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1 Johdanto

Suomen vammaispoliittisen ohjelman (Vahva pohja osallisuudelle... 2010, 3) mukaan
kaikilla thmisilld on oltava tasavertaiset mahdollisuudet eldd ja toimia yhteiskunnassa
kokematta syrjintdd. Tima ajatus ei valitettavasti vield toteudu niiden henkildiden eld-
massd, joilla on Aspergerin oireyhtymd tai sen piirteitd. Tdmé& johtuu suurilta osin siiti,
ettd ithmisten yleinen tietoisuus Aspergerista on vield vidhdistd. Nyky-yhteiskunnassa
kansalaisilta vaaditaan tiettyjen kéyttdytymismallien tdyttdmistd ja sanattomien sopi-
musten mukaan toimimista, ja syrjdytyminen on kasvava ongelma. Téssi tilanteessa As-
perger-henkil6t ovat erityisen riskialttiita syrjdytymiselle. Jos joku toimii vastoin yhtei-
sid, sanattomasti sovittuja toimintamalleja, hinen kéyttdytymistdén ihmetelldén tai jopa
paheksutaan. Usein Asperger-henkildt joutuvat olemaan negatiivisen huomion kohteena
tilanteissa, joissa he eivit itse huomaa tehneensd mitddn véardi tai pahaa. Esimerkiksi
litan kovaddninen puhe virastoissa, voimakas reagoiminen aistidrsykkeisiin, ihmisten
sanattomien viestien vddrinymmadrtdminen tai vilttelevd suhtautuminen sosiaalisissa ti-
lanteissa voivat johtaa ikdviin tilanteisiin, joissa Asperger-henkild saattaa olla tdysin

ymmaélldén, mikd on mennyt vikaan.

Jokaisen asiakkaan pitdisi olla tasa-arvoisessa asemassa sosiaalityontekijén edessd. Jos
asiakkaalla on Aspergerin oireyhtymad tai sen piirteitd, eikd hén osaa tai halua siitd itse
kertoa, tai tyontekija ei sitd hdnestd huomaa, voi syntya todella haitallisia vaarinkésityk-
sid. Ne voivat vaikuttaa tyontekijan mielikuvaan asiakkaasta ja hdnen toiveistaan seké
my0s suhtautumiseen asiakasta kohtaan. Myds kommunikointi Asperger-henkiloén kans-
sa on huomattavasti vaivattomampaa, jos tyontekijilld on tietoa kyseisestd oireyhtymas-
td ja sen ilmenemismuodoista. Kun sosiaalityon ammattilaisten tietoisuus lisdéntyy,
voimme taata myds Asperger-henkiloille laadukkaat, tasavertaiset sosiaalipalvelut mui-
hin kansalaisiin nédhden. Tietoisuuden ja ymmarryksen lisddntyminen edistdd Asperger-

henkildn ja sosiaalityontekijan kohtaamisen luontevuutta ja onnistumista.

Kandidaatin tutkielmani aiheena oli Asperger-aikuinen sosiaalityon asiakkaana. Lahes-
tyin aihetta sosiaalitydntekijan ndkokulmasta. Kerdsin yhteen sosiaalityontekijille hyo-

dyllistd tietoa Aspergerin oireyhtyméstd. Tarkastelin aikuisten Asperger-henkildiden
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asiakkuutta ja sosiaalityotd heiddn kanssaan holistisen ihmiskdsityksen tarjoamassa
viitekehyksessd, ja selvitin, miten sosiaalityontekijén tulee kohdata Asperger-aikuinen
asiakkaanaan. Pro gradu -tutkielmassa pysyttelen samassa aihepiirissd. Tarkoituksenani
on kuitenkin tarkastella aihetta tilla kertaa asiakkaan, Asperger-aikuisen, ndkokulmasta.
Haluan selvittdd, minkilaisia kokemuksia aikuisilla ihmisilld, joilla on Aspergerin
oireyhtymé tai Asperger-piirteitd, on sosiaality0std ja sen asiakkaana olemisesta
erityisesti kohtaamisen kannalta. Haluan my0s pitdd tydssdni mukana kandidaatin
tutkielmassa kayttdmani holistisen ihmiskésityksen, ja selvittdd, miten se toteutuu

sosiaalityon kohtaamisissa, kun asiakkaana on Asperger-aikuinen.

Aiheen tarkeyttd perustelen sillé, ettd uskon jokaisen sosiaalityontekijin toisinaan koh-
taavan Asperger-henkilditd tyossddn. Aihe on tuore, koska siitd on alettu puhua laajem-
min vasta viime vuosikymmenind. Tietoisuus aiheesta on lisddntynyt ja lisddntyy edel-
leen kovaa vauhtia. Diagnoosien miéré kasvaa, ja my0s monet diagnoositta eldvét ihmi-
set tiedostavat heilld olevan Asperger-piirteitd. Tiedon lisdéntymisestd on hyotyd niin
Asperger-henkildille, heiddn ldheisilleen kuin heiddn kanssaan tyOskentelevillekin.
Koen, ettd tulevana sosiaalityontekijdnd tietoisuus autismin kirjon asioista on erittdin
tarkedd, jotta osaan kohdata erityispiirteiset asiakkaani sopivalla tavalla ja ymmartaa
heidin erityisid ominaisuuksiaan ilman, ettd vddrinymmaérrykset tai vadristyneet ennak-
koluulot héiritsevét yhteistyotd. Uskon, ettd voin tutkielmallani saavuttaa lisdd tietoa
siitd, miten sosiaalityOntekijdn ja Asperger-aikuisen kohtaaminen on mahdollisimman
onnistunut. Asperger-aikuisiin liittyvé tutkimus on myos sen vuoksi hyvin tirkedd ja
perusteltua, ettd suomalaisia, Asperger-aikuisia koskevia tutkimuksia on vield hyvin vi-
hén. Suurin osa tutkimuksista joko keskittyy koko autismin kirjoon tai Aspergerin oire-

yhtymaéén lapsilla.

Pro gradu -tutkielmani tavoitteena on selvittdd, minkélaisia kokemuksia Asperger-aikui-
silla on sosiaalityon asiakkuudesta ja kohtaamisesta sosiaalityontekijdn kanssa. Aihetta
ei ole aiemmin juurikaan tutkittu Suomessa. Olen 16ytdnyt vain Aila Vallikarin pro gra-
du -tutkielman vuodelta 2011, jossa tutkitaan Asperger-aikuisten kokemuksia avun ha-
kemista sosiaali- ja mielenterveyspalveluista. Lisdksi Asperger-aikuisiin liittyen on tehty
joitakin muita pro gradu -tutkielmia, kuten Anne Karalan (2008) Asperger-aikuisen arki,

Sini Sivosen (2007) Diagnoosin merkitys Asperger-aikuiselle ja Satu Takalan (2009)



Mind ja Asperger: Identiteettien esittiminen internetin vertaiskeskusteluissa. Muut
16ytaméni Aspergeriin liittyvit tutkimukset, kuten véitoskirjat, keskittyvit suurilta osin
Aspergeriin lapsilla sekd lddketieteelliseen ja erityispedagogiseen tutkimukseen.

