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1 JOHDANTO

Olen tutkimuksessani kiinnostunut autismin kirjon henkiléiden osallisuuden ja
osattomuuden kokemuksista. Mielenkiintoni autismin kirjoa kohtaan sai alkunsa lukio-
opintojeni aikana, jolloin olin hyvin innokas opiskelemaan psykologiaa. Pidin my0s
tuntemattomien ihmisten kanssa keskustelemisesta internetin keskustelufoorumeilla, ja
kerran hyvin erikoisen keskustelun loppuvaiheilla kévi ilmi, ettd keskustelukumppa-
nillani oli tarkkaavaisuushiirio sekd Aspergerin oireyhtyma ja hén oli olettanut, ettd
my®s mind olen neuroerityinen, eli neurologiani poikkeaisi tyypillisend pidetysta
hermostojérjestelmasti. Tuolloin tutustuin ensikertaa autismikulttuuriin ja olen siitd
saakka ollut hyvin kiinnostunut neurologisesta erityisyydestd — ensin

kayttaytymistieteiden perspektiivistd ja sittemmin sosiaalitieteiden ndkdkulmasta.

Muistan, ettd keskustelukumppanini vuoroin ylisti neuroerityisyyttddn ja vuoroin moitti
itseddn. Hén péétteli, ettd hin on itsekeskeinen, silld hdntd on kehuttu liikaa ja hin on
lukenut litkaa neuroerityisten neroudesta. Kuitenkin hén totesi, ettd hiantd on nimitelty
hulluksi, eikd kukaan nentti (neurotyypillinen) ole koskaan pystynyt hénta
ymmartdméadn. Hian kertoi viihtyvinsi nykyéén vain addien (tarkkaavaisuushairio-
henkil6iden) ja assien (Asperger-henkildiden) seurassa. Hén kertoi, ettei uskalla olla
nentin kanssa kahdestaan. Minusta vaikutti, ettd keskustelukumppanini kamppaili
annettujen ja otettujen roolien vilissd ja hin tuntui kérsivdn sekd mukaan
pakottamisesta ettd ulkopuolelle jaddmisestd. Kymmenisen vuotta myohemmin
havahduin huomaamaan, ettd saman kamppailun teeman jatkui tydssidni nuorten
palveluissa neuroerityisten asiakkaitteni tilanteissa. Heidén potentiaalinsa oli kuin uusi

avain, joka ei sovi vanhoihin lukkoihin.

Olen itse kdrsinyt aina aistien yli- ja aliherkkyyksisté, tarkkaavaisuusvaikeuksista seké
sosiaalisen vuorovaikutuksen ongelmista ja ehké siksi olen myds vaistomaisesti
ymmartényt neurologisesti erityisid ihmisii ja heiddn kohtaamiaan vaikeuksia. Siksi
tieddn my0s, mita kaikkea upeaa yliherkilla aisteilla voi aistia, millaisia seikkailuja
tarkkaamattomana voi kokea ja kuinka antoisaa on unohtaa sosiaaliset sddnndt ja vain
keskittyd omiin juttuihin! Neurologisen erityisyyden voimavaroista kuitenkin

harvemmin pédésee nauttimaan ymparistossd, joka pakottaa kuormittaviin tilanteisiin.



Avokonttorin drsykkeet ja kahvihuoneen sosiaaliset tilanteet ylikuormittavat hermoston,

eikd osallistuminen onnistu yhteiskunnan vaatimalla tavalla.

Haluan omalla panoksellani aloittaa neuroerityisten henkildiden aseman parantamisen
syventymdlld pro gradu -tutkielmassani autismin kirjon henkildiden kokemuksiin
osallisuudesta ja osattomuudesta. Tutkimukseni tarkoituksena on tuoda kuuluviin
autismin kirjon henkil6iden omaa &éntd ja tuottaa tietoa sekd heiddn tarpeistaan etti
voimavaroistaan yhteiskunnan jasenind. Tutkimus lisdd my0s tuntemusta neurologisen
monimuotoisuuden paradigmasta, jonka mukaan neuroerityisyyksissé, kuten
esimerkiksi autismin kirjossa, ei ole kyse sairaudesta vaan monimuotoisuudesta
voimavaroineen ja vaikeuksineen. Muita neuroerityisyyksid ovat esimerkiksi

tarkkaavaisuushdiriot, lukihdiriét ja Touretten syndrooma.

Koska yhteiskuntamme toimii neurotyypillisten henkiléiden ehdoilla, se muodostaa
ympdéristostd usein esteellisen neuroerityisille henkildille. Joustamaton
neuronormatiivisuus asettaa autismin kirjon henkil6t sorrettuun asemaan. Sosiaalityon
tehtdvini on edistdd sosiaalista oikeudenmukaisuutta ja vaikuttaa sortaviin rakenteisiin
tuottamalla tietoa kestdmittomista tilanteista. Sosiaalinen oikeudenmukaisuus tarkoittaa
negatiivisen syrjinndn vastustamista, erilaisuuden ja monimuotoisuuden tunnustamista,
resurssien ja voimavarojen tasapuolista jakamista, epdoikeudenmukaisen politiikan ja

kaytidntdjen vastustamista sekd yhteisvastuuta (Talentia 2017, 20-23).

Tietoa autismin kirjon henkildiden kokemuksista tarvitaan, silld késitykset
neurologisista normipoikkeuksista perustuvat sairaus—parannus -keskeisiin
neuronormatiivisiin tulkintoihin. Tieteellisessd tutkimuksessa ei ole oltu niin
kiinnostuneita autismin kirjon henkildiden kokemuksista ja voimavaroista kuin heidin
normista poikkeavan tilansa syiden ja parannuskeinojen selvittimisestd. Autismin kirjon
henkil6iden kokemuksista tiedetddn 1&hinné vain heiddn omien eldminkertojensa ja
muistelmiensa kautta. Tiedonmuodostus vihemmiston ndkemyksistd on ollut
enimmaékseen autismin kirjolaisten oikeuksia ajavien liikkeiden varassa. Vuoropuhelu
neurologisesti erilaisten ryhmien vélilld on vélttdimatontd — niin tutkimuksen kuin

arkielaméankin saralla.



Tutkimuksen ehka science fictionilta kuulostava yldotsikko ”Avain seitsemédnteen
ulottuvuuteen” on tarkoituksella mystinen. Se kuvastaa sitd tunnelmaa, jossa aineisto
ndyttdytyi minulle: Halua olla 1dhelld mutta etéélla, tulla kosketetuksi ilman koskemista,
olla yhteydessi erillisend. Halujen, tarpeiden, voimavarojen ja taitojen keskindista
ristiriitaa. Paljon potentiaalia, mutta niin paljon tuskaa. Osallistujat kuvasivat
ulkopuolisuuden tunteitaan erilaisilla vertauskuvilla ja yksi toistuva vertaus oli ’Olen
kuin toiselta planeetalta”. Aineistossa toistuu tuttu kamppailun teema, ja ajatukseni
palaavat mielikuvaani avaimesta, joka ei sovi vanhoihin lukkoihin. Avaimeen, joka

sopii uuteen lukkoon...

Luvussa 2 tutustun aikaisempaan tutkimukseen autismia, toiseutta ja osallisuutta
koskien. Luvussa 3 kuvaan tutkimuksen viitekehyksena sosiaalisen ulkopuolelle
jaamisen teoriaa sekd keskeisia kasitteitd: autismin kirjon henkilé, neurologisen
monimuotoisuuden paradigma (neurodiversity paradigm) seké osallisuus ja osattomuus.
Luvussa 4 esittelen tutkimukseni laadulliseksi tutkimukseksi, jonka aineisto koostuu
kyselylld kerétyistd avoimista vastauksista ja jonka tulokset syntyvit teoriasidonnaisen
sisdllonanalyysin avulla. Luvussa 5 raportoin tutkimuksen tulokset ja luvussa 6
perustelen johtopddtokset. Luvussa 7 pohdin tutkimusprosessin antia ja sen herattimia

ajatuksia.

2 AIKAISEMPI EMPIIRINEN TUTKIMUS

2.1 Autismia koskeva tutkimus

Autismia koskeva tutkimus on laédketieteellisesti ja kiyttdytymistieteellisesti
painottunutta. Olen kiinnostunut valtauttavammasta sosiaalitieteiden nédkokulmasta ja
tirkein ldhteeni tutkimusprosessissani onkin Satu Liimakan (2014) kriittinen
sosiaalipsykologian artikkeli Kokemus, tieto ja kokemustieto — esimerkkind autismi.
Liimakka tarkastelee ja vertailee seké tieteellisen tiedon ettd kokemustiedon tuottamia
kuvauksia autismista. Esittelen kuitenkin aluksi lyhyesti autismin diagnosoinnin
historiaa ja diagnostiikan muutoksia siirtyen sitten uudempaan nikdkulmaan ja

tuoreimpaan autismin tutkimukseen.



Autismi médritellddn 2010-luvun l4édketieteellisessd ja kdyttdytymistieteellisessd
tutkimuksessa lapsuudessa ilmeneviksi pysyviksi neurologiseksi kehityshairioksi
(Liimakka 2014, 167; Mattila 2013, 5). Autismi on yksi tutkituimmista lasten
kehityshiiridistd ja sen mairitelma sekd ymmarrys ovat muuttuneet jatkuvasti uuden
tutkimustiedon myd6td. Autismin tutkimuksen avaajina pidetddn Itdvalta-Unkarissa
1800- ja 1900-lukujen vaihteessa syntyneitd tutkijoita Leo Kanneria ja Hans Aspergeria,
joiden mukaan on nimetty autismin kirjon alle kuuluvat Kannerin oireyhtyma ja
Aspergerin oireyhtyma. Yhdysvalloissa vaikuttaneen Kannerin ja Itidvallassa
tyOskennelleen Aspergerin kuvailut autismista olivat hyvin erilaiset, kuten heiddn
mukaansa nimetyt diagnoositkin. Kanner méadritteli vuonna 1943 autismin kapeammin,
ja sitd seuranneet tutkimukset ovat aina laajentaneet nikemystd. Asperger taas tutki
korkeatasoiseksi madriteltyd autismia ja julkaisi tutkimuksen aiheesta vuonna 1944.
Englantilainen psykiatri Lorna Wing nosti Aspergerin 16ydokset esiin jélleen 1980-
luvulla ja muutti autismin ymmarrysti kohti nykyistd ndkemystd autismista kirjona.

(Wolft 2004, 201, 204-206.)

Kulttuurilliset ja poliittiset muutokset ovat vaikuttaneet kautta historian tapaamme
tarkastella autismia ja sen luomia rajoitteita. Autismin selitysmallit heijastelevat
aikakautensa tieteellistd maailmankuvaa. Nykyéddn 2010-luvulla autismi kuvataan
kirjona, jonka alle sijoittuu alaryhmid, joiden autistisuuden asteen ymmarretaan
vaihtelevan lievéstd vakavaan, tarkoittaen erilaisia toimintakykyjé ja erilaisia avun
tarpeita. (Liimakka 2014, 167; Wolff 2004, 206.) Autismikirjon hiiriot esitetdédn ICD-
10:ssd ja DSM-1V:ssé laaja-alaisina lapsuuden kehityshiirioind. ICD (International
Classification of Diseases) on WHO:n eli maailman terveysjarjeston kansainvilinen
tautiluokitusjarjestelma ja DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders) on Yhdysvaltojen mielenterveyshéirididen diagnoosijirjestelmé. (Mattila
2013, 5.) Suomessa on kéaytossd WHO:n tautiluokitus ICD-10, jossa F-luokkaan eli
mielenterveyden ja kdyttdytymisen héirididen luokkaan, on sijoitettu myds
neuropsykiatrisia diagnooseja, kuten autismikirjon tilat, ADHD ja Touretten oireyhtyma
(Autismiséétio 2017a). Autismikirjon diagnooseja ovat autismi (F84.0), Aspergerin
oireyhtyma (F84.5), Rettin oireyhtyma (F84.2), disintegratiivinen kehityshairio (F84.3)
ja epatyypillinen autismi (F84.1) (Autismi- ja Aspergerliitto 2017a).



Autismin diagnosointi on useine kriteereineen, péaéllekkdisyyksineen ja
epatarkkuuksineen aiheuttanut sekaannuksia. Marja-Leena Mattilan (2013) vaitoskirja
Autism spectrum disorders. An epidemiological and clinical study on tuoreimpia
kotimaisia ldédketieteen tutkimuksia autismista. Tutkimuksen mukaan sekaannusten
vuoksi autismin diagnostiset kriteerit tulee yhtendistdd. Mattila esittdd myos, ettd
autismikirjon seulontalomakkeisiin tulee madrittda kieliin ja kulttuureihin soveltuvat
pisterajat ja lisdksi psykiatrisen lisdsairauden mahdollisuus tulee selvittia, jotta hoito ja
kuntoutus voidaan kohdentaa oikein. (Mt., 5.) DSM-luokituksessa oltiinkin jo paadytty
muutoksiin, koska monesti rajat eri autismidiagnoosien vililld jdivat epéselviksi ja
joskus henkil6t saivat samoilla oireilla eri diagnooseja. Lisédksi laaja tutkimustyo ei
tuonut ndyttoa siitd, ettd autismi ja Aspergerin oireyhtyma olennaisesti eroaisivat

toisistaan. (Autismi- ja Aspergerliitto 2.)

Mattila (2013, 5) esittdd tutkimuksessaan, ettd ICD-11:een on syyté laatia
yhdenmukaiset kriteerit DSM-5:n kanssa. Maailman terveysjérjestd6 WHO
suunnitteleekin yhdistdvénsa kaikki autismiin liittyvét diagnoosit yhteen laajaan
diagnoosiin eli autismikirjon hdirioon. Uudistus tulee toteutuessaan voimaan vuonna
2018. Autismikirjon héirion diagnosoimisessa tullaan tarkastelemaan muun muassa
sosiaalis-emotionaalisia vuorovaikutustaitoja, ei-kielellistd kommunikointikykya, taitoja
sosiaalisissa suhteissa seki toistuvia rajoittuneita kayttdytymismalleja sekd
aistipoikkeamia. (Leminen 2016.) Pohjana ICD-10 tautiluokituksen korvaavalle ICD-
11:1le toimii vuonna 2013 kayttoonotettu DSM-5 (Autismi- ja Aspergerliitto 2017b).
Diagnoosiuudistuksen tullessa voimaan ei siis Asperger-diagnooseja endd tehda.
Autismi- ja Aspergerliiton toiminnanjohtaja Tarja Parviainen pohti Helsingin Sanomien
artikkelissa (22.9.16) uudistuksen vaikutusta Asperger-diagnoosin saaneisiin
henkil6ihin, silld heilld on hyvin voimaantunut yhteis6 Suomessa. Parviainen tiesi
kuitenkin, ettd myonteinen kanta uutta diagnoosimairitelmid kohtaan on vahvistunut

Asperger-yhteisdssd. (Leminen 2016.)

Autismin kirjon henkildiden omat ndkemykset ovat jadneet vihélle sekd tutkimuksessa
ettd yleisesséd keskustelussa. Lisdksi runsaasta lddketieteellisesti ja psykologisesta
tutkimuksesta huolimatta autismista tiedetdén kuitenkin edelleen vain vdhén. Tutkimus
on keskittynyt 16ytdmadn autismin aiheuttajaa: Ensin vikaa etsittiin tunnekylmista

dideistd ja sittemmin lasten empatiakyvyttomyydestd. Viimeisimmat tutkimukset ovat
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uskotaan olevan neurobiologinen perusta, ei sitd osata vield paikantaa neurobiologisiin
ominaisuuksiin. Vallitseva selitysmalli kuvaa autismia siis héiriond, joka vaatii
kuntoutusta. Tutkimus pyrkii my06s 10ytdiméaan keinoja ennaltachkéisemdin autismia.
Kuva autismista piirtyy tieteellisen tutkimuksen kautta siis hyvin kielteiseksi. (Liimakka

2014, 167-168.)

Tutkimusta kaivattaisiin lddketieteellisen ja kdyttaytymistieteellisen ldhestymistavan
liséksi sosiaalitieteiden ndkdkulmasta. Sosiaalitieteiden tutkimusmenetelmien kautta
voidaan tuottaa tietoa my0s autismin kirjon henkildiden kokemuksista. Lukuisat
tutkimukset ovat selvittdneet, miten vanhemmat ja jopa isovanhemmat kokevat lapsen
autistisuuden (Liimakka 2014, 171) ja vanhempien aktiivisuuden merkitys onkin ollut
tiarked palvelujen kehittdmisessd (Wolff 2004, 206). Kuitenkin autismin kirjon
henkil6iden omia kokemuksia on tutkittu ddrimméisen vdhén. Yha 2010-luvulla
tieteellinen ymmarrys autismista perustuu ulkopuolelta tehtyihin havaintoihin ja
tulkintoihin. Autismin kirjon henkiléiden omia kuvauksia on kuitenkin alkanut ilmestyé
omaeldménkertoina sekd keskusteluina erilaisissa internet-ympéristoissé, ja tiedon
muodostamisessa halutaan olla tiiviisti mukana. (Liimakka 2014, 171.) Kotimaisena
esimerkkind mainittakoon Puoltaja, vapaachtoisvoimin toimiva autismin kirjon
verkkolehti, joka toimii autismikulttuuria esittelevind voimaantumisen vélineend.
Runsaasta blogitarjonnasta yhtend esimerkkini toimii yhdysvaltalaisen

kokemusasiantuntija Nick Walkerin Neurocosmopolitanism.

Autismiaktivistit ovat luoneet medikalisoivan ndkemyksen rinnalle
voimaannuttavamman autismin mééritelmén, joka kisittdd autismin positiivisena ja
luonnollisena osana ihmisten neurologista kirjoa. Neurologinen moninaisuus ndhdéén
yhtend monista ihmisten erilaisuuden ilmentymistd. Timé ndkemys ei méadritd autismia
itsessddn ongelmaksi, vaan ongelmien ndhddin syntyvén neurologisesti erilaisten
ryhmien vaikeuksista kommunikoida ja ymmartdd toisiaan. (Liimakka 2014, 167-172.)
Kyseistd ndkemystd esittelevit esimerkiksi Robin Mackenzie ja John Watts (2011)
artikkelissaan Is our legal, health care and social support infrastructure neurodiverse
enough?. He pohtivat neurologisesti epatyypillisten henkiléiden diagnosoimisen
tarkoituksenmukaisuutta ja esittdvit, ettd rakenteiden ja palveluiden tulisi edistda

neurologisen monimuotoisuuden huomioimista. Heiddn mukaansa aika olisi kypsa



innovaatioille ja palvelujen tulisi mukautua vastaamaan tarpeisiin, joihin aikaisemmin ei
ole osattu vastata. (Mt., 31, 37.) My6s Thomas Owren ja Trude Stenhammer (2013)
kasittelevit artikkelissaan Neurodiversity: accepting autistic difference neurologisen
monimuotoisuutta ja sitd kannattavaa liikettd. He esittdvét, ettd autismin kirjon
henkildiden omat kuvailut tilastaan seki tukevat ettd haastavat professionaalista
lahestymistapaa autismiin. He toteavat lopuksi, ettd ndhddan autismi sitten erilaisuutena
tai hdirioné, on palveluiden joka tapauksessa tutkittava kriittisesti oletuksiaan

valttddkseen syrjivid kdytantoja. (Mt., 32.)

Kristin Bumillerin (2008) artikkeli Quirky Citizens: Autism, Gender, and Reimagining
Disability pohtii autismin merkitystd kansalaisuudessa. Bumiller esittelee
yhteiskuntajarjestelmien epékohtia, kuten ennakkoluuloja, ja neurologisen
monimuotoisuuden liitkkeen (neurodiversity movement) aikaansaamia muutoksia
poliittisella kentdlld. Kyse on sekd autismin kirjon henkiléiden eldménlaadusta etta
laajemmin demokratian toteutumisesta. Neurologisen monimuotoisuuden liikkeen tyo
on vield melko tuntematonta, silld litke ei ole vield kovin jarjestdytynyt ja se toimii
pitkélti vain netissd. Myos litkkeen medikalisaatio-vastaiset ndkemykset voidaan kokea
liian radikaaleiksi. Bumiller esittdd, ettd poliittisen ja sosiaalisen jérjestyksen kuitenkin
on mahdollista my0s tukea moninaisuutta ja normin ulkopuolista kansalaisuutta. (Mt.,

985-986.)

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa Deficit, Difference, or Both? Autism and
Neurodiversity Steven K. Kapp, Kristen Gillespie-Lynch, Lauren E. Sherman ja Ted
Hutman (2013) selvittavit lddketieteellisen ja neurologisen monimuotoisuuden liikkeen
ndkemysten vilistd vastakkainasettelua vertaillen erilaisten ihmisten kasityksid
autismista ja neurologisen monimuotoisuudesta. Tutkimusryhmé kerdsi 657 vastaajan
aineiston internet-kyselylld. Osallistujat ovat autismin kirjon henkil6itéd, autismin kirjon
henkil6iden ldheisid sekd henkil6itd, joilla ei ole arjessaan yhteyttd autismiin. Tulokset
osoittavat, ettd kokemus autismista ja tuntemus neurologisen monimuotoisuuden
paradigmasta ovat yhteydessa késitykseen autismista positiivisena identiteettind, joka ei
tarvitse parannusta. Tulokset eivét kuitenkaan osoita muita selvid yhteyksid, vaan
ladketieteellinen nikemys ja neurologisen moninaisuuden nakemys kulkevat vastaajien
kasityksissd autismista enimmaékseen limittdin. Tutkimus tukee ajatusta

vammaisuudesta vuorovaikutuksena sosiaalisten tekijoiden ja henkilokohtaisen



ominaisuuden valilla, jolloin haasteen liséksi autismi voidaan nihdd myds arvokkaana

monimuotoisuutena. (Mt,. 59.)

Tuoreinta kotimaista tutkimusta autismia koskien edustavat Mattilan (2013) lddketieteen
vaitoskirja sekd kédyttdytymistieteiden puolella Irene Rdmin viitostutkimus. Rdméan
(2015) véitoskirja Yhdessd luotua: Tutkimus autismin kirjon vuorovaikutuksesta
peruskoulun kontekstissa etsii vélineitd autismin kirjolla olevien oppilaiden kanssa
tapahtuvan pedagogisen tyoskentelyn avuksi. Tutkimuksessa oppimisen ndhddan
tapahtuvan sosiaalisessa kontekstissa vuorovaikutuksessa ympériston kanssa.
Viitoskirja tarkastelee tekijoitd, jotka mahdollistavat tai estdvit autismin kirjolla

olevien oppilaiden tasavertaisen osallisuuden luokkayhteisdssa. (Mt., 35.)

Sosiaalitieteiden vaitoskirjoissa autismia ei kuitenkaan ole vield tutkittu, mutta
tutkimusaiheita 10ytyy omaa tutkimustani tukien toiseuteen ja osallisuuteen liittyen.
Sosiaalityon pro gradu -tutkielmia sen sijaan Aspergerin oireyhtyméad koskien ovat
tehneet esimerkiksi Satu Takala (2009) Mind ja Asperger. Identiteettien esittidminen
internetin vertaiskeskustelussa, Aila Vallikari (2011) Miten tulla kuulluksi ja
ymmdrretyksi? Asperger-aikuisten kokemuksia avun hakemisesta sosiaali- ja
mielenterveyspalveluista ja Kaisa Kangas (2014) Asiakkaan ja sosiaalityontekijin
kohtaaminen Asperger-aikuisen ndkokulmasta. Ndissd tutkimuksissa ollaan
kiinnostuneita kokemusnidkdkulmasta, ja niiden tavoitteena on lisété tietoisuutta

Aspergerista.

2.2 Toiseutta koskeva tutkimus

Toiseutta koskevat kotimaiset tutkimukset tulevat ldhelle tutkimukseni aihetta, silld
tutkin autismia erityisyyden ndkokulmasta. Erityisyys asettaa myos toiseuden asemaan.
Eniten kiinnostavat tutkimukset, jotka tarkastelevat toiseuden vérittdmid kokemuksia.
issa sosiaalitieteiden véitdskirjoissa on tutkittu erityisryhmien kokemuksia laadullisen
tutkimuksen menetelmin: Irma Lehtosen (2015) Vaiettu biseksuaalisuus, Petteri Raiton
(2013) Toimittajien ja keskijohdon kokemukset ja selviytyminen tyottomyydessd 1990-
luvun alkupuolen laman aikana: Ammattiryhmid vertaileva pitkittdistutkimus seka

Minna Luukkaisen (2008) Viitotut eldmdt: Kuurojen nuorten aikuisten kokemuksia



viittomakielisestd eldmdstd Suomessa. Lehtonen tuo tutkimuksessaan esiin
biseksuaalisten henkil6iden kokemuksia, Raito ty6ttomien ja Luukkainen (2008)

viittomakielisten.

Lehtosen (2015) tutkimus késittelee biseksuaalisuuden kehitysprosessia,
identifioitumista seka julkituloa parisuhteessa. Tutkimuksen metodologisena
viitekehyksend toimii narratiivinen ldhestymistapa. Aineisto koostuu padasiallisesti
kuudestakymmenesti kirjoitetusta elaméntarinasta, joissa tutkimukseen osallistujat
kuvaavat kokemuksiaan biseksuaalisuuteen liittyen. Aineiston analyysissa on kéytetty
sekd sisdllonanalyysia ettd narratiivisia menetelmid. Tutkimuksen paitulos on, ettd
biseksuaalisuus kehittyy vdhitellen ikddn kuin kaarena, jossa on erillisid vaiheita.
Biseksuaalisuuden joustavuus edesauttaa biseksuaalisuuden salaamista, johon taas ajaa
pelko hylkddmisestd. Seksuaalisessa identifioimisessa on tapahtumassa kuitenkin
murros: nuoremmat sukupolvet kertovat usein biseksuaalisuudestaan jo

seurustelusuhteen alussa. (Mt., 5-6.)

Raiton (2013) tutkimus on pitkittiistutkimus, jonka tavoitteena on selvittia,
minkélainen on ammattitaustan yhteys ty6ttomyyden kokemuksen muodostumiseen ja
tyottomyydessé selviytymiseen. Aineisto koostuu vuosina 1993 ja 1995 kerdtystd
laadullisesta aineistosta sekd vuonna 2011 toteutetusta seurantakyselystd. Tutkimukseen
osallistujat ovat 1990-luvun lamassa ty6ttomaéksi jadneitd toimittajia ja keskitason
paéllikoitd. Aineisto on analysoitu temaattisen ryhmittelyn menetelmaélla ja
tutkimuksessa hyddynnettiin yhdistelména sosiaalisen ulkopuolelle jidmisen teoriaa,
suhteellisen piilokurjistumisen hypoteesia ja toiminnan rajoittumisen hypoteesia.
Tutkimus osoittaa, ettd ammattitausta ja ammatti-identiteetti muodostavat tarkeimmain

perustan valinnoille tydmarkkinoilla ja tyottomyydessd selviytymiselle. (Mt., 5-7.)

Luukkaisen (2008) tutkimuksen tavoitteena on muodostaa kisitystid kuuroudesta ja
kuurojen viittomakielisestd eldmastd. Tutkimuksessa tarkastellaan viittomakielisten
kuurojen kokemuksia prosessuaalisen identiteetin késitteen kautta. Aineisto koostuu
kahdeksastatoista 25—-35-vuotiaan kuuron viittomakielisestd kerronnallisesta
haastattelusta. Analyysimenetelmind on kdytetty narratiivista analyysid ja
aineistoldhtoistd laadullista analyysié. Tuloksista kuvastuu, ettd kuurojen sosiaalinen

tarinavaranto on osittain erilainen kuin kuulevien. Viittomakielisten kuurojen



kertomuksista rakentuu kolme tapaa ymmartaa kuuroutta ja kuurona eldmista:
vanhentunut vastakertomus, typistdva poikkeavuuskertomus sekd moniarvoinen

kertomus. (Mt., 4-5.)

Seuraavat viitoskirjat tuovat uutta ndkemystd psyykkisiksi sairauksiksi luokiteltujen
tilojen ymmartdmiseen: Paivi Rissasen (2015) Toivoton tapaus? Autoetnografia
sairastumisesta ja kuntoutumisesta ja Lotta Hautaméen (2016) Movements of Moods:
Interplay Between Science, Clinical Practice and Patient in Psychiatry. Rissanen
tarkastelee teoksessa omia sairastumis-, sairaala- ja kuntoutumiskokemuksiaan.
Autoetnografia on tutkimustapa, jossa aineistona ovat tutkijan omat kokemukset,
tietoisuus itsestd, itsehavainnointi sekd kokemusten sijoittaminen niiden sosiaaliseen ja
kulttuuriseen taustaan. Rissanen tarkastelee kokemuksia monitasoisesti: ensimmaiselld
tasolla yksilon kokemusta, toisella tasolla yhteisollisyyttd ja kolmannella tasolla
tutkimustavan haasteita. Tutkimus tuo uusia tapoja analysoida ja tulkita kokemuksia ja
se avaa uutta nikokulmaa psyykkiseen sairastamiseen ja kuntoutumiseen
identiteettikysymyksend. Rissanen nostaa esiin kuntoutumiskokemuksia seka
vertaistuen ja kokemusasiantuntijuuden tuomia mahdollisuuksia yksil6lle ja

palvelujirjestelmaélle. (Rissanen 2015, 3.)

Hautamien (2016) véitdskirja tuo vuorovaikutukseen kolme erilaista nikokulmaa
kaksisuuntaiseen mielialahdirioon: tieteellinen tieto, kliininen kayténto ja potilaiden
kokemukset. Tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita, miten erottaa normaalit ajatukset,
tunteet ja kdyttdytymiset patologisista. Tutkimuksessa tarkastellaan, miten
kaksisuuntaisen mielialahdirion tulkinnanvaraisuuden kanssa tullaan toimeen ja miten
oireista neuvotellaan erilaisissa arkisissa tilanteissa. (Hautamiki 2016.) Hairioksi
luokitellun tilan tulkinnanvaraisuus ja neuvottelun teema tulevat hyvin ldhelle oman

tutkimukseni aihetta.

