden tai vamman vuoksi on vihintdén kuuden kuukauden
ajan hoidon ja kuntoutuksen tarpeessa. Sen liséksi lapsesta pitdd aiheutua erityistd taloudellista tai
muuta rasitusta. Korotettua hoitotukea maksetaan silloin, kun lapsen hoidosta tai kuntoutuksesta
aitheutuva rasitus on huomattavan suuri. Erityishoitotukea maksetaan kaikkein vaikeimmin
vammaisille lapsille, joiden katsotaan tarvitsevan toisen henkilon ldhes jatkuvaa apua ja valvontaa.
Autistiset lapset saavat yleensd korotettua hoitotukea tai erityishoitotukea. Erityishoitotukea on
voinut saada, jos autistisella lapsella on myds jokin toinen pitkdaikaissairaus tai autistisen lapsen
hoidosta aiheutuva rasitus on todella suuri. (Kujanpdd & Norvapalo 1998, 66.)

Vaikeavammaisen lapsen lddkinndllinen kuntoutus edellyttdd, ettd lapsella on oikeus
korotettuun tai erityishoitotukeen. Télloin myds edellytetdén, ettd kuntoutuksella voidaan
oletettavasti saavuttaa toimintakyvyn paranemista tai sdilyttimistd koskevat tavoitteet. Tavoitteet
laaditaan jokaisen lapsen kohdalla yksilollisesti. Kuntoutus tapahtuu lapsen hoidosta vastaavan
yksikon ja lasten vanhempien yhdessd tekemdn kuntoutussuunnitelman mukaan, joka tehddin
vahintddn yhdeksi tai enintddn kolmeksi vuodeksi kerrallaan. (Kujanpdd & Norvapalo 1998, 67.)

Kuntoutujalle laadittu ja ajantasainen kuntoutussuunnitelma on erds keino helpottaa
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moniammatillista yhteistyotd. Vaikka kuntoutuksesta puhuttaessa usein korostuvat yksittdiset
terapiat tai menetelmét, tarkoitetaan kuntoutuksella kuitenkin eri menetelmien muodostamaa
kokonaisuutta. (Leinonen & Mattila-Aalto 2004, 65.)

Ladketieteellisesti pdteviksi katsotut kuntoutusmenetelmét tai terapiat kuuluvat Kelan
korvaavien kuntoutusmuotojen piiriin. Kunkin kunnan toimistot péattdvdt korvauksista
tapauskohtaisesti. Edellytyksend korvausten saamiselle yleensd on, etti lapsi saa korotettua
hoitotukea. Terapioiden korvaukseen tarvitaan lddkdrin ldhete ja mielellddn terapeutin arvio ja
suositus. (Alopaeus-Laurinsalo & Ojanen 1998, 31.) Kela jirjestdd yhteistydssd vammaisjdrjestojen
ja terveydenhuollon kanssa vammaisille ja pitkdaikaissairaille lapsille
sopeutumisvalmennuskursseja. Kursseilla ovat mukana my0s lasten vanhemmat ja sisarukset.
(Kujanpédd & Norvapalo 1998, 69.)

Suomessa kuntien taloudellinen tilanne ei ole kovin hyvd, ja siksi koulutuksen ja
kuntoutuksen alkuun pdésemiseksi tulee monin paikoin turvautua ulkopuoliseen rahoitukseen, kuten
sadtididen ja Raha-automaattiyhdistyksen tukeen. Kuitenkin pidemmélld aikavililld kuntien
taloudellinen panos on vilttdméton. Kyseessd on myos valtakunnallinen etu, silli AS-lasten
ongelmat kasaantuvat ja vain pahenevat jos mitdén ei tehdd. Syrjaytyminen, rikoskierre ja
pitkdaikainen laitoshoito maksavat myohemmin paljon enemmén kuin varhainen kasvun tukeminen.

(Kielinen 1998, 233.)

3.2 Erilaiset terapiat Asperger-lapsen kuntoutuksen tukena

Varsinaista hoitoa oireyhtyméédn ei ole, mutta nimen antaminen erikoiselle olemukselle, tiedon
tarjoaminen, arkiaskareiden ohjaaminen ja sosiaalisten taitojen oppimisen tukeminen ovat parasta
kuntoutusta ja hoitoa. AS-henkildiden kuntoutus ja opetus on hyvin samankaltaista kuin autistienkin
kuntoutus. Mitddn selkedd yhtd AS-henkiloille soveltuvaa terapiaa ei ole olemassa, vaan terapian
tarve arvioidaan yksilollisesti ja mietitddn, millaisesta tuesta kyseisen henkildo hyotyy.
Kuntouttaminen tarkoittaa AS-henkildidenkin kohdalla systemaattista opettamista, toistuvia
harjoituksia, kdyttdytymisen muokkaamista ja keskusteluja ja perusteluja. (Kerola ym. 2000, 164.)
Toimintaterapia kdytetddn AS-lasten kuntoutuksessa, ja se perustuu arviointiin, jossa testataan
toimintakykyd ja —valmiuksia. Lasten toimintaterapiassa leikki on keskeinen terapiamenetelma. SI-
eli sensorisen integraation terapia on menetelmd, joka perustuu keskushermostollisten héirididen,

kuten kehitys-, oppimis-, ja kéyttdytymishdirididen tuntemiseen. Téstd menetelmdstd hyotyvét
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eniten sellaiset lapset, joilla on keskosuuteen, autismiin ja erilaisiin kehityshdiridihin liittyvid
aistisddtelyongelmia. (Leinonen & Mattila-Aalto 2004, 65.)

Sensorisen integraation terapiassa sensorisen integraation hdiridistd kérsiville lapselle
annetaan erilaisia aistidrsykkeitd. Néiden avulla pyritddn parantamaan lapsen reagointia néihin eri
arsykkeisiin lapsen neurologisista tarpeista ldhtien. Tavoitteena on kehittdd aivojen tapaa muokata
ja integroida aistimuksia. Sensorisen integraation terapia on kokonaisvaltainen ldhestymistapa, jossa
otetaan huomioon keho, aistit ja aivojen toiminta kokonaisuudessaan. (Ikonen & Suomi 1998, 181.)
Terapiassa lapsi tekee erilaisia kehon motoriseen hallintaan, tasapainoon, hienomotoriikan
sadtelyyn ja eri aistien yhteistoimintaan liittyvid harjoituksia. (Kerola ym. 2000, 298.)

Puheterapia on lddkinnéllistd ja terapeuttista kielen, puheen ja dinen héirididen tutkimista ja
kuntoutusta (Alopaeus-Laurinsalo & Ojanen 1998, 14). Puheterapian tavoitteena on lieventdd ja
ehkéistd kommunikaatiohdiriditd ja niihin liittyvid ongelmia kehityksessd ja vuorovaikutuksessa
(Leinonen & Mattila-Aalto 2004, 66). Puheterapia on tarpeen niille, joiden puheesta on vaikea
saada selvidd, kuten kovaddniset, hiljaa puhuvat, mumisevat tai liian nopeasti puhuvat henkilot.
Puhetekniikan harjoittelu parantaa myos sosiaalisen vuorovaikutuksen edellytyksid. Puheterapia ja
kommunikoinnin opetus onkin térked osa lapsen kokonaiskuntoutusta. (Ikonen & Suomi 1998,
182.)

AS-lasten oireisiin usein kuuluvaa kompelyyttd voidaan kuntouttaa fysioterapiassa. Talloin
kyse on lddkintavoimistelusta, litkkunnan opettamisesta ja monipuolisten jumppaohjelmien kaytosta.
Liikunta purkaa liiallista energiaa oikealla tavalla, eikd se tdlloin purkaudu ylivilkkautena,
levottomuutena tai itsensd vahingoittamisena. (Kujanpdd & Norvapalo 1998, 49.) Fysioterapiasta
hyotyvdt Kielisen mukaan ne AS-lapset, joiden motorinen kdmpelyys aiheuttaa hankaluuksia ja
jotka kérsivét siitd (Kielinen 1998, 238).

Musiikkiterapia on hyvé terapiamuoto autistisille lapsille. Se toimii hyvin muun muassa siksi,
ettd musiikki-ilmaisu ohittaa kielellisen ilmaisun, jolloin musiikki voi toimia tiend tunteisiin.
(Kujanpdd & Norvapalo 1998, 49.) Musiikkiterapian kautta lapset saavat itsestddn myoOnteisen
kuvan viestin suorittajina ja vastaanottajina. Musiikki kommunikaatiovélineend vihentdd
suorituspaineita ja lapset saavat suoriutuessaan positiivisia kokemuksia ja tukea itsetuntonsa
kehittymiselle. Témén kehityksen my6td lapsen pyrkimykset vastavuoroisuuteen lisdéntyvit ja
lapset aktivoituvat. Muiden lasten malli kaikessa ryhmitoiminnassa on myds erds tédrked
kuntouttava tekiji. (Alopaeus-Laurinsalo & Ojanen 1998, 25-26.)

Musiikkiterapia voi olla joko yksilo- tai ryhméterapiaa, jota kéytetdén joko pédasiallisena

terapiamuotona tai muiden rinnalla (Leinonen & Mattila-Aalto 2004, 66). Aspergerien hoidossa
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ryhmidmuotoinen musiikkiterapia on havaittu varsin kuntouttavaksi terapiamenetelméaksi (Alopaeus-
Laurinsalo & Ojanen 1998, 22).

AS-henkildiden tukiterapia vaatii psykologi Christina Logdahlin mukaan AS-henkildiden
erityisen ajattelutavan syvéllistd tuntemusta. Terapeutin tulee mahdollisimman pitkélle pystyd
ajattelemaan kuten AS-ihminen, mutta kdyttdd samanaikaisesti omaa jirkedén johdatellessaan
asioita maltillisesti eteenpdin. Tukea-antava keskusteluterapia ei paranna vammaa, mutta se tekee
sosiaaliset yhteydet AS-henkilolle ymmarrettéviksi, ja voi lisdtd sosiaalista mukautumiskykyé seka
vihentad sosiaalista eristdytyneisyyttd. (Ehlers & Gillberg 1997, 35.)

Masentuneisuutta ja itsemurha-ajatuksia ja —yrityksid on ehkd noin joka neljdnnelld 10-12
vuoden idstd alkaen. Téssd voivat tukea-antavat yksilokeskustelut olla avuksi. Sosiaalinen
harjoittelu ryhmadssé, kuten sddnndlliset tapaamiset samanlaisia tai vastaavia ongelmia omaavien
henkiloiden kanssa, on osoittautunut térkedksi lahjakkaille autisteille ja vaikuttaa siltd, etté

vastaavasta on hyotyd my0s Aspergerin oireyhtymaissa. (Gillberg 1999a, 164.)

3.3 Muita kuntoutusmuotoja ja lagdkehoito

Oulussa  aloitettiin =~ syksylld 2000 laaja-alainen  Asperger-lasten  kuntoutustoiminta.
Kuntoutusohjelma sisdltdd useita eri toiminta- ja tyOskentelymuotoja, joista perheen kanssa
yhteistydssd muotoillaan perheelle sopiva kokonaisuus. Kuntoutusohjelman toimintamuotoja ovat
yksilokdynnit, AS-lasten ryhmit, koulu- ja pdivikotikdynnit, perhepdivit, verkostoneuvottelut seka
opettajien ja avustajien ryhmdt. Kuntoutus alkaa jokaisen perheen kohdalla arviointivaiheella,
jolloin tyoryhmd kohtaa perhettd kokonaisuutena sekd erikseen lasta ja vanhempia.
Kuntoutusmuodoista kysytyimmiksi ja keskeisimmiksi osoittautuivat AS-lasten ryhmét. AS-lasten
ryhmissé tavoitteena on harjoitella sosiaalisia taitoja pienissd ja turvallisissa ryhmissd. AS-lasten
ryhmit pyritddn saamaan mahdollisimman homogeenisiksi, ettd se tarjoaisi lapselle mahdollisuuden
vertaistukeen ja taitojen oppimiseen peilaamisen kautta. (Herva & Karppinen 2003, 55-56.)
Asunnan ja Nissisen (2003) tekemidn pro gradu-tutkielman aiheena oli liikuntakerho
Asperger-lapsen oppimis- ja opetusympiristond”. Liikuntakerhossa oli seitsemdn Aspergerin
oireyhtymén diagnoosin saanutta poikaa, jotka olivat idltddn 7-11 —vuotiaita. Lasten
kayttdytymisessd tapahtui muutoksia kerhon aikana. Lasten hdiriokdyttdytyminen véheni kerhon
edetessd. Tédmén seurauksena myOs lasten keskittymiskyky parani. Kerhon ilmapiiri muuttui

positiivisemmaksi, jolloin vuorovaikutuksen ja yhteistyon lisddntyessd lapset alkoivat kannustaa ja
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auttaa toisiaan. Liikuntaan alettiin suhtautua eri tavalla kuin aikaisemmin. Lapset tulivat hymyssa
suin kerhoon. Monelle kerhosta olikin muodostunut tirked asia heiddn elaméssién. Yksi tirked asia
kerhossa viihtymisen liséksi saattoi olla lasten kerhossa saamat sosiaaliset suhteet. Pienessé
vertaisryhmdssd vuorovaikutusta oli helppo harjoitella muiden lasten kanssa. (Asunta & Nissinen
2004, 28, 32.)

Ladkehoidosta ei ole todettu olevan mitdin erityistd hyotyd Aspergerin oireyhtymaisséd. Jos
tilannetta pahentaa vaikea masennus, psykoosi tai vastaava, silloin tietysti asiaa voidaan hoitaa
tarvittaessa lddkkeilld. (Gillberg 1999a, 164.) Aspergerin oireyhtyméd sairastavien nuorten
psykoottisiin jaksoihin on kdytetty lddkkeitd, mutta ne eivét paranna autistisia piirteitd. (Kujanpdd &
Norvapalo 1998, 50)

Hyvin vakavien keskittymisvaikeuksien hoitoon voidaan kéyttdd keskushermostoa stimuloivia
ladkkeitd. Lukuisat tutkimukset viittaavat siihen, ettd téllaisilla ld4kkeilld voi olla yhtd suotuisa
vaikutus Aspergerin oireyhtyméin tai autistisiin héiridihin kuin tarkkaavaisuushiirioihin (ADHD).

Useinhan henkild tiyttdd myos ADHD -diagnoosin. (Gillberg 1999b, 118.)
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4 ASPERGER-LAPSEN KASVATUK-
SELLINEN KUNTOUTUS KOULUSSA

Kasvatuksellisella  kuntoutuksella tarkoitetaan yleensd erityisopetusta. Kasvatukselliseksi
kuntoutukseksi voidaan sanoa my0ds opetuksen painotusta, jossa huomioidaan oppilaan yksilollinen
tuen tarve ja pyrkimys vastata sithen. (Murto 2001, 240.) Lé&idkinnidllisen ja pedagogisen
kuntouttamisen yhteistyostd ei ole puhuttu Suomessa paljon. Vaikka autismin tausta on
neurologinen, niin kuntoutusmuoto on kuitenkin pedagoginen. Ladkéreiden ja opettajien tydalueet
on perinteisesti erotettu toisistaan, mutta tulevaisuudessa yhteistyon kehittdmiseen tulisi kiinnittaa
enemmén huomiota. (Kielinen 1998, 233.)

Koululainsddddnnon tarkoituksena on turvata muuan muassa koulutuksellinen tasa-arvo ja
yhdenvertaiset koulutuspalvelut kaikille oppivelvollisille. Koululainsddadédnto kattaa kaiken koulussa
ja sen nimissd tapahtuvan toiminnan ja mahdollistaa jokaisen oppilaan tarpeiden mukaisen
opetuksen. Kaikkien oppilasta koskevien jérjestelyiden tulee olla joustavia ja kulloiseenkin
tilanteeseen sopivia. Yleensd riittdvdn vahvat tukitoimet koulunkdynnin alkuvaiheessa vahentdvat
niiden tarvetta myohemmin. (Siiskonen, Ahonen & Aro 2004, 208, 211.)

Asperger-lapsella ei ole samanlainen kayttdytymis- ja oppimisprofiili kuin tyypilliselld
autistilapsella, joten autistisille tarkoitetut koulut eivit yleensd ole hénelle sopivia vaihtoehtoja.
Lapsi ei myoskddn ole akuutisti hdiriintynyt. Lapsella saattaa olla oppimisvaikeuksia, mutta hinen
ei katsota tarvitsevan kehitysvammaisille tarkoitettuja palveluja. (Attwood 2005, 204.) Kaikkien
osapuolten hyvistd tahdosta huolimatta aina ei siis 16ydy lapselle parasta mahdollista koulua.
Paikkakunnalta, tai edes naapuri kunnasta ei 10ydy sopivaa erityisluokkaa, kouluun ei myonneti
avustajaa, eikd 10ydy opettajaa, joka jaksaisi suhtautua lapseen ennakkoluulottomasti. (Jokiharju,
Kukkurainen, Kulmala & Rantanen 1995, 17.)

Tukitoimet vaihtelevat kunnittain suuresti, mihin vaikuttaa muuan muassa kunnan sijainti
sekd varallisuus. Olisikin tirkedd kehittdd koko maata kattava verkosto, jossa autististen lasten
kouluasioita tuntevat henkildt voisivat konsultoida koulujen henkilokuntaa paikan pailld. (Kielinen
1999, 10.)

Vanhempia tulisi kunnioittaa lapsen tirkeimpind kasvattajina ja heiddn kanssaan tulisi osata

luoda lapselle paras mahdollinen kasvatuksellinen kuntoutus. Autistisen lapsen ainoa tutkimuksin
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varmaksi ja tulokselliseksi osoitettu kuntoutusmuoto on kasvatuksellinen. (Kerola ym. 2000, 168,
171.) Koulun ja kodin vidlinen kommunikointi on erityisen tdrkedd. Se on perusehto sille, ettd

kouluratkaisu toimii. (Jokiharju ym. 1995, 23.)

4.1 Yleis- vai erityissopetuksen luokka

Koulu on perinteisesti kasvatuksen ja opetuksen kehto, joten se on luontevasti myds
autismikuntoutukseen sopiva instituutio. Autismikuntoutus ja siten myds Asperger-oppilaan
kuntoutus voi rakentua vain yksilollisten tavoitteiden ja moniammatillisen yhteistyon varaan
oppilaskeskeisesti. (Kerola ym. 2000, 171.) AS-lapsen opetus voidaan jirjestdd joko yleisopetuksen
tai erityisopetuksen luokassa hénen yksilollisten edellytystensd mukaisesti. (Kielinen 1999, 10.)

Lapsikohtaisesti tdytyy selvittdd mikd on mielekkédin ratkaisu kuhunkin tilanteeseen ja
kullekin lapselle. Joskus se voi olla erityiskoulu tai —luokka, josta kidsin lapsi voi kéydd joillakin
oppitunneilla yleisopetuksen ryhméssd. Joskus taas oppilaan kotiluokka voi olla yleisopetuksen
ryhmd, josta lapsi kdy tarpeen mukaan yksilollisessd tai ryhmdmuotoisessa erityisopetuksessa.
Samankin lapsen kohdalla paras vaihtoehto voi vaihdella kehityksen tai koulutuksen nivelvaiheiden
myo6td. (Siiskonen ym. 2004, 202.)

Osa Suomen AS-lapsista on aloittanut koulunsa alle 10 oppilaan pienryhméssé, jossa yleensa
on luokkakohtainen avustaja. Kokemukset kuitenkin osoittavat, ettd pelkkd pienryhmai ei takaa AS-
lapsen selviytymistd. Osa AS-oppilaista puolestaan sijoittuu yleisopetuksen puolelle, jossa heilld
saattaa olla koulunkdyntiavustaja. Avustajan tarve on huolellisesti arvioitava tapauskohtaisesti.
Aluksi AS-lapsi tarvitsee yleensd aikuisen ldhelleen, jotta voisi keskittyd ja aloittaa tehtdvien
suorittamisen (Kielinen 1999, 9,15.)