Varsinkaan sosiaalitydn ndkokulmasta aihetta ei ole juuri tutkittu.

Pro gradu -tutkielmani keskeisié kisitteitd ovat Aspergerin oireyhtymd, kohtaaminen so-
siaalitydssd sekd holistinen ihmiskésitys. Tutkielmani nékdkulma on sosiaalityon
asiakkaan, jolla on Aspergerin oireyhtyméi tai Asperger-piirteitd. Pyrin selvittimdin,
minkélaisia kokemuksia Asperger-aikuisilla on sosiaalitydon kohtaamisista. Keskeisid
kohtaamisen tekijoitd ovat asiakkaan ja tyontekijén véliset tilanteet ja niiden olosuhteet,
vuorovaikutus seki asiakkaan kokema kohtelu. Teoreettista viitekehystd luo myds holis-
tinen ihmiskésitys, jonka toteutumista aion tarkastella hankkimani tutkimusaineiston pe-

rusteella.

Luvut 2, 3 ja 4 koostuvat tutkimusaiheeni késitteellisestd ja teoreettisesta taustoitukses-
ta. Luvussa 2 selvennén autismin ja Aspergerin oireyhtymén késitteitd ja niiden tyypilli-
simpid ominaispiirteitd erityisesti sosiaalitydon ndkokulmasta. Tuon esille asioita, joita
jokaisen sosiaalityontekijan on tirkedd tietdd ja ymmaértaa silloin, kun asiakkaana on As-
perger-henkild. Luvussa 3 perehdyn asiakkuuteen, aikuisuuden maédrittelyyn ja kohtaa-
misen kisitteeseen sosiaalitydssd. Tuon esille Asperger-henkilon kohtaamisen erityis-
piirteitd. Luvussa 4 pyrin avaamaan lukijalle holistista ihmiskésitystd mahdollisimman
helppolukuisesti, ja liitdn sen myos Asperger-henkildiden kanssa tehtdvédn sosiaalityo-
hon. Luvussa 5 valaisen lukijaa tutkielmani tarkoituksesta, tutkimuskysymyksistd, ra-
jauksista, aineiston keruusta, analysointimenetelmisti ja eettisyydestd. Luvut 6 ja 7 si-
séltdvat tutkimustulosteni esittelyn ja analysoinnin asettamieni tutkimuskysymysten mu-
kaisesti. Luvussa 8 péétin tyoni viimeisiin johtopddtoksiin ja pohdintoihin sekd tutki-

musprosessin arviointiin.



2 Autismi ja Aspergerin oireyhtyma

Tutkielmani kohteena ovat aikuiset henkil6t, joilla on Aspergerin oireyhtyma tai Asper-
ger-piirteitd. Kutsun heitd tutkielmassani luontevammaksi kokemallani ja helpommin
kirjoitusasuun taipuvalla tavalla Asperger-aikuisiksi tai Asperger-henkiloiksi. Seuraa-
vaksi perehdyn lyhyesti sithen, mitd autismin kirjo ja Aspergerin oireyhtyma tarkoitta-

vat, ja miten Asperger vaikuttaa aikuisen ithmisen eliméén.

2.1 Autismin kirjo

Tutkielmassani on keskeisesséd osassa Aspergerin oireyhtymdi, joka on yksi autismin
muodoista ja kuuluu autismin kirjoon. Aspergerin oireyhtymén ja sen piirteiden ymmar-
tdmiseksi on hyva aloittaa siitd, mitd autismi on. Nykydiagnostiikan mukaan autismi on
laaja-alainen neurobiologinen kehityshiirid, joka aiheuttaa puutteita tai poikkeavuuksia
sosiaalisessa, kielellisessd seka ei-kielellisessd vuorovaikutuksessa, rajoittunutta, toista-
vaa kayttaytymistd sekd poikkeavia reaktioita aistidrsykkeisiin. Ndma piirteet esiintyvit
vaihtelevan asteisina ja erilaisin kokonaisuuksin autistisilla henkil6ill4. Toisinaan autis-
miin liittyy my0s erilaisia liitdnndisoireita, kuten epilepsia, kehitysvamma, ndko- tai

kuulovamma. (Ikonen & Suomi 1998, 53—54; Juusola 2012, 52.)

Aikoinaan termilld autismi viitattiin muun muassa eristiytyvddn kiyttdytymiseen ja
skitsofreniaan, ja myohemmin sitd on kdytetty kuvaamaan tiettyd ongelma- ja asiakas-
ryhmdi. Autismi ndyttdytyy myOs historian kirjoituksissa. Esimerkiksi kunnioitetut,
poikkeavasti kdyttdytyneet henkilot, joita kutsuttiin siunatuiksi hulluiksi, ovat kuvausten
perustella olleet todennékoisesti autistisia. 1940-1960-luvuilla autismin katsottiin aiheu-
tuvan diti-lapsi-suhteen hdiridistd. Tdméd nykyddn virheelliseksi todettu ditejd
syyllistinyt oletus on pitdnyt pintansa vield viime vuosikymmeniin asti joidenkin
ithmisten keskuudessa. (Timonen & Tuomisto 1998, 11-13, 20.) Nykyaikaisen
autismikédsityksen perustan on luonut Leo Kanner', joka havaitsi usealla lapsella

samantyyppisid kayttdytymisen piirteitd. Kanner huomasi, ettd hdnen tutkimansa lapset

1 Kanner, Leo 1943: Autistic disturbances of affective contact. Nervous Child 2, 217-250.



eiviat olleet kehitysvammaisia, vaan erityiset kdyttdytymismallit johtuivat jostain
muusta. Hanen vuonna 1943 esittiménsd viisi tirkeintd autismin kriteerid olivat
kyvyttdmyys ottaa kontaktia ihmisiin, tarve sdilyttdd ympéristd samanlaisena,
kiinnostus esineisiin ja hyvd motorinen koordinaatio, kielelliset vaikeudet sekd hyva
dlyllinen potentiaali. (Timonen & Tuomisto 1998, 21-22.) Ndma kriteerit ovat edelleen

varsin hyvin paikkansa pitavid, tunnustettuja autismin piirteita.