Myo6s hieman vanhemmat sosiaalitieteiden viitoskirjat Kari Huotarin (1999) Positiivista
eldmdd: Hiv-tartunnan saaneiden selviytyminen arjessa ja Pirjo Somerkiven (2000)
Olen verkon silmdssd kala: Vammaisuus, kuntoutuminen ja selviytyminen sosiaalisen
tuen verkostoissa ovat tuottaneet tirkeéa tietoa erityisryhmien kokemuksista elaméassa
selviytymisestd. Huotarin teos on ensimmaéisend kotimaisena tutkimuksena tarkastellut

hiv-tartunnan saaneiden henkildiden omia kokemuksia tilanteestaan. Tutkimuksessa on
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emansipatorinen ote, eli se pyrkii seké eritteleméin syitd tartunnan saaneiden
mahdolliseen yhteiskunnallisesti huonoon asemaan ettd laatimaan toimintamalleja
niiden poistamiseksi. Tulokset ndyttivét, ettd tartunta ajaa elamdn muutokseen, mutta
muutos voi my0s tarjota uusia mahdollisuuksia. (Huotari 201-204.) Somerkivi taas
tutkii tyoidssd nakdvammaiseksi todettujen henkildiden kokemuksia kuntoutuksesta.
Tutkimus selvittdd kuntoutujien asemaa sekéd selviytymiskeinoja kuntoutus- ja
laheisverkostoissa. Tulokset osoittavat, ettd kuntoutuksen ithannemakropolitiikka ja

kaytdnnon mikropolitiitkka ovat usein ristiriidassa. (Somerkivi 2000, 3—4.)

Myos Marjo-Riitta Reinikainen (2007) on véitoskirjassaan Vammaisuuden
sukupuolittuneet ja sortavat diskurssit: Yhteiskunnallis-diskursiivinen ndkékulma
vammaisuuteen kiinnostunut vammaisuudesta ja mitd merkityksié teksteissd annetaan
vammaisuudelle ja vammaisena olemiselle. Reinikainen tutkii kriittiselld otteella
arkipuhetta vammaisuudesta, erityisesti sen sukupuolittuneita sekd sortavia ja syrjivia
muotoja. Tutkimus haastaa pohtimaan kisityksid, puhe- ja ajattelutapoja seké toimintaa
vammaisuuteen liittyen ja muistuttaa, ettd nimé mallit vaikuttavat my0s tapaan, miten

ongelmia ldhestytddn ja ratkaistaan. (Mt., 12 —14.)

2.3 Osallisuutta koskeva tutkimus

Useat edelld esitellyt tutkimukset liittyvit toiseuden lisdksi my0s osallisuuteen, mutta
esittelen vield muutaman tutkimukselleni oleellisen teoksen, jotka pureutuvat syvemmin
osallisuuden kokemuksiin sekd osattomuuden diskurssiin. Osallisuuden kokemuksista
on tehty enimmaékseen pro gradu -tasoista tutkimusta sosiaalityon ja sosiologian
oppiaineista, kuten Paivi Leinosen (2017) Nuorten kokemuksia osallisuudesta ja
suunnitelmallisesta sosiaalityostd sijaishuollon aikana, Elina Ylianttilan (2016)
Osallisuus kokemuksina: Haastattelututkimus huumeidenkdyttdjien osallisuuden
muodoista, mahdollisuuksista ja rajoitteista seka Riikka Jokelan (2013) Kuullaan,
mutta kuunnellaanko? Huostaan otetun ja sijoitetun lapsen kokemuksia osallisuudesta
lastensuojelun asiakkuudessaan, mutta 16ydettidvissé sosiaalitieteistd on myos
vaitoskirja ja lisensiaatintyd osallisuuden kokemuksista sekd véitdskirja

syrjaytymiskeskustelua koskien.
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Mari Kivisto (2014) tarkastelee viditoskirjassaan Kolme ja yksi kuvaa osallisuuteen —
monimenetelmdllinen tutkimus vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta toimintana,
kokemuksena ja kielenkdyttond, miten kuva vaikeavammaisen osallisuudesta vaihtelee
kaytettdessa tarkastelussa erilaisia menetelmid. Tulosten perusteella vajaaksi jadava
osallisuus korostuu vaikeavammaisten ithmisten eldméntilanteissa sekd toiminnassa,
kokemisessa ettd kielenkdytossd. Tulokset toisaalta kuvaavat my0s osallisuuden
dynaamisuutta. Osallisuus voikin muuttua ja osallisuutta voi muuttaa. Kivistd painottaa,
ettd vammaistutkimuksessa huomio tulee kiinnittda tulosten oikeudenmukaiseen

tulkintaan ja kdyttoonottoon vammaisten ihmisten nikdkulmasta. (Mt., 5-6.)

Jonna Weckstromin (2011) sosiaalityon lisensiaatintutkimuksen Yhteistd
pddtoksentekoa? Asiakkaiden kokemuksia osallisuudesta ja harkinnasta
vammaispalvelujen jdrjestimisessd tarkoituksena on tuoda kokemusasiantuntijoiden
aantd osallisuutta koskevaan keskusteluun. Tutkimuksen tulokset osoittavat
henkil6kohtaisen avun térkedksi tueksi osallisuuden toteutumiseen arjessa.
Vaikeavammaiset asiakkaat ovat padosin tyytyviisid osallistumis- ja
vaikuttamismahdollisuuksiinsa vammaisten sosiaalitydssd, mutta osalle asiakkaista
sosiaalityontekija ndyttdytyy portinvartijana. Weckstrom esittid, ettd joskus asiakkaan
vamma voi olla suurin este osallisuudelle, esimerkiksi puhevamma voi vaikeuttaa
kommunikointia. Osallisuuden kokemuksia estdd my0os henkilokohtaisen kontaktin
puute ja vield dialogisempaa vuorovaikutusta osallisuuden toteutumiseksi toivotaankin.

(Mt., 104-109.)

Tuula Helne (2002) viitoskirjassaan Syrjdaytymisen yhteiskunta tuo huomion
syrjdytyneisti ja heidadn oletetuista luonteenpiirteistdén yhteiskuntaan, joka tuottaa
puhetta syrjaytymisestd. Tutkimuksen ldhestymistapa ndkee syrjdytymisen muunakin
kuin sosiaalisena ongelmana, nimittiin sosiaalisen ongelmana. Syrjaytymisdiskurssiin
sisdltyy paradokseja, kuten pyrkiminen yhteisyyteen luokittelemalla toiset
syrjaytyneeksi eli kuitenkin ulossulkemalla. Myo6s syrjdytyneiksi luokiteltujen
jarjestdytyminen yhteisoiksi keskendin koetaan usein ongelmalliseksi, miké paljastaa,
ettd yhteisollisyys on vahvasti normitettua. (Mt., 1-58.) Helnen tutkimus antaa

nakokulmia tutkimukseni osattomuuden teemaan.
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3 VIITEKEHYS JA KESKEISET KASITTEET

Tutkimukseni keskeiset teoreettiset késitteet ovat autismin kirjon henkilo, neurologisen
monimuotoisuuden paradigma (neurodiversity paradigm) ja osallisuus seké sen

vastakasite osattomuus.

3.1 Autismin kirjon henkil6

Tavallisesti kun keskustellaan autismista, keskustellaan neurologisista hairidista.
Autismikirjon héiri6 tulee olemaan yksi sateenvarjodiagnoosi tietyntyyppisille
neuroerityisyyksille vuodesta 2018 alkaen. Autismikirjon hdiriotd luonnehditaan
thmisten véliseen vuorovaikutukseen sekd ympdariston aistimiseen ja kokemiseen
liittyvéksi aivojen neurobiologiseksi kehityshdirioksi. Diagnosoidulla henkil6lla voi
esimerkiksi olla aistien ali- tai yliherkkyyksié tai vaikeuksia sosiaalisissa tilanteissa.
Autismin piirteiden vaikutukset toimintakykyyn vaihtelevat; osa diagnosoiduista eldi
itsendisesti, osa tarvitsee kevytti tukea, osa vahvaa tukea ja tuen tarve voi vaihdella eri

eldmantilanteissa. (Autismi- ja Aspergerliittto 2016.)

Haluan tehda tutkimukseni késitteissd kuitenkin eron medikalisoituun autismikirjon
hdirioon, silld tutkimukseni ndkdkulma on sosiaalitieteellinen ja valtauttava. Tadssd
tutkimuksessa tarkoitan autismin kirjon henkilolld yksilod, joka identifioi itsensa
autismin kirjon henkil6ksi diagnoosin tai kokemuksen perusteella ja autismilla tarkoitan
autismin kirjon henkilén kokemusta hdnen olemisen tavastaan. Autismin kirjon henkil6
on yleisesti tunnettu ja kdytetty termi vaikkakin sen kieliasu vaihtelee

2 9

“autismin_kirjon henkildstd” autisminkirjon henkil66n” ja autismikirjon henkil66n”.
Olen valinnut késitteen kieliasuksi juuri autismin kirjon henkil6n, silld tutkimus-

prosessin alussa lukemissani ldhteissd kéytettiin kyseistd muotoa ja omaksuin sen.

Usein tutkimuksissa keskitytdédn Asperger-henkil6ihin, mutta olen halunnut tassa
tutkimuksessani tarkastella laajasti koko autismin kirjoa. On térkeda, ettd késitteet ovat
sensitiivisid myds tutkimuksen kohteen nikokulmasta. Autismin kirjon henkilon voi
arvioida sensitiiviseksi kasitteeksi, silld autismin kokemusasiantuntijat kayttavit

ilmaisua ja myo6s moni tutkimukseeni osallistunut kertoi kayttdvéinsé kyseistd termid
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itsestddn tietyissd yhteyksissd. Autismikulttuurissa kéytetddn kuitenkin myos

tuttavallisempia ilmaisuja ja lempinimid, kuten Asperger-henkildiden oma nimitys assi.

Tarkemmin autismin kirjon henkilon késitteeseen syvennyttiessd voidaan sitd
tarkastella eronteon tai yhteenkuuluvuuden kautta. Eronteon ndkdkulmasta ei-autismin
kirjon henkil6t eli valtavidestd mairitellddn neurologisesti tyypillisiksi, jolloin autismin
kirjon henkil6t erottuvat neurologisesti erityisind. Autismin kirjon henkil6t ovat siis
neuroerityisié ja ei-autismin kirjon henkildt neurotyypillisid, tuttavallisemmin nenttejd.
(Liimakka 2014, 169.) Yhteenkuuluvuuden ndkékulmasta voimaannuttava autismi-
kulttuuri luo tilan, jossa voidaan olla yhdessi erityisid. Kotimaista autismikulttuuria
edustavat Puoltaja-lehden lisdksi esimerkiksi Suomen Aspergeryhdistyksen toiminta.
Aikoinaan internetissd toimi aktiivisesti Asperger-syndroomalaisten kohtaamispaikka
aspalsta.net. Palsta on yhi luettavissa, mutta sinne ei voi endé kirjoittaa. Nykydin
vertaiskeskusteluja kiyddaan enimmékseen Facebook-ryhmissé, joita 10ytyy useampia.
Englanninkielinen autismikulttuuri niyttdytyy monipuolisena ja virikkddnd ainakin
internet-ympéristoissd. Kotimaisilla aktivisteilla on myds kansainvilisid yhteyksid, ja
yhteisty6td tehdddan mahdollisuuksien mukaan, esimerkiksi vieraillaan eri tapahtumissa
puolin ja toisin. Huomattava kuitenkin on, etti kaikki autismin kirjon henkil6t eivit
kuitenkaan ole mukana autismikulttuurissa, silld esimerkiksi he eivit ole tietoisia siit4,

heilla ei ole voimia osallistua tai heilla ei ole halua osallistua.

Sosiaalitieteiden oma késitteellinen ndkemys autismista ndyttdd puuttuvan, vaikka
autismin kirjon henkil6itd on asiakkaina kaikissa eri eldméntilanteiden sosiaali-
palveluissa. Palvelut voivat vaihdella kunnittain, mutta esimerkiksi Helsingin
kaupungissa suurin osa autismin kirjolla olevista asiakkaista saa tiedotteen mukaan
palvelunsa muualta kuin erityisesti autismin kirjon henkil6ille suunnatuista palveluista
(Helsingin kaupungin sosiaali- ja terveysvirasto 2017). Anu Leinonen ja Teemu
Wettenhovi (2016) luennoivat Suomen Aspergeryhdistyksen Empowerment-paivilla
aikuisten autismin kirjon henkildiden palvelujen ja kuntoutuksen saatavuudesta ja toivat
esiin, ettd saatavuus vaihtelee kunnittain, mutta Helsingissd on mahdollisesti
monipuolisimmat mahdollisuudet. Kuitenkin vaihtelua esiintyy myos kaupungin siséalla
byrokratialoukuista ja viliinputoamisista johtuen. Ongelmana onkin, ettd ld4ketieteen
diagnoosit madrittelevit myds mité sosiaalipalveluja voi saada. (Leinonen ja

Wettenhovi 2016.)
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Vaikka sosiaalitieteilld ei ole omaa késitteellistd ndkemystd autismista, ohjaa
sosiaality6td Lauri Rauhalan (2015) esittdma holistinen ihmiskésitys, joka hahmottaa
tajunnallisuuden, kehollisuuden ja situationaalisuuden ihmisen kolmeksi
olemispuoleksi. Tadman ihmiskésityksen voisi ajatella riittdvain hyvadn autismin kirjon
henkildiden kohtaamiseen. Kangas (2014) on kuitenkin selvittdnyt pro gradu
-tutkielmassaan, ettd holistisen ihmiskasityksen toteutumisessa Asperger-henkilita
kohdatessa on suurta vaihtelua. Usein jokaisen kolmen olemuspuolen samanaikainen
huomioonottaminen jéi toteutumatta. Kangas arvioi timén liittyvit sosiaali-
tyontekijoiden vdhidiseen tietimykseen Aspergerin oireyhtymasti ja vdhdiseen
ymmarrykseen Aspergerin oireyhtyméan tuomista erityispiirteistd. (Mt., 69-83.) Tassd
alaluvussa esiteltyjen tietojen valossa méadrittelen tutkimuksessani autismin kirjon

henkilon 16yhésti ihmiseksi, joka itse kasittdd itsensd autismin kirjon henkilona.

3.2 Neurologisen monimuotoisuuden paradigma

Vallitseva medikalisoiva autismin selitysmalli ndyttdytyy negatiivisena kuvatessaan
autismia hdiriona ja sairautena, joka vaatii kuntoutusta ja parannusta (Liimakka 2014,
168). Tapahtumassa on kuitenkin paradigmamuutos, joka on saanut alkunsa
autismikulttuurin sisiltd, mutta jota ei ole vield laajemmin tunnustettu.
Hairiondkokulmasta poiketen tutkimukseni ndkdkulmaa viitoittaa neurologisen
monimuotoisuuden paradigma (neurodiversity paradigm). Keskustelu
monimuotoisuuden ndkdkulmasta kehittyi 1980- ja 1990-lukujen taitteessa
autismiaktivistien parissa. Sittemmin ndkemys on laajentunut koskettamaan myds muita
neurologisiksi tiloiksi méériteltyja olemisen tapoja kuten tarkkaavaisuushairioita,
kaksisuuntaista mielialahéiriotd, Parkinsonin tautia sekd Touretten syndroomaa ja on

kehittynyt omaksi litkkeekseen paradigmoineen (neurodiversity movement).

Neurologisen monimuotoisuuden paradigmassa on kyse perspektiivisti, joka nékee
neurologisen monimuotoisuuden yhtena luonnollisena ja arvokkaana ihmisten kirjon
ulottuvuutena, kuten esimerkiksi sukupuolen ja etnisyyden vaihtelun. Ajatuksena on,
ettei ole olemassa yhtd normaalia, tervettd tai oikeaa neurologian muotoa tai
toimintatapaa. Paradigma nékee neurologsen monimuotoisuudessa ilmenevin sellaista

sosiaalista dynamiikkaa, joka on tyypillistd myds muille ihmiskirjoille, kuten vallan
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epitasainen jakautuminen. Toisaalta parhaimmillaan monimuotoisuuden dynamiikka
tuottaa energiastaan luovaa potentiaalia. (Walker 2014.) Neurologisen
monimuotoisuuden paradigman valossa voidaan siis kyseenalaistaa ndkemys yhdesta

normaalista neurologiasta ja poikkeavuuksien automaattisesta patologisoinnista.

Neurologisen monimuotoisuuden paradigmasta keskusteltaessa on tunnettava sithen
vahvasti liittyvid termejd. Sosiologi ja kokemusasiantuntija Judy Singer on tiedettavisti
ensimmdinen henkild, joka kdytti termid neurodiversity eli neurologinen
monimuotoisuus. Singer (1999, 64) on artikkelissaan 'Why can’t you be normal for once
in your life?’ mielissddn silloin tuoreesta autismin kirjon termistd. Toivoen vield kirjoa
laajempaa nékemystd, hdn muotoilee artikkelissaan uutta poliittista kategoriaa luokan,
sukupuolen ja rodun rinnalle: neurologically different eli neurologisesti erilainen.
Singerin luonnostelut autismin uudenlaisesta kdsittimisesti vuosituhannen vaihteessa
ovat luoneet pohjaa nykyiselle termistolle. Walker (2014) esittdd blogi-artikkelissaan,
ettd aktivisti Kassiane Sibley on kehittinyt 2010-luvulla kéytettavét kdsitemuodot

neurodivergent (neuroerityinen) ja neurodivergence (neuroerityisyys).

Viimeksi mainittu neuroerityisyys muotoutuu siis joksikin normaalista eli
neurotyypillisestd eroavaksi. Neuroerityisyys on laaja termi ja se voi tilanteesta riippuen
olla osittain tai kokonaan synnynnéistd neurologista erityisyytta tai se voi olla osittain
tai kokonaan seurausta jostain aivotapahtumasta esimerkiksi tapaturman, ladkkeen tai
péihteen seurauksena. Neuroerityisyys voi siis olla esimerkiksi autismia, lukihairiota tai
epilepsiaa ja niiden yhdistelmid. Neuroerityisyyden kirjo on laaja, ja lopulta jokaisen
henkilon neuroerityisyys ilmenee yksilollisesti. Autismi on neuroerityisyyttd, joka
liittyy ympariston kokemiseen ja vuorovaikutukseen vaikuttaen ndin myds persoonan
muotoutumiseen. Neuroerityisyydessd kyse on erilaisesta neurologiasta voimavaroineen
ja vaikeuksineen. Kisite ei ole suoraan positiivinen tai negatiivinen eikd ota kantaa
sithen, onko erityisyys toivottua vai ei. Riippuu jokaisen neuroerityisen omasta

tilanteesta, miten kokee neuroerityisyytensa (Walker 2014.)

Autismi usein nayttdytyy ongelmallisena erityisyytend, silld yhteiskunnan kaytannot,
sosiaaliset sddnnot, vuorovaikutustavat ja ympaéristdjen aistidrsykkeet ovat rakentuneet
neurotyypillisen olemisen tavan varaan (Liimakka 2014, 170). Liimakka (2014) kayttaa

artikkelissaan termid neuronormatiivisuus kuvamaan neurotyypillisten ehdoilla

16



toimivan yhteiskunnan esteellisyytti. Neuroerityisyyden huomiotta jéattavét normit
esimerkiksi ajavat autismin kirjon henkiloit vélttelemidn sosiaalisia tilanteita ja
ympaéristdjd seki johtavat outoina pidettyihin kdyttdytymismuotoihin ja omaan rauhaan
vetdytymiseen. (Mt., 170-173.) Mielekkéén osallisuuden mahdollisuudet
yhteiskunnassa néyttaytyvét siis rajatumpina neuroerityisille, kuten autismin kirjon

henkiloille.

Yhteiskunnan rakentuessa neuronormatiiviseksi neurotyypillisten tarpeiden ohjaamana,
syntyy my0s jannitteitd vallan epétasajaosta. Sosiaalisina ryhmind neuroerityiset ja
neurotyypilliset asettuvat hierarkkiseen suhteeseen niin, ettd autismin kirjon henkil6illa
itsellddn onkin autismin mairittelyn suhteen vihemmain valtaa kuin neurotyypillisill&.
Tutkimuksen ja palveluiden pddmairana on yleensa padstd ldhemmas normaalina
pidettya ja yhteiskunnallisesti arvostettua olemisen tapaa. Ongelmana on, etti
neuroerityisid samaan aikaan sekd marginalisoidaan etti vaaditaan sopeutumaan
neuronormatiiviseen yhteiskuntaan eikd vastavuoroista tasavertaista kommunikointi-
yhteyttd ole. On huomattava, etté autistisen olemisen tavan tulkinta hairioné on pelkka
tulkinta. Kayttdytymismallin tulkinta riippuu tulkitsijan kulttuurisesta ja
kokemuksellisesta nikdkulmasta. (Liimakka 2014, 172—173.) Autismin kirjon
henkildiden kokemusmaailmasta késin taas neurotyypillinen kéyttdytyminen niyttaa
usein irrationaaliselta. Autistisen olemisen tavan tulkitseminen neurologisen
monimuotoisuuden ilmentymaiksi ei kuitenkaan arvota neurotyypillisyyttd sen
huonommaksi, eikd aseta neurotyypillisid henkil6itd samalla tavalla hierarkkiseen

suhteeseen kuin hairionakokulma.

Olen valinnut neurologisen monimuotoisuuden paradigman tutkimukseni

ndkokulmaksi, silld haluan tuoda autismin tutkimukseen uutta perspektiivia ja
valtauttavaa otetta. Haluan my®s tuottaa lisdd tietoa sosiaalityon kentdlle autismin kirjon
henkil6iden kokonaisvaltaiseksi kohtaamiseksi seki sosiaalityon tutkimukselle

sosiaalitieteellisen autismin kasityksen pohjustamiseksi.
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3.3 Osallisuus ja osattomuus

Osallisuuden voi ymmartid laaja-alaiseksi késitteeksi, joka kuvaa ihmisen ja yhteis6jen
sekd ihmisen ja yhteiskunnan vélistd suhdetta. Osallisuudesta on jdsennelty useita ei
malleja, joista yksi tunnetuimmista on Arnsteinin tikapuumalli. Ymmarrysta
osallisuuden kisitteeseen voi ldhted etsimédn vastakésitteiden kautta kuten osattomuus,
passiivisuus, vilinpitiméttomyys, syrjdytyminen ja vieraantuminen. Vastakasitteiden
kautta osallisuus hahmottuu siis osallistumiseksi, aktiivisuudeksi, kiinnostukseksi
ympdéristod kohtaan, paikkansa 16ytdmiseksi sekd yhteenkuulumisen tunteeksi.
Sosiaalipedagogisen késityksen mukaan yksi mahdollisuus jdsentéé osallisuutta on
kolmen ulottuvuuden avulla: ihminen on osa yhteiséa (kuuluu johonkin), toimii osana
yhteisod (osallistuu) ja kokee olevansa osa yhteisod (tuntee kuuluvansa). Ndin
osallisuuden kokemuksellisuus vaikuttaa vahvasti myos ihmisen identiteettiin. (Nivala

& Ryyninen 2013, 10, 19-20, 26.)

Yleisesti ottaen osallisuus ndhddin tavoiteltavana asiana. Kun keskustellaan
osallisuudesta, on kuitenkin tdrkedd muistaa kysyd, kenen osallisuudesta puhutaan ja
mité osallisuudella tavoitellaan (Nivala & Ryyndnen 2013, 35). Téssa tutkimuksessa
tarkastellaan autismin kirjon henkiléiden kokemuksia osallisuudesta ja osattomuudesta.
Olen tutkimuksessani kiinnostunut osallisuudesta siis erityisesti kokemuksena, tunteena
siitd ettd kuuluu johonkin. Yhtd vahvana voi olla myos kokemus ulkopuolisuudesta, ja
tutkimukseni tarkasteleekin yhté lailla néitd kokemuksia. Kaytin tutkimuksessani
osallisuuden vastakésitteend osattomuutta. Silla tarkoitetaan tilannetta, jossa ei ole
pédsyd yhteiskunnan tarjoamiin mahdollisuuksiin ja voimavaroihin. Henkilokohtaisella
tasolla sen voi madritelld kokemukseksi siitd, ettei ole tullut otetuksi huomioon, vaan on

jaanyt ulkopuoliseksi muiden jakamista kokemuksista. (Mt., 20.)

Eriksson (2008, 175) jakaa késiteparin Kehitysvammaliiton tutkimuksessaan
sosiaaliseksi osallisuudeksi ja ulossulkemiseksi, jolloin ndkemyksesséd korostuu
prosessimaisuus sosiaalisessa tilassa. Tavallaan ulossulkemisen termi on aktiivinen,
mutta se on aktiivinen vain yksisuuntaisesti sulkien passiivista kohdetta ulos. Tadssa
tutkimuksessani osallisuuden vastakohdaksi méérittyy osattomuus, silld se viittaa
toimijaan eikd toiminnan kohteeseen. Néin osallisuus ja osattomuus merkitsevét

tutkimuksessani toimijan kokemuksia.
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Kaésitdn osallisuuden ja osattomuuden kokemukset tdssd tutkimuksessa kuuden
ulottuvuuden kautta — tyomarkkinallinen, taloudellinen, institutionaalinen, sosiaalinen,
kulttuurinen ja tilallinen — Kronauerin (1998) sosiaalisen ulkopuolelle jadmisen teoriaa
soveltaen. Ulottuvuudet muodostuvat sekd prosesseista ettd tilasta. Osallisuus ja
osattomuus kiinnostavat minua sekd 1dhemmin mikrotasolla autismin kirjon henkiléiden
arkikokemuksina ettd kauempaa makrotasolla kokemuksina suhteesta yhteiséihin ja
yhteiskuntaan. Esittelen seuraavassa alaluvussa sosiaalisen ulkopuolelle jadmisen

teoriaa, jota soveltaen jdsenndn osallisuuden ja osattomuuden kokemusten tarkastelua.

3.5 Sosiaalinen ulkopuolelle jaddminen

Sosiaalisen ulkopuolelle jadmisen teoria tarjoaa osallisuudelle ja osattomuudelle
ulottuvuudet myos neuroerityisyyden kontekstissa, vaikka se onkin yksi kdyhyyden ja
tyottomyyden tutkimuksen nidkokulma. Martin Kronauer (1998) on 16ytanyt laajasta ja
varikkaastd tutkimuskentistd vahvan yhteisymmarryksen keskeisisti sosiaalisen
ulkopuolelle jidmisen ulottuvuuksista ja hén avaa titd mallia artikkelissaan 'Sosial
exclusion’ and 'underclass’ — new concepts for the analysis of poverty. (Kronauer 1998,
62.) Raito (2013) on kidyttinyt Kronauerin 16ydosti teoreettisena taustana
tutkimuksessaan tyottomyyden kokemuksista. Kidytin omassa tutkimuksessani
pédasiallisesti Raiton suomeksi kdéntdmid kisitteitd Kronauerin englanninkielisesta
artikkelista. Ymmarsin aluksi teorian suomennetun nimen véérin sen taivutetun
sanamuodon vuoksi. Ymmérsin aluksi, ettd kyseessa olisi sosiaalisen (subjektiivi)
ulkopuolelle jadminen. Kyseessa kuitenkin on sosiaalinen (adjektiivi) ulkopuolelle
jadaminen, eli sosiaalinen toimii kuvailevana sanana. Kronauerin artikkeliin tutustuttani
selvisi kuitenkin, ettd sosiaalinen ulkopuolelle jidminen (social exclusion) tarkoittaa
sekd prosessia ettd tilaa, johon prosessi johtaa, eli silld on kaksitasoinen merkitys
(Kronauer 1998, 55). Voisiko siis ekskluusion ajatella prosessina sosiaalisena
(adjektiivi) ulossulkemisen tapahtumana seké tilana sosiaalisen (subjektiivi)

ulkopuolella olevana alueena?

Ulkopuolisuuden (exclusion) kokemus vaatii ymmarryksen tai kokemuksen johonkin
kuulumisesta (inclusion). Seka ekskluusiota ettd inkluusiota tapahtuu sosiaalisen eldmin

osallisuuden ulottuvuuksissa. (Kronauer 1998, 61-62.) Kronauer jakaa sosiaalisen
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ulkopuolelle jidmisen ulottuvuudet ja Raito kddntdi ne omassa tutkimuksessaan
seuraavasti: exclusion from labor market — tydmarkkinoilla tapahtuva ulkopuolelle
jdadminen, economic exclusion — taloudellinen ulkopuolelle jadminen, institutional
exclusion — institutionaalinen ulkopuolelle jadminen, exclusion by social isolation —
sosiaalinen eristyminen, cultural exclusion — kulttuurinen ulkopuolelle jddminen ja
spatial exclusion — maantieteellinen ulkopuolelle jdédminen. (Kronauer 1998, 62—67,

Raito 2013, 45).

Tyomarkkinoiden ulkopuolelle jdédminen tapahtuu, kun osallistuminen tavalliseen
tyOvoimaan estyy. Talld ulottuvuudella on suuri riski vaikuttaa heikentivéasti
henkil6kohtaiseen eliméén, mutta se, johtaako timé sosiaaliseen ulkopuolelle
jaamiseen, riippuu siitd, millaisia mahdollisuuksia osallisuuteen on tydmarkkinoiden
ulkopuolella. Yhteisvaikutus toisen ekskluusion ulottuvuuden kanssa on jo voimakas
vaara sosiaaliseen ulkopuolelle jaddmiseen. Taloudellinen ulkopuolelle jaddminen on
itsendisen kyvyn menettdmistd hankkia oma tai perheen toimeentulo. Yleensa timé
tarkoittaa myos tyomarkkinoiden ulkopuolisuutta ja riippuvuutta
sosiaalietuusjirjestelméstd. Taloudellinen riippuvuus taas rajoittaa elamii ja johtaa ndin

helposti sosiaaliseen ulkopuolelle jddmiseen. (Kronauer 1998, 62—64.)