Erityisluokallakin ~ AS-oppilaan on mahdollista opiskella kokonaan yleisopetuksen
opetussuunnitelman mukaan, tai hdn voi joissakin tai kaikissa oppiaineissa noudattaa
yksilollistettyjd oppisisédltdja. (Kerola 2001, 83.) On tirkedd, ettei opetus kokonaisuudessaan
tapahdu pienessd ryhmassé tai yksilollisesti, vaan opiskelua tulisi sisdllyttdd sddnndllisesti isompaan
ryhmédin. AS-oppilaalle on tdrkedd oppia kdyttdimédn harjoittelemiaan sosiaalisia taitoja isommassa
ryhmidssd, koska monen AS-oppilaan yhtend tavoitteena on mydhemmin tdydellinen
integroituminen yleisopetuksen luokkaan. Oppimistavoitteita mietittdessd on aina ajateltava koko

eldminkaarta, sitd miten AS-henkilé myohemmin eldméssddn integroituu yhteiskuntaan ja millaiset
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ovat hdnen kykynsd selviytyd arkieldmdstd ja erilaisista sosiaalisista tilanteista mahdollisimman
itsendisesti. (Kerola 2001, 83-84.)

Osa Asperger-henkildistd on selvinnyt hyvin ilman tukea normaalissa opetuksessa ja osalla
opiskelu sujuu avustajan kanssa hyvin. On kuitenkin Asperger-henkilditd, joille jopa raétédloidyssa
jatko-opetuksessa on vaikeaa. (Chydenius, Laine, Nikkinen & Kaski 2003, 26.) Vaikka Aspergerin
oireyhtymén katsotaankin olevan normaalidlyisten ja lahjakkaiden henkildiden vaikeus, on
kouluikéisissd AS-lapsissa paljon sellaisia, jotka eivdt esimerkiksi sosiaalisten vaikeuksien ja
keskittymisvaikeuksien takia pérjid normaalissa opetuksessa. Lahjakkuusalue on yleensd myds
hyvin kapea-alainen. (Kerola 2001, 40.) He muodostavat luultavasti ryhmén, joka tarvitsee
moniammatillista tukea, etteivét jdisi tarvitsemiensa tukipalvelujen ulkopuolelle. (Chydenius ym.
2003, 26.)

Yksittdisten  kokeilujen  kautta on  Ruotsissa  saatu  kokemuksia ~ AS-lasten
koulunkéyntijirjestelyistd. Ndiden pohjalta voidaan todeta, ettd integraatio ei onnistu suoraan vaan
véhitellen. Oppilaat voivat osallistua yleisopetuksen tunneille, kuitenkin aluksi se voi késittdé
yleensd vain muutamia oppitunteja viikossa. Toiseksi on todettu olevan térkedd, ettd AS-lapset
saavat kokemuksia vertaisryhméstd. Lapselle on helpottavaa tietdd, ettd on muitakin samanlaisia
kuin hdn. Kolmanneksi AS-ryhmaéssé lasten toimintatason tulisi olla samanlainen. Pelkkd diagnoosi
ei siis riitd AS-ryhmén valintaperusteeksi, koska AS-lasten kyvyt vaihtelevat yksilollisesti erittdin
paljon. Neljanneksi, kouluasteelta toiselle tai ryhmistd tai koulusta toiseen siirryttdessd on
noudatettava joustavuutta. Oppilaalle tulee tarjota mahdollisuus siirtymdkauteen, jolloin hdn voi

olla vuorotellen sekd vanhassa ettd uudessa paikassa. (Kielinen 1999, 8.)

4.2 Mydnteinen oppimisilmapiiri

Kaikkein tdarkeintd AS-lapsen koulunkdynnin kannalta on luokanopettajan persoonallisuus ja
osaaminen sekd hdnen kéytettdvissd olevat tukimuodot ja palvelut. Koska Asperger-lapsi on
haasteellinen oppilas, pitdd opettajalla olla rauhallinen luonne, ennustettavat tunnereaktiot, joustava
opetussuunnitelma ja kyky nidhdé lapsen hyvit puolet. Huumorintaju on opettajalle myds suureksi
avuksi. Opettajan kokemus AS-lapsista ei ole olennaista, koska jokainen lapsi on ainutlaatuinen ja
opettaja kdyttdd erilaisia menetelmid ja keinoja heitd varten. (Attwood 2005, 208.) Parhaat
edellytykset koulussa selviytymiselle ovat olleet oppilailla, joiden opettajat ovat motivoituneita ja

saaneet tietoa ja ohjausta autististen lasten erityispiirteistd. (Kielinen 1999, 8.)
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Opettaja tarvitsee kédytdnnon tukea tyolleen AS-lapsen opettajana: koulunkdyntiavustajan
tyopanosta sekd neuvoja alan asiantuntijoilta. Tarkedd on myds, ettd opettajalla on tydtovereidensa
ja koulun johdon henkinen ja kdytdnndllinen tuki takanaan. (Attwood 2005, 209.)

Yleensd AS-lapsi pérjdd hyvin rauhallisessa luokassa, jossa on hyvid jérjestys ja jossa
kannustetaan eikd kritisoida. Jos opettaja ja lapsi sopivat hyvin yhteen, nidkyy se luokan muiden
lasten asenteissa. Opettajan tukiessa AS-lasta, myds muut oppilaat vahvistavat hdnti. Toisaalta, jos
opettaja on kriittinen ja haluaisi lapsen pois luokastaan, muut lapset omaksuvat saman asenteen ja
toimivat sen mukaisesti. (Attwood 2005, 209.)

Diagnostisen tiedon lisddntyminen on antanut mahdollisuuksia pedagogisten keinojen
kehittdmiselle. Kun on alettu paremmin ymmértdmédn, mika tietyissd oppimisen ongelmissa on
tyypillistd ja mistd ne luultavasti johtuvat, on saatu pohjaa opetukselle. Tosin pedagoginen tietotaito
on yhd hyvin kirjavaa. Erityiskasvatuksessa painotetaan muun muassa henkildiden vilistd
vuorovaikutusta ja emotionaalista ilmapiirid. (Kerola 2001, 19.)

Oppimistulokset syntyvdt suhteessa ympéristoon. Paras oppimisympéristd onkin sellainen,
missd yksilot voivat ja haluavat oppia tyoskentelemddn sekd yhdessd ettd yksin siten, ettd he
kokevat kuuluvansa yhteisoon. Jotta lapsi tai nuori voisi 10ytdd sosiaalisen identiteettinsd, ja
koulussa oppijan identiteettinsd, tarvitaan riittdvdd sosiaalista integraatiota yhteisdssd, jossa
jokainen voi kokea olevansa sen tdysivaltainen jésen. (Ikonen & Holopainen 2001, 21, 24.)

Opettajan tulee luoda turvallinen ja jarjestyksessd oleva ympéristd oppimiselle kdyttamalla
erilaisia strategioita (Falvey, Givner & Kimm 2000, 118). Luokan ja koulun oppimisilmapiiri
tulisikin luoda sellaiseksi, ettd oppilaat erilaisine kykyineen ja kiinnostuksen kohteineen voisivat
10ytdd omat potentiaalinsa. (Karagiannis, Stainback & Stainback 2000, 3-4).

Opettajan tulee tuntea oppilaansa oppivana ja ajattelevana yksilond sekd ympiristoonsa
vaikuttavana ryhmén jésenend, toiminnallisena, kehittyvdnd ja oppivana yksilond. Opetuksen
yksilollistdminen edellyttdd opettajalta johdonmukaista ja tavoitteellista toimintaa, jonka aikana
tapahtuu edistymisen seurantaa ja arviointia. (Virtanen & lkonen 2001, 43, 52.) Opettajien tulee
ottaa huomioon erilaiset oppimistyylit sekd kéyttdessddn paivittdisid opetusstrategioita ettd
valmistellessaan opetusta, mikdli he haluavat opetuksen koskettavan kaikkia oppilaitaan.
Oppilaiden kokiessa, ettd heiddn yksilollisyytensd huomioidaan ja ettd heitd kannustetaan
opiskelemaan omalla tavallaan, heiddn motivaationsa nousee, opiskelutaidot karttuvat ja koko
koulutyd alkaa tuntua mukavammalta. Téllaisen myonteisen kehityksen myotd myds heiddn

itsetuntonsa kasvaa. (Prashnig 2000, 65.)
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4.2.1 Inkluusio ihanteena

Integraatio erityiskasvatuksessa tarkoittaa pyrkimystd toteuttaa erityiskasvatus mahdollisimman
pitkélle yleisopetuksen yhteydessd ja sithen sulautettuna niin, ettd koko ikdluokka kay
oppivelvollisuuskoulua. Idealistisena tavoitteena on yksi yhteinen koulujirjestelmi, joka palvelee
hyvin kaikkia koulutettavia. Yksi ja sama koulu pystyy tdlléin ottamaan huomioon oppilaiden
yksilolliset kasvatukselliset tarpeet ja edellytykset. (Moberg 1998, 137.) Yleinen tavoite
koulutuksellisessa integraatiossa on ollut se, ettd kaikkia oppilaita opetetaan yhdessd samaan
aikaan. Tarkoituksena on synnyttdéd luokassa yhteishenked ja yhteistyotd. Tdma edesauttaa kaikkien
oppilaiden kehittymistd, toistensa hyvéiksyntdd sekd myOnteisten sosiaalisten suhteiden syntymisté.
Kaikki ndmi luovat pohjaa myos koulun jilkeiselle eldmille, jossa henkilon on tarkoitus olla
toimiva osa yhteiskuntaa sekd toimia itsendisesti. Koululla on suuri merkitys lapsen sosiaalisen
elimidn muovaajana ja tdmén takia poikkeavien oppilaiden integraatio tavoitteena on tdrked.
(Nieminen & Rautakallio 2003, 22.)

Inkluusio tarkoittaa sitd, ettd kaikki oppilaat tulee ottaa mukaan kotikoulun kaikkiin
toimintoihin, ei ainoastaan sijoittaa valtavirtaan. Integraatio viittaa siithen, ettd joku on jo syrjdssi,
ulkopuolella ja hinet taytyy ottaa uudelleen mukaan. Inkluusiossa ollaan heti alusta ldhtien kaikille
yhteisessd koulussa. Inkluusiossa korostuu myds koko koulun henkilokunnan yhteistyd ja
osallistuminen kasvatustyohon. (Moberg 1998, 141.) Inkluusio ei tarkoita koulussa
erityisopetuksesta luopumisesta, vaan sen uudelleen jdrjestdmisti. Siind erityisopetus ei ole paikka,
vaan menetelmékokonaisuus. Télloin erityisopetus tapahtuu normaaliluokkaopetuksen yhteydessa,
jolloin oppilaan yksillolliset tavoitteet sulautetaan opetussuunnitelmaan. (Itkonen 1998, 139.)

Inkluusiota voidaan edistdd lisddmailld autismia koskevaa tietoa ja vidhentdmélld
ennakkoluuloja. Vastaanottavan opettajan tulisi saada tarvitsemaansa lisdkoulutusta ja asennoitua
myOnteisesti yksilollistd huomioita tarvitsevaan oppilaaseen. (Kerola ym. 2000, 179.) Opettajille
inkluusiosta koituu myds monia hydtyjd. Heilld on mahdollisuus kehittdd ammatillisia taitojaan
kollegiaalisessa, yhteistyokeskeisessd ja vertaistuen ilmapiirissd. Erds hyotyndkokulma on saada

toimia tiimin jdsenend, joka suunnittelee koulutusta yhdessa. (Karagiannis ym. 2000, 6.)

4.2.2 Diagnoosien tarpeellisuudesta

Diagnoosilla tarkoitetaan yksiloon liitettyd kuvausta, jonka mukaan lapsi edustaa kyseistd

poikkeavuutta. Luokittelulla taas tarkoitetaan poikkeavuuden yleistd kuvausta, joka on luotu
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tutkimusten ja havainnoinnin perusteella. Luokittelulla on omat etunsa ja haittansa. Etuina ovat
muun muassa tiedon esittdminen tiivistetyssd muodossa ja ennustettavuuden lisdéntyminen.
Haittoina ovat esimerkiksi luokittelun epéluotettavuus, joka johtuu mééritelmien véljyydestd seka
leimaantumisen mahdollisuus, toisaalta luokittelusta ei ldheskddn aina ole seurannut kdytdnnon
toimenpiteisiin muutoksia. Pedagogisessa mielessd diagnoosi ei siis ole ensisijainen, vaan se, mité
ongelman suhteen tulisi tehdd. (Kuorelahti 1998, 124, 134.) Toisaalta ilman diagnoosia ja yksilon
erityispiirteiden tunnistamista voi olla vaikeaa saada yksilollistd opetusta (Hautamiki, Lahtinen,
Moberg & Tuunainen 2001, 128).

Poikkeavuus on suhteellista, eli eri yhteiskunnat méérittelevdt poikkeaviksi erilaiset asiat.
Poikkeavuus on siis sosiaalisten mddrittelyjen kokonaisuus, joka luokittelee kéyttaytymistd,
yksiloitd, tilanteita ja esineitd. Poikkeavuuden méérittdminen ja sanktiominen on ndin myos vallan
kayttod. Yhteiskunnan vahvat ryhmidt voivat pakottaa toiset ryhmét hyviksymddn omat
poikkeavuusluokituksensa. (Kivirauma 1998, 208.)

Psykologialle ja ldédketieteelle perustuva erityispedagoginen ajattelu on johtanut siithen, ettd
oppiminen ndahdién yksilostéd 1dhtdisin olevana piirteend ja sanoin siihen liittyvit ongelmat. Télloin
oppilaan erityispiirteiden diagnosointi ja luokittelu on opetusjérjestelyiden perusteina. Erityisten
tarpeiden luokittelu jakaa oppilaat erilaisiin ryhmiin heidén tarpeidensa mukaan. Talloin myds
oletetaan heiddn tarvitsevan sisdlloltddn ja toteuttamistavoiltaan erilaista opetusta. Koululaitos
onkin yksi keskeisid tekijoitd, joka yllapitdd vammaisten ja “poikkeavien” ihmisten erillistd ja

syrjivdd kohtelua. (Vehmas 2005, 127,129.)

4.2.3 Asperger-lapsi — erilainen oppija

Useiden AS-henkildiden yleislahjakkuuden taso on korkea tai hyvin korkea, vaikka toisaalta heilld
voi ilmetd tiettyjd erityisvaikeuksia, jotka eivit liity sosiaaliseen toimintaan tai kdyttdytymiseen.
Korkea dlykkyys on Asperger-ryhméssd keskimaidrdistd yleisempdd kuin normaaliviestdssa.
Asperger-lasten vanhempien on raportoitu olevan keskiméérdistd useammin hyvin lahjakkaita.
Alyllinen lahjakkuus on monien AS-henkildiden suurin mahdollisuus elimissid ja siti tulee
ehdottomasti kéyttdd hyvéksi. (Gillberg 1999b, 77-78.) AS-oppilaissa on kuitenkin enemmisto
sellaisia, jotka ovat taidoiltaan hyvin epitasaisia. Heilld voi olla oppimisvaikeuksia, esimerkiksi
auditiivisen alueen vaikeudet, tai suuria keskittymisvaikeuksia ja tarkkaavaisuushdiriitd. Nama
luonnollisesti vaikeuttavat opiskelua ja koulurytmin I6ytymistd. Hyvinkin lahjakkaalla AS-

oppilaalla saattaa olla vaikeuksia tarkkaavaisuudessa ja keskittymisessé. (Kerola 2001, 83.)
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AS-oppilaiden vaikeudet ilmenevét varsinkin koulun ensimmadisilld luokilla samantyyppisind kuin
autistisilla oppilailla. Auditiivinen vaikeus korostuu eli AS-oppilaan on vaikea ymmaértdd suullisia
ohjeita, ja hin ymmartdé usein asiat hyvin konkreettisesti. Hin kadottaa helposti asiayhteyden, ja
ajatukset hyppelevit irrallisina. (Kerola 2001, 106.) Tavallinen luokkaopetus painottaa monesti
juuri verbaalisia taitoja ja oppimista, mikd vaikeutta AS-oppilaiden oppimista, koska he ovat usein
voimakkaasti visuaalisesti ajattelevia. Opettajan tulisin tukea oppimista visualisoimalla asioita.
(Montgomery 2003, 161.)

Tyypillisesti AS-oppilaille vaikeita asioita ovat erilaiset siirtymditilanteet, kuten tydskentelyn
aloitus ja lopetus ja siirtyminen uuteen asiaan. Keskittymisvaikeuksinen AS-oppilas voi tarvita
normaalia lyhyemmaén tyoskentelytuokion ja useita taukoja, kun taas toiselle AS-oppilaalle alkuun
padseminen on vaikeaa, mutta vauhtiin padstydén hin ei tahtoisi lopettaa. (Kerola 2001, 162.)
Koulussa AS-lapsi saattaa turhautua nopeasti, silld hdn osaa ehké jo lukea ja laskea ennen kouluun
tuloa. Koulun alkuun saattaa liittyd myos suuria odotuksia, mutta se voikin tuottaa pettymyksen.
Koulu ei ehkd tarjoakaan riittdvésti tiedollisia haasteita, silli AS-lapsella on usein kouluun
tullessaan jo runsaasti teoreettisia taitoja. AS-lapsi on erilainen oppija ja héntd tulisikin opettaa niin
kuin hén parhaiten oppii, ei niin kuin yleenséd opetetaan. Tallainen opetus vaatii paljon joustavuutta
ja on vaikeaa toteuttaa, jos luokkakoot ovat suuria. (Kerola ym. 2000, 159-160.)

Koulussa vilitunnit tarjoavat tavallisille lapsille mahdollisuuden rentoutua ja olla
kanssakdymisissd toisten lasten kanssa. Autistiselle lapselle vélitunnit voivat olla hyvin stressaavia
tilanteita. Lapset, jotka pystyvit kayttdytyméddn suhteellisen hyvaksyttédvésti ohjatuissa ja
strukturoiduissa tilanteissa, saattavat vapaa-ajalla kéyttdytyd hyvin oudosti ja epitavallisesti.
Rituaalinen ja stereotyyppinen kdytds tulee voimakkaammin esille, ja lapsella on vaara joutua
kiusatuksi ja syrjityksi tdmédnkin vuoksi. (Howlin 1998, 256.) Koulussa AS-lapsen suurimmat
pulmat tulevat esille juuri vélitunneilla, kun hdnen tulisi selviytyé toverien seurassa koulun pihalla.
(Ehlers & Gillberg 1997, 8.)

Koulun alkuvuosina suurin osa AS-lapsista hyotyy selkedstd struktuurista. Oppilaiden
siirryttyd ylemmille luokille struktuuria ja visualisointia voidaan yleensd véihentdd. (Kerola 2001,
106, 146.) Struktuuri luo turvallisuuden tunnetta. Mitd pienemméstd lapsesta on kyse, sitd
tarkemmin strukturoitu ohjelma heilld tulisi olla. Ympériston toimintamallin tulisi olla yhtdldinen,
selked ja ennustettava. (Kielinen 1998, 236.) AS-oppilaiden opetuksen strukturoinnin tarpeet
vaihtelevat  kuitenkin  paljon. Opetuksen strukturoinnin mahdollisuus riippuu paljon
luokkavalinnasta. (Kerola 2001, 62.)

Opetusmenetelméillisten ratkaisujen on tuettava yksilon psyykkistd ja sosiaalista hyvinvointia

auttamalla hdnen mahdollisuuksiaan todelliseen yhteiseen tyoskentelyyn ja ongelmanratkaisuun. On
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tarkedd saada kokea selviytyvinsd, omaavansa ominaisuuksia ja valmiuksia ja oppivansa asioita,
joita voi hyodyntdd arkielaméssd. Oppilaan mielenkiinnon kohteilla tulee myods olla tilaa seké
opetussuunnitelmassa  ettd  koulueldmissd.  (Ikonen &  Holopainen 2001, 24.)
Luokkahuonetilanteissa tulee toivottaa tervetulleeksi, arvostaa ja ottaa mukaan erilaisuus ja erilaiset
oppilaat. Jos me haluamme yhteiskunnan, jossa erilaisia ihmisid arvostetaan ja pidetddn tasa-
arvoisina toistensa kanssa, tidytyy koulussa ldhted toteuttamaan niitd samoja arvoja ja periaatteita

kaytdnnossé. (Schaffer ja Buswell 2000, 53-54.)

