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Olen tutkinut pro gradu -tutkielmassani lievan autismikirjon aikuisten kertomuksia autismis-
taan. Autismikirjon hdiri6illd tarkoitetaan varhaislapsuudessa ilmenevid, useimmiten lépi
eldmin jatkuvia neurobiologisia ja -psykiatrisia hdiriditd. Autistisuus ilmenee monilla elé-
manalueilla eriasteisesti ja yksilollisind oireyhdistelmind. Tutkielman tavoitteena on ollut
selvittdd, miten aikuisena saatu autismidiagnoosi on vaikuttanut kirjoittajien minidkuvaan.
Elamékerroissa on kuvattu autististen oireiden kanssa eldmistéd ennen ja jélkeen diagnoosin.
Narratiivisen tutkimusmetodin avulla olen dekonstruoinut kertomuksia teemojen mukaisiksi
narratiiveiksi. Analyysissd olen hyddyntinyt konstruktivistista nidkemystd identiteetista,
jonka mukaan ihmiset rakentavat mindkuvaansa jatkuvasti vuorovaikutuksessa. Kertomus-
ten kautta identiteettid rakennetaan uusien eldméntapahtumien ja ympiriston muutosten
myoOtéd. Identiteetti ja narratiivisuus ovat keskeisid aiheita postmodernissa yhteiskunnassa.
Sosiologi Derek Layderin dualistisen identiteettiteorian mukaan identiteetti muotoutuu jous-
tavasti vastakkainasettelujen ja elaminkokemusten myo6td. Kulttuurintutkija Stuart Hall pai-
nottaa identiteetin rakentumista postmodernina ilmidn, jossa jokaisella on useita keskenédédn
ristedvid identiteetteja.

Aikuisena diagnosoitujen tai itsediagnosoituneiden lievdn autismikirjon kirjoittajien
kertomukset jakaantuvat narratiiveihin, joissa késitellddn uuden identiteetin ulottuvuuksia
diagnoosin jilkeen. Diagnoosin saaminen merkitsee yhtd merkittavdd kdannekohtaa ela-
mdssd, jolloin identiteettid on katsottava uudesta ndkokulmasta. Pdé-asiallisesti diagnoosi on
ennemmin tai myohemmin mydnteinen tieto, joka auttaa identiteetin eheyttdmisessé selitté-
méilld aiemmat oireet ja vaikeudet eldmassi. Identiteetinmuutos ei kuitenkaan tapahdu het-
kessd, vaan yksilon on pohdittava sité eri ndkokulmista. Yksi itselle ja muille selvitettdvisti
aiheista on autismin positioituminen oireyhtymé/vammaisuus/sairaus -kategoriaan. [hminen
joutuu myds pohtimaan, miten autistisia ominaisuuksia kuten vuorovaikutuksen ongelmia
diagnoosin myo6té tulee késitelld ja ottaa osaksi minékasitystd. Jokainen kehityshaluinen pyr-
kii diagnoosin mydtd myos kuntouttamaan itsedén joko omatoimisesti tai asiantuntijoiden
avulla ja sitd myd6td rakentamaan mindkuvansa uudeksi kokonaisuudeksi. Aikuisen on elé-
miankokemuksensa ja koulutuksensa ansiota mahdollista kypsemmin késitelld ja sisdllyttaa
alemmat oireet ja ominaisuudet identiteettiinsd, korjata mindkuvassa olleita aukkoja ja sdrdja
sekd korjata itsetuntoa myonteisempdin suuntaan.

Autistisen kokemistavan ymmaértdminen auttaa sosiaalitydn palvelujen ja sosiaalisen
kuntoutuksen suunnittelussa autistisille asiakkaille. Identiteettiteorioiden tuntemus tukee
psykososiaalisen tuen suunnittelussa asiakasléhtdisesti. Kuntoutuksella voidaan kehittdd
osallisuutta lisddvid kdyttdytymismalleja ja toimintatapoja sekd ennaltachkiistd ongelmien
esiintymista.

Avainsanat: autisminkirjon héiriot, Aspergerin oireyhtymad, identiteetti, mindkuva, narratii-
vinen tutkimus, eldmékertatutkimus
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1 JOHDANTO

Tutkin tdssd sosiaalityon pro gradu -tutkielmassa lievén autismikirjon héirion aikuisten
kertomuksia identiteetin muodostumisesta ennen ja jilkeen autismidiagnoosin. Lievalla
autismikirjon héiriolld tarkoitan ldhinnd Aspergerin oireyhtymaii ja epéatyypillistd autis-
mia, jotka ovat poistumassa uuden diagnosointijdrjestelmin kategorioina. Tavoitteena on
analysoida kertomuksissa esiintyvid kuvauksia autistisesta olemisen tavasta samoin kuin
luoda lisdvaloa autismikirjon aikuisen mindkuvan muodostumiseen, vuorovaikutuksen
erityisyyteen seki erilaisuuden kokemuksiin. Analysoin autismidiagnoosin aikuisena tai
aikuisuuden kynnykselld saaneiden ihmisten kertomuksia narratiivisen tutkimusmetodin
avulla. Narratiivisuus ja identiteetti ovat ldheisesti yhteydessd toisiinsa (De Fina &

Georgakopoulou 2015, 351).

Autismikirjon hdirié (Autism Spectrum Disorder, ASD) on varhaislapsuudessa ilmenevi
ja useimmiten ldpi eldmén jatkuva neurobiologinen ja kehityksellinen neuropsykiatrinen
héiri6 (Jehkonen & Saunamiki & Hokkanen & Akila 2019, 369; Koskentausta & Koski
& Tani 2018, 1493). Se ilmenee erityisesti sosiaalisen vuorovaikutuksen ongelmina ja
kaavamaisena kayttdytymisend (Puustjarvi 2019). Autismia esiintyy runsaalla prosentilla
viestostd, mikd on merkittdvd osuus véestostd (Jehkonen ym. 2019, 370; Koskentausta
ym. 2018, 1493; Timonen & Castrén & Ardli-Dithapo 2019, 52). Autismin aihepiiri on
ajankohtainen, silld sen ldédketieteellistd diagnostiikkaa ollaan parhaillaan uudistamassa
(Jehkonen ym. 2019, 369). Erillisistd autismiluokituksista siirrytddn tautiluokituksessa
kdyttdimiin vuonna 2022 nimitysti autismikirjon hiirid'. Autismikirjon liiketieteellinen
tutkimus hermoston ja aivojen osalta tuo my0s jatkuvasti uutta tietoa diagnosointiin (Jeh-

konen ym., 369, 371).

Tutkin autistien kertomuksia elaméstéén autististen piirteiden kanssa seki ilmitasolla etti
piilotasolla. Hy6dynnén aineistoni dekonstruktiivisessa luennassa kulttuurintutkija Stuart
Hallin ja sosiologi Derek Layderin teoreettisia pohdintoja identiteetistd. Hall on analysoi-
nut identiteettid kulttuurisena ilmidné konstruktionistisessa hengessd. Hénelle identiteetti
on kulttuurin keinotekoinen luomus, joka rakentuu jatkuvasti uudelleen binééristen luo-
kittelujen kautta. Layder puolestaan on muotoillut dualistista identiteettiteoriaa sosiaali-
psykologisesta viitekehyksestd ldhtien. Dualistinen identiteettikdsitys soveltuu autistisen
aikuisen ja diagnoosikdinteen analysoimiseen monitahoisena identiteettirakenteena ja

identiteetin rakentumisprosessina. Se kuvaa osuvasti autistin kokemuksia eldmisesta

Uhttps://www.autismiliitto.fi/autismikirjo. Viitattu 20.12.2020.
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kahdenlaisen maailman ja identiteetin vdlimaastossa: yhtdiltd omintakeisen autistisen ké-
sitysmaailman ja toisaalta normaalin sosiaalisen jérjestyksen vililld. Hallin ja Layderin
lahestymistavat tdydentdvit toisiaan ja mahdollistavat kattavan analyysin aineiston poh-

jalta.

Useita sukupolvia on jddnyt autismidiagnoosin ulottumattomiin. Lievésti oirehtiva au-
tismi voi jdddéd lapsena huomaamatta, mutta se voi paljastua aikuisiélld itsendistymisen
vaikeutena monimutkaistuvassa toimintaympéristossd (Jehkonen ym. 2019, 370). Diag-
noosi aikuisidlld merkityksellistdd heidédn aiempia eldimédnkokemuksiaan uudesta nako-
kulmasta. Sitd ennen he ovat etsineet vastauksia poikkeaviin kokemuksiinsa eri 1dhteista
ja selitysmalleista sekd koonneet niiden pohjalta kisitysté itsestdén suhteessa muihin ja
ympardividin maailmaan. Aikuisena diagnostisoidut pystyvit retrospektiivisesti vertaile-
maan ja reflektoimaan diagnoosin merkitystd elimankokemuksissaan. Diagnoosikdin-
teen kautta avautuu mahdollisuus saada selityksid, hakea tietoa ja késitelld kokemuksia ja
mindkuvaa uudessa valossa. Oman eldmén suunnittelu ja identiteetin tietoinen rakenta-
minen ovat eldménpolititkan my6td nousseet my0s sosiaalitydn keskioon (Jokinen &
Juhila 2008, 251). Aiemmin vuorovaikutuksessa sisdistettya identiteettié voi diagnoosin
myoti ja sosiaalisella kuntoutuksella késitelld uudesta ndkokulmasta ja rakentaa sitd uu-
delleen. Sosiaalitydssd voi puhua identiteetin muutostydstd, kun autistiselle tai muulle
asiakkaalle rakennetaan valmentavasti ja kuntouttavasti myonteisempai identiteettid (Jo-
kinen & Juhila 2008, 248). Konstruktionistisen ndkemyksen mukaan tyontekijét ja asiak-
kaat tuottavat niitd identiteettejd vuorovaikutteisesti rakentuvina, tilanteittaisina mini-
konstruktioina (Juhila ym. 2002, 128). Télloin identiteetin ndyttdytyminen jokapdivii-

sessd sosiaalisessa kanssakdymisessd on keskidssd (mt.).

Sosiaali- ja thmistieteissd kertomusten ja elimékertojen kdytto on laajentunut niin, etti
voidaan puhua narratiivisesta kddnteestd 1960-luvulta lidhtien. (De Fina & Georgako-
poulou 2015, 351; Kohler Riessman 2008, 14; Perttula & Latomaa 2008, 197; Syrjdla
2010, 267). Narratiivisessa tutkimuksessa kertomukset ndhddan tiedon valittdjana ja ra-
kentajana (Aaltola & Valli 2010, 143). Henkilokohtaiset merkitykset ovat narratiivisen
tutkimuksen keskidssd (mt., 156). Eldmékerrassa eldma ja identiteetti rakentuvat tarinoina
(Syrjdld 2010, 267-268). Narratiivissa yksilo tuottaa ja ymmartdd identiteettinsd sekd
eriyttdd sen muista kertomalla itselleen ja muille, kuka hén on ja kuka ei (Aaltola & Valli
2010, 145; Kohler Riessman 2008, 8; ks. Pullen & Beech & Sims 2007, 1, 288). Yksit-
tdisen ihmisen ainutkertainen tapa kokea, ajatella ja toimia muotoutuvat pohdiskeleviksi

kokemustarinoiksi, joita voi my0s kirjoittaa uusiksi (Perttula & Latomaa 2008, 196;



Syrjdld 2010, 268). Teemoittelen ja luokittelen aineiston kertomuksia aineistoldahtoisesti

narratiivisessa tutkimuksessa kiytettyjen menetelmien avulla.

Tutustumalla ja eldytymaélla autistin erityiseen, normaalista poikkeavaan kokemusmaail-
maan haen sosiaalitydn kannalta olennaista ymmaérrysté asiakasldhtdisestéd tyoskentelyta-
vasta. Tulkitsen autistin identiteettikokemusta teoreettisesta viitekehyksestd késin muo-
dostaakseni kisityksen sen olemuksesta seki erilaisuudesta neurotyypilliseen identiteet-
tikehitykseen verrattuna sekd késitteellistddkseni identiteettikokemuksen. Selvitén tut-
kielmassani, millaisia sosiaalisia ongelmia autistin identiteettikokemukseen voi liittyd ja
miten sosiaalitydssd voi kohdata tdllaisen asiakkaan asiantuntevasti ja hdnen identiteet-
tinsd huomioon ottaen. Aikuisen ongelmia sosiaalitydssd hoidettaessa autismi voi olla
yksi taustasyy esimerkiksi mielenterveys- ja paihdeongelmien taustalla. Sosiaalityonte-
kiji voi havaita diagnosoimattoman autismin piirteitd kartoittaessaan ihmisen koko-
naiseldmaéntilannetta ja ongelmia. Aikuissosiaalityon asiakkaat ovat pafosin kouluttamat-
tomia tai matalasti koulutettuja ihmisié, joille sosiaalityontekijdn asiantuntemus voi tuoda
uutta tietoa ongelmien taustasyistd sekd auttaa palvelu- ja hoitoon ohjauksessa. Tutkiel-
mallani haen syvéllisempaa tietoa sosiaalityon kadytdntod varten tietynlaisen asiakasryh-

mén ajattelu- ja toimintatavan perusteista sekd ongelmien taustoista.

Johdantokappaleessa olen alustavasti esitellyt, perustellut ja taustoittanut tutkielmani ai-
hepiirid, késitteitd ja kysymyksenasettelua. Johdannon jilkeen teen katsauksen tutkiel-
man keskeisiin késitteisiin sekd identiteettid koskeviin teorioihin. Neljannessad luvussa
esittelen tutkielmani tutkimusaineiston, tutkimusmetodologian sekd tutkimusposition.
Tédmin jilkeen perehdyn tutkimuskohteiden kirjoituksiin ja tulkintoihin omasta autismis-
taan identiteettiteorian viitekehyksestd késin. Luokittelen ndmé aineistosta esiin tulleet
teemat narratiiveiksi. Lopuksi pohdin ja syntetisoin tutkimustuloksia sosiaalityon tutki-

muksen ja kdytdnnon ndkokulmasta.



2 AUTISMIKIRJON HAIRION MAARITTELY

Neuropsykiatriset ja -psykologiset héiridt ovat yksi nopeasti kehittyva ladketieteellisen
tutkimuksen alue. Kliinisessd neuropsykologiassa tutkitaan aivojen toimintahdirididen
vaikutusta kognitiiviseen toimintakykyyn ja kdyttdytymiseen (Jehkonen ym. 2019, 5).
Autismin diagnosoinnin historiassa on monia kéanteiti ja uudistuksia, jotka ovat vieneet
autismin madritelmié, kisityksid sekd sisdlt6jd uuteen suuntaan. Tietoisuus ja tiedon
madrd autismista kasvaa ja kehittyy jatkuvasti tieteellisen tutkimuksen tulosten myd6té sa-
moin kuin palvelujérjestelméin osaaminen sen tunnistamiseksi ja diagnosoimiseksi (esim.
Jehkonen ym. 2019, 5). Tutkimustiedon kumuloituessa ja yhteiskunnan suvaitsevaisuu-
den kasvaessa mielenterveyden ja muiden sairauksien julkisuudessa ja kuntoutuksen
mahdollisuuksissa my0s autismista on alettu puhua enemmén sekéd tuoda esiin autistien
itsensd kokemuspuheenvuoroja. Yleisolle on tarjolla jatkuvasti lisdéntyvéé, selkokielistid

tietoa ladketieteellisen tutkimuksen tuloksista eri viestintdkanavien kautta.

Autismikirjon ihmisen identiteetin rakentumiseen vaikuttavien tekijéoiden ymmaérta-
miseksi on olennaista luoda katsaus autismiin kuuluviin oireisiin ja ominaisuuksiin. Au-
tismikirjon diagnoosit on Maailman terveysjarjest6 WHO:n kansainvilisessa tautiluoki-
tusjarjestelmisséd (ICD) liitetty laaja-alaisiin kehityshdiridihin (Timonen ym. 2019, 34).
Luokitukseen kuuluvat autismi, Aspergerin oireyhtymad, Rettin oireyhtyma4, disintegratii-
vinen kehityshdirié ja epityypillinen autismi. Autismin diagnoosi muuttuu Suomessa
vuonna 2022 vastaamaan uutta kansainvilisté tautiluokitusta, jolloin erilliset diagnoosit
poistuvat ja tilalle tulee yksi sateenvarjodiagnoosi: autismikirjon hiirié (Autism Spect-
rum Disorder, ASD). Autismin diagnostiikan ja méérittelyn muutos aiheuttaa monenlaisia
sopeutumis- ja uudistamistarpeita eri tahoilla. Siirtymévaiheessa on tirked viestid muu-
toksista ja aikataulusta yleisolle, asiakkaille ja eri sidosryhmille sekd kouluttaa uuden
diagnostiikan siséltdihin ja terminologiaan. Autismi on hyvin monimutkainen ja moni-
nainen ongelma niin diagnostiikan kuin yksilon itsensd kannalta (Jehkonen ym. 2019,
371, 373; Timonen ym. 2019, 7). Koko kisite ja sen mééritelma on muuttunut aikojen
mydtd (Timonen ym. 2019, 7). Ladkéritkdén eivét sitd aina vastaanotolla tunnista tai osaa

ohjata osuvasti kuntoutukseen (Puustjarvi 2019).

Autismia on tutkittu paljon etenkin 14édketieteissd, psykologiatieteissd ja kasvatustieteissi
(Timonen ym. 2019, 7, 16, 18). Tutkimus ja kuntoutus on keskittynyt lasten ja nuorten
autismiin sekd heiddn perheisiinsd (Koskentausta ym. 2018, 1499). Neurotieteen kehitys
on nopeaa (Jehkonen ym. 2019, 5), joten uutta tutkimustietoa autismista tulee jatkuvasti.

Sosiaalitydssd autismikirjon aikuisista on Suomen yliopistoissa tehty pro gradu -
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tutkielmia®, mutta muutoin siti on suoranaisesti kiisitelty vihin sosiaalitydn tutkimusai-
heena. Tutkielmani liittyy sen sijaan sosiaalitydssé tehdyn identiteetti- ja toiseustutki-
muksen jatkumoon samoin kuin neuropsykiatrista asiakaskuntaa kisitteleviin, asiakas-
lahtoiseen tutkimukseen. Sosiaalitydsséd autismi voi tulla esille esimerkiksi lastensuoje-
lussa, perhe-, aikuis-, terveys- ja vammaissosiaalityon asiakkaissa, kriminaalihuollossa
sekd mielenterveys- ja pdihdepalveluissa. Sosiaalityontekijd voi myds olla mukana asian-
tuntijana moniammatillisessa hoito- ja kuntoutustiimissd (Jokinen & Juhila 2008, 26;
Lindh & Hérkipaa & Kostamo-Pédkko 2018, 33; Monkkdnen & Kekoni & Pehkonen
2019, 15), ja sosiaalitydntekiji itsekin voi olla autismikirjolla®. Autismiliitto ry ja Suomen
Autismiyhdistys ry ovat tuottaneet koulutusaineistoja, joiden kautta voi tutustua l&hem-
min autismikirjon oireisiin sosiaalityon ja sosiaalisen kuntoutuksen nikokulmasta. Liitto
julkaisee myds AUTISMI-lehted, josta vélittyy uusinta tutkimustietoa. Liiton verkkosi-
vuilta 16ytyy runsaasti aineistoja projekteihin ja vertaiskertomuksiin. Vertaistukea ja kun-
toutusta on tarjolla useilla paikkakunnilla ja verkossa niin autisteille kuin heidédn omaisil-

leen.

Autismikirjon héiri6illd tarkoitetaan varhaislapsuudessa ilmenevid, useimmiten lépi ela-
mén jatkuvia neurobiologisia ja -psykiatrisia hdiriditd, joihin luetaan myds aktiivisuuden
jatarkkaavuuden héirid6 ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) (Jehkonen ym.
2019, 363, 369; Koskentausta ym. 2018, 1493). Autismiin liittyy vahva perinnéllinen alt-
tius, mutta my0s ympdristotekijit vaikuttavat sen syntyyn (Jehkonen ym. 2019, 370;
Puustjarvi 2019). Autismi voi ilmeté lievédnd, keskivaikeana tai vaikea-asteisena, ja oirei-
den voimakkuus voi vaihdella elimén aikana (Jehkonen ym. 2019, 369; Puustjérvi 2019).
Autismin kirjon oireet vaihtelevat vaikeavammaisuudesta lievdén autismiin (Kosken-

tausta ym. 2018, 1494). ASD-henkil6istd 70 prosentin arvioidaan olevan dlyllisesti

2 Thalainen, Sirkka 2015: "TUSKIN MA NYT IHAN PAIN MANTYAKAAN OON VOINUT TEHDA”.
Narratiivinen tutkimus Asperger-henkilon myonteisestd vanhemmuudesta. Pro gradu -tutkielma.
Itd-Suomen yliopisto, Yhteiskuntatieteiden laitos, sosiaalityd.

Jaaskeldinen, Elina 2017: Avain seitseméinteen ulottuvuuteen. Autismin kirjon henkildiden kokemuksia
osallisuudesta ja osattomuudesta. Pro gradu -tutkielma. Helsingin yliopisto, sosiaalitieteiden laitos,
sosiaalityd.

Kangas, Kaisa 2014: Asiakkaan ja sosiaalityontekijan kohtaaminen Asperger-aikuisen ndkdkulmasta. Pro
gradu -tutkielma. Lapin yliopisto, sosiaalityd.

Selin, Johanna 2019: Ammattilaisten ndkemyksid autismikirjon henkildiden paihderiippuvuuksista ja -kun-
toutuksesta. Pro gradu -tutkielma. Turun yliopisto, Sosiaalitieteiden laitos, sosiaalityd.

Takala, Satu 2009: Miné ja Asperger. Identiteettien esittiminen internetin vertaiskeskustelussa. Pro gradu
-tutkielma. Tampereen yliopisto, Yhteiskuntatieteellinen tiedekunta, sosiaalityo.

Vallikari, Aila 2011: Miten tulla kuulluksi ja ymmarretyksi? Asperger-aikuisten kokemuksia avun hakemi-
sesta sosiaali- ja mielenterveyspalveluista. Pro gradu -tutkielma. Tampereen yliopisto, Yhteiskunta-
ja kulttuuritieteiden yksikko, sosiaalityo.

Esim. Naapurin lasten satutiti https://www.autismiliitto.fi/toimintaa_ja tukea/vertaistuki/vertais-

osaaja/vertaistarinat/naapurin_lasten_satutati.2976.news?2626 0=10. Autismiliitto ry. Viitattu 1.12.2020.
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kehitysvammaisia (Jehkonen ym. 2019, 373). Aiemmissa tautiluokituksissa autistit on ja-
ettu "hyvétasoisiin" ja "heikkotasoisiin", kun taas uusimman diagnostiikan myd&ta puhu-
taan lievéstd, keskivaikeasta tai vaikeasta autismista (esim. Liimakka 2014, 170; Puust-
jarvi 2019). Aiemman tautiluokituksen mukaiset Aspergerin oireyhtyma ja epatyypillinen
autismi esiintyvét lievempéna tai hyvéatasoisempana (Koskentausta ym., 1496). Autismin
diagnoosissa pitéd erottaa toisistaan autismin oireet ja niistd johtuvat toissijaiset hairiot,

psykosomaattiset oireet ja mielenterveysongelmat (mt.).

Autistisuus ilmenee monilla eldminalueilla eriasteisesti ja yksilollisind oireyhdistelmini
(Koskentausta ym., 1496). Oireet voivat idn myd6td lieventyd kuntoutuksesta, oireenku-
lusta ja oppimisesta johtuen (Jehkonen ym. 2019, 369; Koskentausta ym. 2018, 1493—
1494; esim. Puustjarvi 2019). Oireiden vihenemiseen voivat vaikuttaa lisidksi kognitiivi-
set sopeutumat oppimisen myoti. Kognitiivisia rajoitteita painoarvoltaan tirkedmpié ns.
lievan kehitysvammaisuuden kohdalla ovat jokapiivédisten eldmanhallintataitojen rajoit-
teet (Jehkonen ym. 2019, 398). Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitus
ICF listaa yhdeksédn eldmén eri osa-aluetta, joissa suoriutumisessa voi olla vaikeuksia:
oppiminen ja tiedon soveltaminen, yleisluontoiset tehtévit ja vaateet, kommunikointi,
liikkkuminen, itsestd huolehtiminen, kotieldmi, vuorovaikutus ja ihmissuhteet, keskeiset

elaménalueet sekd yhteisdllinen, sosiaalinen ja kansalaiselima (mt., 399).

Aiemmassa tautiluokituksessa padoireet muodostivat niin sanotun autistisen triadin (Moi-
lanen & Mattila & Loukusa & Kielinen 2012, 1454). Siithen kuuluvat sosiaalisen vuoro-
vaikutuksen ja kommunikaation laadulliset poikkeavuudet seki stereotypiat, joilla tarkoi-
tetaan rajoittuneita, toistavia ja kaavamaisia kayttaytymispiirteitd, kiinnostuksen kohteita
ja toimintoja (Jehkonen ym. 2019, 370; mt.). Uusimman diagnostiikan mukaan puhutaan
vain kahdesta oirejoukosta: sosiaalisesta kommunikaatiosta ja kaavamaisesta kayttayty-
misestd (Puustjarvi 2019). Liséksi monilla on aistipoikkeavuuksia, neurologisia poik-
keavuuksia, psykiatrista komorbiditeettia (muiden itsendisten sairauksien yhtdaikaista
esiintymistd) sekd ndkokyvyn, kuulon tai litkkunnan héiri6ita (Moilanen ym. 2012, 1458).
Autismissa voi esiintyd my0s monenlaisia ravitsemukseen liittyvid patologioita kuten
syomishiirioiti*. Aspergerin oireyhtymissi (Asperger’s Syndrome, AS) ei kuitenkaan il-
mene viivistyméé puheen tuottamisessa tai ymmartdmisessé taikka kognitiivisessa kehi-

tyksessd (Jehkonen ym. 2019, 373; Koskentausta ym. 2018, 1493). Aspergerin

4 Saure, Emma 2020: Sydmishdiriot ja autismikirjo. Luento. Autismin talvipaivat 2020. Https://www.you-
tube.com/watch?v=41k-20-aqwQ. Viitattu 27.12.2020.



oireyhtymi on jaaméssd uudesta tautiluokituksesta pois, mikd on heréttéinyt paljon kes-

kustelua ja huolta (Jehkonen ym. 2019, 369).

Lapsuusidn autismissa kehitys on poikkeavaa jo ennen kolmen vuoden ikéé ja ilmenee
puheen, kiintymyssuhteiden ja vuorovaikutuksen kehittymisessé sekd toiminnallisessa tai
vertauskuvallisessa leikissd (Koskentausta ym. 2018, 1496). Aikuisiélld diagnosoitavan
autismin epdily voi herdtd esimerkiksi siksi, ettd aikuistuminen ja itsendisen eldmaén aloit-
taminen kuten parisuhteen luominen ja tyollistyminen eivit etene odotusten mukaisesti.
Aikuisten autistien erityistarpeista on melko vihén tietoa, ja he jadvit usein palvelujen

ulkopuolelle. (Jehkonen ym. 2019, 370-371; Koskentausta ym. 2018, 1498-1499.)

Arjessa, tyOssd ja ihmissuhteissa parjddmisen kannalta sekéd sosiaalityon ja sosiaalisen
kuntoutuksen nakdkulmasta lievén autismikirjon aikuisen kdyttdytymisessé ja toiminta-
kyvyssé esiintyy tiettyjé erityisominaisuuksia. Tero Timosen (2019, 7) mukaan pysyvini
piirteind diagnostisointikriteerien muuttuessa pysyvét vaikeudet muodostaa kontaktia toi-
siin ihmisiin, kielelliset ja ajattelurakenteeseen liittyvét erityisyydet, pakonomainen jar-
jestyksen tarve, aistitoimintojen erityispiirteet, motoriset ongelmat seké toisinaan myos
ravintoaineiden hyddyntdminen ja vuorokausirytmi. Neurokognitiiviset vaikeudet, toi-
minnanohjauksen haasteet, vuorovaikutustaitojen puutteellisuus, tiedon késittelytapa,
paineensietokyky aisti- ja sosiaalisen kuormituksen tilanteissa, erityiskiinnostuksen koh-
teet, kontekstisokeus, pakko-oireisuus, aistiyliherkkyydet ja rutiinien korostuminen ela-
missd voivat pahimmillaan aiheuttaa hiiriokdyttdytymistd ja ongelmia (Jehkonen ym.
2019, 372; Puustjérvi 2019). Niitd voi kuitenkin kuntouttaa vihemmaén hiiritsevddn suun-
taan. Piirteet voivat tilanteesta riippuen ilmetd suotuisina tai héiritsevind. Autismin ha-
vaitsemisen ja hoidon mahdollisuudet vaihtelevat alueittain. (Mt.) Varhainen ohjaus ja
tuki arjenhallinnassa ja ammatinvalinnassa erityispiirteet huomioiden ja niitd hyodyntien
parantaa eldménlaatua ja hyvinvointia. Héiritsevien piirteiden muuntaminen ja hallinta

kuntoutuksella tukee kiytoshdiridissa.

Lievempind autistiset piirteet ilmenevit tautiluokittelun mukaan Aspergerin oireyhty-
missd ja epétyypillisessd autismissa (Timonen ym. 2019, 30-32). Epétyypillisessd autis-
missa oireet eivdt noudata ikékriteerejd, vaikeustasoa tai kaikkia lapsuusidn autismin
diagnoosikriteereitd. Asperger-ihminen taas ndyttdytyy impulsiivisena, jarjestelméllisen
harkitsevana, vihdenergisend, asioihin paneutuvana ja taitavana kdtkemain erityispiirtei-
tddn ja opettelemaan sosiaalisten tilanteiden sddntdjd. Neurologisesta taustaongelmasta
johtuvia kognitiivisia ongelmia ovat asioiden jasentdmisen vaikeus, juuttuminen yksityis-

kohtiin sekéd vaikeus tarkastella asioita eri ndkokulmista. (Mt., 30-32, 297.) Yksilo voi



hakeutua muiden seuraan omilla ehdoillaan ymmartdmaittd muiden sosiaalisia signaaleja
(Jehkonen ym. 2019, 372). Verbaalisesti lahjakas voi kdydd monologia muttei dialogia.
Uusien toimintatapojen oppiminen voi olla ty6ldstd ja kuormittavaa. Mielen teorian
(theory of mind) mukaan kyky oivaltaa, ettd muilla on omista poikkeavia tunteita, ajatuk-
sia ja uskomuksia on autismin kirjolla poikkeava samoin kuin oma oiretiedostus. Toimin-
nanohjauksen ja tarkkaavuuden sditelyn vaikeudet ilmenevit toiminnan joustavuudessa,
organisoinnissa, suunnittelussa, padtoksenteossa, aloittamisessa ja irtaantumisessa. Sent-
raalisen koherenssin mukaisesti yksityiskohtiin ylikeskittyessd kokonaisuuksien hahmo-
tus on heikkoa (”kontekstisokeus”) ja muu maailma katoaa, jolloin toiminta vaikuttaa hi-
taalta ja juuttuvalta. Kognitiivinen kykyprofiili on huomattavan epatasainen, jolloin vah-
vuudet ja heikkoudet erottuvat selvésti. Ominaisuudet voivat myds vaihdella eri ikdkau-

sina koko eldmén mittaisesti. (Mt., 372-375.)

Psykiatriset oheishdiriot ja somaattiset sairaudet ovat ASD:n yhteydessé tavallisia (Kos-
kentausta ym. 2018, 1495; Puustjdrvi 2019). Heilld on yli kaksinkertainen ennenaikaisen
kuoleman riski verrattuna muuhun viestdn>. Autismikirjon ihmisten riski kuolla itse-
murhaan on kymmenkertainen verrattuna muuhun viestoon®. Naisilla riski on miehié kor-
keampi, varsinkin jos heilld on todettu myos ADHD (Koskentausta ym. 2018, 1495).
Kayttdytymisongelmat voivat liittyd pakko-oireisiin, vaikeuteen sietdd muutoksia ja ais-
tipoikkeavuuksiin. Ongelmat voivat ilmetd hyperaktiivisuutena, raivokohtauksina, véki-
valtaisuutena, itsensd vahingoittamisena sekd epédsopivana seksuaalisena kiyttdytymi-
send. Psykiatrisia oheishiiriditd esiintyy usein, mutta masennuksen, ahdistuksen ja mui-
den tunteiden ilmaiseminen on autistiselle henkil6lle usein vaikeaa. Ahdistus johtuu usein
rutiinien héiriintymisestd, odottamattomista muutoksista tai voimakkaista aistidrsykkeista
kuten kovat dénet tai kirkkaat valot ja ilmetd pakonomaisten toimintojen korostumisena.

(MLt.)

Autismikirjon diagnoosien miérd on viime vuosina lisddntynyt, minké katsotaan johtuvan
héirididen lisddntymisestd, laajentuneista diagnoosikriteereistd, ammattilaisten lisddnty-
neestd tietoisuudesta seka siité, ettd useampi hakee apua (Jehkonen ym. 2019, 370; Kos-
kentausta ym. 2018, 1493; Timonen ym. 2019, 52). ASD-diagnoosi tehddan lapsille ke-

hityshistorian ja kédyttdytymisen perusteella, mutta oireiden ollessa lievempid ASD-epéily

5 Hirvikoski, Tatja & Mittendorfer-Rutz, Ellenor & Boman, Marcus & Larsson, Henrik & Lichtenstein,
Paul & Bolte, Sven 2016: Premature mortality in autism spectrum disorder. The British Journal of Psychi-
atry. pp. 232-238. https://pdfs.semanticscholar.org/d4ca/e0blefaaafl e6d4ad452636ea6a898bb7e67.pdf

¢ Hirvikoski, T. & Boman, M. & Chen, Q. & D'Onofrio, B. M. & Mittendorfer-Rutz, E. & Lichtenstein, P.
& Bolte, S. & Larsson, H. 2019: Individual risk and familial liability for suicide attempt and suicide in
autism: a population-based study. Psychological Medicine. Volume 50, Issue 9 July 2020, pp. 1463—-1474.



voi tulla esiin vasta aikuistumisen aikaan (Jehkonen ym. 2019, 371). Se voi myds jaada
muun diagnoosin kuten ADHD:n, masennuksen, ahdistuneisuuden tai pakko-oireisuuden
takia huomaamatta (mt., 370-371). Autismikirjo tutkitusti ilmenee ja esiintyy eri tavoin
sukupuolen mukaan. Miehilld sitd esiintyy enemman ja voimakkaampana kuin naisilla
(Jehkonen ym. 2019, 370; Koskentausta ym. 2018, 1493; Puustjarvi 2019; Timonen ym.
2019, 52). Tyttojen alidiagnosoitu autismihéirid voi jadadd huomaamatta, koska heidan
autismipiirteensd poikkeavat tyypillisestd oirekuvasta (Jehkonen ym. 2019, 370, 373;
Puustjarvi 2019). Autistinaisilla on raportoitu myds keskimiirdistd enemmaén vaihtelua

sukupuoli-identiteetissd (Puustjarvi 2019).

Pelphrey on huomannut, ettd autismikirjon tytét todellakin eroavat neurotyypillisistd ty-
toistd sen suhteen, miten heiddn aivonsa analysoivat sosiaalista tietoa. He kuitenkin eroa-
vat autistisista pojista. Autismikirjon tyttojen aivot ndyttdvit sen sijaan samankaltaisilta
kuin samanikdisen neurotyypillisen pojan aivot, mutta sosiaalisiin taitoihin liittyvien aivo-
Jjen osa-alueilla on vdhemmdn toimintaa. Tyttdjen aivojen aktiivisuuteen liittyvdt mittaus-
tulokset eivit kuitenkaan tdyttdisi autismin tunnusmerkkejd pojilla. [- —] Lyhyesti sanot-
tuna autismikirjon tyttéjen aivot saattavat siis olla enemmdn samankaltaisia neurotyypil-
lisen pojan aivojen kanssa kuin autismikirjon pojan aivojen kanssa. Autismi ilmenee ty-
t6illi eri tavalla.”

Autismikirjolla olevan ihmisen tunnistaminen ei ulkopéin yleensd ole mahdollista. Lie-
vén autistisuuden havaitseminen ei lyhyessd kanssakdymisessd ole helppoa normaaliva-
estolle, ammattihenkilGstolle tai muille autisteillekaan. Autismi ilmenee monenlaisin eri
tavoin, joten sen tunnistaminen edellyttdd aiheeseen tutustumista. Jokaisella autismikir-
jon henkil6lld on yksilllinen autisminpiirteiden yhdistelma, joka vaihtelee laajasti ja il-
menee monilla eri ulottuvuuksilla. Autistisuus ominaisuutena ei méérittele ihmisié ensi-
sijaisesti niin, ettd heistd muodostuisi erityinen, koherentti sosiaalinen ryhma (esim. Lii-
makka 2014, 165). Autisteja on ympari maailman hajallaan, mutta sosiaalisen median
kautta on mahdollista kokoontua yhteisen aiheen ddrelle. Tiedon ja tietoisuuden seké ver-
taisryhmien syntymisen myotd voidaan puhua erityisestd autismikulttuurista. Autistit
kayttavat itsestddn my0s késitettd "neuroepétyypillinen" verrattuna neurotyypilliseen val-
tavdestoon, mikd korostaa autismin neurobiologista syntytaustaa. Valtakulttuuria myds
kutsutaan neuronormatiiviseksi. Erityinen autismikulttuuri viittaa vahemmistokulttuuriin,
joka halutaan tunnustetuksi, tiedostetuksi ja ndkyviksi itsearvoisesti enemmiston piirissa.
Satu Liimakka véittéd, ettd terveet ja normaalisti kehittyneet pitdvat ylld tulkintaa autis-

mista sairautena tai héiriond. (Mt., 165, 169, 170-172.) Spekuloin, ettd Liimakka hakee

7 https://www.autismiliitto.fi/liitto/autismi-lehden_sivuilta/tutkimukset ja_kuntoutus/autismi_ilmenee_ty-
toilla_eri tavalla.3262.news? 3254 o0=10. Autismiliitto ry. Viitattu 10.8.2020.
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talla vaittamalla lievennysté lievén autismikirjon stigmaan, jonka takia moni toimintaky-

vyltdén hyvétasoinen, lievésti autistinen ihminen ei halua tuoda esiin ominaisuuttaan.