Kalle Partanen (2010) kuvailee teoksessaan neljda erilaista autistisilla henkil6illd esiin-
tyvad neurokognitiivista erityispiirrettd, jotka kuvaavat autismin keskeistd olemusta hy-
vin. On kuitenkin tdrkedd huomioida, ettd ndmé piirteet voivat esiintyd eri vahvuisina ja
erilaisin kokoonpanoin eri henkil6illd, ja autismin kuva on jokaisella yksilollinen. Neu-
rokognitiivisella tarkoitetaan neurologisista hiiridista seuraavia kognitiivisia seurauksia.
Kyseiset piirteet ovat sentraalisen koherenssin heikkous, aistitoimintojen poikkeavuu-

det, sosiaalisten tietojen ja taitojen puutteet sekd toiminnanohjauksen vaikeudet.

Sentraalisella koherenssilla tarkoitetaan ihmisen kykyd hahmottaa kokonaisuuksia. Au-
tistiselle henkil6lle se on usein hyvin haastavaa, mutta sen sijaan kyky keskittya yksi-
tyiskohtiin voi olla jopa erinomainen. Yli 90 prosentilla autisminkirjon aikuisista on
jonkinlaista aistien yli- tai aliherkkyyttd. Erilaiset aistipoikkeavuudet voivat aiheuttaa
tavallisesta poikkeavaa kayttdytymistd, ja muiden ihmisten voi olla vaikea ymmartaa
tatd kaytostd ilman tietoa autismista. (Mt., 28—-36.) Esimerkiksi thminen, jolla on yliher-
kistynyt kuuloaisti, saattaa hermostua sellaisista ympardivistd ddnistd, jotka muista ovat
aivan normaaleja, tai joita muut eivit edes kuule. Hajuaistiltaan yliherkkd ihminen taas
saattaa esimerkiksi haistaa ja kokea hyvin vastenmieliseksi keskustelukumppaninsa
ominaishajun, jota kukaan muu ei huomaa. Alentunut tuntoaisti taas aiheuttaa usein voi-
makkaiden tuntokokemusten hankkimista joskus hurjaltakin vaikuttavilla tavoilla. Au-
tistiset ihmiset saattavat esimerkiksi 14psid tai nipistelld itsedéin voimakkaasti tai hakeu-

tua painavien esineiden alle makaamaan, jotta saisivat tuntoaistikokemuksia.

Sosiaalisten tietojen ja taitojen puutteet vaikeuttavat autististen henkildiden jokapdivéis-
ta eldmdd, ja varsinkin lievisti autistisia, esimerkiksi Asperger-henkilditd, pidetdin
usein vélinpitimattomind ja toykeind, joskus jopa ilkeind. Télldin on useimmiten kyse

vadrinymmarryksistd ja tietiméttomyydestd. Sosiaalisen kanssakdymisen taidot eivit
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tule autismin kirjon henkil6iltd samalla tavalla luonnostaan kuin valtavéestolld, vaan
heidin tdytyy erikseen opetella ne. Senkin jédlkeen taitojen soveltamisessa voi olla
ongelmia esimerkiksi tilanteissa, joissa olisi hyvé tarkkailla vallitsevaa ilmapiirid ennen
kuin paittad, miten alkaa tilanteessa toimia ja kommunikoida. (Partanen 2010, 30-33.)
Tallainen tilanne voisi olla esimerkiksi toisten ithmisten riidan keskelle joutuminen tai

ldheisensd menettineen tuttavan kohtaaminen.

Toiminnanohjauksella tarkoitetaan kognitiivisia toimintoja, joilla ohjataan omaa kayt-
tdytymistd, jotta pédstdisiin asetettuun tavoitteeseen. Autistisen henkilén toiminnanoh-
jauksen vaikeudet johtuvat hdnen muista erityispiirteistddn. Hianen voi olla vaikea hah-
mottaa kokonaisuuksia ja oleellisia, tavoiteltavia asioita. Myos vaikeudet sosiaalisessa
kanssakdymisessd sekd aistiyliherkkyydet vaikeuttavat tavoitteellista toimintaa. Autis-
min kirjon henkil6t voivat kehittdd itseddn ja omaa toiminnanohjaustaan erilaisin kayt-
tdytymistd ohjaavin ja tukevin keinoin. Télloin myds ulkopuolinen apu on usein erittdin

hyddyllistd. (Mt., 36-38.)

2.2 Aspergerin oireyhtyma

Aspergerin oireyhtymd on osa autismin kirjoa, ja sitd pidetddn lievdnd autismin muoto-
na. Hans Asperger® (1944) havaitsi 1940-luvulla tutkimissaan lapsissa yhdenmukaisen
kykyjen ja kdyttdytymisen mallin, joka esiintyi useammin pojilla kuin tyt6illd. Malliin
kuuluivat sellaiset piirteet, joita nykyddn pidetddn Aspergerin oireyhtymén tyypillisim-
pind ominaisuuksina. (Attwood 1998, 11, 14.) Lasten sosiaalinen kypsyys ja sosiaalisen
paittelykyvyn kehitys olivat viivéstyneet, heiddn oli vaikea saada ystivid ja he olivat
usein kiusattuja. Heilld oli hdirioitd seki kielellisessd ettd ei-kielellisessd kommunikaa-
tiossa ja poikkeavuuksia ddnensdvyssd, ddnenkorkeudessa ja puheen rytmissd. Kielen,
kieliopin ja sanaston kéytto oli usein kehittynytté ja tarkkaa. Tutkittavilla lapsilla ilmeni
my0s héiriditd tunteiden ilmaisemisessa ja hallinnassa sekd empatiakyvyssé, ja usein
heilld oli jokin heidédn ajatteluaan ja ajankdyttoddn hallitseva erityinen mielenkiinnon

kohde. My0s koordinaation ja aistiherkkyyden poikkeamat olivat tyypillisid. (Attwood

2 Asperger, Hans 1944: Die ,,Autistischen Psychopathen‘ im Kindesalter. Archiv fiir Psychiatrie und Ner-
venkrankheiten. 117, 76—136.



2012, 11.)

Kyllikki Kerolan ym. (2000, 156) mukaan Asperger ei ole sairaus, vaan erddnlainen
persoonallisuusrakenne, ja se johtuu aivojen tiettyjen rakenteiden ja jarjestelmien poik-
keavasta toiminnasta (Attwood 2012, 319). Tédstd huolimatta kyseinen tila aiheuttaa
usein ongelmia itse Asperger-henkildlle sekd hanen ldhipiirilleen. Arjessa selvidmiseen
tarvitaan usein tukea ja kuntoutusta. Oireyhtymissd on kyse laaja-alaisesta hadiriosta,
jossa on kuitenkin varsin yleisti, ettd joillakin alueilla dlyllistd kapasiteettia on hyvin
runsaasti, jopa keskivertoa enemmén. Asperger-henkildille on tyypillistd selviytyminen
ja menestyminen joillakin eldméanalueilla tiysin itsendisesti ja voimakaskin tuen tarve
joillakin toisilla alueilla. Tony Attwoodin (2012, 10, 17, 73) mukaan oireyhtymén piir-
teet tulevat parhaiten esille stressin ja muutoksen yhteydessd. Han on myds osuvasti ki-
teyttanyt Aspergerin tarkoittavan yksinkertaisesti ilmaistuna sité, ettd ihminen kokee ja
ajattelee eri tavalla kuin muut. Asperger-henkil6 on ikédédn kuin joku, joka tulee toisesta
kulttuurista ja joutuu tutustumaan meiddn kulttuuriimme, opettelemaan sen tavat ja so-

peutumaan siihen.