4.3 Moniammatillinen yhteisty6

AS-lasten piirteet ilmenevit hyvin erilaisina ja eriasteisina. Oppimisen ja kuntoutuksen suunnittelu
on hyvin yksilollistd rddtilointid kunkin AS-oppilaan erityistarpeet ja —piirteet huomioiden. Tama
vaatii aina usean eri tahon yhteistyotd esimerkiksi kouluasioita suunniteltaecssa. Moniammatillisella
yhteistyolld ja suunnittelulla pystytddn parhaiten auttamaan ja tukemaan AS-lasta, etenkin jos
diagnoosi on tehty jo varhaisessa vaiheessa, mieluiten ennen kouluikdi. Télloin voidaan valttda
turhauttavat ja itsetuntoa vahingoittavat kokemukset esimerkiksi vééristé luokkavalinnoista ja
-siirroista, joita valitettavan monella AS-oppilaalla on. (Kerola 2001, 62.)

Ensiksi perhe ja opettaja tarvitsevat Aspergerin oireyhtymiin liittyvad tietoutta, kuin myos
tukea ja ohjausta heitd erityisesti mietityttdvien asioiden varalle. Autististen ja siten myds Asperger-
lasten kasvattaminen vaatii ennen kaikkea asiantuntemusta. (Attwood 2005, 206.) Eri
ammattiryhmien edustajien tuleekin kehittdd oireyhtymadi koskevaa asiantuntemustaan. Esimerkiksi
opetustoimessa voidaan jirjestdd asiantuntevaa koulutusta erikseen nimetyille henkildille, joilta
toiset opettajat voivat tarvittaessa saada konsultaatioapua. (Attwood 2005, 205.)

Mitd useampi opettaja ja kuntouttaja lapsen kanssa tyOskentelee, sitd tirkedmpdd on, ettd
kaikki tietdvit omat osuutensa kokonaisuudesta ja sen millaiseksi kokonaisuus muodostuu. Lapsella
saattaa olla useampiakin koulun ulkopuolisia terapeutteja ja kuntouttajia. (Siiskonen ym. 2004,
204.) Kaikkien lapsen kanssa toimivien aikuisten on tdrkedd sitoutua kdytettyihin opetus- ja
terapiamenetelmiin. Téll6in moniammatillinen yhteistyd korostuu. Johdonmukaisella tyolld saadaan
aikaan parhaat tulokset. (Kujanpdd & Norvapalo 1998, 51.) Erityistd tukea tarvitsevien lasten
opetuksessa yhteisty0 eri alojen ammatti-ihmisten kanssa on sitd tirkedmpdd mitd suuremmista
ongelmista on kysymys. Moniammatillisen yhteistydon ydin on roolien vaihtamisessa. Se on tietojen

ja taitojen siirtdmisen prosessi. (Lehtinen 2001, 88, 91.)
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Kaikki oppilaan opetukseen ja kuntoutukseen liittyvit henkildt muodostavat verkon, jonka tiivis
yhteisyd on oppilaan koulunkdynnin sujumisen perustana. Jos kommunikointi joidenkin verkkoon
kuuluvien vililld ei suju kunnolla tai eri henkildilld on erilaiset tavoitteet, on vaikeaa padstd
oppilaan kanssa toivottuihin tuloksiin. Oppilasta tukevaan verkostoon kuuluvat ainakin oppilas itse,
opettaja, koulun rehtori, perhe, avustaja, koulun muu henkilokunta, terveydenhoitaja, oppilaan
puhe-, musiikki-, toimintaterapeutti tms. ja mahdolliset muut tukihenkildt. (Jokiharju ym. 1995, 4.)
Yhteistyd eri solmukohdissa olevien henkildiden vélilld pitdd olla joustavaa, monipuolista,
tasapuolista ja hedelmaéllistd. Kukaan ei saa aliarvioida ketdén muuta, halveksia toisten koulutusta,
tietoja, asemaa ja niiden vuoksi jattdd ottamatta huomioon tietoja, jotka toiselta saa. Jos verkoston
yksi solmu pettdd, seurauksena on viistaméttid ongelmia. (Jokiharju ym. 1995, 18.)
Moniammatillisessa yhteistydossd on ratkaisevaa se, kenelle vastuu kuntoutuksesta
viimekddessd kuuluu. Tehtdvd sopisi vanhemmille siind mielesséd, ettd heilld on koko lapsen
eliminkaaren pituinen kokemus hénen kehityksestdan. Heille on tdrkedd, ettd kuntoutus jatkuu,
vaikka tyOntekijat vaihtuvatkin. Ammatti-ihmisten tulee ndhdd itsensd vanhempien
yhteistyokumppaneina, ja heiddn tulee kdyttdd ammattitaitoaan siten, ettd vanhemmista todella
kehkeytyy heille vankka yhteistydosapuoli. (Kerola & Kujanpda 1998, 255, 258.) Muutamissa
tapauksissa vaikuttaa siltd, ettd hyvéd yhteistyd vanhempien ja viranomaisten vélilld on muotoutunut

lapsen hoidon ja kuntoutuksen parhaaksi mahdolliseksi jarjestamiseksi (Kerola 2001, 77).

4.4  Henkilbkohtainen opetuksen jarjestdmistd koskeva suunnitelma
(HOJKS)

Jokaiselle erityisopetukseen otetulle tai siirretylle oppilaalle tulee laatia hyvéksyttyyn
opetussuunnitelmaan perustuva, henkilokohtainen opetuksen jérjestdmistd koskeva suunnitelma
(HOJKS). (Perusopetuksen opetussuunnitelman perusteet 2004, 28.)

Henkilokohtainen opetuksen jdrjestimistd koskeva suunnitelma laaditaan opetuksen
yksilollistamiseksi.  Yksilollistiminen on analyysia oppilaasta, hénen valmiuksistaan ja
edellytyksistddn, toimintatavoistaan, oppimistyylistd ja oppimisympéristostd. HOJKS on
kokonaissuunnitelma oppilasta varten suunnitellusta oppimisesta ja oppimaan ohjaamisesta seka eri
tukipalveluista. Suunnitelman toteuttamista tulee arvioida ja seurata sddnndllisesti ja erityisesti
koulutuksen nivelvaiheissa, kuten siirryttidessd perusopetuksen aikana luokasta toiseen tai koulusta

toiseen. (Virtanen & Ikonen 2001, 42-44, 52.) Henkilokohtaisen opetuksen jarjestimistd koskevan
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suunnitelman tehtdvdnd on tukea pitkdjanteisesti oppilaan yksilollistdi oppimisprosessia.
Suunnitelmaan kirjataan kokemukset oppilaan kehitystd ja oppimista tukevista opetusjérjestelyistd,
toimintatavoista ja tukipalveluista. (Perusopetuksen opetussuunnitelman perusteet 2004, 28.)

Tavoitteena on, ettd HOJKS:in laadinnassa ovat mukana oppilaan ja hénen perheensé kanssa
yhteistyotd tekevit tahot. Opettajat ja vanhemmat ovat avainasemassa tdméin suunnitelman
laadinnassa. Kuitenkin osa vanhemmista tietdd vain vdhén tai ei ollenkaan oikeuksistaan lapsensa
HOJKS:n rakentamisessa. Ammattilaisten asiantuntemusta ja tukea toki tarvitaan, mutta lasta ja
hdnen vanhempiaan on kuunneltava ja kuultava, jotta tuki kohdistuisi tdsméllisesti oikein.
Vanhempia tulee rohkaista arvioimaan rehellisesti lapsen ja perheen tilannetta ja tarpeita.
Vanhempien osallistumisen edistdmiseksi luodaan perustaa jo ennen varsinaista HOJKS-tapaamista.
Opettajan tulisi pyrkid rakentamaan luottamuksellinen suhde vanhempiin. (Ikonen & Ojala 2001,
80-83.)

HOJKS ei ole paperi, joka tehddén rutiininomaisesti lukuvuoden alussa, vaan se edellyttdd
perusteellista asennemuutosta opettaja-, menetelmé- ja oppimateriaalijohtoisesta opetustavasta
oppijakeskeiseen oppimisen organisointiin. HOJKS on opettajan ja oppilaan vélinen sopimus
oppimisen tavoitteista, keinoista ja seurannasta. Molempien osapuolten, usein myds vanhempien, on
hyvéksyttidva tdmé sopimus. (Ikonen, Virtanen & Pirttimaa 2001, 75.)

Henkilokohtaisen opetuksen jirjestimistd koskevan suunnitelman tekeminen ja sen
merkityksen ymmaértdminen tukea tarvitsevalle oppilaalle varmistaa, ettd oppilas saa sellaista
opetusta ja ne palvelut, jotka hédnelle kuuluvat perusopetuslain mukaan. (Ikonen & Holopainen

2001, 17.)

4.5 Henkilbkohtainen avustaja

Lapsen luonne ja hidnen ongelmansa maérddvit sen, selviddkd hin luokassa ilman avustajaa. Jos
autistinen lapsi sijoitetaan suureen luokkaan, on avustaja yleensd vilttimiton. Hén voi tarpeen
tullen siirtyd oppilaan kanssa tydskentelemddn rauhallisempaan huoneeseen, jos lapsen on vaikea
keskittyd isossa luokkahuoneessa tai jos hédn kdytokselldin héiritsee muiden oppilaiden
keskittymisté. (Jokiharju ym. 1995, 13.)

Autistisen oppilaan koulunkd@ynnin kynnyskysymykset liittyvitkin usein avustajaan. Autistisen
ihmisen kasvatuksellisessa kuntoutuksessa avustaja on vilttimdton. Avustajan tulee myds saada

tyolleen riittdvasti tukea eikd hdntd saa jattdad yksin vastaamaan koko haasteellisesta kuntoutuksesta.
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Avustajan tyon vaativuutta lisdd hdnen tehtdvinsd toimia vélittdjdnd opettajan, perheen ja
avustettavan vililla. (Kerola ym. 2000, 174.)

Opettajan ja avustajan olisi hyvd tavata lapsi ja vanhemmat jo ennen koulun alkua.
Tapaamisessa voidaan tutustua lapseen ja keskustella vanhempien kanssa tavoitteista ja
toimintatavoista. Opettajan ja avustajan on térkeédtd saada pohjatietoa lapsesta, niin hyvistd kuin
huonoista puolista. Saadakseen kasityksen lapsesta heidin olisi hyvéa kuulla lapsen historia lyhyesti.
(Jokiharju ym. 1995, 16.)

Avustaja on koulussa oppilaan 1dhin henkild, joten hdn oppii tuntemaan oppilaan erilaiset
piirteet paremmin kuin kukaan toinen. Avustajan ja opettajien on keskusteltava keskenddn
mahdollisimman paljon ja sovittava yhteiset pelisddnnét, joiden mukaan toimitaan. Keskindinen
luottamus ja avoimuus ovat térkeitd. (Jokiharju ym. 1995, 31-32.) Avustajan merkitys korostuu
my0s tyon alkuun saattajana ja loppuun viejéni, yleisesti annettujen ohjeiden tulkitsijana, omista
paivdunelmista herdttdjdnd, tyonteon vauhdittajana ja juuttumisesta pois ohjaajana. (Kerola ym.
2000, 160.) Avustajan on valvottava oppilasta myds vilitunneilla tarpeen mukaan. Vilitunnilla
autistisen oppilaan pitdisi toimia itsendisesti niin paljon kuin mahdollista. Jos itsendinen toiminta ei
onnistu, niin sitékin pitdd harjoitella. Oppilaalle on yritettdva jérjestdd mielenkiintoista toimintaa ja
kavereiden seuraa, jos vain mahdollista. (Jokiharju ym. 1995, 35.)

Henkilokohtaisen avustajan tyotd kuvaisi paremmin nimike henkilokohtainen kuntouttaja,
koska héneltd vaaditaan korkeatasoista ammatillisuutta ja valtavaa panostusta ajallisesti,
madrillisesti ja laadullisesti. Tyon merkitys késitetdéin, mutta yhteiskunnallisesti sitd ei kuitenkaan
arvosteta, koska tyOosuhteet ovat lyhyitd ja palkkaus huono. Avustajat ovat yhdessd vanhempien
kanssa kuntoutuksen avainhenkilditd. (Kerola ym. 2000, 174.) On térkedd, ettd autistisen lapsen
avustajaksi l0ydetddn kyvykkditd, tasapainoisia, henkisesti vahvoja ihmisid ja ettd he saavat

riittdvasti koulutusta autismikuntoutuksesta. (Kerola & Kujanpdi 1998, 262.)

26



5 ASPERGER-LASTEN VANHEMPIEN
KOKEMUKSIA AIKAISEMPIEN TUTKI-
MUSTEN VALOSSA

Howlin ja Asgharian (1999) vertailivat Isossa Britaniassa autististen ja Aspergerin oireyhtymasté
kérsivien lasten vanhempien kokemuksia. Tutkimuksen mukaan AS-lasten vanhemmat olivat
vahemmaén tyytyvéisid diagnoosiprosessin kulkuun kuin autististen lasten vanhemmat. He kokivat
diagnoosin saannin viivdstyneen. Autistiset lapset olivat saaneet diagnoosin myds huomattavasti
nuorempina kuin Aspergerin oireyhtymassé. Kaiken kaikkiaan siis sellaisten lasten diagnosoinnissa
oli enemmaén viivytyksid ja vaikeuksia, joilla oli vihemmén kongitiivisia ja kielellisid ongelmia.
(Baker & Welkowitz 2003, 48.)

Tiina Jdmsd (2001) on tutkinut Asperger-lapsen kasvuun ja koulunkéyntiin liittyvid asioita
perheiden nidkokulmasta. Tutkimuksen Asperger-lapset (4) oli diagnosoitu kouluidn kynnykselld tai
kouluikdisind. = Kolmen perheen kohdalla vanhemmat olivat huomanneet lapsensa
varhaiskehityksessd erityisid piirteitd, mutta eivét olleet osanneet hakeutua tutkimuksiin aiemmin.
Kaikille perheille diagnoosin saaminen oli ollut helpottava kokemus, koska lapsen kéyttdytymiselle
16ydettiin viimein syy. (Jimsé 2001, 117.)

Jamsdn mukaan vanhemmat kokivat AS-lapsensa olevan tavallaan viliinputoajia, koska heité
varten ei ole kehitetty varta vasten omia kuntoutus- tai opetusmenetelmid, kuten esimerkiksi
autistisille lapsille on. Lyhytndkdisyys ja asiantuntemuksen puute lapsen kouluun liittyvissd
paitoksissa koettiin kielteisesti, koska vanhempien mielestd viranomaiset eivit ymmairrd niiden
kauaskantoisia seurauksia. Tiedolliset puutteet korostuivat koulumaailmassa, jossa AS-lapset olivat
usein tulleet vddrinymmirretyiksi niin toisten oppilaiden kuin opettajienkin taholta. Kaikki
vanhemmat suhtautuivat integraatioon myonteisesti. He kuitenkin korostivat pienen ryhmékoon
merkitystd ja erilaisten lasten kiusaamiseen puuttumista. Vanhemmat kokivat koulun ja kodin
vélisen yhteistydon heikoksi, eikd heiddn tietojaan ja kokemuksiaan oltu kiinnostuneita
hyodyntdmiin lasten opetusta suunniteltaessa. Yksi keskeisimmisti tutkimuksen tuloksista olikin

se, ettd perhe oli yksin Asperger-lapsensa kanssa, mikéd johtui pddosin koulujirjestelyiden seka
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terveydenhuollon osittain kehittyméattomistd kdytdnnoistd Asperger-lasten kohdalla. Perheet olivat
joutuneet tekemddn suuria padtoksid ilman tukea ja asiantuntemusta l&hinnd omien tuntemustensa

perusteella. (Jamsa 2001, 117-121.)
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6 TUTKIMUKSEN SUORITTAMINEN

6.1 Tutkimustehtava

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, miten Asperger-lasten vanhemmat olivat kokeneet lapsensa
tukimuotojen toimivuuden. Tutkimuksessa keskityin AS-lapsen tukimuotoina lddkinnélliseen ja
kasvatukselliseen kuntoutukseen. Asperger-piirteisen lapsen tukitoimien kdynnistyminen oli myos
tutkimuksen kohteena.

Tutkimuksessa halusin keskittyd nimenomaan vanhempien ndkdkulmaan, koska he ovat
mielestdni parhaita asiantuntijoita arvioimaan Asperger-lasten tukimuotojen toimivuutta.
Moniammatillisuus ja perhekeskeisyys kuntoutuksen toteutumisessa olivat myds mielenkiinnon

kohteena tutkimuksessa.

Tutkimusongelmat:

1. Millaisten vaiheiden kautta Asperger-piirteisen lapsen tukitoimet aloitetaan ja miten
se vaikuttaa perheen eldméan?
2. Millaista ladkinnillistd kuntoutusta Asperger-lapsi saa?

3. Miten Asperger-lapsen kasvatuksellinen kuntoutus eli koulunkdynti on toteutettu?

6.2 Tutkimukseen osallistujat ja aineiston keruu

Kerdsin tutkimusaineiston internetin vélitykselld Aspergerin syndroomaisten kohtauspaikasta
(keskustelupalsta) www.aspalsta.net. Keskustelupalsta on tarkoitettu Aspergereille, heidén
perheenjdsenilleen sekd muille asiasta kiinnostuneille yhteiseksi keskustelufoorumiksi.
Keskustelukanava on jaettu muun muassa siten, ettd Asperger-aikuisille, -nuorille ja Asperger-

lasten vanhemmille on suunnattu omat “osastot” palstalla.

29



Tutkimusaineistonani  kdytin ~ Asperger-lasten vanhempien kdymidd keskustelua palstalla.
Keskustelun alullepannut Asperger-lapsen &iti tai isd oli otsikoinut mielipiteensd ja toiset
vanhemmat jatkoivat aiheesta aloitettua keskustelua. Valitsin tutkimukseen keskusteluketjut tai
yksittdiset mielipiteet otsikoiden aiheiden perusteella. Toisin sanoen, jos otsikon aihe kisitteli
jollakin tavalla Asperger-lapsen tukimuotojen (AS-piirteisen lapsen tukimuotojen kdynnistyminen,
ladkinnéllinen tai kasvatuksellinen kuntoutus) toteutumista, tulostin keskusteluketjun paperille
tarkempaan analyysiin.

Otin tutkimukseen mukaan keskusteluja vuoden 2004 alusta kesdkuuhun 2006. Vanhemmat
kirjoittivat palstalle nimimerkilld ja ndin kaiken kaikkiaan tutkimukseen osallistui 89 eri
nimimerkilld kirjoittanutta Asperger-lapsen vanhempaa. Vanhempien kirjoitusaktiivisuudessa oli
suuria eroja. Jotkut kirjoittivat vain yhden mielipidekirjoituksen, toiset puolestaan ottivat kantaa

hyvin vilkkaasti ja monipuolisesti eri tutkimustehtdavien ongelmiin.

6.3 Tutkimusaineiston analysointi

Perusanalyysimenetelmd, jota voidaan kéyttdd kaikissa laadullisen tutkimuksen perinteissd, on
sisdllonanalyysi. Voidaan sanoa, ettd useimmat eri nimilld kulkevat laadullisen tutkimuksen
analyysimenetelmdt perustuvat periaatteessa jollakin tavalla sisdllonanalyysiin (Tuomi & Sarajarvi
2002, 93.) Kéytin siis tutkimusaineiston analysoitiin sisédllonanalyysia. Tarkoituksenani oli pyrkid
aineistosta kdsin ymmaértdmaan, mitd tutkittavina olevat asiat vanhemmille merkitsivit. Himéldisen
(1987) mukaan tutkimuksen aineisto ilmentdéd tutkittavaa ilmiotd ja analyysin avulla luodaan
sanallinen ja selked kuvaus tutkittavasta ilmidstd. Sisdllon analyysin tarkoituksena on jérjestda
aineisto tiiviiseen ja selkeddn muotoon sen sisdltimdn informaation katoamatta. Analyysin
perusteella pystytddn tekemddn selkeitd ja luotettavia johtopdatoksid tutkittavasta ilmidsta.
Aineiston laadullinen késittely pohjaa loogiseen padttelyyn ja tulkintaan, jolloin aineisto ensin
pilkotaan osiin, kasitteellisestdéin ja koodataan uudelleen johdonmukaiseksi kokonaisuudeksi.
(Tuomi & Sarajirvi 2002, 110.) Kerdtyn aineiston analyysi, tulkinta ja johtopditdsten teko on
keskeisin seikka tutkimuksen teossa. Analyysivaiheessa tutkijalle selvidd, minkélaisia vastauksia
hén saa asettamiinsa ongelmiin. (Hirsjdrvi ym. 2005, 209.)