Medikalisaatio-diskurssin tunkeutumista eri eldmaéaloille voi kritisoida, mutta ladketie-
teelld on valtaa tuottaa identiteeteille merkityksid ja tehda tieteellisesti perusteltuja rajan-
vetoja (esim. Woodward 1997, 15) samoin kuin mééritelld normaalin ja poikkeavan/epa-
normaalin rajan. Tiedossani ei ole, madritteleeko lddketiede autismin sairaudeksi tai héi-
r10ksi, jos oireyhtyma ei aiheuta ongelmia arjessa, vaikka se voitaisiin todentaa neurolo-
gisessa kuvantamisessa tai neuropsykologisesti. Tdmén toteaminen vaatisi ladketieteelli-
siin ldhteisiin syventymistd. Mikéli oireyhtymai on arjen selviytymisessd héiritsevd, ilme-

nee myds hoidon ja terapian tarpeeseen tarvittava hdirién vakavuusaste.

Sosiaalityon ndkokulmasta autistisuus voi tulla esiin vasta, kun se on niin héiritsevaa, ettd
siitd aiheutuu erityisid sosiaalisia ongelmia. Sosiaali- ja terveyspalveluihin turvautuvat
lievén autismikirjon ihmisistd vain psyykkisesti, fyysisesti tai sosiaalisesti vaikeimmin
oirehtivat yksil6t, jotka tarvitsevat muiden apua selviytydkseen ongelmistaan. Lievankin
autismikirjon yksiloiden keskuudessa voi olla paljon hajontaa toimintakyvyn tasossa. Lie-
visti autistinen ihminen voi eléd normaalia elaméa eikd koskaan tule ajatelleeksi olevansa

autistinen.

Ladkdri Anita Puustjarvi (2019) arvioi, ettd autismikirjon hdiriotd esiintyy véestossd
enemmaén kuin sitd diagnosoidaan. Epidemiologisissa tutkimuksissa sitd on todettu esiin-
tyvén jopa ldhes viidelld prosentilla viestdstd (mt.). Autismin oireisiin ja siitd kirjoitet-
tuihin eldmaékerrallisiin teksteihin perehtyessd alkaa véistdméttd pohtia, onko neu-
roepatyypillisyys laajemmin véestdssd esiintyvd ominaisuus, joka ei suurelle osalle kui-
tenkaan aiheuta hoidontarvetta eldmén aikana vaan he pérjaavit yhteiskunnan jésenini
omin avuin ja jopa menestyksekkéasti hyddyntden kenties autistista erityislaatuisuuttaan
voimavarana. Evoluutiobiologisesti voi ajatella, ettd ndinkin laajasti esiintyvéalld ominai-
suudella on ollut jokin my0dnteinen tarkoitus joissain olosuhteissa. Tutkimustulosten ker-
tyessd ja diagnosoinnin kehittyessd voivat neurologiset kategoriat normaalin ja autistisen
vilillakin tulevaisuudessa muuttua. Lihden tutkielmassani kuitenkin siitd, ettd lieva au-
tismi on ladketieteellisesti tutkittu neurobiologinen kehityshdirio, joka on diagnosoita-

vissa ja kuvannettavissa.
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3 IDENTITEETTITEORIA

3.1 Identiteetin méérittely

Identiteettid eri tasoilla késittelevid tekstejd on nykyéén valtavasti (Hall 1999, 6). Arki-
puheessa identiteetti nihdaan sisdisend, kokonaisvaltaisena ominaisuutena, joka kehittyy
ja kypsyy ikdd myoten (Juhila & Forsberg & Roivainen 2002, 127). Samassa yhteydessa
puhutaan persoonallisuudesta, luonteesta, rooleista, arvoista ja samastumisesta (mt.).
Yleiskielessd identiteetti yhdistetddn usein negatiivisiin muutoksiin: identiteetin etsintdin
ja identiteettikriisiin (ks. Juhila ym. 2002, 127; Woodward 1997, 1). Identiteettid voi tar-
kastella suhteellisen muuttumattomana ja yhtendisend psykologisena ominaisuutena tai
olemukseltaan jatkuvasti uudelleen neuvoteltavana ja pirstoutuneena. Sen voi késittaa
muodostuvan mikro- ja makrotason, ulkoisen ja sisdisen sekd yksilon ja sosiaalisen raja-
pinnassa (Taylor 2010, 3). Psykoanalyyttisessd perinteessd minuus kehkeytyy kehitysvai-
heiden ja ristedvien voimien kautta suhteellisen eheéksi ja pysyviksi rakennelmaksi, jossa
vaikuttavat ennen muuta menneet kokemukset (Frosh & Baraitser 2009, 158). Postmo-
derni, konstruktiivinen mindkésitys niin psykoanalytiikassa kuin yhteiskuntatieteissi
puolestaan ndhdddn osana ympdéristoddn uusiutuvana, ristiriitaisena identiteettien jouk-
kona ja prosessina tai hauraana, hetkittdisend naamiona (mt., 158—159; ks. Calhoun 1994,
13, 16). Kasittelen aineistoani jalkimmadisen identiteettikdsityksen valossa etenkin kult-
tuuritutkija Stuart Hallin ja sosiologi Derek Layderin kirjoitusten pohjalta. Olen valinnut
nama kaksi erilaista ndkokulmaa, koska ne valottavat autistisen identiteetin rakentumista
monipuolisesti. T4t ennen kdyn 1dpi identiteetin psykologisia perusteita. Katsaus on tar-

peen, jotta voi ymmartdd autistien identiteettikertomuksia syvillisesti.

Sosiaalipsykologiassa minékasitys eli minuus ja identiteetti tarkoittavat sitd, miten ithmi-
nen kokee itsensd ja ilmaisee itsedén sosiaalisessa ympéristossddn (Helkama & Mylly-
niemi & Liebkind & Ruusuvuori & Lonnqvist & Hankonen & Mahonen & Jasinskaja-
Lahti & Lipponen 2015, 167). William James® on mééritellyt kaksi eri minitietoisuutta:
subjektiivinen tunne kokevana ja ajattelevana (englanniksi /) ja kuvattavissa olevana ob-
jektimindnd (englanniksi me). Mindkasitys viittaa jdlkimmaiseen, joka kuvaa ihmisen aja-
tuksia omista piirteistddn, motiiveistaan ja kdyttdytymisestddn. Sithen vaikuttavat nuo-
resta idstd alkaen muiden arvio siitd, keitd ja millaisia olemme. Ne myds vaikuttavat sii-
hen, millaiseksi vuorovaikutus muodostuu. Opimme tuntemaan itsemme aktiivisessa

vuorovaikutuksessa muiden kanssa. Mindkisitys voi olla laaja, ja siithen voivat vaikuttaa

8 James, William 1890: The Principles of Psychology. H. Holt and Company. New York.
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kaikki kokemukset. Ihminen ei kuitenkaan suoraan omaksu muiden késityksia itsestdén,
vaan luo tulkiten haluamaansa toimivaa, tuntevaa mindkuvaa. Minékasitys syntyy vuoro-
vaikutuksen liséksi samastumisesta ryhmiin. Tdmaé sosiaalinen identiteetti on tunneperéi-
nen ja muodostuu useista, toisiaan leikkaavista ryhmistd. Vertailu muihin ryhmiin vaikut-
taa epdsuorasti myos itsetuntoomme. Sekd henkilokohtainen ettd sosiaalinen identiteetti
syntyvit ihmisen luokitellessa itseddn muihin kussakin tilanteessa. Kulttuuriymparistod
vaikuttaa myos ratkaisevasti minédkasitykseen, joten esimerkiksi ldnsimaissa korostuvat
yksilolliset erot muihin. (Mt., 2015, 166167, 169, 182—184, 186.) Moninaisuus on inhi-
millisen olemuksen perusominaisuus (Calhoun 1994, 9). Olemme erillisid toisistamme,
ja haluamme usein vield selkiyttdd eroa muista (mt.). Autistin identiteetinmuodostus ja
itsetunto on tdssé valossa alttiimpi epdonnistumisen kokemuksille, jos he vuorovaikutus-
vaikeuksien takia heijastavat muilta negatiivisia nikemyksié itsestdén eivitka pdédse osal-
lisiski haluamiinsa ryhmiin. Riskind on ulossulkeminen niin vuorovaikutussuhteista kuin

ryhméjasenyyksista.

Organisoitu mindkésitysten kokoelma puolestaan muodostaa skeeman, jotka kognitiivis-
ten yleistysten ja luokittelujen kautta ohjaavat mindkuvan jisentdmistd (Helkama ym.
2015, 170). Minékasitykseen kuuluu myos kompleksisia alajirjestelmii. Kompleksinen
mindkuva suojaa negatiivisten kokemusten liialliselta vaikutukselta. Skeemat ovat suh-
teellisen pysyvid, kun taas alajérjestelmét voivat olla vihemman tarkeitd. Tdméanhetkisen
mindkuvan lisdksi meilld on mindskeemoja myos thanneministé (ideal self), velvollisuus-
mindstd (ought self) ja mahdollisesta minuudesta (possible self). Ero todellisen ja ihan-
neminén vélilld voi ennustaa ihmisen hyvinvointia paremmin kuin kielteisten kokemusten
madrd. Mindkisitys on osin tietoinen ja osin implisiittinen. Minuuden rakentamisen kes-
keiset motiivit ovat itsetuntemuksen ja tunneperdiset itsetehostuksen tarpeet. Valikoiva
sosiaalinen vertailu lisdd itsetuntemustamme ja suojelee itsetuntoamme. Implisiittisen it-
sekeskeisyyden mukaisesti arvioimme itseemme liittyvid asioita mydnteisemmin. Vaiku-
telman kontrollissa ihminen ylldpitdd myOnteistd kasitystd itsestddn itsensd esittimisen
keinoilla. Minétietoisuus lisdéntyy, kun olemme muiden tarkkailtavana. Minétietoisuu-
den lisdédntyessd syntyy tarve sdddelld kayttdytymistddn. Liiallinen tietoinen itsesditely
voi heikentdd suoriutumista paineen alla. (Mt., 171-173, 177, 179, 181.) Ymmiérrys skee-
mojen, alajédrjestelmien ja erilaisten mindskeemojen merkityksestd edistdé autistin kun-

toutuksen suunnittelua ja ehedammin identiteetin tavoittelua.

Subjektiviteetti ja identiteetti kdsitetdén toisinaan identtisind kisitteind, ja niilld onkin

paéllekkdisid ominaisuuksia (Woodward 1997, 39). Subjektiviteetti mahdollistaa
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identiteettipositioista ja niihin kuulumisen syistd kumpuavien tietoisten ja tiedostamatto-
mien tunteiden ja henkilokohtaisen panostuksen késittelyn. Se siséltda kaikkein henkilo-
kohtaisimmat tunteet ja ajatukset, mutta se kuitenkin koetaan sosiaalisessa kontekstissa.
Kielen ja kulttuurin antaman merkityksen kautta saamme selityksen kokemuksillemme.
Diskurssit tarvitsevat toimiakseen subjekteja, jotka positioivat itsensd diskurssiin muo-
dostaen identiteetin. (Mt.) Toimijuus sosiaalityon kasitteend on osa identiteettié ja mina-
kuvaa. Toimijuus muokkaa identiteettid ja subjektiksi kasvamista, kun taas rajoitettu toi-
mijuus heikentdd sitd (Monkkonen ym. 2019, 99). Toimijuudessa ihminen ymmarretdan
asioista perilld oleviksi ja kykeneviksi. Autistisen ihmisen késitystd kyvystdén ja mahdol-
lisuuksistaan vaikuttaa asioihin pitdd arvioida samoin kuin tarvetta muiden avulle. Stig-
matisoituneesta toimijasta on tarkoitus voimaannuttaa eheytyvi, aktiivinen ja autonomi-

nen toimija. (Mt., 99—100, 103—-104, 107.)

Omakuva voi olla harhaanjohtava, vaikka ihminen kuvittelee itsetutkiskelun myoté tun-
tevansa itsensd parhaiten (Helkama ym. 2015, 168). Itsensd havainnoinnin teorian (self-
perception theory) mukaan ihmisen tulkinta omista ajatuksistaan ja tunteistaan perustuu
oman kayttdytymisen havainnointiin ulkoapéin, jos hinen on muutoin vaikea tulkita itse-
aan. Mindkasitys madrittyy my0s sen mukaan, mitka asiat ovat itselle tirkeitd. Useimmat
ominaisuudet ovat sosiaalisia, joihin ei ole selkeitd arviointikriteereja tai mittareita vaan
muut ihmiset lisddvat itsetuntemustamme. Itsestddn oppii havaitsemalla, miten muut né-
kevit meidit, mutta ongelmana voi olla kyvyttomyys arvioida oikein muiden késityksia
itsestimme. Heijastettujen arviointien periaatteen mukaan ndemme itsemme sellaisina
kuin meille tirkeimmét ihmiset meiddt ndkevit. Mindkuvan muutokset elinidn aikana hei-
jastelevat tarkeiden ihmissuhteiden vaihdoksia. (Mt., 168—169.) Jokainen joutuu ela-
maénsd aikaan kdymaéan erilaisia pohdiskeluja identiteetistddn osana muuta yhteisod, mutta
autisti joutuu kyméén sitd vield enemmaén, tiedostetummin ja kielteisempien kokemusten
valossa. Ongelmana voi olla kyvyttomyys tunnistaa ja késitelld tunteita. Kuntoutuksen

avulla on mahdollista ohjata itseymmaérrystd eheampéiéin suuntaan.

3.2 Dualistinen identiteettiteoria

Autistisessa kulttuurissa sosiaalisen ja vuorovaikutuksen rakenteet, prosessit ja mallit
piirtyvit esiin ulkokohtaisesti ja mekaanisesti. Késittelen autistin henkilokohtaisen ja so-
siaalisen identiteetin ja mindkuvan muodostumista englantilaisen sosiologi Derek Layde-

rin dualistisen ja dikotomisen identiteettiteorian valossa. Layder perustaa nikemyksensi
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minuudesta tiedostavuuteen tiedostamattoman sijaan (Layder 2004, 19). Minuus (self)
muuttuu ja kehittyy eri ikdvaiheiden ja eldménkokemuksen myotd. Yksilolld on myods
useita eri identiteettejd, jotka ilmenevit eri tilanteissa. Yksilo ei ole vain tiedostamatto-
mien viettien varassa vaan tiedostaa toimintansa motivaatioita. Yksilon tietoisuus itsestd
koostuu alitajuisesta, egotismin, itsesuojelun (hoiva ja yllépito), emotionaalisuuden (luot-
tamus, itsepetos), kdytdnnon, kognitiivisen ja hengellisyyden tasoista. Minuus yhdistda,
jarjestdd ja kontrolloi eri tasoja. Minuus koostuu perusturvallisuuden ja hyviksynnan tun-
temuksista, jolloin emotionaaliset tarpeet kuten rakkaus, hyvéksynti ja itsekunnioitus to-
teutuvat. Maslow'n tarvehierarkiaa mukaillen itsensé toteuttaminen edellyttdd minuuden
tarpeiden, kapasiteettien ja halujen tasapainoa. Perusturvallisuuden tunne johtaa tervee-
seen henkiseen tasapainoon, jossa identiteetin eri tasot toteutuvat. Yksild voi ndin olla
oma itsensd ilman ndyttelemistd ja tuntee eldvinsd aidommin. Layderin mukaan ihmiset
myds haluavat olla normaaleja muiden silmissa. (Mt., 15, 19-20, 27, 40, 42—43.) Autis-
tisten piirteiden takia tasapainoisen tilan saavuttaminen niiden tasojen vililld voi olla

joiltain osin puutteellista.

Ihmisen identiteetti koostuu psykologisesta, sisdisestd todellisuudesta ja sosiaalisesta to-
dellisuudesta osana yhteiskuntaa ja suhteissa muihin (Layder 2004, 10). Layder nimedi
ndiden kahden todellisuuden vilisen jannitteen erillisyyden ja suhteissa olemisen kaksi-
naisuudeksi (duality of separateness and relatedness). Minuus on yhtdiltd eldmisté eril-
ladn muista ja toisaalta yhteydessa oloa ja riippuvuutta muista. Oman tilan tavoittelu mer-
kitsee aina siten myds yhdessdolon kieltimistd. Jokaisella on myos yksityinen, persoo-
nallinen tila, jossa on valinnanvapaus. Valinnat perustuvat ympirdivén yhteiskunnan so-
siaalisiin viitekehyksiin, joiden pohjalta jokainen voi valita ja tehdd omanlaisiaan tulkin-
toja. Jokainen on omanlaisensa persoona, joka muodostuu yksilollisten elamankokemus-
ten myotd. Me elimme yhteiskunnan sisélld, ja yhteiskunta eldd meissd. (Mt., 9-10.) Ih-
minen kamppailee yhté aikaa kahden vastakkaisen toiveen vélilld: miten olla yhtéalta eri-
tyislaatuinen yksild, mutta toisaalta tulla tunnetuksi sosiaalisen muodostelman osana
(Pullen & Beech & Sims 2007, 2). Julkisen areenan normatiivisuus hallitsee eri tavoin
yksilon kayttdytymistd, mutta yksityiselld areenalla on valinnanvapauksia toimia persoo-

nallisella tavalla.

Layderin (2004, 87) mukaan identiteetti (self-identity) muodostuu subjektiivisen psyko-
logisen todellisuuden ja sosiaalisen todellisuuden leikkauskohdassa. Se muodostuu sitd
mukaa kuin se kohtaa ja késittelee kdyttdytymisen dilemmoja ja elaménvaikeuksia. Tal-

16in ydinkysymys on erillisyyden ja suhteessa olemisen vastakkainasettelu (separateness
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versus relatedness). Layder liittdd tdhén jakoon myds muihin eldmin ja kéyttdytymisen
aspekteihin liittyvid, toisilleen vastakkaisia dilemmoja: henkilokohtainen - sosiaalinen,
yksityinen - julkinen, erillisyys - liittyminen, itsendisyys - mukana oleminen, yksinolo -
yhteisyys ja henkilokohtainen tila - jaettu ldheisyys (personal v social, private v public,
separatedness v relatedness, independence v involvement, aloneness v togetherness, per-
sonal space v intimacy). (Mt., 42, 87, 89.) Nam4 ovat ulottuvuuksia, jotka kuvaavat myos
autistisen omintakeisen eldmismaailman suhdetta normaaliin. Yksilon eldmén narratii-
vissa kdydddn jatkuvaa neuvottelua, taistelua ja sovittelua suhteessa sisdisen ja ulkoisen
maailman vélilld. Tdma sosiaalinen jérjestys rakentuu sddnnoistid, rajoitteista, velvolli-

suuksista ja odotuksista (mt., 98).

Edelleen hyddynnin Layderin (2004, 111) eksistentiaalisia vaihtoehtoja analysoidessani
autistisen identiteetin muodostumista sosiaalisissa suhteissa, jonka perusrakenne koostuu
autenttisesta (todellisesta) minésti suhteessa epiautenttiseen (valheelliseen) mindén. Ta-
hin liittyy eldmén ndkeminen merkityksellisend seki elossa olemisen tunne, joille vas-
takkaisia ovat tyhjyyden, pelon, ahdistuksen ja elottomuuden tuntemukset. Aitous on au-
tenttisuutta, olemassaolon tunnetta, itsetuntemusta ja oikeaa késitysti itsestd, kun taas
epdaitous on epitodellisuuden tunnetta, itsepetosta ja vadraa kisitystd. Layder késittelee
myds yksilon elossa olon tunnetta eri vastakohtien kautta: eristyneisyys itsestd ja muista
- osallistuminen, tarkkailijan rooli eldmistd suljettuna - osallistujana oleminen eldmén
sisdlld, oman itsen vieraus -kosketus itseen ja eldméén, puoliksi elossa -tiysin elossa ja
itsen erillisyys - itsen integraatio ja ldsnédolo. Layder kuvaa myds tarkoituksellisuuden
tunnetta suhteessa ympéristoon: eksistentiaalinen yksinolo - sosiaalinen ja hengellinen
yhteys, tarkoituksettomuus - tarkoituksellisuus sekd tyhjyydentunne - olemassaolo ja tar-
koitus. Kielteisind tarkoituksen ja tunnereaktioiden ongelmina ovat muun muassa toivot-
tomuus, epitoivo, absurdiuden tunne, teenndisyys ja visymys, kun taas positiivisena vas-
takohtana ovat inkluusio, yhteisyys, ykseys, rakkaus, sisdinen rauha, egon rajoittaminen,
optimismi, rentous, tyytyvéisyys, vastuullisuus ja itsemidrddmisen tunne. (Mt., 43, 111-
112, 115, 119-120.) Nama kategoriat voivat liittyd my6s moniin muihin yksilén psyko-
logisiin ominaisuuksiin ja patologioihin kuten ahdistuneisuushdirioon eikd vain autisti-
suuteen. Zygmunt Bauman (2009, 6) lainaa psykoanalyytikko Erik H. Eriksonia’, jonka
mukaan ihminen on terve tunnistaessaan, ettd hinelld on identiteetti ("what identity feels

like when you become aware of the fact that you do undoubtedly have one”).

% Erikson, Erik H. 1974: Identity. Youth and Crisis. Faber and Faber. London, 17-19.
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Seka Stuart Hallin ettd Layderin mukaan moderni identiteetti on jatkuvasti toteutettava ja
muodostuva tiedostamaton narratiivi, jossa minuus on itsensa toteuttamisen prosessi (Hall
1999, 39; Layder 2004, 128—129). Anthony Giddensin'® minuus-késitteiden sisdltimit
oletetut luonteenominaisuudet olettavat ihmiselld olevan enemman valtaa ja kysyd muu-
tokseen kuin todellisuudessa on mahdollista, silld joudumme kdyméédn valttdmisyrityk-
sistd huolimatta kdymain ldpi erilaisia epdmiellyttidvid kokemuksia. Minuus luodaan dia-
lektisesti yhd uudelleen aiempien kokemusten pohjalta samoin kuin vastataan tuleviin so-
siaalisiin tilanteisiin. (Layder 2004, 128—129.) Layder puhuu minuus-narratiivista (self-
narrative), jolloin minuus tai psykologinen eldmikerta (psychobiography) muodostuu
juonelliseksi tarinaksi kokemusten myd6td. Layder ei nde sité kulttuurisina tarinoina kuten
myytteind tai elokuvina, joihin samaistutaan ja joita kerrotaan itselle ja muille. Yksilon
ajatuksiin itsestddn keskittymisen vaarana on hyvéksyé idealisoitu tai kuvitteellinen ver-
sio minuus-narratiivista, silld ihmisen kyky itsetuntemukseen on rajallinen ja ihmisilld on
taipumus mind-kuvan idealisointiin ja itsepetokseen. Voimme osin rakentaa mindku-
vaamme, mutta meihin vaikuttavat sosiaaliset rajoitteet ja todellisuus. Toimijuus ja olo-
suhteet luovat vuorovaikutteisesti muotoutuvan identiteetin, jossa kohtaavat vastakkain
yksilon ominaisuudet ja todenmukaiset sosiaaliset olosuhteet. Terveesti muotoutunut mi-
nikuva on vakaa, vahva ja tukeva eiké pinnallinen ja epaluotettava kuten Giddensin muut-
tuva mindnarratiivi, joka ei huomioi kovien eliméinkokemusten vaikutusta. lhminen on
aktiivisesta toiminnastaan huolimatta myds eldméntilanteita lapikdyvé olento. (Mt., 128—

131.)

3.3 Identiteetti kulttuuriprojektina

”Identiteetti on alusta pitden keksintod. Se muodostetaan siind epdvakaassa pisteessd,
missd “ddneenlausumattomat” subjektiviteettia koskevat tarinat tapaavat historian ja
kulttuurin kertomukset” (Hall 1999, 11). Siind missd Layderin identiteettiteoria analysoi
yksilon psykodynamiikkaa, Stuart Hallin identiteettikdsitys liittdd autistien eldmédkerrat
osaksi laajempaa kulttuurista ja historiallista diskurssia. Hallilla on ollut suuri vaikutus
kulttuurintutkijana ja identiteettiteorian muotoilijana. Hén kuvaa postmodernin ithmisen
identiteettikamppailua vanhan ja uuden maailmanjérjestyksen taitekohdassa, kun identi-

teetin késite tunkeutui diskurssiin rdjadhdyksenomaisesti vuosituhannen vaihteeseen

19 Giddens, Anthony 1991: Modernity and self-identity: self and society in the late modern age. Polity Press.
Cambridge.
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mennessd (Bauman 2009, 1; Calhoun 1994, 10; Hall 1999, 245). Vanhan kulttuurijérjes-
tyksen murtumisen myota identiteetit ovat tulleet epdvakaammiksi ja pirstoutuneet. Tutut
identiteetit ovat muuttuneet liilkkuvammiksi, moninaisemmiksi ja itsereflektoitavimmiksi
globalisaation myota. Jotkin identiteetit kuten kansallisuus ovat sen sijaan osoittautuneet
pysyvammiksi. (Mt., 6, 245.) Julkinen ja yksityinen mini eivét ole kaukana toisistaan
(Hall 1999, 6). Erilaiset identiteetit nousevat julkiselle areenalle kasiteltdviksi ja politii-
kan aiheiksi (Woodward 1997, 1). Yksil6 kohtaa erilaisten identiteettipositioidensa kon-
flikteja. Laclau'! puhuu dislokaatiosta, jolloin ei eni ole yhti valmiita identiteetteji luo-

vaa keskiotd vaan keskiot ovat pluralisoituneet. (Mt., 1, 21, 23.)

Hall liittyy 1990-luvun identiteetin uuteen esiinmarssiin, jolloin Judith Butlerin'?> mydti
yleistyi "héiritsevd” (disruptive) queer-identiteetin performatiivinen ajattelu (Frosh & Ba-
raitser 2009, 161). Identiteetin kdyttokelpoisuus késitteend onkin kyseenalaista, kun se on
luonteeltaan niin paikallinen, muuttuva, epdvakaa ja jatkuva (mt., 167). Identiteetin
luonne muuttuu myodhdismodernin, postmodernin globalisoituneen maailman suurten ko-
kemuksellisten muutosten edessd, johon kuuluu instituutioiden, teknologian ja litkkumi-
sen innovaatioita (Taylor 2010, 2). Zygmunt Bauman (2009, 1) viittia, ettd identiteetista
on tullut niin keskeinen késite, ettd sen kautta tulkitaan nykyéén kaikkea: ihmisoikeuksia,
elaménpolitiikkaa ja kulttuuria. Globalisoituvan maailman realiteetteihin sopisi hdnen
mielestdén identiteetin sijaan paremmin keskenerdinen identifikaatiotoiminta, jossa
kaikki ovat osallisina haluamattaankin (mt., 11). Individualisaation késite on perdisin
1830-luvulta, jolloin Alexis Tocqueville'® toi sen yhteiskuntatieteelliseen ajatteluun (EI-
liott & Lemert 2009, 37). Normaali eldmékerta on postmodernissa refleksiivinen, valin-
nainen ja itse tehty riskieldmékerta, joka on jatkuvasti vaarassa mutta muutettavissa ris-
kialttiiden eldmintilanteiden vaihdellessa (Beck & Beck-Gernsheim 2009, 15). Ennalta
madritellyn, pysyvin ihmisen tilalla on valinnanmahdollisuuksien thminen, Zomo opti-
onis (mt., 18). Uuden individualismin aikakautena yksild voi vilittdomaésti ja tietoisesti

muuttaa identiteettiddn (Elliott & Lemert 2009, 58).

Hallin identiteettiteoria vastaa siithen, miksi identiteetit ovat nykydin pohdintojen keski-
pisteessd ja miksi niitd problematisoidaan. Hallin mukaan identiteetin olemus on muuttu-
nut aikakausien myota (Hall 1999, 21; Juhila ym. 2002, 127). Varhaisin identiteetti on

valistuksen subjekti, jonka jdlkeen ovat tulleet sosiologinen subjekti ja viimeksi

' Laclau, Ernesto 1990: New Reflections on the Revolution of Our Time. Verso. London.
12 Butler, Judith 1997: The Psychic Life of Power. Stanford University Press. Stanford.
13 de Tocqueville, Alexis 1968: Democracy in America. Knopf. New York.
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postmoderni subjekti. Valistuksen subjekti perustuu kisitykseen ihmisestd yhtendisend
yksiloné. Sosiologinen subjekti ei ole sisédiseltd ytimeltdin autonominen vaan muodostuu
suhteessa “merkityksellisiin toisiin” (significant others). Téll6in yhtenédisend kokonaisuu-
tena sdilyvé identiteetti rakentuu jatkuvassa dialogissa ympdriston ja eri identiteettien
kanssa. Konstruktionistinen nikemys korostaa identiteetin joustavuutta ja muuntuvuutta,
mika sallii litkkumavaraa eri asemissa. Postmodernilla subjektilla sen sijaan ei ole kiin-
tedd, pysyvad, ehedd identiteettid vaan se omaksuu eri identiteettejéd eri aikoina. Postmo-
derni kisitys korostaa yksilon sisélld holtittomasti vallitsevien eri identiteettien yksilolle
aiheutuvaa ristiriitaa. (Juhila ym. 2002, 127-128.) Kuten Pullen ym. (2007, 2) toteavat,
identiteetti sekd vapauttaa etti orjuuttaa ( ’Identity both liberates and enslaves”). Juuri
identiteetti erottaa meidédt muista, joilla on myds omat identiteettinsd. Samaten voimme
tuntea itsemme vain suhteessa kategorioihin, jotka perimme kulttuurin ja kokemusten

kautta (mt.).

”Tutun muukalaisen” kokemus on nykyihmisen arkkityyppinen tila ja edustava diasporan
kokemus, jossa jokainen emigroituu ja etsii itseddn (Hall 1999, 6). Problematisoinnin li-
sdksi moderni identiteetti sisdltdd kuitenkin myos mahdollisuuksia. Kulttuurisen identi-
teetin voi ndhda yhtdiltd yhden, yhteisen, kollektiivisen kulttuurin ja todellisen minéin
kautta, joka on historiallisesti muuttumatonta ja vakaata ’jonakin olemista”. Toisaalta se
voidaan ndhda historiallisten murtumien ja epdjatkuvuuksien kautta syntyneend kasityk-
send ’joksikin tulemisena”; mikd meistd on todella tullut. Paluuta ldpindkyvéén subjekti-
kiasitykseen ei ole vaan se on osa uutta paikaltaan siirtynyttd, hajakeskitettyd paradigmaa.
Sen késitteellistimisen ongelmatkaan eivit ole poistumassa sen monitahoisen diskursii-
visen ja psykoanalyyttisen syntytaustan takia. Sen sijaan se on konstruktiivinen prosessi,
joka ei koskaan sulkeudu (suturing). Identiteetit pysyvit pirstaloituneina ja koostuvat yh-
tendisyyden sijaan monista erilaisista ristedvistd ja toisilleen vastakkaisista diskursseista
ja positioista. Ne ovat erojen merkitsemisen ja poissulkemisen méirittelyvallan tuotteita,
joita pitdd tarkastella institutionaalisessa ja historiallisessa yhteydessddn. Identifikaation
elinvoima kumpuaa voimasta sulkea ulkopuolelle marginaaliin itselleen ulkoisen. Kai-
kella ilmaistulla on “ennen” ja ”jdlkeen”. Merkitys on luonteeltaan epédvakaata pyrkien
sulkeumaan (identiteettiin), jota jatkuvasti hdiritdén erolla. (Mt., 67, 40—41, 224, 227,
247-248, 250-251.) Tutut, tunnistettavat ja ennakoitavissa olevat identiteettikategoriat
voivat auttaa autistia vuorovaikutussuhteissa, kun taas monimutkaiset identiteettipositiot

vaikeuttavat sita.
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Sosiaalista jarjestystd pidetddan ylld Stuart Hallin mukaan binéérisilla vastakkainasette-
luilla sisilld ja ulkona oleviin sekd rakentamalla sosiaaliseen rakenteeseen eri jaotteluja,
joissa symbolisten jérjestelmien ja kulttuurin kautta luokitteluja vélitetdan. Jokaisella
kulttuurikentilld (cultural field) on kuvitelma mielihyvésti ja saavutuksista, mikd kuvaa
sosiaalisen ja sen symbolisen merkitsemisen vélistd suhdetta. Identiteetti rakentuu suh-
teessa muihin identiteetteihin eli mitd ne eivét ole. Identiteetti on intersektionaalinen, jol-
loin arjessa kohtaavat taloudellisen ja poliittisen alisteisuuden ja dominaation suhteet.
(Woodward 1997, 2-3, 14-15, 23, 29, 33, 35.) Autisteja yhdistdd samanlaiseen identi-
teettiin vuorovaikutuksen erityisyys. Autistit muodostavat oman yhteison, jonka jésenet
pystyvit ymmartiméin toistensa erityistd tapaa viestid ja toimia. Tama yhdistava tekija
luo erityisen autistisen kulttuurin. Erityisestd identiteetistdén voi olla ylped ja ammentaa

siitd alakulttuuriin liittyvéda poikkeavuuden idealisointia.

Ryhmdidentiteettien kautta yksilolld on yhtenevid piirteitd muiden samankaltaisten
kanssa (Woodward 1997, 2). Identifikaatio tarkoittaa identifioitumisprosessia muihin.
Identiteetti ilmenee usein erilaisuutena ja erona muista sekd polarisoituneena vastakkain-
asetteluna: inklusiiviseen joukkoon kuuluvat me ja sisépiiri, kun taas muut ja ulkopuoliset
nayttaytyvat eksklusiivisina. Kulttuuripiirilld (circuit of culture) on keskeinen merkitys
identiteetin tuottamisessa, historialliseen hetkeen sidotussa kuluttamisessa ja sddntelyssa.
Mahdollisesti omaksuttavista identiteettipositioista luodaan merkityksié representaatioi-
den symbolisten jérjestelmien kautta. Representaatio sisdltdd merkityksen antavat kay-
tdnnot ja symboliset jirjestelmaét, joiden kautta merkityksid tuotetaan subjekteille. Niiden
kautta yksilon kokemukset selittyvdt samoin kuin se, kuka miné olen. Naméa symboliset
jarjestelmat luovat mahdollisuudet sille, keitd olemme ja mitd meistd voi tulla. Identiteetti
perustuu erilaisuuden merkitsemiselld symbolisten representaatioiden ja ulossulkemisen
kautta. Nami erot tapahtuvat Emile Durkheimii'* lainaten luokittelujirjestelmien kautta,
jolloin ihmisid on mahdollista luokitella ainakin kahden ominaisuuden perusteella vas-

takkaisiin ryhmiin. (Mt., 2-3, 14-15, 23.)

Selkedsti erilaiset thmiset merkityksellistetddn ja esitetddn stereotyypin kaltaisina repre-
sentaation kiytdntoind (Hall 1999, 140, 189). Niiden tehtdvina on kiinnittda ilmiolle yksi
ensisijainen merkitys kaikista kelluvista merkityksisté erityisesti vastakkaisten represen-
taatioiden avulla ja kahtia jakautuvia kielikuvia eli trooppeja hyddyntden. Yleisten luo-

kittelukaavioiden eli skeemojen kautta luotujen typpien kautta ymmaérretddn erilainen,

14 Durkheim, Emile & Mauss, Marcel 2010: Primitive classification. Routledge. London.
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kun taas stereotyypittdmisessd on kyse joidenkin yksinkertaisten, helposti ymmarretti-
vien ja laajasti tunnettujen piirteiden pelkistimisestd, olemuksellistamisesta ja liioitte-
lusta. Kahtia jakamisen strategialla erotetaan normaali ja hyvaksyttdvd epdnormaalista ja
epamiellyttavastd. Erilaiseksi luokitelluilta odotetaan usein molempia, polaarisia ominai-
suuksia yhté aikaa. Néin ylldpidetddn sosiaalista ja symbolista jérjestysté. Erilaisuus lai-
tetaan naytteille erilaisina stereotyyppisind hahmoina. Autistisuus on luonnollistettu, py-
syvd ominaisuus kuten sukupuoli tai etnisyys, mutta aikuisena diagnosoitu autisti ei ole
ollut tietoinen ja osannut nimetd ominaisuuttaan ilman diagnostista nimedmiskaytantoa

ja -valtaa. (Mt., 143-144, 169, 177, 190-191.)
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimustehtivé ja tutkimusaineisto

Autismikirjon ihmiset ympéri maailman ovat julkaisseet useita eldmékertoja kokemuk-
sistaan (Liimakka 2014, 170). Autismikirjon nuorten ja aikuisten kokemuksia on tutkittu
eri oppiaineiden pro gradu -tutkielmissa myds muun muassa sosiaalisen median vertais-
verkostoissa julkaistuista kirjoituksista ja keskusteluista. Suuresta julkaisujen méaarista
tutkimusaineistokseni on valikoitunut Autismiliitto ry:n (aiemmin Autismi- ja Asperger-
liitto ry) kokoama kirja ”Minun tarinani. Kertomuksia autismin kirjolta” vuodelta 2015.
Teos 10ytyy kokonaisuudessaan myods séhkdisend osoitteesta https://www.print-
box.fi/flipbooks/malli/77822 minun_tarinani/. Satu Orhalan ja Jarkko Utriaisen toimitta-
maan teokseen on koottu niin autistien kuin heidédn omaistensa kertomuksia ja kokemuk-
sia autismikirjolla eldmisen arjesta. Minun tarinani -kampanja oli osa Aktiivinen ik&én-
tyminen autismin kirjolla -projektia, joka toimi ajalla 29.11.2013 - 31.12.2014. Projektin
yhteydessd pyydettiin autisteja 1dhettdmiin kirjaa varten kertomuksia kokemuksistaan.
Kirjassa on sekd aikuisena diagnoosin saaneiden eldmékerrallisia kuvauksia kokemuksis-
taan ennen ja jilkeen diagnoosin ettd autistien omaisten kertomuksia. Osa kirjoittajista on
itse diagnosoinut itsensd autistiksi ilman virallista diagnoosia. Projektin siséllon mukai-
sesti kirjoitusaiheet ovat keskittyneet aikuisten autistien eldmankokemusten kuvaami-
seen. Vihjeen aineiston valintaan sain sdhkopostitse ldhettdmaini tiedustelun kautta Autis-
miliiton kehittdmispéallikoltd, jolta kysyin mahdollisia valmiita aineistoja kdytettavik-
seni pro gradu -tutkielmassa esiteltyéni sen aihepiirin. Autismiliiton verkkosivuilta l16ytyy
myds muita autistien kertomuksia lehtikirjoituksina sekd videoina liittyen muun muassa

liiton koulutusaineistoihin.