Institutionaalinen ulkopuolelle jaédminen voi tapahtua eldmén eri vaiheissa ja osa-
alueilla. Esimerkiksi koulutukseen liittyvét instituutiot vaikuttavat sosiaaliseen asemaan
ja varhaisiin yhdenvertaisuuden kokemuksiin, tyottomyyteen ja koyhyyteen liittyvét
instituutiot paradoksaalisesti liittdvét yhteiskuntaan, mutta samanaikaisesti sulkevat siitd
ulos ja monet julkiset seké varsinkin yksityiset palvelut ovat vetdytyneet kdyhien
ulottumattomiin. Sosiaalinen eristyminen liittyy sekd sosiaalisten verkostojen laajuuteen
ettd laatuun ja ndin se vaikuttaa koko sosiaaliseen identiteettiin. Sosiaalinen eristyminen
voi johtaa sosiaalisten kontaktien méérélliseen vihenemiseen tai kontaktien
supistumiseen vain tietynlaisiin. Esimerkiksi sosiaalinen verkosto koostuu
tyottomyyden myd6td vain muista tyottomistd. Eristymisessd voi olla kyse suhteiden

menettdmisestd tai niistd vetdytymisesti tai molemmista. (Mt., 65, 67.)

Kulttuurinen ulkopuolelle jddminen tarkoittaa, ettd menettdd mahdollisuuden elda
sosiaalisesti hyviksyttiavésti. Siihen liittyy myos sosiaalisten sanktioiden kohtaaminen

erilaisesta eldmédntavasta johtuen. Ulkopuolelle jddneiden keskuudessa syntyy
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alakulttuureja. Tutkimuskentdlld on kdydéén véittelya siitd, millaisia muotoja ja
seurauksia kulttuurisella ulkopuolelle jddmiselld on silloin kun kdynnistdvéana tekijana
on tyottomyys tai koyhyys. Maantieteellinen ulkopuolelle jidminen on tiettyjen ryhmien
keskittymista tietyille alueille. Keskittyminen perustuu sosiaaliseen asemaan ja
taloudellisen tilanteeseen eli esimerkiksi pienituloiset eldvat omissa 1dhidissdan. Néin
ollen kulttuurinen, sosiaalinen ja taloudellinen ulottuvuus ovat vahvasti
vuorovaikutuksessa maantieteellisen ulkopuolelle jaddmisen kanssa. Maantieteellinen
ulkopuolelle jidminen katkaisee ja estdi sosiaalisia verkostoja muodostumasta. (Mt.,

64-67.)

Sosiaalinen ulkopuolelle jadminen toteutuu siis ndiden kuuden ulottuvuuden yhteis- ja
vuorovaikutuksena. Kronauer tarkastelee teoriassaan ulkopuolelle jadmistd, mutta
hy6dynnin samoja ulottuvuuksia tarkastellessani laajemmin seké osallisuuden etta
osattomuuden kokemuksia. Esittelen teorian soveltamista késitteistossé ja analyysissa

tarkemmin luvussa 4.4 Aineiston analyysi.

4 AINEISTO JA MENETELMAT

4.1 Tutkimuskysymykset

Tutkimustehtidvanini on selvittdd autismin kirjon henkiléiden kokemuksia

osallisuudesta ja osattomuudesta yhteiskunnassa. Tutkimuskysymykseni ovat:

1. Mitd merkityksid autismin kirjon henkilt antavat osallisuuden ja osattomuuden
kokemuksille yhteiskunnan jésenind?
2. Milla tavoin autismin kirjon henkilot haluaisivat osallistua yhteisoissa ja

yhteiskunnassa?

4.2 Tutkimusmenetelma

Tutkimus on laadullinen tutkimus, jonka aineisto koostuu kyselylléd kerityistd avoimista

vastauksista. Tutkimuksen tulokset syntyvit teoriasidonnaisen sisdllonanalyysin avulla
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sosiaalisen ulkopuolelle jddmisen teoriaa soveltaen. Sitoutumiseni autismin kirjon
henkil6iden asioiden ajamiseen on vaikuttanut ndihin tutkimuksen metodologisiin
ratkaisuihin. Tarkoitan asianajolla, ettd tutkimukseni tarkoituksena on tuoda kuuluviin
autismin kirjon henkiléiden omaa &éntd, lisitd tietoisuutta autismin kirjosta ja
neurologisen monimuotoisuuden paradigmasta seka tuottaa tietoa autismin kirjon
henkil6iden hyvinvoinnin edistdmiseksi. Olen valinnut tutkimusmenetelmén niin, etti se
palvelee sekd tutkimustehtivéni ratkaisemista ettd tutkimusprosessin eettistd

kestiavyytta.

Esimerkkid metodologisten ratkaisujen punnitsemisesta ja perustelemisesta olen saanut
Irma Lehtosen ja Minna Luukkaisen véitdskirjoista, joissa he kirjoittavat
tutkimusprosessinsa ldpindkyviksi ja pohtivat tarkasti tutkijan roolia. Heidén
tutkimuksissaan kulkee vahvasti mukana erityisryhméé kunnioittava sensitiivisyys sekd
sitoutuminen asianajoon. Lehtonen (2015, 40) keskittyy tutkimuksessaan tuomaan
sosiaalityon ammattilaisille uutta tietoa biseksuaalisuudesta parisuhteessa ja
rohkaisemaan tutkijoita tutkimaan laajemmin biseksuaalisuutta. Luukkainen (2008,
209) haastaa tutkimuksessaan pohtimaan, miten palvelujarjestelmé voisi tulla
lahemmaéksi viittomakielisid ja tukea heitd identiteetin rakentamisessa ja

elaméanvalinnoissa.

Lehtonen perustelee narratiivisen ldhestymistavan soveltuvan yksildllisten
elamankokemusten selittdmiseen ja kirjoitetun eldméntarinan sopivan herkkien aiheiden
aineistonkeruuseen (Lehtonen 2015, 46). Luukkainen taas on valinnut
tutkimusmenetelméikseen haastattelut, silld hin katsoo, ettd haastattelut tavoittavat
parhaiten tutkittavien omat kokemukset. Luukkainen mainitsee, ettd aiemmin kuuroja
tutkittaessa on aineistoa usein kerétty kyselylomakkeilla, vaikka lomakkeen kaytto rajaa
tutkimuksen ulkopuolelle ne kuurot, joiden suomen kielen taito on heikko. (Luukkainen

2008, 54-56.)

Useat kyselyyni vastanneiden avoimet vastaukset ovat kertomuksenomaisia, mutta en
ole tdssa tutkimustehtdavissiani niinkdan kiinnostunut tarinallisuudesta, vaan kertomusten
tuottamasta tiedosta erilaisista kokemuksista. Suhtaudun kertomukseen vélineena
saavuttaa késitys vastaajan kokemuksesta. Lihdin kerddmaén aineistoa kyselylla

kolmesta syystd: Ensimmaiseksi, olen kiinnostunut autismin kirjosta
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monimuotoisuusndkdkulmasta enki sairausndkokulmasta. Ndin ollen minua kiinnostaa
autismi myos kulttuurina. Autismikulttuuri on pitkalti internetin keskustelufoorumeilla
syntynyttd, joten koin luontevaksi suunnata aineiston kerddminen internetympéristoon.
Autismikulttuuri pitdé kuitenkin sisdllddn 1dhinna vain niiden autismin kirjon
henkil6iden dénen, jotka ovat aktiivisia internetissd ja ilmaisevat itseddn hyvin
kirjoittamalla. Ndin ollen tutkimukseni rajaa ulkopuolellensa niiden autismin kirjon
henkil6iden kokemukset, jotka eivét ilmaise itsedén kirjallisesti tai kdytd sosiaalisen
median kanavia. Toiseksi, minulle oli tarkedd pyrkid siihen, ettei aineistonkeruu aiheuta
vastaajille haittaa. Haastattelutilanne uutena ja sosiaalisena tilanteena voi olla autismin
kirjon henkil6lle kohtuuttoman kuormittava. Néin ollen my0s haastattelun kaytto olisi
rajannut osallistujia tutkimuksen ulkopuolelle. Nyt vastaajat ovat pystyneet pohtimaan
vastauksiaan omassa rauhassa ja valitsemaan vastaamiselle sopivan hetken. Kuitenkin
myos tdiménkaltainen kysely on voinut olla joillekin esteellinen tiedonkeruutapa;
tdménkaltainen kysely ei sovi kaikille toimintakyvyille esimerkiksi jaksamisen,
hahmottamisen tai keskittymisen kannalta. Kolmanneksi perustelen
aineistonkeruuvalintaani silld, ettd kyselyn avulla sain toivomani runsaan aineiston
erilaisilta vastaajilta. Minulle on tirkeda korostaa, ettd autismin kirjon henkil6t eivét ole
homogeeninen joukko ja halusin siksi mahdollisimman monia kokemuksia

tutkittavakseni.

Olen tutkimassa autismin kirjon henkil6iden kokemuksia — unohtamatta tutkijan omia
kokemuksia. Liimakka (2014) esittidd artikkelissaan, ettd seka tieteelliset asiantuntijat
ettd kokemusasiantuntijat ovat kaikki kokemusasiantuntijoita, silld myds asiantuntijan
tuottamaan tietoon vaikuttaa hinen oma kokemusmaailmansa. Tieteellinen
asiantuntemus autismista on perustunut enimmakseen kokemukseen ei-autismista, josta
kdsin autismia tulkitaan. Tuotetun tiedon kohteiden tulisi olla myds heitd koskevan
tiedon subjekteja; heidin tulisi olla mukana tiedon tuottamisessa ja neuvottelemassa
tulkinnoista. Ilmion méérittely pelkdstddn neurotyypillisestd ndkokulmasta voi tuottaa
tulkintoja, jotka vain uusintavat vallitsevaa maailmankuvaa. (Mt., 173—174.)

Pyrin tutkimuksessani metodologisilla valinnoilla juuri vilttdméaan toistamista ja

tarjoamaan uutta nikokulmaa.
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4.3 Aineisto ja sen hankinta

Tutkimuksen aineisto koostuu autismin kirjon henkil6iksi itsensd maérittelevien
osallistujien kertomuksista, jotka ovat kirjoitettujen tekstien muodossa. Kerdsin
aineiston kirjoituspyyntoné kyselylld, jossa vastaajat vastasivat avoimiin kysymyksiin.
Kysely toteutui ajalla 1.11. — 31.12.2016 Helsingin yliopiston E-lomakkeena, ja sithen
vastasi yhteenséd 37 osallistujaa. Vastaajat olivat saaneet tiedon kyselystd muun muassa
Facebookin vertaisryhmisté, Puoltaja-lehdestd sekd Autismi- ja Aspergerliiton seka
Suomen Aspergeryhdistyksen sivuilta. Kysyin kyseisistd paikoista lupaa jakaa tiedotetta
ja linkkié kyselyyn. Osallistuin marraskuussa 2016 Suomen Aspergeryhdistyksen
Empowerment-pdivien ensimmaéiseen pdivddn ja mainitsin tyopajassa tekevani
tutkimusta ja kerroin kyselystd. Sain myds huomata sattumalta, ettd tutkimukseni

tiedotetta oli jaettu tietdmattini lisdksi muun muassa Suomi24-palstoilla.

Namaé kontaktit auttoivat minua tavoittamaan tutkimukseen osallistujat. Lehtonen
(2015, 46) ja Luukkainen (2008, 71) kéyttivdt omissa aineistonkeruissaan erityisryhmaa
edustavia avainhenkilGitd, jotka 1dhestyivét kohderyhmaa ja ehdottivat tutkimukseen
lisdd osallistujia. Néin he saivat ulkopuolisina tutkijoina kuitenkin heritettya
luottamusta ja osoittivat ldhestymistavallaan ymmarrystd sensitiivisyydestd. En
tiedustellut kyselyssini, mitd kautta osallistujat olivat saaneet tiedon tutkimuksestani,

joten avainkontaktien merkitys omassa aineistonkeruussani jdi tuntemattomaksi.

Aineistonkeruun aluksi laadin tiedotteen, jossa esitdn tutkimuksen taustaa ja tarkoitusta
(Liite 1). Kirjoitin my0s kyselylomakkeen alkuun ohjeet, joissa selitédn, miten kysely
toimii teknisesti ja mistd nikokulmasta vastauksia voisi kirjoittaa (Liite 2). Kerédsin
ensin ylos kaikki kysymykset, mitd mieleeni autismista tuli, sitten aloin luokitella
kysymyksid, karsia ja tiivistdd niitd pohtien, mitkd kysymykset ovat oleellisia ja
tuottavat aineistoa, joka lopulta vastaa tutkimuskysymykseni. Muodostin kyselyn
kysymykset ja muotoilin niitd siitd ndkokulmasta, ettd haluan vastaajien tuottavan
kertomuksia, joissa he kuvailevat kokemuksiaan osallisuuteen liittyen. Halusin ohjata
kertomusten syntymista niin, etti vastaajat kertovat ensin itsestién ja siirtdvét sitten
katseen kauemmas ja kertovat itsestdén osana yhteisdjé ja yhteiskuntaa. Halusin myds

ohjata vastaajia pohtimaan, mika on autismin merkitys ndissd kokemuksissa.
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Luukkainen (2008, 67) kertoo havainneensa, ettd pelkkd teemarunko johdattaa helposti
kerddmaén tosiasiatietoja, ja hian pohti omassa tutkimusprosessissaan keinoja, joiden
avulla saisi esiin haastateltavien kokemuksia. Tiedostin, ettd varsinkin kyselyssd on
vaarana se, etti vastaajat vastaavat pelkilld faktoilla esittdmiini kysymyksiini, eivétka
kokemukset siirry aineistoon. Siksi panostin kysymysten muotoiluun ja kyselya
edeltdviin tiedotteeseen. Korostin tiedotteessa ja ohjeissa, ettd tutkin kokemuksia ja etti
vastaajat voisivat kuvitella, ettd he ovat selittiméssé asioita jollekin, joka ei tiedd mitdan
autismin kirjosta. Muotoilin myos kyselyn kysymykset niin, ettd ne ovat
keskustelunomaisia ja kannustavat kertomuksiin. Tastd esimerkkind kysymys ~’Voisitko
kertoa vapaasti, miten autismin kirjosi ilmenee arjessasi? Voit vaikka kertoa

esimerkkeji erilaisista tilanteista tai voit pohtia asiaa muuten.”

Jaoin kyselyn neljddn osaan: taustatietoihin, yksilo-tasoon, yhteisd-tasoon ja
palautteeseen. Osittamisen tarkoituksena oli tehdd kyselyn hahmottamisesta ja
tayttdmisestd mielekkddmpéda ja ettd kyselyyn vastaamista voisi valmistella osissa,
esimerkiksi vastata yhteen osioon kerralla. Kyselyn kaikki kysymykset ovat avoimia ja
vastauksille oli varattu tilaa 80—3000 merkkid kysymyksesta riippuen. Kysely alkaa
taustatietojen kartoittamisella: Kysyn vastaajien ikdd, koettua sukupuolta,
elamantilannetta ja diagnooseja sekd tuntemuksia autismin kirjon mahdollisista
diagnooseista tai niiden puuttumisesta. Lisdksi kysyn vastaajilta, miten he madrittelevit
itseddn autismin kirjon kautta. Yksilo-osiossa pyydén vastaajia kertomaan autismin
kirjon ilmenemisesti arjessa, omasta persoonasta, muiden ndkemyksisté ja autismin
kirjon merkitsemisesta heille itselleen. Yhteiso-osiossa kysyn vastaajilta heidian
osallistumisestaan yhteisdissd ja yhteiskunnassa, autismin kirjon vaikutuksista
osallistumiseen, yksindisyyden ja ulkopuolisuuden tuntemuksista sekd muista
mahdollisista kokemuksista. Kyselyn loppuosassa pyydén palautetta kyselylomakkeesta
sekd ajatuksia siitd, miten autismin kirjon henkildiden kokemuksia voitaisiin jatkossa
tutkia. Vastaajat saivat my0s halutessaan jéttaa sahkopostiosoitteensa viimeiseen
vastauskenttddn saadakseen tiedon tutkimuksen valmistumisesta sdhkopostitse.

(Liite 2.)

Kohtasin kyselyn laadinnassa teknisid rajoitteita, jotka vaikuttivat valitettavasti kyselyn
selkeyteen. Kyselyyn ei ollut mahdollista tehdd kovin pitkid kysymyksié, joten minun
piti muokata alkuperdisid kysymyksidni vield lyhyemmiksi. Apukysymykset eivét
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mahtuneet muualle kuin vastauslaatikon alapuolelle, mika oli epdloogisuudessaan
himmentédvaa osalle vastaajista. Olin myds laittanut ajastuksen viirin eli kysely pééttyi
31.12.2016 klo 0:00, vaikka olin tarkoittanut ettd vield koko vuorokausi 31.12.2016
olisi aikaa vastata kysymykseen eli ajastus olisi pitdnyt asettaa 1.1.2017 klo 0:00. Yksi
vastaaja otti minuun yhteytté yrittdessddn vastata viimeisend vastauspéivéna, silla
kysely oli sulkeutunut. Avasin vastaajalle kopion kyselysti, jotta hédn sai jatettyd omat
vastauksensa. Myohemmin helmikuussa sain tiedustelun, voisiko tutkimukseen vield
osallistua, mutta silloin tutkimus oli jo niin pitkéll4, ettd kerroin etten valitettavasti enda

Vol ottaa uutta aineistoa.

Aineistoa oli Word-tekstinkésittelyohjelmaan siirrettdessd 101 sivua fontilla Times New
Roman, pistekoolla 12 ja rivivélilla 1,5. Suurin osa vastaajista oli vastannut jokaiseen
kysymykseen, ja vastaukset olivat useiden lauseiden pituisia. Osa vastaajista vastasi
tilvilmmin ja osa kuvailevammin ja pohtivammin. Kaikki vastaukset kuitenkin pysyivét
asiassa ja tuottivat arvokasta aineistoa. Useissa vastauksissa oli paljon pohdintaa,
asioiden punnitsemista ja vertailua sekd ajassa litkkumista. Néin ollen aineisto on
kertomuksenomaista. Vastaajat mainitsivat vélilla, ettd ovat jo aikaisemmissa
vastauksissaan antaneet vastauksen nyt kysyttivdin kysymykseen. Pitkét vastaukset
painottuivat kyselyn alkuosioon. Seki vastausten mééré ettd pituudet alkoivat pienentyd
kyselyn loppua kohden. Kyselyn lopussa kysymykset muuttuivat vapaammiksi, mika
saattoi vaikeuttaa vastaamista. Kysymykset myos siirtyivit itsestd laajemmalle tasolle,
mikd merkitsi ettd voi olla helpompi kertoa itsestddn kuin pohtia suhdettaan
ympéristoon. Lisdksi kysely oli erittdin pitka ja laaja, joten vastaajat olivat mahdollisesti

jo uupuneita kyselyn loppupuolella.

Tarkemmin aineisto painottui seuraavasti: Taustatietoja kertyi yhteensa 14 sivua.
Kuvailut autismin kirjon ilmenemisestd arjessa tuottivat yhteensd 19 sivua. Suurin osa
vastauksista oli pitkid, mutta my0s lyhyempid muutaman lauseen vastauksia annettiin.
Yksi vastaajista kertoi palautteessa, ettd hanelld oli loppunut tila kesken tdméan
kysymyksen kohdalla. Persoona-aiheesta syntyi tekstid yhteensé 13 sivua samalla
tavalla enimmaikseen pitkistd vastauksista ja muutamasta lyhyemmasti vastauksesta.
Muiden ndkemyksesté kirjoitettiin yhteensd 8 sivua seki pitkié ettd lyhyitd vastauksia.
Kaikki vastaajat vastasivat kysymykseen, mutta kolme vastaajaa totesi, ettei tiedd

muiden ndkemystd. Autismin kirjon merkityksestd kerrottaessa suurin osa vastauksista
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oli keskipitkid, tuottaen tekstid yhteenséd 10 sivua. Yksi vastaajista ei vastannut
kysymykseen. Yhteisoihin liittyva kysymys tuotti yhteensd 10 sivua tekstid, josta suurin
osa oli keskipitkid vastauksia, mutta pienempi osa lyhyita ja todella lyhyita vastauksia.
Yhteiskuntaan liittyvd kysymys tuotti samalla jakaumalla yhteensd 9 sivua, mutta kaksi
vastaajaa ei vastannut kysymykseen. Yksindisyys-aihe synnytti tekstid yhteensd 9 sivua,
ja vastausten pituudet vaihtelivat pitkistd lyhyisiin. Yksi vastaajista ei vastannut
kysymykseen. Pitkid ja lyhyitd vastauksia tuli myds viimeiseen kysymykseen
kokemuksiin liittyen. Kaikki vastaajat eivét vastanneet kysymykseen ja tekstid tuli

yhteensd 6 sivua. Osa vastaajista antoi palautetta, ja sitd kirjoitettiin yhteensé 3 sivua.

Kysely onnistui tavoitteessaan saada vastaajat kertomaan kokemuksistaan. Sain runsaan
ja monipuolisen aineiston, jossa kuitenkin selkeésti toistuu tiettyjd teemoja. Koska
autismin kirjo on laaja ja tutkimukseni tavoittaa vain kapean otoksen autismin kirjon
henkilGistd, on oleellista hahmottaa ja huomioida, millaisesta tutkimusjoukosta on kyse.
Keridsin vastaajilta taustatietoja avoimilla kysymyksillé idstd, koetusta sukupuolesta,
elamantilanteesta, diagnooseista ja autismin kirjon diagnoosin saamisen tai sen
puuttumisen kokemuksista sekd mahdollisesta identiteetin madarittelysti autismin kirjon

diagnoosin kautta.

Vastaajat ilmoittivat ikdnsd vuoden tarkkuudella. Vastaajien ikdhaarukka oli 19-72
vuotta ja suurin osa vastaajista oli alle 50-vuotiaita. Eniten vastaajia oli ikdluokassa
4049 vuotta. Vastaajista suurin osa, eli 16 vastaajaa, ilmoitti koetuksi sukupuolekseen
mies ja 14 vastaajaa ilmoitti koetuksi sukupuolekseen nainen. Vastaajista 7 madrittelivét
sukupuolensa binaarisen jaottelun ulkopuolelle: “ei vélid mutta virallisesti mies”,
“ensisijaisesti thminen”, hankala sanoa”, muunsukupuolinen, “nainen jolla on miehen
aivot”, ”pikemminkin mies” ja transgender mies. Vastaajat olivat luetelleet erilaisia
diagnoosejaan, mutta nostin tarkasteluun vain autismin kirjon diagnoosit sekd muut
neuroerityisyyteen liittyvét diagnoosit. Aspergerin oireyhtyma (25) oli yleisin diagnoosi
vastaajien keskuudessa. Muita autismin kirjoon liittyvid diagnooseja vastaajilla olivat
epatyypillinen autismi (1), autismin kirjon hdiri6 (1), muu lapsuusiin laaja-alainen
kehityshiirio (1) ja varhaislapsuusidn autismi (1). Vastaajista 8 ilmoitti, ettd heilld ei ole

autismin kirjoon liittyvéé diagnoosia.
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TAULUKKO 1. Aineiston ikdluokat, koetut sukupuolet ja autismin kirjon diagnoosit
yleisyysjérjestyksessa.

Ikéluokka N Koettu sukupuoli N Autismin kirjon N
diagnoosit
40-49 13 | Mies 16 | Aspergerin oireyhtyma 25
30-39 10 | Nainen 14 | Ei diagnoosia 8
18-29 8 Ei vilia, mutta virallisesti 1 Autisminkirjon hiirio 1
mies
50-59 4 Ensisijaisesti ihminen 1 Epétyypillinen autismi 1
60—69 1 Hankala sanoa 1 Muu lapsuusién laaja- 1
alainen kehityshiirio
70— 1 Muunsukupuolinen 1 Varhaislapsuusién autismi 1
Nainen, jolla miehen aivot 1
Pikemminkin mies 1
Transgender mies 1
37 37 37

Muita neuroerityisyyteen liittyvid diagnooseja olivat ADD (3), ADHD (3),
hahmotushiiriét (1) ja oppimisvaikeudet (1). Liséksi vastaajat olivat luetelleet
diagnooseja, joita pidetdédn yleisind liitinndissairauksia autismin kirjon henkiléille,

kuten masennus (5) (Autismiséétio 2017a).

Tietoja vastaajien eldmantilanteista ei ole tarkoituksenmukaista taulukoida samaan
taulukkoon muiden taustatietojen kanssa, silld vastaukset ovat moninaisempia. Vastaajat
kuvasivat eliméntilanteitaan kertomalla esimerkiksi asumismuotoja, siviilisddtyja ja
tyotilanteita. Kysymys eldméntilanteesta oli niin laaja, ettd kaksi vastaajista vastasi, ettei
tiennyt, millaista vastausta haettiin ja neljd vastaajaa ei vastannut tihin kohtaan. Loput
vastasivat usein eri tavoin, joten ei ole mielekésti esittdd vastauksista lukuja. Esiteltyja
asumismuotoja olivat aikuisen lapsen kanssa asuminen, perheellinen ja yksinasuva.
Siviilisdityja vastauksissa olivat avioliitto, avoliitto, eronnut, leski, seurusteleva ja
sinkku. Erilaisia tydmarkkinoihin liittyvid eliméntilanteita olivat elédkeasia kéasittelyssa,
eldkkeelld, kuntoutustuella, opiskelija, sairauslomalla, tyokyvyton,
tyokyvyttomyyseldkkeelld, ty0ssi ja valmistunut ammattiin. Vastaajat olivat kuvailleet

eldmantilanteitaan myds positiivisiksi luonnehdittavilla adjektiiveilla kuten ”hyva” ja
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”vakaa” ja toisaalta taas negatiivissdvytteisimmilld ilmaisuilla kuten “’tuuliajolla” ja

”yhteiskunnan ulkopuolella”.

4.4 Aineiston analyysi

Tutkimukseni tulokset piirtyvét teoriasidonnaisen sisdllonanalyysin kautta soveltaen
Kronauerin (1998) sosiaalisen ulkopuolelle jidmisen teoriaa. Sisdllonanalyysin avulla
pyrin muodostamaan tutkittavasta ilmiosta tiivistetyn kuvauksen. Pilkon aineiston ensin
pieniin osiin, sitten késitteellistén sitd ja lopuksi jarjestdn uudeksi kokonaisuudeksi.
Teoriasidonnainen analyysi sijoittuu aineistoldhtdisen ja teorialdhtdisen tutkimuksen
valimaastoon. Teoriasidonnaisessa sisdllonanalyysissa aineiston analyysi ei perustu
suoraan teoriaan, mutta kytkeytyy siihen. (Tuomi & Sarajdrvi 2002, 105, 109-116;
Eskola 2001, 137.) Olen aloittanut aineiston jdsentelyn aineistoladhtdiselld luokittelulla
ja teemoittelulla, hakenut sitten tukea 16ydoksien tulkintaan sosiaalisen ulkopuolelle
jaamisen teoriasta ja lopuksi vield analysoinut aineistoldhtoisesti yhden teorian

kehyksen ulkopuolelle sijoittuvan merkittdvéan teeman.

Laadullisessa tutkimuksessa edetidin vaiheittain, mutta vaiheet kulkevat usein myos
lomittain ja vaiheisiin voidaan palataan. Aineiston késittely ohjasikin edetessddn vield
uusiin kysymyksiin ja ldhestymistapoihin. (Ruusuvuori, Nikander & Hyvirinen 2010,
11, 14.) Olen késitellyt aineistoa Atlas.ti -analyysityokaluohjelman, Word-
tekstinkdsittelyohjelman ja E-lomakkeen toimintojen avulla. Tarkastelin aineistoa
pédasiassa kysymyskohtaisesti eli minulla oli aina yhtend tiedostona yksi kyselyn
kysymys kaikkine vastauksineen. En ole késitellyt aineistoa systemaattisesti
vastaajakohtaisesti, silld en pyri tdssd tutkimustehtévéssani vastaajien tyypittelyyn vaan

luomaan kuvaa siitd, millaisia ndkemyksia tietyistd aiheista on tdssa tutkimusjoukossa.
Koodasin Atlas.ti -ohjelmalla ensimmaéisessi aineistoldahtdisessa luokittelussa toistuvat

teemat yldotsikoiksi ja niiden alle listasin kuvaavia alaotsikoita. Esimerkkina

teemoittelusta:
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* Ulkopuolisuuden kokemus
o el kavereita
o en tule kohdatuksi
o en tunne kuuluvani joukkoon
o jne.
* Vaikutusmahdollisuudet
o kulutusvalinnat
o mielenosoitukset
o sosiaalinen media
o jne.

Luokittelu oli enimmaékseen kaksitasoista kuten edella esitetty. Yldluokkia tuli useita

kymmenid, ja niiden alle pitkid koodiluetteloita. Laadullisen tutkimuksen prosessissa on

pidettdvd mielessd avoimuus, mutta myds rajaamisen valttdméattomyys (Kiviniemi 2001,

73). Aineisto ndyttiytyi erittdin runsaana, ja oli aika palauttaa fokus

tutkimuskysymyksiin. Siirryin luokittelusta kohti analyysia eli vaihetta, jossa aineisto ja

tutkimusongelma ovat tiiviissd vuoropuhelussa (Ruusuvuori, Nikander & Hyvérinen

2010, 13). Alkoi kédyda selviksi, ettei aineistoa olisi hedelmallistd analysoida pelkéstdan

aineistoldhtdisesti, vaan analyysi tarvitsee ohjausta antavan teorian.