Tulostin siis paperille tutkimustehtdvdn kannalta kiinnostavat keskustelut ja mielipiteet.
Tédmin jdlkeen kokosin yhteen kaikki saman nimimerkin kirjoittamat mielipiteet. Ndin pyrin

saamaan mahdollisimman yhtendisen kuvan tietyn perheen tilanteesta. Monissa tapauksissa timai ei
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ollut mahdollista, koska saman nimimerkin kirjoituksia oli vain muutama tai jopa yksi, tai ne
antoivat muuten vain niukasti informaatiota. Kuitenkin otin tillaisetkin mielipiteet huomioon, jos
niistd 10ytyi tutkimuksen kannalta kiinnostavaa tietoa. Témén jélkeen suoritin aineiston karkean
jaon tukimuotojen kdynnistymiseen eli diagnoosi-prosessiin, lddkinnélliseen seké kasvatukselliseen
kuntoutukseen/koulunkédyntiin liittyviin kirjoituksiin. Késittelin aineistoa sitten kolmessa ryhmassé
edelld mainitun jaon perusteella.

Etsin kirjoituksista kunkin tutkimusongelman kannalta keskeisid ilmauksia ja mielipiteitd
tarkemmin ja alleviivasin ne. Suoritin siis aineiston pelkistdmista eli redusointia. Pelkistdmisessé
aineistosta karsitaan kaikki tutkimuksen kannalta epéolennainen aines. Tutkimustehtdva ohjaa tété
prosessia, jonka mukaan aineistoa pelkistetddn litteroimalla tai koodaamalla tutkimustehtavélle
keskeiset ilmaukset. Pelkistdmistd voi toteuttaa esimerkiksi siten, ettd kirjoitetusta aineistosta
etsitddn tutkimustehtdvin kysymyksilld niitd kuvaavia ilmaisuja. (Tuomi & Sarajérvi 2002, 111-
112.) Néin 16ysin aineistosta erityyppisid vastauksia tutkimusongelmiin ja aloin ryhmitelld niitd
sisdltonsd perusteella ja antaa ryhméluokituksille nimié.

Aineiston klusteroinnissa eli ryhmittelyssd esiin poimitut alkuperdisilmaukset tarkastellaan
huolellisesti, ja etsitddn samankaltaisuuksia ja/tai eroavaisuuksia. Samaa asiaa tarkoittavat késitteet
ryhmitellddn omaksi luokakseen sekd annetaan tdlle Iuokan siséltod kuvaava késite.
Luokitteluyksikkdné voi olla muun muassa tutkittavan seikan ominaisuus, késitys tai piirre. (Tuomi
& Sarajirvi 2002, 112-113.) Tutkimuksessa luokitteluyksikoind kéytin muun muassa AS-
diagnoosin merkitys perheelle, erilaiset terapiat kuntoutuksessa tai sopivan luokkamuodon
Ioytiminen AS-lapselle. Niin 16ysin tutkimusaineistosta keskeiset esille nousseet asiat, jotka
koskettivat Aspeger-lasten vanhempia liittyen heiddn lapsensa tukimuotojen toimivuuteen.

Luokittelussa aineisto tiivistyy, koska yksittdiset seikat sisdllytetddn yleisimpiin késitteisiin
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 113). Tdmin jilkeen etsin kaikkein olennaisimman tiedon tutkittavina
olevista ilmidistd ja yhdistelin luokituksia, jonka seurauksena pystyin luomaan tulkintoja.
Hirsjarven (2005, 213) mukaan tulkinnalla tarkoitetaan sitd, ettd tutkija tekee omia

johtopédtoksiddn analyysin tuloksista.

6.4 Fenomenologis-hermeneuttinen ldhtékohta

Fenomenologis-hermeneuttisen tutkimuksen tavoitteena on kisitteellistdd tutkittava ilmid, toisin

sanoen tehdi jo tunnettu tiedetyksi. Tdlloin yritetdén tehdé tietoiseksi ja nékyvéksi se, mitd pidetidén
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itsestddn selvdnd tai mitd ei vield tietoisesti ajateltu. (Tuomi & Sarajarvi 2004, 35.) Tassd
tutkimuksessa selvitin ja toin tietoisuuteen Asperger-lasten perheiden kokemuksia siitd, millaisia
yhteiskunnan tarjoamia tukimuotoja heidén lapsensa saa. Toisin sanoen sitd, miten Asperger-lapset
ja heidédn perheensd pérjadvit ja millaista heiddn arkieldménsi on.

Niin fenomenologisessa kuin hermeneuttisessa ihmiskésityksessd tutkimuksen keskeisid
kisitteitd ovat kokemus, merkitys ja ymmairtdminen. Fenomenologisen tutkimuksen kohteena on
ihmisen suhde omaan elimismaailmaansa. Fenomenologisen tutkimuksen kohteena ovat siis
ihmisten kokemusten merkitykset. Hermeneuttinen puoli tulee mukaan tulkinnan tarpeena, jolloin
tulkinnalle yritetdén etsid mahdollisia sddntojd. Hermeneuttinen ymmaértdminen tarkoittaa ilmididen
merkityksen oivaltamista. Ymmaértdminen on aina tulkintaa ja kaiken ymmaértdmisen perustana on
aiemmin jo ymmarretty. (Tuomi & Sarajérvi 2002, 34-35.) Tutkimuksessa halusin tuoda vahvasti
esille juuri vanhempien kokemuksia, eli sitd miten he ovat kokeneet lapsensa tukimuotojen
toimivuuden ja miten se heiddn perheisiinsd on vaikuttanut. Tutkijana muodostin néistd
kokemuksista tulkintoja kdyttden apunani kirjallisuudesta saamaani tietopohjaa.

Laadullisissa tutkimuksissa ei pyritd tilastollisiin yleistyksiin, vaan niissd pyritdin muun
muassa kuvaamaan jotain ilmidtd tai tapahtumaa, ymmértdméédn tiettyd toimintaa tai antamaan
teoreettisesti mielekds tulkinta jollekin ilmidlle. Laadullisessa tutkimuksessa onkin periaatteessa
tiarkedd, ettd ne henkilot joilta tieto kerdtddn tietdvit tutkittavasta ilmidostd mahdollisimman paljon
tai heilld on kokemusta asiasta. (Tuomi & Sarajérvi 2002, 87-88.) Léhtokohtana on todellisen
elimin kuvaaminen. Laadullisessa tutkimuksessa onkin pyrkimys tutkia kohdetta mahdollisimman
kokonaisvaltaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2005, 152.) Tésséd tutkimuksessa tutkimukseen

osallistujilla oli hyvin ldheinen suhde tutkittavaan ilmioon.
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7 TUTKIMUSTULOKSET

7.1 Asperger-piirteisen lapsen tukimuotojen k&ynnistyminen

Téssd luvussa kuvaillaan ensin Asperger-lasten ja heidén perheidensé taustatietoja. Tamédn jalkeen
esitetddn tutkimusaineiston pohjalta saatuja tuloksia Asperger-diagnoosin vaikutuksesta AS-lapsen

tukimuotojen saatavuuteen seké diagnoosin merkityksestd Asperger-lapselle ja hinen perheelleen.

7.1.1 Asperger-lasten ja heidan perheidensa taustatietoja

Tutkimusaineiston perusteella voidaan todeta joitakin yleisid piirteitd Asperger-lapsista. Useimmat
AS-palstalle kirjoittaneiden vanhempien Asperger-lapsista olivat poikia. Kaikkien AS-lasten
sukupuoli ei kuitenkaan ilmennyt kirjoitusten perusteella. Poikien suhteellisesti suurempi osuus AS-
lapsista tulee esille myds Aspergerin oireyhtymda késittelevistd kirjallisuudesta. Ehlersin ja
Gillbergin (1997, 5) mukaan AS-poikia on nelji kertaa enemmain kuin tyttdja.

Lasten pikku-lapsiaikaa kuvataan usein helpoksi, tosin vanhemmilla, useimmiten &idilld oli
ollut kuitenkin aavistus, ettei kaikki ollut kuitenkaan niin kuin pitéisi. Monet AS-lapset olivat olleet
varhaislapsuudessaan poikkeuksellisen dlykkiité ja kognitiivisesti lahjakkaita. Useissa kirjoituksissa
ilmeni muun muassa kuinka lapsi oli oppinut kirjaimet jo noin kaksivuotiaana ja lukemaan kolme-
neljdvuotiaana. Muun muassa Gillberg (1999b, 77) mainitseekin, ettd AS-henkildiden

yleislahjakkuus on monesti korkea.

...lapsi oli kuin unelma neli-vuotiaaksi.

.yleistieto ja looginen pdidttelykyky vastasi 35,5-vuotiaana testeissd 8-11-vuotiaan
tasoa.

...poika on lukenut sanomalehted 5-vuotiaasta, hdn hahmottaa tekstin lihes yhtd
nopeasti myos ylosalaisin.

Hyvin yleisesti kirjoituksista ilmeni, ettd perheessd tai suvussa oli muitakin henkilditd, joilla ilmeni

Asperger-piirteitd. Monesti niité piirteitd esiintyi sisaruksilla, jommalla kummalla vanhemmista (tai
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molemmilla) tai suvussa yleensd. Gillbergin (1999a, 162) mukaan AS-oireyhtymaén taustalta 10ytyy

usein geneettisid tekijoita.

diagnoosi antoi luvan puhua asiasta avoimemmin, tillGin selvisi isdni erilaisuus ja
ongelmat...ymmdrrys siitd, miksi koko eldmdssddn on tuntunut erilaiselta on
huojentavaa...loysin mieheni, jolla myéds on piirteitd.

Kuitenkin &iti perheessd oli monesti hyvin yksin AS-epdilyjensd kanssa, eikd mieheltd saatikka
suvulta 10ytynyt useinkaan ymmadrrystd lapsen tutkimuksiin ldhettdmisestd. Asperger-lasten
ongelmat alkoivat usein ndkyd ensimmadisen kerran pdivdhoitoon ja erityisesti pdivéikotiin
siirryttidessd, yleensd viimeistddn esikouluidssé tai koulun alettua. Ongelmat ilmenivit sosiaalisten
tilanteiden vaikeutena, raivokohtauksina ja aistiyliherkkyyteen liittyvien ongelmien ilmenemisend
muun muassa ruokailutilanteissa. AS-palstan kirjoitusten perusteella lapset olivat saaneet
Aspergerin syndrooma-diagnoosin keskimiirin alakouluikéisind. Attwood (2005, 25) tuo esille,

ettd Aspergerin oireyhtymé -diagnoosi saadaan keskiméirin kahdeksanvuotiaana.

...mieheni suku vdilttdd asian puhumisesta, he eivdt ole sitd hyviksyneet... kaikki
aspergerpiirteet tai ongelmat vihdtellddn...

...jouduin pohtimaan diagnoosiin menoa neljd vuotta sitten, kun lapseni oli
esikoulussa...tarhankdynti sujui huonosti ja pdddyimme tarhan pyynnostd
kasvatusneuvolaan

Pojalla on ollut vaikeuksia syomisen kanssa pikkulapsi-idstd asti ja ongelma kdrjistyi
pojan aloittaessa pdivihoidon.

Keskustelukirjoitusten mukaan erityisesti AS-lasten &idit tuntuivat olevan monesti hyvin vésyneitad
ja uupuneita. Monia uuvutti epdtietoisuus lapsen tilanteesta, varsinkin jos lapsen erikoiselle
kayttaytymiselle ei ollut selitystd ja syytd tai lapsen diagnoosi oli jotenkin “vajaa” heiddn
mielestddn. Pelkkd arkieldmén pyorittdminen vaativan lapsen kanssa sai myos &idit uupumaan.
Monet kérsivdt itsesyytoksistd tai siitd, ettd heitd syyllistettiin ulkopuolisten taholta, kuten
pdivdhoidosta tai koulusta. Rantalan (1998, 325) mukaan 4&ideille kasaantuu muodollista ja
kaytannollistd vastuuta lasten ja perheen hyvinvoinnista. Autistinen lapsi onkin suuri haaste koko

perheelle ja eldmi on ajoittain hyvin vaativaa hiinen kanssaan (Kujanpid & Kerola 1998, 241).

Joskus olen timdn kaiken keskelld niin loppu ettd! Sairastuin itsekin masennukseen ja
uupumukseen pai vuotta sitten...

...olen siirtynyt suosiolla osa-aikatyohon.
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Meiddn niskaanhan kaikki sitten kaadettiin. Tuli vihjailuja hoitajien taholta, ettd
meiddn perheessimme tdytyy olla jotain suuria vaikeuksia, koska pojan kdytés on niin
kummallista.

7.1.2 Diagnoosi tukitoimien perustana

AS-piirteisen lapsen tutkimuksiin 1dhettdmisen alullepanijoina toimivat yleensd joko vanhemmat
itse, yleensd diti, pdivikodin tai koulun henkilokunta. Yleensékin ne henkilot, jotka toimivat lapsen
kanssa arkieldméssd ja pystyvdt havainnoimaan lapsen kokonaisvaltaista toimintaa. Ensimmaéinen
kontakti asiantuntijoihin oli riippunut luonnollisesti siitd, mikd ongelma-alue lapsella oli ollut
keskeisin. Puheterapeutti, perheneuvolan tyontekija tai toimintaterapeutti oli monesti se
ensimmadinen asiantuntija, joka oli l&htenyt viemédn lapsen tutkimusprosessia eteenpdin. Lopullisen
diagnoosin oli yleensd antanut joko lastenneurologi tai —psykiatri. Attwoodin (2005, 25) mukaan
Aspergerin oireyhtymédn diagnoosiin on monta tietd. Esimerkiksi koulussa on saatettu kiinnittda
huomiota lapsen poikkeavaan sosiaaliseen kéyttdytymiseen, jolloin asiaa on ldhdetty esittimdin
asiantuntijoille.

Lapsen tutkimukset ja diagnoosiprosessi olivat olleet monen perheen kohdalla pitkd ja
vaivalloinenkin taival. Joidenkin lasten kohdalla diagnoosia oli ollut vaikea saada, toisille se on
“annettu” hyvin nopeastikin. Useimpien perheiden kohdalla kuitenkin kyse oli ollut vuosia
kestdneestd epitietoisuuden jaksosta. Monien vanhempien kohdalla tdimd vaihe ennen diagnoosin
varmistumista oli ollut hyvin raskasta ja turhauttavaa. Bakerin ja Welkowitzin (2003, 48) mukaan
AS-lasten vanhemmat olivat vihemmin tyytyvéisid diagnoosiprosessin kulkuun kuin autististen
lasten vanhemmat. He kokivat diagnoosin saannin viivdstyneen. Autistiset lapset olivat saaneet
diagnoosin myds huomattavasti nuorempina kuin Aspergerin oireyhtymissd. Kaiken kaikkiaan siis
sellaisten lasten diagnosoinnissa oli enemmén viivytyksid ja vaikeuksia, joilla oli vihemmén
kongitiivisia ja kielellisid ongelmia. (Baker & Welkowitz 2003, 48.)

Diagnoosi ei rahallisesti maksanut meille mitddn, mutta ajoin itseni aivan loppuun
sekd kotona ettd tyossdni, johon en pystynyt endd palaamaan.

Olen lopen visdhtdnyt siihen, ettd melkoisen ilmeisestd asiasta saa taistella. Tuntuu,
ettd mistddn ei saa apua. Satoja sivuja aspergerista lukeneena ja paljon itse

kokeneena- tiedin-, ettd olen loytdnyt ongelmille nimen.

Osasyy diagnoosien saannin vaikeudelle ... voi ehkd olla se realismi, ettd diagnoosien
vaatimaa terapiaa ja erityisryhmid on entistd nihkedimmin tarjolla.

35



Asperger-lapsille oli kertomusten perusteella tyypillistd, ettd heilld oli useita diagnooseja joko
padllekkdin tai sitten diagnooseja oli vuosien varrella muutettu. Yleisin diagnoosi Aspergerin
syndrooman rinnalla oli ADHD-diagnoosi. Attwoodin (2005, 174) mukaan AS voi esiintyé yksin tai

muiden diagnoosien kanssa. Joka kuudennella AS-lapsella on myos selkeitd ADHD- oireita.

Diagnoosit ovat kuin veteen piirrettyjd viivoja, monen kohdalla ei oikein tarkkaa
diagnoosia voi kukaan antaa ja eihdn tdssd diagnooseja hoideta.

Joidenkin lasten kohdalla erilaisia psykologisia ja neurologisia tutkimuksia oli tehty jo ennen
kouluun 14ht6d, mutta kriteerit diagnoosiin eivét olleet tdyttyneet. Koulussa ongelmat kuitenkin
olivat kirjistyneet ja tutkimukset oli aloitettu uudelleen, jolloin Asperger-diagnoosi oli sitten
useiden kohdalla varmentunut. Attwoodin (2005, 28) mukaan erds diagnoosin saamisen
mahdollisuus on se, ettd lapsi on epdtavallisen varhaiskehityksenséd ja kykyjensd takia yhdistetty
johonkin toiseen diagnoosin. Vasta uudempien tutkimusten tai tiedon valossa piirteet on osattu
yhdistdd Aspergerin oireyhtymaan.

Jotkut vanhemmista olivat kohdanneet lapsensa kohdalla asian vidhattelyd ja vanhempien
motiiveja oli epdilty diagnoosin hankkimisen suhteen. Heidén oli annettu ymmaértéa, ettd Aspergerin

oireyhtymé on muoti-ilmid, eikd heitd ollut otettu todesta.

Jos pdddymme hakemaan virallisen diagnoosin, en tosiaan ajattele mahdollisia
Kelan tukiaisia tai sitd ettd voisin ympdriinsd selittdd ettd meilld on tdillainen
“muotisairaus” perheessd. Voisin sen sijaan kuvitella, ettd jotkut ongelmatilanteet
esim. eskarissa tai koulussa voisivat selvitd helpommin kun henkilokunta tietdisi tdstd
asiasta.

Tie on todella raskas, en voi sanoa kuin ettd se kannatti ja AINA uskoa siihen omaan
vaistoon, vaikka helppoa se ei aina ole.

Vanhemmilla oli my0s erilaisia kokemuksia diagnoosin hankkimisesta joko julkisen tai yksityisen
terveydenhuollon puolelta. Useimmat olivat saaneet lapsensa Asperger-diagnoosin julkisen
terveydenhuollon kautta. Kokemukset téstd olivat hyvin kirjavia. Toisten perheiden kohdalla kaikki
oli sujunut joustavasti ja perheen tarpeita ja tunteita huomioiden. Joillakin diagnoosin saaminen oli
kestdnyt kuitenkin siis vuosia. Monien lasten kohdalla vanhempien oma aktiivisuus tutkimusten

etenemisestd on ollut keskeista.
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Kun kyseessd oli tytto, eikd mikddn tyypillinen Aspergeri, meiddn vanhempien rooli
diagnoosin selvittimisessd oli aika merkittdva.

Yksityispuolelta lapsensa diagnoosin saaneet olivat tyytyvdisid tutkimusten nopeuteen ja perheen
huomioonottamiseen. Tutkimukset yksityisterveydenhuollon puolella olivat kuitenkin kalliita, eika
kaikilla ollut mahdollisuuksia téhdn. Negatiivisena puolena yksityispuolen diagnoosin
hankkimisesta vanhemmat kokivat sen, ettd jatkotoimenpiteet, kuten kontrollien ja terapioiden

jarjestyminen, oli jadnyt heidédn itsensd varaan.

Kun itse maksoimme pddsimme ilman monimutkaisia julkisen puolen kiemuroita...nyt
sitten olemme oman onnemme nojassa kaiken jatkonsuhteen kun meitd ei olemihinkdcdn
Julkispuolen hommiin sidottu.

... kun olemme menneet tyhmyyksissimme hommaamaan diagnoosin yksityisen kautta,
olemme ihan oman onnemme nojassa...mind en vaan ole hyvd jonottamaan
Julkispuolelle ...ja tistd kdrsimdttomyydestini johtuen olemme sitten kaiken
ulkopuolella.