Narratiiviseen tutkimusaineistooni kuuluu viisitoista tarinaa, joista kertyy yhteensd 32 si-
vua tekstid sivuilla 5-15, 29-43 ja 45-50. Kaksitoista teksteistd on pitempid ja eliméaker-
rallisia, kun taas kolme tekstiéd vastaa lyhyesti tehtdvinannossa esitettyihin apukysymyk-
siin. Tekstien pituus vaihtelee yhdesti sivusta viiteen ja puoleen sivuun, mutta puolitoista
sivua on yleisin sivumadrd. Tekstiotteissa kdytinkin viitekirjauksena tekstin jarjestysnu-
meroa ja sivunumeroa muodossa ”(Kertomus n, s. n)”. Kertomukset erottaa kirjassa toi-
sistaan kirjoittajien itsensd ilmeisesti nimedmillé otsikoilla, jotka itsessdén kertovat terd-
visti kirjoittajan kokemuksista. Otsikoinneista saa jo itsessddn tiivistetysti tuntuman kir-
joittajan ndkokulmaan. Kirjan toimittajat ovat jakaneet ja koonneet tarinat 4—6 muutaman
muun kertomuksen kanssa sivuille 11-15 kirjoittajille annettujen avoimien kysymysten

alle. Kertomusten otsikot ovat jarjestyksessd seuraavat: Kertomus 1. Minun tarinani, sivut
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5-6. Kertomus 2. Merihevonen, s. 6-9. Kertomus 3. Olen kuitenkin nainen, eikd minulla
ole Aspergeriin liittyvid ulospdin nidkyvid ongelmia, s. 9—11. Kertomus 4. Juuso Michael
”Jube” Juntusen Asperger. Kertomus 5. Nykyddn olen vapaa taitelija. Kertomus 6. Sa-
lassa vammainen. Kertomus 7. Hermot pinnassa, s. 28—-30. Kertomus 8. Kokonaisuusajat-
telu tuli kirkkaana kuin salama taivaalta, s. 31-32. Kertomus 9. Minun tarinani Hanna J.,
s. 33-34. Kertomus 10. Minun tarinani maanvaiva, s. 34-35. Tarina 11. Tieto on paras
ladke, s. 35-37. Tarina 12. Muukalaisena omassa maassa, s. 38—39. Tarina 13. Pelkka
diagnoosin saaminenkin on helpottanut, s. 39—40. Tarina 14. Ulos vankilasta, s. 41-43.

Tarina 15. Thmisend ihmisten joukossa, s. 45-50.

Kirjan alussa on kdytetty avoimia kysymyksid, jotka on ilmeisesti ilmoitettu kirjoitus-
pyynnossd ohjaamaan kirjoitusten sisdltod projektiteeman suuntaan. Kysymyksenasettelu
vastaa hyvin tutkielmani aiheeseen ja tutkimuskysymyksiin. Naméa kysymykset ovat: Mil-
laista oli silloin, kun kuulit sanan autismi ensimmaisen kerran? Millaista oli silloin, kun
kuulit sanan Asperger ensimmadisen kerran? Mitd kertoisit tuosta hetkestd, ajasta ennen
sitd ja heti sen jidlkeen? Miten eldmési muuttui? Millaista eldmisi on tdlld hetkelld? Onko
jokin asia ylléttdnyt sinut? Miten? Misté olet saanut eniten apua ja tukea? Mitd ajattelet
tulevaisuudesta? Jotkut kirjoittavista vastaavat lyhyesti ja suoraan annettuihin kysymyk-
siin, kun toiset ovat kirjoittaneet yhtendisen tekstin kokemuksistaan. Aineiston sisdltod
suuntaa se, ettd ne on koottu etujirjestdn intressien mukaiseen kirjaan projektisisallon
mukaisten kysymysten ohjaamina. Autismiliiton julkaisemassa teoksessa kirjoittajat ovat
kollektiivisen asian asianajajia kertomuksillaan. Projektin kirjoituspyynndssa on ohjattu
kirjoittajia keskittymddn kokonaiseldméssdén autististen piirteiden ja ongelmien eikd

niinkdén positiivisten asioiden tai kokonaiseldméntilanteen kuvailuun.

Pois jatetyissé teksteissd vanhemmat kertovat lastensa autismista, diagnoosin ajankohta
ei kay ilmi, tekstit ovat lyhyitd vastauksia esitettyihin kysymyksiin tai ne kuvaavat tai
luettelevat mekaanisesti jotain harrastusta. Teksteistd ei kdy ilmi kirjoittajan ikaa tai su-
kupuolta, mutta teksteistd voi tehdd johtopddtelmid kummastakin. Lyhyimmat tekstit ei-
vat myOskadn tiytd tarinan tai elimékerran juonellista rakennekaavaa. Valtaosa kirjoitta-
jista paljastuu teksteissd naisiksi. Miesten vihyytté kirjoittajissa voi vain spekuloida esi-
merkiksi stereotyyppisind kulttuuri- ja sukupuoliroolioletuksina, joiden mukaan miehet
eivit tapaa julkisesti avautua syvemmistd tuntemuksistaan tai kirjoittaa muutoinkaan. Se-
lityksend voi myds olla miesten Aspergerin oireyhtymédn ilmeneminen vakavammin
tunne-, vuorovaikutus-, ilmaisu- ja itsereflektiokyvyn vaikeutena. Miehet voivat myos

suhtautua epidluuloisemmin anonymiteettisuojaan, silld pitkdt kertomukset sisaltdvét
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ilman tunnistetietojakin tunnistamisen paikkoja. Kirjoittajien anonymiteetin suojele-
miseksi pienessd maassa tunnistetietojen jéttdminen pois on ollut paikallaan, jos kohta
jotkut kirjoittavista esiintyvit myds koko nimellddn. Tunnistamisen mahdollisuus julki-
sessa aineistossa on voinut karsia kirjoittajien méérad ja karsia kertomusten siséltod it-

sesensuurin kautta.

Tekstiaineistooni on valikoitunut sellaisia lievdn autismikirjon aikuisia, joilla on hyvit
kognitiiviset valmiudet analysoida ja sanoittaa kokemuksiaan autismista. He puhuvat sa-
malla sellaistenkin yksildiden puolesta, joilla ei ole samanlaisia edellytyksié ja voimava-
roja syvéluotaavaan psykologiseen itsereflektioon tai ilmaista, jisentdd, kisitteellistdd ja
analysoida kokemuksiaan tai kirjoittaa sujuvasti. Autismikirjon edustavuus ei sikili ole
hyvi, ettd vain hyvin koulutetut ja kirjoittavat sekd hyvitasoiset henkilot ovat 1dhetténeet
kertomuksensa kirjaan. Useilla kirjoittajista on akateeminen loppututkinto, muita yli-
opisto-opintoja tai kirjallisuusharrastuneisuutta, mika selittdd monen tekstien syvéllista
analyyttisyyttd ja itsereflektiota seké kirjallista sujuvuutta. Kirjoittajat ovat eri-ikiisié ai-
kuisia, jotka ovat saaneet autismidiagnoosin aikuisena tai aikuisuuden kynnykselld ja
jotka merkityksellistivit elamédkerrallisesti kokemuksiaan autismista ennen ja jdlkeen
diagnoosin. Kirjoittajat kertovat identiteettinsd muodostumiseen liittyvistd elimédnkoke-
muksista eldménkaarellaan. Osa kirjoittajista on ehtinyt jo eldkeién kynnykselle. Teksteja
eivit ole kirjoittaneet sellaiset Asperger-yksilot, jotka ovat onnistuneet elimédan normaa-
lin tavoin vaan yksilot, joilla on ollut ongelmia niin identiteetin kuin eldménhallinnan
kanssa ja jotka siten voivat olla sosiaalityon asiakkaitakin. Monilla kirjoittajista on ty0 ja

perhe sekd muita elimdin normaaleina kuuluvia taustoja.

Elamikerroissa kdytin narratiivista tutkimusmenetelmii kirjoitetun tekstin analyysissa.
Keskityn temaattiseen analyysiin enkd kiinnitd huomiota erityisesti kieleen, muotoon tai
vuorovaikutukseen (ks. Kohler Riessman 2008, 59). Teemoittamisessa pelkistin aineis-
tosta olennaisimmat asiat (Aaltola & Valli 2010, 55). Olen ensin lukenut kertomukset
huolellisesti ja ajatuksella useaan kertaan lépi eli ajattelut dialogikumppaneina tarinan
kanssa eiké tarinoita (ks. mt., 167). Tdmaén jdlkeen olen alkanut tehdd muistiinpanoja huo-
mioistani ja ajatuksistani paperille tulostettujen kertomusten reunoille. Olen my6s koon-
nut toistuvia ilmaisuja ja sanoja, joilla autismikirjon ihmiset kuvaavat olotilaansa, itseédn
ja kokemuksiaan. Tétd kautta minulle on véhitellen alkanut muodostua késitys erilaisista
luokituksista, teemoista, yhtenevdisyyksistd ja eroavaisuuksista tekstien pohjalta. Olen
pystynyt hahmottelemaan kertomuksista erilaisia narratiiveja ja subjektipositioita, joita

tutkimustuloksissa esittelen. Luen tekstejd myds aikuissosiaalityontekijin nikokulmasta
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pohtien kunkin kohdalla, mité sosiaality0ssd voisi tai olisi voinut tehdé kirjoittajan hy-

viksi. Sosiaalityon nidkokulmaa tuon enemmén esiin tutkielman pohdinta-osiossa.

Tarkastelen kertomuksien juonellisuuden rakentumista. Luokittelen kirjoituksista ensin
yhteisid piirteitd ja suurempia kokonaisuuksia ja tyyppinarratiiveja, jotka nousevat niistad
esiin. Néiden luokittelujen pohjalta suuntaan tutkimusta teoreettisempaan analyysiin teks-
teistd. Tarkoitus on teoreettisesti kdsitelld autistista ajattelutapaa, pohtia sen erilaisuutta
suhteessa normatiiviseen ja normaalina pidettyyn ajattelutapaan sekd niiden vilistd suh-
detta yhteiskunnassa. Kontrastoimalla ja vertaamalla kokemuksia ennen ja jilkeen diag-
noosin saa kisityksen diagnoosin vaikutuksesta heidédn omaan itseymmaérrykseensa. En-
nen diagnoosia eletyt kokemukset, haasteet ja vaikeudet ndyttdytyvét uudessa valossa
diagnoosin myotd. Kokemukset ja vaikeudet saavat selityksen autismidiagnoosista ja
avaavat uusia mahdollisuuksia tulkita, tutustua ja pohtia niitd seké liittyd vertaisten ja
ammattiavun piiriin. Lukijalle avautuu ikkuna autistin ajatusmaailmaan, pohdintoihin
sekd selviytymistarinoihin. Sosiaalityontekijdnd tekstien kautta pddsee tutustumaan eldy-
tyen yhteen asiakaskuntaan, joiden ajattelutavan ymmairtdminen kehittdd osaamista
tyOssd ja auttaa tunnistamaan heidén erityistarpeitaan asiakasldhtoisesti. Kertojana tutkija

jarjestdd aineiston tutkimusraportissa yksilollisen hahmotustapansa mukaisesti.
Tutkimuskysymykseni ovat:

1. Millainen on lievén autismikirjon hdirion diagnoosin saaneen aikuisen identiteetti en-

nen ja jilkeen diagnoosin?

2. Millaisia identiteettiin liittyvid narratiiveja autismikertomuksista hahmottuu?

4.2 Narratiivinen tutkimusmetodologia

Narratiivinen analyysi viittaa metodien joukkoon, joiden avulla tulkitaan yksiloiden ja
ryhmien tarinamuotoisia tekstejd tietyissd sosiaalisissa paikoissa ja aikoina (Kohler
Riessman 2008, 11). Kisitteen kdyttd on vakiintumatonta ja epdyhtendistd muodostaen
analyysille védljén viitekehyksen (Aaltola & Valli 2010, 145; Puusa & Hénninen & M&nk-
konen 2020, 216). Narratiivisuuden synty on yhteydessd postmoderniin tiedon- ja tiede-
kasityksen muutokseen kohti konstruktionismia, jonka mukaan ei ole yhté totuutta ja to-
dellisuutta (Aaltola & Valli 2010, 145-146). Konstruktivismin mukaan ihminen rakentaa
identiteettinsd ja tietonsa kertomusten avulla jatkuvasti muuttuen maailman mukana.

Maailmaa tulkitaan alati kehkeytyvina kertomuksena, joka liittyy aiempaan kulttuuriseen
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tietovarantoon. (Mt.) Metodin syntyaikoihin liittyy muun muassa terapiakulttuurin kasvu,
marginaalisten ryhmien emansipaatio identiteettiliikkeissé, eldimékertojen esiinnousu kir-
jallisuudessa sekd yhteiskuntatieteiden positivistisen ja realistisen epistemologian kriti-

sointi (Kohler Riessman 2008, 14).

Polkinghorne'® jakaa tutkimuksen narratiivien ja narratiiviseen analyysiin. Narratiivien
analyysissa kertomuksia luokitellaan kategorioihin ja tapaustyyppeihin, kun taas narratii-
visessa analyysisséd tehddin synteesejé. (Aaltola & Valli 2010, 150.) Tutkimuksen ja ker-
tomusten suhde on kahtalainen: yhtadlti kertomukset ovat tutkimusmateriaalia ja toisaalta
tutkimus on kertomusten luomista maailmasta (mt., 143). Narratiivissa tapahtumat muo-
dostavat yhtendisen, juonellisen tarinan irrallisten ja satunnaisten tapahtumien sijaan
(Kohler Riessman 2008, 5). Tutkittavasta aiheesta kulttuurisesti virittyvad merkitysraken-
netta kutsutaan narratiivisessa tutkimuksessa tarinaksi ja sen vaihtelevia esityksié kerto-
muksiksi (Aaltola & Valli 2010, 161). Tarina sisiltdd ajassa etenevid tapahtumakulkuja,
jotka ovat joko tekoja tai kertojalle tapahtuvia asioita. Toiminnalliset asiat ovat konkreet-
tisia, kun taas tietoisuudessa tapahtuvat asiat ovat ndkyméittomid kuten oivaltaminen ja
paittdiminen. Tarinaan kootaan patkistd merkityksellinen ja looginen kokonaisuus, joissa
on tunne- ja arvolatauksia. Kausaliteettia perustellaan moni eri tavoin kuten psykologi-
sesti, sosiaalisesti tai myyttisesti. Tarina siséltdé alun, muutoksen ja lopun ja sen luonnetta

kuvastavat, miten se alkaa ja pédttyy. (Mt., 162-163.)

Narratiivinen metodi on tapauspainotteinen, mutta sen avulla voi myds luoda kategorioita
ja tapauksesta toiseen sovellettavia teoreettisia yleistyksid (Kohler Riessman 2008, 11).
Menetelmadlld tutkitaan, miten tapahtumat kootaan ja jaksotetaan, miten kieltd ja kuvia
kiytetddn merkitysten viestimisessd yleisolle sekd miksi tapahtumista tehdédén tarinoita.
Tarinoista analysoidaan kielenkdyton liséksi, mikd on kohdeyleiso ja miké on tekstin kir-
joittamisen tarkoitusperd, miké on tekstin kulttuurikonteksti, miten tapahtumienkulku on
laadittu ja sisdltdvatko aukot ja epdjohdonmukaisuudet toivottua, mité jitetddn sanomatta
vaihtoehtoista tai vastanarratiivia. Analysoimalla tekstid pintaa syvemmaltd padstdédn laa-
jempaan ajatuskuvioon. Tilaa jdi paljon niin kertojan kuin yleisénkin yksilolliselle mie-
likuvitukselle ja tulkinnoille. Analysointi on hidasta ja vaivalloista hienovaraisten ilmai-
sujen huomaamista. (Mt., 11, 13, 18.) Merkitykset ovat kontekstisidonnaisia, ja niiden
havainnointi vaatii herkkyyttd (Aaltola & Valli 2010, 46). Ulkoisesti samoilta ndyttavit

ovatkin yksiloittdin hyvin erilaisia, ja pdinvastoin. Kulttuuriin sosiaalistumalla ihminen

15 Polkinghorne, Donald 1988: Narrative Knowing and the Human Sciences. State University of New York
Press. Albany.



26

saa yhteisid tulkintamalleja eldmdd helpottamaan. Merkitykset ovat osin tiedostettuja ja

osin piilevid niveltyen toisiinsa verkoiksi ihmisten elaméssi. (Mt., 46—47.)

Narratiivisuus ja identiteetti ovat ldheisesti yhteydessa toisiinsa, mutta tutkimus niiden
yhteydesti on vield nuorta (De Fina & Georgakopoulou 2015, 351). Modernin projektissa
minuuden reflektointi ja tuottaminen yksildiden tarinoina on enemmistdssd, mutta narra-
tiiveja voivat muodostaa myos laajemmat identiteettiryhmat kuten kansallisvaltiot (Koh-
ler Riessman 2008, 7). Puhuja voi positioida itsensd vallitsevien narratiivien ja diskurs-
sien kautta omaksumalla, vastustamalla tai tarjoamalla identiteettipositioita (Taylor 2010,
14). Henkilokohtaisten ja sosiaalisten identiteettien narratiivisen tutkimuksen metodit
vaihtelevat laajasti, koska niitd kdytetdéin monilla eri tieteenaloilla (De Fina & Georgako-
poulou 2015, 351). Tutkimusta hallitsee kaksi vastakkaista koulukuntaa, joista yhden mu-
kaan kertoja on aineiston ldhde ja analyysin kohde ja toinen keskittyy tarinankertomisen
vuorovaikutusprosessiin. Keskityn tutkielmassani ensin mainittuun ldhestymistapaan.
Sen mukaan narratiivit ovat parhain keino ilmaista identiteettid, ja ne jopa muokkaavat
meistd sen mitd olemme. Vuorovaikutustutkimuksessa kuten etnometodologiassa ja kes-
kusteluanalyysissé puolestaan keskitytdan identiteetin sosiaaliseen muodostumiseen dis-
kurssianalyysissa osallistuvien osapuolten toiminnan kautta, ei psykologiseen ja kognitii-

viseen ajatteluprosessiin. (Mt., 351-353.)

Poststrukturalistien kuten Anthony Giddensin ja Stuart Hallin mukaan identiteetit eivét
ole yksilon annettuja ominaisuuksia, vaan ne muodostuvat semioottisissa prosesseissa
refleksiivisind projekteina (De Fina & Georgakopoulou 2015, 351). Minuus on jatkuvasti
rakentuva historiallinen ja vuorovaikutuksellinen rakennelma. Tarinankerronta on kogni-
tiivisesti ja psykologisesti tirked keino positiivisen mindkuvan muodostamiseksi ja vai-
keiden asioiden késittelemiseksi. Itseymmarrys ja kuvaus itsestdén ja muista rakentuu tai
uusitaan koherentiksi ja palkitsevaksi. Sosiaalikonstruktionistien mukaan yksilolld on
my0s useita erilaisia ja ristiriitaisia identiteettejd. Yhden ldhestymistavan mukaan niista
koostetaan yhtendinen eldmikerta, kun taas toisen mukaan ne muodostuvat itsendisiksi
mutta koherenteiksi omakuviksi. (Mt., 351-352.) Tarinoissa kerrotaan muille eroista, joi-
hin haluamme identifioitua ja joihin toisaalta emme halua (’disidentify”) (Beech & Sims
2007, 288). Tarinankerronta sekd kuvaa ettd rakentaa identiteettid yhté aikaa (mt., 290).
Omassa identiteettikerronnassa rakentuu joustavasti oleminen, muuttuminen, kuulumi-

nen johonkin ja liittymisen kaipaus (Kohler Riessman 2008, 8).

Narratiivissa muistetaan, argumentoidaan, perustellaan, taivutellaan, osallistetaan, viih-

dytetdin ja jopa ohjataan yleis6d harhaan (Kohler Riessman 2008, 8). Kohler Riessmanin
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mukaan narratiivit ovat my0s strategisia, funktionaalisia ja tarkoituksellisia rohkaisten
tiedostamattaan tai tiedostetusti toimintaan, muutokseen, organisoitumiseen ja aktivis-
miin laajemmassa valtakontekstissa syrjinnin tiedostamiseksi ja kitkemiseksi. Terapeut-
tisessa mielessd yksilo kaivautuu pirstaleisiin, kaoottisiin ja sietimittomiin muistoihinsa
ja arvioi ne uudelleen. Narratiivissa muistettu menneisyys uudistetaan ja kisitelldén so-
pimaan nykyisiin identiteetteihin. Narratiivissa késitellddn vaikeita tunteita, annetaan
merkityksid, selitetddn ja demystifioidaan dynaamisesti menneisyyden tapahtumia sa-
malla kun rakennetaan niité, liitetdédn nykyisyyteen ja ennakoidaan tulevaa. Muisti on va-
likoiva unohtaen, kieltden ja vahvistaen tilanteita kokemusvirrassa. Tarinat myos kerro-
taan tietyssd historiallisessa kontekstissa sidoksissa aikansa diskursseihin ja valtasuhtei-
siin. Tarinoiden vastaanottajat padsevit ndkemaiin kertojan nikokulman, tulkitsevat tari-
noita eri tavoin sekd arvioivat tarinoiden totuusvéittdmid ja todellista tapahtumista. (Mt.,

8-10, 29.)

Yksilo jasentdd kokemuksensa kuten kddnnekohdat sosiaalisten suhteiden verkostoissa
(Perttula & Latomaa 2008, 196). Tarinat ovat elimellisen inhimillinen keino kommuni-
koida, jarjestdd, selittdd ja ymmartid inhimillistd eldmaé, ihmisten vilisid suhteita ja iden-
titeettejd (Puusa ym. 2020, 216). Tutkittavien subjektiiviset tulkinnat ovat tutkimuksen
keskidssi (Perttula & Latomaa 2008, 197). Jerome Brunerin'® mukaan narratiivit ovat
tarkeimpid keinoja muodostaa eldméntapahtumille merkityksid ja representoida koke-
muksia (Perttula & Latomaa 2008, 195). Kerrottaessa ilmaistaan mieli ja yksilolliset ko-
kemukset sosiaalisesti ymmarrettiaviksi. Eldmikerrassa maailman ymmairtdminen ja tie-
tdminen kehkeytyvit juonellisena tarinana, joka hakee yhteyksii eri tapahtumien vilille.
Mind-muodossa tavoitellaan eldméantarinaa eheidnd kokonaisuutena. (Syrjdla 2010, 269,
271-272; esim. Perttula & Latomaa 2008, 142.) Ihmisestd tulee kertomansa elamékerta
ja thminen kertoo itselleen tarinaa elddkseen (Kohler Riessman 2008, 10). Nic Beech ja
David Sims (2007, 295) ovat erotelleet kuusi narratiivista tyylid, jotka erottuvat identi-
teettinarratiiveissa. Kertojan tarkoituksena voi olla viestid lukijalle jokin opetus tarinal-
laan. Hén voi kertoa, kuuluuko hén joukkoon vai ei (integration/differentiation). Tari-
nassa esitelldédn uskomuksia siitd, onko mahdollista toimia aktiivisesti vai jadko ja kohta-
lon varaan seké padseekd tavoitteeseensa vai ei. Tarinoissa tutkaillaan menneisyyden, ny-
kyisyyden ja tulevaisuuden kautta pessimistisié tai optimistisia vaihtoehtoja. Tarinan hen-

kilot esitellddn joko aktiivisina tai passiivisina. (Mt.)

16 Bruner, Jerome S. 1990: Acts of Meaning. Harvard University Press. Cambridge, Massachusetts.
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Autistien kertomuksissa jasennetédn kokemuksia ja etsitdén syitd omille ongelmille (ks.
Hyviri & Salo 2009, 22). Diagnoosia sovitetaan mindkuvaan ja pohditaan kysymysta,
kuka miné olen? Poikkeavan identiteettid ja leimaa joutuu késitteleméddn ja hyvaksymain
diagnoosin osaksi mindkuvaa. Toisekseen on pohdittava suhdetta muihin ja heiddn roo-
lejaan: ymmartdjid, auttajia, kumppaneita, kummeksijoita, vihollisia ja hylki4jié niin hoi-
tojirjestelmaéssd kuin sosiaalisissa ymparistdissd. Kolmanneksi kertoja pohtii tulevaisuut-
taan diagnoosin jilkeen, toivo ja usko parempaan viittoina. Kokemusten sanoiksi puke-
minen parantaa, ei niiden kommunikoiminen muille. Kommunikaation kautta on kuiten-
kin mahdollista saada itsensd kuulluksi ja ymmaérretyksi sekd saada mydtdtuntoa ja yhtei-
syyden tunteen, varsinkin jos joutuu salailemaan ominaisuuksiaan hipeéllisini. Tarinal-
lisen toimijuuden kautta voi saada my0s tarpeellisuuden ja hyddyllisyyden kokemuksia.
Tarinoista koostuu vertaisille kollektiivista tietoa kuntoutumisesta tueksi itsedén etsiville.
Marginaalin selviytymisen tarinat ja kuntoutujien yhteinen &ani muuttuu niin yksilolli-
syyden ylittdvéiksi mielenterveyspoliittisesti kuuluvaksi. Téarkein viesti ammattilaisille
puolestaan on ndhdéd kokonainen ihminen diagnoosin takana eliméssd maailman reali-
teettien keskelld. Omaeldmaikerrat haastavat ja kouluttavat ndin myds ammattilaisia ajat-

telemaan samastumisen kautta hoitoa kuntoutujan ndkdkulmasta. (Mt., 22-26.)

Eldmaékerrallisessa tutkimuksessa voi erotella realistisen, uuspositivistisen ja narratiivi-
sen suuntauksen (Perttula & Latomaa 2008, 198). Kéytinndssa tutkija hyddyntdd ndiden
kaikkien induktiivista, deduktiivista ja kertojan ndkokulmaa tyossédén. hminen muodos-
taa tietoa sekd narratiivisesti ettd loogis-tieteellisesti. Arkea selitetdédn nimenomaan nar-
ratiivisesti halujen, uskomusten ja toiveiden kautta sekd kootaan tapahtumista koko-
naisuus. Narratiivisessa tutkimuksessa tavoitteena on yksilon ainutlaatuisen ndkdkulman
ymmartdminen kontekstissaan kuten sosiaalisessa rakenteessa, ajassa ja paikassa. (Mt.,
198-200.) Narratiivisuus on ldsnd ihmisten eldméssa tapahtumien sanallisena tai kuvalli-
sena esityksend, sisdisend tarinana ithmisen mielessé tapahtumaketjujen tulkintana ja en-
nakoijana seki elettynd tarinan eri episodeina alusta loppuun (Puusa ym. 2020, 217). Ta-
pahtumat valottuvat suhteessa kertojan pyrkimyksiin. Makrotason suurten tarinoiden si-
jaan kuullaan moniéénisesti pienid, yksilollisid mikrotason tarinoita. (Mt., 217, 219). Au-
tismidiagnoosin kddnteen analysoinnissa voi soveltaa sosiolingvistien ndkemystd, jonka
mukaan narratiivien prototyypin ei tarvitse olla vain jaksollisessa ja ajallisessa jarjestyk-
sessd, vaan tarina voi sisdltdd jonkinlaisen katkoksen tai odottamattoman hdirién normaa-
liin tapahtumienkulkuun, misti seuraa reagointi tai tarve sopeutua (ks. Kohler Riessman

2008, 6).
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Kertomuksissa ndkyy sddnnonmukaisina rakenteina abstrakti, orientaatio, mutkistavat
toiminnat, lopputulos, paétintd ja evaluaatio. Abstrakti summaa pédsiséllon, orientaatio
johtaa tarinan alkuun, mutkistavat toiminnat vievit tarinaa eteenpdin, paétiantd vie alku-
hetkeen ja evaluaatio tuo dramatiikan ja kerrottavuuden perusteen. Tyypillisin tapa on
juonianalyysi, jossa tarkastellaan lopputilannetta suhteessa alkutilanteeseen ja tarinan
ydinsanomaan seki henkilohahmoihin. Tarinassa on onnen ja epdonnen, voittojen ja vas-
toin kdymisten vaihtelua ja se pdittyy joko onnellisesti tai onnettomasti. Regressiivisessa
narratiivissa padhenkilo etdéntyy tavoitteestaan, progressiivisessa tavoitetilaa ldhestytdan
ja stabiilissa ei tapahdu muutosta. Juonityyppeini voi olla Northrop Fryen!” jaottelun mu-
kaan romanssi tai sankarikertomus, komedia, tragedia, ironia ja satiiri. Ensimmaisessi
alun onnellista eldiméa uhkaavat pahan voimat, mutta sankari kukistaa uhat. Toisessa yh-
teiskunnallinen jérjestys tukahduttaa ihmisten tarpeita, mutta luovasti tdma jarjestys riko-
taan ja syntyy kaikkien kannalta parempi, uusi jérjestys. Ironiassa ja satiirissa hyvén ja
pahan selked erottelu kyseenalaistetaan. Ulkoisen hyvin saavuttamisen ja pahan valtté-
misen sijaan pddhenkilon itsensd muuttuminen on sankarimyytin, kddntymystarinan ja
kehityskertomuksen keskidssd. Sankari- tai kehityskertomuksessa viisastutaan vaikeista
koettelemuksista ja kiifintymyksessi koetaan voimakas arvojen muutos. Greimasin'® ak-
tanttimallissa voi olla 10ydettdvissd subjekti, objekti ldhettdjd, auttaja, vastustaja ja vas-
taanottaja. McAdamsin!® psykologinen elimintarina-analyysi keskittyy keskeisiin tee-
moihin, yleiseen sdavyyn, kielikuviin, huippu- ja pohjakohtiin ja henkilohahmoihin. (Aal-
tola & Valli 2010, 162—163, 167—173.) Bahtinin?’ mukaan tarinoissa on seké keskihakui-
sia eli jarjestystd luovia ettd keskipakoisia eli jarjestystd horjuttavia voimia (Puusa ym.
2020, 219). Kertominen paitsi ilmaisee sisdisid ajatuksia myos aktivoi kieleen ja kulttuu-
rin upotettuja laajoja merkitysjoukkoja. Lacanin®! sanoin identiteetti on rakentunut kielen
tavoin. (Mt., 40—41.) Kieli taas on sosiaalinen eikd yksil6llinen jirjestelmd (Hall 1999,
40). Yksiloiden yksittéiset tarinat sisédltdvat implisiittisesti viittauksia kulttuurisiin kon-

ventioihin, arvoihin ja laajempiin kehystarinoihin, joissa pidetddn ylld yhtendisyyttd ja

17 Frye, Northrop 1957: Anatomy of Criticism. Princeton University Press. Princeton, New Jersey.

18 Greimas, Algirdas Julien 1983: Structural Semantics: An Attempt at a Method. University of Nebraska
Press. Lincoln.

19 McAdams, Dan 2008: Personal narratives and the life story. Teoksessa John, O., Robins, R., & Pervin,
L. A.: Handbook of personality: Theory and research. The Guilford Press. New York, 241-261.

20 Bahtin, Mikhail 2000: Epic and Novel: Toward a Methodology for the Study of the Novel. Teo-
ksessa Duff, David: Modern Genre Theory. Routledge. New York, 68—81.

2! Lacan, Jacques 1977a: The function and field of speech and language in psychoanalysis. Teoksessa:
Ecrits: A selection. W.W. Norton & Company. New York, 30-113.
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jarjestystd. Muutostarinoissa esitetdin usein arvoihin perustuvia fantasioita paremmasta.

(ks. Puusa ym. 2020, 222-224.)

Dekonstruktiivisen lukemisen avulla etsin ja tulkitsen teksteistd kriittisesti piilomerkityk-
sid ja ristiriitoja, mika edellyttia kielen, todellisuuden ja ajattelun vilisten suhteiden hah-
mottamista (Aaltola & Valli 2010, 86, 92, 94). Sen mukaan jokainen lukija tulkitsee sub-
jektiivisesti tekstejd ja tekee eroja avatessaan, hajottaessaan ja purkaessaan tietoa ja nor-
meja. Poststrukturalistisessa dekonstruktiossa kyseenalaistetaan perinteistd, itsestddn sel-
véd valtavirta-ajattelua ja etsitddn ilmi- ja piilomerkityksié, harhakuvia, myytteja ja en-
nakkokadsityksid, joita tekstistd 10ytyy tahattomasti ja joita ei sanota ddneen. Nama paljas-
tuvat metaforien valintana, retorisena strategiana, kompositiona, jotka ovat ristiriidassa
tekstin sisdllon kanssa. Tarkoitus on tuoda esiin ilmaisut, joita pidetdén luonnollisina ja
itsestddn selvind. Kieli kuljettaa keinotekoisena symbolina kulttuurisia oletuksia ja en-
nakkoluuloja, joita kirjoittaja ei tietoisesti hallitse. Tekstista etsitién ristiriitaisuuksia, vai-
kenemisia (silences), epdselvyyksid, epdyhtendisyyksid, tulkintojen monimuotoisuutta,
intertekstuaalisia viitteitd ja marginaaliin méérittelemisid. Kielen konstruktiot ovat epi-
vakaita, joten tulkintakin on epdvarmaa, kun yksilo johtaa sanojen merkitykset yhteisonsa
sosiaalisesta ja kulttuurisesta perinteestd. Dekonstruktiossa koko eldmi kuvataan teks-
tiksi. Sen mukaan todellisuus konstituoidaan kielessd ja kuvataan kielessd representaati-
oina ja diskursseina. Merkitykset muodostuvat eroista ja suhteista, jotka ketjuuntuvat ja
viittaavat toisiinsa loputtomasti. Dekonstruktiolla e1 mydskddn saavuteta lopullista tuo-
tosta, vaan se muuntuu joka kerralla. Tarkoitus on pikemmin rakentaa kuin yleistii tietoa
sekd kyseenalaistetaan yhdenmukainen tulkinta ja ymmaérrys. Autistien positio marginaa-
liin ja arvotus on vallan vaikutuksesta nédin rakennettu vallitseviin normeihin viitaten ja
diskurssien avulla. Subjekti ei kuitenkaan ole koskaan tdysin tietoinen itsestién eikd pysty
tdydelliseen itsereflektioon. Sen sijaan se syntyy toistuvina kulttuurisina tekoina ja jéljit-
telyind. Tekstien lukijana minun on pidettidva silméllé eri lukukerroilla vaihtelevia ideo-
logisia viitekehyksidni, kulttuurisidonnaisia kokemuksia, taustaolettamuksia, alitajuisia

virittymisid ja ndkyméttomia viitteitd. (Mt., 92-97, 99-100.)

Mielenterveysongelmista kdrsivien omaeldmaikerrat ovat vuosisatoja olleet yksi kirjalli-
suuslaji (Hyviéri & Salo 2009, 17). Sosiaalisen median mydta niiden julkaisemisen foo-
rumit ovat moninkertaistaneet mahdollisuuksia saada omia kertomuksia julki (mt., 18)
samoin kuin lisdnneet yleison ja vertaisten mahdollisuuksia hakea helposti tietoa aiheesta.
Narratiivisessa rekonstruktiossa yksilo kisittelee eldméinkulkuun yllattden ilmaantuvaa

tapahtumaa kuten sairautta (Kohler Riessman 2008, 55). Omaeldmékerta on itsessdén
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vaikuttava osa kuntoutumista: terapeuttinen, itsetutkiskeleva, lohduttava vertaisille ja
ymmarrysté avartava yleisolle (Hyviri & Salo 2009, 18). Autististen oireiden kanssa koko
eldméansd kanssa elédneet ja diagnoosin aikuisidlld saaneet kertovat selviytymis- ja taiste-
lutarinaa, jossa diagnoosin ja kuntoutuksen saaminen néyttaytyvét taitekohtana suuntaan
tai toiseen draamankaaressa. Autistien eliméntarinoissa kiinnostaa diagnoosin mydté ta-
pahtuva aiemman eldméntarinan murros ja kdinne sekd ehedn tarinan uudelleen kirjoitta-
misen vaiheet, perustelut ja onnistuminen. Mahdollisesti 16ydidn myos viitteitd ympardi-
vadn neurotyypillisten ihmisten normaalikulttuuriin, jonka maailmannédkemysté yksilota-
rinat kuvastavat ja kontrastoivat ja joita autistit pohtivat ja heijastavat omasta erityisyy-
destddn ldhtien. (esim. Syrjdld 2010, 277; esim. Perttula & Latomaa 2008, 199.) Sairas-
kertomuksista autismidiagnoosin saaminen poikkeaa siten, ettd vaikka sen saaminen voi
yllattad, oireet eivit ole puhjenneet yhtékkid kuten monissa muissa sairauksissa vaan nii-
den kanssa on painittu pienesté pitden (ks. Hyviri & Salo 2009, 18). Autismi ei myoskéan
ole parannettavissa oleva sairaus vaan neurologinen ominaisuus, johon voi saada kuntou-
tusta arjessa selvidmiseksi. Kertomukset kuvastavat vilitilassa eldmisti, jossa ei olla ai-
van terveitd tai normaaleja, muttei aivan sairaitakaan tai poikkeavia (mt., 19). Autismi-
kokemukset ovat vaikeasti kielellisesti ilmaistavissa, miki edellyttdd sopivien ilmaisujen

etsimisti (mt., 24).