Kun olin hahmottanut aineiston teemoja, aloin pohtia vaihtoehtoja syventévén analyysin

suhteen. Sekad analyysid, tulkintaa ettd johtopditoksid tehdessd on tirkedd kayda

keskustelua muiden tutkimusten kanssa (Moilanen & Rédihd 2001, 62—63). Paneuduin

kolmeen sosiaalitieteiden véitoskirjaan ja tarkastelin niiden tutkimusmenetelmaéllisid
ratkaisuja. Tarkastelussani olivat Irma Lehtosen (2015), Petteri Raiton (2013) sekd
Minna Luukkaisen (2008) viitostutkimukset. Kiinnostui kyseisten tutkijoiden
ratkaisuista, silld heidin viitoskirjoissaan tutkitaan erityisryhmien kokemuksia
laadullisen tutkimuksen menetelmin, kuten omassa tutkimuksessani. Lukemalla
Lehtosen, Raiton ja Luukkaisen raportointia heiddn tutkimusmenetelmallisistd
ratkaisuistaan, motivoiduin perustelemaan omia ratkaisujani ja pohtimaan eettisié

kysymyksié.

Tutustuin myo6s Raiton tutkimuksen vélitykselld sosiaalisen ulkopuolelle jadmisen
teoriaan. Raito kéyttdd tutkimuksensa teoreettisena taustana kolmea nékokulmaa
tyottomyyteen: suhteellisen piilokurjistumisen hypoteesia, toiminnan rajoittumisen
hypoteesia seké sosiaalisen ulkopuolelle jadmisen, suodattavien mekanismien ja

syrjaytymisriskin problematiikkaa (Raito 2013, 87). Paneuduin néistd tarkemmin
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saksalaisen sosiologin Martin Kronauerin (1998) sosiaalisen ulkopuolelle jaddmisen

teoriaan, jonka arvelin tukevan jo aineistosta hahmottamieni teemojen analyysia.

Sosiaalisen ulkopuolelle jddmisen teoria on siis ohjannut tutkimukseni analyysin
teorialdhtoistd vaihetta. Kronauer (1998, 57) luettelee sosiaalisen ulkopuolelle jadmisen
uhkaavan erityisesti erilaisia tyottomié ja etnisid ryhmid, mutta riski koskee myos
kaikkia marginaaliryhmid. Autismin kirjon henkil6t ovat neuroerityisind henkil6ina
marginaalinen ryhmi neuronormatiivisessa yhteiskunnassa. Neuroerityisyys myds usein
heikentdd heiddn asemaansa tydmarkkinoilla, josta taas seuraa usein taloudellista
niukkuutta, eli autismin kirjon henkil6t voivat litkkkua useissa marginaaleissa. Néin ollen

sosiaalisen ulkopuolelle jddmisen teoria sopii ohjaamaan aineistoni analyysia.

Hy®ddynsin teoriaa soveltuvasti Raiton suomennosten mukaan, paitsi kdénsin viimeisen
ulottuvuuden spatial exclusion tilalliseksi ulkopuolelle jaamiseksi. Tarkoitan
tilallisuudella laajasti sekd konkreettista tilaa aistidrsykkeineen ettd abstraktimpaa
etdisyyksien tasoa. Annoin myos muille ulottuvuuksille vapaampia siséltdja kuin mitd
Kronauer on teoriassaan esitellyt. Teorian sovittaminen omaa tutkimustehtiavaéni
palvelevaksi on tarpeen, silld Kronauerin teorian kontekstina on kdyhyys ja ty6ttomyys,
eikd teoriassa ole esimerkiksi aina otettu huomioon, ettd tietyt eron otot voivat olla
myoOs voimaannuttavia valintoja. Esimerkiksi osa autismin kirjon henkil6isté ei halua
eldd sosiaalisten normien mukaan, vaan toivoisi tulevansa hyviksytyksi omannékoiselld

elamisen tavallaan.

Liahestyin teorian soveltamista tutkimukseeni niin, ettd hahmotin Kronauerin kuusi
ulottuvuutta analyysissani tasoiksi, joissa osallisuutta ja osattomuutta voi kokea.
Nimesin ulottuvuudet seuraavasti: Tyomarkkinat, Taloudellinen, Institutionaalinen,
Sosiaalinen, Kulttuurinen ja Tilallinen. Poimin tutkimuskysymyksistdni teemat
Osallisuus, Osattomuus ja Toiveet. Lopuksi asetin ulottuvuudet ja tutkimuskysymysteni
teemat ristiintaulukkoon hahmottaakseni niiden vélisid suhteita (Taulukko 2).
Aineistoldhtoisen analyysin tuotoksena muodostui myds ndkemys seitseméannesti

ulottuvuudesta, jonka sijoitin taulukon reunaan.
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TAULUKKO 2. Analyysi esitettynd ristiintaulukkona. Vasemmalla
tutkimuskysymysteni teemat ja ylhéélla osallisuuden ja osattomuuden ulottuvuudet.

Tyo- Institutionaalinen | Kulttuurinen ja Seitsemas
markkinallinen ja sosiaalinen tilallinen ulottuvuus
ja taloudellinen ulottuvuus ulottuvuus

ulottuvuus
Osallisuus

Osaaminen Vaikuttaminen Arvot

Rikas sisdinen

Osattomuus maailma

Vaatimukset Eriarvoisuus Leimaantuminen

ja vahva
yhteys
Toiveet L
Arvostus Hyvdksyntd Ymmdrrys ymparistoon

4.5 Eettiset kysymykset

Olen pyrkinyt tekemiin tutkimusprosessistani selkeén ja ldpindkyvan. Tutkin yli 18-

vuotiaiden eli tdysi-ikdisten autismin kirjon henkiléiden kokemuksia. Tutkimukseen

osallistujat ovat vastanneet kyselyyn vapaaehtoisesti. Vastaajat ovat saaneet tiedon

tutkimuksestani kirjallisen tiedotteeni kautta autismiin liittyvien formaattien vélityksella

tai mahdollisesti jotain muuta reittid. Olen selvittdnyt tiedotteessa tutkimuksen taustaa

sekd tarkoitusta ja ilmoittanut yhteystietoni. Tiedotteen tarkoituksena on synnyttaa

luottamusta tutkijan ja tutkittavien vélille ja mahdollistaa tarvittaessa yhteydenpito. En

ole hakenut tutkimuslupaa, silla tahot, joihin otin yhteyttd tutkimukseni tiedotteen

jakamiseen liittyen, eivét edellyttdneet tutkimusluvan hakemista. Liitin yhteydenottoon

kuitenkin tutkimussuunnitelmani, jotta hahmottuisi, millainen tutkimus on kyseessa.

Olen selvittinyt tiedotteessa, ettd kyselyyn vastataan nimettoména ja vastauksia

kasitellaan luottamuksellisesti. Helsingin yliopiston E-lomake on toiminut luotettavana

ja turvallisena tapana informaation kerddmiseen vuodesta 2003. Jarjestelma kayttda

suojattua verkkoyhteyttd varmistaen, ettd kaikki tieto litkkuu turvallisesti salatussa

muodossa. (E-lomake.) Olen siirtdnyt aineiston E-lomakkeelta omalle koneelleni
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Excelin kautta Word-tekstinkésittelyohjelmaan seka Atlas.ti -analyysityokaluohjelmaan
ja kisitellyt aineistoa ainoastaan omalla kannettavalla tietokoneellani, jolle vain minulla
on padsy salasanalla. Kysyn lomakkeen alussa taustatietoja saadakseni yleiskuvan
vastaajajoukosta. En kysy tunnistetietoja. Vastaajat ovat voineet halutessaan ilmoittaa
kyselyssé sdahkopostiosoitteensa, jotta saavat tiedon tutkimuksen valmistumisesta. En
ole siirtdnyt sahkopostiosoitteita E-lomakkeelta aineistotiedostoihin, vaan olen kisitellyt
aineistoa nimettoménd. En ole mydskddn késitellyt vastauksia vastaajakohtaisesti vaan
kysymyskohtaisesti. Yhdessd Word-tiedostossa on yhden kysymyksen kaikki

vastaukset, joten aineistosta ei pysty tunnistamaan vastaajia.

Kielelld on tutkimuksessa keskeinen rooli, kun halutaan tuottaa tietoa erityisryhmén
kokemuksista (Lehtonen 2015, 15). Olen kiinnittdnyt raportoinnissani huomiota siihen,
ettd tekstini on kunnioittavaa. Erityisryhmia tutkittaessa sensitiivisyys korostuu jo
kasitteitd valittaessa. Jotkut yleisindkin pidetyt késitteet voivat erityisryhmin kokemana
olla rajoittavia ja loukkaavia. Kédsitteiden valinnoilla tutkija ottaa kantaa — tarkoituksella
tai tarkoittamatta. Olen perustellut kdsite- ja menetelméavalintojani aiemmissa luvuissa.
Mielestdni esimerkiksi neuroerityisyyden kisite on hieno, sillé erityisyys neutraalina

sanana ei ota kantaa sithen, onko kyseesséd negatiivinen vai positiivinen asia.

Tutkimuksessani on valtauttava ote; tarkoituksena on tuoda vihemmiston aanta
kuuluviin. Sosiaalityon tehtdviané on edistdd sosiaalista oikeudenmukaisuutta
tuottamalla tietoa kestdmittomista tilanteista. Sosiaalinen oikeudenmukaisuus tarkoittaa
muun muassa erilaisuuden ja monimuotoisuuden tunnustamista sekd negatiivisen
syrjinnédn vastustamista (Talentia 2017, 20-23). Tutkimuksellani haluan myos synnyttaa
keskustelua hiljaisemmasta neurologisen monimuotoisuuden nikdkulmasta, jossa

autismia ei ndhdéa ensisijaisesti hdiriond vaan monimuotoisuutena.

Vaikka minulle on tirkedd ajaa autismin kirjon henkildiden asioita (advocacy), tutkin
vahemmistoryhméa kuitenkin ulkopuolelta ja ulkopuolisena. Luukkainen (2008) pohti
tutkimuksensa raportissa titi teemaa kohdattuaan tilanteen, jossa viittomakielinen
haastateltava halusi tietdd, milld perusteilla Luukkainen oli ldhtenyt tutkimaan
viittomakielisid kuuroja ja oli sitd mieltd, ettd olisi tirkedd, ettd kuuroja tutkisi
nimenomaan kuuro tutkija. Haastateltava oli huolissaan objektoivasta asetelmasta, jossa

kuulevat tekevit tutkimusta kuuroista. Luukkainen pohti asiaa ja tuli sithen tulokseen,
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ettd eritysryhmille tilaa antavat tutkimukset kyseenalaistavat vallitsevaa késitysté
tiedosta ja tietimisestd riippumatta siitd kuuluuko tutkija itse tutkittavaan ryhméén.
Luukkainen esitti, ettd tutkija voi ulkopuolisenakin jakaa yhteisen motiivin ja

sitoutumisen tutkimuksen tekemiseen. (Mt., 59-62.)

Minunkin aineistossani yksi vastaajista oli pohtinut samankaltaisia kysymyksia:

Kaikkein tdrkeintd olisi aina tutkia asioita autismin kirjon henkiléiden
omasta néikokulmasta. Asiantuntijat ovat ldhes aina itse neurotyypillisid, he
katsovat asiaa aina ulkopuolelta, ja saattavat tehdd vililld hyvin omituisia
vddrid johtopddtoksid autistien eldmdstd. Tietysti asiantuntijoitakin
tarvitaan, koska autistien voi olla vaikea opiskella itse tutkijoiksi tai
psykiatreiksi. Neurotyypillisten kannattaa kuitenkin muistaa, ettd heilld on
usein niin perustavanlaatuisia eroja ajattelussa ja automaattisissa
toiminnoissa verrattuna autisteihin, ettd se voi vddristdd tutkimustuloksia ja
muita johtopdiditoksid helposti.

Vaikka olen pitkdan ollut kiinnostunut autismikulttuurista ja samaistunut autismin
kirjon henkiléiden kertomiin kokemuksiin, en ole mééritellyt itsedni autismin kirjon
henkiloksi. Tutkimukseeni osallistuneet henkil6t taas identifioivat itsenséd autismin
kirjon henkil6iksi, joten tutkin siis heiddn kokemuksiaan ulkopuolisena ja ulkopuolelta.
Minun on kuitenkin oltava myds tietoinen siitd, ettd tutkimusprosessin aikana olen
padssyt koko ajan syvemmadlle autismikulttuuriin syventden myos itsetutkiskelua. Se,
ettd on syvilla aiheessa ja tutkimus alkaa vaikuttaa omaan eldmééni, vaikuttaa myos
takaisin pdin tutkimukseen. Olen kuitenkin alusta saakka suhtautunut tutkimukseeni
niin, ettd tarkastelen tutkimustehtdvaini sosiaalitieteilijdné ja olen kiinnostunut
tutkimusaiheestani sosiaalityon ndkokulmasta. Ajattelen, kuten Luukkainen, etti
lahtokohtani ovat ammatilliset, ja oli minulla omakohtaisia kokemuksia tai ei, niin voin
tutkimuksella antaa tilaa erityisryhmalle ja ajaa heidin asiaansa. Minulle heikommassa
asemassa olevien asianajo on ammatillinen vélttimattomyys sosiaalityon ammattietiikan
ja -arvopohjan johdosta. Kuitenkin henkilokohtaiseksi asianajon tekee toki se, etti olen
alunperin hakeutunut sosiaalialalle henkilokohtaisen arvomaailmani ohjaamana. Myds
tarkemmin juuri autismin kirjosta olen kiinnostunut henkilokohtaisista syista, silld aihe

on minulle 1dheinen asiakkaitteni, 1dheisteni ja omien kokemusteni kautta.

Kyselyni vastauksissa on paljon tuskaa ja ahdistusta, jopa itsetuhoisia ajatuksia. Useat

vastaajat kertovat tarvitsevansa apua, mutta eivit pysty saamaan sitd nykyisessa
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palvelujarjestelméssd. Koin huolta ja riittdimittomyyden tunnetta kun luin aineistoa.
Tahan tutkimukseen osallistuminen ei tuo suoranaisesti eikd vilittomasti apua
vastaajille. Tarkeintd, mitd voin tehda, on tehda timé tutkimus laadukkaasti ja esitelld
valmista tutkimusta, pitdd d4ntd epdkohdista ja kannustaa muitakin tutkijoita autismin

kirjon pariin.

On huomattava my®os, ettd osa vastaajista koki kyselyyn vastaamisen erittiin
kuormittava. Jatkossa olisi mielenkiintoista kdyttdd useampia aineistonkeruumenetelmia
niin, ettd mahdollisimman monenlaiset henkil6t pystyisivit kertomaan kokemuksiaan
itselleen sopivalla tavalla. Kerdsin myos kyselyssdni tietoa siitd, miten vastaajat
toivoisivat autismin kirjoa tutkittavan jatkossa. Liimakka (2014, 173—174) esittia, ettid
tutkittavien tulisi olla mukana my0s neuvottelemassa tulkinnoista. Myds Kivisto

(2014, 6) painottaa, ettd huomio tulee kiinnittd4 tulosten oikeudenmukaiseen tulkintaan
ja kdyttoonottoon vammaisten ihmisten ndkokulmasta. Téssd tutkimuksessa vastaajat
eivit ole pddsseet neuvottelemaan tulkinnoista, mutta jatkossa olisi mielenkiintoista
tehdi osallistavaa tutkimusta. Seurasin Lissabonissa Sosiaalitydn tutkimuksen Euroopan
konferenssissa kevéélld 2016 mielenkiintoista esitysté, jossa yhteistutkijuus
kokemusasiantuntijoiden kanssa osoittautui hyvin hedelmailliseksi menetelméksi.
Tdmaén tutkimukseni kohdalla voin tutkimusta esitellesséni eri tilaisuuksissa keskustella
autismin kirjon henkil6iden kanssa heidén ajatuksistaan téstd tutkimuksesta ja autismin

tutkimuksen jatkoista.

5 TULOKSET

Olen tutkinut autismin kirjon henkil6iden kokemuksia osallisuudesta ja osattomuudesta
yhteiskunnassa. Kyselyyn vastaajien osallisuuden ja osattomuuden kokemukset
ilmenevét kertomuksissa oman persoonan, eldméntilanteen, voimavarojen ja
vaikeuksien sekéd suhteiden ja jdsenyyksien kuvailuissa. Tarkastelemalla kertomuksia
suhteessa osallisuuden ja osattomuuden ulottuvuuksiin, olen muodostanut ndkemyksid
toistuvista teemoista — tuoden kuitenkin esiin my0s eridvid kokemuksia. Tutkimukseni
tulokset kuvaavat, mitd merkityksid autismin kirjon henkil6t antavat osallisuuden ja
osattomuuden kokemuksille yhteiskunnan jéseniné ja milld tavoin autismin kirjon

henkil6t haluaisivat osallistua yhteisoissé ja yhteiskunnassa.
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Osallisuuden ja osattomuuden kahtiajaon voi késittdd pohjana yhteiskunnallisen aseman
ja jasenyyden rakentumiselle. Osallisuuden ja osattomuuden kokemukset ja niille
annettavat merkitykset jasentdvit arkea ja sosiaalisia suhteita. (Eriksson 2008, 175—
176.) Osallisuuden ja osattomuuden ulottuvuudet ovat kaikki keskenédén
vuorovaikutuksessa, mutta selkeyden vuoksi tutkimuksen tulokset raportoidaan
ulottuvuusparien kehyksestd: tyomarkkinallinen ja taloudellinen ulottuvuus,
institutionaalinen ja sosiaalinen ulottuvuus seké kulttuurinen ja tilallinen ulottuvuus.

Parittomaksi jaa seitsemads ulottuvuus, jota esitellddn tulosluvun lopuksi.

Sitaatit kulkevat raportin mukana kursivoituna ja sisennettyna tekstind. Ne toimivat
viittauksina aineistooni, josta olen tutkimustulokset muodostanut. Kéytédn sitaatteja
kertomaan enemmaén kuin tutkijan tuhat sanaa, mutta olen tarvittaessa muokannut
sitaattien kirjoitusasua peittdékseni vastaajan tunnistettavuutta tai tiivistddkseni asian
ydinté. Tiivistykset ilmoitan sitaattien tekstissa kolmella perdkkaiselld viivalla ---.
Olen numeroinut vastaajat satunnaisessa jarjestyksessd, en kyselyyn vastaamisen

aikajarjestyksessa.

5.1 Tyomarkkinallinen ja taloudellinen ulottuvuus

Tyomarkkinallinen ulottuvuus kasittdd tydmarkkinat, tydmarkkinoiden ulkopuolella
olemisen, tyOympdristot ja opiskeluymparistot sekd tilana ettd prosessina, jossa kyselyn
vastaajat kokevat osallisuuden ja osattomuuden kokemuksia. Taloudellinen ulottuvuus
taas muodostuu toimeentuloon ja tuottamiseen liittyvisté tilasta ja prosessista. Kokemus
osaamisesta ja sen toteuttamisesta ndyttdytyvét padteemana osallisuuden kokemuksissa.
Osattomuuden tuntemuksia tydomarkkinallisella ja taloudellisella ulottuvuudella taas
koetaan joustamattomien vaatimusten vuoksi. Kertomuksissa ilmaistaan myos toiveita

osallisuuden mahdollisuuksista ja tavoista arvostuksen korostuessa péétoiveeksi.

5.1.1 Osallisuus osaamisen kautta

Vastaajat eldvit arkeaan opiskelijoina, tyontekijoind, vapaaehtoistyontekijéing,

tyOttomind, tyokyvyttdmind, kuntoutujina ja elidkeldisind. Suurin osa vastaajista on ollut
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jossain eliménvaiheessa tyOeldmaissa ja osalla heistd on mieluisa tyopaikka, jossa
heidéin roolinsa tyontekijanéd nayttaytyy hyvin positiivisena. Moni vastaajista myos
opiskelee ja arvioikin opiskelun itselleen sopivimmaksi toimijuudeksi. Joissain
tyOpaikoissa ja opiskelupaikoissa autismiin liittyvit tarpeet huomioidaan
erityisjarjestelyilld, mikd vahvistaa kokemuksia osallisuudesta ja oman toimijuuden
merkityksestd. Osa vastaajista etsii tyopaikkaa osaamiselleen ja osa hyodyntia ja
kehittdd osaamistaan vapaaehtoistydssd. My0s eri toimijuuksien yhdistiminen koetaan

toimivana, kuten opiskelun, eldkkeen tai osa-aikatyon erilaiset yhteensovittamiset.

Opiskelijat, tyottomat tyonhakijat ja kuntoutujat tihtddvét usein tydomarkkinoille, mutta
usean kyselyyn vastanneen toimijuus tydmarkkinallisella ulottuvuudella méérittyy
pysyviammin tydmarkkinoiden ulkopuolella olemisesta. Vastaajat esimerkiksi kuvaavat
opiskeluaan ikuiseksi, tyottomyyttddn pitkdaikaiseksi tai ovat virallisesti tai kaytdnnossa
tyOkyvyttomid tai osatyOkyvyttomid. Néistd rooleista ei kuitenkaan kirjoiteta
kertomuksissa pelkéstddn negatiivisessa sdvyssd, vaan myos osallisuuden muotoina
senhetkisessi tilanteessa. Osallisuuden kokemukset voivat olla vahvoja kaikenlaisissa

toimijuuksissa, ei pelkdstidén palkkatyOssé.

Olen kylld ihan tyytyvdinen itse tyohon, vaikken saakaan siitd palkkaa.
Haluaisin olla mukana toiminnassa, josta tieddn, ettd panostani
arvostettaisiin edes jossain mddrin. (V24.)

Vastaajat arvioivat kertomuksissaan keskenddn hyvin samanlaisia vahvuuksia kuten
tarkkuus, ahkeruus, tdydellinen paneutuminen, tunnollisuus ja luotettavuus. Kyseiset
vahvuudet ovat arvostettuja niin tydmarkkinoilla kuin muillakin eldménaloilla.
Vastaajilla on myos erilaisia erityiskykyji kuten kuvamuisti, rikas mielikuvitus,
teoreettinen ajattelukyky, kddentaidot ja matemaattinen osaaminen. Osaamista 16ytyy
myos esimerkiksi yksityiskohtaisena tietona jostain spesifistd aiheesta tai taitavina
ongelmanratkaisutaitoina. Vastaajilla on omalaatuisia ajattelutapoja ja toimintatapoja,
taitoa ajatella laatikon ulkopuolelta ja kykya innovatiivisuuteen. Vahvuudeksi
tyomarkkinoilla neurotyypillisiin henkil6ihin verrattaessa mainitaan myds se, ettd on

mahdollista antaa tdysi panoksensa, kun aikaa ei mene turhiin sosiaalisiin taukoihin.

Ei tule kuitenkaan yleistdd, ettd autismin kirjon henkil6t pelkdstdén karttaisivat

sosiaalisia tilanteita, vaan esimerkiksi yhdesséd kertomuksessa kuvaillaan tydskentelya
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lasten parissa, jolloin vérikkddstd mielikuvituksesta on iloa my0s tyossé. Lisdksi
erityislasten kohtaamisessa etuna on tyontekijin oma kokemus erityislapsena
olemisesta. Autismi ja sen voimavarat ovat tuoneet monelle vastaajalle merkityksellistd
tekemistd myo6s muille eliménaloille, esimerkiksi luottamustoimia kokemusasiantuntija-
tehtdavissd. My0s erityisen mielenkiinnon kohteet — autismikulttuurissa ekkot —

ovat tavallisia autismin kirjon henkil6ille. Osalla vastaajista on ollut lapsesta asti hyvin
voimakkaita ja pitkdaikaisia erityisen mielenkiinnon kohteita, joille he ovat omistaneet
koko eldminsi, toisilla taas mielenkiinnon kohteet ja intensiteetti niihin vaihtelevat eri
eldmanvaiheissa. Niin kuin erityiskykyjd, my0s ekkoja voi hyddyntdéd tydmarkkinoilla
voimavarana. Vaikka ekko ei suoraan liittyisi tai liittdisi tydmarkkinoihin, niin silld on

kuitenkin iso merkitys toimijuuteen ja sitd kautta osallisuuden kokemuksiin.

Positiivisina asioina nden esimerkiksi sen, ettd kiinnostuessani jostain
asiasta se on hyvin intensiivistd ja vietdn kaiken aikani sitten sen parissa.
--- Tdmd on piirre on ollut ddrimmdisen hyodyllinen mydés siksi, ettd vaikka
olen kokenut useita traumaattisia asioita eldmdssdni ja minulla on esim.
todella huono itsetunto ja koen itseni todella masentuneeksi, niin pystyn
laittamaan kaikki tdllaiset asiat sivuun silloin kun uppoudun mielenkiinnon
kohteisiini ja saan niistd iloa. Tdamd piirre on siis auttanut selviytymddn
monista vaikeuksista. (V13.)

Vastaajat kertovat nauttivansa kun saavat tehda jotain, missa ovat hyvié ja jokaiselta
16ytyy jokin alue, missd voivat olla osaajan roolissa. Toimijuuden mielekkyyden liséksi
osaaminen tuottaa jotain yhteiskunnalle. Taloudellisella ulottuvuudella vastaajat
osallistuvat palkansaajina, veronmaksajina, tuettuina ja pienituloisina. Niin palkallista
kuin vapaaehtoista tyoté tekevit antavat tydpanoksensa, mutta anti yhteiskunnalle voi
olla my0s jotain sellaista, mitd ei ehkéd heti tyomarkkinandkokulmasta néhtdisi tyond,
kuten esimerkiksi Idheisen hoivaaminen tai harrastus. Kyse on kuitenkin virallisesta

tyomarkkina-asemasta huolimatta osallisuuden kokemuksesta osaamisen kautta.

Minulla ei ole tyéttomdndkdcdn tekemisen puutetta, silld saan mainiosti
aikani kulumaan erityismielenkiinnon kohteitteni parissa (V35).

Osa vastaajista pystyy hankkimaan elantonsa palkkaty6lld, mutta useissa kertomuksissa
toistuu keskittyminen kulujen minimissa pitdmiseen. Pienill4 tuloilla ja sosiaali-
etuuksilla on kuitenkin pakosta opittu eliméén ja monelle on karttunut myds
budjetoinnin ja sddstdmisen taitoja. Tuet voidaan ndhdé yhteiskunnan sijoituksena

kansalaisten hyvinvointiin, ja kertomuksissa esitettiinkin myds tavoitteita siitd, ettd
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voisi joskus maksaa tutkimukset, hoidot ja tuet yhteiskunnalle takaisin. Vastaajilla on
ollut ja on eldméintilanteita, joissa elédkkeelle pddseminen olisi taloudellinen helpotus,

silla silloin ainakin sddnnollinen toimeentulo olisi turvattu.

--- mutta jos saisin tyokyvyttomyyseldkkeen timdn itkuisen tilanteeni sijaan,
minulta vapautuisi voimavaroja muuhunkin kuin lannistuneena
laahaamiseen. Sen sijaan pakotetaan lain nimissd tekemdidn asioita jotka
vaan ei kdy ja sitten viedddn rahat pois eikd mikddn endd suju. (V8.)

Myos lupa hellittdd itselle sopimattomasta osallistumisen yrittdmisestéd voi siis vahvistaa

osallisuuden kokemusta.

5.1.2 Osattomuus ja vaatimukset

Tyo6ttdman, tyokyvyttomaén ja eldkeldisen roolit voidaan kokea myds ulossulkevina.
Kertomuksissa kuuluu kdrsimys tilanteista, joissa ulkopuoliset tahot pééttavét vastaajien
tyOkyvysti ja arvottavat tyopanoksen. Tyomarkkinoiden vaatimukset ja omat
voimavarat ovat niin pahasti ristiriidassa, ettei toivottu toimijuus toteudu. Joidenkin
vastaajien toimijarooli on vélivaiheessa, esimerkiksi tyokyvyttomyyseldkehakemus on

vireilla tai valitus kielteisestd padtoksestd on laitettu eteenpéin.

Vaikeuksieni vuoksi minulla ei ole tdilld hetkelld mahdollisuuksia olla
mukana yhteiskunnassa. Olen vasta nelikymppinen, ja tdlld hetkelld toivon
ettd saisin jaddd eldkkeelle. Kuntoutustuella roikkuminen on vain
mddrdaikaista, enkd voi tehdd mitddn suunnitelmia eldmdni suhteen. En
uskalla endd mennd edes opiskelemaan, koska pelkddn ettd jos opinnot
sujuvat normaalisti, minua pidetddn taas terveend. Opiskelu on aina ollut
minulle helpompaa kuin tyonteko, mutta en usko ettd Kela ottaa sellaista
huomioon. (V31.)

Osalle opiskelu on mielekkddmpi tapa osallistua, mutta toisaalta myos opintojen
keskeytymisetkin ovat yleisid vastaajien kertomuksissa. Kuten tyomarkkinoilla, eivit
opinnoissakaan kaikki saa tarvitsemiaan tukitoimia ja mukautuksia, ei edes diagnoosista
ja opintopsykologin suosituksesta huolimatta. Avointen tydmarkkinoiden vaatimukset
ovat tiukentuneet ja harva autismin kirjon henkil6 pystyy erityisine tarpeineen ilman
erityistéd tukea tyollistymaédn. Vastaajat kuvaavat osatyokykyisten asemaa todella

heikoksi ja asemaa vaikeutetaan entisestidin karenssisddnnoilld. Ollaan tilanteissa, joissa
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thmiseen suhtaudutaan tiysin tyokyvyttoméanid henkilond, vaikka kyseessi
pohjimmiltaan on tydpaikkojen ympériston sopimattomuus tyonhakijalle.
Kertomuksissa kuvaillaan, kuinka pakottavat tydllistymistoimenpiteet todella tekevit
lopulta tyokyvyttoméksi. Kuitenkaan esimerkiksi Aspergerin oireyhtymin diagnoosilla

eldkkeelle ei kuitenkaan ole mahdollista péésta.

Koen olevani mukana yhteiskunnassa vain erddn jdrjeston kautta. Suhteessa
vhteiskuntaan autismi vaikuttaa minun kohdallani ennen kaikkea siten, ettei
minulla ole oikeutta yhteiskunnan tukiin, koska Aspergerin oireyhtymdid ei
pidetd virallisesti tyokyvyttomyyttd aiheuttavana sairautena. Minulla ei ole

vhteiskunnan silmissd mitddn arvoa eikd minulle kuulu samat oikeudet kuin
muille. (V24.)