7.1.3 Asperger-diagnoosin merkitys lapselle ja hanen perheelleen

Melkeinpi kaikki vanhemmat olivat sitd mieltd, ettd lapsen Asperger-diagnoosin saaminen oli heille
helpotus. Helpotus johtui muun muassa siitd, ettd lapsen ongelmille oli 16ytynyt selitys ja nimi.
Toisaalta vanhemmat kokivat vapauttavalta, ettd he eivit olleetkaan aiheuttaneet lapsen erikoista
kayttdytymistd omilla kasvatusvirheillddn tai ylihuolehtivuudellaan, joista monet vanhemmat
itsednsd syyllistivit tai heitd oli syyllistetty. Kielisen (1998, 234) ja Attwoodin (2005,11) mukaan
vanhempia helpottaa tieto siitd, ettd lapsen erikoisen kdyttdytymisen taustalla on vanhemmista

riippumaton syy ja selitys.

Tunnustan ettei mene pdivddkddn ettenko ajattelisi kuinka ihanaa on ettd pojallamme
on diagnoosi. Ei sitd tarvitse kylilld esitelld, mutta kun lapsen tekemisille on olemassa
Jjoku syy, se lohduttaa. Ja mikd tdrkeintd,; nyt osaa edes vihdn auttaa lasta hinen
kehityksessddn.

Diagnoosi on kuitenkin ikddn kuin todiste, ettd a) vanhemmissa ei ole vikaa ja b)
tukitoimia voidaan tarvita.

Hienointa tutkimuksiin pddsyssd siis on ollut se, ettd saadaan oikeanlaista apua.

Thanan helpottunut olo, en sittenkddn kuvitellut asioita, en sittenkddn kasvatuksellani
saanut poikaani kdyttdytymddn ndin saatika ettd hdn tekisi sitd  kiusallaan.
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Joillekin vanhemmille lapsen diagnoosi oli my0s jarkytys, joka aiheutti muun muassa huolta lapsen
tulevaisuudesta ja jopa vihantunteita siitd, ettei heitd oltu otettu todesta aiemmin. Monilla
tunnekuohut olivat kuitenkin ajan mydtd helpottaneet ja diagnoosi koettiin kuitenkin pitemmén

paélle positiivisena asiana.

Emme me toivoneet Asperger-diagnoosia; kylld asia vaatii sulattelua ja siihen tdytyy
sopeutua. Suren asiaa, mutta yritdn oppia hyvdiksymdidn tosiasiat. Toisaalta kuitenkin
monet asiat tulivat ymmdrrettdviksi, kun tietdd, mistd on kysymys.

Meiddin pojan diagnoosin jdilkeen mind vollotin valtoimenaan. Helpotusta, iloa (ei
vika olekaan minussa ditind), surua, vihaa ja pelkoa.

...toki tuli huoli lapsemme tulevaisuudesta mutta kun tuo nyt tukitoimin koulussa pdrjdd
Jja kehittyy omaa tahtiaan myos sosiaalisesti niin tdytyy olla tyytyviinen.

Diagnoosin tarpeellisuudesta kdytiin AS-palstalla kuitenkin keskustelua. Suurin osa vanhemmista
néki diagnoosin tdrkednd lapsensa tulevaisuuden ja yhteiskunnan tukitoimien kannalta. Ilman
diagnoosia tuet olivat heidédn mielestdén hyvin satunnaisia ja epdvarmoja. Diagnoosi ei kuitenkaan
automaattisesti tuonut yhteiskunnan tukimuotoja perheiden ulottuville, vaan monesti omaa

aktiivisuutta tarvittiin paljon.

Mind nden diagnoosin apuvdlineend, en leimana.

En todellakaan ymmdrrd nditd leimaanispuheita; ndin aikuisena diagnoosin saaneena
ajattelen, ettei sitd voi liian aikaisin saada. Miettikdid mikd etulyontiasema, kun saa
suunnitella ja rakentaa eldmdd jo varhaisesta lihtien realistiselle pohjalle.

Konkreettisesti tilanne on se, ettd koskaan kukaan ei ole kysynyt haluttaisiinko me
perheend jotain tukea...Tddlld meilld yhteiskunta ei todellakaan tue pdtkin vertaa, ei
ainakaan meitd.

Nditd tukia hakiessa oma aktiivisuus on enemmdn kuin tarpeen, koska niitd ei tulla
tuputtamaan.

Gillbergin (1999b, 7) mukaan diagnoosin vahvistuminen ohjaa saamaan oikeanlaista apua ja tukea
sekd 10ytdmddn vertaistukea. Myds Kielinen (1999, 235) toteaa, ettd varhainen diagnoosi autismin
kirjoon kuuluvilla henkildilld on erittdin tarkedd, koska ilman diagnoosia on vaikeaa saada
yhteiskunnan tukea kuntouttamiseen. Toisaalta diagnoosi ei saisi olla kuntoutuksen ainoa edellytys.

Kuorelahti tuo esille diagnoosien ja luokitteluiden haittoina niiden epiluotettavuuden, joka johtuu
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maédritelmien vdljyydestd sekd leimaantuminen riskin, toisaalta luokittelusta ei 1dheskédn aina ole

seurannut kdytdnnon toimenpiteisiin muutoksia (Kuorelahti 1998, 124).

Toimintaterapia odottaa diagnoosia hoitosuunnitelmaa varten, pdivdkoti odottaa
diagnoosia avustajaa eskaria varten... ja mitddn ei tapahdu. Turhauttaa, suututtaa,
itkettdd ja harmittaa. Aikaa vain kuluu ja mitddn ei tapahdu... Olen monta kertaa
ajatellut, ettd onko vika minussa. Luulenko, ettd pojalla on as ilman perusteita?

En tosin kdsitd miksi tekisin niin...

Jotkut vanhemmista kuitenkin pelkdsivét lapsensa leimautumista Asperger-diagnoosin takia ja sitd
ettd lapseen kohdistettaisiin diagnoosin takia myds sellaisia piirteitd, joita hénelld ei oikeasti ole.
Kielinen (1999, 5) sanoo, ettd AS-diagnoosi tulisi antaa, jos se helpottaa lapsen eldmii, mutta jos

hén selviytyy ilman suurempia vaikeuksia, ei sen antaminen ole vélttdmétonta.

Jos lapsenne pdrjddvdt ilman diagnooseja, antakaa heiddn olla sellaisia kuin ovat.
Lievit AS-piirteet vaimenevat idn myétd ja diagnoosista saattaa olla haittaakin, jos se
on hankittu ikddn kuin vanhempia varten eikd silld sindnsd ole lapselle hyotyd.

Mutta kun meilld vanhemmillakin on takana diagnosoimaton as-lapsuus, tuntuisi tuo
lddkdrinlausunnon hankkiminen véhdn liioittelulta, ellei jopa vahingolliselta.

Oli my0s niitd vanhempia, jotka halusivat lapselleen diagnoosin ikddn kuin “takataskuun” siltd
varalta, ettd he saattaisivat sitd jossain vaiheessa tarvita. Toisaalta tuotiin esiin ndkemys, ettd jos
lapsella kerran oli diagnoosi olemassa, tulisi se kertoa ainakin lapsen kanssa ldheisesti arkieldiméssa
toimiville henkiloille. Kielisen (1999, 5) mukaan, ettd on tdrkeéd, ettd lapsen diagnoosista tietdvét

kaikki hinen kanssaan tydskentelevit henkilot.

Diagnoosia voi pitid vaikkapa takataskussa sen varalta, ettd ongelmia alkaa syntyd.

Emme mitenkddn “mainosta” aspergeria, mutta tarvittaessa saamme tukea ja apua
tdltd pohjalta.

Monet vanhemmat toivat esille, ettd lapsen diagnoosin mydtd heiddn ymmarryksensd lasta kohtaan
oli lisdéntynyt samoin kuin se, millaista tukea heidén lapsensa tarvitsee. Vanhemmat kokivat myds,

ettd diagnoosin myotd myds lapsi itse pystyl ymmartdmadin ja hyviksymédn itseddn paremmin.

Suhtautuminen lapseen muuttui ja tavallaan saimme virallisesti luvan rakastaa  lasta
sellaisena kuin hdn on, eikd vain ndhdd héinet kimppuna erilaisia ongelmia. Tuntuu, ettd
rakkaus lasta kohtaan lisddntyi entisestddn, kun ymmdrsi, ettd ne ominaisuudet ovat
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todella osa hdntd ja hinen persoonaansa. Lapsikin on ollut onnellisempi diagnoosin
kuultuaan.

Diagnoosi oikein kdytettynd on avain kohti parempaa sekd lapsen itsetuntemusta ettd
lapsen ymmdrtdmistd muiden osalta.

Sekd Aspergerin oireyhtyméd kisittelevd kirjallisuus ettd vanhempien kokemukset toivat hyvin
voimakkaasti esille diagnoosin tarpeellisuuden AS-lapsen tukitoimien kdynnistymiselle. Keskeista

oli vanhempien oma aktiivisuus tutkimuksiin hakeutumisessa.

7.2  L&akinnéllinen kuntoutus Asperger-lapsen ja hdnen perheenséa tukena

Téssd luvussa esitetdén AS-lapsen saamaa ladkinndllistd kuntoutusta. Tutkimusaineistosta nousivat
merkittdvimpind tukimuotoina esille Asperger-lapsen hoitotuki, erilaiset terapiat sekd

sopeutumisvalmennuskurssit ja vertaistuki.

7.2.1 Asperger-lapsen hoitotuki

Keskeisend yhteiskunnan tarjoamana tukimuotona Asperger-lapselle nousi lapsen hoitotuki. Monet
lapsille suunnatuista ja Kelan kustantamista terapioista ja kuntoutusmuodoista olivat riippuvaisia
hoitotuen saannista ja sen suuruudesta. Hoitotuen mdird on porrastettu kolmeen ryhméén
(alin/perus-, korotettu- ja erityishoitotuki). Monet Kelan rahoittamista terapioista edellyttavat
korotettua hoitotukea. Korotettua hoitotukea maksetaan Kujanpddn ja Norvapalon (1998, 66)
mukaan, jos lapsen hoidosta tai kuntoutuksesta koituva rasitus on erityisen suuri. Lédkinnillisen
kuntoutuksen edellytyksend on lapsen oikeus korotettuun tai erityishoitotukeen.

Nimenomaan hoitotuen médréssi oli suuria vaihteluja perheiden kesken ja se vaihteli myos
paikkakunnittain. Jotkut vanhemmat kirjoittivat tdmédn johtuvat siitd, miten hyvin Kelan
hoitotukihakemusta kasittelevd virkailija tunsi Aspergerin oireyhtymin, millaisen lausunnon
hoitava ladkéri oli lapsesta kirjoittanut ja toisaalta siitd, miten seikkaperdisesti vanhemmat olivat
selostaneet arjen ongelmia Asperger-lapsensa kanssa. Diagnoosin olemassa ololla oli suuri merkitys
hoitotuen saantiin. Alapaeus-Laurinsalo ja Ojanen (1998, 31) tuovat esille, etti kunkin kunnan
Kelan toimistot pdattdvdt korvauksista tapauskohtaisesti. Terapioiden korvaukseen tarvitaan

ladkarin ldhete ja mielellddn terapeutin suositus.
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Meilld on vain hyvid kokemuksia kelasta ja neurologista, joka itse otti hoitotuen
puheeksi ja sanoi kirjoittavansa lausunnon, jolla sen saa.

Tein 6 sivuisen selvityksen siitd mitd tyttomme AS perheessimme merkitsee ja

millaista huolta ja kulua se on aiheuttanut. Kelan virkailija sanoi “olet hienosti ja
perusteellisesti selvittinyt  nditd kuluja ja tilannetta, mutta tilanne ennen sddnnollistd
terapiaa on elettyd eldmdd.”

Useimmat perheet saivat alinta hoitotukea, jotkut korotettua, oli myds perheitd, jotka eivit saaneet
lapsen hoitotukea ollenkaan. Muutama vanhempi tosin Kkirjoitti, ettei jaksanut tdyttdd
hoitotukihakemusta joka vuosi uudelleen, eivdtkd he sen vuoksi saaneet titd tukea. Kujanpdi ja
Norvapalo (1998, 54) nostavat esille, ettdi vanhempien on vaadittava ldhes kaikki palvelut
autistiselle lapselleen. Mikddn ei ole itsestdéin selvdd: avustaja, pdivdhoito, koulupaikka ja

tukijarjestelmit tdytyy usein anoa erikseen lapselle ja jopa joka vuosi uudelleen.

...mind en viitsi alkaa moisen asian takia stressaamaan vuosi vuoden jilkeen ja aina
selittelemddn ettd kas kun lapsella on se asperger edelleen.

Useat vanhemmat kirjoittivat siitd, kuinka hoitotukihakemuksen laatiminen tuntui heisté tyolailta ja
Kelan paitokset monesti epdoikeudenmukaisilta. Hoitotukihakemukseen vanhemmat liittivat pitkia
selostuksia arkieldmaistddn Asperger-lapsen kanssa. Kirjoittaminen tuntui monesta vanhemmasta
henkisestikin raskaalta, koska heidédn tiytyi kuvailla juuri lapsensa kaikkein vaikeimpia puolia.
Miksi vanhempien on kdytdvd tdmd raskas ja noyryyttivdikin tie jotta saa apua
lapselleen...
Meilld on taas edessd se jokavuotinen ahdistus elikkd uuden hoitotuen hakeminen.
Kirjoitin liitteeksi kolme aanelosta arjen pulmista. Kylld vatsasta vidnsi, kun sitd aloin
kirjoittelemaan. On se jotenkin tuskaista, kun pitdd kaikki hankalimmat asiat
lapsestaan paperille laittaa ikddn kuin lapsella ei olisi mitddn muita ominaisuuksia.

Sittenkddn ei voi olla varma KELAn vastauksesta.

Kannattaa tosiaan kirjoittaa kaikki arkieldmdn hankalat asiat kaunistelemattoman
todellisina, eikd miettid sitd miten kurjaa on "haukkua” omaa lastaan.

Toisin sanoen valtavasti paperisotaa. Kun vain jaksaa sitkedsti yrittdd hakea tietoa ja
kyselld, saa tietoa. Mutta ei koskaan vapaa-ehtoisesti.
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7.2.2 Sopeutumisvalmennuskurssit ja vertaistuki

Vanhemmat suosittelivat toisilleen sopeutumisvalmennuskursseja. Sielld moni vanhempi oli saanut
konkreettista tietoa, muun muassa hoitotukihakemuksen téyttamiseen liittyvistd seikoista. Kurssit
koettiin yleisesti virkistdvind raskaan arjen pyoOrittimisen vastapainoksi. Vertaistuen saaminen
kurssilla toisilta vanhemmilta koettiin my0s tirkedksi, samoin omien kokemusten ja ajatusten
purkumahdollisuus. Attwoodin (2005, 205) mukaan vanhemmille on erityisen tirkedi tavata muita

samassa elaméntilanteessa olevia perheitd ja jakaa kokemuksia heidén kanssaan.

As-sopparit on aika moniuloitteinen juttu - laajempi varmaan kuin ~ moni muu
soppari.  As-soppari on luentoja ja tietoiskuja, vertaistukea, toimintamallien ja
toiminta-ideoiden etsintdd,ratkaisujen etsintdd eri eldmdnvaiheisiin, lomaa, As-
sopparilla on voimakkaasti kohteena koko perhe.

Suosittelen osallistumaan sopeutumisvalmennuskurssille, silld moni asia selkeytyy.

Ikdvd puoli niissd sopeutumisvalmennuskursseissa oli se, ettd nithin padsemiseksi tarvittiin
korotettu hoitotuki. Tosin jotkut vanhemmat neuvoivat toisiaan myds muista maksuldhteistd kuin
Kela. Kielinen (1998, 233) nostaa esille kuntien taloudellisen tilanteen epdvakauden, jolloin
koulutuksessa ja kuntoutuksessa joudutaan turvautumaan ulkopuoliseen rahoitukseen. Pidemmalla
aikavililld kuntien taloudellinen panostus néihin tukitoimiin on kuitenkin vélttimitontd, jotta AS-

lasten kohdalla viltyttdisiin negatiivisilta seuraamuksilta. (Kielinen 1998, 233.)

Tdamd on tyypillistd KELAn uuvutustaktiikkaa. Ensin venytetddn ja vanutetaan.
Sitten tulee isku palleaan! Olin jo toivonut, ettd pddstdis vihdoin sopparille. Olisi ollut
todella tarpeen.

Vertaistuen vanhemmat kokivat muutenkin tirkeénd ja sitd monet heistd kokivat saavansa yleensi
ottaen vdhin. Jotkut kdvivét autisti- ja aspergervertaistuki-illoissa, mutta niitd iltoja jérjestettiin
aika harvoilla paikkakunnilla, joten ldheskddn kaikilla ei tdtd mahdollisuutta ollut. Internetin AS-
palsta koettiin yhdeksi parhaimmista vertaistukimuodoista. Kielinen (1998, 234) mainitsee
vanhempien yhdistykset hyvdnd mahdollisuutena vertaistukeen. Internet on luonut uusia

mahdollisuuksia Asperger-henkildiden yhteyksienpitoviyldna

...mutta onneksi on timd palsta! Minulla ja sitd kautta miehelldni, on tissd sellainen
vertaistuki-ryhmd ettei ihan sivullinen uskoisikaan.
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Taitaa olla niin, ettd kun pitid saada "valittaa” jonnekin ja epdilen  ldhipiirilld  jo
olevan "kiintion” tdynnd, niin tdnne on hyvd kddntyd. Tamd taitaakin olla minulle se
ainoa paikka, mistd saa vertaistukea.

7.2.3 Erilaiset terapiat ja kuntoutusmuodot

Asperger-lasten saamista terapiamuodoista yleisin oli vanhempien kirjoitusten perusteella
toimintaterapia eri muodoissaan. Lapset saivat muun muassa Sl-terapiaa sekd muita erilaisia
yksiloterapioita, joissa harjoitettiin muun muassa kehon hahmottamista ja motorisia taitoja.
Leinosen ja Mikkola-Aallon (2004, 65) mukaan Sl-terapiasta hyGtyvdt erityisesti
aistisddtelyongelmista kérsivét lapset, kuten esimerkiksi autistiset lapset.

Pari- ja ryhmitoimintaterapiat olivat myds aika yleisid. Néissd Asperger-lapsen parina tai
ryhmidssd toimi muita samanlaisista ongelmista kérsivid lapsia. Pyrkimyksend oli sosiaalisten
taitojen, vuorovaikutus- ja yhteistoimintataitojen vahvistaminen. Vanhempien mukaan varsinkin
yksilotoimintaterapiasta monet lapset olivat saaneet paljon apua.

Kuitenkin ndihinkddn terapioihin kaikki halukkaat eivét olleet pddsseet tai nithin oli pitényt
jonottaa kauan. Joillekin ei 16ytynyt terapian maksajaa, laékérin suosituksesta huolimatta ja toisille

taas esimerkiksi pariterapiaan ei ollut 16ytynyt sopivaa paria.

Sairaala, terveyskeskus ja perheneuvola ovat pallotelleet asiaa keskenddn melkein
vuoden, ja kaikki ovat sitd mieltd, ettei heiddn kuulu maksaa, vaan jonkun toisen.

Muita terapiamuotoja, joilla Asperger-lapsia kuntoutettiin, olivat muun muassa fysio-, puhe-, ja
musiikkiterapia. Kéytettdvit terapiat riippuivat tietenkin lapsen yksilollisistd tarpeista. Kerola ym.
(2000, 164) tuo esille, ettd ei ole olemassa mitddn yhtd selkedd AS-henkildlle soveltuvaa
terapiamuotoa, vaan terapioiden tarve arvioidaan aina yksilollisesti. Jimsan (2001, 117) mukaan
vanhemmat kokevat AS-lastensa olevan véliinputoajia, koska heitd varten ei ole kehitetty omia
kuntoutus- tai opetusmenetelmié.