Osa sairaustarinoista kuuluvat Arthur Frankin®’> kuvailemiin kaaostarinoiden tyyppiin,
joissa eletdén edelleen murtuneessa kokemusmaailmassa ja kuntoutusvaiheessa (Hyviri
& Salo 2009, 19). Kaaostarinassa ei ole tarinalle ominaista muotoa vield, vaan juoni on
jasentyméton eikd kokemukselle ei ole ehtinyt rakentua merkitystd. Frankin jaottelu on
my0s etsinnén tarina, jossa eri koettelemusten mydta kirjoittaja viisastuu kokemuksis-
taan, saavuttaa uudenlaisen elimidnymmaérryksen ja jakaa siitd tietoa muille. Susanna Hy-
viri kutsuu n#itd myos sankaritarinoiksi. Priscilla Ridgway?® on 16ytinyt kertomuksista
kuntoutumista méadrittelevid teemoja: toivon herddminen, ongelman hyvaksyminen, luo-
puminen syrjddn vetdytymisestd ja aktiivinen osallistuminen sekd vastuun ottaminen
omasta eldmaistd ja aktiivinen selviytymiskeinojen etsintd. Toipumiseen kuuluu mindku-
van luominen, jossa autismi on vain yksi osa minuutta. Sen myd6td on mahdollista voittaa
autismin identiteettiin liittyvd vieraantuminen ja eldmin mielekkyyden palauttaminen.

Jokaisen on 16ydettdva matkan aikana oma tiensd, mutta muiden tuella. Toisaalta autisti

22 Frank, Arthur W. 1997: The Wounded Storyteller: Body, Illness, and Ethics. University of Chicago
Press. Chicago.

2 Ridgway, Priscilla 2001: ReStorying psychiatric disability: Learning from first person recovery narra-
tives. Psychiatric Rehabilitation Journal, 24(4), 335-343. https://doi.org/10.1037/h0095071. Viitattu
27.12.2020.
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joutuu kielteisessd mielessd myos kamppailemaan omien vanhojen merkityksellistdmis-
tapojen kanssa sekd ympdriston ennakkoluuloja ja vihamielisyyttd vastaan. Ihmisen on
kuitenkin itse sitouduttava tilanteensa parantamiseen, ja tdssid uudelleen rakentamisessa
omaeldmékerta on hyva apuvéline. Taustalla on ajatus, ettd jokainen rakentaa mielesséén
tietoisesti tai tiedostamattaan oman eldménsé tarinaa, jossa selitetddn, miten nykytilan-
teeseen on tultu ja mihin ollaan menossa. Eldméntarinan uudelleen muotoilu diagnoosin
myo6td on tarinallista kuntoutumista, johon diagnoosin ja vastoinkdymiset kudotaan mu-
kaan. Tarina on jo edennyt paitospisteeseen, kun on valmis kertomaan eldméntarinansa.

(Mt., 19-22.)

Konstruktivistinen tietoteoria on relativistista, joten tietiminen on suhteellista riippuen
ajasta, paikasta ja tarkastelijasta (Aaltola & Valli 2010, 147). Objektiivisuuden sijaan tie-
taminen on kontekstuaalista, joten tutkijakin on osa tiedonmuodostusprosessia eikéd vain
puolueeton osallistuja. Erona laadulliseen tutkimukseen narratiivinen tutkimus ei pyri
yleistettdviin tietoon. (Mt., 147, 157.) Tutkija joutuu pohtimaan, miten voi eettisesti eldy-
tyd ja ymmartivasti suhtautua tutkittaviin ilman etté tieteellisen tutkimuksen ehdot ja nor-
mit ylittyvét. Tutkija asettuu kertojan perspektiiviin, josta tutkijalla ei valttdmaitta ole
omaa kokemusta. Olen valinnut aineistoksi autistien omia kuvauksia autismistaan, koska
haluan pédéstd mahdollisimman autenttisten, subjektiivisten kokemusten sisélle sen sijaan,
ettd asettaisin ennakko-olettamuksia. Tutkija ei ole etukéteen ollut ohjaamassa tai vaikut-
tamassa tekstien rakenteeseen tai sisdltoon. Narratiivisen tutkimusmetodin avulla halu-
taankin kuvata kokemuksen monia ulottuvuuksia (Perttula & Latomaa 2008, 202). Kirsi
Juhila (2018, 20) toteaa, ettd sosiaalityon tekeminen vaatii asiakkaiden eldméntarinoiden
kuuntelu-, ymmaértdmis- ja koostamistaitoa heiddn nykyisen tilanteensa, vaikeuksien, on-
gelmien ja vahvuuksien hahmottamiseksi. Sosiaalitydssd kohdataan nimenomaan men-
neen eldméin siarkyneisyytté ja poikkeavuutta normaalista sekd leimautumisen kokemuk-
sia (mt.). Tutkija ei vain 10ydd narratiiveja teksteistd vaan osallistuu niiden luomiseen
(Kohler Riessman 2008, 21). Tutkijalla ei ole tietoa kertojan kokemuksista, vaan vain

muistoja menneistd kerrottuna nykyhetkessd ja muotoiltuna elimikerran muotoon (mt.).

43 Kokemustutkimuksen metodologia

Aineistoldhtoisesti annan tilaa kirjoittajien omille, autenttisille kuvauksilleen ja tulkin-
noilleen kokemuksistaan ja tuntemuksistaan autistina sen sijaan, ettd asettuisin ennalta
maédriteltyyn teoreettiseen ja tulkintaldhtokohtaan. Subjektiivisten kokemusten tutkimus

kuuluu fenomenologisen tiedefilosofian piiriin (Aaltola & Valli 2010, 29; Perttula &
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Latomaa 2008, 116). Tieteellisté tietoa tuotetaan tieteellisten menetelmien ja nikokul-
mien kautta, kun taas kokemustieto pohjaa omakohtaiseen kokemukseen (Liimakka 2014,
162). Juha Perttula (2008, 136) mairittelee tieteellisyyden kokemuksen tutkimisessa ole-
van kohteenmukaista objektiivisuutta. Tieteellinen tieto on varsinkin empiirisanalyytti-
sessd tutkimusperinteessd ymmarretty tyypillisesti objektiiviseksi faktaksi vastakkaisena
subjektiiviselle kokemukselle (Liimakka 2014, 162). Tiedon ja kokemuksen suhteen voi
ndhda kolmenlaisesti: kokemus tietona, tieto kokemuksena ja kokemus tiedon tuottami-
sen kontekstina (mt., 163). Ensimmadistd kuvaa autismi omakohtaisena kokemuksena, ko-
kemusasiantuntijuutena. Toisessa diagnoosi vaikuttaa omakohtaiseen kokemukseen au-
tismista. Kolmannessa tieto on rakentunut tiedon tuottajan eli tutkijan kokemusmaailman
pohjalta. (Esim. mt.) Tutkin siten autistien kokemuksia ilman omakohtaista kokemusta

autismista.

Ihmisen suhde maailmaan on fenomenologian mukaan intentionaalinen, jolloin kaikessa
nidhdéddn merkityksid (Aaltola & Valli 2010, 29). Kokemus taas muodostuu merkitysten
mukaan, jotka ovat fenomenologisen tutkimuksen varsinainen kohde. Merkitystodelli-
suus syntyy yhteisollisesti eikd synnynnéisesti. Hermeneuttisesti tutkimuksen kohteena
on jokaisen yksilon ainutkertaisuus sekd ilmaisujen tulkinta ja ymmaértdminen. Fenome-
nologis-hermeneuttisen tutkimuksen tarkoituksena ei ole 10ytdd universaaleja lainalai-
suuksia vaan tutkia vaiheittain edeten yksittéistapauksia paikallisesti eikd siind kdytetd
teoreettisia viitekehyksid ennalta. Tutkimusaineiston kanssa kiydédén tulkinnallista dialo-
gia hermeneuttisen kehdn mukaisesti. Tutkija irrottautuu omasta, mindkeskeisestd per-
spektiivistdén ja asettuu avoimella asenteella vuoropuheluun toisen toiseuden kanssa, ja
tieto syntyy vasta téssd dialogissa. Kehétiessd tutkija tekee ensin alustavia tutkintoja ai-
neistosta, sitten ottaa kriittistd ja refleksiivista etdisyyttd omaan tulkintaan ja palaa aineis-
toon yhé uudelleen pohtimaan, mité kertoja on tarkoittanut. Kuvauksen jidlkeen aineiston
moninaisuudesta ja hajanaisuudesta muodostetaan merkitysten kokonaisuuksia. (Mt., 29—

31,35-37,40-41.)

Tutkijana tulkitsen toisten kokemuksia omaa eldménhistoriaani ja kokemustaustaani vas-
ten (esim. Heinonen 2007, 13; esim. Liimakka 2014, 163). Ontologisesti kokemus méé-
rittyy tajunnalliseksi suhteeksi oman toiminnan ulkopuolelle, jossa eldmys saa merkityk-
sen ja subjekti ja objekti muuntuvat yhdeksi kokonaisuudeksi (Perttula & Latomaa 2008,
117). Todellisuutta taas on se eldméntilanne (situaatio), johon yksilo on suhteessa. Juha
Perttula erottaa toisistaan kehollisen, ideaalisen, aineellisen ja elamdnmuodollisen todel-

lisuuden, joista vain yksi kerrallaan voi olla yksilén eldméntilanteena. Lauri Rauhala



34

puolestaan erottaa tajunnallisuudessa psyykkisen ja henkisen toimintatavan. Psyykkinen
tajunnallisuus merkityksellistdd eldmintilannetta yksilon tiedostamatta suoraan ja ilman
kieltd tai késitteitd. Henkinen se sijaan merkityksellistdd kokemukset kielen ja sosiaali-
sesti jaettujen merkitysten kautta, jolloin ihminen on tajunnallisesti intersubjektiivinen.
Tdmd mahdollistaa sen, ettd muutkin ymmaértavét ainakin osittain yksilon kokemusta.
Henkisen my6td on mahdollista ymmartéé ja ajatella eldméntilannetta paremmin ja abst-

raktimmin. (Mt., 118-119.)

Yleistdvéin henkisen ja psyykkisen viliin Rauhala nikee my0s yksilollistavén henkisen,
jonka avulla ihminen pystyy tiedostamaan itsensi. [hminen ei tajua, ymmaérra eiké hédnelle
ole olemassa todellisuutta, joka ei kuulu hinen eldméintilanteeseensa. (Perttula & Lato-
maa 2008, 146.) Kehollisuus on tiarked autistisessa kokemuksessa, koska se poikkeaa neu-
roepatyypillisyydellddn normaalista ja sithen kiinnittyy monenlaisia normaalista poik-
keavia fyysisid tuntemuksia kuten aistiyliherkkyydet. Ideaalisen eldméntilanteen taas au-
tisti voi rakentaa vastaamaan normaalielimén normatiivisuutta. Ideaalinen on silti koettua
todellisuutta vapauttamalla pakottavista oloista. (Ks. mt., 120—123.) Edelleen Juha Pert-
tula (2008, 123) jakaa kokemuslaadut tuntevaan, intuitiiviseen, tietdvédn ja uskovaan.
Ajallisesti ensimméinen kokemus on tunne, ja tunne ldhtee kehollisesta tuntemuksesta.
Intuition erottaa tunteesta itsetiedostuksen kyky, kokemuksellinen varmuus. (Mt., 124,
126.) Autistinen tunne ei selity vuorovaikutuksellisesti ja synnynndisesti kuten neurotyy-
pilliselld enemmistolld, vaan autisti joutuu eri tavoin suhtautumaan, sopeutumaan ja se-
littdim&an tuntemuksiaan. Ilon, surun, onnellisuuden, vihan, inhon ja pelon perustunteisiin
voi autistilla kiinnittya toisenlaisia intersubjektiivisia tulkintoja niin koskien omia tunteita
kuin muiden tunteita. Autistin voi olla vaikea tuntea intuition samuutta ja vastavuoroi-

suutta muiden kanssa Perttulan tarkoittamassa mielessé (esim. mt., 128).

Autistisen kokemismaailman erityisyys muodostaa kuitenkin kokemushistorian, joka
luonnollistuu osaksi omakuvaa (esim. Liimakka 2014, 165). Menneisyys hallitsee autistia
tiedostamattomasti. Luonnollistunutta kokemusta sosiaalisesta maailmanjérjestyksesta
Pierre Bourdieu®* kutsuu doksaksi. Sosiaalisesti méirittyneet rajat, rajoitukset ja positiot
ndyttiytyvat itsestddn selvind, luonnollisina realiteetteina. Doksa on ruumiiseen kirjoitet-
tua kokemustietoa maailmankuvasta, oman olemisen tavasta seké toimintaa ja tietdmisti
ohjaavasta mallista. Objektiivisen kriisin tilanteessa tdtd olotilaa on mahdollista kyseen-

alaistaa, kun yksilon ja sosiaalisen kentdn médritelmét eivét ole endé yhtenevdiset. Téalldin

24 Bourdieu, Pierre 1977: Outline of a theory of practice. Cambridge University Press. Cambridge.
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vallitsevien késitysten ulkopuolella olevia kokemuksia voi sanallistaa erilaiseksi ja vas-
takkaiseksi diskurssiksi, kun niisti ei ole vield olemassa kielellistd representaatiota. Au-
tistien lukuisat julkaistut elamikerrat luovat uutta diskurssia kokemisen tavalle, joka on
aiemmin ollut kielellisen kuvaamisen ulkopuolella samoin kuin uutta tulkintaa ja repre-

sentaatiota autismista. (Mt., 165-166, 171.)

4.4 Tutkijan eettinen paikka

Laadullisessa ja narratiivisessa tutkimuksessa kunnioitetaan ihmisen ominaislaatua ja an-
netaan hédnen ilmaista itsedén omalla dénellddn (Aaltola & Valli 2010, 174). Elaméker-
roissa ihmisen syvimmat siséiset tunteet ja ajatukset ovat tutkijan tulkinnan ja julkisuuden
kisittelysséd, miké voi olla niin tutkittavan kuin tutkijan kannalta eettisesti ongelmallinen
ja haasteellinen paikka ja edellyttdd hienovaraisuutta ja kunnioittavaa lahestymisti (mt.).
Tutkija osallistuu narratiivisen tulkinnan kautta tarinan kertomiseen ja tuottaa uuden ta-
rinan sitd kautta (Perttula & Latomaa 2008, 201). Tutkija voi vain rajallisesti ja vali-
koivasti omasta kokemuspohjastaan ldhtien ymmartii ja tulkita aineistoa (mt.). Narratii-
visessa tutkimuksessa on todellinen haaste tutkielmassani se, ettd huonosti muodostuneet
tarinat joudun jattiméaén pois. Julkisessa aineistossa ei sen sijaan tarvitse tutkielmassani
miettid tunnistettavuutta. Tasapainottelen sen suhteen, etten tee aineistosta liian vahvoja
tulkintoja tai etten kunnioita tarinoiden monisyisyyttd ja rikkonaisuutta. Viimeaikaisin
tutkimusote on menossa tdhin epétiydellisten, rikkonaisten ja hajanaisten tarinoiden tar-
kan analysoinnin suuntaan. Pitdd my0s huomioida, etteivit kaikki ihmiset valttaméatta

hahmota eldmiénsé juonellisina tarinoina. (Ks. mt. 174-175.)

Sosiaalityon tutkimuskohteisiin ja -aiheisiin siséltyy paljon eettisid ulottuvuuksia, koska
tutkimuskohteina on heikompiosaisia ihmisid ja hienovaraisuutta edellyttdvia tutkimus-
aiheita (Heinonen 2007, 12). Eettisend padmé&érani on edistdd heikompiosaisten asiaa tut-
kimustiedon avulla kriittisesti pohtien (Heinonen 2007, 8). Tutkimus on usein kdytanto-
tutkimusta, jolla on pddméddrdnd voimaannuttaa asiakkaita ja aikaansaada muutosta eri
tasoilla (esim. mt., 8, 14). Tutkimuksessa ovat implisiittisesti ldsnd eettiset kysymykset
siitd, mikd on oikein tai védrin, hyvai tai pahaa, hyviksyttyé tai tuomittavaa (esim. Kar-
jalainen ym. 2002, 42). Sosiaalityon kdytdntod ja tutkimusta ohjaavat ammattikunnan kol-
lektiiviset, jaetut periaatteet kuten Sosiaalialan ammattilaisen eettiset ohjeet, mutta myos
sosiaalityontekija on myds yksilond eettisen padtoksenteon keskiossd (Juhila 2006, 248—
249). Tutkijana yleensd ja sosiaality0ssé etenkin eettisend velvoitteena on ottaa esiin hei-

kompiosaisia ihmisid koskevia aiheita. Samaten tutkija pitdd silmdlld myos
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tutkimustulosten vaikutusta kdytdntoon sekd mahdollisuutta hyddyntéa tuloksia asiakkai-
den sosiaalisten olosuhteiden kohentamiseen. Kéytannossé ja tutkimuksessa joutuu myos
kasittelemddn eettisesti ristiriitaisia tilanteita muodollisten vaatimusten, asiakkaiden tar-
peiden ja oikeudenmukaisuuden vélisissd rajankdynneissa (Juhila 2006, 249). Lievin au-
tismikirjon aikuisten tutkimuksessa eettisyys tulee esiin my0ds autismin erityisominai-
suuksiin liittyvdksi kuvailtu vahva oikeudenmukaisuuden ja eettisten periaatteiden

tunto?.

Sosiaalityon tieto rakentuu arjen ja kdytdnnon kautta (Heinonen 2007, 27). Asiakkaiden
jasentyméttomén arkitiedon ja havainto- ja kokemuskaaoksen selvittimiseksi tarvitaan
luokittelua, jasentdmistd ja kisitteitd (mt.). Tutkimuksen perustehtéviné on luotettavan
informaation tuottaminen ja vilittdminen yleisélle, jolloin informaatio tarkoittaa ilmidi-
den tulkintaa, kuvailua ja selittdmistd (Karjalainen & Launis & Pelkonen & Pietarinen
2002, 59). Tutkija tekee moraalisia kannanottoja muiden ammattien tapaan, ja jokaisella
tieteenalalla on oma eettinen ohjeisto yleisten tieteellisten periaatteiden liséksi (esim. mt.,
58, 82, 84, 95). Tutkimuksessa pohdittavana on my0s sosiaalityontekijén suhde asiakkaa-
seen. Ndma identiteetit neuvotellaan vuorovaikutuksessa (Juhila 2006, 253). Kirsi Juhila
(2006, 253-254) on jaotellut viisi ndkdkulmaa sosiaalityon vuorovaikutuksessa rakentu-
vasta suhteesta. Ndmi vaikuttavat asiakassuhteessa myos lievisti autistisen asiakkaan
kanssa. Sosiaalityon asiantuntijuus ja my0s sen visio rakentuvat télldin tilanteittain insti-
tutionaalisiin ympdristoihin ja kulttuurisiin diskursseihin kietoutuen. Yhteiskunnan pe-
rusarvot ja késitys hyvinvointiyhteiskunnasta rakentuvat kulttuurisissa diskursseissa kes-
kenddn kamppaillen. Sosiaalitydn menetelminé identiteettien ja narratiivien rakentami-

nen ja sosiaalisten ongelmien tulkinta rakentuvat myos vuorovaikutuksessa. (Mt.)

Autististen kokemusten lukemisessa ja analyysissé eettistd on huomioida, ettd heidédn ko-
kemuksensa ja tunteensa ovat aitoja heille itselleen, vaikka ne ulkopuolisesta ndyttdisivit
védristyneiltd tai epétodellisilta (esim. Perttula & Latomaa 2008, 198). Kertomukset eivit
rakennu todellisessa maailmassa, vaan ihmisten mielissd (mt., 199). Aineistoissa aikuiset,
lievan autismikirjon hdirion yksilot kertovat aidosti avautuen syvimpid tuntojaan. Pyyn-
nosti tehdyt kirjoitukset avaavat ikkunan autistiseen mieleen ja tuntemuksiin. [hminen ei
kuitenkaan jatkuvasti arjessa pohdi raskaita elimdnkokemuksia ja omaa minuuttaan. Au-
tismi ja diagnoosi eivit mydskédn ensisijaisesti madrittele yksilod arjessa. Aikuinen on jo

oppinut eldmdnkokemuksen my6td monia asioita itsestdén ja suhteestaan muihin seka

25 https://www.autismiliitto.fi/autismikirjo. Viitattu 24.9.2020.
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oppinut suhtautumaan autistisiin piirteisiinsé ja hyviaksymain ominaisuuksiaan seké ase-
mansa sosiaalisissa rakenteissa, vuorovaikutuksessa ja suhteissa. Tutkijana pitdd asemoi-
tua teksteihin ymmaértdmalld niiden konteksti ihmisten koko eldmaéssa ja arjessa eikd olet-
taa, ettd he jatkuvasti kdvisivdt yhtd syvillisid pohdintoja itsestdén. Sosiaalityon tutki-
muksessa on kuitenkin mahdollisuus tuoda esiin yleisolle ja kollegiaaliselle yhteisolle
kérsivien ihmisten dénen ja kuulla heidén viestinsd, ndkokulmansa ja tarpeensa. Sosiaali-
tyon ndkokulmasta on mahdollista pohtia keinoja auttaa ja kuntouttaa sosiaalityon keinoin

autistisessa kuplassa eldvid ihmisid, mikéli he apua tarvitsevat.

Minua on sosiaalityon opintojen alusta ldhtien kiinnostanut erityisesti asiakaslahtdisyys
sosiaalityossd. Olen kokenut tirkedksi myds asiakkaiden kokemusasiantuntijuuden seka
vertaisverkoston sosiaalityon verkostokumppanuudessa ja tiedonldhteend. Kokemusasi-
antuntijuus vahvistaa asiakkaiden osallisuutta. Kéytdnnon sosiaality0ssd minusta on tun-
tunut tiarkeélté tutustua asiakkaaseen kuuntelemalla hanen omia kisityksiddan ongelmiensa
alkuperdstd ja ratkaisutavoista. Asiakasldhtdisyyttd on myds pidetty eettisesti kestdvén
tyon ominaisuutena (Juhila 2006, 249). Asiakasldhtdisyyttd kuvaa asiakkaan tarpeista ja
tilanteesta ldhteminen seké hinen osallisuutensa ja oman asiantuntijuutensa huomioimi-
nen. Kuuntelemalla ja vuorovaikutteisesti toimimalla tyontekija pyrkii ymméartdméén asi-
akkaan identiteetin ja toiminnan logiikkaa. Asiakkaiden oikeudet ja luottamuksellinen
tyoskentelyote vahvistuivat leimaavan, kontrolloivan ja autoritaarisen asiakassuhteen si-
jaan. (Mt., 42-43, 249-250.) Richard Sennettin?® mukaan kunnioitusvajeessa sosiaalitydn
asiakkaat tuntevat usein tulevansa kohdelluiksi epdkunnioittavasti omanarvontuntoa véa-

hentéen, koska heiti ei kohdata kokonaisvaltaisesti (Juhila 2006, 96).

26 Sennett, Richard 2004: Kunnianosoitus eriarvoisuuden maailmassa. Vastapaino. Tampere.
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5 AUTISMIKERTOMUSTEN NARRATIIVINEN ANALYYSI

5.1 Kertomusten jaottelu narratiiveihin

Aloitan aineistoanalyysin autismidiagnoosia edeltivdd aikaa koskevista kuvauksista,
joissa kirjoittajat kuvaavat identiteettinsd rakentumista autististen piirteittensad valossa.
Tédmin jélkeen siirryn tutkimaan diagnoosikédnteen jdlkeistéd aikaa ja diagnoosin vaiku-
tuksiin mindkuvaan. Olen jdrjestidnyt narratiivit diagnoosikdénteen ympdrille siten, etti
alussa késittelen kirjoittajien muistoja sitd edeltivistd autismioireista ja etenen sitten diag-
noosin jalkeen herdnneisiin pohdintoihin autismista. Narratiiveissa yhdistyvit autistiseen
identiteettiin ja sen muodostumiseen liittyvét ulottuvuudet, itsereflektoinnin aiheet, kipu-
kohdat, vaiheet ja siirtymét. Narratiiviluokitukset on tehty nédihin pddteemoihin suoraan
kohdistuvien viittausten méérédn perusteella. Narratiivit on koottu ajallisesti ja loogisesti
kertomuksissa havaittavan juonellisuuden mukaisesti, jolloin aluksi kuvaillaan oireita ja
vastoinkdymisid, kunnes diagnoosi muuttaa kokonaistilannetta ja avaa uudenlaisia poh-
dintoja identiteetistd autismin kautta. Teemoittelussa nikyvéit aikuissosiaalitydssd usein
esiin tulevat aiheet: psykososiaaliset ongelmat kuten yksindisyys, asumisen ja ty0llisty-
misen haasteet, arjenhallinnan ja taloudenhallinnan ongelmat, riippuvuudet ja mielenter-
veysongelmat. Kirjoittajat katsovat narratiivien teemoja diagnoosin jilkeen ja pyrkivit
suhteuttamaan kaukaisiakin kokemuksia selittiméttomien oireiden kanssa nykytilantee-
seen ja tulevaisuuteen. Oman eldméntarina kertominen jasentdd heille itselleenkin asioi-
den vilisid yhteyksid. Jokainen tarina rakentuu persoonallisten perusteemojen ja kipu-

kohtien ympdrille, mutta lainaan niitd yleisempien teemojen yhteydessa.

Diagnoosin jidlkeen osataan tunnistaa ja sanoittaa autistista olemista, jolle ei aiemmin ole
16ytynyt sanoja, ilmauksia tai késitteitd. Osa on itse jonkin tiedonldhteen kautta oivalta-
nut, ettd epadmaédrdiset ja hankaluuksia aiheuttavat ominaisuudet ja vaikeudet kanssakay-
misessd ja sosiaalisuudessa sopivat yhteen autismi-diagnoosin kanssa. Oivallettuaan au-
tistisuutensa yksilot ensin pohtivat sen olemusta sairautena, vammaisuutena tai mielen-
terveyshdiriond suhteessa normaalina pidettyyn. He myos alkavat ymmartéé, ettd heiddn
vuorovaikutuskykynsd on poikkeavaa sekd alkavat selvittdd ja pohtia asiaa tarkemmin.
Heidén tiytyy diagnoosin valossa alkaa rakentaa uudenlaista mindkuvaa, johon on lisitty
autistisuus monitahoisine ominaisuuksineen. Kirjoittajien minuus-narratiivissa minuus
tai psykologinen eldmikerta rakennetaan juonelliseksi tarinaksi kokemusten myata (Lay-
der 2004, 128). Tarkastelen my0s millaisia merkityksid autistit antavat normaalille sekd
millaisiin dualistisiin ja dikotomisiin vertailuihin he kokemuksiaan ja identiteettinsd omi-

naisuuksia vertaavat. Kirjoittajat alkavat my0s ymmaértdd, ettd heilld on tarvetta
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ulkopuoliselle asiantuntija-avulle autismiin liittyvien eldménongelmien selvittdmisessa.
Tarinat ovat juonellisia sairaus-, selviytymis- ja kehitystarinoita sekd muistelmia, joissa
menneisyyden tapahtumia tulkitaan tietoisena autismista. Niissd selvitelldédn itselle ehytta
eldméntarinaa, jossa asioille etsitddn selityksid. Monen tarkoituksena on toimia vertai-

sesimerkkind, josta on hyotyd muille aiheen kanssa painiville.

5.2 Kertomukset oirekuvauksina

IImitasolla tutkimani kertomukset ovat sosiaalisia, kognitiivisia ja terveydellisid oireku-
vauksia, joissa kuvaillaan eliménmittaisia, pitkdin selittdmittomind vaivanneita hanka-
luuksia ja vaikeuksia autististen ominaisuuksien kanssa ennen autismidiagnoosia. Kuvai-
len, kokoan ja listaan aluksi nditd ilmitason teemoja, jonka jdlkeen siirryn analysoimaan
tekstejd pintaa syvemmaltd dekonstruktiivisen luennan. Ilmitason aiheiden kuvaileminen
avaa useamman luennan jélkeen silmid my0s syvétason analyysid varten. Sovellan oire-
kuvauksia my6s Layderin dualistisen identiteettiteorian jaotteluihin. Autismin kirjon piir-
teiden havaitseminen ilman diagnoosia on vaikeaa, koska autistiset piirteet eivét ndy ulos-
pdin. Autististen piirteiden kirjo on myos laaja ja ne muodostavat yksilollisen oireyhdis-
telmén. Ndma oireet voivat myos eldménkaaren aikana muuntua ja vaihdella. Oireiden
voimakkuus my0s vaihtelee yksildittdin niin, ettd lievésti oirehtivat parjadvit elaméssi
omin avuin, kun taas toisessa pddssd ovat vaikeavammaiset. Lievésti autistinen yksilo ei
valttdmattd itse tiedd autismista, ja diagnoosin hyviksyminen voi viedd aikaa. Oireiden
selittyminen diagnoosin myo6ti ja sosiaalisen kuntoutuksen keinot voivat puolestaan avata
uusia mahdollisuuksia osallisuuteen ja hyvinvointiin. Autismi ei kuitenkaan arjessa ensi-
sijaisesti madrittele yksilod itseddn yhden ominaisuuden kautta, vaan hdnen muut ominai-
suutensa, elaménroolinsa, kiinnostuksenkohteensa ja eldméntapansa (esim. Juhila 2006,
111). Ihminen toimii eri subjektipositioissa eri aikoina ja paikoissa esittimiemme sosiaa-

listen roolien sekd odotusten ja rajoitteiden mukaan (Woodward 1997, 22).

Lapsena alkanut syrjdytymisen polku voi autistilla ilman interventiota jatkua aikuisena.
Syrjdytyminen on sosiaalisen osallisuuden toteutumattomuutta, osattomuutta: tyotto-
myyttd, harrastamattomuutta, kouluttamattomuutta ja kulttuurieldmén ulkopuolisuutta.
(Juhila 2006, 53). Kohdennettuja toimenpiteitd tarvitsevia, syrjdytymisen uhan alaisia
ryhmid ovat muun muassa pitkdaikaistyottomat, vammaiset ja vajaakuntoiset, pitkéai-
kaissairaat ja pdihdeongelmaiset. Autisteihin voi pikemminkin soveltaa marginaalisuu-
den kaésitettd, joka Kirsi Juhilan mukaan on moniulotteisempi ja myoOnteisempi ilmaus

eikd arvota ithmisid vain valtavirtakulttuurista ulkoapdin normittaen vaan ihmisen omilla
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ehdoilla. Marginaalisuus ei my0Oskédan mééritd koko ihmistd vaan voi olla vain osa hinta.
Kielteisessd mielessd marginaalisuus kuitenkin rajoittaa tai hankaloittaa yksilon eldmaa

ja voi olla kokemuksellista sivullisuutta. (Mt., 55, 104—-105.)

Autistin marginalisoituminen voi alkaa jo varhaisella idlld koulukiusaamisen ja poissul-
kemisen myotd heikentéen itsetunnon ja osallisuuden mahdollisuuksia jatkossakin (ks.
Jehkonen ym. 2019, 378). Kiusaaminen aiheuttaa posttraumaattista stressihdirioté ja so-
siaalisten tilanteiden pelkoja, jotka rajoittavat eldmaa ja kehittymistd sekd véaristavét mi-
nikuvaa. Koulukiusaamisen jdlkeen voi kokea joutuvansa myos tyOpaikkakiusatuksi.
Moni kirjoittaja kuvaa erilaisia héirioitd ja ongelmia suhteissa muihin ik&tovereihin pie-

nestd pitden, vaikka itse koulunkdynti on voinut sujua hyvin.

[— —] olin saanut kokea lipi koko kouluhistoriani koulukiusaamista aina fyysisestd viki-
vallasta henkiseen vikivaltaan. (Kertomus 1, s. 6)

Lapsuudessanikin oli hankalaa, koska kéivin erityiskoulua enkd suinkaan sitd ldhikoulua.
[——] Sain lapsuuden asuinpaikassa tietynlaisen stigman siitd, ettd kdvin "vammaisten kou-
lua”. (Kertomus 2, s. 7)

Olihan siind koulunkdynnissd muitakin ongelmia, kuten se, ettei ollut oikein kavereita/ys-
tavid, kiusattiin koulun sisdpuolella ja koulumatkoilla. (Kertomus 9, s. 33)

Varhaiskasvatuksessa voi piilld rakenteellisesti marginalisoivia ominaisuuksia. Kuraatto-
rien, psykologien ja muiden varhaiskasvatuksen ammattilaisten tehtivéni on havaita ja
tunnistaa oppilaita, jotka erityisten ominaisuuksiensa takia voivat joutua muiden silmaéti-
kuksi. Kasvatuksen ammattilaisten ja sosiaalityontekijoiden tehtdaviana olisi pyrkié katkai-
semaan nditd sukupolvittaisia syrjdytymisketjuja ja ohjata yksil6llisesti yhteiskunnan
osallisuuteen ja mahdollisuuksien &dérelle. Erityisen haavoittuvia ovat matalimman yh-
teiskuntaluokan perheet ja yksilot, mutta kognitiiviset taidot eivit auta, jos vuorovaiku-
tustaidoissa on vakavia puutteita. Elamidnkokemusten kuten koulukiusaamisen ja vuoro-
vaikutusongelmien myoti voi liséksi kehkeytya sosiaalisten tilanteiden pelkoa, mika hait-
taa ja rajoittaa opiskelu- ja tyoeldméén osallistumista seké toiveikkaaseen tulevaisuuteen

suuntautumista.

Autisti joutuu ennen ja jilkeen diagnoosin késittelemdén dualistisen identiteettiteorian
mukaista erillisyyden ja suhteessa olemisen vastakkainasettelua samoin kuin muihin ela-
min ja kayttdytymisen aspekteihin liittyvid, toisilleen vastakkaisia dilemmoja (Layder
2004, 89). Elamankokemukset ja identiteetti ndyttdytyvit vastinparien kautta, joita ovat
henkildkohtainen - sosiaalinen, yksityinen - julkinen, erillisyys - liittyminen, itsendisyys
- mukana oleminen, yksinolo - yhteisyys ja henkil6kohtainen tila - jaettu ldheisyys. Néisté
erillisyys ja yksinolo korostuvat marginaaliin joutumisena ja ulkopuoliseksi peilautumi-

sena toistuvien kokemusten kautta lapsuudesta alkaen ldpi aikuisuuden. Toiseuden



41

kokemus ilmenee monenlaisina ulkopuolisuuden ja osallistumisen vaikeuden seki erilai-

suuden tuntemuksina.

Kun kasvoin aikuiseksi, en osannut toimia ihmisten kanssa. Sen seurauksena minua ei hy-
véksytty. Ajauduin ulkopuoliseksi ponnisteluistani huolimatta. Minulle ei soitettu, minua ei
pyydetty mukaan, minua ei kutsuttu kylddn. Minulle ei oikeastaan edes puhuttu. Olin yksin.
Olin yksin ja voin huonosti.” (Kertomus 14, s. 41).

Layder (2004, 111-112) késittelee myos yksilon elossa olon tunnetta eri vastakohtien
kautta: eristyneisyys itsestd ja muista - osallistuminen, tarkkailijan rooli eldmaésté suljet-
tuna - osallistujana oleminen eldmain sisdlld, oman itsen vieraus - kosketus itseen ja ela-
madn, puoliksi elossa - tdysin elossa ja itsen erillisyys - itsen integraatio ja ldsndolo. Han
kuvaa tarkoituksellisuuden tunnetta suhteessa ymparistoon: eksistentiaalinen yksinolo -
sosiaalinen ja hengellinen yhteys, tarkoituksettomuus - tarkoituksellisuus seka tyhjyyden-
tunne - olemassaolo ja tarkoitus. (Mt.) Autistista kiyttdytymisti kuvaillaan usein juuri
"oudoksi" (Liimakka 2014, 171). Autistit ja muu vdestd kokevat toinen toisensa kummal-
lisiksi, erilaisiksi ja kdsittdméattomiksi (mt.). Ulkopuolisuus tuleekin esiin monissa kerto-

muksissa.

Sain kylld kavereita, mutta vaikka ympdrillini oli mukavia ihmisid, en pystynyt itse muut-
tumaan sellaiseksi kuin olin haaveillut. Oli jdrkytys huomata, ettd outous ja sosiaalinen
kompelyys eivdt olleet pelkkdd yksindisten yldastevuosien harhaa [——]. (Kertomus 11, s.
36)

Jos minun pitdisi mainita yksi omaa autismikirjolaisuuttani ldpi eldmdn mddrittelevd sana,
se olisi muukalaisuus. Se on vaihdellut lievdstd outouden tunteesta viiltdvddn planetaari-
seen yksindisyyteen [——]. Olen tuntenut kaiken alleen jdttivid koti-ikdvdd eldmdni ensim-
mdiset neljdkymmentd vuotta. Lapset [— —] pitivdt minua outona ja drsyttdvindkin (jota
mitd ilmeisimminkin pikkuvanhana, esitelmoivind professorityyppind olinkin). [— —] Olin
kuitenkin aina porukoiden ulkopuolella eikd minua juuri kutsuttu leikkeihin [— —]. En kui-
tenkaan erityisemmin tajunnut olevani pilan kohteena, vaan naureskelin mukana [~
—J. (Kertomus 15, s. 45-46)

Toiseutta voi tuntea valtavidestoon nihden, mutta tuntea kuitenkin yhteyttd muihin autis-
tethin: "Empowerment-pdivit ovat olleet kerran vuodessa toteutunut avaruusmatka koti-

planeetalle.” (Kertomus 15, s. 45).