Myos tydssdkayville autismin kirjon henkildille tyoeldmaén kiristyvit vaatimukset ja
tyOolosuhteet ovat aiheuttaneet ongelmia. Ongelmallisia vaatimuksia ovat esimerkiksi
korostunut sosiaalisuus ja monen asian hoitaminen yhté aikaa. Kohtuuttomia

tyOolosuhteita ovat esimerkiksi aistidrsykkeitd pursuavat avokonttorit.

Aiemmin ominaisuuteni auttoivat minua keskittymdcdn kdsilld olevaan
tyotehtdvdidn, tyoskentelemdcdin tehokkaasti ja huomaamaan yksityiskohtia,
Jjoita muut eivdit huomanneet. Olin myos hyvd arvioimaan erilaisten
muutosten seurauksia kokonaisuuksiin. Olen aina ollut kiinnostunut
sddnnonmukaisuuksista ja loogisista pddittelyketjuista. Nykyisin
ominaisuuteni alkavat olla haitaksi. Pitdisi tyoskennelld avokonttorissa ja
toimia ryhmdnd. Aiemmin sai hoitaa yhden asian kerrallaan, mutta nykyisin
on yhtd aikaa kdynnissd eri tahoilta tulevia projekteja, joita pitdid tyostdd
vhdessd eri ihmisten kanssa ja raportoida eri tahoille. En tiedd, kuinka
pitkddn vield jaksan. En ainakaan vanhuuseldkkeelle, jos tditd menoa jatkuu.
(V4.)

Olen hyvd tyossdni ja siksi hyvdssd asemassa tyopaikallani. --- Mutta
minusta ei oikeasti olisi mihinkddn ylempddn tehtdvddn, koska en osaa olla
ihmisten kanssa. Perustydssd olen itsendinen, saan tyoni tehtyd ja kiitosta
siitd. Pystyisin ehkd enempddn, mutta toimenkuva ei ole sitten endd sopiva,

koska mikd tahansa "ylempi"” homma vaati heti myos ihmissuhdetaitoja.
(V3.)

Osattomuuden kokemukset suhteessa tyomarkkinoihin aiheuttavat vastaajissa myds
hdpedn tunteita. He kokevat olevansa heikompia, silld oma toimintakyky ei vain sovi
tyomarkkinoille. Ulkopuolisuuden tunteita kuvaillaan syntyvdn myos tilanteista, joissa
vakisin yritetddn kuntouttaa tydmarkkinoille. Ikdtovereiden péarjddmisen tyoelamissi

kuvaillaan tuntuvat pahalta, kun itse on jumittunut kotiin. Osa vastaajista my0s kuvailee
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suhteestaan yhteiskuntaan yksinkertaisesti, ettd ei ole mukana yhteiskunnassa.
Osattomuuden kokemus vérittdd koko kuvan kansalaisuudesta. Vastaajille ndyttaytyy,
ettd ihmisid arvotetaan vain heidén ansiotydpanoksensa mukaan, jolloin syntyy

arvottomuuden tunteita.

Vieraat nékevdt vain sen ettd en kdy téissd. Vieraiden on myos vaikea
ndhdd yhtd aikaa dlykkyyttdni ja vaikeuksiani. Tdstd seuraa ettd minua
pidetddn joko toimivampana tai toimimattomampana kuin todella olen ja se
on hankalaa. (V19.)

Tulevaisuuden suunnitelmia ei ole. Kompelyydestd johtuva
pitkdaikaistyéttomyys on nakertanut loven haluuni yrittdd. Yhteiskunnan
kannalta katsoen olen "heikompaa ainesta”. Pelaaminen tuottaa rahaa sen
verran ettd tulen toimeen kun piddn kulut minimissd. (V18.)

Osattomuutta koetaan myds taloudellisella ulottuvuudella. Kun tyomarkkinatilanne on
mika on, ei pienituloisuudesta ndhda ulospédédsyé. Esimerkiksi tyokyvyttomalla itsellddan
el ole oman taloutensa parantamiseksi tehtdvissd muuta kuin menojen minimointi.
Menoja kuitenkin on jo karsittu niin, ettd se rajoittaa eliméa. Moni vastaajista eldd
pienilla tuloilla, mutta osa vastaajista kuvailee myos kurjistavan kdyhyyden
kokemuksia. Kdytettdvissd olevan toimeentulon ei koeta aina riittdvan ihmisarvoiseen

elamain.

Palkkatyé toisi turvaa. On vaikeaa kokea merkityksellisyyttd silloin, kun
Joutuu vaikka viemddn pulloja kauppaan saadakseen ruokarahaa. (V16.)

Eldkkeelle siirtymisté ei ndhda pelkéstddn taloudellisen turvan tuojana, vaan sen
kuvaillaan voivan olla my0s kiduttava vankila, jos esimerkiksi thmisell4 ei ole varaa
harrastaa mielekkéésti. Vastaaja pohtii kertomuksessaan myds, ettd kukaan ei halua olla
toisten armeliaisuuden varassa, vaan tahtona on pystyé eldttiméén itse itsensa.
Riippuvuus sosiaalietuuksista voikin heikentda osallisuuden kokemuksia. Vastaajat
kuvaavat kokemuksia kuluerind olemisesta; osa vastaajista kéyttaa itsestdén esimerkiksi
ilmaisuja "luuseri” ja ”loinen”. Tukien anominen on my0s hyvin vaativaa. Tukien
hakemiseen ja saamiseen liittyy paljon sdént6jd ja sanktioita, joiden kanssa vastaajat

joutuvat taistelemaan.

Riippuvaisuudella tukijarjestelméstd on pienituloisiin hékittdva vaikutus. Luukkainen

(2008) tukeutuu omassa tutkimuksessaan sosiologi Michael Mannin valta-
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madritelméédn, jonka mukaan valta ilmenee ja muotoutuu yhteiskunnallisissa suhteissa.
Madritelmédn mukaan ihmiset joutuvat ”hédkkiin” joko pakosta tai tilanteessa, jossa se on
oma etu tai tilanteessa, jossa ympéristo ei anna mahdollisuutta muulle tavalle toimia.
(Luukkainen 2008, 166.) Sosiaalietuuksilla olevat autismin kirjon henkil6t eldavit
téllaisissa tilanteissa. Tukihdkit voivat olla pakotetusti oman edun mukaisia silloin, kun

toinen vaihtoehto on tdysi osattomuus toimeentulosta.

5.1.3 Toive arvostuksesta

Vastaajat esittdvit kertomuksissaan toiveita siitd, ettd tydmarkkinoilla suhtauduttaisiin
autismin kirjon henkil6ihin ennakkoluulottomammin, ja mahdollisuudet osallistua
olisivat joustavammat — niin tyon kuin muunkin toimijuuden parissa. Toiveena on, etti
tyomarkkinallisella ulottuvuudella voisi osallistua joustavasti omien voimavarojen
mukaan vahvuuksiaan hyddyntden. Tyomarkkinoilla tarvitaan lisda tietoa ja ymmarrysti
autismin kirjosta, sen tuomista tarpeista ja voimavaroista, jotta tydonhakua ja
tyOeldmaisséd parjadmistd voidaan tukea. Sama tilanne on koulutuksen saralla.
Tydolosuhteita on mahdollista muuttaa neuroesteettdmimmiksi; osalla vastaajista
yksil6llinen huomioiminen jo toteutuu ja he voivat esimerkiksi tehdé etédtoité tai
opinnoissa on mahdollisuus erityisjdrjestelyihin. Usein vastuu parjaamisestd kuitenkin
jaa autismin kirjon henkil6lle itselleen. Ehdotuksena on, ettd katse siirretdén autismin
kirjon henkildiden vaikeuksista tyonantajatahoihin ja kyseenalaistetaan heidin tapansa

pyorittdd tyomarkkinoita.

--- vastuu tyonhaun onnistumisesta tulee turhan yksipuolisesti sysdtyksi
tyonhakijan osaksi: tyévoimaviranomaisten jdrjestimissd koulutuksissa
tyonhakijoille opetetaan, kuinka tyohaastattelutilanteessa pidetddn pddtd ja
kdsid oikeassa asennossa, flirttaillaan ja keimaillaan. Ja jos haku ei johda
tyon saamiseen, syynd on tietysti se, ettd hakija ei ole ollut tarpeeksi taitava
nayttelijd ja teeskentelijd. Autisminkirjolaiselle tdllainen tapa hakea tyotd
on erittdin epdkiitollinen ja haastava. --- Tyévoimaviranomaisten tulisi siis
keskittyd (rohkaisemaan tyonhakijoita esiintymddin tyonhaussa omana
itsendidn ja) kouluttamaan tyonantajatahoa huomioimaan myos
autisminkirjolaiset, heiddn mahdolliset tyonteon kannalta suosiolliset
kykynsd ja ominaispiirteensd. Tiltd osin nimenomaan tyénantajataholla
olisi parantamisen varaa. (V35.)

Autismin kirjon henkil6illd on paljon erityiskykyjé, joita he voisivat hyodyntia
tyomarkkinoilla. Ndiden kykyjen tunnistaminen ja tukeminen olisi tirkedé. Vastaajilla
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on osaamista, jota moni heistd haluaisi kédyttdd tydmarkkinoilla, jos olosuhteet sen

sallisivat. Osa pystyy motivoituessaan huikeisiinkin suorituksiin.

Olen kaikki tai ei mitddn tyyppi joka voi tehdd yksin tietokoneella téitd 16
tuntia pdivdssd 30 pdivid putkeen kdymdttd suihkussa tai vaihtamatta
vaatteita. (VI12).

Toisaalta vastaajat mainitsevat myds, ettd harva autismin kirjon henkildistd on
huippunero, joka pystyy rakentamaan elaménuransa erityiskyvyn varaan.
Kaikentyyppisistd stereotypioista tulisi siis pdéstd eroon ja tarjota joustavia

mahdollisuuksia mielekkaille toimijuudelle.

Monella on halua osallistua yhteiskunnan rattaiden pydrittdmiseen ja uuden luomiseen
oman panoksensa kautta. Vastaajat kuitenkin kaipaavat rauhallisia tydolosuhteita, joissa
itseddn voi keskittyé toteuttamaan. Moni vastaajista kokee itsensé sopivissa

tyOolosuhteissa tyokykyiseksi tai osatyokykyiseksi.

Haluaisin saada osa-aikatyon riippumatta siitd kuinka kdy
eldkepdidtosvalituksen kanssa ettd saisin eldmddni mielekdstd tekemistd,
rahan kanssa olisi helpompaa ja tuntisin itseni ihmisend arvokkaaksi (V25).

Moni vastaajista ilmaisee, ettd haluaisi tehdé ty6td omien voimavarojensa mukaan.
Tyon ja opiskelun réétilointi yksildllisten tarpeiden mukaan mahdollistaisi useimpien
vastaajien osallistumisen tyomarkkinoilla. Tdma voisi tarkoittaa esimerkiksi tydaikojen
mukauttamista. Pakottavat tyollistimistoimenpiteet tai tiukat tyoolosuhteet eivit tue
toimijuutta, vaan sitéd tukisi mahdollisuus osallistua tavalla, joka silld hetkelld on
toimintakyvylle mahdollinen. Esimerkiksi oman erityisen mielenkiinnon kohteen
hyddyntdminen tydeldmassd houkuttaisi vastaajia. Kertomuksissa tiedetdén, ettd
maailmalla jo hyddynnetddn autismin kirjon henkildiden voimavaroja esimerkiksi IT-
alalla ja toivotaan téllaista asennetta myos Suomeen. Vastaajat toivovat, ettd omaa

arviota omasta toimintakyvysta arvostettaisiin enemmaén.

Minulle on ihan sama, luokitellaanko autismin kirjoa hdirioksi vai ei.
Mielestdni se on ominaisuus, joka tulisi ottaa huomioon. Jos joku on hyvd
matematiikassa, sitd tulisi hyodyntdd. Samoin, jos joku on huono urheilussa,
miksi suotta kiduttaa ja noyryyttdd téitd pakottamalla tekemdidin jotakin,
mikd ei vain luonnistu. (V4.)
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Toiveena on my®ds, ettd tyo voisi olla muutakin kuin vain tapa ansaita. Moni vastaajista
tekee esimerkiksi vapaaehtoistyota tai harrastaa aktiivisesti. Tarkeintd on mahdollisuus
osallistua toimintaan, johon kokee sopivansa ja osallistua aina sen hetkisen
toimintakyvyn mukaan. Monelle on myos tarkeéé, ettd oma toimijuus hyvéksytddn ja
panos tunnustetaan. Téarkedd olisi, ettd jokaisen panosta arvostettaisiin, oli se sitten mita
tahansa. Ansiotyon ei pitdisi olla ainut mahdollinen tapa osallistua. Toiveena on

kunnioitus jokaisen omaa eldméintapaa kohtaan.

Haluaisin kovasti, ettd saisin vield tdssd eldmdssd ammatin, siis, ettd voisi
kertoa ihmisille, kun kysyvdt, ettd mitd teen tyokseni. Ei tarvitsisi ansaita
paljon rahaa eldikkeen lisdksi, vihdkin riittdisi. Sellaiseen vain tarvitaan
tdassd maailmassa aina jonkun toisen ihmisen/tahon hyviksyntd, ettd saisi
mahdollisuuden ja pddsisi tekemdidn jotain. Minulle ihmiset hokeneet aina
kaikkeen "ei, ei, ei". Valitettavasti jos ei ole minkddn tahon hyvdiksyntdd
tekemisille tai ei tule vihddrkddn rahaa, niin ei voi esitelld ammattina
tekemisiddn. (V22.)

Taloudellisesta ndkdkulmasta eldkkeen myontdminen on osalle autismin kirjon
henkil6istd thmisarvoa kunnioittavin ratkaisu. Taloudellinen tilanne voi olla se, ettad
toiveena on mieluummin tyokyvyttomyyseldke kuin epdvarma ajelehtiminen tukien
viidakossa. Téarkeintd on, ettd taloudellisena turvana on jokin kohtuullinen sdédnndllinen
toimeentulo, eikd jatkuvasti tarvitse stressata tukien hakemista ja sitd, syntyyko nithin
oikeus.

Nyt jo perheemme tulot ovat pienet. Toimeentulotukea ei saa koska sossun
mielestd kylvemme rahassa --- vaikka hallitus/kela on pudottanut kaikkia
etuuksia ja ottanut niitd pois. On vaikea osallistua mihinkddn
ihmisarvoisena olentona kun Ildhtékohdat on nimd. (V8.)

Jos tilanne on se, ettd oma toimijuus ei tuota riittdvad toimeentuloa, tarvitaan
kohtuullista taloudellista tukea. Taloudellisella ulottuvuudella toiveeksi nousee, ettd
taloudellinen perusta olisi turvattu niin, ettei se aiheuta ylimaardista stressid ja varoja
riittdisi myos erityisen mielenkiinnon kohteiden parissa olemiseen. Taloudellisella
osallisuuden ulottuvuudella on tarkeéd, ettd jarjestelma turvaa kohtuullisen
toimeentulon ja sijoittaa palveluihin. Vastaajat toivovat my®ds, ettd heilla olisi

pakollisten menojen liséksi varoja toimia erityisen mielenkiinnon kohteidensa parissa.

Arki sujuu parhaiten kun sen voi jérjestdd omien voimavarojen mukaan ja
tehdd suuremmassa osin itselle mielekdstd tyotd. Uuvuttavia asioita pyrin
vdlttdimddn ja minimoimaan, ettd jaksaisin arkea. (V14.)
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Myos palkattomaan ty6hon voi olla tyytyvdinen, mutta huomioitava on, ettd jollain
thmisen on my0s elettdva. Jarjestelma ei hyviksy kun vain tietyt tavat osallistua ja tukee
vain niitd tapoja palkalla tai sosiaalietuuksilla. Vastaajilla on kokemusta siité, ettid
osattomuudesta ja vddridnlaisesta osallisuudesta rangaistaan tukia pienentdmalla.
Toiveena on, etté tukijarjestelmé voisi kannustaa myos toimintakyvyn ja osallistumisen
vaihdellessa ja turvata kohtuullisen toimeentulon. Jarkevéa olisi my0s sijoittaa

tyOllistymis- ja koulutuspalveluihin.

Mind toivoisin asseille, varsinkin nuorille, rddtdloityjd opinteitd. Niin ettd
he saisivat --- apua opintojen suunnitteluun ja apua myos silloin jos tulee
ongelmia jaksamisessa. Niin ettei opiskeleva nuori jdisi yksin ongelmissaan
Jja kokisi ainoaksi ratkaisuksi keskeyttdmistd ja eldkeputkea tai
epdtyydyttdvid toitd joita ei myoskddn ehkd assin voimavaroilla jaksaisi
kauaa. Paljon olisi mahdollista poistaa inhimillistd kdrsimistd ja myos
tehdd muutoksia niin ettd osallisuutta lisdttdisiin niinkin ettd assit pddsisivdt
paremmin tydeldmddn omien voimavarojensa mukaisesti. Aina se olisi
vhteiskunnallekin edullisempi vaihtoehto kuin eldkéityminen nuorena.

(V34.)

Ydinkysymys on, arvostetaanko autistista olemisen tapaa? Erikssonin (2008)
tutkimuksessa osallisuus ndhdiin arjen tasolla siind, kuinka paljon arkeen sisiltyy
omachtoista toimijuutta. Omachtoinen toiminta ja itsemairddmisoikeus tekevit myos
vammaisen henkilon eldmistd mielekasta. Itselle tirked tekeminen tuottaa onnen hetkid
ja tunne osallisuudesta muodostuu tunteessa onnistumiseen. (Mt., 176.) Kuka siis
hy6tyy tydeldméan hurjista vaatimuksista? Ne voidaan nihdd kuormittavina ldhes

kaikille thmisille neurologisista ominaisuuksista huolimatta.

5.2 Institutionaalinen ja sosiaalinen ulottuvuus

Institutionaalinen ulottuvuus késittdd yhteiskunnan rakenteet, palvelut ja normit seka
tilana ettd prosessina, jossa kyselyn vastaajat kokevat osallisuuden ja osattomuuden
kokemuksia. Sosiaalinen ulottuvuus taas muodostuu ldheissuhteisiin ja yhteisollisyyteen
liittyvésta tilasta ja prosessista. Kokemus vaikuttamisesta nédyttiytyy padteemana
osallisuuden kokemuksissa. Osattomuuden tuntemuksia institutionaalisella ja
sosiaalisella ulottuvuudella taas koetaan eriarvoisuuden vuoksi. Kertomuksissa
ilmaistaan myos toiveita osallisuuden mahdollisuuksista ja tavoista hyviksynnin
korostuessa paitoiveeksi.
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5.2.1 Osallisuus vaikuttamisen kautta

Suurin osa kyselyyn vastaajista kdyttda joitain sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluja.
Varsinkin ne, joilla on heikko rooli tydmarkkinoilla ovat my0s sosiaalietuus-
jarjestelmien piirissd. Osalla vastaajista on aktiivinen hoito- tai tukikontakti. Mainittuja
kontakteja ovat esimerkiksi psykiatrinen poliklinikka, neuropsykiatrinen valmennus,
kuntoutus, kotiin saatava ohjaus, vammaispalvelut, terapia, perheneuvola ja tukikoti.
Kertomuksissa toistuu Autismisdition tirked roolin palvelujen tarjoajana. Myds
esimerkiksi opettajien ja ohjaajien tuella kerrotaan olleen opinnoissa tirked merkitys.
Kokemus osallisuudesta piirtyy siis asiakkuuksien kautta, ja vastaajilla on halu

vaikuttaa palveluihin, joissa he ovat osallisina.

Eniten kertomuksia tuotettiin kokemuksista terveydenhuoltopalveluissa. Suurimmalla
osalla vastaajista on autismiin liittyvé diagnoosi, mutta kahdeksalla vastaajalla ei
virallista diagnoosia ole. Diagnoosin saamista kuvaillaan padosin helpotukseksi, mutta
osa luonnehtii kokemusta my6s himmentadviksi ja kamalaksi. Osa kokee, ettd diagnoosi
on ulkopuolisten asettama kuvaus, josta voi tunnistaa itsensd, mutta diagnoosi ei
madrittele kantajaansa kuitenkaan ihmisend. Toiset kokevat saaneensa diagnoosista
selityksen vaikeuksilleen, ja diagnoosia kuvaillaan vélineeksi, jonka avulla voi
ymmartdd itseddn ja omia rajoja. Diagnoosin puuttuminen taas saa punnitsemaan,
olisiko virallisesta diagnoosista hyotyd. Osa vastaajista pelkéa, ettd diagnoosista voisi
seurata leimaantuminen, mutta osalle taas diagnoosin puuttuminen aiheuttaa ahdistusta.

Diagnoosin avulla toivotaan saavutettavan rauha epadméaéréisissd elamintilanteissa.

Olen vasta muutaman vuoden tiennyt mistd ongelmani johtuvat. Siitd kun
tajusin mistd eldmdnmittaiset ongelmani johtuvat, seurasi identiteettikriisi,
samoin siitd kun en saanut diagnoosia. Nyt olen surrut sitd etten saanut
diagnoosia, ja yritin miettid miten pddsen eteenpdin. En osaa mddritelld
itsedini tdlld hetkelld mitenkddn, koska tuntuu ettd identiteetti on palasina,
enkd tiedd kuka olen. (V31.)

Erityisesti juuri toistuvat huonot kokemukset yhteiskunnan instituutioissa ovat
lannistamisen lisdksi kuitenkin my0s motivoineet joitakin vastaajia osallistumaan
palvelujen kehittdmiseen esimerkiksi kokemusasiantuntijuuden muodossa. Vastaajat
kuvaavat autismin yhdeksi voimavaraksi kyvyn ajatella valtaviest6d monipuolisemmin

ja avarakatseisemmin. Heilld on kyky pohtia asioita myds estottomasti ilman tabuja,
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esimerkiksi yksi vastaaja pohtii kertomuksessaan itsemurhaa itseméardédmisoikeuden
ndkokulmasta. Vastaajat poikkeavat autismin kirjon henkiléind yhteiskunnan
olettamasta normista ja osa vastaajista pyrkiikin toiminnallaan haastamaan normeja ja
vaikuttamaan rakenteisiin. Tallaisiksi keinoiksi kerrotaan esimerkiksi ddnestdminen,
mielenosoitukset ja kirjoittaminen. Muutama vastaajista on ollut myos syvemmall&
politiikassa ja autismiaktivismissa mukana. My0s ruokavalio ja kulutusvalinnat
mainitaan tapoina vaikuttaa yhteiskunnassa. Monilla vastaajista on aatteita, kuten

luonnonsuojelu ja yhdenvertaisuus, joihin liittyen he pyrkivét vaikuttamaan.

Osa vastaajista kuitenkin yrittdd sopeutua ymparistoon esittdmalld normaalia eli
neurotyypillistd, mutta he kuvailevat sen todella kuormittavaksi. Huolissaan ollaan
myos siitéd, ettd ihmiset eivét ehkd opi tuntemaan kuin vain ndytellyn roolin. Toisaalta ei
haluttaisi paljastaa erilaisuutta ja peldtdédn, ettd lopulta naamio kuitenkin murenee, kun
el endd jaksa esittdd. Normaalin esittdmistd kuvaillaan nuoralla kdvelemiseksi. Vastaajat
kertovat oppineensa sosiaalisen roolin, jonka ylldpito on kuitenkin raskasta, silld

sellainen kéyttdytyminen ei tule heiltd luonnostaan.

--- minulla on sanottu olevan hyvdt sosiaaliset taidot, mutta se ei pidd
paikkaansa. Olen opetellut sddnndstot mutta kuormitun hyvin nopeasti,
koska joudun pinnistimddn ddrimmilleen itseni kommunikaatiotilanteissa.

(V6.)

Fyysisten ominaisuuksieni takia, minun on vaikea kdsittdd toisten ihmisten
kdyttdaytymistd ja vastaavasti muiden ihmisten on vaikea heiddn fyysisten
ominaisuuksiensa takia vaikea kdsittdd minun kdyttdytymistdni. Olen tosin
oppinut kdyttdytymddn siten, ettei minua (useimmiten) erota "normaalista”
ihmisestd. Ajan koko ajan mielessdni muutamaa aliohjelmaa, jotka ovat
tdarkeysjdrjestyksessd: 1. Katso vastapuolta silmiin, mutta tarkkaile myos
suupielten ja kulmakarvojen (tdmd tuottaa vaikeuksia, koska olen
kasvosokea) sekd kdsien ja jalkojen asentoa. Ndiden perusteella voi
tietoisesti arvioida vastapuolen viestid. 2. Muista hymyilld, ndyttdd
surulliselta tm. tilanteesta riippuen. --- [luettelo jatkuu | (V4.)

Osalla vastaajista on edelld kuvailtujen aliohjelmien kaltaisia keinoja selvitd
sosiaalisissa tilanteissa. Vastaajien voimavaroina sosiaalisissa suhteissa ovat myos
oikeudentaju, empatia ja tahto hyvédn. Kertomuksissa pohditaan my®os, ettd kun
kuvaillaan autismin tuomia voimavaroja, onko kyseessd voimavarat vai kuitenkin vain

suojamenetelmit, joilla kompensoidaan autismin tuomia heikkouksia.
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Sosiaalisissa suhteissa vastaajilla on paikkansa ldheisind, eri yhteisdjen jésenind ja
vertaisina. Usealla tutkittavalla on vain muutamia, mutta sitd tdrkedmpié sosiaalisia
suhteita. Vastaajilla on paljon merkittdvid rooleja liheistensé térkeind henkildina.
Perheissd he ovat esimerkiksi puolisona, lemmikin omistajana, lapsena, vanhempana,
isovanhempana, sisaruksena ja muuna sukulaisena. Koti ja perhe ovat tirkeitd, ja kodille
annetaan myds merkitys paikkana yhteiskunnassa; kodin kautta ollaan mukana ja
osallistutaan ja perheessé ollaan tdysivaltaisena jdsenend. Vastaajat kuvailevat
merkitystddn ldheisilleen esimerkiksi tukena ja turvana, perinteenkantajana ja
traditioitten valittdjana sekd auttajana ja asioiden ajajana. Heitd pidetddn viisaina ja
luotettavina ja heiddn neuvojaan ja mielipiteitddn kuunnellaan. Monen vastaajan
ladheinen on my®os autismin kirjolla, ja joillain jopa koko suku isoiséstd alkaen. Autismia

kuvaillaan my®ds perinndksi.

Vastaajat kuuluvat eri yhteiséihin mielenkiintojensa mukaan, esimerkiksi harrastuksiin,
aatteisiin ja hengellisyyteen liittyen. Monet kuuluvat my6s autismin kirjoa koskeviin
erilaisiin yhdistyksiin ja vertaisryhmiin. Osa vastaajista on myds taitavia ja aktiivisia
sosiaalisessa mediassa. Vastaajilla on erilaisia tapoja olla mukana yhteisoissa,
esimerkiksi oman tiensé kulkijana, osa taas on saavuttanut yhteisossdén auktoriteetti-

ja luottamusaseman. Monet kuvailevat, ettd he ovat yhteisdissd mukana tarkkailijoina ja
sosiaaliset suhteet ovat usein muodollisia. Toisille timi on mielekkédin tapa osallistua,

mutta toiset haluaisivat aktiivisemman roolin.

Harrastus yhteiso on minulle tdilld hetkelld tirkein. Yleisesti ottaen minulle
eri yhteisoihin kuuluminen on hyvin tirkedd, mutta ongelmistani johtuen,
olen kaikissa yhteiséissd pddtynyt sivustaseuraajaan rooliin. Haluaisin kylld
olla aktiivisempi. Autismiyhteisoon en ole vield pddssyt mutta se kiinnostaisi
minua, olisi ihanaa olla tekemisissd ihmisten kanssa joiden seurassa voi
olla oma itsensd. (V13.)

Yhteisoissd olemisen kuvaillaan antavan voimaa ja lievittdvén yksindisyyden tunteita.
Toisaalta osa vastaajista kertoo viithtyvénsa syrjdssa ja kokee mielekkddna osallistua
yhteiskuntaan erakkona. Vertaisten tukea korostetaan osassa kertomuksista tarkedksi.
Vastaajat kokevat vertaisten seurassa helpottavana sen, ettd kukaan ei ihmettele mitéén.
Vertaisten kanssa arvellaan tulevan parhaiten toimeen, sillda myds he kokevat
ulkopuolisuutta erilaisuutensa vuoksi, ovat kohdanneet samanlaisia ongelmia ja heilla

on samanlaisia piirteita.
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Yritin aina etsid porukasta jonkun syrjddn vetdytyneen, mutta
ulospdinsuuntautuneen ihmisen, jonka kanssa voin aloittaa keskustelun aina
luonnollisesti ja tieddn, ettd hdn jatkaa keskustelua kanssani. --- Koen
pystyvdni aistimaan, kenelld ihmisilld on autismin kirjoa. Varsinkin
miespuolisten kanssa on keskustelu helppoa eikd tilanne jdannitd vaikka
olisin oma itseni. Koen oloni silloin tasapainoiseksi. (V29.)

Tulosten mukaan institutionaalisella ja sosiaalisella ulottuvuudella osallisuutta koetaan
vaikuttamisen kautta. Weckstrom (2011, 25-28) mairitteleekin tutkimuksessaan
osallisuuden niin, ettd se linkittyy kansalaisuuteen oikeuksien sekd vaikuttamis- ja
osallistumismahdollisuuksien vélitykselld. Eriksson (2008, 176) kuvailee
Kehitysvammaliiton tutkimuksessaan, ettd kansalaisaktiivisuus ja jérjestotason toiminta
onkin vilkasta vammaisten henkildiden sosiaalisen aseman parantamiseksi. Kuitenkin
autismiaktivismi ja neurologisen monimuotoisuuden liike ovat Suomessa melko
tuntemattomia ilmidita rajoittuen pitkélti vain aihetta henkilokohtaisesti koskettavien

henkil6iden keskuuteen.