Muutamalla lapsella oli myds tukihenkild, jonka kanssa lapsi sai keskustella esimerkiksi
kouluun liittyvistd asioista. Psykoterapiaa oli annettu joillekin lapsista, mutta vanhempien
kokemuksen mukaan sen hydty oli kyseenalaista, jopa haitallista joissakin tapauksissa, koska
ongelmiin oli etsitty syitd muun muassa varhaislapsuudesta ja vanhemmista. Gillberg (1999a, 162)
tuo esille, ettd AS:n syntyyn ei vaikuta psyykkiset traumat tai ympéristotekijat. Toisaalta myds
Ehlers & Gillbergin (1997, 35) mukaan, AS-henkilon tukiterapia vaatii terapeutilta ndiden

henkildiden ajattelutavan syvillistd tuntemusta.
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... psykiatri oli mielestdni pihalla kuin lumiukko, hdnen mielestidn pojalla on kaikki
hyvin kun hédn on matemaattisesti lahjakas, ketut siitd ettei 13-vuotiaalla jannulla ole
kavereita ja siitd ettd hdn on masentunut siitd.

Jotkut vanhemmista kustansivat itse lapselleen yksityisid toiminta- ja fysioterapioita. Téhédn ei
kuitenkaan kaikilla ollut mahdollisuutta taloudellisista syistd. Joku vanhemmista oli myds

aktiivinen itse kuntouttamaan lastaan.

Itse meiddn on kaikki kuntoutus pitdnyt keksid. Vdlillda on kylld konseptit hukassa, mutta
vhdessd kuitenkin yritetddn eteenpdin.

Kokemukseni mukaan omien vanhempien harjoittama jdrjestelmdllinen ja jatkuva
kuntoutus (ohjaus ldksyjen luvussa, kokeisiin valmistautumisessa, pdivdin
rytmittdmisessd yms.) tuottaa parempia tuloksia, kuin esim. kerran viikossa
toimintaterapia.

Useilla Asperger-lapsilla kdytettiin kuntoutuksen tukena myos ldékitystd, silloin lisddiagnoosina oli
yleensd ADHD. Gillberg (1999b, 118) mainitsee, ettd vakavien keskittymisvaikeuksien hoitoon
voidaan kdyttdd keskushermostoa stimuloivia ladkkeita.

Muutamille perheille oli tarjottu yhteiskunnan taholta tukiperhettd uuvuttavan arjen
helpottamiseksi. Vanhemmat eivit kuitenkaan ndhneet tarpeellisena tukea viikonloppuisin, vaan
lahinnd apua olisi tarvittu arkipdivien aamuihin ja iltoihin. Lapsen vieminen aivan heille vieraaseen
perheeseen tuntui myds vaikealta.

Monet vanhemmista olivat kokeneet, ettei yhteiskunta tue heitd riittdvasti Asperger-lapsen
asioiden hoidossa. Tietimittomyys hoitoyksikdissd, pitkét jonot tutkimuksiin, terapioiden tai niiden

maksajan puute olivat monen vanhemman ajatuksia.

...mutta yleisesti voisi sanoa, ettd rautalangasta pitdd vddntdd ja vaatia. Lédkdriin ei
voi mennd hakemaan neuvoa, sitd et tule saamaan vaan sinne pitdd mennd vaatimaan
hoitoa, tutkimuksia ym. Vanhemman pitdd tietdd mitd erityislapsi tarvitsee, jotta sen
avun saa.

Kaikkien tahojen kanssa mennddn juttusille lievin aggressiivisesti neuvotellen
(kirjattua kirjettd virkamies ei voi jdttdd huomiotta), lakipykdld valmiina takataskussa.

Joukossa oli onneksi myds niitd, joiden kohdalla koko tutkimusprosessi ja sen jalkeiset tukitoimet

olivat toimineet hienosti.
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Me olemme saaneet itsellemme ja lapsellemme todella paljon tukea  kuluneen vuoden
aikana: toimintaterapiaa, tukikdyntejd psykologin luona, tukea meille  vanhemmille,
psykiatri- + neurologipalveluja ja myés jotakin sellaista, mitd koululla on tarjota.
Téssd suhteessa olemme ilmeisesti "hyvdosaisia” ja kovin kiitollisia kaikesta avusta.

7.3 Aspeger-lapsen koulunkéynti eli kasvatuksellinen kuntoutus

Vanhempien kertoman mukaan useimmat Asperger-lapsista olivat siis hyvin dlykkditd ja
akateemisesti lahjakkaita. Monet heistd olivat oppineet muun muassa lukemaan varhain. Gillbergin
(1999b, 77) mukaan korkea dlykkyys on Aspergereiden keskuudessa yleisempédd kuin muilla
thmisilla.

Tutkimusaineistosta ilmeni, ettd oli kuitenkin myos lapsia, joilla oli oppimisvaikeuksia.
Yksilollistettyjd oppimdédrid oli joillakin lapsista esimerkiksi matematiikassa, didinkielessd,
englannissa sekd liikunnassa. Akateemisesta lahjakkuudesta huolimatta, useille Asperger-lapsille
tiedon soveltaminen oli kuitenkin vaikeaa. Monen lapsen kohdalla tarkkaavaisuuteen ja oman
toiminnan ohjaamiseen liittyvdt ongelmat héiritsivdit oppimista. Aspergerin syndroomaan
keskeisesti liittyvdt sosiaalisten taitojen puutteet olivat my0s selkeitd ongelmakohtia koulussa.
Kerola (2001, 83) tuokin esille, ettd AS-henkiliden taidot ovat hyvin epdtasaisia. Heilld voi olla
oppimisvaikeuksia sekd muun muassa tarkkaavaisuus- ja keskittymishdirioitd, jotka vaikeuttavat

oppimista.

7.3.1 Sopivan luokkamuodon Idytaminen

Lapselle, jonka Asperger-piirteet oli joko diagnosoitu tai muuten selvilli jo ennen kouluik&i,
ensimmdisen luokan koulumuodon pohtiminen nousi keskeiseksi. Vanhemmille oli annettu
padtintavalta lapsen koulun valitsemisesta, mutta kuitenkin yleensd sekd pdivdahoidon ettd muiden
asiaa hoitavien tahojen puolelta ohjailtiin vanhempien péétostd. Jotkut vanhemmista kokivat timén
heidén seldn takanaan” toimimisena. Toiset vanhemmat taas kokivat itsensd neuvottomiksi oikean
vaihtoehdon valitsemisessa. Jimsankin (2001, 121) mukaan vanhemmat olivat joutuneet tekemééin

suuria pdatoksid ilman tukea ja asiantuntemusta l&hinnd omien tuntemustensa perusteella.

Olen pdhkdillyt pddni puhki, minkdlainen koulumuoto olisi hdnelle hyvi. ...
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Tarkoitus on tosiaan yleisopetuksessa aloittaa ja uskonkin, ettd onnistuu jos opettajan
kanssa sujuu.

Eri vaihtoehtojen tarjonnassa oli suuria eroja paikkakunnittain. Monesti kunnalla ei ollut tarjota
oikeanlaista luokkamuotoa Asperger-lapselle ja valinta piti tehdd hyvin suppeista vaihtoehdoista.
Jokiharju ym. (1995, 17) sekd Attwood (2005, 204) tuovat esille, ettd aina Asperger-lapselle ei
16ydy parasta mahdollista koulua. Kielisen (1999, 10) mukaan tukitoimet vaihtelevat kunnittain

suuresti, johon vaikuttaa muun muassa kunnan sijainti ja varallisuus.

Mielestdini ongelma on siind, ettei ainakaan meiddn pojan kaltaisille oppilaille ole
olemassa oikeanlaista koulua/luokkaa, ei ainakaan tddlld. Vihintd mitd voitaisiin tehdd
erityistukea vaativien oppijoiden hyviksi, olisi jdrjestid edes pienluokka jokaiseen
kouluun, omaan ldhikouluun.

Nyt kunnat ovat keksineet oivan tavan sddstdd. Lopetetaan erityisopetus ja
integroidaan. Kuitenkaan kouluille ei  anneta lisdresursseja, vaikka erityis-lapset
sijoitetaan samaan soppaan muiden kanssa.

Omassa kunnassani erityislasten kouluasiat on jdrjestetty hyvin, vaikka kunta on
koyhd ja pienehko.

Hyvin yleistd Asperger-lapsen kouluhistoriassa olikin useat koulu- ja luokkamuotovaihdot. Jotkut
oppilaat olivat alakouluikéisind vaihtaneet koulua tai luokkaa jopa vuosittain. Samoin opettajien ja
varsinkin avustajien vaihtumiset olivat yleisid. Kerolan (2001, 62) mukaan moniammatillisella
yhteistydlld ja suunnittelulla voidaan parhaiten auttaa AS-lasta, jolloin voitaisiin valttda turhauttavat
ja itsetuntoa vahingoittavat kokemukset muun muassa vééristd luokkavalinnoista — ja siirroista, joita

valitettavan monella AS-oppilaalla on.
Entdpd, jos tdssd tdiytyy muuttaa paikkakuntaa, jotta pddsisi sellaiseen kouluun, jossa
hdn saa olla asperger-lapsi.

Olen jo miettinyt koulun vaihtamista sellaiseen jossa olisi asperger-luokka ja
erityisopettaja joka on sentddn kiinnostunut ndistd asioista.

Koulun vaihto on meilldkin vahvasti mielessd, pddsisi aloittamaan  puhtaalta

poyddltd. Unelmissa siintdd pieni luokka, suvaitsevat oppilaat, ymmdrtdvdinen
opettaja ja tosi "suorat kdytdvdt”.
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7.3.2 Yleisopetuksen luokalla avustajan tuella

Yleisin koulumuoto Asperger-lapsella oli vanhempien kirjoittamana yleisopetuksen luokka
lahikoulussa, jossa toimi joko luokka-avustaja tai lapsen henkilokohtainen avustaja. Tatd
koulumuotoa vanhemmat pitivét yleisesti parhaana vaihtoehtoja, jos lapsi vain suinkin sielld parjési.
Perusteena oli muun muassa “normaalin” kayttdytymisen mallit, sosiaalistuminen sekd
leimaantumisen vilttdminen. Nieminen ja Rantakallio (2003, 22) tuovat esille, ettd kasvatuksellisen
integraation tavoitteena on se, ettd kaikkia oppilaita opetetaan yhdessd samaan aikaan. Tdma edistaa
kaikkien oppilaiden kehittymistd, toistensa hyvdksyntdd sekd myOnteisten sosiaalisten suhteiden
syntymistd. Jamsédn (2001, 117) mukaan vanhemmat suhtautuivat myonteisesti integraatioon, mutta

korostivat pienen ryhmékoon merkitysta.

Meille yleisopetus on sopinut hyvin.

...Asperger-lapset yritetdidin sopeuttaa yleisopetukseen, mikd monissa lievissd
tapauksissa on ehkd parastakin.

Normaalikoulu kouluttaa eldmddn ihmisten kanssa vaikeuksien kautta...

Joillekin ~ Asperger-lapsille opiskelu “normaaliluokalla” kévi kuitenkin vaikeaksi, jopa
mahdottomaksi muun muassa kiusaamisen, opettajan tai toisten oppilaiden asenteiden takia tai
lapsen “kouluraivareiden” vuoksi. Yleisimmét syyt koulun vaihtoon vaikuttivat olevan juuri
koulukiusaamisen uhriksi joutuminen tai opettajan yhteistyohaluttomuus. Vanhemmat nostivatkin
keskeisesti esille kiusaamistilanteisiin tehokkaasti puuttumisen koulun taholta. Ehlersin &
Gillbergin (1997, 8) mukaan koulusssa AS-lapsen suurimmat ongelmat tulevat esille vélituntisin,
jolloin hénen tulisi selviytyd ikdtovereiden kanssa koulun pihalla. Howlin (1998, 256) nostaa esille,
ettd juuri vélituntisin AS-lapsen rituaalinen ja stereotyyppinen kdytds nousee voimakkaimmin
esille. Jimsan tutkimuksessa (2001) vanhemmat toivat esille, ettd koulumaailmassa AS-lapset olivat
usein tulleet vadrinymmaérretyiksi sekd toisten oppilaiden taholta kuin opettajienkin. He korostivat

my0s erilaisten lasten kiusaamiseen puuttumisen tiarkeyttd. (Jamsd 2001, 120.)

Alan olla todella kiukkuinen siitd, ettd tavallisella luokalla olevaa erilaista oppijaa ja
kokijaa ei siis noteerata mitenkddn.

...en voisi kuvitellakaan laittavani lastani endd (ekan kdvi) ns. tavalliseen luokkaan,
sen verran kamala kokemus tuo eka luokka hdnelle oli sielld.
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...tdrkeintd on, ettd lapsen ja opettajan vililld on luottamus ja kaikki

kiusaamistapaukset otetaan huolellisesti kdsittelyyn, edellyttien ettd lapsi kertoo

niistd.
Lapsen henkilokohtainen avustaja tai kouluavustaja luokassa ndhtiin erittdin tarkedksi tueksi
opiskelussa. Monet vanhemmista pahoittelivat sitd, ettd avustajat olivat monesti palkattu vain
lyhyiksi pétkiksi kerrallaan ja ndin vaihtuvuus oli suuri. Avustajien motivoituneisuuden ja
koulutuksen vanhemmat nékivdt hyvin tdrkednd. Avustajaa tarvittiin muun muassa uusien
tilanteiden ja asioiden strukturointiin oppilaalle. Vanhemmat olisivat halunneet olla mukana
valitsemassa  avustajaa  lapselleen.  Asperger-diagnoosin  merkitys nousi  keskeiseksi
henkilokohtaisen avustajan saamisen suhteen.

Kerolan ym. (2000, 174) mukaan autistisen oppilaan koulunkdynnin kynnyskysymykseksi

nousee usein avustajan saaminen. Autististen lasten avustajaksi tulisi 16ytddkin kyvykkaita,

tasapainoisia ja riittdvésti koulusta saaneita ithmisid (Kerola & Kujanpii 1998, 262).

Avustajia on vaikea saada, ovat useimmiten tyollistettyjd ja vaihtuvat puolen vuoden
vdlein.

Oman kouluni avustajat ovat kaikki saaneet koulutuksen ja ovat erittdin sitoutuneet
tyohonsd, sekd lapsiin ja onneksi timd onkin suuntaus. Avustajaa kdytetddn enemmdn
lapsen kasvattajana kuin monistajana tai kynien terottajana.

Jotkut lapsista olivat selvinneet koulunkdynnistd ilman avustajaa, toisille avustaja oli tdrked
erityisesti vilituntisin, siirtymétilanteissa, ruokailussa sekid litkuntatunneilla. Joillekin Asperger-
lapsille ei ollut saatu henkilokohtaista avustajaa kouluun, vaikka tarve olisi ollut ilmeinen ja
ladkarin lausunnoissa olisi ollut siitd maininta. Joillakin paikkakunnilla lapsen oli jopa siirryttdva
erityiskouluun, jos hén tarvitsi henkilokohtaisen avustajan. Jokiharju ym. (1995, 13) nostavat esille,
ettd lapsen luonne ja hdnen ongelmansa maarddvit sen, selviddkd hin ilman avustajaa koulussa.

Avustajan tarve onkin huolellisesti arvioitava tapauskohtaisesti (Kielinen 1999, 15).

... Voin vain kauhulla kuvitella tilannetta ja takapakkia, mikd aiheutuisi koulun
vaihdosta. Mutta tuskin kunnan mddrdarahabudjetissa tdllaiset asiat mitddn
painavat...?
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7.3.3 Opiskelu erityisluokalla

Muita kouluvaihtoehtoja Asperger-lapsille olivat erilaiset pien-/ erityisluokat. Muutama lapsista
opiskeli Steiner-koulussa. Erityisluokkatarjonta vaihteli huomattavasti paikkakunnittain. Siiskonen
ym. (2004, 202) tuovat esille, ettd luokkavalinta tiytyy ratkaista lapsikohtaisesti. Joskus AS-lapsen
kannalta on parasta, ettd hdn opiskelee erityiskoulussa tai —luokalla, josta késin hdn voi kdydi
joillakin oppitunneilla yleisopetuksen ryhméssd. Joskus taas oppilaan kotiluokka voi olla
yleisopetuksen ryhmad, josta kdsin hidn kdy tarpeen mukaan yksilollisessd tai ryhmdmuotoisessa

erityisopetuksessa.

Mind koen ettd, joka tapauksessa on hyvd ettd poikamme pddisi erityisopetukseen sielld
opettajalla on mahdollisuudet auttaa kutakin oppilasta.

Erityisluokat eivdt aina olleet kuitenkaan onnistuneita vaihtoehtoja Asperger-lapsen kohdalla.
Luokista, joissa oli erityisesti kaytdshairidista kérsivid lapsia, oli joillakin vanhemmista negatiivisia
kokemuksia. Luokat olivat monesti levottomia ja kdytoshdiriditd esiintyi paljon, tdlloin Asperger-
lapsen sosiaaliset ongelmat saattoivat kérjistyd entisestdén. Toisaalta AS-lapsi ei vilttamattd saanut
erityisluokalla tiedollisesti riittdvin haasteellista opetusta. Jotkut vanhemmista myds kokivat, ettd
heidén lapsensa oli siirretty erityisluokalle, koska yleisopetuksen luokalla ei ymmairretty erilaista
oppijaa. Kielisen (1999, 9) mukaan osa Suomen AS-lapsista on aloittanut koulunsa alle 10 oppilaan
pienryhmissd. Kokemukset ovat kuitenkin osoittaneet, ettd pelkkd pienryhméd ei takaa AS-lapsen
selviytymistd. Itkonen (1998, 139) puhuu puolestaan erityisopetuksen uudelleen jdrjestdmisen
puolesta, jolloin erityisopetusta ei ndhtdisi paikkana, vaan menetelmédkokonaisuutena. Télloin
erityisopetus tapahtuu normaaliluokkaopetuksen yhteydessd oppilaan yksilolliset tavoitteet

opetussuunnitelmaan sulautettuna.

Miten lapsi, jolla ongelmana on sosiaaliset taidot, voi niitd asioita oppia ryhmdssd
Jjoka koostuu pelkdstddn kdytoshdirioisistd lapsista?

Niin minut taas jyrdttiin, poika jatkaa seuraavankin vuoden tdssd pienryhmdssd,
luvattiin kylld toimenpiteitd kiusaamisen poistamiseksi.

Poika siirrettiin aikoinaan tavallisesta koulusta, kun alkoi tulla alisuoriutumista

ndiden vilituntitilanteiden johdosta. Olisi varmaan ollut parempi pitdd tavallisella
luokalla, mutta silloin eivdt halunneet vissiin panostaa tdllaiseen erilaiseen oppijaan,
kun oli mahdollisuus siirtdd hdiriotekijd pois omasta koulusta.
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Hdin on kdynyt viimeiset 3 luokkaa erityiskoulua, mutta mielestdini se ei ole endid
Jatkossa hdnen paikkansa. Opettajankin on sitd mieltd, ettd opetuksen olisi oltava
paljon ldhempdnd yleisopetusta mitd he pystyvdt tarjoamaan.

Asperger-luokkia mainittiin olevan muutamilla paikkakunnilla. Monet AS-lasten vanhemmista
olisivat mielellddan laittaneet lapsensa téllaiselle luokalle, jos sellaisia olisi ollut tarjolla. Jotkut
vanhemmista olivat kuitenkin sitd mieltd, ettd luokalla, jossa opiskelee vain Asperger-lapsia,
saattavat AS-piirteet vahvistua ns. normaalien mallien puuttuessa. Kerolan (2001, 83) mukaan AS-
lapselle on tirkedd, ettei opetus tapahdu pelkdstdan pienryhmassé tai yksilollisesti, vaan hinen tulisi
padstd harjoittelemaan sosiaalisia taitojaan isommassa ryhméssd, jotta integroituminen

yleisopetuksen luokkaan ja yhteiskuntaan yleensd myhemmin sujuisi.

...kun luokassa on vain AS-lapsia niin se voi "vahvistaa” AS-piirteitd entisestddn,
ndin on kdynyt meilld...

Oli kuitenkin vanhempia, joiden mielestd heiddn lapselleen oli 16ytynyt juuri sopiva pien- tai

erityisluokka. Usein takana oli kuitenkin saattanut olla monia luokkamuotokokeiluja sitd ennen.

Niinpd me siirryimme erityiskouluun ja olen siihen ollut tyytyvdinen... pdcdtos oli
loppupelissd hyvd, mutta tie mutkainen.

Ilman diagnoosia meiddn AS-poika ei ilmeisesti olisi pddssyt autisti- ja
aspergerluokalle (EAUT, 5 oppilasta,erityisopettaja + kaksi avustajaa), vaikka
koulunkdynti tavallisella luokalla olikin pddttynyt katastrofaalisesti.