Henkil6illa, joilla on Aspergerin oireyhtymé, on yleensd vaihtelevan tasoisia vaikeuksia
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Muita yleisid piirteitd ovat muun muassa voimakas
kiinnostus ja paneutuminen omiin mielenkiinnonkohteisiin, sosiaalisen ja emotionaali-
sen vastavuoroisuuden puute, kielellinen kaavamaisuus, kielellisen ja ei-kielellisen
kommunikaation vaikeudet, aistiyliherkkyys, vaikeudet sopeutua muutoksiin, erilaiset
rituaaliset toiminnot ja toimintoihin juuttuminen, ilmeiden ja eleiden poikkeavuus sekd
vaikeus tulkita muiden ihmisten ilmeitd ja eleitd, katsekontaktin vilttely, motorinen
kompelyys ja vaikeudet asettua toisten ihmisten asemaan. (Kielinen 1998, 229-231; Ke-
rola ym. 2000, 156—158; Durig 2004, 85-86; Attwood 2012, 37-38.) Ongelmat kiytdn-
nonléheisen kielen kiyttdmisessd ovat tyypillisid, ja ne ilmenevit esimerkiksi vaikeute-
na ilmaista haluamaansa asiaa oikealla tavalla, oikeaan aikaan ja oikeassa paikassa, vai-
keutena kéyttdd ja ymmartdé erilaisia puheen sosiaalisia vivahteita ja d4nenpainoja, ky-
vyttdmyytend ymmartdd sanattomia viestejd sekd taipumuksena ymmaértdd asiat kirjai-

mellisesti. (Durig 2004, 88; Barnhill 2007, 116.)

Aspergerin oireyhtymi diagnosoidaan usein vasta aikuisena, ja monet Asperger-aikuiset



elavit ilman diagnoosia. Useissa tapauksissa diagnosointi tapahtuu oman lapsen diagno-
soinnin yhteydessi. Asperger on periytyvd ominaisuus. Tama tarkoittaa sitd, ettd monet
ovat eldneet jopa vuosikymmenid Aspergerin kanssa tietimittd, ettd omat, valtaviestos-
ta poikkeavat piirteet johtuvatkin neurologisesta poikkeavuudesta. Diagnoosi voi auttaa
Asperger-henkilod ymmartiméén itsedédn ja kehittimiin omaa toiminnanohjaustaan, eli
taitoa ohjata itsedéin ja omaa toimintaansa erityisesti ongelmallisiksi kokemissaan tilan-
teissa. Se myds antaa Asperger-henkildlle oikeuden tukitoimiin koulussa ja tydpaikalla.
Ympéristolle se antaa tietoa siitd, mistd poikkeava kdyttidytyminen johtuu, ja mihin
asioithin omassa toiminnassa kannattaa kiinnittid huomiota, kun on tekemisissd Asper-
ger-piirteisen henkilon kanssa. Esimerkiksi tyonantajan on helpompi ymmaértda tyonte-
kijan erityisid tarpeita ja kykyjd, kun hén tuntee diagnoosin. Toisaalta diagnoosista voi
olla myo0s haittaa, jos Asperger-henkild joutuu syrjityksi sen takia esimerkiksi vapaa-
ajan harrastuksissa tai tyopaikalla. Se voi myos rajoittaa muiden ihmisten odotuksia
henkil6d kohtaan, ja saada ihmiset olettamaan, ettei henkild pysty menestymédn Asper-

gerin takia. (Kerola ym. 2000, 162; Barnhill 2007, 116; Attwood 2012, 27, 29.)

Aikuisen eldmissi sosiaaliset suhteet ovat avainasemassa ldhes kaikilla eldmaén aloilla ja
saavutuksissa. Vaikka Aspergerin oireyhtymii pidetddn hyvitasoisena autismin muoto-
na, my0s se voi aiheuttaa monenlaisia haasteita ja ongelmia eldmisséd selviytymiseen.
Puutteet sosiaalisissa taidoissa voivat vaikuttaa menestymiseen tyohaastattelussa ja par-
jdadmiseen tyOpaikan sosiaalisissa tilanteissa, ja tyOpaikan saaminen ja pitdminen voi
olla hyvin haasteellista. Jotkut Asperger-henkil6t saattavat menestyd aikuiseldméssiin
myo0s huomattavasti keskitasoa paremmin vahvan idlyllisen kapasiteettinsa vuoksi, mutta
useimmiten se vaatii erityisti ponnistelua. Muut ihmiset ja heiddn odotuksensa ovat
yleensd suurin ongelmien aiheuttaja Asperger-henkiloille, ja siksi ymmairtdvéisten ja
asioista tietdvien ihmisten tuella on yleensd hyvin merkittdva vaikutus. (Barnhill 2007,

118; Tinsley & Hendrickx 2008, 20; Attwood 2012, 19, 289.)

Myos monet itsendiseen aikuiseldmdidn kuuluvina pidettidvét arkiset toiminnot voivat
olla Asperger-henkildille haasteellisia. Esimerkiksi oman kodin siisteydestd huolehti-
minen, henkil6kohtainen hygienia tai oman talouden hoito voivat tuntua joko tdysin
tarpeettomilta, tai niiden suorittaminen voin tuntua liian haasteelliselta organisoida il-

man apua. Suuri osa Asperger-aikuisista haluaisi muodostaa ystdvyys- ja parisuhteita,
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mutta niitd koskevien Kkirjoittamattomien sdéntdjen ymmaértdminen on vaikeaa.
Ihmissuhteissa koetut epdonnistumiset johtavat usein masennukseen ja ahdistukseen.

(Kerola ym. 2000, 163; Tinsley & Hendrickx 2008, 45-46.)

Voidaan ajatella, ettd Asperger-aikuiset eldavit ainakin jollakin tasolla marginaalissa yh-
teiskunnan nidkokulmasta. On kuitenkin tdrkedd huomioida, ettd marginaalisuus ei ole
aina negatiivinen asia. Ensinnékién se ei ole huonommuutta tai vajavaisuutta, vaan eri-
laisuutta vallitsevaan ja niin sanottuun normaaliin ndhden. Sitd voidaan pitéa esimerkik-
si innovatiivisuutta ruokkivana potentiaalina, luovana tilana ja mitddnsanomattoman
normaalin vaihtoehtona. Marginaalisuus ei my0skdin vélttimattd méaritd koko ithmista
kaikilla eldimén osa-alueilla, vaan marginaalissa voi olla jonkin tietyn tekijén, esimer-
kiksi etnisen taustan tai vamman takia. (Forsberg 2002, 109; Juhila 2006, 104.) Yksi As-
perger-henkild voi olla syvillakin marginaalissa oireyhtymén takia, toinen taas saattaa
kokea eldmén Aspergerin kanssa aivan tavalliseksi, mutta marginalisoituneensa esimer-

kiksi pdihdeongelman takia.