Lievin autismikirjon aikuiset tunnistavat vuorovaikutusongelmansa ja sosiaalisten suh-
teiden vaikeudet. [lman diagnoosia oman kéytoksen ja suhtautumisen poikkeavuus enem-
mistOstd ndyttdytyy ristiriitaisena tuntemuksena suhteessa muihin. Kulttuuriset sukupuo-
liroolit voivat my0s asettaa erilaiset 1dht6kohdat naisten ja miesten autististen piirteiden
ilmenemiselle. Monelle on ollut himmentidvid menestyd hyvin koulussa, mutta epdonnis-
tua suhteissa muihin ihmisiin. Heille on jdényt epdselvéksi, mistd ongelmat johtuvat ja

onko syy heisséd vai muissa.

Tieddn, ettei dlyssdni ole vikaa ja tahtoessani osaan sosiaalisiakin kuvioita, mutta ne ky-
syvdt niin paljon voimia ettd olen antanut lihes periksi. (Kertomus 1, s. 5)
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Kerroin psykologin haastattelussa olevani vain oman tieni kulkija ja ettd inhosin ryhmd-
toitd. [— —] olin ihmisistd kirjoittanut, ettd he ovat merkillisid, kun he eivit osaa suvaita
erilaisuutta. Minulla on ollut koko eldmdni sosiaalisia ongelmia. Olen kuitenkin jotenkin
rdpikéinyt eteenpdin, kunnes nyt 39-vuotiaana voimat alkavat loppua. [——] Sama ongelma
tulee silti aina vastaan: en osaa "small talkia" enkd osaa olla ryhmdn jdsen. (Kertomus 2,
s.7,9).

Naisille sosiaaliset ongelmat ovat vield suurempi taakka kuin miehille, koska naisille ei
vain sallita epdsosiaalista kdytostd. Miehid saatetaan sietdd, vaikka he olisivat erilaisia,
Jjos he kuitenkin osaavat ammattinsa. (Kertomus 3, s. 11)

Riitatilanteissa en osannut puolustautua sanallisesti, vaan saatoin esimerkiksi lyddd toista.
(Kertomus 11, s. 36)

Moni kirjoittajista kérsii yksindisyydestd, vaikka kykenee ja pyrkii ldheisiin ja merkityk-
sellisiin ihmis- ja perhesuhteisiin (Puustjarvi 2019). Yksindisyyden ja muukalaisuuden
tunteille voi 10ytyd ratkaisu henkil6kohtaisessa eldmissd perheen ja lasten saamisen
myoOta.

Olen aina kokenut olevani yksindinen ja inhottu. (Kertomus 1, s. 5)

Tuo planetaarinen koti-ikdvdi ja muukalaisuuden kokemus helpotti vasta saatuani lapsia.
(Kertomus 15, s. 45).

Minuuden tuntemukset asettuvat osallisuuden seki vieraantumisen ja eristyneisyyden &a-
ripdiden vilille litkkuvassa jatkumossa (Layder 2004, 115). Yksilot tuntevat itsensé erias-
teisesti eristyneiksi itsestdiin ja muista tai kiinnittyneeksi/kiinnittymattomiksi eldméén ja
maailmaan. Joku voi refleksiivisessé tietoisuudessaan tuntea olevansa tarkkailijana tai
marginaalissa, kun eldmi kulkee ohi (dislocated self). Yksilo tuntee olevansa lukittuna
ulos ja katsovansa muita ikkunasta kykenemittd tai saamatta lupaa osallistumaan mukaan
syystd, joka jda epdselviksi. Kutsumattomana vieraana yksilo seuraa kateellisena sivusta
ja miettii, miltd tuntuisi olla mukana. Ndma muut thmiset taas ovat niin imeytyneitd mu-
kaan eldmén rientoihin, etteivit osaa katsoa eliméi osallistumattoman tarkkailijan néko-
kulmasta. Suurin osa ithmisisté kuitenkin lienee ndiden déripdiden vdlimaastossa. Sosiaa-
lisen ulosjdémisen pelko on kenties alkukantaista alkuperdé. Poissuljettuna oleminen on
valtaistuneen, kontrollikykyisen, vaikutusvaltaisen ja aktiivisen toimijuuden negaatio.
Kéytannon seuraamuksena mukanaolo tarkoittaa toimeentulemista muiden kanssa ja paa-
semistd muiden seuraan. Itsetuntemuksen avulla voi tunnistaa omat kdytdnnon ja emotio-
naaliset rajat ja mahdollisuudet samoin kuin tunnistaa ja késitelld oikein omia tunteita
muita kohtaan. Térkeistd eldmantapahtumista ulosjddaminen tuntuu siltd, ettid ei ndy ja
merkitse muille mitddn. Pahimmillaan timi muiden ylenkatse voi tuntua muuttumatto-
malta tosiasialta. Merkityksellisyyden tunne ja itsetunto nousee néhdyksi ja arvostetuksi
tulemisesta muiden silmissd. Mindkuva ei ole pysyvéd vaan narratiiviin tulee katkoksia,

murroksia ja siirtymid eldménkaaren tapahtumien ja kokemusten kuluessa. Elamékerrassa
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menneisyys, nykyisyys ja tulevaisuus vaikuttavat minidkuvassa. (Mt., 115-118, 128, 130,

135.)

Lievisti autistisilla on normaalit tunteet ja dlykkyys vuorovaikutusongelmista huolimatta.
Tunteiden vaikutusta kdyttdytymiseen aliarvioidaan usein (Layder 2004, 11). Tunteiden
avulla yksilo pystyy reflektoimaan omaa ja muiden kiyttidytymisti. Thminen ei toimi vain
rationaalisen harkinnan ja valintojen varassa, vaikka tunteiden vaikutusta pyritddn viltte-
lemaan. Tunteiden kontrolliakin tarvitaan vastavuoroisesti tyydyttdvissd ihmissuhteissa.
Téllaisen vallan puute voi aiheuttaa itsetunnon menetystd, ahdistusta ja masennusta.
Kontrolli lisdd my0s sosiaalisten tilanteiden ja tulevaisuuden ennustettavuutta. Sosiaali-
nen vuorovaikutus edellyttdd myds vastavuoroisen antamisen tasapainoa. Tunnedlykkyys
ja sosiaalinen &lykkyys edellyttivit sekd itsekontrollia ettd kontrollia muihin nihden.
Tunneily on tirked kdytdnnon asioista suoriutumiselle ja haluamiensa paémaérien tavoit-
telemiselle. Toisten tunteiden tunnistaminen ja oman tunneilmaisun kontrolli auttavat me-
nestymédn eldmissd. (Mt., 11, 13-15, 51, 54.) Tunteilla on autistin eldmésséd kuitenkin

erilaisia ilmenemistapoja, joka voi poiketa normaalina pidetysté.

Toinen autismikirjolaisuuteen liitetty oletus on mielen teorian ja empatian puute. Molem-
milla viitataan kykyyn asettua toisen asemaan. Jollen tuntisi muita Asperger-henkilditd,
voisin uskoa vditteen ja kokea huonommuutta. [——] Autismikirjolaisten empatian ja mielen
teorian puutteet esiintyvit enimmdkseen vain neurotyypillisten seurassa ja ovat molem-
minpuolisia. (Kertomus 15, s. 45)

Autistilla puolestaan on ongelmia toisten ja omien tunteiden tulkitsemisessa samoin kuin
omien tunteiden sopivassa ilmaisemisessa ja thmissuhteissa (esim. Layder 2004, 52):
”[— —] tunteissa vellomisen ihanuutta ja tarkoitusta en ymmdrrd. Minulle ne ovat [ —]
tietd ohjaava aistipohjainen signaalijdrjestelmd [——].” (Kertomus 15, s. 49). Samaten
itsetunto ja kohtaamisen palkitsevuus muodostuu taidoista toimia ihmissuhteissa. I[lman
tunnedlyéd ja kykyéd asettua toisen asemaan vuorovaikutus on ennustamatonta, kaoottista,
himmentédvaa, epamiellyttavdd ja epatyydyttivad. (Mt., 52, 55-56.) Vaikeus tunnistaa
omia ja muiden tunteita sekd ilmaista niitd johtaa sijaiskdyttdytymiseen kuten vihamieli-
syyteen. Vastaanotto normaalien parissa voi myds olla vihamielistd, kun autisti ei osaa
kayttdytyd ja olla vuorovaikutuksessa samalla tavoin kuin normaalit. Téstd seuraa mo-
lemminpuolinen védrinkésitysten ja karttamisen kierre, joka syventda jatkuessaan autistin

ahdinkoa ja heikentéd itsetuntoa.

En voi tajuta, miten herdtdn niin voimakkaita tunteita. [——] Luulinhan olevani vain vaikea
[——]. En osaa puhua ongelmistani. Tuntuu, ettd eldmd on vain rankkaa suoriutumista ja
peittelyd [——]. (Kertomus 1, s. 5-6)

Elin parisen vuotta diagnoosikriisissd ja en osannut nimetd tunteitani kunnolla, eikd ku-
kaan voinut pukea niitd sanoiksi. Niinpd silloin kdyttdydyin vield aggressiivisesti ja defen-
siivisesti. (Kertomus 2, s. 8)
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Moni kuvailee omia vihanpurkauksiaan, joista autistisissa piireissd puhutaan “assi-raiva-
reina”.

Ja paras ystivini on pysynyt rinnalla 25 vuotta, vaikka onkin saanut tdyslaidallisia kor-
villeen ja silmilleen. (Kertomus 1, s. 5)

Esimerkiksi lasken kymmeneen, ennen kuin raivokohtaus kolkuttelee nurkan takana. Sitten
loppujen lopuksi unohdankin jotkut asiat, miksi meinasin ilmaista suuttumukseni primitii-
visilld keinoilla, kuten huutamalla tai tonimdlld toisia ihmisid. (Kertomus 2, s. 9)

Vanhemmatkin voivat olla autismikirjolla, miké vaikeuttaa kiintymyssuhteen muodosta-
mista lapseen ja tunteiden nayttdmisti sekd normaalien kdyttdytymismallien ja sosiaalisen

vuorovaikutuksen sddntdjen omaksumista.

Minulla ei kuitenkaan koskaan ollut erityisen ldheistd suhdetta vanhempiini. Kai heilldkin
on autismin kirjon piirteitd: elimme kotona kukin omissa oloissamme eikd asioita jaettu
perheen keskenkddn. En ndin saanut heistd myohemminkddn eldmdssdni tukea. (Kertomus
14,s.41)

Jatkuvien epdonnistumisten ja erilaisuuden kokemusten takia yksilolld voi olla hyvin kiel-
teinen késitys itsestddn ja muista (Jehkonen 2019, 378). Mindkésitysti tuleekin kuntou-
tuksessa kisitelld (mt.). Autistin on vaikea sanoittaa tunteitaan ja kertoa niistd muille,

joten hén ei vélttdmattd osaa pyytdd apua eika sitéd osata tarjota osuvasti.

Autistin kognitiiviset valmiudet voivat poiketa totutusta. Samoin kuin muulla viestolla,
autistien kykyprofiilit ja sinnikkyys (resilienssi) vaihtelevat. Tyypillisesti autismin omi-
naisuuksiin kuuluu yksityiskohtiin juuttuminen. Moni kuvaa erityismielenkohteitaan, joi-
den tietdvit kuuluvan Asperger-oireistoon. Virallisessa autismi-diagnoosissa on mahdol-
lista selvittdd, kuuluvatko jotkin oireet pikemminkin esimerkiksi oppimis- ja lukih&iri6i-
hin.

[——] nuoruudessani erityismielenkiinnon kohteeni Applen tuotteiden liscksi oli vendldinen
taiteilija llja Repin. (Kertomus 2, s. 7)

Yksityiskohtien tarkastelu rajoitti oppimistani. [— —] Edelleenkin minun on vaikea kdsittdd
oppimisteoriaa, jonka mukaan lukemaan oppii sanojen kautta. [- —] Minulla on visuaali-
nen muisti, mutta puhun itsekseni ilman sanoja, kun ajattelen, mutta kun palautan asioita
mieleeni, se tapahtuu kuvin. (Kertomus 8, s. 31)

Olen yhteen asiaan kerrallaan keskittyvd putkiaivo, joka jdttid astiat tiskaamatta, kunnes
saa kandintyénsd kirjoitettua. (Kertomus 11, s. 37)

Autisteille ominaista on vaikeudet paineensietokyvyssd, mikd johtuu esimerkiksi liian
monimutkaisesta ja aisteja kuormittavasta ymparistostd. Parhaiten tdstd selvidad, mikali
oivaltaa itse sddnnelld olosuhteita karsien liiallisia aktiviteetteja ja héiritsevid tekijoitd
sekd tauottaa ja levatd riittavasti rasituksen vélilld. Nykyinen kaupungistunut elinympi-
ristd voi olla autistin tiedonkésittelytavalle ja aisteille haastava. Kirjoittajat kuvaavat kér-
sivinsd mielenterveyshdiridisté ja joutuvansa sen takia turvautumaan ladkehoitoon selvi-

tdkseen paineista.
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Jouduin lopettamaan lukion kesken, koska stressasin niin paljon. Tunnollisena AS-ihmi-
send tein toitd niin hurjasti, ettd lopulta uuvuin tdysin. [——] Minut on kuin luotu stressaa-
maan kaikesta, joka asiasta: tekemdttomistd koulutdistd, kotitdistd, siitd ettd pitdisi viedd
koirat ulos, siitd ettd pitdisi kutsua kaveri kylddn... (Kertomus 12, s. 38-39)

Koen, ettd voimani ovat lopussa, en kestd endd stressid. Minulla on ollut jo pitkddn pahoja
uniongelmia, en jaksa endd ihmisid. Masennuslddkkeistd on tullut minulle aina paljon si-
vuvaikutuksia eivitkd ne ole silti ikind masennusta parantaneet. Masennukseen on aina
liittynyt voimakas visymys, joka tuntuu fyysiseltd visymykseltd, ja se on aina alkanut hel-
pottaa vasta, kun stressi on loppunut. Eli kun olen lopettanut tyot. (Kertomus 3, s. 10)

Minulla an psykoosilddkitys ja masennuslddkitys ja ndmd ovat tirkeitd. Olen kova ajatte-
lemaan ja stressaamaan, joten tuki ja lddkitys auttavat kovasti. (Kertomus 5, s. 14)

Autistin arjenhallinnassa voi myo0s olla vaikeuksia. Kekselidimmat selvidvit omin avuin
kehittamalla erilaisia keinoja selvitd normaalien silmissd yksinkertaisista, automaattisista
toimista, jotkut saavat apua sukulaisiltaan. Sosiaalipalveluista voi myos saada tukea asu-

misen ja arjen haasteisiin.

Olen saanut paljolti apua arkeeni siind, ettd vield toistaiseksi asun tuetusti. Minulle on
laadittu viikko-ohjelma kotitéiden ja ruokailujen suhteen. (Kertomus 2, s. 9)

Olen toivoton kaikissa arkipdivin askareissa [— —]. Tarvitsisin kirjaimelliset, numeroidut
ohjeet, joiden avulla voisin hoitaa siivouksen kohta kohdalta. [——] Nyt olen pian 19 vuotta
tayttdvd nuori nainen ja asun yhd kotona. (Kertomus 12, s. 38-39)

Tyokyky maiirittelee ihmisarvoa omissa ja muiden silmissd. Kyvyttomyys toimia nor-
maalien vaatimusten mukaan tyoeldméassd voi johtaa pitkdaikaiseen tyottomyyskiertee-
seen ja syrjdytymiseen yhteiskunnan marginaaliin. Autisteilla on normaali dlykkyys, jo-
ten se ei syrjaytd heitd tydeldméstd vaan ongelmat autistisissa ominaisuuksissa. Monella
on opiskeluihin liittyvid toiveita, elleivit jo ole suorittaneet tutkintoja. Tyottomyydesti
puolestaan on seurausta taloudellinen niukkuus, joka entisestdin heikentdd autistin osal-
listumisen ja kehittymisen mahdollisuuksia. Kéyhyys ja avuttomuus my0s periytyy su-
kupolvittain, osin mallikdyttdytymisend ja osin periytyvien autististen ominaisuuksien ta-
kia. Normaali tydeldmid on monelle autistille liian haastavaa, miké tulee tydvoimapolitii-
kassa huomioida esimerkiksi vélitydmarkkinoina seké osa-aikaisen tydon mahdollistami-
sena. Tyopaikoilla voitaisiin huomioida ja sietdd erilaisuutta.

Surullisinta on, ettd jos minulla olisi ollut sellainen tydpaikka, jossa ei olisi pakko puhua

eikd syodd toisten ihmisten kanssa, olisin pystynyt ihan hyvin tekemddn téitd koko ajan.
(Kertomus 3, s. 11)

Kdyn téissd kolmena pdivind viikossa, neljd tuntia pdivdssd. Enempddn en ole toistaiseksi
pystynyt, enkd todenndkoisesti pystykddn joutumatta sairaalaan. (Kertomus 12, s. 38-39)

Vaikka olen hyvin monipuolisesti ja korkeasti kouluttautunut, on freelancerius ollut ainoa
minulle sopinut tyon muoto. Siind ei ole ollut rajoituksia tehdd ympdripyoreitd tyopdivid
[——]. (Kertomus 15, s. 48)

Vuorovaikutusongelmat ilmenevit aikuisena tyollistymisen ja tyopaikan pitdmisen vai-

keutena sekd tyohyvinvoinnin ja tyOssdjaksamisen ongelmina kuten ristiriitoina
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tyOyhteisdssd. Moni sinnittelee arjessa ja tydssd voimiensa ja mielenterveytensa ddrira-

joilla vuodesta toiseen.

Tuli monia ongelmia vastaan niin taloudessa kuin mielenterveydessdkin [——]. [——] siltikin
pystyin toissd kdymddn hyvin ja téitd tekemddn, kunnes tunsin oloni tyopaikkakiusatuksi
[——]. (Kertomus 9, s. 34)

Jouduin usein riitoihin tydyhteiséissd. Useimpien muiden kanssa konfliktit ja vddrinym-
mdrrykset kuitenkin syntyivdt tahtomattani. [— —] Saman syksynd hakeudun kuntoutustut-
kimuksiin tyévoimatoimiston kautta. Halusin selvittid, oliko minulla Aspergerin oireyh-
tymd. (Kertomus 11, s. 36)

Tyépaikoilla kykenin selvidmdcdin joitakin kuukausia (alle kaksi vuotta), vaikka tyotehtivis-
téni suoriuduin hyvin. Ensin minut laitettiin ulos: “Et vain sovi tdhdn tyopaikkaan, timdn
tyopaikan henkeen”. Sitten opin pakenemaan ennen potkuja. (Kertomus 14, s. 42)

Olen ollut myds sanoinkuvaamattoman turhautunut kyvyttémyyteeni tehdd “leipdtoitd” [—
—], silld se on tarkoittanut eldmdnmittaista rahallista koyhyyttd. Vaikka olen hyvin moni-
puolisesti ja korkeasti kouluttautunut, on freelancerius ollut ainoa minulle sopinut tyén
muoto. Siind ei ole ollut rajoituksia tehdd ympdripyéreitd tyopdivid [——]. (Kertomus 15,
s. 48)

Uupuminen tydssé aiheuttaa tyonantajalle haittaa sairauspoissaolojen takia ja voi johtaa
pahimmillaan tyokyvyttomyyseldkkeelle. Onnistuneita kuntoutustarinoitakin on, kun

tyoeldma ja palvelut kohtaantuvat yksilon eldméssa osuvasti.

Tdlld hetkelld olen hyvin neuropsykiatrisen valmennuksen ja ymmdrtdvdisen esimichen
ansiosta tyoeldmdssd ja pdrjddn mainiosti. (Kertomus 13, s. 40)

Péihde- ja mielenterveysongelmien taustalla voi olla autistisuudesta eri tavoin johtuvia
syitd. Piihteitd voidaan kayttdd itselddkityksen tapaan erilaisten autististen oireiden ja
seurauksien kuten yksindisyyden ja ihmissuhdeongelmien sekéd mielenterveysongelmien
lieventdmiseksi. Valinpitimittomyys omasta terveydestd ja itsetuhoisuus heijastelevat

vakavia ongelmia.

Surkeata ja kurjaa. Olen alkoholisoitunut ja syrjdytynyt. Saan tukitoimia, mutta ne eivdt
riitd. [——] Itsemurhayrityksid ja vakavia tapaturmia sekd muutoin vaarallisia tilanteita on
tapahtunut useasti. (Kertomus 6, s. 14)

Minulla kun on lievid ahdistusta ja lievdd masennusta hitusen verran endd jdljelld ehkd
siitdkin syystd, ettd alkoholi on ainakin toistaiseksi jddnyt pois kuvioista. Sen jatkuva kdytto
kun minulla on saattanut laukaista ahdistuksen tai masennuksen. Tai sitten toisin pdin [—
—], kun en vield osannut késitelld esimerkiksi syddnsuruja, liheisyyden tunnetta tai jotakin
vield syvdllisempdd, yksindisyyttd [——]. (Kertomus 9, s. 33)

Autismista voi aiheutua psykiatrisia ongelmia liitdnnéissairauksina samoin kuin niitd voi
esiintya siitd riippumatta. Sosiaaliset pelot heijastavat autistisen vuorovaikutuksen aiheut-
tamia vadrinkasityksid ja niiden kumuloitumista elimén varrella traumaattisiksi koke-

muksiksi.

Olen mahdollisesti jadmdssd eldkkeelle sosiaalisten tilanteiden pelon ja toistuvan masen-
nuksen takia [—-—]. (Kertomus 3, s. 10)
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Monella kirjoittajista on tunne, ettd he eivit ole saaneet diagnoosia oikein vaan heiddn

autisminsa on jadnyt huomaamatta ja sen sijaan hoidetaan vaarié sairautta.

Aspergerin oireyhtymd. Tuo tuotti minulle varsinaisen ahaa-eldmyksen. Kerroinkin heti
epdilyistdni nuorisopsykiatrisen poliklinikan omahoitajalleni. Héin vain naurahti, ettd "As-
pergerit ovat ihan erilaisia kuin sind, heistd nékee heti etteivit he ole normaaleja”. [-—]
Kului ldhes kymmenen vuotta, minulle oli tuona aikana kokeiltiin kaikki mahdolliset lidik-
keet, terapiat yms. ja silti toimintakykyni vain meni alaspdin. (Kertomus 13, s. 39-40)

Palvelujdrjestelmassé ei valttdmattd tunnisteta lievda autismia vaan voidaan hoitaa jotain
toissijaista haittaa kuten ahdistusta ja masennusta (ks. Jehkonen ym. 2019, 371). Syiden
ja seurausten erottaminen toisistaan on haasteellista. Monilla oireyhtymill4 ja sairauksilla

on myos samankaltaisia oireita.

Aisteiltaan erityisen herkét ja poikkeavat eivét pysty sopeutumaan nyky-yhteiskunnan
moninaiseen aistimaailmaan. Aistiherkkyys normaalisti rakennetussa elinymparistossa
voi aiheuttaa stressid ja kipua (Liimakka 2014, 170). Téstd voi seurata sosiaalisten tilan-
teiden ja paikkojen vilttelyd sekd vetdytymistd omiin, rauhallisiin oloihin (Jehkonen
2019, 373; mt.). Samaten aistidrsykkeiden mairén hallitsemattomuus ja suuri mairé ai-
heuttaa tyypillisesti palautumisen tarvetta (Puustjarvi 2019). TyOpaikan ja asumisen olo-
suhteet voivat olla haastavia jdrjestdd autistista aistimaailmaa tukien.

Ympdristo on muuttunut vihitellen sellaiseksi, etten endd pdrjdd tddlld. Ehkd pahinta on

joka puolelle kantautuva kohina, joka aiheutuu ilmastointilaitteista ja kasvaneista liiken-
nemddristd. (Kertomus 7, s. 29)

Aistini ovat yliherkidt. Jos kuulen kovan ddnen, joudun kenties kdymddn kyykyyn pidellen
korviani, huutaen samalla. [— —] Silmdni eivdt kestd kirkasta valoa ilman, ettd saan pddn-
sdrkyd. On olemassa jopa sellaisia kankaita, joiden koskettaminen on minulle ylitsepdcdse-
mdttomdn hirvedd. (Kertomus 12, s. 38)

Olen synesteetikko, joten ddnimaailma ilmenee helposti myés vdreind ja erddnlaisena si-
sdisend vdrindnd [— —]. Kuulonvarainen hahmottaminen on jdlleen heikentynyt, samoin
kasvojen tunnistaminen ja ilmeiden lukeminen. Ajatteluni on taas palautunut kuvalliseksi,
joka onkin didinkieleni, ja joudun kddntdmddn puhuttua kieltd eteeni heijastamakseni vi-
deoksi. [—-—] on toimintakyvyn ylldpitdminen hankalaa, jollen saa visuaalista tukea. (Ker-
tomus 15, s. 46, 49)

Erityinen aistien kdytto ja tiedonhankintatapa vaikuttavat autistilla my0s identiteetin
muodostukseen. Aistitoiminnan erityisyyden takia erityinen tuki voi olla tarpeen. Erilais-
ten neuropsykiatristen tarpeiden mukaisten esteettomien palvelujen laatimiselle ja myon-

tamiselle onkin monimutkaisia haasteita.

53 Diagnoosikddnne elamidnkokemusten merkityksellistdjani

Diagnoosin saaminen on temporaalinen katkos ja kddnne elamankulussa ja identiteettijat-

kumossa. Se muuttaa késitystd eldmédn hankaluuksista ja ongelmista. Tédmén
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temporaalisen katkoksen jidlkeen avautuu mahdollisuus eheyttdd mindkuvaa itsendisesti
ja ohjattuna kuntoutuksena. Aikuisena diagnoosin saaminen on ldhtokohtaisesti erilaista
kuin lapsena. Moni on jo ehtinyt aavistaa, kuulla ldheisiltdén, ottaa selvdd, ottaa puheeksi
hoitotaholla tai hakeutua oma-aloitteisesti tutkimuksiin autismin diagnosoimiseksi. Ai-
kuinen on jo ehtinyt monin eri tavoin oppia omasta erityisyydestddn seki sovittaa eld-
maiinsd sen mukaan. Aikuisella on mahdollisuus hyotyé kuntoutuksesta nopeammin seki
osallistua sekéd kertoa késityksiddn kokeneemmin. Toisaalta aikuisena voi olla vaikeam-
paa rikkoa totuttuja rutiineja ja vakiintuneita tapoja uusien toiminta- ja ajattelumallien
edessd. Liitdnndiset mielenterveys- ja pdihdeongelmat ovat myds voineet kestdd pitkdan
ja aiheuttaa erilaisia pitkdaikaisia ongelmia. Analytiitkan muutokset vuosikymmenten
mittaan ovat vaikuttaneet yksilon oireiden diagnosoimiseen. Jotkut ovat jo varhain ky-
seenalaistaneet omaa erityisyyttién, pohtineet ominaisuuksiensa syité seka etsineet tietoa
ja selityksid. Monelle itsediagnoosi riittdd ja he padsevit omin avuin aiheeseen tutustu-
malla sekd kouluttautumalla uuden eldménvaiheen dérelle: ”Henkilond ilman virallista
diagnoosia kuulun ryhmddn “itsediagnosoidut”. [— —] vuodet yliopistolla olivat kddn-
teentekevid (31-38 v.). Sitd ennen ajattelin kuten “kehitysvammaiset”.”” (Kertomus 8, s.
31). Joillekin diagnoosi on yllétys, kun taas toiset ovat sitd jo osanneet uumoilla ja ha-
keutuneet sen takia oma-aloitteisesti tutkimuksiinkin. Monet kertovat herdnneensd huo-
maamaan omat autistiset piirteet lapsiensa myota.

Oma tyttdreni sanoi kerran, ettd hin on varmaankin lievdsti assi ja sen jilkeen olen lukenut
siitd, tehnyt testid... (Kertomus 1, s. 5)

Heidiin saamansa diagnoosin mydétd johdattauduin omien autististen piirteideni ymmdrtd-
miseen [——]. (Kertomus 15, s. 45).

Ihmiset suhtautuvat diagnoosiin kukin omalla tavallaan. Joillekin tima on helpotus, jotkut
kéayvét lapi kriisin, joillekin se on muutoksen paikka ja jotkut kieltdvit sen eivitkd osaa
késitelld asiaa. Osa diagnoosin saaneista ei 10ydd keinoja sopeutua tai orientoitua uudel-
leen ja joillekin diagnoosi tulee omasta mielestddn litan mySdhédén muutosta ajatellen. Lie-
vén autismikirjon aikuisilla on kuitenkin ajan ja kokemuksen myd6téd kehittyneitd kom-
pensaatio- ja selvidmismekanismeja sekd kognitiivisia taitoja késitelld erilaisuuttaan (ks.
Jehkonen 2019, 378). Henkilokohtainen ja sosiaalinen identiteetti rakennetaan uudelleen
uuden tiedon valossa samalla, kun aiempaan mindkuvaan kuuluneet ominaisuudet saavat
selityksensd. Yksilo kdy retrospektiivisesti lapi alemmat kokemukset ja tulkitsee ne uu-
den tiedon valossa. Diagnoosin my6td itsetuntemus padsee parhaassa tapauksessa itse-
reflektion myota kasvamaan (Monkkonen ym. 2019, 110), vaikkei se esimerkiksi tydela-

missd muuttaisi vuorovaikutuksen dynamiikkaa: “Ymmdrrdn nyt itsedni, vaikka
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ympdristo ei. Olin monille aika vihattu tyokaveri, se lisdsi eristdytymistd ja ulkopuolisuu-

den tunnetta.” (Kertomus 1, s. 5).

Diagnoosin saaminen on toisille kidnne parempaan, jonka myo6td itseymmérrys kasvaa ja
itsensd soimaaminen vihenee. Oireille 10ytyy selked syy ja niitd voi myos kuntouttaa.
Diagnoosin my6td on mahdollista saada erilaista kohdennettua tukea ominaisuuksien
kanssa elamiseksi. Joku 16ytdd hyvéa siitdkin, ettd on joutunut koettelemusten kautta 16y-
tdmaan omat selviytymiskeinot ja karaistunut niistd. Osa suuntautuu positiivisesti kohden
normaaleja eldiméntavoitteita. Layderin (2004, 119—-120) mukaisesti kielteisina tarkoituk-
sen ja tunnereaktioiden ongelmina voi esiintyd toivottomuutta, epétoivoa, absurdiuden
tunnetta, teenndisyyttd ja vasymysté, kun taas positiivisena vastakohtana olla inkluusion,
yhteisyyden, ykseyden, rakkauden, sisdisen rauhan, egon rajoittamisen, optimismin, ren-

touden, tyytyvéisyyden, vastuullisuuden ja itsemairddmisen tunteita. (Mt.)

Ajattelen tulevaisuuden hyvind. Haluaisin saada pysyvdn tyttoystivin, oman perheen, au-
ton, pddstd lukioon Eiraan [—-—]. (Kertomus 4, s. 15)

Oli ddrimmdisen helpottavaa saada selitys sekd koko ikdni jatkuneisiin terveysongelmiini
ettd lukemattomiin muihin asioihin, jotka olivat vaivanneet minua vuosikymmenid. (Kerto-
mus 7, s. 29)

En meinaa vield nytkddn uskoa, ettd miten minulla voi mennd nyt niin hyvin. Suhtaudun
tulevaisuuteen valoisin mielin. (Kertomus 13, s. 40)

Osa on kokenut, ettei diagnoosin saaminen muuttanut asioita mitenkéan, kun taas toisilla
se on mullistanut monen asian eldméssa. Joillakin diagnoosin saaminen romahduttaa mi-
ndkuvan. Kriisitukea pitda tarjota aktiivisesti diagnoosin kohtaamisessa ja sen aiheutta-

man identiteettikriisin hoidossa.

Se toi samalla minulle helpotuksen ja nimen asioille miksi olen jatkuvasti erilainen ja sii-
hen, miksi inhosin muiden ihmisten tapoja. Mutta toisaalta hyppdsin johonkin kuiluun,
jossa minua odotti kahden vuoden pimento ja diagnoosikriisi. En tiennyt kuka olin, mikd
olin ja miksi. [— —] Siksi taisin olla aika lailla defensiivinenkin, aina karvat pystyssd ja
hyékkdysasemassa. Jouduin tuohon aikaan ristiriitoihin erilaisten ihmisten kanssa pai-
koissa, joissa liikuin. (Kertomus 2, s. 7)

Diagnoosin saaminen oli kriisi. Sain sen kuntoutuksessa, jossa mielestdini erittdin huonosti
valmennettiin kohtaamaan tétd asiaa. (Kertomus 6, s. 12)

Perinteisen sosiaalipsykologisen ajattelutavan mukaan identiteetti on suhteellisen pysyva
lapi elamén, kun taas strukturalistit ndkevit sen jatkuvasti neuvoteltavana prosessina.
Ydinidentiteettiin kuuluvat ominaisuudet kuten persoonallisuuspiirteet ovat ldsnd lépi
eldmédn, mutta postmodernissa maailmassa ihminen joutuu kisittelemain ja sopeutumaan
monimutkaisiin, muuttuviin olosuhteisiin. Jotkut pystyvit mukautumaan toisia jousta-
vammin olosuhteiden muutoksiin, mika on yksildllinen ominaisuus. Autisteilla mukautu-

minen on normaalia vaikeampaa, koska autismin ominaisuuksiin kuuluu rutiineihin
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turvautuminen ja vuorovaikutusongelmat. Niinpéd identiteetin rakentaminen uudelleen

diagnoosikdinteen jilkeen on heille erityisen haastavaa.

Omaeldmaikerrallisessa analyysissé identiteetin rakentumista peilataan normaalina pidet-
tyyn sosiaaliseen jarjestykseen ja ihmisyyteen. Diagnoosin mydté joutuu pohdiskelemaan
ja hyviaksymaiin tai kieltiméén kykyjadn Layderin (2004, 89) dikotomisten dilemmojen
mukaisesti: henkilokohtainen - sosiaalinen, yksityinen - julkinen, erillisyys - liittyminen,
itsendisyys - mukana oleminen, yksinolo - yhteisyys ja henkilokohtainen tila - jaettu 14-
heisyys. Diagnoosin myo6td entiseen identiteettiin ja jarjestykseen tulee siirtymé, murtuma
tai se jopa hajoaa ja on jirjestettdvé ja rakennettava uudelleen. Autismidiagnoosista ja
sithen liittyvisté oireista saatu uusi tieto, ymmaérrys ja tietoisuus pitdd sulauttaa aiempiin
identiteetteihin ja niithin suhteessa toisiinsa. Diagnoosin my6td on mahdollista kypsya hy-
viaksymdiin, ettei pysty samalla tavoin tavoittamaan inhimillisen eldmén ulottuvuuksia ja
tdydellistymddn kuin neurotyypilliset eikd tdstd tarvitse katkeroitua. Hyviaksyminen on
helpompaa kun oivaltaa, ettd vaikeudet ja epdonnistumiset vuorovaikutuksessa ja suh-
teissa johtuvat luontaisesta, neurologisesta ominaisuudesta eikd ominaisuudelle mahda

mitddn. Monet oireet ja niiden hoito asettuvat autismi-diagnoosin myota uuteen valoon.

Minulla on diagnosoitu toistuva masennus ja sosiaalisten tilanteiden pelko [——]. Koen itse
asian kuitenkin niin, ettd pelko on tullut ongelmieni seurauksena, eikd suinkaan ole niiden
varsinainen syy. Koska minulla on ollut myds traumaattisia tapahtumia lapsuudessa, mi-
nua ei tietenkddn uskota psykiatrisella puolella ollenkaan. Tdmd on turhauttavaa, koska
koen, ettd en pysty puhumaan sielld asioista silld tavalla kuin itse koen ne. [——] Ongelmani
eivdt ndy lddkdrin vastaanotolla, koska minun on helppo puhua sellaisessa tilanteessa,
jossa on paikalla vain yksi ihminen, tieddn, kuka hdn on (tai ainakin missd roolissa hén
on) ja tieddn, mistd asiasta puhutaan. (Kertomus 3, s. 10)

Onkin tiarkedd, ettd esimerkiksi sosiaalityontekijd suhtautuu asiakkaan tuntemuksiin va-
kavasti ja tarpeen tullen toimii hénen asianajajanaan palvelujérjestelméssi (ks. Juhila
2006, 180). Moniammatillisen tydskentelyn hydtynd on muun muassa se, ettd omiin opit-
tuithin ndkemyksiinsé kiinnittyneet asiantuntijat voivat asiakasta kuunnellen ja keskuste-
luissa perustellen muuttaa késityksidén asiakkaan hyvéksi. Moniammatillisen tiimin hie-
rarkiassa ja pirstaleisessa palvelujirjestelméssi asiakkaan tilanteen kokonaiskuva voi kui-
tenkin jddda sirpaleiseksi (Metteri & Valokivi & Ylinen 2014, 32, 42; Monkkonen ym.
2019, 140).