Koulun valinta osui nappiin! Lukuaineet mukautettu, luokassa on erinomainen nuori
opettaja, mutta valitettavasti vain yksi avustaja. No, onneksi edes yksi...

Muutaman lapsen kohdalla oli jouduttu turvautumaan joko kotiopetukseen tai yksityisopetukseen
jopa vuosiksi. Talloin tilanne koulussa oli kérjistynyt niin pahaksi, ettei opiskelua ollut mahdollista
jatkaa endd samassa koulussa tai luokassa. Yleensd syynd oli ollut koulukiusaaminen tai sitten

lapsen oma aggressiivisuus toisia lapsia kohtaan.

Tarpeeksi monta huonoa kontaktia, riitaa ja vddrinymmdrrystd ikdtovereiden kanssa
vei kaiken kiinnostuksen opiskella luokassa.

Vililla toivon, ettd voisin kustantaa kotiopettajan ja ottaa pojan pois koulusta, kun
koko koulunkdynti on vain lomien odotusta, koska silloin eldmd hymyilee meille kaikille.
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7.3.4 Myonteinen oppimisilmapiiri Asperger-lapsen koulunkaynnin tukena

Keskeisestd lapsen koulunkdynnin onnistumisen kannalta ei kuitenkaan ollut tietynlaisen koulu- tai
luokkamuodon 16ytyminen, vaan tirkedmpdd oli opettajan halukkuus ymmaértdd Asperger-lapsen
tarpeita ja toisaalta koko luokka —ja kouluyhteison suvaitsevaisuus.

Asperger-lapsen koulunkdynnin sujumisen suhteen luokanopettaja saikin hyvin térkedn roolin
vanhempien kirjoittamana. Opettajan asenteet erilaista oppijaa kohtaan ja hdnen ammattitaitonsa
nousivat keskeisend esille. Attwood (2005, 208) tuo esille, ettd kaikkein tédrkeintd AS-lapsen
koulunkdynnin onnistumisen kannalta on luokanopettajan persoonallisuus ja osaaminen sekd hianen
kaytettdvissddn olevat tukimuodot ja palvelut. Karagianniksen ym. (2000, 3-4) mukaan luokan ja
koulun oppimisilmapiiri tulisikin luoda sellaiseksi, ettd oppilaat erilaisine kykyineen ja

kiinnostuksen kohteineen voisivat 10ytd4 omat vahvuutensa.

Mielestdini koulumuodolla ei ole sindnsd niin suurta vaikutusta kuin  opettajalla  ja
ryhmdn toimivuudella. Opettajan tulee  olla valmis ottamaan oikeasti huomioon
lapsen yksilollisyys ja hdnelld on oltava tarpeeksi terve itsetunto ottaakseen vastaan
tietoa lapsesta myds vanhemmilta.

Koulun koolla tai ryhmdn koolla ei mielestdni ole merkitystd. Opettajan taito ja halu
auttaa lasta pdrjddmdcdn koulussa on tirkedmpdd kuin mikddn muu.

Omien kokemuksieni perusteella sanoisin, etti Asperger-oppilaiden  kouluarkeen
vaikuttaa ENNENKAIKKEA missd mddrin hinen opettajansa on sisdistinyt oppilaansa
Asperger:uuden.

Suvaitsevaisen ja myonteisen ilmapiirin luominen oli vanhempien mielestd siis opettajan tehtava.
Lapsen ja opettajan vilille oli tirkedd syntyd luottamussuhde, jotta opiskelu sujui luokassa.
Attwood tuo esille, ettd jos opettaja ja lapsi sopivat hyvin yhteen, se nikyy luokan muiden
oppilaiden asenteissa.  Opettajan tukiessa AS-lasta, myds muut oppilaat toimivat ndin ja

padinvastoin. (Attwood 2005, 209.).

Hdin nimittdin oikeasti kuunteli oppilaita & vanhempia ja sovelsi saamiaan
tiedonmuruja kdytdntéon ...onnistui jotenkin luomaan ilmapiirin, jossa kaikki
pdrjdsivat.

Tédnd vuonna meilld vaihtui myos opettaja, mikd on erittdin paljon vaikuttanut
lapsemme kdyttiytymisen tasaantumiseen yms. asioihin. Kannustava opettaja on

vdlttamdton sen kaltaiselle lapselle kuin meilld on.

...kuinka téirkedd on kun on sellainen opettaja joka kannustaa ja johon lapsi luottaa.
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..opettaja, joka yllittien pddsi poikamme kanssa samalle aalto-pituudelle ja jonka
kdsissd poikamme innostui koulusta ja osaamisesta.

Vanhempien kokemukset lastensa opettajista vaihtelivat dérilaidasta toiseen. Kokemuksia oli seké
erittdin “ihanista”, motivoituneista, yhteistydkykyisistd ja suvaitsevaisista opettajista kuin
“kaavoihin kangistuneista”, negatiivisen asenteen omaavista ja yhteistyokyvyttomistd opettajista.

Moni opettajista kuului johonkin siltd valilta.

Meilld tosin sattuu olemaan opettajan suhteen niin hyvd onni, ettd hdn  kylld  pitdd
vhteyttd kotiin esimerkillisen hyvin ja on ottanut aina huomioon pojan erikoistarpeet
todella hienosti.

Meilld on ollut ilmeisesti onnea, ettd opettajamme on valveutunut ja  kiinnostunut
aspergerista, joten hdn on ottanut poikaanne huomioon todella paljon.

...keskustelu opettajan kanssa ei auta, hdn on asenteissaan joustamaton, eikd née
muiden ndkokulmaa asioista.

Ei puhettakaan, ettd voisi tinkid omista toimintamalleista.

...tamdkin on henkilostd kiinni. Toinen on kiinnostunut oppimaan erilaisten oppilaiden
ohjausta, toista taas ei viahempdd voisi kiinnostaa.

Opettajan taito eriyttdd opetusta nousi voimakkaasti esille, koska monet Asperger-lapsista olivat
lahjakkaita, ja heilld saattoi olla suuret tieto- ja taitomdirét tietyistd aiheista jo entuudestaan.
Vanhemmat pelkdsivit lastensa turhautuvan ja alkavan kdyttdytymddn héiritsevésti tdméin takia.
Ylldttdvan monilla vanhemmista oli huonoja kokemuksia opettajan opetuksen eriyttdmisen taidoista
tai halusta. Loytyi kuitenkin opettajia, jotka olivat onnistuneet eriyttdmisessd vanhempien mielesti
hyvin. Virtasen ja lkosen (2001, 3-4) mukaan opettajan tulee tuntea oppilaansa oppivana ja
ajattelevana yksilond. Opetuksen yksilollistiminen edellyttdd opettajalta johdonmukaista ja
tavoitteellista toimintaa. Prashnig (2000, 65) tuo esille, ettd opettajan tulee ottaa huomioon erilaiset
oppimistyylit pdivittdisissd opetuskdytinndissddn, mikdli hdan haluaa opetuksen koskettavan jokaista

oppilastaan.

...jos hdn menisi ldhikouluun, hén lukisi ensimmdisen viikon aikana  vuoden oppikirjat
Jja loppuajan koittaisi keksid muuta tekemistd (eli hdiritsisi toisia.)
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...toisaalta pelkddn, ettd hdn pitkdstyy ja alkaa sdhldtd, kun on niin paljon tiedoissa
Jja taidoissa edelld.

Opetusta oli myos eriytetty sekd didinkielessd ettd matematiikassa, joten poika sai
melko hyvin tasoaan vastaavaa opetusta ndissd aineissa.

Kyse ei ole sentddn siitd, ettd me vanhemmat jotenkin ajattelisimme  lastemme olevan
niin erinomaisia ja vaativan siksi erityiskohtelua, vaan koska as-lapsemme kokevat
asiat niin eri tavalla kuin muut, eivitkd “toimi” samalla tavalla kuin muut, niin heihin
tdytyy yrittdd vaikuttaa eri konsteilla kuin ns. normaaleihin lapsiin.

Térkednd pidettiin sitd, ettd opettaja oli valmis kouluttautumaan ja oppimaan lisdd Aspergerin
oireyhtymdstid. Vanhemmat pitivét tdrkednd mydOs sitd, ettd opettaja on valmis ottamaan vastaan
heiddn neuvojaan lapsensa suhteen ja hyvidksymddn erilaisuutta luokassaan. Muutamat
vanhemmista olivat jopa kirjoittaneet lapsensa “kdyttdoppaan” opettajalle. Kielisen (1999, 8)
mukaan parhaat edellytykset koulussa selviytymiselle ovat olleet niilld AS-oppilailla, joiden
opettajat ovat olleet motivoituneita ja saaneet tietoa ja ohjausta autististen lasten erityispiirteista.

Opettajan ja avustajan on tdrkedtd saada pohjatietoa lapsesta, niin hyvistd kuin huonoista
puolista. Saadakseen késityksen lapsesta heiddn olisi hyva kuulla lapsen historia lyhyesti. (Jokiharju
ym. 1995, 16.)

...opettaja vei itsensd ja erityisopettajan oppimaan lisdd aspergerista ja opasti koko
muutakin koulun henkilokuntaa asperger-lapsen “kdsittelyssd”.

Aktiivisella vanhemmalla voi olla hyvin tdrked rooli opettajan ja avustajan
perehdyttijand sekd lapsen “tulkkina” ... Yksilollistd tietoa lapsesta sekd hdnen
tavastaan ajatella ja toimia saa nimenomaan vanhemmilta.

Teen myos oman yhteenvedon, kdyttoohjeet pojasta.

...voi kunpa opettajat pystyisivdit myontdmdcdn, ettd eivdt osaa eivdtkd ymmdrrd ja
haluavat konsultaatioapua.

Erityisopettajan rooli ndhtiin tukea antavana sekd opettajalle ettd oppilaalle. Jotkut vanhemmista
toivat esille, ettd oli tdrkedd, ettd joku toinenkin tunsi heiddn lapsensa erityispiirteet kuin vain
luokanopettaja, koska monien lasten kohdalla opettaja saattoi vaihtua vuosittain. Talloin
erityisopettaja saattoi olla se pysyvd ihminen koulussa, joka tunsi lapsen erityistarpeet ja pystyi
informoimaan uutta opettajaa. Kerola ja Kujanpdd (1998, 77) tuovatkin esille, ettd
moniammatillisella yhteistyolld voidaan kuntoutuksen jatkuminen taata, vaikka tyOntekijat

vaihtuvatkin.
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Koko koulun henkilokunnan ja rehtorin asenteet vaikuttivat Asperger-lapsen koulunkdynnin
sujumiseen. Tarkednd ndhtiin, ettd koko henkilokunta tiesi Aspergerin oireyhtyméstd ja asennoitui
suvaitsevaisesti erilaista oppilasta kohtaan. Attwood tuo esille, ettd eri ammattiryhmien tulee
kehittdd oireyhtymééd koskevaa asiantuntemustaan. Esimerkiksi opetustoimessa voitaisiin jarjestda
asiantuntevaa koulutusta erikseen nimetyille henkildille, joilta toiset opettajat voisivat tarvittaessa
saada konsultaatioapua. Attwood (2005, 205.) Jimsdn (2001, 120) mukaan tiedolliset puutteet

korostuivat koulumaailmassa, jossa AS-lapset tulivat usein vaarinymmaérretyiksi.

Koska nykyisen koulun opettajat tietdvit pojan diagnoosin, he osaavat ottaa pojan
kysymykset ja asioiden monitahoisen tarkastustarpeen huomioon...

7.3.5 Kodin ja koulun valinen yhteistyo

Osa Asperger-lapsista oli siirretty siis erityisopetukseen, osa ei. Samoin HOJKS oli joillekin lapsista
tehtynd, joillekin ei. Vanhemmista jotkut kokivat, ettd lapselle tehdystd HOJKS:sta ei ollut mitdin
hyotyd, koska sitd ei toteutettu kdytdnnossa. Ikonen ym. (2001, 75) tuovat esille, ettd HOJKS ei ole
paperi, joka tehdddn rutiininomaisesti lukuvuoden alussa, vaan se edellyttid kokonaisvaltaista

asennemuutosta oppijakeskeiseen oppimisen organisointiin.

HOJKS — tehty on, mutta silld ei ole mitddn arvoa, kun koulussa sitd ei noudateta eikd

sitd oo pdivitetty.
Vanhemmat olisivat halunneet olla myds enemmén vaikuttamassa lasta koskeviin paétoksiin ja
keskusteluihin koulussa. Monet vanhemmista olivat sitd mieltd, ettd heitd ei kuunneltu riittavasti
lasta koskevissa asioissa. Rantala (1998, 323) tuo esille, ettd vanhempien asiantuntijuus lasta
koskevissa asioissa ei pddse riittdvésti esille. He eivdt aina edes tiedd millaisia
kuntoutussuunnitelmia heiddn lapselleen on laadittu. Pietildisen (1998, 332) mukaan vanhemmat
voivat olla mukana suunnitelmien laadinnassa, mutta kdytdnnossd heilld ei yleensd ole paljoakaan
mahdollisuuksia vaikuttaa sisdltoon ja pédédtoksiin. Heiddn osuutensa rajoittuu monesti vain
lisndoloon ja asiantuntijoiden esittdmien ratkaisujen hyvédksymiseen. (Pietildisen 1998, 332)
Esimerkiksi oppilashuoltotyoryhmédn palaverit mietityttivit vanhempia ja jotkut vanhemmista

olisivat halunneet olla niissd mukana tai ainakin, ettd heitd olisi informoitu niista.

...miksi vanhempia ei kutsuta paikalle kun heiddn jdilkeldisensd asioita pohditaan.
Eiko yhdessd avun etsiminen lapselle olisi kaikista rakentavinta touhua?
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Tdmd on ihmetyttinyt koulumaailmassa, ettei todella palaveerata oikein porukalla...
Nyt on tipahtanut ihan tyhjdn pddlle jotenkin.

Voi kunpa koulussa kuunneltaisiin meitd vanhempiakin, jotka usein tieddmme
parhaiten, mitkd konstit toimivat lapsillamme

Toiset vanhemmista oli tyytyvaisid yhteistyohon koulun kanssa ja he kokivat, ettd heiddn toiveensa
ja mielipiteensd oli otettu huomioon lasta koskevissa asioissa. Luottamuksen tuli siis vallita
vanhempien ja opettajan vililld. Toisten vanhempien kohdalla ndin oli tapahtunutkin, toisten taas ei.
Ikosen ja Ojalan (2001, 83) mukaan vanhempia tulee rohkaista arvioimaan rehellisesti lapsen ja

perheen tilannetta ja tarpeita.

Oman kokemukseni mukaan tarkedd on mahdollisimman tiivis henkilokohtainen
puheyhteys opettajaan.

Tédnddn olin paljon levollisempi laittaessani poikaa kouluun, silld luottamukseni tihdn
nykyiseen kouluun on tavattoman voimakas.

Tihdn mennessd kokemukset koulustamme on ldhes pelkdstddn positiiviset. Yhteistyo
on sujunut hienosti, asioihin on puututtu nopeasti ja tehokkaasti, rehtori on fiksu ja
lapsen kolme nuorta opettajaa ovat hoitaneet tyonsd hienosti (kolme Iluokkaa, kolme

opea)

Jotkut vanhemmista olivat kokeneet, ettd heitd syyllistettiin koulun taholta muun muassa
perheongelmilla tai lapsen kasvatukseen liittyvilld seikoilla. Jotkut vanhemmista olivatkin ottaneet
“hyokkiyksen” aseekseen, jos heitd ei koulun taholta kuunneltu. Kerola (2001, 44) esittdd, ettd jos
vanhemmat kokevat joutuvansa ulkopuolisiksi lapsensa kuntoutusprosessissa, heille saattaa langeta

palvelujen vaatijan ja kriittisen osapuolen rooli, miki ei yleensd edesauta rakentavaa yhteistyota.

Ensinndkin silld tavoin pyrin antamaan kuvan koulunkdyntid ja opetusta haukan lailla
vahtivista vanhemmista (mitddn olennaista ei pddse tapahtumaan vanhempien
tietdmdittd ja kuulematta).  Toiseksi pyrin antamaan kuvan koulunkdyntid tukevista ja
vhteistyohon pyrkivistd vanhemmista.

Aina kun menee virallisia reittejd, niin sitten saa tietysti erittdin hankalan ihmisen
maineen, eikd yhteistyo vdlttamdttd ole jatkossa ruusuista.
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8 YHTEENVETO JA POHDINTA

Useimmat tutkimuksen kohteena olleiden perheiden Asperger-lapsista olivat poikia. Tosin kaikkien
lasten sukupuoli ei kdynyt ilmi aineistosta. Vanhemmat kertoivat lastensa olleen monesti
varhaislapsuudessa “helppoja lapsia” ja useilla oli ilmennyt erityistd lahjakkuutta ja &lykkyyttd jo
pienend. Kuitenkin usein vanhemmilla, ja etenkin dideilld, oli ollut jokin aavistus siité, ettei kaikki
ollut kuitenkaan niin kuin piti. Asperger-piirteitd 10ytyi myds monen perheen kohdalla muiltakin
perheenjéseniltd tai suvusta.

Lapsen ongelmat, kuten sosiaalisen vuorovaikutuksen vaikeudet tai raivokohtaukset, alkoivat
kérjistyd yleensd viimeistddn siind vaiheessa, kun lapsi oli esikoulussa tai koulun alettua.
Vanhemmat kertoivat usein uuvuttavasta arjesta Asperger-lapsen kanssa. Erityisesti didit tuntuivat
olevan vidsyneitd epitietoisuuteen, arjen pyorittdmiseen ja syyllisyyden tunteisiin.

Asperger-tutkimuksen alullepanijoina olivat yleensd joko vanhemmat itse, pdivdkodin tai
koulun henkilokunta. Asperger-lapset saivat diagnoosinsa keskimédrin alakouluikdisind. Lapsilla
saattoi olla myds muita diagnooseja, useimmiten ADHD-diagnoosi. Lapsen tutkimusprosessi oli
monen perheen kohdalla ollut pitkd ja vaivalloinen taival. Joidenkin lasten kohdalla diagnoosi oli
saatu nopeastikin ja perheet olivat tyytyvéisid saamaansa kohteluun. Kuitenkin monesti
epétietoisuus lapsen erikoisuuden syistd oli kestdnyt vuosia, ja tdimé vaihe oli monen vanhemman
mielestd ollut erityisen rankka. Jotkut vanhemmista olivat kokeneet asian véhittelydkin ja
motiiviensa epdilyd hoitohenkilokunnan taholta. Jotkut vanhemmista olivat vieneet lapsensa
tutkimuksiin yksityisterveydenhuollon puolelle. Vanhemmat olivat sielld tyytyviisid saamaansa
palveluun, mutta kokivat sitten jdéineensa yhteiskunnan tarjoamien tukimuotojen ulkopuolelle ndin
tehtydén. Kaiken kaikkiaan vanhempien oma aktiivisuus lapsensa tutkimusten etenemisessd oli
keskeistd. Néayttdisi siis siltd, ettd Suomessa julkisen terveydenhuollon kautta saatu diagnoosi on
avainasemassa suhteessa siithen, millaisia tukitoimia lapsella on mahdollisuus saada yhteiskunnan
kustantamana.

Suurin osa vanhemmista koki lapsen Asperger-diagnoosin varmistumisen helpottavana. Néin
lapsen erikoiselle kdytokselle oli 10ydetty selitys ja nimi. Se poisti monien vanhempien kokemaa
syyllisyyttd kasvatusvirheistd yms. Toki joillekin vanhemmille asia aiheutti aluksi jarkytyst.