Mervi Juusolan (2012, 188) mukaan Asperger-henkildiden suhtautuminen Aspergeriin
osana identiteettifiin on hyvin vaihtelevaa. Airiesimerkkeini se on joillekin salaisuus,
jota pitdd tarkoin varjella, ja joillekin taas ensimmadinen asia, mitd esittiytyessd kerro-
taan, ja milld kaikki eldmidn vastoinkdymiset selitetddn. Asperger kannattaa kuitenkin
ndhdé diagnoosin liséksi, tai ehkd jopa sen sijaan, voimavarana. Esimerkiksi sosiaali-
tyon ndkokulmasta Aspergeriin yleisesti liittyvdt voimakkaat kiinnostuksen kohteet ja
niihin intensiivisesti paneutuminen voivat olla hyvid apuvélineitd, kun etsitddn keinoja
parantaa asiakkaana olevan Asperger-aikuisen eldmaéntilannetta. Sellaisissa tilanteissa,
joissa asiakkaan voimavarat omien ongelmien ratkaisuun tuntuvat olevan vihissé, voi
voimavaroja Juusolan (mt., 123) mukaan ammentaa niistd ymparistoistd, joissa kyseisel-
14 henkil6lld menee hyvin. Tdma tarkoittaa, ettd sosiaalityontekijd voi mielikuvitustaan
kéyttden hyodyntdd tyoskentelyssddn asiakkaan vahvuuksia ja esimerkiksi juuri erityisié

mielenkiinnonkohteita.
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3 Asperger-aikuisen kohtaaminen sosiaalitydssa

Téssd luvussa tutustutaan aluksi asiakkuuteen sosiaalitydsséd ja aikuisuuden venyvidin
kisitteeseen, jota on mielenkiintoista pohtia erityisesti suhteessa Asperger-aikuisiin.
Seuraavaksi avataan sosiaalityon kohtaamisen késitettd, ja lopuksi syvennytidén Asper-

ger-aikuisen kohtaamiseen sosiaalitydssa.

3.1 Aikuinen sosiaalityon asiakkaana

Tutkin Asperger-aikuisia sosiaalityon asiakkaina, ja siksi on hyvi selvittdd lyhyesti, mitd
asiakkuus on. Sana asiakas tulee latinankielisestd sanasta clientum, joka ilmentdd riip-
puvuutta toisista ihmisistd. Kirjaimellisesti se tarkoittaa henkildd, joka nojaa toisiin.
Tama alkuperdiskisite viittaa riippuvaisuuteen ja alamaisuuteen, henkildon, jonka itse-
ndisyys on rajallinen, ja joka tarvitsee muiden apua. Sosiaalityon asiakkaaksi tullaan
jonkin yksilon, perheen tai ryhmén eldmissd ilmenneen ongelman ja sen myotd herdn-
neen avun tarpeen takia. Siksi ongelmakeskeinen ajattelu on tiivis osa sosiaality6td. On
kuitenkin tdrkedd muistaa, ettd asiakas on muutakin kuin hdnen ongelmansa. Ongelma
on vain yksi osa asiakasta ja hdnen elaméédnsi. Nykyéddn onkin alettu puhua asiakkaan
tasaveroisesta osallisuudesta, jossa asiakkaan rooli on aktiivinen, ja asiakkaan ja tyonte-
kijan vélilld on tasapuolinen yhteistydsuhde. Asiakasta kuunnellaan aidosti, ja hénen

tunnustetaan olevan oman eldménsé paras asiantuntija. (Pohjola 2010, 20-21, 56-59.)

Sosiaalityon asiakkuuteen liittyy vahvasti ihmisen eldmankulku. Suurimmalla osalla ih-
misistd eldminkulku tapahtuu kollektiivisen, yhteiskunnasta ja ajasta riippuvaisen mal-
lin mukaisesti (Marin 2001, 20). Sosiaalityon organisaatioissa asiakkaiden kohtaamista
médrittdd useimmiten eldméinkaarimalli, miké tarkoittaa, ettd sosiaalipalvelujen organi-
saatiorakenne mukailee ikdrakennetta. Sosiaalityd on jakautunut lapsi- ja perhetyohon,
aikuissosiaalitydhon sekd vanhussosiaalityohon. Eldménkaarimallin mukaan aikuisuus
on eldmédnvaiheista vastuullisin, ja yleisesti aikuisuuden tuntomerkkind pidetdén tdysi-
valtaista toimijuutta, kykyé itsendiseen eldméddn ja vastuunkantoon. Hyvén eldménhal-

linnan oletetaan kuuluvan aikuisuuteen, ja eliminkaariajattelun mukaisesti myos tyon-
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teko on keskeinen osa sitd. Jos edelld mainituilla osa-alueilla on puutteita, thmisen ai-
kuisuutta pidetddn kulttuurisesti poikkeavana ja vajavaisena. (Marin 2001, 45; Juhila

2008, 83, 93-94.)

Aikuisuuden késite voi kuitenkin olla hyvin venyvé ja moninainen, ja tdméd voi tulla
esille myos tyoskenneltidessd Asperger-henkildiden kanssa samoin kuin useissa muissa-
kin tilanteissa sosiaalitydssd. Aikuisuus ei siis ole vilttdmattd niin yksioikoinen asia,
kuin dkkiseltddn voisi olettaa, ja kdsitykset aikuisuudesta voivat vaikuttaa my0ds sosiaa-
lityontekijén ja asiakkaan viliseen vuorovaikutukseen ja suhteeseen. Koska tutkimani

henkil6t ovat aikuisia, timé on tirkedd huomioida.

Kun aikuisuutta médritellddn biologisesti, huomio kiinnittyy sukukypsyyteen, minki
katsotaan maérittdvan sen, milloin ihminen on aikuinen. Tama4 ei kuitenkaan ole riittdva
aikuisuuden mééritelmd, vaan huomioon tulee ottaa myds sosiaalinen aikuisuus, joka
saavutetaan véhitellen, ja yleensd paljon biologista aikuisuutta mydhemmin. Kun puhu-
taan, ettei joku aikuistu ollenkaan, tarkoitetaan puutteita mentaalisessa ja sosiaalisessa
kypsyydessad. (Marin 2001, 20.) Selitykset siitd, mikseivét kulttuurisen aikuisuuden kri-
teerit joillakin henkil@illa tdyty, voivat olla moralisoivia ja syyllistdvid tai toimintaa ym-
mértdvid. Nama késitykset vaikuttavat sosiaalitydn tyootteisiin niin, ettd ensimméinen
selitystapa johtaa kasvattavaan ja kontrolloivaan sosiaalityon orientaatioon, kun taas jil-
kimmaéinen on yhteydessd hoidolliseen ja huolta pitdvddn tydotteeseen. Sosiaality0ssd
pyritddn kasvattamaan kronologisesti aikuisista ihmisistd my0s kulttuurisesti aikuisia,
mikd kuvaa hyvin sosiaalitydn normaalistamistehtédvia. (Juhila 2008, 94-95; Jokinen &

Juhila 2008, 283.)