54 Lievi autismikirjo vammaisuus- ja mielenterveyspuheena

Layderin (2004, 40) mukaan ihmiset haluavat olla normaaleja muiden silmissi. Normaa-

lin tavoittelu pysyy kuitenkin tavoittamattomassa horisontissa ja aiheuttaa siksi
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visymystd ja tyytymdttomyyttd omaan, aitoon identiteettiin (mt.). Liht6kohtaisesti moni
on pitdnyt itsedin normaalina ennen diagnoosia tai ei ole kuvitellut olevansa ainakaan
autisti: "Olin toki monesti ennenkin kuullut sanan autismi, mutta en ollut koskaan ajatel-
lut sen koskevan itsedni. Mindhdn olin sosiaalinen ja dlykds ja ihan tavallinen! (Kertomus
11, 5. 36). Jossain vaiheessa eldamién he ovat kuitenkin sattumalta torménneet eri tavoin
Aspergerin oireyhtymén kuvauksiin, jotka ovat heréttineet huomaamaan omat autistiset
piirteensd. Joku on pitkddn epéillyt saamaansa mielenterveysdiagnoosia ja 16ytényt itse-
aan kuvaavan autismikuvauksen. Joitain on lapsena jo tutkittu aikoinaan, mutta he eivit
ole kuitenkaan saaneet autismidiagnoosia. Diagnoosiin saatetaan sattumalta tormété leh-
tiartikkelien, televisio-ohjelmien, tuttavien huomioiden tai verkkoldhteiden kautta. Autis-
midiagnoosin my6ti joutuu varsinkin alkuvaiheessa pohtimaan dikotomisten vastinparien
(normaali — epdnormaali/poikkeava, terve — sairas) kautta identiteettiddn autistina. Iden-
titeettiddn voi joutua katsomaan uudelleen siirtymidnd normaalista ja terveestd vam-

maiseksi. Normaalin identiteettid joutuu katsomaan uusin silmin vammaisuuden myota.

Autismi-diagnoosin jilkeen alkaa uudenlaisen mindkédsityksen hahmottaminen uudesta
nikokulmasta. Yksi ensimmaisistd pohdinnan aiheista on sen selvittdminen itselle, miten
autistisuus suhteutuu normaaliin, sairauteen ja vammaisuuteen. Aineistoni teksteissa ku-
vataan tiivistetysti herddmistd pohtimaan omia autistisia piirteitd sekd timén oivalluksen
aiheuttamia hdmmennyksen ja ithmetyksen tunteita niin myonteisessd kuin kielteisessd
mielessd. Aineistosta 10ytyy erilaisia viittauksia ja késityksid autismista vammaisuutena.
Kirjoittajilla on ennen diagnoosiaan ollut yleisesti jonkinlainen késitys autismista, mutta
he eivit ole itse kuvitelleet olevansa autisteja. Heilld on ollut stereotyyppinen ndkemys

autismista vaikeampana kuin heilld itselldédn voisi olla.

Autismin kdsitin silloin sellaisena, ettei autistisiin lapsiin ja aikuisiin saanut mitddn kon-
taktia tai tuo kontakti oli hyvin vihdistd. (Kertomus 1, s. 5)

[— =] biologiassa kdsiteltiin erilaisia vammatyyppejd, joita lapsilla voi olla. Silloin itse
ensimmdisen kerran mietin, voisinko olla autistinen, mutta sitten ajattelin, etten voi olla,
koska olin normaalidlyinen ja muutenkin liian hyvitasoinen [——]. (Kertomus 13, s. 39)

Kun aloin ottaa selvid Aspergerin syndroomasta, ensimmdisen kerran eldmdssdni l6ytyi
Jjotain, mikd selitti kaikki tdhdnastiset ongelmani. Aikaisemmin en ollut kiinnostunut koko
asiasta, koska luulin ettd Aspergerit ovat jotain kuolaavia laitosasukkeja [——]. (Kertomus
3,5.9)

Vammaisuus mielletddn yleensé vaikeaksi fyysiseksi tai henkiseksi ominaisuudeksi, joka
on helposti tunnistettavissa. Autistin kognitiivinen ja sosiaalinen vammaisuus on vaike-

ampi hahmottaa.

Minulla oli vield silloin Down-serkku, ldhes samanikdinen. Jotenkin mind luulin, ettd mind
olen nyt kuin hén. (Kertomus 9, s. 34)
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Osa hyviksyy itsensd oireiden voimakkuuden perusteella vammaiseksi, joillekin se on
oireita selittdvd ominaisuus ja jotkut kieltdvit tai loiventavat autismin vaikutusta mina-

kuvaansa.

Koin olleeni "salassa vammainen" pitkdlle aikuisikddn saakka. (Kertomus 6, s. 13)

Minun on helppo samaistua [——] sellaisiin ihmisiin, joilla on esimerkiksi ADHD tai kehi-
tysvamma. (Kertomus 11, s. 37)

Piddn outoa, etti “kommunikaatiovammaisena” sullouduin jonkun kanssa samaan huo-
neeseen, jossa minun kertomusteni pohjalta joku “pddttelee” ongelmani nédkemdittd toimin-
taani ja kuulematta ulkopuolisia todistajia.” (Kertomus 14, s. 42)

Madrittyminen kehitysvammaiseksi ei ole yksioikoinen prosessi autistien itsensa eika ter-
veyspalvelujenkaan taholla. Osa kirjoittajista méérittelee itsensd vammaiseksi ja osa taas
ei. Osa kokee tulevansa kategorisoiduksi vammaiseksi ulkopuolelta, kun taas osa ei saa
diagnoosia, vaikka haluaisikin. Autismia ei vélttdmatta ndhda itsessdin vammaisuutena,
mutta siitd aiheutuviin ongelmiin ja sairauksiin normaaliyhteiskunnan toimintatavoilla
tarvitaan sosiaali- ja terveyspalvelujen apua ja tukea. Moni joutuukin pohdiskelemaan ja
sopeutumaan ajatukseen autismikirjonsa aiheuttamista ongelmista kehitysvammaisuu-
tena. Lievén autismikirjon diagnoosin raja on hdilyvé, joten osa kirjoittajista nékee itses-
sddn autistisia piirteitd, vaikkeivét ole saaneet selkedd diagnoosia tai ovat saaneet jonkin
samantapaisen diagnoosin. Itsensad diagnosoineita kirjoittajia mietityttdd, onko heilld vai
osittain autistisia piirteitd vai saisivatko he diagnoosin. Rajankdynti vammaisuuden ja
vammattomuuden vélill4 kertoo paitsi lievdn autismikirjon diagnosoinnin haasteellisuu-
desta niin myos liittyy keskusteluun siitd, ovatko lievit autismikirjon piirteet pikemmin-

kin neurologinen ominaisuus eivétkd neuropatologiaa.

Monen kirjoittajan mielestd lievit autismipiirteet jddviat huomaamatta tai varjoon tutki-
muksissa. Liian usein diagnosoidaan autismista johtuvat mielenterveysongelmat ensisi-

jaiseksi syyksi ja hoidetaan niitd eikd niiden alkusyyti, autismia.

Neuropsykiatri ohitti kuitenkin loppulausunnossa ndmd oireet ja oli sitd mieltd, ettd mi-
nulla on vain joitakin autismin kirjon piirteitd. Koska hdn ei ndhnyt mitddn ulospdin ndky-
vid sosiaalisia ongelmia silloin, kun puhuin hénen kanssaan, en voinut saada diagnoosia.
Minut palautettiin psykiatrian poliklinikalle, jossa minua ei omasta mielestini ymmdrretd
eikd osata auttaa. [——] (Kertomus 3, s. 10-11)

[— =] minulla oli selkeitd neurologisia oireita, vaikka lddkdrit tuolloin vdittivétkin minun
olevan puhtaasti mielenterveyspotilas. [— —] Ollessani 23-vuotias jouduin romahdusmai-
sen toimintakyvyn laskun takia psykiatriseen pdivdsairaalaan [——]. [- —] olen ollut koko
ajan oikeassa, ja aikaisempi hoitohenkilékunta vddrdssd. Mind olin aivan selvd AS-hen-
kilé. (Kertomus 12, s. 39)

Diagnoosi pistdd my0s pohtimaan omalta osaltaan, missd kulkee sairauden, oireyhtymén

ja mielenterveysongelman raja. Selvitettdviksi jad, mitkd piirteistd vastaavat vain



53

autismia, mitkd mahdollisesti muuta psyykkistd tai somaattista sairautta. Diagnoosissa
saa toisaalta l4édketieteellisesti analysoituna kuvan autismin oireiden laajuudesta ja vaka-
vuudesta erillddn muista mahdollisista oireista. Toisaalta aikuisikdédn ilman autismidiag-
noosia eldneet ovat kehitténeet keinoja selviytya elamissid omin avuin, mutta aikaa myo-

ten ongelmat voivat tulla esiin mielenterveydessa.

Vaikka ulospdin ndkyvit oireet helpottaisivat aikuisena, ongelmia vois silti olla jdiljelld,
mutta sitten yhtdikkid ne muuttuvatkin psyykkisiksi ongelmiksi. (Kertomus 3,s. 11)

Sain autismidiagnoosin vasta aikuisena. Tdssd on paljon hyvid. Kun tsemppasin monta
vuotta ilman diagnoosia ja tukea, opin sitkedksi ja opin pdrjddmistd. Tdtd ndyttdd puuttu-
van autismin kirjon henkiléltd, jota usein tuen puitteissa lapsesta asti jossain mddrin hol-
hotaan... (Kertomus 5, s. 14)

Monet kirjoittajista toivovat vahvempaa ymmarrysté sosiaalipalveluissa yhteistydssi ter-
veyspalvelujen kanssa taloudellisten ja sosiaalisten olosuhteiden parantamisessa. Ndiden
palvelujen myontdmisperusteissa, diagnoosikriteereissi ja kisityskyvyssa nihdain kirjoi-
tuksissa suuria puutteita autistin eldménlaadun kohentamiseksi. Osa itseddn Aspergerina
pitdvistd ei saa tiyttd autismidiagnoosia vaan osittaisina pitimiddn diagnooseja, mika
evéd heiltd oikeuden erilaisiin vammais- ja kuntoutustukiin. Autismikirjon diagnoosin
saaminen mahdollistaa vakavuusasteen mukaan kuntoutuksen, vammaistuen ja tyokyvyt-
tamyyseldkkeen samoin kuin muita sosiaali- ja terveyspalvelujen hakemisen ja saamisen.
Lievimmillddn ja nimensd mukaisesti laajan ja yksildllisen oirekuvansa takia aineistossa
paljastuu véliinputoajia, jotka jddvit palvelujirjestelmin tietdméttomyyden ja ymmaérta-
mattdmyyden sekd madritelmien vélisiin aukkoihin ilman palveluja ja hoitoa. Osa ei
myo6skéddn osaa hakeutua palveluihin omatoimisesti. Kirjoittavat myds osallistumisellaan
haluavat olla avuksi muille, vaikkeivit itse hakeudu eri syistd palveluiden piiriin. Huolta

kannetaan myo0s autistilasten palveluista.

Olen istunut viisi vuotta sisdlld. [——] Kukaan muu ei viihdy seurassani kuin tyttiren vanhin
lapsi. [- —] Kukaan terveydenhoitopuolella ei tiedd minusta juuri mitddn. [— —] En osaa
muuta. Piirtelen, katson televisiota ja surffaan netissd. [- —] Kannustakaa nuoria hake-
maan apua Aspergeriin [——]. (Kertomus 1, s. 5-6)

Téastda ovat hyvdind esimerkkind luvattoman korvkeat autismikirjolaisten ja ADHD-lapsien
huostaanottoluvut, joiden lasku yhteiskunnalle on kymmenkertainen esimerkiksi henkilo-
kohtaisen avustajan palkkaamiseen verrattuna. (Kertomus 15, s. 50)

Kulttuurisena ja rakenteellisena ongelmana on palvelujen ja asiantuntijuuden perustumi-
nen ydinperhekeskeisyyden, tydllistymisihanteen ja vaikeavammaisuuden normien poh-
jalle, jolloin reunoille ja syrjdéin jdd viranomaisten katseen ja lain ulottumattomiin mo-
nenlaisia muita ja monimutkaisempia eldméntapoja ja -kuvioita. Kotiin sulkeutuneiden,

avuttomuuden kierteeseen joutuneiden hyviksi on vield tehtidvaa.
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5.5 Autismi erityisen vuorovaikutuksen narratiivina

Olin hiljainen, kiltti tytto, joka seisoi koulussa seindn vierustalla ja tarkkaili muita. Toisi-
naan rohkaistuin ja yritin pddstd muiden leikkeihin, mutta minua ei hyviksytty mukaan.
(Kertomus 14, s. 41)

”Ulos vankilasta” -nimimerkillé kirjoittavan naisen aloitukseen kiteytyy autistisen vuo-
rovaikutuksen hankaluudet pienestd pitden: tarkkailijaksi syrjdén jdédminen ja epdonnis-
tuneet yritykset osallistua mukaan muiden kanssa. Layderin (2004, 117—-118) sanoin kir-
joittaja tunsi olonsa eristyneeksi itsestddn ja muista seké tunsi refleksiivisessé tietoisuu-
dessaan olevansa tarkkailijana tai marginaalissa, kun eldma kulkee ohi (dislocated self).
Lapsesta alkaen alkaa kertyd kokemuksia Layderin dualistisen ja dikotomisen identiteet-
titeorian mukaisista vertailuista muihin. Yksilé joutuu ulkopuolisena pohtimaan omaa
epatdydellisyyttddn ja erilaisuuttaan eri ulottuvuuksilla suhteessa muihin. Sama kirjoittaja
jatkaa diagnoosia edeltdvien vuorovaikutusongelmiensa kuvaamista: “En oppinut puhu-
maan muiden kanssa. En oppinut kertomaan asioistani. En oppinut antamaan enkd ole-
maan vastavuoroinen. En ymmdrtdnyt, mitd ihmisten vdlilld tapahtuu. En oppinut, mitd
ihmissuhteet tarkoittavat.” (Kertomus 14, s. 41). Sama kirjoittaja ponnisteli tuskaisesti
vuosikymmenet vddrdn diagnoosin ja monenlaisten vuorovaikutusongelmien kanssa,
kunnes 10ysi autismidiagnoosin ja palat alkoivat loksahdella paikoilleen: "Mielenteoria
aukaisi minulle kokonaan uuden maailman. Oli valtavaa tajuta, ettd muilla on oma sisdi-
nen maailmansa, omat ajatuksensa ja tunteensa, vaikka he eivdt niitd minulle ndyttdisi.
Kun ymmadrsin, ettd muut ovat kuorensa alla samanlaisia kuin mind (tuntevat ja ajattele-
vat), saatoin ensimmdisen kerran eldmdssdni ennustaa, miten johonkin lauseeseeni tai
tekooni suhtauduttaisiin. [——] Sain kéyttoohjeet maailmaan!” (Kertomus 14, s. 43). Vuo-
sikymmenid kérsittydén yksindisend ja epdonnistuttuaan eliméssé sekd Layderin (2004,
117) sanoin tunnettuaan olonsa kiinnittyméttomiksi eldmiin ja maailmaan han vihdoin

2

16ysi ymmaérryksen suhteissa olemisesta: “Jdilkeenpdin tieddn, ettd minua olisi pitdnyt
kannustaa pohtimaan toisia, heiddn ajatuksiaan, motiivejaan, halujaan, jotta heiddn
maailmansa olisi avautunut autistiselle mielelleni.” (Kertomus 14, s. 41). Kirjoittajan
mindkuva kehkeytyi pitkille aikuisuuteen tillaisessa vuorovaikutusympéristossi heijas-

tuen kaikkiin elaménrooleihin.

Autistinen ithminen voi vaikuttaa itsekeskeiseltd ja kyvyttomiltd huomioimaan toisia,
koska hinelld ei ole luontaisia taitoja olla vuorovaikutuksessa (esim. Layder 2004, 77).
Molemminpuolinen luottamus ja arvostus muodostuu normaalisti kasvokkaisessa kohtaa-
misessa, ja kollektiivisen yhteisymmarryksen nimisséd toisia kohdellaan kunnioittavasti

(mt., 76). Autistin ja neurotyypillisen ihmisen kohtaamisessa oletetaan kulttuurisen
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odotuksen mukaisesti vuorovaikutuksen tapahtuvan neuronormatiivisen méaarittelemalla
tavalla (Liimakka 2014, 171). Neurotyypillinen kohtaamisen tapa on hierarkiassa arvos-
tettua pddomaa, jonka omaksumiseen kuntoutuskin voi perustua (mt., 172). Autistien
mahdollisuutta ennustaa sosiaalista vuorovaikutusta tai soveltaa sitd mekaanisesti tilan-
teesta toiseen vaikeuttaa se, ettei nykyisin ole endé yhtd selked yhti sosiaalista jarjestysta.
Sosiaalisen jirjestyksen (social order) mallilla Goffman tarkoittaa seurausta misti tahansa
sosiaalisten normien joukosta, joka sddtelee yksiloiden tapaa pyrkié tavoitteisiinsa (Burns
1992, 27). Jokaista yhteisoa tiukasti sddtelevistd kdytosnormeista puolestaan syntyy vuo-
rovaikutuksen jérjestys (Burns 1992, 35). Ihmiset tunnistavat velvoitteen kéyttdytya so-
siaalisesti hyviksyttdvilla tavalla muiden 14sna ollessa. Sddntdjen mukaan on kiyttaydyt-
tdvd ennustettavasti ja olla loukkaamatta muita kaikissa tilanteissa ja kohtaamisissa. So-
siaalinen jdrjestys on perustavalaatuista sosiaaliselle olemassaololle ja mahdollistaa osal-
taan vakaan yhteiskunnan. Nykyéan sosiaalisia jérjestyksid on paljon makrotasolta mik-
rotasolle. Yksilolldkin voi olla useita vaihtelevia sosiaalisia jarjestyksid. (Mt., 27-28, 31).
Toisaalta yksilo voi hyddyntéd useita sosiaalisia jérjestyksid eri vuorovaikutustilanteissa,
miké antaa autistille mahdollisuuksia toimia yksityiselld ja julkisella areenalla eri tavoin
(esim. Layder 2004, 17). Erving Goffman?’ kutsuu esimerkiksi mielenterveyskuntoutu-
jille ominaista loukkausta vallitsevia vuorovaikutusnormeja kohtaan tilanteeseen sopi-
mattomaksi kéaytokseksi (situational improprieties) (Burns 1992, 35). Tadmén ilmaisee
osuvasti aineisto-ote: ”Miten paljon tuskaa olisi sddstynyt, jos olisin tiennyt, mikd loukkaa

toisia ja miksi.” (Kertomus 14, s. 43).

Kiytannon tasolla vuorovaikutustilanteissa autistin vaikeudet ndyttaytyvit jo keskustelun
vuorovaikutteisuudessa, johon autistilla ei ole perustavalaatuisesti tyokaluja. Autistit
usein kertovat, ettd yhteisen ja jaectun ymmarryksen synnyttiminen arkikeskusteluna on

vaikeaa ja voimia vievéd (esim. Helkama ym. 2015, 240).

Sosiaalisissa tilanteissa olen onneton. En osaa aina lukea ihmisten ilmeitd ja eleitd, joten
usein luulen, ettd ihmiset ovat minulle vihaisia. [— —] Pelkddn sosiaalisia tilanteita muu-
tenkin, silld minulla on voimakas tarve saada olla tarpeeksi usein yksin. [——] Menin myos
henkisesti ihan hajalle, silld tiloja yksin olemiseen ei ollut. [-—] Lopulta mind masennuin,
satutin itsedni ja jouduin ldhtemdcdn, koska kukaan ei osannut “késitelld” minua. [— —]
Haluan tavata ystdvid vain harvoin ja vihdn aikaa kerrallaan. [— —] Rutiinit ja jérjestel-
mdllisyys ovat tyypillisesti minulle tdrkeitd. (Kertomus 12, s. 38-39)

Yksilollisind olentoina ithminen todellistuu sosiaalisissa tilanteissa ja suhteissa. Tilaan
asettumisen, katseen ja osoittamisen kautta toiset tunnistetaan ja tunnustetaan ldsnéole-

viksi ja vuorovaikutustoimintaan osallistuviksi. Puhutun viestin lisdksi eleet ja katse

27 Goffman, Erving 1966: Behavior in Public Places: Notes on the Social Organization of Gatherings.
Free Press. New York.
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muodostavat vuorovaikutuksen. (Helkama ym. 2015, 225, 229.) Néiden sosiaalisten suh-
teiden luomisen liséksi yhteistd tavoitetta haetaan vakiintuneiden roolien kautta institu-
tionaalisessa keskustelussa. Jaetun ymmarryksen saavuttamisen mahdollisuus eli inter-
subjektiivisuus edellyttdd, ettd puheessa tehty toiminto ymmaérretddn suhteessa seki edel-
tdvddn ettd seuraavaan puheenvuoroon. Autistilla voi dialogissa olla ongelmia preferens-
sin kanssa, jolloin kieltiytyminen on suoraviivaista eiké kohteliaan epdsuoraa. Keskuste-
lun sekventiaalisuus taas edellyttdd vastausta esitettyihin kysymyksiin, mika ei aina ole
autistille selvdda. Kolmas keskusteluntutkimuksen sddnnonmukaisuus, vuorottelu, mini-
moi pééllekkdin puhumisen keston ja puheenvuorojen vilisten taukojen keston. (Mt.,

240-241, 244.)

Autistit tunnistavat omia normeista poikkeavaa sosiaalista ja vuorovaikutuksen tapaansa.
Arkipuheessa ndma erot nayttaytyvéat ihmisille usein ekstroversion ja introversion késit-
teind. Autismikirjon aikuinen kokee normaalien vuorovaikutustapojen sijaan maailman

perustavalaatuisesti kuitenkin toisin.

Tieddn kuuluvani kulttuuriin, joka pitdd arvossaan omaehtoisuutta eli lupaa saada nou-
dattaa omaa flow taan [-—]. Siind kulttuurissa kumppanuudet syntyvdt yhteisestd flow 'sta
Jja intohimosta. Normirakenne on monimuotoinen ja ndin ollen yksiléllinen. Katsomista
toisen silmiin keskustelun aikana vdltetddn tai ainakin sitd katkotaan. Yksinoloon vetdyty-
miseen on paikkoja ja sitd pidetdcdn itsestddnselvyytend niin luovuuden kuin stressinhallin-
nankin ndkokulmista. Aistimaailmat on luotu pehmeiksi ja hoitaviksi. Kulttuurin kommu-
nikointi on selkedd, suoraviivaista ja ldpindkyvdd. Ajattelu on loogista ja ratkaisukes-
keistd. Tunteita pidetdcdn kehon signaalijirjestelmdnd, joka ohjaa pysymddn oikealla tielld.
(Kertomus 15, s. 45).

Sosiaalisten suhteiden sijaan autisti kokee muunlaista yhteyttd ja antaa sille positiivisen
merkityksen: “7Tdmd on neurotyypilliselle ehkd vaikein asia nieltdvdiksi: ettd autismikir-
jolaisen ensisijainen kiintymyskohde voivat olla esineet, asiat ja luontokappaleet. Neuro-
tyypillisistd siind on jotain surullista. [— —] tdrkeintd on kai kuitenkin kyetd kokemaan

kiintymystd, innoitusta ja yhteyttd.” (Kertomus 15, s. 47).

Autistia voidaan arjessa kuvailla vaikeaksi ihmiseksi, jonka kanssa on vaikea kommuni-

i3]

koida, mutta sama vadrinkéasitys autistilla on muista ihmisistd: “Ndkokulmastani ihmiset
olivat muuttuneet hirviéiksi ja koko maailma kiusasi minua olemalla vilinpitdmdton tai
suuttumalla. Diagnoosin saatuani ymmdrrdn, ettd herdtin kdytoksellini helposti drty-
mystd ja vdhintddn olin omituinen, minkd takia sain osakseni kiukkua ja hylkimistd.”
(Kertomus 14, s. 41). Monet kulttuurit ovat rakentuneet sosiaalisesti ja vuorovaikutuksel-
taan kyvykkédiden ihmisten arvojen mukaisesti, jonka vaatimukset ovat lievésti autismin
kirjolla olevalle vaikeita ja raskaita toteuttaa. Autistit kuvaavat itsedén ja peilaavat ihmis-

arvoaan normaalivdeston arvostamien sosiaalisuuden ja vuorovaikutustaitojen kautta,

mikd véistdmattd rakentaa kielteistd mindkuvaa ja itsetuntoa. Hyviksynnan hakeminen
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valtavdeston arvojen pohjalta ja sen vaatimusten tdyttdminen voi johtaa uupumukseen
niin ty0sséd kuin muussa eldméssi. Jatkuva ja toistuva epdonnistuminen vuorovaikutusti-
lanteissa aiheuttaa sulkeutumista, pettymyksid, ahdistusta ja masennusta sekd yksindi-
syyttd ja hylkddamisen tunteita (ks. Jehkonen ym. 2019, 378). Autisti tuntee epatdydelli-
syyttd ja puutteellisuutta, kun joutuu peilaamaan taitojaan normaalivéeston osaamiseen ja
arvoihin ja tavoittelemaan samaa erilaisista lahtokohdistaan kdsin. Autisti tuntee olevansa
jatkuvasti vastoin muuta maailmaa, joka ei kohtaa héntd samanarvoisena ja hianen erilaiset

taitonsa huomioiden.

Muun muassa olin tajunnut jo hyvin varhain olevani perustavanlaatuisesti eri tavalla ajat-
televa kuin muut, viihdyin yksindni, en jotenkin osannut luoda ja ylldpitdd ystdvyyssuhteita,
olin motorisesti kompeld [——]. Ihmettelin, miten pelkkd mielenterveysongelma voisi noita
atheuttaa, etenkin kun nditd ongelmia on ollut minulla niin kauan kuin vain muistan, en
muista siis olleeni koskaan “terve”. (Kertomus 13, s. 39)

Autistit voivat olla varsinkin diagnoosin saatuaan erityisen tietoisia téstd erilaisuudesta:
"Tekstissd esiintyy joitakin neurotyypillistd kokemus- ja toimintatapaa herjaavia sanoja
tai sanontatapoja. Ne eivdit liity normitiedottomuuteeni, vaan haluun antaa neurotyypil-
liselle lukijalle kokemus siitd, millaista on olla osa hyvin erilaista kulttuuria ja saada
kuulla omasta erilaisuudestaan vihemmdn mairittelevia tulkintoja.” (Kertomus 15, s.

45),

Autistisen ja normaalin ajattelutavan vélinen perustavalaatuinen eroavaisuus jakaa vies-
ton kahtia. Niiden vélisten kommunikaatioeroavaisuuksien tiedostaminen ja hahmottami-
nen muistuttaa eri kulttuurien vilisid eroja. Osapuolien pitdisi ldhtokohtaisesti olla tietoi-
sia toistensa olemassaolosta ja eroista, jotta niiden vélille muodostuisi vastavuoroisesti
ymmaértdvad ja tasavertaista vuorovaikutusta. Vihemmistokulttuurina autisteilla on sa-
moja ongelmia suhteessa valtavdestoon kuin kaikilla vahemmistoilla: “7ddlld Telluksella
se on vahemmistokulttuuri, jonka oikeudet ovat vihdiset [— —]. Valtakulttuurin jaloissa
etenkin sen vihemmdn dlykkddit jdsenet joutuvat kokemaan monenlaista ymmdrtamdtto-
myyttd, vadrinkdsitystd ja kaltoin kohtelua.” (Kertomus 15, s. 45). Vuorovaikutus ja ar-
vomaailma rakentuvat yhteiskunnassa valtavdeston mukaisesti. Vahemmistot hakevat
identiteettidén sen tiedostaessaan omasta viiteryhmastidin. Néin voi syntya erilaisia vas-
takkainasetteluja valtavdeston kanssa, joilla on enemmén mahdollisuuksia, voimavaroja
ja etuja toteuttaa asioita. Vihemmistot taas eivét tule kuulluiksi ja ymmaérretyiksi ja hei-
dén tulee eldd valtavieston normien ja arvojen mukaisesti paéstikseen osallisiksi yhteis-
kunnan resursseista kuten koulutuksesta, ihmissuhteista ja tyostd. Kaikki tdmid viisté-
mattd vaikuttaa autistisen ihmisen kédsitykseen itsestdén, osallistumisen mahdollisuuksis-

taan, roolista yhteiskunnan toimivana jdsenend, hyvéksytyksi tulemisen tunteesta
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erityislaatuisena itsendéin ja onnistumisesta hyvin eldmin toteuttamiseksi. Autistin ja yh-
teiskunnan kykeneméttdmyys huomioida toisiaan voi aiheuttaa kielteisid kokemuksia ja
eldmanlaadun heikentymista: ” /[— —] kyse on pikemminkin erilaisten kokemusmaailmojen
sekd kommunikaation ja kulttuurien vdilisen samaistumisen vilisestd ongelmasta — ja

tamd ongelma on molemminpuolinen.” (Kertomus 15, s. 45).

Rutiinit ja aikaa myd&ten vankistuva eldméankokemus on avuksi myds autistin vuorovai-
kutustilanteissa. Autistisilla ihmisilld on ongelmia erilaisten signaalien kasittelysséd, misté
aiheutuu kuormitusta ja normaalista poikkeavia reaktioita. Liiallisessa signaalien avaa-
misen, lukemisen, analysoinnin ja paitoksenteon tilanteissa aktivoituu aiempiin koke-
muksiin perustuva, hienovarainen tietoisuus (Burns 1992, 45). Nama rutiinit, sopimukset
ja yhteisymmarrys ohjaavat kohtaamisia keskendén eri tasoisesti tuttujen tai vieraiden ih-
misten vélilld. Ndihin mekanismeihin ihminen turvautuu ennemmin kuin ryhtyy moni-
mutkaisiin tulkintoihin, jos kohta nekin ovat alttiita muutoksille. Rutiinit oppii havain-
noimalla ja kopioimalla. Kayttdytymisohjeita voi soveltaa vastaavanlaisiin tilanteisiin ja

yhteisymmarrys on rakennettu tarkoituksellisesti tutumpien kanssa. (Mt., 45-46.)

Erving Goffmanin?® mukaan identiteetti ei ole pysyvi sisiinen ominaisuus vaan vuoro-
vaikutuksessa alati muuttuva esitys (Perdkyld 2001, 360). Sosiaalinen eldma ei olisi mah-
dollista, jos ihmiset eivét esittdisi arvostettavaa minuutta toisille eivitka arvostaisi toisten
minuuksia. Thmisilld on seké todellinen, oma persoona etté siitd erottuva rooli, jonka te-
kemisid ei persoonan perusteella voi ennakoida. (Mt., 361.) Autistilla on vaikeus tunnis-
taa titd muuta viestintdd sen suoraviivaisen tietosisdllon lisdné. Téllaiset monimutkaiset
paittelytilanteet aiheuttavat autistille vaikeuksia. Autistinen ithminen voi myds kohdata
sosiaalisesti hyljeksintdd ja eristimistd ominaisuuksiensa tihden. Toisaalta autisti voi tul-
kita toisten eleet vadrin tai omaksua tietynlaisen mindkuvan muiden reaktioihin perustuen
ja ehdollistua odottamaan tietynlaisia reaktioita kanssaihmisiltd. Muitakin selittdvid voi
olla kuin autistisuus, mikd edellyttdd huolellista diagnoosia. Koettu vieraantuneisuus
muista voi johtaa vihamielisyyteen ja katkeruuteen muita ja yhteiskuntaa kohtaan, mika
voi johtaa epdsosiaaliseen kéyttdytymiseen ja epdsopiviin purkauksiin.
Olen vain ihmetellyt, miksi niin moni ihminen suhtautuu minuun vihamielisesti, oma ditini
ja sisarukseni mukaan lukien. Tydpaikoilla on ollut vaikeaa, usein jopa lddkdreistd voi
aistia suunnattoman inhon persoonaani kohtaan. [——] Olin monille aika vihattu tyékaveri,
se lisdsi eristdytymistd ja ulkopuolisuuden tunnetta. Viha ei tullut jdarkevistd syistd, olin

aina ystavdllinen ja neuvoin, jos osasin. En vaan saanut kontaktia aikaiseksi ja se herditti
ihmisten vastenmielisyyden. [— —] Jopa naapurinkin ovat karjuneet minulle, hiljaiselle

28 Goffman, Erving 1959: The presentation of self in everyday life. Doubleday. New York.
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hissukalle... Naamatauluni on niin vastenmielinen ja olen niin vihdn sosiaalisen oloinen.
(Kertomus 1, s. 5-6)

Tom Burns (1992, 38) lainaa Michael Argylea, jonka mukaan ei-verbaaliset signaalit
vilittavit ihmisten viliset asenteet tehokkaammin kuin verbaaliset. Ndiden ruumiinkielen
idiomien (body idiom) tai ei-verbaalisten signaalien oppiminen ulkokohtaisesti kuuluu
autistin sosiaaliseen kuntoutukseen: ulkondko, kasvojenilmeet, eleet ja vartalonliikkeet.
Autistinen ihminen voi tulkita ndma viérin tai sopimattomasti, miké vaikeuttaa vuorovai-
kutusta ja aiheuttaa erilaisia ongelmia ja vadrinymmarryksen kokemuksia puolin ja toisin.
(Esim. mt., 36, 38). Lahtokohtaisesti moni autismikirjon aikuinen kokee vdhdisen vuoro-
vaikutuksen ja sosiaaliset suhteet helpottavana ja stressid viahentdvénd. Silti monet sosi-
aalisen liittymittomyyden, vuorovaikutuksen ja suhteiden muodostamisen kyvyttomyy-
den ja vieroksumisen kokemukset tekevit elimaésti ajoittain epamiellyttdvaa ja epatdy-
dellisen tuntuista. Autisti toivoisi olevansa normaali kyetdkseen liittyméén vuorovaiku-
tuksellisesti enemmiston tuntemaan ja méiritteleméédn yhteisdon, mutta toisaalta vuoro-
vaikutustaitojen puuttuessa on tyytyviinen saadessaan olla omissa oloissaan. Ammatti-
laisten on my0s hyvéksyttiva, ettd biologisesti ja neurologisesti madrdytyvien ominai-
suuksien takia ei ole vialttiméttd mahdollista haluamallaan tavalla edistda eikd parantaa

autistin olotilaa.

5.6 Diagnoosin jilkeinen uuden identiteetin narratiivi

Stuart Hallin mukaan postmoderni thminen joutuu pohtimaan identiteettidan alati muut-
tuvassa ja monimutkaisessa maailmassa. Tdmaén liséksi autisti joutuu pohtimaan identi-
teettifiéin autistina, niin kuin se on ollut ennen diagnoosia ja sen jélkeen. Autistista iden-
titeettid joutuu myds suhteuttamaan elamin muihin, keskendén ristedviin identiteetteihin
niin yksityisilld kuin julkisilla areenoilla. Kiyttimasséni aineistossa autistit tuovat esiin
paljon epédkohtia elaméssdan. He kontrastoivat ja vertaavat kokemuksiaan normaalivées-
toon ndhden. Heidén toimijuutensa muodostuu heiddn puheissaan erilaiseksi kuin nor-
maalivdeston. Tekstit kuvastavat paljon vaikeuksia, kdrsimystd ja epdonnistumisia eldmi-
sessd normaalivdeston taitojen ja arvojen madrittdmassd maailmassa. Tekstit tuovat esiin
epitasa-arvoisuutta, joka koituu vihemmiston osaksi. Autistilla ei kuitenkaan ole neuro-
biologisten ominaisuuksiensa takia mahdollisuutta toimia samojen vaatimusten mukai-
sesti ja tulla kohdatuksi tasa-arvoisesti. Heidén identiteettinsd muokkautuu néissd epi-

suhtaisissa kohtaamisissa normaalivdaeston kanssa. Toistuvat kielteiset kokemukset

2 Argyle, Michael 1988: Bodily Communication. Routledge. London.



60

voivat muodostaa kielteisen kuvan omasta identiteetistd ja toimijuudesta yhteisossa. Nor-
maalius ja sen médrittely toimivat yhteisissd normitettuna mittapuuna, johon poikkeavaa
kaytosta verrataan. Toisaalta postmoderni maailma sallii monenlaisia identiteettejd ja

identiteettiyhdistelmié seké sietdd niiden muuttumista eldmén varrella.

Autistisuus on osa aikuisena diagnosoidun autismin kirjon ihmisen identiteettid. Autisti-
suus on vaikuttanut monin tavoin identiteetin vuorovaikutuksellisessa rakentumisproses-
sissa. Diagnoosista autisti saa selityksid identiteettidéin muokanneille sosiaalisille koke-
muksille. Tdma voi tuoda armollisuutta ja ymmarrystd omaa itsed kohtaan sekd hyvik-
syntdd sellaisena kuin on. Se voi my0s auttaa suuntaamaan identiteetin rakentamista
omista resursseista ldhtien sen sijaan, ettd pyrkisi samoihin pddmaériin kuin normaaliva-
estd. Diagnoosin jilkeen voi identiteettidén katsoa uusin silmin myds vertaistuen kautta
seki kokea autistien kanssa yhteenkuuluvuutta ja liittymisen tunteita. Autismikulttuurissa
autismista puhutaan usein my0s ominaisuutena sen sijaan, ettd puhuttaisiin sen neurobio-
logisesta perustasta sairautena. Tami voi auttaa hyviksyméin oma erityisyys ja poik-
keavuus yhteiskunnassa paremmin kuin sairauden stigma eli pilalle mennyt identiteetti*°.
Minuus-narratiivissa yhdistetdan seka todellisia ettd kaunisteltuja tulkintoja mindkuvasta
(Layder 2004, 128). Autismia ei voi ominaisuutena juuri ladkiti tai parantaa, mutta oppi-
miskykyisind lievdsti autistinen hydtyy sosiaalisesta kuntoutuksesta ja kognitiivisesta
kayttaytymisterapiasta (esim. Timonen ym. 2019, 291). Néiden avulla identiteettidén voi
rakentaa positiivisempaan suuntaan samoin kuin 16ytaé autistisille resursseille soveltuvia
sosiaalisen toiminnan malleja. Satu Liimakkakin (2014, 175) kyseenalaistaa hegemoni-
sen tieteellisen valtavirtandkemyksen autismista sairautena ja epdnormaalina. Hinen mu-
kaansa tieteellinen representaatio vaikuttaa autistien minidkuvaan, itsetuntoon ja yhteis-

kunnalliseen asemaan (mt.).