Vanhemmat nikivét, ettd diagnoosin mydtd heiddn oli helpompi ymmaértda lasta ja lapsen itsedén.
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Samoin lapsen tarvitsemat tukimuodot olivat helpommin saatavilla ja tieto siitd, millaista tukea
lapsi tarvitsee. Oli my0s vanhempia, jotka eivdt halunneet lapselleen diagnoosia ldhinnd
leimaantumisen pelosta. Vanhemmat kokivat siis hyvin myonteisend lapsensa diagnoosin
varmentumisen, vain harvat “uskalsivat” kyseenalaistaa sen tarpeellisuuden. Onko niin, ettd
diagnoosi tuo hyviksyttavaksi erikoisen ja erilaisen kéyttdytymisen, jota ei muuten voida
yhteiskunnassa hyvéksyid. Kivirauman (1998, 208) mukaan poikkeavuus on suhteellista, eli eri
yhteiskunnat méérittelevit poikkeaviksi erilaiset asiat. Poikkeavuus on sosiaalisesti médritelty
kokonaisuus, joka luokittelee muun muassa kiyttdytymistd ja yksiloitd. Poikkeavuuden
méadrittdminen ja sanktiominen on ndin myos vallan kdyttdd. Yhteiskunnan vahvat ryhmét voivat
pakottaa toiset ryhmat hyvaksyméén omat poikkeavuusluokituksensa.

Keskeisend yhteiskunnan tarjoamana tukimuotona tuotiin mielipiteissé esille lapsen hoitotuki.
Monet Kelan kustantamista terapioista olivat riippuvaisia hoitotuen saannista ja sen suuruudesta,
yleensd niiden saaminen edellytti korotettua hoitotukea. Tuen saannissa ja sen suuruudessa tuntui
olevan paikkakuntakohtaisia vaihteluja vanhempien kertomana. Useimmat perheet saivat alinta
hoitotukea ja jotkut korotettua. Lapsen hoitotukihakemuksen tdyttdmisen monet vanhemmista
kokivat hyvin vaikeana ja henkisesti raskaana. Tukea piti hakea joka wvuosi uudelleen, ja
hakemukseen kirjata seikkaperdisesti lapsen kaikkein vaikeimmat puolet. Diagnoosin olemassa
ololla oli suuri merkitys hoitotuen saamiseen. Vanhemmat ilmaisivat, ettd ilman diagnoosia
yhteiskunnan tuet ovat hyvin satunnaisia ja epavarmoja. Toisaalta tuotiin esille, ettei diagnoosi tuo
automaattisesti yhteiskunnan tukimuotoja Asperger-perheille, vaan omaa aktiivisuutta tarvittiin
paljon.

Asperger-lapset saivat hyvin monenlaisia terapioita. Yleisin terapiamuoto oli toimintaterapia
eri muodoissaan. Muita kédytettyjd terapiamuotoja olivat muun muassa fysio-, puhe-, keskustelu- ja
musiikkiterapiat. Sl-terapia ja erilaiset yksiloterapiat koetiin hyddyllisiksi samoin erilaiset pari- ja
ryhmdterapiat, jos pari tai ryhmé oli lapselle sopiva. Kaikki halukkaat eivdt kuitenkaan pddsseet
haluamiinsa/tarvitsemiinsa terapioihin, koska joskus terapiaan oli pitkét jonot, ei 16ytynyt maksajaa
tai sitten ei loytynyt esimerkiksi pariterapiaan lapselle sopivaa paria. Jotkut vanhemmista
kustansivat itse lapsensa tarvitsemia terapioita. Monen vanhemman kommenteista sai sen
kisityksen, ettd yhteiskunta ei tue heitd riittivin tehokkaasti AS-laspen kuntouttamisessa;
tietamattomyys Aspergerin oireyhtymdstd, pitkdt jonot tutkimuksiin ja terapioiden sekd ndiden
maksajan puute nousivat keskeisind esille. Voidaan siis sanoa, ettd AS-lasten lddkinnéllinen
kuntoutus oli hyvin pirstalemaista ja jopa satunnaista monien kohdalla.

Vanhemmat suosittelivat toisilleen sopeutumisvalmennuskursseja, joihin paasy oli kuitenkin

ainakin osittain riippuvainen lapsen hoitotuen suuruudesta. Vertaistuki vanhempien kesken koettiin
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tarkedksi, ja sitd jotkut vanhemmista olivat saaneet autismi- ja aspergervertaistuki-illoissa, mutta
erityisesti internetin AS-palstalla.

Asperger-lapsen koulunkdynnin toteutumisessa sopivan luokkamuodon I6ytdminen oli
vanhempien mielestd monesti vaikeaa. Eri vaihtoehtojen tarjonta vaihteli suuresti paikkakunnittain.
Suurin osa AS-lapsista opiskeli yleisopetuksen luokalla lahikoulussa. Yleisesti ottaen vanhemmat
pitivdt titd parhaana ratkaisuna, jos lapsi vain suinkin sielld pérjdsi. Perusteluina oli muun muassa,
ettd tavallisella luokalla lapsi saa ns. normaalin kdyttimisen mallin, sosiaalistumiseen on enemmén
mahdollisuuksia sekd leimaantumisen vélttiminen. Tdmd kaytdntd toteuttaa ainakin teoriassa
inkluusion periaatetta. Vaikka kaikki AS-oppilaat eivdt tarvinneet henkilokohtaista avustajaa
kouluun, nousi kouluavustajan merkitys lapsen selviytymiselle keskeiseksi. Vanhemmat painottivat
avustajien pysyvyyttd ja koulutuksen tédrkeyttd. AS-lapsille ei ole siis kehitetty erityistd
koulutusjérjestelmdd, vaan jokaisen lapsen kohdalla luokkamuoto on pohdittava yksilollisesti. Usein
kuitenkaan perheelld ei juuri ollut vaihtoehtoja misti valita.

Osa AS-lapsista opiskeli erilaisilla pien- tai erityisluokilla. Vanhemmilla oli hyvin erilaisia
kokemuksia niistd eri luokkamuodoista AS-lastensa kohdalla. Jotkut vanhemmista ilmaisivat
tyytyviisyytensd lapsen erityis- tai pienryhmédn. Aina kuitenkaan pienluokkakaan ei ollut paras
mahdollinen, jopa Asperger-luokat jakoivat vanhempien mielipiteitd. Asperger-lasten
kouluhistoriassa nédkyikin hyvin selvisti tihedt luokka-/kouluvaihdokset. Suurimpia syitd luokan
vaihdokseen olivat kiusatuksi tuleminen tai opettajan ja oppilaiden suvaitsemattomat asenteet
erilaista oppijaa kohtaan tai lapsen omat “raivokohtaukset”.

Osa vanhemmista koki, etteivdt he saaneet olla riittdvasti vaikuttamassa lasta koskeviin
paitoksiin ja keskusteluihin koulussa. Vanhemmat toivat esille, ettei heitd kuunneltu eikd heiddn
mielipiteitdéin kunnioitettu. Jotkut vanhemmista olivat ottaneet hyokkddvin asenteen koulua
kohtaan, jos heiddn mielipiteitddn ei kuunneltu. Oli kuitenkin vanhempia, jotka olivat tyytyvéisié
kodin ja koulun véliseen yhteistyohon. Vanhemmat eivét juuri kommentoineet lapsilleen tehdyisti
HOJKS:sta. Jotkut vanhemmista kuitenkin kyseenalaistivat HOJKS:n toteutumisen kéytdnndssé.
Erityisopetukseen siirretylle tai muuten yksilollistettyd opetusta saavalle oppilaalle tulee laatia
HOJKS, joten my0s usealle Asperger-lapselle sellainen on varmasti laadittu. HOJKS- palaverit
voisivat, ja niiden tulisikin olla yksi keino vanhempien ja koulun vélisen yhteistydon paranemiseen.

Yksi tdmén tutkimuksen teoreettisista lahtokohdista oli moniammatillisuus ja perhekeskeisyys
kuntoutuksessa. Vanhempien kirjoitusten perusteella ndmé toimintamallit eivit juuri ilmenneet AS-
lasten tukimuotojen toteutumisessa. Koulumaailmassa painotetaan kylld kodin ja koulun vilistad
yhteistyotd, mutta tasavertainen kohtaaminen lasten vanhempien kanssa on monin paikoin vield

hakemassa muotoaan. Samoin yhteistyd muiden lapsen kuntoutukseen osallistuvien tahojen kanssa
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saattoi ontua pahoin. Vanhemmat toivat esille, ettd lapsen siirtyessd kouluun yhteiset tapaamiset
AS-lapsen eri tukimuotojen toteuttajien kanssa harvenivat. Yksi syy tdhdn voisi olla se, ettd
opettajakunta on vasta vihitellen oppimassa yhteistyotaitoja tyOyhteisdissddn ja ymmartimissa
niiden merkityksen. Jokiharju ym. toteavatkin, ettd kaikki oppilaan opetukseen ja kuntoutukseen
liittyvit henkildt muodostavat verkon, jonka tiivis yhteisyd on oppilaan koulunkdynnin sujumisen
perustana. (Jokiharju ym. 1995, 4.)

Asperger-lapsen  koulunkdynnin onnistumiseen vaikutti vanhempien mielestd hyvin
oleellisesti luokanopettajan asenteet ja ammattitaito erilaista oppijaa kohtaan. Vanhemmat
edellyttivdt, ettd opettajan tuli olla valmis kouluttautumaan ja oppimaan lisdd Aspergerin
oireyhtymadstd, sekd olla valmis ottamaan vastaan vanhempien neuvoja. Opettajan tuli luoda
luokkaan suvaitsevainen ja mydnteinen ilmapiiri. Vanhemmat kokivat térkeédksi luottamussuhteen
syntymisen sekd opettajan ettd oppilaan kuin opettajan ja vanhempien vilille. Vanhemmilla oli
hyvin erilaisia kokemuksia lastensa opettajista; motivoituneista ja yhteistyokykyisistd aina
“kaavoihin kangistuneisiin” ja yhteistyokyvyttdmiin opettajiin. Opettajan eriyttdmistaidot tuotiin
my0s esille vanhempien kommenteissa. Monet vanhemmat kokivat, ettei heiddn lapsensa opetusta
oltu eriytetty riittdvisti ja lapsi oli timdn vuoksi turhautunut ja alkanut kdyttdytyméén héiritsevasti
luokassa. Tarkednd AS-lasten vanhemmat nikivdt my0s koko kouluyhteison asenteiden ja AS-
tietdmyksen méédran merkityksen suhteessa sithen, miten heiddn lapsensa koulumaailmassa parjési.
Keskeistd oli myos tehokas puuttuminen kiusaamistapauksiin.

Kerdsin tutkimusaineiston siis internetin keskustelupalstan vélitykselld, joten tutkittavat eivét
tienneet joutuvansa tutkimuksen kohteeksi. Internetin keskustelupalstan kdytto tutkimusaineistona
oli hyvin mielenkiintoista. Tosin tutkimuksen kannalta keskeisen aineiston rajaaminen valtavasta
materiaalimaidréstd oli vaikeaa. AS-palstan yksi keskeisimpié tehtdvid on mahdollistaa vertaistuki
Asperger-ihmisille ja heididn perheenjdsenilleen. Tillainen avoin keskustelukanava, jossa ihmiset
voivat ilmaista ajatuksiaan henkilollisyytensé paljastumatta on hyvin hedelméllinen tutkimuskohde.

Toisaalta voi olla, ettd ihmiset purkivat palstalle enemmain negatiivisia kokemuksiaan kuin
myonteisid, koska tilloinhdn yleensd vertaistukea tarvitaan enemmén. Voimakas tunnepitoisuus oli
siis havaittavissa monissa kirjoituksissa ja saman kirjoittajan mielipiteet saattoivat muuttua tietysté
asiasta ajan kuluessa. Tdma toi aineiston analysointiin tiettyd vaikeutta. Kuitenkin juuri vanhempien
aidot ja muokkaamattomat mielipiteiden ilmaisut lisdsivdt tutkimuksen luotettavuutta, koska
tutkijan ”vélikédsi” oli poissa. Valmis kirjallinen materiaali tutkimusaineistona asettaa tietysti tiettyja
rajoituksia tulkinnalle, koska esimerkiksi jatkokysymysten esittiminen tai muunlainen asian

tarkentaminen on mahdotonta.
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Kaiken kaikkiaan AS-lasten perheiden tilanteesta tuli sellainen vaikutelma keskustelujen
vilitykselld, ettd vanhemmilta vaaditaan valtasti omaa aktiivisuutta ja ponnisteluja saadakseen
lapselleen sopivia yhteiskunnan tarjoamia tukimuotoja. Tdmé tuntui olevan kohtuuton tilanne, kun
monet vanhemmat, etenkin didit, vaikuttivat olevan monesti hyvin uuupuneita sekd henkisesti etta
fyysisesti. Tutkimuksesta ilmeni myos se tosi asia, ettd AS-lapsille ei ole olemassa mitdén valmista
kuntoutus- ja koulutussysteemid, johon heidit voitaisiin suoraan diagnoosin saatuaan ohjata, vaan
ndmé tukimuodot toteutetaan hyvin yksildllisesti riippuen paljolti myds paikkakunnan tarjonnasta.
Samansuuntaisiin johtopéétoksiin on myos Jaimsi (2001) tullut omassa tutkimuksessaan.

AS-lapset ja heiddn vanhempansa ovat hyvin eriarvoisessa asemassa riippuen siitd missi pain
Suomea asuvat. Paikkakuntakohtaiset erot terapioiden ja erilaisten koulujérjestelyjen suhteen olivat
suuria. Erityisesti mieleeni jdi erddn vanhemman kommentti siitd, kuinka heiddn kunnassaan
oppilaan tarviessa henkilokohtaista avustajan, hénen tdytyy siirtyd erityiskouluun. Tdmédn perheen
kohdalla se olisi merkinnyt sitd, ettd lapsi joutuisi muuttamaan omasta tutusta ldhikoulustaan
kymmenien kilometrien pddhdn vieraaseen kouluun.

Aspergerin oireyhtymaéstd ei ole vield kovin paljon suomeksi kirjoitettua lahdekirjallisuutta.
Teoriaosuuteen olenkin kdyttdnyt aika paljon autismiin ja autismikuntoutukseen Kkirjoitettua
materiaalia, mikd tietyiltd osin soveltuu myds Aspergerin oireyhtyméddn. Halusin myds painottaa
inkluusion ja myodnteisen oppimisilmapiirin merkitystd teoriaosassa, vaikka suoranaisesti ndilld
termeilld vanhemmat eivit keskustelua kdyneetkddn. Ne kuitenkin ovat mielesténi taustalla

vaikuttavia ihanteita, joita vanhemmatkin varmasti perimmiltddn tarkoittavat.
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Liite 1(3)

Aspergerin oireyhtymiin diagnoosikriteerit Gillbergin ja Gillbergin mukaan (1989)

1. Suuria vaikeuksia vastavuoroisessa sosiaalisessa vuorovaikutuksessa (véhintdin kaksi seuraavista)
a) kyvyttomyyttd kontaktiin samanikéisten kanssa

b) kontaktit samanikéisiin eivit nidytd olevan tarkeitd

c)kyvyttdmyyttd ymmartia sosiaalisen vuorovaikutuksen viesteja

d)sosiaalisesti ja emotionaalisesti sopimatonta kdytosta

2. Yksipuolisia, kapea-alaisia kiinnostuksen kohteita (vihintdén yksi seuraavista)
a) jotka syrjdyttavéit muut puuhat
b) joita toistetaan kaavamaisesti

c) joihin sisdltyy ulkoaopittua tietoa ilman syvéllisempid merkityksid

3. Pakonomainen tarve luoda rutiineja ja harrastuksia (véhintdin yksi seuraavista)
a)jotka hallitsevat koko olemassaoloa

b)joihin pakotetaan muutkin osallistumaan

4. Puheen ja kielen ongelmia (véhintddn kolme seuraavista)

a)puheen kehitys jiljessi

b)ulkoisesti erinomainen puheilmaisu

c)muodollinen ja pikkutarkka puhe

d)omalaatuinen puhemelodia, poikkeava d4ni

e)puutteellinen kyky ymmairtdd puhetta, véddrinkésityksid, jotka liittyvdt sanojen kirjaimelliseen ja

kuvainnolliseen merkitykseen

5. Ongelmia ei-sanallisessa kommunikaatiossa (véhintdédn yksi seuraavista)
rajoittunut eleiden kayttd

kompeld kehonkieli

niukat ilmeet

poikkeavat kasvonilmeet

omalaatuinen, tuijottava katse

6. Motorinen kdmpelyys (mahdollisesti huonoja tuloksia neurologisessa tutkimuksessa)

(Attwood 2005, 236-237)
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Liite 2(3)

Aspergerin oireyhtymiin diagnoosikriteerit Szatmarin, Bremnerin ja Nagyn mukaan (1989)
1. Sosiaalinen eristidytyneisyys (vahintéén kaksi seuraavista)

a) ei laheisid ystévid

b) vilttelee muita ihmisia

c) ei tunne tarvetta hankkia ystivia

d) erakko

2. Heikentynyt kyky sosiaaliseen vuorovaikutukseen (vahintddn yksi seuraavista)
a) kddntyy toisten puoleen vain saadakseen omat tarpeensa tyydytetyksi

b) sosiaaliset kontaktinottoyritykset kompeloité

¢) omachtoisuutta suhtautumisessa samanikaisiin

d) vaikeuksia ymmaértéa toisten tunteita

e) vilinpitimattomyytté toisten tunteista

3. Heikentynyt kyky ei-kielelliseen kommunikaatioon (vahintddn yksi seuraavista)
a) lapsen kasvojen ilmeiden vaihtelu

b) lapsen tunteita ei voi paitelld kasvojen ilmeistd

c) ei osaa viestid katseellaan

d) ei katso toisia (silmiin)

e) ei kdytd kdsiddn itseilmaisuun

f) eleet ovat laajoja ja kdmpeldité

g) tulee liian ldhelle toista henkil6d

4. Poikkeava puhetapa (véhintdén yksi seuraavista)
a) poikkeava ddnensavy

b) puhuu liian paljon

¢) puhuu liian vihén

d) keskustelussa kadottaa yhteyden puheenaiheeseen
e) kiyttdd sanoja omalaatuisesti

f) puheessa kielellisid kaavamaisuuksia

5. Ei taytd DSM-III-R:n kriteerejd autismille
(Attwood 2005, 238-239)
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Liite 3(3)

Aspergerin oireyhtymiin diagnoosikriteerit DSM-IV:n mukaan (1994)

A. Laadullisia puutteita sosiaalisessa vuorovaikutuksessa vahintdén kahdella seuraavista tavoista:

1) Merkittédvid puutteita useiden ei-kielellisten ilmaisujen kéytosséd, kuten silmiin katsominen, kasvojen
ilmeet, vartalon liikkeet ja eleet, joilla sdédelldédn sosiaalista vuorovaikutusta

2) Epdonnistuminen kehitystasoa vastaavien suhteiden luomisessa

3) Kyvyttomyys spontaaniin pyrkimykseen jakaa iloa, kiinnostusta tai saavutuksia toisten ihmisten kanssa
(esimerkiksi kykeneméttomyys esittéd, ilmaista tai osoittaa kiinnostuksen kohteita muille ihmisille)

4) Sosiaalisen tai emotionaalisen vastavuoroisuuden puuttuminen

B. Rajoittuneita toistuvia tai kaavamaisia kdyttdytymistapoja, mielihaluja ja toimintoja, jotka ilmenevét
ainakin yhdelld seuraavista tavoista:

1) Voimakkuudeltaan tai kohteeltaan epédnormaali kiinnostus, joka ilmenee kaavamaisena tai rajoittuneena

2) llmeisen itsepintainen kiinnittyminen tiettyihin ei-toiminnallisiin rutiineihin tai rituaaleihin

3) Kaavamaiset ja toistuvat motoriset maneerit (esimerkiksi sormien tai késien heiluttaminen tai viéntely tai
monimuotoiset vartalon liikkeet)

4) Itsepintainen kiinnostus kohteiden osiin

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

alueilla

D. Kliinisesti merkittdvaa yleistd kielellisen kehityksen viivdstymédd ei ole havaittavissa (yksittdisid sanoja

kahteen ikdvuoteen mennessa, viestivia lauseita kolmeen ikdvuoteen mennessa)
E. Ei ole havaittavissa kliinisesti merkittdvdéd viiviastymdd kognitiivisessa kehityksesséd tai ikéd vastaavan
selviytymistaidon (muun kuin sosiaalisen), sopeutuvan kéyttdytymisen ja ympéristoon kohdistuvan

uteliaisuuden kehittymisessd lapsuuden aikana.

F. Héiri6 ei vastaa muun laaja-alaisen kehityshdirion tai skitsofrenian kriteereja.

(Attwood 2005, 240-241)
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