Aikuisen ihmisen itsemadrddmisoikeutta ja aktiivista toimijuutta pidetddn kulttuurisesti
itsestddn selvind, vaikka sosiaalitydssd asia on usein toisin. Kun iéltddn aikuinen ihmi-
nen rikkoo vastuullisuuden normeja tai kéyttdytyy muuten epdaikuismaisesti, hanen it-
semadrddmisoikeutensa laskee, oli hidnen kdyttdytymisensd syy mika tahansa. Nykyaan
pyritddn kuitenkin usein keskittymadn ihmisten ja ihmiseldmédn moninaisuuteen ikddn
perustuvien stereotypioiden sijaan. Téll4 tavoin voidaan vélttd4 asiakkaan leimaaminen
kulttuurisesti epdaikuiseksi eli jollakin tavoin epdkelvoksi ja ei-toimivaksi, ja keskittyd

sen sijaan asiakkaan toimijuuteen ja itseméédradmisoikeuteen niine ominaisuuksineen ja
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taustoineen, mitkd kullakin ovat. Asiakas pyritddn kohtaamaan ilman ennalta mairitel-
tyd kategorisointia omanlaisenaan yksiloni ja tarjoamaan itsemédrdamisoikeus jokaisel-
le yksildlle ilman ettd sitd tarvitsee erikseen ansaita. (Juhila 2008, 95, 98; Jokinen & Ju-

hila 2008, 283.)

3.2 Kohtaaminen sosiaality0ssi

Sosiaalitydlle on tyypillistd ymmartad asiakkuus tyontekijan ja asiakkaan kohtaamisena,
jolloin kyse on kahdenkeskisestd suhteesta ja siind tapahtuvasta vuorovaikutuksesta. So-
siaalityOn tydorientaatio voi vaihdella yksildiden ja perheiden kanssa tehtdvéasti tyOstd
yhteiso- ja rakenteelliseen sosiaalitybhon. Yhteiso- ja rakenteellisessa sosiaalitydssa py-
ritddn vaikuttamaan yksilon hyvinvointiin laajempien jirjestelmien, yhteisojen ja yhteis-
kunnan kautta (Raunio 2009, 75). Téssa tutkielmassa tarkastelemani sosiaalityd kuuluu
yksilokeskeiseen sosiaalityon tydorientaatioon, vaikka toivonkin tutkielmallani olevan
my0s rakenteellisia vaikutuksia. Sosiaalityon kohtaaminen on aina sidoksissa konteks-
tiin, jossa se tapahtuu, ja sithen vaikuttavat sekd tyOntekijan ettd asiakkaan erilaiset
taustat ja yhteiskunnalliset olosuhteet. Tamé tarkoittaa, ettd kyseessd on aina kasvok-
kaista vuorovaikutusta laajempia vaikutussuhteita yhdistdvéd kokonaisuus, jossa kohtaa-
vat my0s yhteiskunnalliset, kulttuuriset ja ajallis-paikalliset tekijat. (Pohjola 1993, 57,
83, 85.)

Sosiaalityon asiakkuuden monimuotoisuuden tunnistaminen ja tiedostaminen vaikutta-
vat merkittidvésti asiakkaan ja tyontekijan kohtaamiseen ja heidén véliseensd valta-ase-
telmaan, joka ndkyy monin tavoin sosiaalitydssd. Hyvén asiakaspalvelun pohjana on
asioiden tarkastelu ja niihin suhtautuminen asiakkaan nékokulmasta sekd asiakkaan
kunnioittaminen. Hallinnollisista sdénnoksisté ja tyontekijédn asiantuntemuksesta huoli-
matta tyon tulisi perustua asiakkaan omiin ajatuksiin ja toiveisiin. (Laitinen & Pohjola
2010, 8-11; Pohjola 2010, 45-47; Saarenpdd 2010, 83.) Tdhén liittyy vahvasti myds
asiakkaan itseméédrddmisoikeus, joka on erittdin keskeinen termi, kun tarkastellaan esi-
merkiksi Asperger-henkildiden asiakkuutta sosiaality0ssd. Ahti Saarenpdin (2010, 75)
mukaan kaiken yhteiskunnallisen toiminnan keskipisteend on ihminen oikeuksineen. Jo-

kaisella kansalaisella on sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun lain
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perusteella oikeus laadultaan hyvéén sosiaaliturvaan, johon itsemdirddmisoikeus kuuluu

erottamattomasti.

Tuija Nummela (2011, 62-63, 112—-114) on tutkinut viitdskirjassaan asiakkaan aseman
ja oikeuksien toteutumista aikuissosiaalitydssd. Hénen tutkimuksensa perusteella hyva
kohtaaminen edellyttidd sosiaalityontekijéltd palvelujirjestelméin tuntemusta, aitoa koh-
taamista, eettisten periaatteiden toteuttamista ja tirkeimpénd asiakkaan kokonaistilan-
teen ymmarrysti. Sosiaalityontekijan tulee huomioida asiakkaan ldhisuhteet ja verkostot
sekd asiakkaan koko eldménkulku mukaan lukien menneisyys, nykyisyys ja tulevaisuus.
Asiakkaan oma eldmaé ja kokonaistilanne maérittdvat sosiaalityon sisdllon, kun hén tuo
kohtaamisiin yksilollisid ongelmia tai tilanteita, joihin toivoo muutosta. Kohtaamista ta-
pahtuu laajalla alueella yksittdisten asioiden hoitamisesta koko eldméntilannetta koske-

vaan tukeen, ja sen tirkeimpid tekijoitd asiakkaan kannalta on kuulluksi tuleminen.