Aikuisena diagnosoiduilla on mahdollisuus aktiiviseen identiteetin reflektoimiseen, silld
Layderin mukaan minuus perustuu tiedostavuuteen tiedostamattoman sijaan (Layder
2004, 19). Minuus muuttuu ja kehittyy eri ikdvaiheiden ja eliménkokemuksen myota
(mt., 15). Layderin nikemys luo optimistisen mahdollisuuden vaikuttaa identiteetin ra-
kentumiseen uuden diagnoositiedon valossa. Layderin (2004, 87) mukaan identiteetti
muodostuu sitd mukaa kuin se kohtaa ja késittelee kayttdytymisen dilemmoja ja elamén-
vaikeuksia. Autisti on rakentanut identiteettidén eliméansi varrella monenlaisten vaikeuk-

sien kautta. Diagnoosin jilkeen identiteettid voi rakentaa uudenlaisesta nidkokulmasta,

30 Goffman, Erving 1964: Stigma. Prentice-Hall. Englewood Cliffs.
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kun aiemmat hankaluudet saavat selityksen ja murtavat aiemmin rakentunutta minékasi-
tysta.

Diagnoosin jéilkeen minut valtasi aivan kdsittdmdttomdn suuri helpotus. [— —] Ennen kuin
sain diagnoosin, oli itsetuntemukseni hyvin heikko [——]. (Kertomus 13, s. 40)

Layder (2004, 113) viittaa saksalaisen filosofi Martin Heideggeriin®!, joka teoksessaan
"Being and Time" puhuu valheellisen tietoisuuden vankilasta vapautumisen ja autenttisen
tietoisuuden sekéd kuolevaisuuden tajuamisen aiheuttavan eksistentiaalista ahdistusta ja
yksindisyyttd. Se, mikd aiheuttaa normaalille ihmiselle ahdistusta voi autistille olla toi-
vottava olotila, mutta samat tuntemukset vaivaavat myos autisteja. Jokainen joutuu elé-
massddn pohtimaan minuutensa syvintd olemusta, vaikka se aiheuttaa hammennyksen,
epavarmuuden, pelon, kodittomuuden ja turvattomuuden tunnetta. Sosiaalisen kayttiyty-
misen sopimukset ja totunnaisuudet suojaavat tdssd valossa yksilod turvattomuudelta.
Néma itsepetokset havaittuaan ymmartii, ettei ole tarvetta kehittyd tai muuttua. Moni ei
kuitenkaan uskalla tehdi titd matkaa itseymmarrykseen, vaan jidvit "ansaan" sosiaali-
sesti madrittyneeseen, totunnaiseen omakuvaan (they self, conventional self). Autentti-
suuden etsija taas joutuu tyytymaan epatyydyttavéin, epatdydelliseen kompromissiin tie-

toon mindkuvastaan. (Mt., 113-114.)

Autistinen ihminen eldd ontologisesti perustavalaatuisesti erilaisessa todellisuudessa ja
sen muokkaaman identiteetin mukaan. Ennen ja jdlkeen autismidiagnoosin yksil6 joutuu
pohtimaan Layderin jaottelun mukaisesti, mitd on olla aito oma itsensd ja mikd epdai-
toutta. Aitous on autenttisuutta, olemassaolon tunnetta, itsetuntemusta ja oikeaa késitysti
itsestd, kun taas epdaitous on epitodellisuuden tunnetta, itsepetosta ja vadrdd kasitystd

(Layder 2004, 111-112).

Kayttaydyin kylld itsedni (henkisesti) vahingoittavalla tavalla toisten seurassa, mutta se ei
johtunut tunteista, vaan siitd, etten ymmdrtdinyt kdytokseni seurauksia. En ymmdrtdinyt,
koska olen autistinen. en kykene hahmottamaan toisia ihmisid normaalilla tavalla. He oli-
vat minulle “olemattomia”. En tiennyt, ettd heilld on ajatuksia ja tunteita, joita he eiviit
minulle kerro. Luulin kaikkien tuovan oleellisen esille. [-—] Jilkeenpdin tieddn, ettd minua
olisi pitdanyt kannustamaan toisia, heiddn ajatuksiaan, motiivejaan, halujaan, jotta heiddn
maailmansa olisi avautunut autistiselle mielelleni. Mutta sen sijaan minua kiellettiinkin
tekemistd sitd [— —]. Seuraukset olivat kannaltani tuhoisia. Ne veivdt ajatteluani vdidrddn
suuntaan. Suuntasin véhdisenkin huomioni pois toisista kohti itsedni I6ytdmddn itsestdni
ongelmia [——]: mind kuvasin itsetunto-ongelmaa, se ei kuvannut minua. (Kertomus 14, s.
41)

Moni herdd myo6s huomaamaan viimeistddn diagnoosin myotd yrittineenséd sovittaa it-

seensd yleisesti ja varsinkin tydeldmassd menestymisen kannalta haluttuina ja tavoitelta-
vina pidettyjd luonteenpiirteitd kuten ulospdinsuuntautuneisuutta, tiimityotaitoja ja kes-

kustelutaitoja. Tdmai taas voi aikaa myoten aiheuttaa tyduupumusta, masennusta ja jopa

31 Heidegger, Martin 1962: Being and Time. Harper. San Francisco.
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tyokyvyn menetyksen (ks. Jehkonen ym. 2019, 378). Omien autististen ominaisuuksien
tunnistaminen ja hyvéksyminen varhaisessa vaiheessa auttaisi suuntautumaan koulutuk-
seen ja ammatteihin, joissa ei tarvita yhtd paljon normaalin piirissd olevia luonteenpiir-

teitd.

Moni autisti kuvaa pitineensé itsedén aina normaalina mutta normaaleja ihmisid epanor-
maaleina. Kirjoittajien teksteissd suhteutetaan usein omaa olemisen tapaa ja kayttayty-

mistd normaalina pidettyyn ja rinnastetaan oma identiteetti toiseutta kuvaavasti.

Normaalit ihmiset eivdt juuri aikaansa minuun tuhlanneet. Muut pohkot saattoivat viihtyd
hetken seurassani. (Kertomus 14, s. 42)

Autistien ja muun véeston ajattelu- ja kokemustavan perustavalaatuinen erilaisuus, koh-
taamattomuus, epitasa-arvoisuus ja yhteensovittamisen haasteet aiheuttavat huonom-
muuden tunteita. Autistisuuteen liitettdvien ominaisuuksia kuten taipumusta keskittya

olennaiseen tai empatiakyvyn puutetta pidetdin suhteellisina.

Olisin voinut kirjoittaa timdn tarinan noudattaen neurotyypillisen logiikkaa [——]. Vaikka
autismikirjolaisen ajatellaan potevan sentraalin koherenssin ongelmaa, en ole ollenkaan
varma, ettd asia on ndin. Sentraalinen koherenssihan tarkoittaa kykyd kohdistaa huomio
tilanteen kannalta tirkeimpiin asioihin. Tilanteen kannalta tirkeimmdt asiat ovat autismi-
kirjolaiselle usein aivan eri asioita kuin neurotyypilliselle. Tdmd johtuu siitd, ettd koke-
mukset, sisdinen logiikka ja niihin perustuva maailmankuva ovat erilaiset. (Kertomus 15,
s. 45)

Helkaman ym. (2015, 170) mukaisesti autistin mindkuva koostuu niin ennen diagnoosia
kuin sen jidlkeenkin useista kompleksisista alajarjestelmistd suojaten negatiivisten koke-
musten vaikutukselta, vaikka voivatkin olla vihemmain tirkeitd kuin suhteellisen pysyvét
mindskeemat. Autistin mindkuvaa elimén aikana koettelevat kokemukset muokkaavat
késitystd thannemindsté, velvollisuusmindsté ja mahdollisesta minuudesta. Autistin iden-
titeettid koettelevista elaménvaiheista selvidd arviolta parhaiten se, jolle on kehkeytynyt
pieni ero todellisen ja ihanneminén vilille. (Mt., 171-172.) Autistillakin eldménkulun ta-
sapainoisuutta ja itsensd hyviksymisté eri eldménvaiheissa ennustaa lapsuudessa saatu
perusturvallisuuden, jossa identiteetin eri tasot toteutuvat (ks. Layder 2004, 41). Itsetun-
toa ja -tuntemusta vahvistavat lapsuuden myonteiset kokemukset. Akateeminen parjaa-
minen voi kuitenkin peittdd vahingollisesti autistisia ongelmia, joita ei pddse sen takia

kuntouttamaan.

s

Olen elimdni aikana saanut kuulla paljon "Kylld sind osaat itse, olet niin fiksu tytto” —
tyyppisid kommentteja. [——] Jossain vaiheessa eldmddni ilmestyi ihmisid, joiden mielestd
en ole riittdvdn hyvd. (Kertomus 11, s. 35)

Kouluarvosanat olivat hyvid. [- —] Koko kouluaikani opettajat uskoivat vankasti menes-
tykseeni eldmdssd eivitkd ottaneet esiin pyrkivid ongelmiani vakavasti. 70-luvulla ei kiin-
nitetty huomiota siihen, ettei lapsella ole kavereita. (Kertomus 14, s. 41)
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Unelma-ammattini lapsena oli tutkiva patologi, eikd kukaan kyldn aikuisista, vanhemmis-
tani puhumattakaan epdillyt, ettenké pddtyisi erikoiselle ja aikaisin valitulle urapolulleni.
[— =] Toisaalta eivit lasten leikit minua kiinnostaneetkaan. En ymmdrtinyt niitd enkd
muita lapsia, vaan viihdyin aikuisten, kivieni tai kirjojen seurassa. (Kertomus 15, s. 46)

Yksilosté riippuen todellisen identiteettinsd haluaa kenties sosiaalisista syistd hdivyttda
tai kieltda, toiset taas eivit edes halua tai eivét sithen pysty tai eivét tiedosta tai ymmarra
todellisen identiteettinsd olevan ristiriidassa sosiaalisten normien kanssa. Toisaalta tissd
ajassa henkilokohtaiset diagnoosit tuodaan helpommin julki pelkédaméttéd stigmaa tai hyl-
jeksintdd. Tastd voi kertoa muun muassa kuuluisuuksien ja nuorten Asperger-ihmisten
kuten ympdristdaktivisti Greta Thunbergin avoimuus oireyhtymastiin®2. Sosiaalisen me-
dian myotd henkilokohtaiset asiat ovat saaneet uudenlaisen ja hyviksytyn vidyldn tulla
esiin. Eldmissadn menestyneilld yksil6illd on myds matalampi kynnys paljastaa itsestdan

erilaisia puolia, koska he ovat jo ansainneet hyviksynnén onnistujina muiden silmissa.

Osa kirjoittajista osallistuu sitkedsti kuntoutukseen ja edistyy viahitellen parempaan suun-
taan. Osa tyytyy alistuneena tilanteeseensa eikd omin avuin hae apua. Jotkut ovat olleet
eldménsi aikana tutkimuksissa, mutta ei ole saanut osuvaa apua tai diagnoosia pitkdan
aikaan tai koskaan. Jotkut suhtautuvat tulevaisuuteensa toiveikkaasti odottaen mielen-
kiintoisia, joskin hitaasti etenevid muutoksia, kun taas toiset kokevat tulevaisuuden ah-
distavana, pelottavana tai synkkadni. Tutkimastani aineistosta puuttuvat ne luovuttajat,
jotka ovat pudonneet avun ulottumattomiin ja kddntineet selkénsd yhteiskuntaan petty-
neind. Autisminsa kieltdjat eivit mydskddn kuulu aineistossa. Luovuttajat ja kieltdjit ovat
sosiaalityon vaikeimmat kohteet, jotka nuorina ollessaan voivat 16ytyé etsivdn nuoriso-
tyon kautta. Pettyneet luovuttajat voivat puolestaan kédéntya itselleen ja muille vahingol-
lisiin ideologioihin ja kostotoimiin. Rikosseuraamustoimessa voidaan joutua tekemisiin
rikollisiin piireihin, toimintaan ja ideologiaan kaintyneiden henkildiden kanssa. Luovut-
tajien kuntouttaminen vaikeista eldmidnkokemuksista kuten koulukiusaamisesta ja muista
thmissuhteista voi pahimmillaan tulla esiin vasta rikosseuraamusten kautta. Autisminsa

kieltdvdt puolestaan voivat tehdd eldamidnmittaisesti vddrid valintoja ja psykologista

32 Anthony Hopkins, his estranged daughter and Asperger's (mercurynews.com). Viitattu 1.12.2020.

Dan Aykroyd: 'l have Asperger's - one of my symptoms included being obsessed with ghosts' | Daily Mail
Online. Dan Aykroyd Talks Mental Health And Acting - YouTube. Viitattu 1.12.2020.

Daryl Hannah: I've battled autism since childhood (today.com). Viitattu 1.12.2020.

David Byrne talks about being autistic. David Byrne talks about being autistic - YouTube. Viitattu
1.12.2020.

Greta Thunberg berittar om sin asperger 1 ”Skavlan” | Aftonbladet. Viitattu 1.12.2020.

Robbie Williams 'believes he has Asperger Syndrome' | The Independent | The Independent. Viitattu
1.12.2020.



https://www.mercurynews.com/2018/05/24/anthony-hopkins-and-his-estranged-daughter-abandonment-addictions-and-his-aspergers-syndrome/
https://www.dailymail.co.uk/health/article-2521032/Dan-Aykroyd-I-Aspergers--symptoms-included-obsessed-ghosts.html
https://www.dailymail.co.uk/health/article-2521032/Dan-Aykroyd-I-Aspergers--symptoms-included-obsessed-ghosts.html
https://www.youtube.com/watch?v=XftZWhTnveo
https://www.today.com/popculture/daryl-hannah-ive-battled-autism-childhood-8C11278435
https://www.youtube.com/watch?v=vtX6emk6U5k
https://www.aftonbladet.se/nojesbladet/a/zLoeb1/greta-thunberg-berattar-om-diagnosen-i-skavlan
https://www.independent.co.uk/arts-entertainment/music/news/robbie-williams-asperger-syndrome-radio-2-interview-autism-spectrum-a8422461.html
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vahinkoa ainakin itselleen eivitké kenties koskaan kykene kohtaamaan, késitteleméién ja
hyvéksymain ominaisuuksiaan.
En mind hyvdksynyt diagnoosia moniin vuosiin [——] (Kertomus 10, s. 34)

Ensin salasin asian kaikilta. Hipesin. Kulutin tuntikausia pohdiskellen mitd jdrjettomdam-
pid itsesyytoksid. (Kertomus 12, s. 38)

Autististen piirteiden aiheuttamiin hankaluuksiin alistumiseen liittyy pettymys, visymys
ja turhautuminen. Mikéli ihminen ei hakeudu tutkittavaksi ja saa diagnoosia, hin jdi hoi-
toon ohjaavien palvelujen ulkopuolelle. Joillekin autismidiagnoosin késittely ja hyviksy-
minen alkaa kieltimisestd. Itsensd hyvéksymisprosessi voi olla pitkd tiedon hankkimisi-

neen ja hoitoineen.

Vihdoinkin miettinyt ihmissuhteitani ja muistellut lapsuutta ja nuoruutta. Olen lihes varma
Asperger, mutta aivan liian vanha tekemddn endd itseni eteen mitddn. (Kertomus 1, s. 5)

Vaikka nykyhetki onkin lihes pelkkdd piinaa, tulevaisuuskin pelottaa. [— —] Eldmdltd en
endd odota kovin suuria. (Kertomus 7, s. 30)

Olen autisti ja eldmdni on juuri nyt riittdvéin hyvd. (Kertomus 11, s. 37)
Ongelmallisia ovat sellaiset autismikirjon yksilot, jotka selvidvét eri keinoin yhteisossi
ja eldmissa tulematta diagnosoiduiksi autisteiksi. Heilld voi olla eldmin aikana ongelmia,
haasteita ja poikkeavuuksia, jotka varhain havaittuina saataisiin korjattua. Tdllainen pii-

levisti autistinen yksilo voi jilkikdteen kokea surua ja epdonnistumista elaméssdén.

[——] olin vihdn surullinenkin eldmdstdni. Endd en koe olevani avun ulottuvissa, enkd ehkd
tarpeessakaan. Olen vain ihmetellyt, miksi niin moni ihminen suhtautuu minuun vihamie-
lisesti [-—]. (Kertomus 1, s. 5)

Ldhinnd harmittaa, ettd en saanut tietdd nditd asioita jo nuorena, koska olisin osannut itse
suhtautua asioihin eri tavalla. Nyt olen vain yrittdnyt koko eldmdni muuttua normaaliksi,
eikd se ole onnistunut. Sen sijaan voimat ja terveys ovat menneet. (Kertomus 3, s. 10)

On surullista, ettd Idhes kokonainen eldmd on mennyt pieleen, kun sen suunta olisi ollut
pienelld muutettavissa. [— —] Menneisyyteni tuntuu jdrjettomdltd kidutukselta. Eldmdni oli
vksindistd ja syrjdaytynyttd, vaikka CV:ssdni ei isoja aukkoja olekaan. Olin ulkopuolella
kaikesta, koko maailmasta. (Kertomus 14, s. 43)

Ihminen voi kuitenkin muuttaa itsestddn kertovaa tarinaa (Layder 2004, 18). Omakuva
muuttuukin jatkuvasti dialektisesti eri eldmén kd&dnnekohtien muokkaamana (mt.). [hmi-
nen voi kuitenkin 16ytda tyydyttdvin eldmén sosiaalisen ulkopuolelta muissa tavoitteissa
jatoimeliaisuudessa eikd pysty kokemaan suhteita ja liittymista halutessaankaan. Voi aja-
tella, ettd keskittyminen suoritteisiin tuo toisenlaista, korvaavaa onnistumisen tunnetta.
Monen lédhtokohdat autismin kanssa ovat olleet haastavat, mutta tukitoimien ja oman dlyn
ja tahdon avulla he ovat 16yténeet keinot selvitd ominaisuuksiensa kanssa ja hyodyntia
parhaita puoliaan edukseen. Moni autisti eldd myds ldheisissd ihmissuhteissa, jos kohta

osalla on vaikeuksia tiiviiseen yhteiseloon.



65

Mind olen maatalous- ja metsdtieteiden maisteri koulutukseltani. Teen enoni metsdfirmaan
suunnitelmia ja laskelmia etdtéind, mutta kdyn myos vdlilld toimistolla. Mikd on kauhiaa.
Asun tunturien lihelld ja sivutdikseni hoidan myés poroja, ukilta perittyjda. [— —] Mutta
kaikki ldheiseni ovat minulle todella tirkeitd, mutta ei ole mitenkddn tdrkedd olla koko
ajan yhteyksissd. [——] Mun tulevaisuus on hyvd. [——] Tohtoriksi mie haluan [——]. (Ker-
tomus 10, s. 34-35)

Kielteisessd mielessd tekeminen on kuitenkin pakonomaista pakenemista ja vélttelyd seka

henkista pahoinvointia.

Ponnistelin selvitikseni ja tein sitd, mihin yksindni pystyin: opiskelin, litkuin, matkustin.
(Kertomus 14, s. 42)

5.7 Autismin kuntoutusnarratiivi

Ladkinnéllisen, ammatillisen, kasvatuksellisen ja sosiaalisen kuntoutuksen tavoitteena on
toimintakyvyn parantaminen ja autismista aiheutuvien haittojen ja vaikeuksien vdhenta-
minen (Lindh ym. 2018, 35; Metteri & Valokivi & Ylinen 2014, 73). Tarkoitus on mah-
dollistaa oman henkisen, fyysisen, kognitiivisen ja sosiaalisen toiminnallisen tason tun-
nistaminen ja tavoittaminen. Toimintakyvyn muutokset vaikuttavat erityisesti autistin
identiteettiin. (Metteri ym. 2014, 74, 91.) Sosiaalisen ulottuvuuden korostuminen kuntou-
tuksessa on kasvanut vihitellen (Lindh ym. 2018, 7). Se kisittid4 autistisen ihmisen voi-
maannuttamista, osallistamista, hyvinvointia, eldimidnlaadun kohentamista ja sosiaalisen
toimintakyvyn kehittdmisti. Sosiaalisen kuntoutuksen avulla on tarkoitus oppia selviyty-
miin arkitoimista, vuorovaikutussuhteista ja eri rooleista omia voimavaroja hyddyntien
ammattilaisten ohjaamana. Ilmari Rostila soveltaa Boris Zizekin® identiteettiteoriaa so-
siaalisessa kuntoutuksessa kahdella tapaa: ainutkertaisen yksilon tilanteen huomioiden
sekd identiteetin kehittymisend suhteessa hinen yhteisdihinsd. Yksilon itsensd tunnista-
minen kytkeytyy ndin sosiaaliseen vahvistamiseen. IThmiselle luontainen sosiaalinen on
autistin kohdalla estynyt tai kehittynyt heikosti, mité sosiaalisella kuntoutuksella kehite-
tdén yksiloiden yhteisosuhteissa. (Mt., 7-9, 61.)

Hyvitasoista autismia ja Aspegerin oireyhtymiéd voi kehittdd monimuotoisella kuntou-
tuksella ja terapialla (Timonen ym. 2019, 308). Kéypa hoito -suositusta ASD:n kuntout-
tamiseksi ei kuitenkaan ole (Jehkonen ym. 2019, 375). Yksilollinen neuropsykiatrinen
kuntoutus jérjestyy yleensd Kelan harkinnanvaraisena tai vaativana ldékinnéllisend neu-
ropsykologisena kuntoutuksena. Sosiaalisia taitoja voi harjoitella pitkdkestoisessa ryhma-
kuntoutuksessa. Psykoedukaatiolla voi tutustua omiin oireisiin. (Mt., 376-377.) Joitain

oireita voi myds ladkitd jonkin verran samoin loiventaa ravintoterapian keinoin (mt., 375,

33 Zizek, Boris 2012: Probleme und Formationen des modernen Subjekts — Zu einer Theorie universaler
Bezogenheiten. Verlag fiir Sozialwissenschaften. Wiesbaden.



66

377; Timonen ym. 2019, 287). Asiakkaaseen tarkoin tutustumalla aloitetaan asiakkaan
arvopohjalta portaittainen kéyttdytymisterapia impulssien ja kidyttdytymisen hallise-
miseksi, traumojen ldpikdymiseksi, arjen hyviaksymiseksi sekd tulevaisuuden rakenta-
miseksi. Sosiaalisia taitoja ja vuorovaikutustaitoja, pakko-oireisuutta sekd ahdistuksen ja
mielialojen hallintaa voi harjoittaa erilaisten terapiametodien avulla myds aikuisena. Te-
rapeuttiset tukikeskustelut ja harjoitusohjelmat kehittiavit vaihtoehtoisten perspektiivien
ottamista seké toisten ihmisten mielenliikkeiden ja tunneviestien tulkintaa. Ilman sosiaa-
lista kontekstia voi harjoittaa huomion suuntaamista, paittelyd ja ongelmanratkaisua,
muistitoimintoja ja asiakokonaisuuksien yhdistamistd. (Mt., 287-290, 296297, 308—
309.)

Osuvan diagnoosin ja kuntoutuksen saamisessa on haasteita. Osa kirjoittajista kritisoi
diagnosointikriteerejd ja ammattilaisten puutteellista osaamista lievan autismikirjon ha-
vaitsemisessa. He kokevat jddneensi loukkuun pyorimién ympyrid véérien psykiatristen
diagnoosien takia, joiden perusteella annettava hoito ei mydskdén paranna. Moni kokee
yksinkertaisesti, etteivit ammattilaiset kuuntele heitd. [hminen voi myds jddda véliinpu-
toajaksi eri tavoin padsemattd tarvitsemansa ammattiavun piiriin. Sairaalan sosiaalityon-
tekijalla on mahdollisuus paikallistaa tillaisia palveluista putoamisen paikkoja. Autisti ei
vilttdmétti osaa sanoittaa tuntemuksiaan kysyttdessd vointia ja edistymistd eikéd hédnelld
valttdmaittd ole sosiaalisia verkostoja kuten perheenjisenid, jotka veisivit asiaa jollain ta-

paa eteenpdin.

Jos joku edes sanoisi "on tosiaan mahdollista, ettd oletkin erilainen kuin muut, mutta ei se
haittaa. Mietitddn miten voisit pdrjdtd piirteidesi kanssa paremmin”. [— —] Psykiatrian
puolella ei tiedetd ilmeisesti Aspergerin syndroomasta tai sen yleisyydestd mitddn, ja koko
asia kielletidn [——] Kauhukuva on, ettd jidn vuosiksi pyorimddn psykiatrisen poliklinikan
Jja tyovoimatoimiston vilille, ja minut pakotetaan tyokokeiluihin [——] (Kertomus 3, s. 11)

Diagnoosini jilkeen en ole saanut varsinaisesti mitddn apua tai tukitoimia. Ehkd niitd ei
oikein osaa hakeakaan, kun on aina ollut pakko puskea yksin tiensd ldpi harmaan kiven.
Jos jossakin, tarvitsisin tukea arjen hallintaan, esimerkiksi raha-asioihin ja kotitoihin [——
] (Kertomus 11, s. 37)

Olen eldnyt lihes koko eldmdni maailmassa, jossa kdsitin ihmissuhteet ja vuorovaikutuk-
sen “vddrin”, ja pitkdllinen terapointi vain vidristi maailmaani lisdd. (Kertomus 14, s. 42)

Autismi-diagnoosin saamiseen voi menné kauan. Osin tdssd heijastuu diagnostiikan muu-
tokset vuosikymmenien mittaan tutkimustulosten mydotd. Autismi-diagnoosin jdlkeen
moni epdilee aiempien psykiatristen diagnoosiensa paikkansapitdvyytta.
Mielestdni olisi ollut helpompaa saada diagnoosini noin kolmevuotiaana kuin vasta kol-
menkympin kynnykselld. (Kertomus 1, s. 6)

Kuulin Aspergerista ystiviltini 90-luvun alussa, jonka jdilkeen itse diagnosoin poikani,
héinen isdnsd ja osittain itseni assiksi. Viisi vuotta meni, ennenkuin palvelurakenne suostui
tunnistamaan saman poikani kohdalla. (Kertomus 3, s. 11)
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Yksi diagnoosi itsessddn jo helpotti oloani paljon enemmdn kuin ldhes 20 vuotta kestdinyt
psykoanalyysi yhteensd. (Kertomus 13, s. 40)

1990-luvulla ei juuri autismin kirjosta tiedetty, joten ongelmani uskottiin johtuvan persoo-
nallisuushdiriostd. (Kertomus 14, s. 41)

Kirjoittajista osa on diagnosoinut itsensé autistiksi ilman virallista diagnoosia. He myos
ovat omatoimisesti onnistuneet kuntouttamaan itseddn eri tavoin. Henkilokohtaisen muu-
toksen, itsensd kehittdmisen ja eldmanhallinnan mahdollistava diskurssi on suosittua ame-
rikkalaisessa kulttuuripiirissd (esim. Layder 2004, 70). Tarjolla on oma-apuun kannusta-
vaa kirjallisuutta tukemaan ahdistusta, avuttomuutta, itsetuntoa ja parempaa eldménhal-
lintaa (mt.). Minuuden késittdminen projektina mahdollistaa my®os autistin kehittymisen
niin omatoimisesti kuin asiantuntevan sosiaalisen kuntoutuksen kautta (esim. mt., 71).
Téllainen luottamus yksilon kykyyn itse kehittyd ja parantaa sosiaalista osaamistaan antaa
valmiita tydkaluja lievdsti autistisille myds omaehtoiseen tunteiden, vuorovaikutuksen
sekd oman itsen tuntemiseen ja kehittimiseen, etenkin jos sosiaali- ja terveydenhuollon
taloudelliset resurssit sosiaaliseen kuntoutukseen ovat rajalliset. Autismin kirjon ihminen
pitdd omaa kokemusmaailmaansa normaalina eikd osaa kyseenalaistaa eldvénsd itse

muista poikkeavassa sosiaalisessa todellisuudessa.

Vertaistuen merkitys on autistille tirked, koska toisten samalla tavalla asioita hahmotta-
vien kanssa voi tulla kuunnelluksi ja ymmairretyksi toisella tapaa kuin normaalivieston
keskuudessa samoin kuin kasvattaa itsetuntoa (Jehkonen 2019, 377): ”Olen puhunut myés
toisten naisten kanssa, jotka ovat saaneet diagnoosin [— —]. Ndiden ihmisten kanssa mi-
nun on helppo puhua, toisin kuin normaalien ihmisten kanssa.”” (Kertomus 3, s. 10). Kan-
salaisyhteiskunnassa kolmannen sektorin yhteisollinen tuki on tunnustettu kansalaisten
keskindisen huolenpidon tapa ja voimavara (Juhila 2006, 124). Epéavirallinen tuki perus-
tuu yhteisiin kokemuksiin, jolloin vertaisuus synnyttdd keskindistd yhteydenpitoa spon-
taanisti (mt., 130). Vertaistuen avulla voi kokea erilaisuuden lisdksi ja sijaan samuutta
muiden itsensd kaltaisten kanssa. Erilaisuuden hyviksyminen ja oivallus samuudesta aut-
tavat puolestaan diagnoosin jdlkeisté jatkuvuuden rakentamista omana itsendén. Joku kir-
joittajista tosin on sitd mieltd, ettd toiminnallinen ryhma toisi enemmén uutta inspiraatiota
kuin vertaistukiryhméssd samojen vanhojen asioiden toistuva kertaaminen. Jotkut eivét
myOskéddn koe olevansa muiden autistien kanssa samalla aaltopituudella, mikéd voi myos
johtua siitd, ettd jotkut eivit kaipaa seuraa tai ettd vuorovaikutusvaikeudet ulottuvat myos
vertaissuhteisiin: "Kun aloin hyvdksymddn diagnoosini ja kdvin terapiassa ja opettelin

olemaan assi, en siltikddn osaa olla assien joukossa.” (Kertomus 10, s. 35).
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Oman eldmékerran kirjoittaminen itsessdén on jo toiminut osana kuntoutusta tai muutoin
auttanut selkiyttdmédn omaa tilannettaan ja kokemuksiaan autististen piirteiden ja vai-
keuksien kanssa. Siitdkin on apua, ettd jokin taho on kiinnostunut kuulemaan heidén ta-
rinansa ja on voinut saada sanottavansa julki ja ettd voi olla mukana kerryttimassé arvo-
kasta tietoa ammattilaisille ja vertaisille kokemuksistaan, vaikkei itse kokisi olevansa
endd ikénsd puolesta avun piirissd. Kirjoituksista on apua lieviin autismipiirteisiin eldy-
tyessd niille, joilla ei itsellddn niitd ole. Lievdn autismin ominaisuudet jadvit helposti
huomaamatta eikd niihin osaa kiinnittdd huomiota, ellei ole tutustunut tarkemmin autent-
tisiin oirekuvauksiin. Diagnoosin myo6ta eri ongelmat tulevat nékyviksi, saavat selityksen
ja nithin voi 16ytad apua ja tukea. Neuropsykiatrinen kuntoutus vahvistaa autistin identi-
teettid ja mindkuvaa seki auttaa hyviksyméaén autistiset ominaisuudet luontevaksi osaksi
niitd. Kuntoutus antaa malleja késitelld autistisia piirteitd sekd soveltaa niitd toimintaym-
paristOssa niin yksityisessa kuin julkisessa elaminpiirissi. Koulutettujen, kokeneiden am-
mattilaisten avulla autistinen asiakas saa apua erilaisiin sosiaalisiin ja toiminnallisiin

haasteisiin, joiden ratkaisemiseen omat tiedot ja taidot eivét riita.

Minun eldmdni on muuttunut kaiken aikaa vain ja ainoastaan positiiviseen suuntaan. Au-
tismisddtion toimesta pddsin laittamaan jalkani oven viliin, kun Autismiliitolla oli meneil-
lddn Empowerment-projekti [— —]. Aloin mennd myos tuona vuonna vertaistukiryhmiin [—
—]. Myéhemmin vuonna 2010 menin ratsastusterapiaan ja sain hevosen kautta synnytettyd
hyvin luottamussuhteen myos terapeuttiini. [— —] Opin ratsastusterapian avulla hallitse-
maan vihaani ja kiukkuani muita ihmisid kohtaan. [— —] Teen jonkun verran kokemuskou-
luttajan tyotd sen lisdksi, ettd olen Sosiaalipedagogiikan sddtiolld vertaisohjaajana [——].
Kulttuuripajatyoskentely voimaannuttaa minua monin eri tapaa, kuten mielelliselld ta-
solla. [-—] Minulla on ollut ilo huomata se, ettd minun omituisuuksiini ja outouksiini ku-
kaan ei endd kéddnnd silmiddn, vaan ajattelee kuinka lahjakas olen [— —]. Olen myds huo-
mannut minkdlaisia voimavaroja minulla oikeastaan onkaan [— —]. Osaan myods nimetd
tunteenikin paremmin [——]. (Kertomus 2, s. 7-9)

Eldmdni muuttui aivan tdysin. Pddsin lukioon ja sain apua lukihdiriooni ja koulunkdyn-
tiavustajan. [— —] Aloin kdymddn terapiassa [— —]. Sain myés netissd tukihenkilon [— —].
(Kertomus 9, s. 34)

Sosiaalitydssd toivon ja tulevaisuuspuheen kautta voi vahvistaa ja kehittdd asiakkaan
mydnteisen, eheytyvén identiteetin muodostumista uhriuden ja stigman tilalle (Monkko-
nen ym. 2019, 110). Autistin osallisuus tarkoittaa my0s esteettomyytti osallistua tasaver-
taisesti (Metteri ym. 2014, 75). Autismisdition jarjestimé neuropsykiatrinen kuntoutus
on avannut aivan uusia mahdollisuuksia rakentaa myodnteistd mindkuvaa ja toimijuutta
autistin omilla ehdoilla sekd pddstd rakentamaan eldméé ja identiteettid autistina myon-
teisin tulevaisuudenodotuksin. Yhteiskunta hy6tyy kuntouttamalla autistinen ihminen,
jolloin hdn voi tuntea tyytyvéisyyttd ja hyvinvointia muiden ihmisten keskuudessa eika
suhtaudu yhteiskuntaan kielteisesti. Eldmén perusasioiden oppiminen seké yhteiskunnan

normaaliin toimintaan osallistuminen ovat kuntoutuksen ytimessid. Tavoitteena on
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itsendinen eldmad, joka on jokaiselle tdrked tarve (Metteri ym. 2014, 79; Monkkonen ym.
2019, 107).

Autismidiagnoosini johti minut kuntouttavaan koulutukseen keskuspuiston ammattiopis-
toon (sdhkéalalle). Rupesin saamaan tukea eldmdnhallinnan ongelmiini sekd keskustelu-
tukea psykologilta. (Kertomus 5, s. 13)

Parin vuoden pddstd diagnoosistani sain kaupungilta maksusitoumuksen Autismisdcdtiolle
neuropsykiatriseen valmennukseen. Olen kdynyt sielld nyt vuoden ja Siitd on ollut aivan
kdsittamdttomdn suuri apu minulle. [— —] En meinaa vield nytkddn uskoa, ettd miten mi-
nulla voi mennd nyt niin hyvin. Suhtaudun tulevaisuuteen valoisin mielin. (Kertomus 13, s.
40)

Neuroepityypillisid, lievin autismin kirjon piirteitd on vaikea havainnoida. Havainnoimi-
nen edellyttdd aiheeseen perehtymistd. Neuroepdtyypillisyys on vdestollisesti niin yleisté,
ettd se muodostaa myds yhden sosiaalityon asiakasryhmén. Palvelutarpeen arviossa ja
kokonaisvaltaisen sosiaalisen kuntoutuksen varmistamisessa autistisuuden vaikutus sosi-
aalisiin ongelmiin pitdd selvittdd. Lievasti autistinen yksild voi olla sosiaalitydn asiak-
kaana ja hinelle tdytyy varmistaa sosiaalisen voimaantumisen ja inkluusion keinot syr-
jdytymisen ja ongelmien ehkéisemiseksi ja lieventdmiseksi. Sosiaalityontekijan on mah-
dollista ohjata asiakas hoitotaholle arvioitavaksi ja varmistaa sosiaalisen hyvinvoinnin
toteutumista osana moniammatillista tiimid. Osuva ja pitkdkestoinen sosiaalinen kuntou-
tus voi tdhdétd asiakkaan henkilokohtaisen hyvinvoinnin ja osallisuuden parantamiseen
sekd my0ds kouluttautumisen ja tyo6llistymisen mahdollistamiseen. Neuropsykiatrinen
kuntoutus kognitiivisen kédyttdytymisterapian avulla voi radtaléida yksilollisiin tarpeisiin
(Timonen ym. 2019, 310). Yhteiskunnan kannalta on taloudellisesti ja inhimillisesti pe-
rusteltua panostaa sosiaaliseen kuntoutukseen ongelmien vdhentdmiseksi ja ehkiise-

miseksi, mikali autistinen ihminen syrjiytyy yhteiskunnasta pahimmillaan elinidkseen.