5.2.1 Osattomuus ja eriarvoisuus

Osalla vastaajista on aktiivinen hoitokontakti terveydenhuollossa, mutta osa kertoo
olevansa ilman tarvitsemiaan palveluja. Kertomuksissa toistuu kirsimys

valiinputoamisesta, jota kuvaillaan lohduttomaksi tilanteeksi.

Tdlld hetkelld olen eldmdntilanteessa, jossa joudun poukkoilemaan
tyokkdrin, kelan, sossun ja terveyskeskuksen vilid ja siind menee hermot.
Itse asiassa olo alkaa olla jo itsetuhoinen. En tajua kun yhdessd paikassa
sanotaan yhtd ja toisessa toista ja pallotellaan luukulta toiselle, eikd vasen
kdisi tiedd mitd oikea tekee ja kukaan ei ota kokonaisvastuuta. Tunnen
olevani viliinputoaja ihan kaikissa palveluissa. Kukaan ei auta
hahmottamaan kokonaisuutta. Tarvitsisin siithen tukihenkilon, mutta
sellaisia ei kai ole olemassakaan. (V17.)

Vastaajat ovat kokeneet pitkid ja rankkoja tutkimuksia, heiddn autismiaan on hoidettu
psykiatrisina hdiridina ja he ovat saaneet ladkkeistd pahoja sivuvaikutuksia.
Kertomuksissa toistuu kamppailut terveydenhuollossa ennen diagnoosin saamista ja
vadrinymmarretyksi tulemisen kokemukset. Diagnoosiprosessia kuvaillaan
kuormittavaksi ja vastaajat kertovat, ettd autismin kirjon diagnoosia on vaikea saada

aikuisena. Osalle vastaajista autismin kirjon diagnoosi olisi tdrked ja he ovat
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toiveikkaita, ettd diagnoosin saaminen johtaisi tukitoimiin ja sitd kautta vahvistaisi
osallisuutta. Useat diagnosoidut vastaajat kuitenkin kertovat, ettei diagnoosi avannut

tietd palveluihin, joten se on palvelujen kannalta yhdentekeva.

--- todellista apua ei oikein ole ollut saatavilla, tai siltd minusta on tuntunut.
Olen miettinyt "pddni puhki”, onko diagnoosista ollut enemmdn apua vai
haittaa lapseni eldmdssd - itse olin siitd kovasti innoissani aikoinaan ja
minusta oli itsestddn selvdd, ettd diagnoosi on hyvd juttu. Nyt tuntuu, ettd
etenkin lahjakas asperger-henkilo on viliinputoaja eikd saa tukea, jota
esimerkiksi opiskelun jérjestdmisessd tarvitsisi. Olisi pitdnyt ruveta
kokopdivdiseksi vammaiseksi ja potilaaksi. Koska aspergerihmisen
lahjakkuus voi olla epdtasaista, hdn tarvitsisi tosi persoonallista ja
paneutuvaa tukea, jonkun, joka ihan oikeasti vilittdd ja yrittid loytdd muita
kuin byrokratian vaatimia tavanomaisia ratkaisuja. (V33.)

Vastaajat toteavat, ettd yhteiskunnan jérjestelmat eivét pysty palvelemaan aikuisten
autismin kirjon henkildiden tarpeita. Palvelujirjestelméa kuvaillaan liian kankeaksi ja
joko—tai -periaatteella toimivaksi. Vastaajat arvioivat, ettd neuroerityisten palvelut on
rakennettu lasten tarpeisiin ja aikuiset autismin kirjon henkil6t ovat pitkalti heitteill4.
Jarjestelméd normittaa, kuka on tarpeeksi sairas tai vammainen saadakseen palveluja.
Tutkittavat viestittdvit, ettd viranomaisissa ei ole joustavaa ymmarrysta

palveluntarpeista, jotka voivat vaihdella paljonkin eri elaméanvaiheissa.

Viranomaisissa asioiminen tuottaa vaikeuksia lomakkeineen, ohjeineen ja
vuorovaikutuksineen. Jéarjestelmai ja sen pelisddntdjd on vaikea hahmottaa.
Kertomuksissa kuvaillaan viranomaispelkoa huonojen kohtaamisten kuten véhattelyn ja
kiusaamisen seurauksena. Osattomuuden tunteita aiheuttaa esimerkiksi tilanteet, joissa
viranomainen suhtautuu kuin kiukuttelevaan lapseen. Vadrinymmarretyksi tulemisen
kokemukset toistuvat kertomuksissa. Osa kertoo, ettd on esimerkiksi vaikeaa ilmaista
itseddn sanallisesti ja kun vield kdytos tulkitaan helposti vihaiseksi, niin téllaisista syisti

on muun muassa saatu potkut tyoharjoittelusta.

Diagnoosini selittdd, miksi pidin, ja piddin edelleen, itsedni
"vddrinkdsitysten kruunaamattomana kuninkaana". Tuntui, ja tuntuu
edelleen, ettd olisin suihkussa, josta tulee satunnaisesti kuumaa tai kylmdd
vettd, kun seurustelen ihmisten kanssa. --- Fyysisten ominaisuuksieni takia,
minun on vaikea kdsittdd toisten ihmisten kdyttdytymistd ja vastaavasti
muiden ihmisten on vaikea heiddn fyysisten ominaisuuksiensa takia vaikea
kdsittdd minun kdyttdytymistdni. (V4.)
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Osa vastaajista kertoo, ettd haluaisi kovasti olla osana téti yhteiskuntaa, mutta rakenteet
pitdvét ulkona. Varsinkin se, etté ei ole sopivia palveluja, koetaan viestittdvén siitd,
etteivdt autismin kirjon henkil6t oikein kuulu mihinkdén. Nédin ollen koetaan, ettei ole
vaikutusmahdollisuuksia. Osa tutkittavista kertoo osallistuvansa sen verran kuin on
valttimatontd, silld yhteiset asiat eivat kiinnosta; ne tuntuvat niin kaukaisilta ja
irrationaalisilta. Kun ei tunne kuuluvansa yhteiskuntaan, ei motivoi yrittidd vaikuttaa

siind. Toisilla taas on halua, muttei valtaa vaikuttaa.

En koe pystyvdni vaikuttamaan yhteiskunnallisella tasolla tdlld hetkelld.
Ldhinnd koska tuntuu, ettd olen aika lailla yksin tai vihemmistossd esim.
tasa-arvoon ja poliittisiin arvoihin liittyvissd asioissa. Suurin osa ihmisistd
ei yksinkertaisesti vilitd samoista asioista yhtd paljon. (V16.)

Osattomuuden tunteita aiheuttaa esimerkiksi myos se, ettei saa puhua omasta
eldamastiin siitd ndkokulmasta, ettd olisi autismin kirjolla, vaan on esimerkiksi
sosiaalisissa tilanteissa pakotettuna peittelemiin erityisyyttddn. Vastaajat ovat myos
tilanteissa, joissa saa puhua itsestd vain siitd ndkokulmasta, etti olisi neurotyypillinen

thminen, jolla on sosiaalisten tilanteiden pelko.

Olen hyvin vdsynyt siihen ettd en saa koskaan olla oma itseni, sellainen kuin
oikeasti olen. Tuntuu ettd kaikki hoitokin aina tdhtdd siihen ettd muutun
toisenlaiseksi. Psykiatrian poliklinikallakin aina kysellddn, ettd tapaanko
ihmisid ja onko minulla harrastuksia. Harrastuksiin ldhteminen vaatisi
paljon voimia, jotta voisin ylldpitdid sitd normaalia sivupersoonaa, joten
enpd ole nyt jaksanut. En tiedd miten voisin olla enemmdn oma itseni.(V31.)

Eriarvoisuuden kokemukset toistuvat kertomuksissa myds kuvailuina kiusatuksi ja
syrjityksi tulemisesta. Kiusaamisen kohteeksi on jouduttu monilla eldméanaloilla
koulusta ldhisuhteisiin. Kertomuksissa esiintyy myos itsetuhoisia tekoja ja ajatuksia.
Yhteiskunnan ehdot osallisuudelle ovat ristiriidassa vastaajien toimintakyvyn kanssa.
Osallisuus vaatisi hektisyyden, epdvarmuuden ja paineiden sietimisté, kun taas moni

tarvitsee siind rauhaa, suunnitelmallisuutta ja ennustettavuutta.

Ihmisten kanssa olen joskus toivonut ettd olisin normaali. Toive on tullut
vain siksi ettd selvidisin kontakteista. Todellisuudessa en halua muuttua,
haluan vain olosuhteet sellaisiksi, jotka sopivat minulle. Ristiriita on
kuitenkin niin suuri ettd olen yrittdnyt itsemurhaa ---. (V19.)
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Osa vastaajista kertoo, ettéd heillé ei ole sosiaalista elamédd kiytdnnossé ollenkaan.
Vetdytymistid omiin oloihin kuvaillaan tilanteista riippuen olevan pakotettua,
vapaachtoista tai molempia. Vastaajat kertovat esimerkiksi selittimattomésta

ulkopuolisuuden tunteesta ja ihmissuhteiden kariutumisesta.

Yhteisollisyyden ja yhteiskunnan kannalta olen ihan kirjaimellisesti erakko
enkd osaa arvioida itsedni sen suhteen. (V15.)

Sanattomat sddnnoét ja oletus tietynlaisista sosiaalisista taidoista aiheuttavat vaikeuksia
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa niin virallisemmassa kanssakdymisessd kuin
laheisemmissdkin ihmissuhteissa. Esimerkiksi joskus vanhempien tai puolison on
vaikea ymmartdd autismin kirjon henkilon erityisié tarpeita ja syntyy konflikteja tai

vastaajat ovat itse huolissaan vanhemmuutensa riittdvyydesti lapselleen.

Vastaajat kokevat ryhmiytymisen vaikeaksi, silld ryhmassd olon sddnt6ja on hankala
késittdd. Sosiaalinen liimautuminen kuvaillaan kuluttavaksi eika kiinnostusta ole
sosiaalisiin peleihin. Osa kertoo paineista sosiaalisissa tilanteissa, silld on saanut aina
kuulla siitd, miten on outo tai hiljainen, joten kaikki energiat menee siithen, kun yrittda
olla mahdollisimman normaali. Osa vastaajista kertoo kérsivinsa sosiaalisista tilanteista

my0s ystdvien parissa, silld ei pysty vetdmadn suhteissa omia rajojaan.

Uudessa ryhmdssd ihmiset uskoutuu toisilleen nopeasti ja lujittavat ndin
syntyneitd siteitd. Mind en uskoudu puolitutuille ja mind jddn sen takia
alkumetreilld jilkeen. Kun samat ihmiset kokoontuu uudestaan, olen se
ulkopuolinen, jolle ei ole kerrottu sitd ja tdtd, koska piddn vilimatkani enkd
lujita siteitd. En myoskddn urki ihmisten henkilokohtaisia asioita ja se
tulkitaan siten ettei minua kiinnosta. (V28.)

Neurotyypillinen vuorovaikutus ja oletus neurotyypillisestd vuorovaikutuksesta
asettavat autismin kirjon henkil6t eriarvoiseen asemaan. Esimerkiksi vaatimus tunteiden
ilmaisuun, ja tarkemmin niiden tietynlaiseen ilmaisuun, aiheuttaa vililla pettymyksid
suhteen molemmille osapuolille. Neurotyypillisten tapa ajatella ja ilmaista itsedin
aitheuttaa my0s usein himmastystd. Esimerkiksi slangin ymmaértdminen on osalle
vastaajista vaikeaa ja toisaalta muut karttavat, kun itse puhuu kirjakieltd. On myds

hankalaa ymmartda, ettd ihmiset sanovat asioita, joita eivit oikeasti tarkoita.

Otan muiden ihmisten kdyttiytymisen hyvin tosissani. En vdlttamdittd usko
heiddn sanomaansa todeksi, mutta uskon, ettd he uskovat sen todeksi.
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Terapeuttini kanssa olemme puhuneet tdstd ja siitd, miten ihmiset sanovat
kaikenlaista, esim. purkavat kiukkuaan tai omaa epdvarmuuttaan tms. ja
ettd he eivdt vdilttamdttd tdysin tarkoita sitd, mitd sanovat. Minun on
kuitenkin hyvin vaikea uskoa sitd, vaikka dlyllisesti ymmdrrdan mitd
terapeuttini kertoo ja mitd hdn tarkoittaa. En vain pysty samaistumaan tai
Jotenkin kdsittdimddn sitd, miksi ihmiset sanovat etenkin hyvin
irrationaalisia asioita, uskomuksia ja asioita jotka eivdt vain ole totta.

(V16.)

Erikoisella vuorovaikutuksella voi joutua vaikeisiin tilanteisiin. Yhdessd kertomuksessa
vastaaja esimerkiksi kertoo, ettd hdnelld on taipumusta puhua ihmisten péélle, ei
tahallisesta royhkeydesti, vaan koska jos hén ei sano asiaa heti, se katoaa mielestd.
Muut ihmiset kuitenkin drsyyntyvit tastid. Vastaajat myos ilmaisevat asiat suoraan, eika
osa pysty kertomaan edes valkoisia valheita. Sd&nn6t on myds ymmarretty
noudatettaviksi ja muiden oikaiseminen niissd aiheuttaa vastaajissa himmennysti ja
tyytyméttomyyttd. Kertomuksissa toistuu kokemus eri aaltopituudella olemisesta
muiden kanssa. Kohtaamattomuuden sosiaalisessa kanssakdymisessd nahdaan

muodostavan muurin itsen ja muiden ithmisten véliin.

Olen kokenut yksindisyyttd, ulkopuolisuutta sekd joukkoon
kuulumattomuuden tunnetta. Rajoitteiden vuoksi minun on ollut hankala
sopeutua. Yksindisyyden ja ulkopuolisuuden kokemuksista seuraa
syrjdaytyminen, syrjdytymisestd seuraa masennus ja masennuksesta omat
ongelmansa. Haluan myos usein olla yksin ja ulkopuolella. Visyn ja
stressaannun nopeasti sosiaalisista tilanteista. Se on hiukan masentavaa
vdlilld, mutta omalla tavallaan myos voimaannuttavaa. Hankala kuvailla.
Se tuntuu vihdn siltd kuin haluaisi kuulua joukkoon mutta ei pysty. (V32.)

Autismin kirjon henkildiden eriarvoinen asema yhteiskunnan rakenteissa sekd eldméan
sosiaalisissa suhteissa aiheuttavat vastaajille osattomuuden kokemuksia. Huotarin
(1999, 201) tutkimuksen tulokset ovat samansuuntaisia kuin téssd luvussa esitellyt: hiv-
tartunnan saaneilla oli eniten vaikeuksia juuri terveydenhuollossa ja he kokivat syrjintdd
myos tydeldmassd. Eriksson (2008, 175) kuvaa, ettd ulossulkeminen on yhteisdjen tapa
vaatia jaseniltddn yhdenmukaisuutta niin toiminnassa kuin arvomaailmassa ja sanktioida

niitd, jotka poikkeavat niistd yhteisistd sdannoista.
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5.2.3 Toive hyvéksynnésta

Institutionaalisella osallisuuden tasolla tirkedd olisi muiden tietoisuus ja tunnustus
autismin kirjon erityisyytti kohtaan, ja aikuisille autismin kirjon henkildille toivotaan
tarkoituksenmukaisempia yksil6llisid palveluja. Vastaajat toivovat, ettd yhteiskunnan
rakenteet kohtaisivat heiddt paremmin. Myos oireiden lieventdmiseen toivottaisiin
mahdollisuutta vaihtoehtohoitomuodoille, jotka eivét ole yhteiskunnallisesti
hyvéksyttyjd, kuten kannabiksen kdyttd. Vaikka tietdmys autismin kirjosta lisddntyy
jatkuvasti ja suhtautuminen kédédntyy asiallisemmaksi, niin silti yhteiskunnan rakenteissa
el vieldkddn tdysin hahmoteta, millaisia tarpeita aikuisella autismin kirjon henkil6ll4 voi

olla. Osa vastaajista toivoo muun muassa apua palveluviidakossa asiointiin.

Olen rukoillut ettd olisi olemassa palvelukoordinaattoreita, jotka tuntisivat
tarkkaan sekd tyokkdrin, kelan ettd sossun palvelukulttuurin ja sddnnot sekd
niihin vaikuttavan lainsddddnnon ja osaisi toimia tukihenkilond ja auttaa
lomakkeiden tdyttamisessd ja virastoasioinnissa, jotta luukulta toiselle

heiteltivd ihmisriepu saisi tarvitsemansa palvelut ilman verta ja kyynelid.
(Vi7.)

Jo kokemus hyviksynnidstd voi vapauttaa toimintakykyd mielekkééseen osallisuuteen.
Osalle vastaajista on hyvin tiarkedd tulla tunnustetuiksi autismin kirjon henkildini ja he
kokevat neuroerityisyyden tuomat kyvyt voimaannuttavina. Kuitenkin vaihtelee, miten
autismin halutaan tulla tunnustetuksi, hiiriona vai piirteend tai muilla tavoin. Osan
mielestd autismi olisi parasta nihdd vammana lievemmilldkin oireilla eikd persoonaan
liitettyna tai outona kéytoksend. Toisaalta esiin tuodaan myos nidkemys, ettd tukea on jo
nyt vaikea saada, joten jos autismin kirjoa ei luokiteltaisi hdirioksi, niin tukea ei saisi
senkdin vertaa. Huolissaan ollaan siité, ettd jo nyt ndenndisesti normaalit autismin
kirjon henkil6t eivit saa apua. Osa toteaa, ettd ehki héirion termilld yhteiskunta pystyy

ymmartdméaén erityisyyden paremmin.

Jos autismin kirjoa ei luokiteltaisi hdirioksi, niin silloin se olisi varmaan
vield hankalammin yhteiskunnallisesti ymmdrrettdvissd.
Yhteiskuntarakenteemme on kankea ja vaatii kaikenmaailman hdiriditd ja
diagnooseja jotta erilaisuutta ymmdrretddn. Tamd drsyttdd minua myos.
(V32.)

Osalle vastaajista vammaisuus on kuitenkin raskas identiteetti, eivatkd he haluaisi tulla
kohdelluksi vammaisuuden nikemyksestd kédsin. Osa kokee hdirion leimaavana termind.
Osa tutkittavista ajattelee, ettd autismin kanssa tulisi helpommin sinuiksi ja siitd voisi
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kertoa vapaammin muille, jos sité ei luokiteltaisi hdirioksi. Palvelujen saatavuuden
ndkokulmasta huonona asiana pidetdén, ettd ladkarit vihattelevét diagnoosin merkitysti
eivitkd anna sitd endd aikuisena, jos on oppinut sithen saakka esittdméddn normaalia.
Monelle merkitsisi paljon saada eldé autismin kirjon henkiloné peittelemétta
erityisyyttd. On tirkedd saada puhua eldmaéstddn niin, ettd autistiset piirteet kuten
aistiongelmat, sosiaalisuuden hahmotusongelmat, vuorovaikutusongelmat ja oman
toiminnan ohjauksen ongelmat otetaan huomioon. Osalle tutkittavista autismi on todella
tiarked osa identiteettid. Kuitenkin se, millaista autismin kirjon henkilon eldma on
neuronormatiivisessa yhteiskunnassa, on my0s ajanut tutkittavia pohdintoihin autismin

parantamisesta.

Aiemmin olin eri mieltd, mutta nyt on niin vaikeaa, ettd sellainen
autisminhdavityspilleri olisi poikaa. Tosin en sitten tiedd mitd sen jdlkeen
olisin. Hmm... ehkd pilleri ei sittenkdcdn olisi hyvdksi. Maailmassa on
tarpeeksi taviksia muutenkin. Parempi varmaan vaan olla autisti. Joo, ei
pillerid mutta tarvittavat tukitoimet, kiitos, jotta voin viettdd
mahdollisimman hyvdd autistista eldmdd. (V17.)

Sosiaalisissa suhteissa tirkedd olisi, ettd hyvéksyttdisiin oma erityinenkin tapa olla ja
kommunikoida. Toisaalta sosiaalisuus on my0s eldménalue, jossa osa toivoisi apua. He
toivovat, ettd tukea olisi mahdollista saada vuorovaikutukseen liittyen ja esimerkiksi
thmissuhteiden luomiseen ja ylldpitoon. Yksi vastaaja esitti my0s toiveen small talkin
opaskirjasta. Parasta vastaajien mukaan olisi, jos opastusta saisi heti hetkessd, eikd vasta
jélkikdteen tule palaute, ettd teit vaarin. Lisdksi tirkednd koetaan, ettd sosiaalisissa
suhteissa ymmarretiddn ja kunnioitetaan myos tarvetta etdisyydelle. Osa vastaajista
toivoisi, ettd niin ihmissuhteisiin, yhteisoihin kuin yhteiskuntaankin voisi

hyvéksyttavasti osallistua myos 16yhemmin.

On kiva kun saa tehdd jotain pientd ja helppoa yhteisossd, mutta yksin omia
aikojaan. Juuri enempdidn aktiivisuuteen yhteisossd en pysty. --- Ehkd jokin
[6yhd yhteiséllisyys voisi olla minun juttu. Alku on kuitenkin vaikeaa, niin
on aina kynnys aloittaa. Yleensd kun menen johonkin mukaan se on
kuitenkin liian sitovaa ja lopetan. (V19.)

Toiveena esitetddn myoOs paremmat vaikuttamismahdollisuudet. Myos
kokemusasiantuntijuuden hyodyntdminen palveluiden kehittdmisessd vahvistaisi
osallisuutta palvelujen parantamisen liséksi. Tarvitaan muutoksentekijoitd, mutta

tutkittavat toivovat apua vaikuttamiseen, silld monen omat resurssit ovat heikot
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neuroesteellisessa jarjestelmissd. Vaikuttaminen voi osoittautua hankalaksi, kun

voimavarat eivit ole neuvottelussa ja keskustelussa.

Toivon ettd asseilla olisi paremmat edellytykset vaikuttaa yhteiskuntaan ja
sen tarjoamiin palveluihin. Asseja saisi kdyttdd enemmdn
kokemusasiantuntijoina silloin kun heille tarjottavia palveluja suunnitellaan
ja kehitetddn. (V17.)

Haluaisin olla mukana kehittimdissd yhteiskuntarakennetta esteettomdksi
kéyttien apuna omaa tietdmystdini, kokemustani sekd osaamistani.
Valitettavasti koen tamdn erittdin haastavaksi. Kuormitun myos
ihmisyhteisoissd melko nopeasti. (V32.)

Osallisuuden sosiaalisella ulottuvuudella olisi toiveena keventda sosiaalisten tilanteiden
kuormittavuutta tukemalla yksilollisid tapoja olla vuorovaikutuksessa. Sosiaalinen
vuorovaikutus ei esimerkiksi kuormita vastaajia niin voimakkaasti pienemmissa ja
tutummissa ryhmissd kuin suuremmissa kokoonpanoissa. Kertomuksissa toistuu, etti
kahdenkeskeiset suhteet ovat mieluisimpia. Osa kuvailee itseddn myos
erakkoluonteiseksi siitd ndkokulmasta, ettéd ei kirsi yksindisyydestd, vaan viihtyy paljon
yksin. Tietyt yhteisot ovat tirkeitd osalle tutkittavista ja niissé halutaan olla mukana
omalla tavalla ja omien voimien mukaan. Tarkedd on saada itse valita yhteisonsd oman

mielenkiinnon mukaan ja tapansa osallistua omien voimavarojen mukaan.

Esimerkiksi moni vastaajista vithtyy perheen parissa, silld perheen kesken saa olla
tdysin oma itsensd. Osalla vastaajista on myds hyvié ystévid, jotka hyvéksyvit oman
tavan olla. [hmiset eivit ole ainoita sosiaalisen suhteen osapuolia, vaan kertomuksissa
mainitaan my0s ystdvyys lemmikkien seki tietokoneen kanssa. Ihmissuhteet voivat
myos olla etidsuhteita internetin valitykselld tapaamatta toista koskaan reaalimaailmassa.
Liheiset yleensd ymmartdvit my0s tarpeen saada lepoa sosiaalisuudesta. Yhdessa
kertomuksessa vastaaja kuitenkin kertoo, ettd kokee ajautuvansa sosiaalisiin tilanteisiin
haluamattaan, jopa ystdvien kanssa, silld sosiaalisuuden kuormittavuutta ei ymmarreta.
Toisaalta osa vastaajista karsii yksindisyydestd, mutta kokemukset ovat niin pitkid ja

syvid, ettei nithin endi edes osata tai uskalleta toivoa muutosta.

Sosiaalisille tilanteille toivotaan ennalta sovittua loogista rakennetta, silld ennakointi
auttaa vihentdmadn sosiaalisten tilanteiden kuormittavuutta. Madritty rakenne myos

auttaa hahmottamaan, miten tapaamisessa edetidin. Useat vastaajista kertovat, etti heille
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mieluisin tapa pitdd yhteyttd on kirjoittaminen, silld sen tyyppinen sosiaalisuus ei
kuormita samalla tavalla kuin kasvokkainen vuorovaikutus. Kirjoittaessa jid myos
enemmén aikaa jasennelld ajatuksiaan, ja vastaajat kuvailevat pystyvinsa siksi
ilmaisemaan itseddn selkeimmin. Osa tutkittavista on taitavia ja aktiivisia sosiaalisessa

mediassa ja he nauttivat sosiaalisuudesta siind formaatissa.

Kirjoitan tapaamisten sijaan paljon sdhkdpostia. Mieluummin kirjoitan kun
puhun. Puhetta on vaikeampi hahmottaa ja puhuminen on raskasta.
Tarvitsen tapaamisiin ennalta sovitun toimintasuunnitelman johon voi sitten
tulla pienid poikkeuksia. (V35.)

Vastaajat haluaisi tulla hyvéksytyksi ja osallistua omien voimavarojensa mukaan. Osa
on kuitenkin sitd mieltd, ettei vélitd mitd muut ajattelevat eivitka tarvitse muilta
hyvéksyntdd. Hyviksynté tai sen puute kuitenkin heijastuu yhteiskunnan rakenteisiin ja
sitd kautta joko helpottaa ja vaikeuttaa arkea. Vertaistuki ja autismikulttuuri
osoittautuvat kertomuksissa monelle tiarkeind osallistumisen kanavina, mutta osa
tutkittavista ei ole vield niissd mukana ja kiinnostus vaihtelee. Osa tutkittavista kertoo,
ettei ole kiinnostunut autismikulttuurista ja ajatus osallistumisesta tuntuu jopa
rasittavalta; my0ds yhteison rakentaminen yhden ominaisuuden ympdrille koetaan
teenndisend ja arveluttavana. Se, miten autismin kirjon nékee osana itsedén ja elamaa,

vaikuttaa my0s toiveisiin tavoista osallistua yhteiskuntaan.

Eriksson (2008) selvittdd, ettd osallisuus on myds vammaispoliittinen tavoite, joka
pyrkii syrjinndn ehkdisemiseen rakenteellisella ja sitd kautta myos arkieldmén tasolla.
Kokemus erilaisuudesta ja ympériston esteellisyys voivat viedd rohkeuden osallistua
haluamallaan tavalla. Osallisuus voi toteutua vain kun voi olla oma itsensa ilman
pelkoja syrjityksi joutumisesta. (Mt., 176.) Somerkivi (2000, 3—4) tuo tutkimuksessaan
esiin kuntoutukseen liittyen, ettd usein makropolitiikan ideaalipuheissa luvataan
kokonaisvaltaisuutta ja valtaistumista, mutta kdytdnnon mikropolitiikkassa kuntoutuja
onkin toimenpiteiden kohde ja ongelmallinen tapaus. Taman tutkimuksen osallistujat
ovat kokeneet myds olevansa ongelmallisia tapauksia ja toivoisivat sen sijaan

hyvéksyntdd ja mahdollisuuksia.

57



5.3 Kulttuurinen ja tilallinen ulottuvuus

Kulttuurinen ulottuvuus kasittda valtakulttuurien ja alakulttuurien tiedot ja arvot seka
tilana ettd prosessina, jossa kyselyn vastaajat kokevat osallisuuden ja osattomuuden
kokemuksia. Tilallinen ulottuvuus taas muodostuu ympéristoon ja olosuhteisiin
liittyvésta tilasta ja prosessista. Itselle tarkedt arvot ja niiden toteuttaminen nayttaytyvit
péddteemana osallisuuden kokemuksissa. Osattomuuden tuntemuksia kulttuurisella ja
tilallisella ulottuvuudella taas koetaan joustamattomien leimaavien stereotypioiden
vuoksi. Kertomuksissa ilmaistaan my0s toiveita osallisuuden mahdollisuuksista ja

tavoista ymmarryksen korostuessa paitoiveeksi.

5.3.1 Osallisuus arvojen kautta

Monella vastaajalla on vahvoja aatteita ja periaatteita, jotka osaltaan méarittelevat
heidén osallisuuttaan. Osa vastaajista kuvaili itseddn maailmanparantajaksi.
Kertomuksissa korostuu vastaajien aatteellisuus, he kannattavat esimerkiksi
luonnonsuojelua. Vastaajat myos kuvasivat heilld olevan myds vahva oikeudentaju.
Aktivismia harrastetaan muun muassa ekologisuuteen ja thmisoikeuksiin liittyen. Jotkut
vastaajista ovat my0s hyvin aktiivisia autismikulttuurin ja autismiaktivismin saralla.
Moni vastaajista saa voimaa my0s hengellisyydesta tai henkisyydestd. Sen, ettei jaa

arvojaan muiden kanssa, voi kokea my0s voimaannuttavana.

Tunnen itseni erilliseksi. En varmaan voi koskaan saavuttaa sellaista
vhteisollistd tunnetta, jota muut ihmiset tuntuvat tuntevan. Toisaalta on
siind hyvdtkin puolensa. En voisi koskaan ymmdrtdd negatiivista
uskonnollisuutta tai isinmaallisuutta, jossa "muiden" saavutuksia pyritddn
viheksymddn tai hdvittamddn. En tosin ymmdrrd positiivista
uskonnollisuutta tai isinmaallisuuttakaan, mutta jos se saa aikaan halun
ponnistella rakentavasti yhteiskunnan eteen, niin hyvd niin. (V4.)