Beulah Comptonin, Burt Galawayn ja Barry R. Cournoyerin (2005, 81, 83) mukaan
asiakkaan ja tyontekijdn suhteen tulee olla kumppanuussuhde, jossa on tirkedd asiak-
kaan itsemiddrddmisoikeus, yhteinen péétosten teko sekd ihmisarvon kunnioittaminen.
Kumppanuudella tarkoitetaan, ettd asiakas ja tyontekijd ovat samaa mielta ratkaistavan
ongelman médrittelystd, tavoiteltavista paddmaéristd sekd keinoista, joilla pddméarit py-
ritddn saavuttamaan. Pidtokset tehdidin yhdessd neuvotellen. Sosiaalityontekijan pitdd
olla aidosti kiinnostunut asiakkaasta, tunteiden ilmaisun pitdd olla tarkoituksenmukaista,
ja tyontekijélld tulee olla optimistinen asenne, joka kannustaa asiakasta luomaan mah-
dollisuuksia itselleen. On tirkedd tunnistaa ihmisarvon, tasa-arvon ja yksildllisyyden
suuri merkitys seki sitoutua asiakasprosessiin ja osoittaa lojaaliutta asiakasta kohtaan.
Tyontekijd voi ilmaista asiakasta kohtaan kunnioitusta ja hyvéksyntdd osoittamalla ym-
martidvinsi késiteltdvén tilanteen asiakkaan nikokulmasta. Tyontekijin on myds tunnis-
tettava oma roolinsa ja asemansa, joka sisdltdd oikeuden ja velvollisuuden olla osallise-

na péaitoksenteossa, seké siihen liittyva valta.

Merja Laitisen ja Tarja Kemppaisen (2010, 138—139) mukaan sosiaalityon kohtaaminen
konkretisoituu asiakkaan ja tyOntekijén vélisessd suhteessa, jossa ovat ldsnd yhteiskun-
nallis-kulttuuriset, juridiset, poliittis-hallinnolliset ja organisatoriset tekijat. Arvokas

kohtaaminen edellyttdd sosiaalityontekijdltd laajaa arvo-osaamista, johon sisdltyy orga-
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nisatoristen rakenteiden ja asiakassuhteiden onnistunut yhteensovittaminen sekd yh-
teiskunnallisten, kulttuuristen, poliittis-hallinnollisten ja taloudellisten tekijéiden moni-
tasoisten vaikutusten tunnistaminen. TyOntekijdn on myds kyettdvéd analysoimaan asiak-
kaan eldmintilanteen riskejd, puutteita ja ongelmia, miki vaatii omien, henkilokoh-

taisten arvojen, kisitysten ja toimintatapojen kriittistd arviointia ja tiedostamista.

Laitinen ja Kemppainen (2010, 138—153) tarkastelevat kohtaamista kolmella eri tasolla:
yhteiskunnallis-poliittisella, kunnallisella ja organisatorisella sekd asiakkaan ja tyonteki-
jan suhteessa. Kaksi ensimmadistd liittyvat arvokkaan kohtaamisen edellytyksiin. Kol-
mas taso on se, missd asiakkaan arvokas kohtaaminen tapahtuu tai jdi tapahtumatta, ja
oma tutkielmani sijoittuu télle alueelle. Kohtaamistilanteet ovat aina osa laajaa, monita-
soista kontekstia, joka siséltdd kulttuurista, yhteiskunnallista, organisatorista ja profes-
sionaalista tietoa, ja jossa asiakkaan ja sosiaalityOntekijin tieto kohtaavat. Laitinen ja
Kemppainen (mt., 153) késittelevét kohtaamista Sarah Banksin (1995, 26-27) muotoile-
mien seitsemén arvokkaan kohtaamisen perustekijén kautta. Nditd ovat asiakkaan ainut-
laatuisuuden tunnistaminen ja tunnustaminen, médritietoinen tunteiden ilmaisu, hallittu
emotionaalinen osallistuminen, asiakkaan hyvéksyminen sellaisenaan, tuomitsematto-

muus, itsemadrddmisoikeuden tunnustaminen sekd luottamuksellisuus.

Asiakkaan ainutlaatuisuuden tunnistaminen ja tunnustaminen on arvokkaan kohtaami-
sen perusta (Banks 1995, 26; Laitinen & Kemppainen 2010, 153). Hyvddn kohtaami-
seen ei kuulu asiakkaan kategorisointi tai puhe moniongelmaisuudesta. Ndmi vaimenta-
vat ja estdvit asiakkaan &4ntd kuulumasta kohtaamisessa. Onnistuneeseen kohtaamiseen
kuuluu asiakkaan ldhestyminen tavallisena ihmisend, perheend ja yhteisond, joka tarvit-
see elaméntilanteestaan johtuen tukea yhteiskunnalta ja sosiaalityontekijdltd. Asiakas
nidhdddn aktiivisena toimijana ja oman eldmaéntilanteensa parhaana asiantuntijana. Ha-
nen eliméntilanteensa, joka kisittdd niin henkilokohtaiset, yhteiskunnalliset, taloudelli-
set, poliittiset kun kulttuurisetkin tekijit, on keskeisessd asemassa, ja sosiaalityd etsii

paikkansa siind. (Banks 1995, 26; Laitinen & Kemppainen 2010, 153, 155.)

Myo6s Comptonin ym. (2005, 83, 85) mukaan jokainen asiakas ansaitsee kunnioitusta
uniikkina yksilond, eikd ihmisid saa kohdella objekteina. He pitdvit asiakkaan ja tyonte-

kijan kumppanuudessa tirkednd sen huomioimista, ettd asiakas tuo kohtaamisiin paljon
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arvokasta ja prosessin kannalta tirkedd informaatiota. Téllaista informaatiota ovat muun
muassa asiakasta ja hédnen tilannettaan koskeva tieto, kdsiteltivdn ongelman alkuperdd
ja kehittymistd koskeva tieto, asiakkaan odotukset sosiaalityontekijdd kohtaan, asiak-
kaan sosiaalisten suhteiden verkostot, asiakkaan toiveet siitd, mitd hin haluaa saavuttaa
sekd asiakkaan vahvuudet, joita voi kéyttdd paamaiirien tavoittelussa. Tyontekijan tehtd-
vi el ole korjata tai parantaa asiakasta tai asiakkaan tilannetta. Sen sijaan tyontekijd aut-
taa asiakasta asettamaan tavoitteita ja tyoskenteleméén niiden saavuttamiseksi seké 10y-

tamain ja kdyttdméadn omia voimavarojaan ja resurssejaan.

Asiakkaan on voitava ilmaista tunteensa avoimesti kohtaamisissa. Vaikka asiakas
useimmiten haluaa tulla kohdatuksi ja autetuksi, puuttumisen hetki ja mahdollisesti
edessi olevat muutokset voivat nostaa esiin voimakkaitakin negatiivisia tunnereaktioita.
Kun sosiaalityontekija hyvéksyy ja kohtaa my0s asiakkaan negatiiviset tunteet, voidaan
puhua ihmisen kohtaamisesta kokonaisena. Tunteisiin voidaan pysidhtyd méératietoisesti
ja ndin lisdtd sosiaalityontekijdn ja asiakkaan vélistd ymmaérrystd. Méaritietoinen tuntei-
den ilmaisu voi tuoda esille olennaista tietoa késiteltédvistd asioista. Se tukee asiakkaan
kokonaisvaltaista kokemusta huomatuksi tulemisesta ja tuen saamisesta sekd sosiaali-
tyontekijdn asettumisesta hinen puolelleen. (Banks 1995, 26; Laitinen & Kemppainen

2010, 157-159.)