Sosiaaliseen kuntoutukseen voi nihdi liittyvin implisiittisesti myds Michel Foucault’n®*
késittdimad biovaltaa, jolla thmisten ruumiillisia, sielullisia, ajatuksellisia tai yhteisollisid
kykyja ja ominaisuuksia pyritddn muovata, hyodyntdé, voimaperdistdd ja muovata (Juhila
2006, 90). Biovallassa olennaista on tiedon ja vallan sidos, jolloin hyddynnetddn ithmis-
tieteiden ja lddketieteen tietoa vallankédytossd (mt.). Foucault puhuu hallintana ihmisela-
méén kohdistuvasta ohjailusta. Sosiaalitydssé hallinta nidkyy asiakkaiden varustamisella
tiedoilla ja taidoilla, joiden avulla he pystyvéa toteuttamaan kansalaisille asetetut vaati-
mukset. Tama tarkoittaa thmisten sosiaalistamista, eliméntavan ja ominaisuuksien arvi-

ointia valtavirtakulttuurin viitekehyksestd ja aktivointia yhteiskuntaan liittymiseksi.

3% Foucault, Michel 2010: Turvallisuus, alue, viestd. Tutkijaliitto. Helsinki.
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Tuloksena uusliberalistisen eetoksen mukaisella prosessilla on itseddn sdételevit kansa-

laiset. (MLt.)

Lievisti autistisilla aikuisilla voi olla autismiin liittyvid sosiaalisia ongelmia, jotka maa-
rittdvit omakuvaa ja identiteettid. Ne voivat my0s viedd huomion pois niiden taustalla
vaikuttavista syistd, joten ongelmien korjaaminenkin voi olla kestimétonti ja epétyydyt-
tdvad. Sosiaalitydssd ndiden ongelmien tunnistaminen sekd autistisuuden vaikutus niihin
on tarpeen osuviin palveluihin ohjauksessa. Palvelutarpeen arvioinnissa on tirked aidosti
kuulla asiakkaan omaa ndkemysti seké pohtia yhdessa keinoja ja tapoja palvelujirjestel-
min puitteissa ratkaista eri sosiaalisia ongelmia. Sosiaalityon palvelutietimyksen avulla
on mahdollista hyddyntdi autistien erityislaatuisia ominaisuuksia ja resursseja rakenta-
vasti uudenlaisen sosiaalisen identiteetin muodostamiseksi kielteisten kokemusten ja
kohtaamattomuuden jdlkeen. Maératietoisen, moniammatillisen verkoston ja tuen avulla
autistin sosiaalisia ongelmia ja identiteettid voidaan korjata parempaan suuntaan. Oikeu-
denmukaista, yhdenvertaista ja eettisesti kestdvdd on ldhted rakentamaan identiteettié ja
omaa roolia yhteiskunnan jdseneni autismin neurobiologisen erityisyyden méérittelemien
edellytysten, mahdollisuuksien ja rajoitteiden pohjalta yksilon hyvinvointia silmalla pi-
tden. Sosiaalitydssd voi tukea kehitystd aidosti ja hyviksyvisti kuuntelemalla seké aja-
malla asiakkaan asiaa palveluverkostossa. Kuntouttavassa tydtoiminnassa on mahdollista
kohdata sosiaalisia pelkojaan, saada kohtaamisen ja osallistumisen kokemuksia vertaisten
jamuiden turvallisessa seurassa, kartoittaa taitojaan sekd rakentaa ohjatusti ja ajan kanssa
identiteettidéin myonteisten sosiaalisten kohtaamisten kautta (ks. Jokinen & Juhila 2008,

26).

5.8 Autismi kulttuurikonstruktiona

Tutkimani kertomukset noudattelevat sisdistettyjd paikallisia ja universaaleja kulttuurisia
normeja ja arvoja eldmistd, ikdkausista ja ihmiseldméédn kuuluvista asioista. Identiteetti-
keskustelun pohjalla on postmoderni suvereeni subjekti tarpeineen ja haluineen, joka on
ajanut yhteison edelle (Hall 1999, 34). Tekstit kuvastavat lansimaista, kartesiolaista on-
tologista ja epistemologista maailmankuvaa olemisen ja asioiden kaksijakoisuudesta ja
dikotomisuudesta kuten sairas/terve, normaali/poikkeava, mies/nainen, tydokykyinen/tyo-
kyvyton, vuorovaikutuskykyinen/-taidoton, inkluusio/ekskluusio ja onnistuminen/epéon-

nistuminen. Derridan®> mukaan linsimainen filosofia on jirjestynyt tillaisten binaaristen

35 Derrida, Jacques 1988: Positioita. Gaudeamus. Helsinki.
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vastakohtien mukaan, ja niihin liittyy preferensseji (Aaltola & Valli 2010, 90). Talloin
kisitteet eivit ole tasa-arvoisia, vaan hallitseva termi méérittelee vastakohdan negaation
kautta. Toinen puoli saa keskeisen roolin, kun taas sen vastinpari marginalisoidaan ja sul-
jetaan pois. Kisitettd ei kuitenkaan ole olemassa ja médritetty ilman vastinparia. Dikoto-
miat tiedostamalla voidaan kyseenalaistaa ja rikkoa niiden rajoja ja valtaa tiedon raken-
teissa. (Mt.) Kaksinapaiset vastakohdat ovat perustana kielellisille ja symbolisille jérjes-
telmille sekd merkitysten tuotannolle (Hall 1999, 82). Suomalainen esimerkiksi mittaa
omaa ja muiden arvoa tyokykyyn ja ty6llistymiseen nihden. Rakenteeltaan aineistoni ta-
rinat noudattavat ldnsimaista kerrontaperinnettd. Ensin kuvataan vaikeita ja negatiivisia

elaméinkokemuksia, jotka saavat selityksend diagnoosin myoté.

Diagnoosi on tarinan kdannekohta, jonka jdlkeen kokemukset ja ominaisuudet selitetddn
aina diagnoosiin nojaten. Voidaan ajatella, ettd ennen Hallin kolmea identiteetin aika-
kautta (valistus, sosiologinen, postmoderni) autistiset ihmiset on luokiteltu vain kahteen
hyvin selkeésti polarisoituneeseen ryhmiin: joko normaaliin/terveeseen tai poikkea-
vaan/sairaaseen. Lisdksi poikkeavilla taidoilla tai ominaisuuksilla on voinut olla positii-
visia rooleja yhteisossd kuten erakoituneet mystikot, luostareissa eldvét, parantajat tai
shamaanit. Ladketieteen nopea kehittyminen ja medikalisaatiotendenssi pystyvét nimea-
miin oireita tarkemmin ja useammin sekd lisddvit yleistd tietoisuutta eri oireyhtymista.
Toimintakykyisetkin ihmiset alkavat 10ytd4 itsestddn itsediagnoosien mydta erilaisia omi-
naisuuksia, jotka sopivat erilaisiin oirekirjoihin. Timé nikyy myos aineiston kirjoittajien
itsediagnoosien miirdssi, joista osalla on myos selkeitd vaikeuksia toiminnanohjauk-
sessa. Postmoderniin identiteettiin kuuluu myds erilaisten sairauksien ja oireiden integ-
roiminen. Todenndkdisesti moni 10ytda itsestddn myos erilaisten neuropsykiatristen oi-
reyhtymien ominaisuuksia jossain muodossa ja voimakkuudessa. Tétd kautta erilaisuudet
liudentuvat osaksi normaalia ja menettivit varittyneisyyttién ja polariteettiaan seké stig-
maansa. Oireista puhuminen muiden kanssa ja niiden sulauttaminen omaan identiteettiin
on arkipdiviistynyt ja banalisoitunut. Medikalisaatiopuheen siirtyminen identiteettipu-
heeseen yhtédlta hajottaa identiteettid entisestdin monitahoisemmaksi ja tekee siten tois-
ten identiteettien ennakoimisesta ja selvittdmisestd vuorovaikutuksessa vaikeaselkoisem-

paa.

Autistisella aikuisella on kaksoistietoisuus identiteetistddn hybridind suhteessa normaa-
liin, jossa sulautuu yhteen erilaisia kulttuurisia traditioita (ks. Hall 1999, 72). Subjektii-
visuuden ja kulttuurin vilinen dialogi kdyddan symbolisella tasolla. Stuartin mukaan

identiteetit ovat fiktiivisid, keinotekoisia, tilapdisid ja osittaisia. Autistin mindkokemus
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myds sisdltdd ajatuksen kolonisoidusta subjektista, joka saa paikkansa suhteessa kulttuu-
rin muihin kertomuksiin. Subjekti on aina jossain muualla kaksinkertaisesti marginalisoi-
tuna ja siirrettynd paikaltaan aina toisaalle kuin missd on tai mistd voi puhua. Autistin
minuus rakentuu poissa- ja ldsndolevissa kiistasuhteissa johonkin muuhun, johonkin toi-
seen todelliseen mindén, joka on seké paikalla ettd poissa. Identiteetti sijaitsee siirtymissi
ja eroissa, jolloin autistikin kdy jatkuvaa keskustelua ulkoisten normaaliuden standardien
ja vaatimusten sekéd sisdisten taipumusten vélilld. Identiteetti tunnistetaan timéin eron
kautta. Autistinen aikuinen tunnistaa itsensd paikalta siirtymisen tarinoista sekd ela-
maénsa liittyvisté historioista. Sulkeumat taas mahdollistavat samastumisen muista autis-
teista muodostuvaan ryhmaian. Menneisyyden kertomukset asemoivat ja nimedvét identi-

teettejd. (Mt., 11-13, 227.)

Autistit kuvataan kulttuurisessa kuvastossa tietynlaisina stereotyyppisind hahmoina: joko
nédyttavan poikkeuksellisesti toimivina neroina, jotka ovat selkeédsti vammaisia kuten sa-
vant-autistit tai sosiaalisesti rajoittuneina nortteind ja etenkin miesnortteind. Naisautis-
teille ei sen sijaan ole vahvoja stereotypioita, jos kohta toisinaan heistd on maalattu kuvaa
satumaailmoihin uppoutuvina haaveilijoina. Niitd stereotyyppisid hahmoja vasten omaa
olemustaan pohtivat myos aineiston lievét autistit. Autismi heijastuu kulttuurisena koo-
distona taiteessa valtavdeston projisoimana ja kddntyy taiteen kautta ymmérrettdviksi
valtavdeston maddrittelemien normien ja kdsitystavan kautta. Kontrastina normaaliin ja
dramaturgisena tehokeinona useissa viihdeteollisuuden fiktiivisissd teoksissa kuten tele-
vision rikossarjojen nordic noir -tyylisuuntauksessa on péddosan tai sivuosan esittdjana
Aspergerin tavoin toimiva ja ajatteleva henkil$*¢. Autististen piirteiden esittiminen viih-
teessd on jo niin yleistd, ettd niiden voi sanoa popularisoituneen valtavirtaan. Komedi-
oissa esiintyy usein autisteja samoin kuin ammennetaan huumoria autistisista havain-
noista ja toimintavoista. Asperger-ihmisten esittiminen fiktiossa voi edistdd moniarvoi-
suutta ja erilaisuuden hyvéksymistd sekd lieventdd vammaisuuden stigmaa ja levittda tie-
toa oireyhtymaistd yleison parissa. Tavoitteena on, ettei valtavirta ndkisi Asperger-piir-
teitd kuten erilaista aistimaailmaa ja ajattelutapaa sekéd erityiskiinnostuksen kohteita ja
intensiivistd syventymistd inhimillisesti vieraana eikd Asperger-ihmisten itsensidkéén tar-

vitse pitdd ja kuvailla itsedén ulkopuolisuutta kuvaavilla ilmaisuilla. Ndmé mahdolliset

36 Ks. esim. Ben Affleck’s ‘The Accountant’ walks the line with autism and guns (usatoday.com). Viitattu
28.11.2020.

Ks. esim. Lisbeth Salander: Inside the Mind of The Girl With the Dragon Tattoo (stieglarsson.com). Vii-
tattu 28.11.2020.

Ks esim. Sofia Helin ja rikossarja Silta: Saga Norén opettelee sosiaalisia taitoja joka hetki | EIama | yle.fi.
Viitattu 28.11.2020.

Ks. esim. Ville Virtasen Sorjonenkin lukee Harjunpéiti | Kirjat | Kulttuuri | yle.fi. Viitattu 29.11.2020.



https://eu.usatoday.com/story/life/movies/2016/10/12/ben-affleck-accountant-walks-fine-line-autism-guns/91901048/
https://stieglarsson.com/inside-the-mind-of-lisbeth-salander/
https://yle.fi/aihe/artikkeli/2013/09/20/sofia-helin-ja-rikossarja-silta-saga-noren-opettelee-sosiaalisia-taitoja-joka
https://yle.fi/aihe/artikkeli/2018/10/03/ville-virtasen-sorjonenkin-lukee-harjunpaata
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erityispiirteet voi sen sijaan kdintdd soveltuvissa olosuhteissa itsendisesti oivaltaen tai
fasilitoijan tuella positiiviseksi omanarvontunnon ldhteeksi ja hyviksyvin tyytyvéisyy-
den tunteeksi omasta erilaisuudestaan. Fiktiivinen autismikuvaus voi jidda myos elaméén
yksiulotteisena kuvauksena monitahoisesta oireyhtymaéstd samoin kuin vahvistaa puut-
teellista stereotypiaa siitd. Tosiasiallisesti kuitenkin normaalin yhteiskunnan normeihin
halutaan sopeutua ja peitelld omia erityisominaisuuksia, koska vammaisuuden ja erilai-

suuden stigman takia vastaanotto on tietimatontd, hammentynytti, torjuvaa ja syrjivaa.

Kulttuurisesti autistisia piirteitd usein mystifioidaan valtavieston silmissid. Tdma viestii
erilaisuuden merkitsemisestd konnotaation tasolla metaviestind tai myyttind (ks. Hall
1999, 146). Salaperdisyys johtuu selittimattomyydestéd toiseuttamisen prosessissa, joka
liittyy “toisen spektaakkeliin” (the spectacle of the ”other”) (mt., 153). Autististen piirtei-
den mystifioiminen voi johtua omintakeisesta aistimaailmasta ja ajattelutavasta, joihin
voi liittyd animismiin viittaavia kokemusmaailmoja tai poikkeuksellista havainto- ja kes-
kittymiskykyd yhteen asiaan. Télloin autistia ei oteta mukaan ryhméén erilaisen ominai-
suutensa takia. Autistit itse harvoin tuovat aineistossani esiin valtavirrasta poikkeavia
ominaisuuksien mystiikan kautta, mutta muulle véestolle ne voivat tiedon ja selityksen
puutteessa vaikuttaa mystisiltd. Ihanteellisissa olosuhteissa mystisyyden ilmapiiristd vuo-
rovaikutuksessa pédésee irtaantumaan hyodyntdmalla erityispiirteitdén eri eldménalueilla.
Demystifiointia puolestaan on aineiston kirjoittajien osallistuminen oireidensa kuvailuun
julkisesti sekd tdimén tutkielman kautta. Mitd useampi pohtii déneen ja julkisesti oireitaan
sitd laajemmalle tieto levidd ja sitd useampi oivaltaa oman identiteettinsd ja kayttdytymi-
sensd ominaisuuksia ja voi my0s hakeutua tarvittaessa avun piiriin. Tiedon levitessd se

banalisoituu ja mystiikka sen ymparilti hilvenee.
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6 PoHDINTA

Aikuisena diagnosoitujen tai itsediagnosoituneiden lievan autismikirjon kirjoittajien ker-
tomukset jakaantuvat narratiiveihin, joissa kisitellddn uuden identiteetin ulottuvuuksia
diagnoosin jilkeen. Diagnoosin saaminen merkitsee yhtd merkittavaad kddnnekohtaa eli-
missd, jolloin identiteettid on katsottava uudesta nikokulmasta. Pdéasiallisesti diagnoosi
on ennemmin tai myohemmin mydnteinen tieto, joka auttaa identiteetin eheyttimisessi
selittdmalld aiemmat oireet ja vaikeudet eliméssé. Identiteetinmuutos ei kuitenkaan ta-
pahdu hetkessd, vaan yksilon on pohdittava sitd eri ndkdkulmista. Yksi itselle ja muille
selvitettdvistd aiheista on autismin positioituminen oireyhtyméa/vammaisuus/sairaus -ka-
tegoriaan. lhminen joutuu myds pohtimaan, miten autistisia ominaisuuksia kuten vuoro-
vaikutuksen ongelmia diagnoosin myo6té tulee késitelld ja ottaa osaksi mindkésitysté. Jo-
kainen kehityshaluinen pyrkii diagnoosin my6td myds kuntouttamaan itsedén joko oma-
toimisesti tai asiantuntijoiden avulla ja sitd myota rakentamaan mindkuvansa uudeksi ko-
konaisuudeksi. Aikuisen on eldiménkokemuksensa ja koulutuksensa ansiota mahdollista
kypsemmin késitelld ja sisédllyttdd aiemmat oireet ja ominaisuudet identiteettiinsé, korjata

mindkuvassa olleita aukkoja ja sdrdjéd seki korjata itsetuntoa mydnteisempédan suuntaan.

Identiteettien pohtiminen heijastelee postmodernin ihmisen ensisijaisuutta suhteessa lin-
simaiseen yhteisollisyyteen (Hall 1999, 34). Stuart Hallin ja Derek Layderin sosiaa-
listrukturalistisen ajattelun mukaan autistikin rakentaa identiteettiddn koko eldménsé ajan
ja etenkin diagnoosikédédnteen ja kuntoutuksen siivittdmind. Layderin ja Hallin mukaan
autisti rakentaa identiteettiddn niin diagnoosia ennen kuin sen jilkeenkin vertailemalla
dualistisesti ja dikotomisesti sisdisté ja ulkoista maailmaa ja mindkuvaansa. Heidén iden-
titeettiteoriansa avaa optimistisen mahdollisuuden rakentaa, korjata, kuntouttaa ja eheyt-
taa autistista mindkuvaa diagnoosikédanteeseen liittyvén tietoisuuden ja tiedon lisdéntymi-
sen kautta. Heiddn thmiskuvansa antaa postmodernille thmiselle mahdollisuuden hyvak-

syéd itsensd autistina kuin my®0s liittyd yhteis6jen toimintaan asiantuntija-avun tuella.

Identiteetin ja mindkuvan muotoutuminen ithmiseldmén aikana vuorovaikutuksessa ym-
pariston kanssa on monitahoinen prosessi. Perehdyttyéni identiteettiteorioihin seké lievan
autismin kirjon ihmisten teksteihin omasta eldmastéén ennen ja jélkeen diagnoosin joh-
topadtoksendni on, ettd autistisen thmisen identiteetin ja mindkuvan rakentumiseen ja yl-
lapitamiseen liittyvit psykososiaaliset prosessit ja dynamiikkaa on alttiimpi keskenerai-
selle ja epdtdydelliselle muodostumiselle samoin kuin haavoittuvampi ja hauraampi kuin
normaalin, neurotyypillisen yksilon. Identiteetti ja mindkuva muodostuvat aina varhais-

lapsuuden hoivaympdéristosti alkaen ldpi ihmisen erilaisten sosiaalistumisympéristdjen ja
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initiaatioriittien kuten varhaiskasvatuksen ja koulutuksen kautta. Kaikissa ndissd emotio-
naalisissa ja sosiaalistumissuhteissa on paikkoja, joissa autismin kirjon ihminen voi saada
riittiméattomasti positiivisia ja vahvistavia kokemuksia vahvan ja voimaantuneen identi-
teetin muodostumiseksi. Sama uhka on olemassa kaikilla ihmisilla eri syistd, jotka johtu-
vat esimerkiksi mielenterveysongelmista, erilaisten henkisten ja aineellisten voimavaro-
jen puutteesta, riippuvuuksista tai erilaisista vammauttavista sairauksista. Suunnitelmal-
lisessa sosiaalitydssd on olennaista edistié epétiydellisesti kehittyneen identiteetin raken-
tumista ehedmmaéksi, persoonalliseksi kokonaisuudeksi sekd antaa tilaa hyviksyville ja
armeliaalle omakuvan muodostukselle, joka hyviksyy myods oman epétidydellisyyden ja
puutteet suhteessa ympiardivain sosiaaliseen todellisuuteen ja enemmiston méérittele-
miin ja arvottamaan sosiaaliseen viitekehykseen. Huomionarvoista on, etti aineistoni
kirjoittajat ovat hyvin koulutettuja, joten he osaavat eritell4 ja kirjoittaa analyyttisesti au-
tistisen eldmansd ongelmista. Katseen ulkopuolelle ovat kuitenkin jédneet sosiaalityon
tyypillinen asiakaskunta, kouluttamattomat tai matalasti koulutetut autistit, joiden ongel-

mien laajuutta ja syvyytti ei tissd tutkielmassa ole ollut mahdollista kisitella ja pohtia.

Parhaassa tapauksessa yksilolld on kognitiivisia ja psykologisia voimavaroja pohtia itse-
niisesti normaalin ja autistisen kdsitystavan kaksijakoisuutta tai sosiaalinen kuntoutus an-
taa tyokaluja siithen. Joillekin kahden eldmismaailman viélilla litkkuminen sujuu mutkat-
tomammin kuin toisille. Osa havahtuu tdhin vasta saatuaan selkein diagnoosin ja pereh-
dyttyédédn sithen tarkemmin. Sosiaalityon asiakkaaksi péddtyy vain vaikeimmin oirehtivat
yksilot, joiden identiteetinmuodostuksessa sosiaalityontekija voi tukea, kannustaa, thme-
telld yhdessd, keskustella ja tarjota ratkaisuvaihtoehtoja sekd selvitelld jo syntyneitd sosi-
aalisia ongelmia. Eldmédnkokemusten myoti eri vuorovaikutusymparistdissi saatu nega-
titvinen palaute tai sopeutumattomuus voivat pitdé ylld negatiivista identiteettid ja mina-
kuvaa. Tastd voi olla vakavimmillaan seurauksena huono itsetunto, nikoalattomuutta,
ajelehtimista ja psyykkisid ongelmia, rikollisen eliméantavan ithannointia, ajautumista hai-
tallisten vastakulttuurien ja -ideologioiden piiriin, itsetuhoista kdyttdytymistd, oman hy-
vinvoinnin kaltoinkohtelua tai joutumista muiden hyvéksikdyttdmaksi eri tavoin. Positii-
visemman mindkuvan rakentamisen ei tarvitse nojautua enda yhté paljon normaalivieston
standardeihin sosiaalisesti ja vuorovaikutuksessa, vaan voi toipua ja eheytyd autistiseen
késitystapaan soveltuvien mekanismien ja prosessien kautta. Sosiaalityd voi verkostoyh-
teistyOssd olla mukana voimavaraistamassa autisminkirjon henkil6d kohti uudenlaista
identiteettid ja oman hyvinvoinnin kasvattamisesta sekd osallistamassa soveltuvalla ta-

valla yhteison toimintaan (Mdnkkonen ym. 2019, 110). Térkedd on saada ja tarjota
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ulkoista tukea ja resursseja sen sijaan, ettd yksilo ponnistelee vaillinaisen osaamisen
kanssa itsekseen eteenpdin. Suuremmissa asumiskeskittymissd on mahdollista jarjestaa
osuvaa ja vaikuttavaa kuntoutusta ja vertaistukea autismin kirjon ihmisille, kun taas kes-

kittymien ulkopuolella on aiheellista tarjota tukea muilla keinoin.

Olen selvittényt tutkielmassa autismikirjon aikuisia sosiaalityon asiakaskuntana perehty-
malla syvillisesti heiddn omiin kokemuksiinsa autismista. Tarkoitus on sosiaalityonteki-
jand oppia ymmartdmain yhden asiakasryhmén ominaisuuksia ja tarpeita, jotta heille voi
tarjota asiantuntevaa palvelua samoin kuin kehittdd verkostoyhteisty6td. Horisontaali-
sessa asiantuntijuudessa ja vastavuoroisessa, neuvottelevassa kumppanuussuhteessa asi-
akkaan kanssa asiantuntijuuden rajat himaértyvat, kun kummallakin on osaamista autis-
mia koskevasta tiedosta (Juhila 2006, 137, 144). Identiteetti muodostuu vuorovaikutuk-
sessa ja kohtaamisissa, joten autistisen vuorovaikutuskisityksen ymmaéartdminen on olen-
nainen osa toimivaa asiakassuhdetta ja identiteettikésitystd. Riikka Haahtela hahmottelee
asiakkaan identiteetin rakentamisen sosiaality0ssd kolmivaiheiseksi prosessiksi, jossa
lahtokohtainen autettavan ja kohdattavan identiteetti kehittyy ensin toimintaan osallistu-
vaksi identiteetiksi saavuttaen lopulta yhteiskuntaan integroituvan identiteetin (Juhila ym.
2002, 249). Identiteetin rakentaminen on lopulta asiakkaan itsensé vastuulla, johon pal-
veluketju tarjoaa osallisuuden mahdollisuuksia. (Mt., 249, 251.) Sosiaalityon tavoitteena
on luoda autismikirjon asiakkaille mahdollisuudet normaaliin aikuisuuteen ja eldméiin
sekd “’poikkeavasta” kunnon kansalaiseksi, johon kuuluvat muun muassa asuminen, ih-
missuhteet, opiskelu ja ty6 (ks. Juhila ym. 2002, 113, 115). Toisaalta on myos hyviksyt-
tavd, ettd ainakaan yksityiselld eldiménalueella autisti ei valttdimattd halua noudattaakaan
neurotyypillistd jérjestystd. Sosiaalipalveluissa on hyoddyllistd tunnistaa autistisen aikui-
sen erityispiirteitd vastaanotolla ja palvelutarpeen arvioinnissa seké palvelujen kehittdmi-
sessd. Autismikirjon ithmisilld on yksil6lliset oireyhdistelmét, joiden mukaan myos pal-
veluohjaus on tehtdvi (ks. Jehkonen 2019, 376). Oirekirjon moninaisuus ja niiden tunte-
minen edellyttdd sosiaalityontekijiltd perehtyneisyyttd aiheeseen samoin kuin soveltu-
vien palvelujen tuntemista paikallisessa palvelujérjestelméssd kuten terveys- ja tyolli-
syyspalveluissa (ks. Jehkonen ym. 2019, 375). Tutkimusraporttini tarkoituksena on sivis-
tdd niin itsedni kuin muitakin sosiaalityontekijoitd lievdn autismikirjon oireista ja sen ai-
heuttamista sosiaalisista vaikeuksista sosiaalitydn ndkdkulmasta katsoen. Sosiaalihuolto-
lain mukaisesti sosiaalihuollon tehtdvina on sosiaalisen turvallisuuden ja toimintakyvyn

edistdiminen (Jokinen & Juhila 2008, 22).
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Kuntouttaminen tarkoittaa laajasti sosiaalisen eldméntilanteen parantamista. Kuntoutta-
vassa sosiaalitydssi tavoitteena on omaehtoinen selviytyminen, hyvé eldaménlaatu ja ela-
maénhallinta, syrjdytymisen ehkdiseminen, tdysivaltaisen kansalaisuuden ja itsendisten,
myonteisten elaminvalintojen tukeminen. (Jokinen & Juhila 2008, 23.) Sosiaalityontekija
voi olla mukana tunnistamassa autismikirjon ihmisen tarpeita, ohjaamassa hoitotaholle,
osallistumassa hoitoon asiantuntijaverkostossa sekd suunnittelemassa ja jarjestiméassi so-
siaalitoimen piiriin liittyvid palveluita ja kuntoutusta. Autistisuudesta johtuvat piirteet
voivat osaltaan aiheuttaa yksilokohtaisesti sosiaalisia ongelmia monille eldménalueille
kuten elaménhallintaan, mielenterveyteen, asumiseen, opinnoissa selviytymiseen keskey-
tyksettd, tyollistymiseen, yhteiskuntaan kiinnittymiseen ja kéyttdytymisen hallintaan,
mutta neuropsykologinen kuntoutus voi auttaa (ks. Jehkonen ym. 2019, 375, 378). Ai-
kuisten kuntoutukseen ohjautuminen on kuitenkin puutteellista eikd kuntoutusta ole riit-
tavisti tarjolla (mt., 376). Ihmisten oma valistuneisuus samoin kuin yhteiskunnan ja tie-
teellisen tiedon kumuloitumisen ansiosta diagnoosin voi saada aiemmin ja paistd nope-
ammin kuntoutukseen seké vélttdd henkilokohtaiset tragediat ja elinikdinen syrjdytymi-
nen. TiedostustyOti sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten keskuudessa on tarpeen jatkaa,
jotta sosiaalisten ongelmien taustalla vaikuttaviin syihin osataan vaikuttaa (esim. Puust-

jéirvi 2019).

Autistit eividt ominaisuuksiensa takia pysty ajamaan asiaansa ja etujaan yksildin tai ryh-
ménd valtavdestOn parissa, joten he tarvitsevat sithen apua valtaviestoltd ja sosiaalityon
ammattilaisilta. Rakenteellisen sosiaalityon haasteena on myos osaltaan vaikuttaa vili-
tyomarkkinoiden luomiseen osatyokykyisille. Ty0Opaikoilla tarvitaan my0s esimiehid,
joilla on taitoa ja ymmairrystd luoda hyvit tydskentelyolosuhteet erityistarpeisille ithmi-
sille. Lievésti autistisilla tyontekijoilld on erityisosaamista sekd monia sitoutuneen ja tuot-
teliaan tyontekijan ominaisuuksia hydodynnettidviksi organisaatioissa taitavasti ohjattuina.
Liansimaisten kulttuurien suvaitsevaisuuden ja moniarvoisuuden lisddnnyttyé lievésti au-
tismikirjo on ollut helpompi ottaa puheeksi, mutta edelleenkéén sitd ei valttdmattd haluta
tuoda esiin esimerkiksi tyonantajan ja tyStovereiden keskuudessa sen leimaavuuden ja
stigman takia. Arkipuheessa ja -kisityksissd se usein edelleen yksinomaan liitetdén vai-

keampiin vammaisuuden muotoihin.

Autistisen kokemistavan ymmartdminen auttaa myos sosiaalisen kuntoutuksen ja muiden
sosiaalityon palvelujen suunnittelussa autistisille asiakkaille. Identiteettiteorioiden sovel-
tamisella kidytdntoon on mahdollista luoda ja kohdentaa kuntoutusta varhaisempaa inter-

ventiota varten. Mitd varhaisemmassa vaiheessa palvelujirjestelméd ja yksilo itse
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selvittavit ongelmien syyt, joiden taustana on autistinen havaitsemistapa, sitd varhemmin
voidaan sosiaalisella kuntoutuksella kehittdd osallisuutta lisddvid kdyttdytymismalleja ja
toimintatapoja sekd ennaltachkidistd ongelmien esiintymistd. Anita Puustjarvi (2019) pe-
radankuuluttaa moniarvoisempaa yhteiskuntaa, jossa autistinen kisitystapa ymmarrettéi-
siin samanarvoiseksi valtavdeston kisitystavan kanssa. SosiaalityOssd tdmad néyttiytyy
osallistavana kumppanuussuhteena, jossa huomioidaan erot seké epdvirallinen, kokemuk-
sellinen ja pohdiskeleva "toinen tieto” (Juhila 2006, 118). Valtautuminen on autistin kun-
toutuksella olennaista, silld ndin hinet saa kykenevéksi kontrolloimaan olosuhteitaan,
saavuttamaan pddméadriddn ja auttamaan itsedin eldménlaadun kohentamisessa (mt., 121).
Stuart Hallin (1999, 7) sanoin, identiteettien nouseminen kulttuurin keskioon mahdollis-
taa niiden toisenlaisen esittimisen eli kunnioittavan representaatioiden polititkan normien
ja kategorioiden sijaan. Sosiaality0ssd ja sosiaalisessa kuntoutuksessa asiakasléhtoisyys
merkitsee asiakkaan arvomaailman ja kuntoutushalukkuuden tunnustelua, herittelya ja
motivointia dialogisesti sekd hénen itsensd hyvinvointia kohentavien tavoitteiden asetta-
mista ldhtokohdaksi muiden ulkoisten arvojen ja normien sijaan ja muutosvastarinnan ja
itsemadradmisoikeuteen puuttumisen vélttamiseksi. Julkisella areenalla tavoitteiden saa-
vuttaminen on helpompaa yhteisiin normeihin sopeutumalla, olipa kyse autistista tai
muista. Yksityisessd eldménpiirissd on enemmén valinnanvapautta ja liikkumisvaraa to-
teuttaa erityisid yksityisid ominaisuuksiaan. Autistin identiteetti rakentuu siten kahtalai-
sesti: yhtddltd oman sisdisen kokemismaailman pohjalta ja toisaalta ulkoisen normatiivi-
suuden madritteleménd. Tallaisen kaksoisidentiteetin ylldpitdiminen esimerkiksi tydeld-
massd voi pitempddn jatkuessaan johtaa uupumukseen. Autenttisen autistisen identiteetin
toteuttamisen mahdollisuus yksityisessd eldméanpiirissd on edellytys jaksamiselle ja oman
identiteetin integriteetille julkisen eldménareenan vaatimusten mukaisesti eldessd. Val-
heellisessa todellisuudessa eldminen voi aiheuttaa mielenterveysongelmia ja péihteiden

kayttoa.

Uusien sukupolvien my6td myds oireyhtymén stigma hilvenee, kun tiedostetaan mahdol-
lisuudet diagnoosin saamiseen ja kuntoutukseen. Autismin kirjon lievimmissi tapauk-
sissa on mahdollista muokata ja kultivoida yksilon olemassa olevia resursseja ja kykyja
sen sijaan, ettd yritettdisiin muuttua teenndisesti valtavieston profiilin mukaisiksi. Vuo-
rovaikutus ja sosiaaliset kdyttdytymismallit ovat erittdin monimutkaisia, hienovaraisia
sekd tilanne, henkild ja kontekstikohtaisia, joten niithin sopeutumiseen ja taitojen hiomi-
seen ei loputtomasti kannata laittaa voimia etenkin, kun ne jo ldhtokohtaisesti rasittavat

autismin kirjon ithmisid. On myds tirked suoda autistisille ithmisille hyviksymisen
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kokemuksia ja lupa autenttiseen ilmaisuun ja olemiseen sen sijaan, ettd heidét pakotettai-
siin neurotyypillisen valtavdeston saavuttamattomiin normeihin ja tapoihin. Koko elaméa
voi mennd toisenlaisen jarjestelmidn ymmartamiseen kuten yksi aineiston kirjoittajista hy-
vin ilmaisee: “Minulta meni neurotyypillisen maailman opetteluun neljikymmentd
vuotta. [~ -] Eldmdntaitojen opettelu vain vie kohtuuttoman paljon aikaa verrattuna neu-
rotyypillisiin, jotka saavat imed ne suoraan didinmaidosta.” (Kertomus 15, s. 49). Yh-
teiskunnassa on arvokasta ja tarkeédé kultivoida rakenteellisesti moniarvoisuutta ja erilai-
suuden hyviaksymisté, jotta erilaisten ominaisuuksien ja ldhtokohtien puitteissa on mah-
dollisuus eldd ithmisarvoista ja tyydyttavdd eliméi suvaitsevassa ja avoimessa ymparis-
tossd. Esteettomyyden kehittdminen yhteiskunnan palvelujen saavutettavuuden paranta-
miseksi erilaisille vihemmistdille koskee myds autisteja. Samat esteettomyyden keinot
kuten selkokielisyys palvelevat useita asiakasryhmid yhté aikaa. Yhteiskunnan ja yleison
suvaitsevaisuutta, moniarvoisuutta ja esteettomyyttd voidaan kehittié valistuksen, kasva-

tuksen ja tiedotuksen kautta.

Autistien osallistaminen, heiddn hyviksymisensd osaksi yhteiskuntaa erityislaatuisina
toimijoina ja heiddn myoOnteisen mindkuvansa tukeminen on ihmisoikeuksien ja moniar-
voisuuden toteuttamista hyvinvointiyhteiskunnassa. Yhteiskunnalle on myds taloudelli-
sesti eduksi luoda autisteille mahdollisuuksia tehdd tyoté ja osallistua yhteiskunnan toi-
mintaan omien edellytystensd mukaisesti. Sosiaalityd voi auttaa autistista asiakasta myos
sosiaalipalvelujérjestelmissd asioimisessa, etuuksien hakemisessa sekd kolmannen sek-
torin palveluihin ohjaamalla. Mahdollisimman varhainen interventio vdhentdd tehok-
kaasti asiakkaan kérsimyksid pitemmalld tahtdimelld. Sosiaalityontekija voi olla myota-
eldvésti avainasemassa interventiossa ja muutoksen kdynnistamisessd. Sosiaalityon asi-
akkaissa on erityisesti kouluttamattomia ja tyottomid asiakkaita alemmista yhteiskunta-
luokista, joilla voi olla kdytoshdirioita ja riippuvuuksia aiheuttamassa monimutkaisia so-
siaalisia ongelmia kuten taloushuolia ja asunnottomuutta. Télloin valistuneen ja koulute-
tun sosiaalityontekijdn osaaminen nousee erityisen tirkedén asemaan palveluohjauksessa.
Ongelmien taustalla voi olla erilaisia neuropsykiatrisia hiiriditd kuten autismin kirjoa,
joten on tirked paneutua ongelmien alkuperdisiin syihin ja eldméntilanteen kokonaisuu-
teen eikd hoitaa vain oireita ja seurauksia erillddn muusta eldmaésti. Samaten autistin tar-
peisiin soveltuvien kouluttautumis- ja tydllistymisvaihtoehtojen valitsemiseen voi sosi-
aalityon verkostojen kautta saada ohjausta. Menneisyyden ongelmien ja epdonnistumis-
ten késittelyn jilkeen katseen voi luoda eteenpédin kohti autistiselle toiminnanohjaukselle

sopivampia malleja ja vaylid niin tydeldméssd kuin muissa sosiaalisissa ympéristoissa.
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