Vastaajat kokevat my0s vaikuttavansa arvojensa kautta. Esimerkiksi omien eettisten
kulutusvalintojen ndhddin vaikuttavat myos yhteiskunnan ja markkinoiden rakenteisiin.
Toiseuden kautta autismin kirjon henkil6illd on my0s sellaista tietoa, mitd vain heille on
voinut kertyd. Toisaalta kokemusasiantuntijuus toimii voimavarana seka itselle ettd

muulle maailmalle.
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Koen etti oma objektiivinen nikemys maailmaa kohtaan ja eri tapa néhdd
asioita on mydés voimavara yhteisossd ja pystyn antamaan ja nikemddn
asioita, mihin ns tavalliset ihmiset ei pysty. (V14.)

Autismin kirjon henkil6t paikantuvat neuronormatiivisessa ymparistdssa erityisind.
Vastaajien kertomuksissa on kuvailuja my0s siitd, ettd halutaan olla erilainen kuin
muut, halutaan erottua joukosta ja halutaan olla erityinen. Kertomuksissa iloittiin
ainutlaatuisuudesta. Osa vastaajista kertoo, ettei haluaisi olla muuta kuin oma itsensi ja
kokee, ettd ilman autismia ei olisi sama ihminen. Osalle autismi on ylpeyden aihe
esimerkiksi omien voimavarojen tai muiden autismin kirjon henkiléiden saavutusten
valossa. Itsensd kunnioittaminen on my0s tdrked arvo, jonka kautta osallisuutta

toteutetaan.

Esteellinen ympaéristod kuitenkin vaatii my0s tasapainottelua: yritetddn olla oma itsensa,
mutta samalla yritetddn sopeutua ymparistoon. Vastaajat kertovat, ettd autismin kirjon
diagnoosia voi joissain tilanteissa kéyttdd puolustuksena. Silld voi selittdd
kayttdytymistddn, jos esimerkiksi on hyvin kuormittunut. Varsinkin

viranomaistilanteissa on mainittava asiasta, jotta saa tarkoituksenmukaista apua.

Joudun vetdmddn assikortin esiin viranomaistilanteissa, lddkdrilld, raha-
asioiden hoidossa... kun minua pidetddn niin kyvykkddnd eikd ndhdd ettd
olen kauhean ahdistunut ja on pakko sanoa se ddneen - ettd hei md oon
vammainen, etteko tiedd vai oletteko unohtaneet. (V8.)

Kertomuksissa toistuu my0s tarve omalle tilalle. Kaksi vastaajaa ilmaisee asian
tyhjentivésti: ”Rakastan yksinoloa”. Useat vastaajista kertovat tarvitsevansa paljon
omaa rauhaa kerdtikseen voimia ylikuormittumisten jialkeen. Toisaalta omassa rauhassa
halutaan olla mahdollisimman paljon my®os siksi, etté sielld on mahdollista syventya

ekkoihin ja sisdiseen maailmaan.

En oikeastaan koskaan koe yksindisyyttd ollessani yksin. Kylld tekemistd
riittdd ja jos ei riitd, aina on ainakin mielikuvitus ja sieltdkin voi sitten
ammentaa kaikenlaista jota voi hyédyntdd luovissa projekteissa. Sen sijaan
koen useinkin yksindisyyttd erilaisissa ihmisryhmissd, koska koen jddvdini
keskusteluissa ulkopuolisiksi ja sitten olen tavallaan muiden armoilla ja
Jjoudun kuuntelemaan heiddn juttujaan, mikd tuntuu useimmiten ajan
haaskaukselta. Parhaiten apua yksindisyyden ja ulkopuolisuuden tunteisiin
saa siis vetdytymdlld yksindisyyteen. Vihdn paradoksaalista ehkd, mutta
ndin sen koen. Kun olen yksin, minulla on tdysi valta pddttd mitd ajattelen
ja mitd teen. Ei kdy aika pitkdksi. (V17.)
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Vastaajat kuvaavat, ettd he ovat yksin juuri vahvimmillaan ja kyvykkdampid kuin muut.
Sisédistd maailmaa kuvataan jopa tirkedmmaéksi kuin ympéroivai maailma. Vastaajat

kuvailevat, ettd muilla voi olla tylsdé, mutta itselld ei koskaan.

5.3.2 Osattomuus ja leimaantuminen

Vahvat arvot voivat toimia my0s kielteiselld tavalla erottavana tekijand muihin thmisiin

ja aiheuttaa osattomuuden kokemuksia.

En oikein koe kuuluvani yhteiskuntaan, silld useimmat arvoni ovat tdysin
vastaan sitd, mitd yhteiskunta tavoittelee. Esimerkiksi jatkuvan talouskasvun
idea on mielestdni tdysin terveen jdrjen vastainen. (VI17.)

Erottavana tekijand ndyttdytyy myos toiseus suhteessa neurotyypillisiin. Osa vastaajista
maédrittelee itse itsensd vammaiseksi, mutta osa kokee sen leimaavana termina.
Vammaisuuden merkitys on my0s epdselva: toisaalta ei saa olla vammainen, vaan
kasketddn olemaan normaali ja toisaalta pitdé olla juuri tietylld tavalla vammainen, jotta

madritellddn vammaiseksi. Vastaajat pelkédavit leimaantumista ja ennakkoluuloja.

Kun ensimmdisen kerran asiaa vdldytettiin, enkd vield tiennyt Aspergerista
Juuri mitddn, ensimmdinen ajatus oli ettd en halua olla vammainen.

Sittenhdn minua pidettdisiin ihan avuttomana ja 2.luokan kansalaisena.
(Vi9.)

Usein pelko leimaantumisesta johtaa erityisyyden peittelyyn ja neurotyypillisen
esittdimiseen. Diagnoosista ei haluta huudella puolitutuille, koska heillé saattaa olla

virheellisid kdsityksid asiasta.

En hédped autismin kirjon diagnoosiani, mutta autisti on sanana aika
leimaava. Sitd kdytetddn nykyisin haukkumasanana, ja monilla on hyvin
kapea kdsitys siitd, millaiset ihmiset voivat olla autisteja. Ehkd pelkddn, ettd
vieraammat ihmiset luulevat minun vitsailevan tai liioittelevan, jos kéytdin
sanaa itsestdni. (V11.)

Vastaajilla on vaikeuksia késittdd neurotyypillistd olemisen kulttuuria, mutta myos
neurotyypillisten on vaikea ymmartid autismin kirjon henkildiden ajattelumaailmaa.
Vastaajat kertovat, ettd vaikka ihmiset tietdisivatkin autismista, niin silti tietyissi

tilanteissa he eivit vélttdimatta kuitenkaan tdysin ymmaérra autismin kirjon henkilon
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toimintaa ja sité, ettd syynd sille on neurologia, ei esimerkiksi pahantahtoisuus. Vaikka
tutkittavat muistuttavat autismin neurologisesta perustasta, he tuovat myos esiin, ettd
silld on tidrked merkitys, suhtaudutaanko autismiin niin, ettd kyse on ongelmasta vain

thmisessa vai lopulta suhteessa ihmisen ja ympdriston vélilla.

Samalla tavalla assit pdrjddvit usein vallan upeasti ja heiddn vahvuutensa
voivat loistaa, mikdli ympdristo on rakennettu heille sopivaksi. Mutta jos
ympdristostd tulee autistivihamielinen, ennen niin vahvat assit putoavat
nopeasti tasolle, jossa voidaan puhua vakavasta hdiriotilasta. (V17.)

Autismista on jo paljon tietoa, mutta ei tarpeeksi sellaista tietoa, joka todella auttaisi
myo6s neurotyypillisid samaistumaan autismin kirjon henkil6ihin. Omasta neurologiasta
kdsin on hyvin vaikeaa samaistua toisen kokemusmaailmaan, mutta kuitenkin autismin
kirjon henkil6iden on vain pakko opetella neurotyypillisten kulttuuria pystydkseen

elamain.

Neurotyypillisten empatiakyvyttomyys esim. maahanmuuttokysymyksissd,
politiikassa tai yhteisten asioiden hoidossa yleensd ndéyttdd siis minusta vain
vdlinpitdmdttomyydeltd ja laiskuudelta. Mind ndin kaiken sen vaivan, jotta
ymmdrtdisin ihmisid paremmin. He eivdt kuitenkaan tee mitddn ja valitsevat
tietoisesti sulkea osan ihmisistd jatkuvasti pois, huolimatta siitd, ettd
voisivat valita toisinkin. (V16.)

Osa tutkittavista kokeekin, ettd ei pysty eliméén. Osa tutkittavista on yrittédnyt
itsemurhaa ja osalla on itsetuhoisia ajatuksia. Yksi tutkittavista tietdd kertoa, ettd
Asperger-aikuisten itsemurhariski on kuusinkertainen normiviestoon verrattuna, ja
hinen ymmartddkseen tilanne johtuu palvelujen puuttumisesta. Tilallisella
ulottuvuudella osallisuutta rajoittaa esteellisyys, joka kuormittaa ja aiheuttaa lisda
ongelmia. Kun ei voi eldd omien rajojen mukaan, tulee kuormituksesta muita oireita,
esimerkiksi masennusta tai visymysti. Vastaajat kertovat, ettd heididn toimintakykyain

pidetddn itsestddnselvyytend, vaikka se on herkkii ja haurasta.

Neuroesteelliset tilat — eli aistidrsykkeitd pursuavat ja sosiaalisuutta vaativat
neurotyypillisten luomat tilat — aiheuttavat osattomuuden kokemuksia. Valta on niilla,
jotka rakentavat tilan ja parjadavit sielli. My0s sanattomien sddntdjen olemassaolo
koetaan hankalaksi. Ne, joilla ei ole padsya sanattomiin sddntdihin, ovat eriarvoisessa

asemassa.
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Toivon ettd asiat ilmaistaan selkedisti. En esimerkiksi ymmdrtinyt
vliopistossa kun opiskelijan ohjekirjoissa oli ettd tehtdvdt piti palauttaa
mddrdaikaan mennessd tullakseen hyviksytyksi mutta kuulinkin sitten
ystavdltdni ettd hén oli menossa pyytamdidn lisdaikaa (taas). Tdllainen on
aspergerille hyvin hdmmentdvdd ja raivostuttavaa! Tajusin ettd tdllaista
kdytdntod siis on ollut aina ja muut ovat sen tajunneet paitsi mind. Koin sen
erittdin epdoikeudenmukaisena. Ohjekirjassa olisi siis pitdnyt olla ettd
opiskelija voi hakea lisdaikaa tarvitessaan! Assi El tajua tdillaisia jos kerran
ohjeistuksessa ei sitd lue. (V34.)

Ulkopuolisuuden kokemukset ovat tuttuja monelle vastaajista. Vastaajat kéyttavat
kertomuksissaan erilaisia metaforia ulkopuolisuudelle ja erilaisuudelle: kuin eri

planeetalta, kauppias kaukaisilta mailta ja jddkarhu sulavalla jdélautalla.

Olen aina kokenut olevani ulkopuolella. Ndin lapsesta saakka unia ettd
minut haetaan omalle planeetalleni. (V6.)

Ulkopuolisuuden kokemusten merkitykset osallisuudelle vaihtelevat kertomuksissa.
Vililla ne liittyvét erillisyyteen ja yksindisyyteen ja valilld tunteeseen, ettei kuulu
seurassa joukkoon. Ulkopuolisuuden tunnetta kuvataan usein laaja-alaiseksi ja
pysyviksi olotilaksi, joka seuraa tilasta riippumatta. Moni vastaajista kuvailee, etta
tuntevat itsensd aina jossain maarin ulkopuoliseksi missd tahansa ryhméssé tai
yhteisossd. Ulkopuolisuutta kerrotaan koettavan my0s suhteessa muihin
autisminkirjolaisiin. Osa vastaajista kertoo kérsivinsa yksindisyydestd. Osalla ei
esimerkiksi ole ketddn kenen kanssa puhua tai mitddn paikkaa minne ldhted kaymé&én.

Yksindisyyttd kuvataan:

Niin normaali olotila etten juuri muuta osaa kuvitella (V15).

Vastaajat ovat kokeneet autismin kirjon henkil6iné syrjintdé, ennakkoluuloja ja
tietdimattomyyttd kuten Huotarin (1999, 201) tutkimuksessa hiv-tartunnan saaneet
osallistujat. Yhteistd myos on salaisuuden varjeleminen, nimittdin myds autismin kirjon
henkil6t usein salaavat omaa diagnoosiaan tai peittelevdt ominaisuuksiaan. Salaamisen
teema nousee esiin my0s Lehtosen (2015) tutkimuksessa, joka késittelee
biseksuaalisuuden kehitysprosessia ja julkituloa. Lehtonen esittda, ettd
biseksuaalisuuden joustavuus edesauttaa seksuaalisen suuntautumisen salaamista (Mt.,
5-6.) Myos tdamin tutkimuksen osallistujien kuvailuissa kerrottiin paéllepdin

nakymattomistd keinoista sopeutua neurotyypillisten vuorovaikutukseen ja tiloihin.

62



Pyrkimykset autismin peittelyyn liittyvéit usein pelkoon tulla kohdatuksi stereotyyppina,
jonka Somerkivikin (2000, 3—4) toteaa tutkimuksessaan: vammaiset luokitellaan muista

poikkeaviksi ja keskendén samanlaisiksi, kokonaisvaltaisesti vammaisiksi.

5.3.3 Toive ymmairryksesti

Arvostuksen ja hyvdksynnén saavuttamisen liséksi autismista toivotaan lisdd
ymmarrystd. Vastaajat toivovat lisdé tutkimustulosta perustelemaan ja ohjaamaan
muutoksia autismin kirjon henkildiden hyvinvoinnin lisddmiseksi. Yksi vastaajista
tietdd kertoa, ettd esimerkiksi Britanniassa autismitutkimusta rahoittava
hyvéntekeviisyysorganisaatio Autistica on koonnut listan asioista, joiden tutkimiseen
kannattaisi tulevaisuudessa panostaa. Tutkimusaiheet keskittyvit kehittdmain autismin
kirjon henkildiden tukemista. Vastaajat toivovat lisda tietoa autismin kirjon
diagnosointiin liittyen niin, ettd epdmé&éraisia vaikeuksia kokevat ihmiset tietdisivit
olevansa kirjolla. Osa uskoo, ettéd olisi saanut itsekin enemmén piirteistidén irti, jos olisi

tiennyt mistd on kyse.

Jos olisin nuorena saanut apua ja diagnoosin niin olisin voinut suunnitella
mm.opiskelut toisin enkd olisi edes yrittinyt yliopistoon vaan pienempdcdn
oppilaitokseen jossa olisi ollut oppilasliheisempdid toimintaa. Tiedon myotd
olen voinut olla armollisempi itselleni. (V34.)

Tietoisuuden lisidminen ja uuden tiedon tuottaminen autismin kirjosta ndhddan tiarkeina
keinoina vaikuttaa myos muiden asenteisiin. Ymmarryksen lisdédmiselld halutaan korjata
ennakkoluuloja ja véarinkasityksid esimerkiksi empatiakykyyn liittyen; yleinen
uskomus on, ettd autismin kirjon henkil6t ovat empatiakyvyttomid. Liikaa ei voida
myo6skéddn painottaa, ettd kyse on tosiaan on kirjosta eli autismi ja sen ilmentyminen on
hyvin moninaista, niin eri kirjolaisten vililld kuin yhden henkil6 eri eliménvaiheissa.
Viihde on tehnyt autismista osittain trendikésti, esimerkiksi sarjoista 10ytyy
“kiintidasseja”. Vastaajat ovat tyytyvéisid siithen, ettd populaarikulttuuri lisdd autismin
kirjon ndkyvyyttd, mutta toisaalta stereotyyppiset esitystavat eivit aina tuo ilmi

autismin moninaisuutta eika sitd kautta valttimatta lisdd ymmarrysté ja arvostusta.

Vastaajat muistuttavat kertomuksissaan, ettd on tarkedd tunnustaa kirjolaisten haasteet

ja tukea niissd. Vastaajat toivovat myos lisdd tutkimustietoa elaménlaatua huonontavien
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oireiden lievittdmiseksi. Tiedon ja tietoisuuden lisddminen autismin kirjosta
mahdollistaisi ymmarryksen my6td autismin kirjon henkildiden osallistumisen
yhteiskuntaan omien voimavarojensa mukaan. Vastaajia kiechtoo my0s, mita uutta he
voisivat tuoda normaaliuden piiriin autismin kokemusmaailmasta. Osa vastaajista
haluaisi tulevaisuudessa tyoskennelld autismin kirjon tutkijana tai asiantuntijana.
Vastaajilla on luovia ja innovatiivisia projekteja suunnitteilla tai kdynnissé, joihin he

ovat todella uppoutuneita ja perehtyneita.

Haluaisin olla osallisena yhteiskunnassa jossa ihmiset kohdataan ihmisend,
Jja asiat mukautetaan henkilokohtaisten ominaisuuksien mukaan. Ndin
saadaan ihmisten omat voimavarat kdyttoon ja yhteiskuntaan kuuluminen
mielekkddmmdrksi. Haluaisin olla yhteiskunnassa semmoisessa roolissa
Jjossa voisin auttaa vertaisiani rakentavalla tavalla. Ruohonjuuritoiminta on
ehkd paras keino minun osalta. Eli kertoa tietoisuuttani ihmiseltd ihmiselle.
(V32.)

On tirkeda, ettd autismin kirjon henkil6illd on mahdollisuus eldi tayttad elaméa. Se vaatii
muutoksia ja kehityksen toivotaan ldhtevin ympéristostd kisin, silld ympéristod voi

muuttaa toisin kuin ithmisia.

En tiedd, haluaisinko autisminkirjon hdirion katoavan. Kun en osaa
kuvitella, mitd eldmd sitten olisi. Se ei tunnu houkuttelevalta, koska koko
kokemusmaailmani muuttuisi ja sitd kautta en olisi endd sama ihminen kuin
nyt. Haluaisinko muuttua joksikuksi muuksi? Suurempi toive olisi, ettd muut
ymmdrtdisivit ongelmiani ja osaisivat auttaa. Jos ympdristo ymmdrtdisi,
uskoisin voivani eldd hyvdd ja antoisaa eldmdd koko yhteiskunnalle. Nyt
ndivetyn kuin vettd saamaton ruukkukasvi eikd eldmdni tule koskaan
olemaan oikealla tavalla "tayttd", en koskaan tule voimaan toteuttaa itsedni
kaikilla tavoilla tai kaikkiin niihin suuntiin, joihin voisin. Minun on
annettava osan ihmisyydestdni hautautua ja kuolla. Sitd vasten tietenkin
autisminkirjon hdirion poistuminen voisi olla toivottavaa. Mutta parempi
ympdristo olisi se parempi vaihtoehto ja varmaan tdlld hetkelld myos
toteutettavampi, vaikkei sekddn toteudu. (V3.)

Moni vastaajista haluaisi tulla neuroerityisyytensa kanssa ulos, kunhan ympéristo olisi
sille turvallinen. Ennakkoluulojen ja leimaantumisen pelko kuitenkin usein estdvét
erityisyyden julkituomisen. Raskaaksi koetaan my0s ainainen itsensi ja autismin
selittiminen muille. Autismin kirjon ymmarryksen lisddntyminen rohkaisisi laajemmin
muitakin neuroerityisid olemaan vapaasti omia itsejddn. Miksei se kannustaisi myos

kaikkia ihmisid olemaan rennommin ja nauttimaan neurologian moninaisuudesta.
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Ja kuinka monen kasvot levidisivdt hymyyn, jos kaikki tulisivat ulos
neurologisesta komerostaan (V9).

Myos esteettomat tilat olisivat kaikkien eduksi. Autismin kirjon kohdalla kyseessa olisi
tarkemmin neuroesteettomyys eli esteettomyyttd tilan jokaisessa aspektissa:
mahdollisimman vidhin kuormittavia drsykkeitd kuten melu, kirkkaat valot ja
thmismassat. Yksi vastaaja kertoo esimerkiksi, ettd on tdrkedd, ettd asuinympéristo on
siisti ja hiljainen, jolloin ei ole ylimaardisia drsykkeitd, jotka aiheuttaisivat
ylikuormittumista ja jumiutumista. Autismin kirjon henkildiden on tehtdva arjessaan
paljon itse sopeutumista ymparistoon. Hedelmallistd olisi, ettd tultaisiin molemmista

péistd vastaan ja mahdollistetaan parhaan mukaan oikeus eldd omannédkoisti elaméa.

En ole valinnut tdtd osaa mutta ndilld evdilld nyt mennddn ja minullakin on
oikeus tehdd omasta pikku eldmdstdni mahdollisimman omandkoinen ja
hyvd. (V34).

Osallisuuden tilallisella ulottuvuudella korostuu tarve omaan rauhaan, esteettomyyteen
ja vapauteen poiketa yhteiskunnassa omien valintojen mukaan. Mielekéds osallistuminen
ja itsensd ilmaisu voi vaatia ymparistoltd erikoisjérjestelyja toteutuakseen taydellisesti.
Vastaajat toivovat ymmaérrystéd ja mahdollisuuksia siithen, ettd omien voimavarojen
mukaan osallistuminen voi vaatia muun muassa omaa tilaa ja omaa aikaa.
Kertomuksissa toistuu, ettd yksin rauhassa ollessa voi ladata akut, minka jdlkeen jaksaa

taas muita thmisia.

Olen kokenut yksindisyyttd ja ulkopuolisuutta. Namd eivdt ole vdlttamdittd
vain negatiivisia asioita minulle. Viihdyn usein yksin. Jéidn ryhmistd ulos,
aika usein vapaaehtoisesti. Apua negatiivisiin yksindisyyden tunteisiin saan
taiteesta ja puhumalla siitd jollekin liheiselle tai ammattiauttajalle. Viihdyn
siis yksin usein, koska se ei vie niin paljon energiaa (sosiaalisuus!) ja voin
tehdd asiat omassa tilassa ja rauhassa, jolloin niitd tulee vihemmdn
stressid. (V7.)

Usealla vastaajista on tarve my0s tuttuuteen ja rutiineihin. Kodin merkitys korostuukin
mielekkddna tilana: kodissa voi eldd omanndkoistd elaméé. Yhdessd kertomuksessa
vastaaja mainitsee, ettd koska perheen tuttavapiirissd on muitakin erityisperheitd, on
arkea voitu eldd laajemminkin omalla tavalla. Moni vastaajista saa voimavaransa ja
haluaa hyodyntidd voimavaransa omassa rauhassa. Osa tutkittavista haaveilee

mahdollisuudesta vetdytya tdysin omaan maailmaan ja yhdessd kertomuksessa tutkittava
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unelmoi konkreettisemmin eristdytyneestd omavaraisesta elamistd maaseudulla. Osa
tutkittavista ilmaisee halunsa olla tiysin yhteiskunnan ulkopuolella, ja toisille syy
vetdytymiseen on vahvemmin negatiivisissa kokemuksissa ulkomaailmassa ja toisilla
taas voimaannuttavissa kokemuksissa omassa maailmassa. Kertomuksissa toistuu
jélleen toive osallisuuden joustavista mahdollisuuksista: liikenne oman maailman ja

yhteiskunnan vélilli omien voimavarojen mukaan.

Itse koen olevani erakko, joka aina pistéiytyy yhteiskunnassa mutta haluaa
eldd marginaalissa. Marginaali on eri asia kuin syrjdaytynyt (V5).

Syrjaytymiskeskustelussa vastaajan kuvailema tilanne voitaisiin helposti méaaritella
osattomuudeksi, vaikka vastaajalle marginaalissa eldminen onkin mielekésta
osallisuutta. Tuula Helneen (2002) viitoskirja tukee vastaajan esittimai toteamusta
marginaalin ja syrjdytymisen erosta tarkastellessaan syrjaytymispuheen paradokseja ja
ongelmallisuutta. Helne kisittelee syrjaytymistd sosiaalisen ongelmana, ei pelkéstaan
sosiaalisena ongelmana ja kdantid katseen yksildistd yhteiskuntaan korostaen nididen
valistd suhdetta. (Mt., 1-58.) My0s tdma tutkimuksen tuloksissa osattomuuden
kokemukset nékyvét niin, ettd ongelmat muodostuvat suhteissa ympariston kanssa.
Yhteiskunta tuottaa puhetta syrjdytymisestd ja vastaajien kertomusten kielesté saattaa
huomata, ettd myds moni vastaajista on omaksunut syrjdyttavit syrjdytymisen termit.
Toisaalta osa vastaajista on ottanut késitteet omaan haltuunsa ja antanut niille omia
merkityksid. Esimerkiksi ulkopuolisuuden tunteita kuvailtiin tietyissd yhteyksissd myos

voimaannuttaviksi.

5.4 Seitsemas ulottuvuus

Tutkimuksessa on sovellettu Kronauerin sosiaalisen ulkopuolelle jiédmisen teoriaa
keinona tarkastella osallisuuden ja osattomuuden kokemuksia. Tavasta kuitenkin
puuttuu ehka juuri se ulottuvuus, jolla autismin kirjon henkilot ovat erityisen vahvoilla.
Aineistossa toistui autismin mahdollistamat voimavarat, joita ei ollut mielekasta
sijoittaa hahmotettuun kuuteen osallisuuden ja osattomuuden ulottuvuuteen. Téllaisia

voimavaroja ovat esimerkiksi sisdisen maailman rikkaus ja vahva yhteys ympéristoon.
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Autismini tekee minusta mielestdni vahvan koska minulla on hyvin voimakas
tunnekontakti kaikkeen ympdrilldni. Siksi myos tarvitsen yksindisyyttd
suojatakseni itsedni. (V6.)

Seitsemés ulottuvuus on vuorovaikutuksessa muiden osallisuuden ja osattomuuden
ulottuvuuksien kanssa. Seitseménnelld ulottuvuudella osallisuuden kokemukset liittyvit
sisdisen maailman rikkauteen ja sen vahvaan yhteyteen muun maailman kanssa. Vahvaa
yhteyttd kuvaavat esimerkiksi kertomukset siitd, ettd ollaan hyvin herkkid havaitsemaan
sekd aistidrsykkeitd ettd muiden tunnetiloja tai voidaan saada suurta nautintoa muun
muassa luonnosta tai erityisen mielenkiinnon kohteista. Sisdisen maailman rikkautta
kuvaavat muun muassa kertomukset varikkadstd mielikuvituksesta, valokuvamuistista,
matemaattisesta hahmottamisesta ja vahvasta sisdisestd oikeudentajusta. Kaikki
kyselyyn vastaajat eivét kuitenkaan kuvaile samanlaisia vahvuuksia, vaan sisdiseen
maailmaan voi liittyd myos ongelmia kuten jumiin jddminen ja ahdistavat toistuvat
mielikuvat. My0s seitsemannelle ulottuvuudelle voidaan paikantaa seki osallisuuden

ettd osattomuuden kokemuksia.

Ei hyvi asia [autismi | Monta ovea sulkeutunut ihmissuhteissa ja
seurustelussa. Luonnossa liikkumisesta ja luontohavainnoista saa ehkd
enemmdn iloa irti kuin keskimddrin monet muut. (V9.)

Joillain autismin kirjon henkil6illd on niin erityisiéd tapoja olla yhteydessd ympériston
kanssa, ettd emme osaa vield kdsittdd niitd. Esimerkiksi autismiaktivisti Amanda Baggs
(2007) esittelee Youtube-kanavallaan videon, jossa hian kertoo didinkielestdén, joka
perustuu aistimuksiin ja niithin vastaamiseen. Hian kuvailee, ettd hdnen kielensé on
jatkuvaa keskustelua ympériston jokaisen ulottuvuuden kanssa. Hian kertoo, ettéd
ulkopuoliset kokevat, ettd hdn on omassa maailmassaan, vaikka hdn on juuri paljon
intensiivisemmin ja monipuolisemmin yhteydessd ympéariston kanssa kuin

neurotyypilliset henkil6t. (Baggs 2007.)

Luukkaisen (2008, 4-5) tutkimuksen tuloksissa kuvastuu, ettd viittomakielisten
kuurojen sosiaalinen tarinavaranto on osittain erilainen kuin kuulevien. Autismin kirjon
henkil6illd on my0s omat tapansa kasittimiselle ja kommunikoinnille. Yksin kyselyyn
vastaajista haaveilee, ettd joskus autismi pystyttéisiin “aitheuttamaan”, jotta muutkin

voisivat kokeilla kokea maailman sillé tavalla.
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Olen kuitenkin sitd mieltd, ettd pitdisi keksid tapa saada Aspergerin
oireyhtymd, jos sitd ei jo luonnostaan esiintyisi joillakin ihmisilld. Se mitd
sosiaalisissa kyvyissd hdavidd, tulee takaisin kyvyssd ihmetelld asioita,
muistaa asioita ja ndhdd uusia kytkoksid eri asioiden vdlilld. Olen sitd
mieltd, ettd kyseessd on siunaus ihmiskunnalle - olkoonkin, ettd se voi
pahimmillaan olla kirous yksilolle. (V4.)

Tekodlyt tulevat tavallaan l4helle titd ajatusta. Se, miten tietokoneet, internet ja tekoédlyt
toimivat, saattaa olla pitkalti autistisen kokemusmaailman mallintamista. Néin ainakin
Singer (1999) pohtii: Monet autismin kirjon henkilot ovat kokeneet internetin
mahdollistamat tilat omikseen. Internetissé autismin kirjon henkil6t ovat vapaita
sosiaalisen vuorovaikutuksen neurotyypillisten madradmaisté ajoituksesta, kehonkielesti
ja katsekontaktista. Internetissd he voivat ilmaista itseddn ja osallistua sujuvasti ja
vaikuttavasti. Internetin maailma onkin itse asiassa tuomassa nentteja autismikulttuurin
pariin. Internetin ovat kehittédneet nortit, joilla mahdollisesti on kokemusta autistisesta
tavasta olla. Olisiko jopa jdrjestelmien luominen ldhtenyt liikkeelle sisdisen
kokemuksen mallintamisesta? Internetin vaikutusta autismin kirjon henkiléiden
osallisuuteen voi verrata viittomakielen merkitykseen kuuroille. Kuurot olivat ennen
yhteisté kieltdén eristyksissd kaikista, my0s toisista kuuroista. Samalla tavalla autismin
kirjon henkil6t olivat ennen autismikulttuurin syntymisté eristyksissd myos

vertaisistaan. (Singer 1999, 65—-67.)

Pohdinnat aiheesta ovat herkullisia, mutta seitseménnen ulottuvuuden esittely timén
tutkimuksen yhtend tuloksena ei ole tarkoitusperiltdén valmis malli, vaan ehdotus

laajemmasta ndkemyksestd osallisuuteen ja osattomuuteen.

6 JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksen tulokset kuvaavat autismin kirjon henkiléiden suhdetta yhteiskuntaan
osallisuuden ja osattomuuden kokemusten ja toiveiden kautta. Tyomarkkinallisella ja
taloudellisella ulottuvuudella kokemus osallisuudesta syntyy osaamisen kautta ja
osattomuuden tuntemuksia taas koetaan joustamattomien vaatimusten vuoksi.
Arvostusta toivotaan tukemaan osallisuutta. Institutionaalisella ja sosiaalisella
ulottuvuudella kokemus osallisuudesta syntyy vaikuttamisen kautta ja kokemukset

eriarvoisuudesta muodostavat my0ds osattomuuden tuntemuksia. Osallisuutta tukemaan
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toivotaan hyvéksyntdd. Kulttuurisella ja sosiaalisella ulottuvuudella kokemus
osallisuudesta tapahtuu arvojen kautta ja osattomuuden tuntemuksia koetaan
leimaantumiseen liittyen. Ymmarrysta toivotaan tukemaan osallisuutta. Kokemus
rikkaasta sisdisestd maailmasta ja vahvasta yhteydestd ymparistoon nousee tuloksista
16ydoksend, jota ei voi mielekkdidsti paikantaa osallisuuden kuuteen ulottuvuuteen, joten

sille rakentuu oma seitsemads ulottuvuus.

Vastaajien kokemien vaikeuksien syyn voi usein jljittdd epdtasapainoiseen suhteeseen
ympériston kanssa. Suurin osa vastaajista kérsii tdstd yhteensopimattomuudesta, mutta
osan vastaajista on ollut mahdollista jérjestdd eldménsa niin, ettd arjen kuormittavuus on
mahdollisimman vihaistd. Bumiller (2008, 975) selvittdd, ettd aktivistien liike alkoi
vaatia 1900-luvun puolivilissd kehitysvammaisille oikeutta nauttia samoista arjen
rytmeisté ja rutiineista seké arvostuksesta kuin muutkin jdsenet yhteiskunnassa.
Tuolloin kehitetyn vammaisuuden sosiaalisen mallin mukaan vammaiset eivét ole
vidhdosaisia vammansa vuoksi, vaan sosiaalisten olosuhteiden, jotka heikentdvit eldimén
mahdollisuuksia. (Bumiller 2008, 975.) Tamén tutkimuksen on tarkoitus tuoda juuri
téllaista ndkokulmaa autismin kirjosta hiiriondkokulman rinnalle, mutta mielesséd on

pidettdvd my0s erityisyyden neurologinen pohja.

Tutkimuksen intressit ovat valtauttavia, eikd ole tarkoitus hdivyttda kisitysti hdiriosti
niin, ettd hdivyttyy myos ymmarrys tarpeista tukeen. Ei tule mydskdédn sivuuttaa sitd
seikkaa, ettd useilla vastaajista on myds sellaisia oireita autismin myo6té, joista he
toivoisivat paddsevinsi eroon, silld ne laskevat toimintakykya ja heikentavét
mielenterveyttd. Téllaisiksi vaikeuksiksi kuvaillaan esimerkiksi voimakkaita
aistiyliherkkyyksid. Osalla vastaajista on toiveena, ettd he voisivat olla neurotyypillisia.
Autismin koetaan aiheuttavan liikaa karsimysté, kuten tdydellistd eristdytymista.
Vastaajat toteavat, ettd jos neurotyypillisyys tarkoittaisi sitd, ettd kykenisi elimééan
normaalisti nauttien paivarytmistd, tyo- ja perhe-elamaéstd, he haluaisivat olla
neurotyypillisid. Osa tutkittavista ilmaisee, ettd ei halua kokonaan luopua autismistaan,

mutta toivoo, ettd tiettyjad epatoivottuja oireita pystyttéisiin lieventiméén.

Kapp (2013) tutkimusryhmineen selvitti, ettd kokemus autismista ja tuntemus
neurologisen monimuotoisuuden paradigmasta ovat yhteydessi késitykseen autismista

positiivisena identiteettind, mutta tulokset eivét kuitenkaan osoittaneet muita selvia
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yhteyksid, vaan ladketieteellinen ndkemys ja neurologisen moninaisuuden nikemys
autismista kulkivat limittdin. My06s tdmén tutkimuksen aineiston kertomuksissa kaytiin
keskustelua autismin késittdmisestd, mutta ndma pohdinnat eivit olleet tarkemmin
tarkastelussa, joten tulokset eivit ole vertailtavissa. Vastaajat olivat pohtineet paljon
autisminsa merkitystd, mutta vain muutama vastaaja mainitsi tuntevansa

autismiaktivismin teemoja, kuten neurologisen monimuotoisuuden paradigman.

Koska yhteiskuntamme toimii neurotyypillisten henkiléiden ehdoilla, se asettaa
autismin kirjon henkil6t alisteiseen asemaan. Sosiaalityon tehtdvani on edistda
sosiaalista oikeudenmukaisuutta ja vaikuttaa sortaviin rakenteisiin tuottamalla tietoa
kohtuuttomista tilanteista. (Talentia 2017, 20-23). Autismin tutkimuksessa tarvittaisiin
kriittisen sosiaalityOn ja feministisen tutkimuksen otetta. Sosiaalitydssd heréttiin 1960-
luvulla ajatukseen, ettd endi ei riitd, ettd asiakkaita autetaan sopeutumaan
yhteiskuntaan, vaan myds yhteiskuntaa on muutettava. Néin syntyi radikaali ja kriittinen
sosiaalityon traditio, josta empowermentin €li valtaistamisen juurten usein katsotaan
nousevan. Kriittinen sosiaality6 kytkee tilanteen sosiaaliseen kontekstiinsa ja siind
olevaan valtaan. Kun halutaan vaikuttaa valtaan, on keinona valtauttaminen.
Sosiaalityon radikaaleissa ja kriittisissd suuntauksissa oli keskeistd ymmartia
sosiaalityd poliittisena toimintana. Poliittiseksi sosiaalityon tekee se, ettd sosiaalityolle
on olemassa sekd koyha ettd koyhyys. (Ferguson & Woodward 2009, 2—-3; Hokkanen
2009, 323-325; Kuronen 2004, 279-285.) Sosiaalitydlle tulisi olla olemassa my0s seké

autismin kirjon henkil6 ettd autismi.

Sosiaalitieteiden oma késitteellinen ndkemys autismista kuitenkin puuttuu.
Sosiaality0ssa olisi hyvit valmiudet ryhtya autismin kirjon henkildiden kanssa
yhteistutkijuuteen, silld sosiaality6lld on luonnollinen kontakti kentdlle. Esimerkiksi
Liimakka (2014) kannustaa yhdessé tutkimiseen kokemusasiantuntijoiden kanssa. My0s
Owren ja Stenhammer (2013) esittivét, ettd autismin kirjon henkiléiden omat kuvailut
tilastaan sekd hasstasivat ettd tukisivat professionaalista 1dhestymistapaa autismiin.
Nihdadn autismi monimuotoisuutena tai héirioni, on joka tapauksessa palvelujen

kehitettdava syrjivét kdytdnnot pois. (Owren & Stenhammer 2013, 32.)

Weckstrom (2011) selvittdd, ettd sosiaalityon roolina on saattaa ihmiset yhteiskunnan

yhteyteen ja yhdenvertaisiksi kansalaiksi, jotta he voivat eldd samalla tavalla kuin
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muut. Tatd saattamista voidaan tehda jéarjestelmin tai asiakkaan lahtokohdista, joko
kontrolloiden tai asiakkaan omista voimavaroista ja toiveista lahtien. (Weckstrom 2011,
28-32.) Sosiaalitydlléd on siis osuutensa osallisuuden ja osattomuuden kokemusten
syntymisessé seké nithin vastaamisessa. Tamé tutkimus haluaa suosittaa jailkimmaista
tapaa, eli autismin kirjon henkil6itd tuettaisiin osallisuudessa heidédn omien
voimavarojen ja toiveiden mukaan. Se, miké ulkopuolelta voidaan ndhda

osattomuutena, voi kuitenkin kokemuksena olla osallisuutta.

7 POHDINTA

Olen kokenut tutkimusprosessin edetessé tutkimukseni aiheen koko ajan tairkedmmaksi
ja tarkedmmaéksi. Aineistosta vilittyi kova hétd omasta ja ldheisten jaksamisesta ja

tyytyméttomyys sosiaali- ja terveyspalvelujen toimintaan ja pettymys niiden palvelujen
ja tuen riittdmattomyyteen. Autismi ndyttdytyy minulle tutkimusprosessini padtoksessa

1lmidna, jota ei tunnisteta, tunneta eikd tunnusteta.

Kiinnostava aihe piti koko tutkimusprosessin ajan otteessaan ja siitd on vaikeaa malttaa
luopua. Saamani palautteen mukaan kyselyyni oltiin enimmaékseen tyytyviisia ja
pidettiin tirkedna, ettd tutkitaan autismin kirjon henkildiden omia kokemuksia. Hyvani
asiana myos pidettiin, ettd kysely oli laajemmin autismin kirjon henkil6ille eika
esimerkiksi vain Asperger-henkiloille. Osa vastaajista pohti, ettd kysely ei sovi kaikille
autismin kirjon henkil6ille, vaan paremmin tietoa saisi haastattelemalla. Kyselyn
apukysymyksié pidettiin sisdlloltddn hyvind, vaikkakin héiritsi, ettd ne sijaitsivat
epidloogisesti vastausalusta alapuolella. Kysely oli kovin laaja, joten vastaajat kokivat
vaikeana vastata tdsmallisesti. Néin ollen kyselyd pidettiin my0s huonosti toteutettu.
Kuitenkin koettiin myos, ettd oli hyva pédsti kerrankin kertomaan vapaasti. Asioita oli
niin paljon, ettd tunteiden selvittelyyn toivottiin véljyyttd esimerkiksi useammalla

erilliselld lomakkeella. Tunteiden ilmaisulle toivottiin my6s omaa kysymysti kyselyyn.

Vastaajat olivat panostaneet vastauksiinsa ja osa oli huolissaan siitd, ettd vastasiko
riittdvdn hyvin. Monet olivat kirjoittaneet monta tuntia, mutta olivat myos valmiina
vastaamaan vield lisdkysymyksiin tarvittaessa. Tdma kertonee, ettd tutkimuksen aihe on

koettu tiarkedksi. Minulla oli aluksi haparointia kisitteiden kaytdssa ja palautteessa
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huomautettiinkin, ettd olin kdyttdnyt kyselyssd autismin kirjon termié hassusti, eli olin
kysynyt “Miten autismin kirjosi ilmenee” kun tulisi kysyd Miten autismisi ilmenee”.
Jatkotutkimuksia toivottiin esimerkiksi autismin kirjon henkiléiden kohtaamasta
viakivallasta ja syrjinnéstd, keinoista tukea opiskeluissa ja tyoeldmassé seké itsetunnon
roolista. Yksi vastaajista kommentoi palautteessa, ettd on outo oletus ettd autismin

kirjon henkil6illd on aina vaikeaa.

Jatkossa olisi hyva tutkia autismin kirjon henkildiden kokemuksia menetelmilld, jotka
olisivat yksil6lliselle toimintakyvylle sopivampia. Kyselyni vaati vastaajilta paljon
itsetuntemusta, ja kun mietin, millaisia vaikeuksia vastaajat kuvailivat kertomuksissaan,
niin kyselyyn vastaaminen on varmasti ollut monelle hyvin raskasta. Olen niin
kiitollinen, ettd he kuitenkin jaksoivat ponnistaa tdimén tutkimuksen vuoksi. Olin
yllattynyt, ettd aika moni vastaaja kertoi, ettei ole mukana autismikulttuurissa tai
vertaistoiminnassa ja kuvaili kokemuksensa autismista pdéosin negatiivisena. Minulla
oli kai omat ennakkoluuloni autismin kirjon henkil6istd pelkdstdén valtautuneina
aktivisteina, mutta minua jii kiinnostamaan, mistd ndma autismikulttuurin ulkopuoliset

vastaajat olivat saaneet tiedon kyselysténi.

Kerdadmaini aineisto vaikutti valtavalta méaréllisesti ja runsaalta siséllollisesti, ja sen
hallinnointi tuntui useasti mahdottomalta. Pelkidsin, ettd jotain tdrkeda jd4 huomaamatta,
mutta oli vain rauhallisesti muistettava rajaamisen valttiméattomyys. Mietin usein
lukiessani aineistoa uudelleen ja uudelleen, ettd mihin osallisuuden ulottuvuuteen tietyt
kuvaukset aineistosta sopii, silld ne olivat ikddn kuin sisdisid juttuja, mindén liittyvid ja
silti osallisuuteen liittyvid. Téllaisia olivat esimerkiksi mielikuvitus ja huumorintaju,
kyky luoda jotain pddn sisélld. Ndin runsauden ahdistuksesta ldhtikin syntymaan

ndkemys osallisuuden seitseminnesti ulottuvuudesta.

On tirkeda tutkia autismin kirjon henkiléiden voimavaroja, mutta on varottava
vahvistamasta kuvaa, jossa autismi ndhddén juhlittavana asiana vain silloin kun on kyse
jostain ihmiskuntaa hyddyttavastd erityislahjakkuudesta. Sosiaalitieteilti toivotaan
autismiin kokonaisvaltaista ja sensitiivistd ndkemystd. Tutkimukseni pyrkii avaamaan
titd polkua ldhtiessddn litkkeelle osallisuuden ja osattomuuden teemasta.
Yksinkertaisimmillaan omannékdinen osallisuus mahdollistuu kun ympaéristo tukee

autismin kirjon henkilén omia resursseja ja toiveita. Puoltaja-lehden toimitussihteeri
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Jan-Mikael Fredriksson (2015) on psykologian kandidaatintutkielmassaan tehnyt
kirjallisuuskatsauksen tietoomme Asperger-aikuisten eldménlaadusta. Olisi kiinnostavaa
ja tarkedd tutkia, miten kdytdnndssa autismin kirjon henkilot voisivat osallistua omien
voimavarojen mukaan eli, miten kdytdnndssd he voisivat olla paremmin
toimintakykyisié ja osallisia eldmédssadn ja yhteiskunnassa. Pdivi Rissasen (2015)
kayttdma tutkimustapa autoetnografia on menetelma, jossa aineistona ovat tutkijan omat
kokemukset ja itsehavainnointi (Rissanen 2015). Téllaiselle menetelmalle olisi tilausta

myos autismin ja muiden neuroerityisyyksien tutkimuksen parissa.

Tutkimuksessani osattomuuden kokemuksia tarkastellaan autismin vérittdmien
merkityksen ldpi, mutta olen pohtinut, ettd ehki tdssd maailmanajassa samanlaisia
ulkopuolisuuden tunteita voisi 16ytdd my0s ryhmisti, joissa vastaajat eivét ole autismin
kirjolla. Vastaajat mainitsivatkin vililld vastauksissaan, ettd on vaikea lopulta erotella,
mitka asiat johtuvat autismista. Kuten tyoni ohjaaja tdssd kohtaa ilmaisi, inhimillinen
kokemus on moniulotteinen. Autismia ei voi erottaa tiysin irralliseksi tekijdksi ihmisen
elamassd, silld se on erityisyys neurologiassa lapsuudesta saakka ja ldsna koko ajan.
Autismin kirjon henkil6iden kokemuksiin vaikuttavat elamdn muutkin aspektit kuin
autismi. Huotari (1999, 201) teki tutkimuksessaan saman havainnon hiv-tartunnan

saaneiden henkildiden yksilollisistd ja moninaisista eliménkokemuksista.

Paidtelmé on melko itsestddnselvd, mutta vieraampi nikemys neurologisesta
monimuotoisuudesta avaa puolestaan ajatusta siité, ettd neurologia on kuitenkin
jokaisen ihmisen eldmaéssa tekijd, joka vaikuttaa kokemusmaailmaan. My0s henkil6illa,
joilla ei ole diagnoosia, voi kidytdnnossé olla erityisié tarpeita. Siksi neurologisen
monimuotoisuuden ndkemys on tirked, silld jos ylipdédtiaan ottaisimme ihmisten erilaiset
tavat olla ja kokea monipuolisemmin huomioon, hyotyisivit kaikki siitd. Samalla kun
tehddin toitd sen eteen, ettd autismin piirteitd voitaisiin lieventéa tai poistaa, pitdisi
tehda toitd myos sen eteen, ettd ympdaristo ottaisi paremmin huomioon erilaisia tapoja
olla ja eldd. Hedelmallisempaa ja kunnioittavampaa olisi ndhdé erilaisuus ensisijaisesti

mahdollisuutena kuin korjattavana ongelmana.

Pohdin johdannossa, ettd autismin kirjon henkildiden potentiaali on kuin uusi avain,
joka ei sovi vanhoihin lukkoihin. Tutkimusprosessini paétteeksi olen sukeltanut

pohdintaan siité, ettd ehkd autismin kirjon henkildiden olemisen tapa on avain
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osallisuuden seitseménteen ulottuvuuteen. Tutkimukseni mukaan voidaan siis
hahmottaa vield sellainen osallisuuden ulottuvuus, jolla erityisesti autismin kirjon
henkil6t ovat vahvoilla. Joka tapauksessa, katsottiin osallisuutta mistd ndkovinkkelistad
tahansa, on mielestini oleellisinta kiinnittd4 huomio tutkimukseni osallistujien
esittdmiin toiveisiin: tarkeintd on, ettd kaikki ihmiset neurologiastaan riippumatta
tulevat ymmarretyiksi, arvostetuiksi ja hyvéksytyiksi omannidkdisessa tavassaan olla ja

osallistua.
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Liite 1

Tiedote tutkittaville

Hei,

opiskelen Helsingin yliopistossa sosiaality0td ja opintoni ovat siind vaiheessa, ettd alan tehda
pro gradu -tutkielmaani. Opintojen aikana erityiskiinnostuksen kohteinani ovat olleet muun
muassa radikaali sosiaalityd ja neuroerityisyys. Uppoudun nidihin aiheisiin tdssi
tutkimuksessani, olen nimittdin kiinnostunut yli 18-vuotiaiden autismin kirjon henkildiksi
itsensd identifioivien ihmisten osallisuuden ja osattomuuden kokemuksista. Tutkimuksen

toteuttamiseen tarvitsen sinun kokemusasiantuntijuuttasi.

Keradn aineistoa Helsingin yliopiston E-lomakekyselyllé ajalla 1.11. —31.12.16 ja toivon, ettd
voit kédyttdd hetken ajastasi kyselyyn vastaamiseen. Kyselyyn vastataan nimettoména ja
vastauksia kisitellddn luottamuksellisesti. Pyydén kyselyssd sinulta avoimia vastauksia, silld
olen kiinnostunut kokemuksistasi. Voit vapaasti kirjoittaa kaikkia ajatuksia, mitd kysymykset
herittavit sinussa. Olen kirjoittanut kysymysten alle vield apukysymyksié, jos kaipaat
viritystd pohdintaan. Huomaathan, ettd kyselyyn vastaamista ei voi jatkaa jos kyselyn
keskeyttdd, vaan siihen tulisi vastata kerralla. Vastaamiseen menee arviolta aikaa noin 30—60

minuuttia, riippuen siitd, minkd verran sinulla on aiheista sanottavaa.

Haluan tutkimuksellani tuoda kuuluviin autismin kirjon henkiléiden dédnti ja tuottaa tietoa
autismin kirjon henkil6iden tarpeista seké potentiaalista yhteiskunnan jasenena.
Osallistumisesi tdhdn tutkimukseen mahdollistaa tutkimuksen toteutumisen, joten kiitén jo

etukéteen. Tutkimukseen osallistuminen on my0s yhteiskunnallista vaikuttamista.

Tutkimus valmistuu alustavan suunnitelman mukaan toukokuussa 2017 ja ilmoitan
tutkimuksen valmistumisesta samoilla foorumeilla kuin missé olen jakanut linkkid E-
lomakkeeseen. [lmoitan tutkimuksen tuloksista myds suoraan sinulle sdhkopostitse, jos toivot
niin. Tarvittaessa voit ottaa minuun yhteyttd. Vastaan mielelldni mieltd askarruttaviin

kysymyksiisi. Kiitos!

Elina Jaaskeldinen
elina.t.jaaskelainen(at)helsinki.fi
Sosiaalityon opiskelija, pro gradu -tutkielma
Valtiotieteellinen tiedekunta

Helsingin yliopisto
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Kysely osallisuuden kokemuksista autismin kirjon henkiloille

Lomake on ajastettu: julkisuus alkaa 1.11.2016 18.39 ja paattyy 31.12.2016 0.00
Tervetuloa vastaamaan kyselyyni!

Olen tutkimuksessani kiinnostunut yli 18-vuotiaiden autismin kirjon henkil6iksi itsensi identifioivien ihmisten osallisuuden ja osattomuuden kokemuksista.
Tutkimuksen toteuttamiseen tarvitsen sinun kokemusasiantuntijuuttasi.

Kerdin aineistoa talla Helsingin yliopiston E-lomakekyselylld ajalla 1.11. — 31.12.16. Kyselyyn vastataan nimettomana ja vastauksia kasitelladn luottamuksellisesti.
Pyydan kyselyssi sinulta avoimia vastauksia, silld olen kiinnostunut kokemuksistasi. Voit vapaasti kirjoittaa kaikkia ajatuksia, mita kysymykset herattévat
sinussa. Olen kirjoittanut kysymysten alle vield apukysymyksid, jos kaipaat viritystd pohdintaan. Haluan tutkimuksellani tuoda kuuluviin autismin kirjon
henkiliden d4nt4 ja tuottaa tietoa autismin kirjon henkiléiden tarpeista seké potentiaalista yhteiskunnan jasenena. Kun vastaat kysymyksiin, voit ajatella, ettd
selitat kokemuksiasi sellaiselle, joka ei tiedd yhtddn millaista elama autismin kirjon kanssa on.

Huomaathan, ettd kyselyyn vastaamista ei voi jatkaa jos kyselyn keskeyttad, vaan siihen tulisi vastata kerralla. Vastaamiseen menee arviolta aikaa noin 30-60
minuuttia, riippuen siitd, minka verran sinulla on aiheista sanottavaa ja minka verran haluat paneutua vastaamiseen. Voit tehdd vaikka niin, ettd kirjoittelet
pikkuhiljaa vastauksia jollekkin tekstinkasittelyohjelmalle ja sitten kun olet valmis, kopioit vastaukset kyselyyn.

Tarvittaessa voit ottaa minuun yhteyttd. Vastaan mielelldni mieltd askarruttaviin kysymyksiisi. Kiitos!

Ystavillisin terveisin

Elina Jadskeldinen
elina.t.jaaskelainen(at)helsinki.fi
Sosiaalityon opiskelija, pro gradu -tutkielma
Valtiotieteellinen tiedekunta

Helsingin yliopisto

TAUSTATIEDOT

Ika
Koettu sukupuoli

Eldméntilanne

https://elomake helsinki.fi/lomakkeet/7448 1/lomake.html 1/6

Diagnoosit

Jos sinulla on autismin kirjoon
liittyva diagnoosi, niin milta
tuntui saada se?

Jos sinulla ei ole autismin
kirjoon liittyvaa diagnoosia, niin
milta tuntuu olla ilman sit&?

Maéritteletkd itsedsi autismin
kirjon kautta? Jos méarittelet,
niin millaisilla termeilla ja
millaisissa tilanteissa? Kutsutko
itsedsi esimerkiksi assiksi?

YKSILO

Voisitko kertoa vapaasti, miten
autismin kirjosi ilmenee
arjessasi? Voit vaikka kertoa
esimerkkeja erilaisista
tilanteista tai voit pohtia asiaa
muuten.

E

Apukysymyksia: Missé asioissa olet hyva? Misséa tarvitset tukea ja apua ja millaista se tarvittava tuki ja apu on? Misté saat sitd? Kerrotko autismin kirjostasi
muille? Miten sinuun suhtaudutaan, kun ei tiedetéd autismin kirjostasi? Miten sinuun suhtaudutaan, kun autismin kirjostasi tiedetéén?

Entéa millainen persoona sina
olet?

https://elomake helsinki.fi/lomakkeet/74481/lomake.html 2/6
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Apukysymyksia: Miten kuvailisit itsedsi ihmisend? Millaisia arvoja ja ndkemyksid sinulla on? Mista olet kiinnostunut ja mitd suunnitelmia sinulla on? Mikéa on
sinulle térkeda? Miten kuvailisit itsedsi jonkin yhteison jasenenad? Enté yhteiskunnan jasenend?

Osaatko sanoa, millaisena
ihmisena muut pitavat sinua?

4

Apukysymyksia: Millaisena perheenjdsenesi nékevét sinut? Enté ystavét, tutut entd tuntemattomat? Mista paattelet ndin? Mité ajattelet autismin kirjosi
merkitsevén heille?

Voisitko kertoa vapaasti, mita
autismin kirjosi merkitsee
sinulle? Miten suhtaudut
autismin kirjoosi?

E-lomake - Kysely osallisuuden kokemuksista autismin kirjon henkildille

i

Apukysymyksia: Mitd voimavaroja autismin kirjo antaa? Mité vaikeuksia autismin kirjo tuo? Jos autismin kirjosi voisi hévita, toivoisitko niin. Miksi? Mitd elaméllesi
tapahtuisi jos autismin kirjoa ei luokiteltaisi hairiéksi?

YHTEISO

Seuraavaksi haluaisin tietéa,
missé yhteisdissa koet olevasi
mukana ja millé tavalla koet
olevasi niissd mukana? Enta
millaisissa yhteistissa haluaisit
olla mukana ja milla tavalla?

A

Apukysymyksia: Yhteis6jé ovat esimerkiksi perhe, kaveripiiri, tydporukka, harrastusryhmét, vertaistukiryhmét, internet-yhteisét... Mité yhteis66n kuuluminen
merkitsee sinulle? Mité rooleja sinulla on yhteis6issa? Mité rooleja haluaisit? Pystytké vaikuttamaan asioihin yhteiséissési? Millaiset yhteisét olisivat sinulle
sopivimpia? Jos et kuulu mihink&én yhteis66n, mita se merkitsee sinulle? Oletko aktiivinen autismiyhteisdissd? Ovatko esimerkiksi Autism pride ja Autism rights
movement sinulle tuttuja? Enté onko neurologian monimuotoisuuden (neurodiversity) ndkékulma sinulle tuttu? Mité ajattelet néisté asioista?

Voisitko viela vapaasti pohtia,
millé tavalla koet olevasi
mukana yhteiskunnassa? Enta
miten autismin kirjosi vaikuttaa
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siihen, millaisia mahdollisuuksia
sinulla on yhteiskunnan
jasenena?

E

Apukysymyksié: Onko sinulle térkedé tuntea kuuluvasi ympéaréivaan yhteiskuntaan. Milla tavalla olet yhteiskunnan jasenend? Millaisessa yhteiskunnassa
haluaisit olla osallisena? Millaisissa rooleissa haluaisit olla yhteiskunnassa? Koetko pystyvési vaikuttamaan yhteiskunnallisella tasolla? Jos et koe kuuluvasi
yhteiskuntaan tai et haluaisi kuulua siihen, niin mitéd se merkitsee sinulle? Voisitko kertoa siitd enemmén?

Oletko kokenut yksindisyytta,
ulkopuolisuutta tai jotain
vastaavaa tunnetta? Voisitko
kuvailla, milloin sita tapahtuu ja
milté se tuntuu?

r

Apukysymyksia: Voisitko kertoa esimerkkitilanteita? Liittyvatké tilanteet autismiisi? Mité yksinéisyyden ja ulkopuolisuuden kokemuksista seuraa? Miten
yksinéisyyden ja ulkopuolisuuden tunteisiin saa apua? Haluatko joskus olla yksin ja ulkopuolella? Milloin, ja millaista se on?

Nyt luen mielellani lisaa
kokemuksistasi, joita en ole
osannut kysya aiemmin.
Voisitko kirjoittaa viela vapaasti
ajatuksiasi, joita sinulle on
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herannyt aiheesta kyselyn
aikana?

LOPUKSI

Kuulen mielellani myos
palautetta tasta
kyselylomakkeesta ja siita,
miten jatkossa toivoisit, etta
autismin kirjon henkildiden
kokemuksia tutkittaisiin.

Jos haluat, voit jattaa tahan
sahkopostiosoitteesi, niin
ilmoitan sinulle, kun tutkimus on
valmistunut ja luettavissa.

Kiitos paljon i osallistumi ! Tutkil istuu alustavan suunnitel touk 1ssa 2017, ja ilmoitan tutkimuksen
valmistumisesta samoilla foorumeilla kuin missa olen jakanut linkkia tahan E-| Iomakkeeseen limoitan my6s suoraan niille, jotka ovat antaneet
sahkopostiosoitteensa. Kiitos!

TIETOJEN LAHETYS

Tallenna

Kiitos paljon tutkimukseen osallistumisesta! Tutkimus valmistuu alustavan suunnitelman mukaan toukokuussa 2017, ja iimoitan tutkimuksen valmistumisesta
samoilla foorumeilla kuin missa olen jakanut linkkia tahén E-lomakkeeseen. limoitan my&s suoraan niille, jotka ovat antaneet sédhkdpostiosoitteensa. Kiitos!
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