Hallittu emotionaalinen osallistuminen tarkoittaa sosiaalityontekijén herkkyyttd asiakas-
ta kohtaan, asiakkaan eldméintilanteen ymmartdmisti sekd asianmukaista, aitoa suhtau-
tumista. Sen liséksi, ettd sosiaalityontekiji tukee asiakasta ilmaisemaan ja késittelemain
tunteitaan, my0s tyontekijan on osallistuttava kohtaamiseen tunnetasolla. Talld pyritdan
sithen, ettd asiakas nikee ja kokee tyontekijan ihmisend eikd byrokraattina. Kohtaami-
sen ja sosiaalityontekijin ldsndolon, asenteiden ja kuuntelemisen aitous on tirkedi, silld
se osoittaa asiakkaalle tyontekijén arvostavan titd. (Banks 1995, 26; Laitinen & Kemp-
painen 2010, 160—161.) Myos Compton ym. (2005, 148, 153) pitavit tyontekijan aitout-
ta tarkednd ja toteavat, ettd tyontekijdn valheellinen tai pinnallinen asiakkaasta vélitta-
minen ei edistd asiakkaan ja tyontekijan vilistd suhdetta mitenkddn. Tyontekijén aitou-
den ilmaiseminen ei kuitenkaan voi olla impulsiivista, vaistonvaraista tai estotonta. Pro-
fessionaalinen emotionaalisuuden ilmaisu vaatii tyontekijéaltd perspektiivid, omaa tie-

toisuutta, itsekuria ja arviointikykyd kontekstin suhteen. Tydntekijan on reflektoitava
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omia tunteitaan, ajatuksiaan ja reaktioitaan ennen niiden ilmaisemista. Se ei tee hénesti

epdaitoa, vaan mahdollistaa aitojen tunteiden ilmaisun sosiaalityontekijén roolissa.

laisenaan, vahvuuksineen, heikkouksineen ja myos epdmieluisine ominaisuuksineen,
sekd tuomitsemattomuus. Tahén liittyy myds auttamistydlle perinteinen kiinnostus ithmi-
sissd olevaan hyviddn. Hyvad pyritddn etsiméédn ja aktivoimaan ihmisessé ja hidnen eld-
minkokonaisuudessaan. Sosiaalityontekijilld on eettinen velvollisuus kohdata kaikki
asiakkaat sosiaalityon viimesijaisuudesta johtuen, ja kunnioittaa jokaista ithmistd ainut-
laatuisena ja arvokkaana yksilond. Hyvd kohtaaminen edellyttid, ettei asiakasta tuomita
hénen kiyttdytymisensd tai tekojensa vuoksi. Asiakasta tdytyy kunnioittaa ja arvostaa
hinen ongelmastaan riippumatta, eikd ongelman saa antaa madrittdd asiakasta. Asiak-
kaan kayttdytymistd ja tekoja on pyrittdvd ymmartdméaén, vaikkei niitd tarvitsekaan hy-

viksyd. (Banks 1995, 26; Laitinen & Kemppainen 2010, 161-163.)

Compton ym. (2005, 148, 150) huomioivat, ettd tyontekijan kohtaamat asiakkaat voivat
kayttdytyd tavoilla, jotka tyontekija kokee loukkaaviksi tai hyokkéaviksi. Talloin tyon-
tekijdn on tirkedd tiedostaa negatiiviset tunteensa ja siten hallita reaktionsa, ja ilmaista
loukkaantumisen, drsyyntymisen tai inhon sijaan huolta ja kiinnostusta asiakasta koh-
taan. My0s Compton kumppaneineen toteaa, etté toisista vilittdminen ei tarkoita samaa
kuin kiintymys tai hyvdksyminen. Kaikista ei tarvitse pitdd, eikd kaikkia tekoja ja kai-
kenlaista kayttdytymistd tarvitse hyviksyd. Pitdd kyetd erottamaan ihmiset heidédn teois-
taan. Asiakkaan hyviaksyminen sellaisenaan ei myoskdén tarkoita, ettd olisi aina asiak-
kaan kanssa samaa mieltd asiakkaan nékokulmien, arvojen, pditdsten ja toiminnan suh-

teen.

Asiakkaan tulee voida mahdollisuuksien mukaan tehdid vapaasti omia valintojaan, pe-
rustella niitd ja toimia valitsemallaan tavalla riippumatta siitd, voidaanko valitun ratkai-
sun hyvyyttd pitdd varmana. Asiakkaan omia kokemuksia ja nikemyksid on kuultava
kaikenlaisissa tilanteissa. Tastd syystd itsemddrddmisoikeuden tunnustaminen on yksi
arvokkaan kohtaamisen perusteista. Palveluprosessin oikeudenmukaisuuteen kuuluu
asiakkaan toiveiden ja mielipiteiden huomiointi, itsemdidrdamisoikeuden kunnioitus

sekd osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksien takaaminen. Tdhén liittyy my0s pro-
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sessin jaettu vastuu. Itsemddrddmisoikeuden toteutuminen antaa asiakkaalle vastuuta
omassa tilanteessaan. Jos vastuu on kokonaan tyontekijdlla, asiakas jaa tilanteessa ul-
kopuoliseksi, eikd todellista muutosta tapahdu. (Banks 1995, 26; Laitinen & Kemppai-
nen 2010, 166, 168.)

My6s Comptonin ym. (2005, 91) mukaan sosiaalityontekijén pitdd aina pyrkid maksi-
moimaan asiakkaan itsemédrddmisoikeuden mahdollisuudet. Tdmé voi tarkoittaa esi-
merkiksi uusien vaihtoehtojen ja resurssien etsimistd ja kehittimistd asiakkaan ympa-
ristossd, sosiaalisten tai fyysisten esteiden poistamista sekd yksilon tukemista omien ky-
kyjensd kehittdmisessd ja ympdriston resurssien kdyttdmisessd. Joissakin tapauksissa
asiakas saattaa ajatella, ettd hin ei pysty mitenkddn auttamaan itsedéin tai vaikuttamaan
tapahtumiin, ja télldin sosiaalityontekijdn on aloitettava siitd, ettd hdn kannustaa asia-
kasta 10ytdmaddn omat voimavaransa ja mahdollisuutensa sekd nidkemddn muutoksen
mahdollisuuden. Sitd kautta asiakas voi alkaa ottaa vastuuta omasta tilanteestaan ja 10y-

tdd motivaatiota omien asioidensa ajamiseen.

Viimeinen arvokkaan kohtaamisen kulmakivistd on Banksin (1995, 26-27) sekd Laiti-
sen ja Kemppaisen (2010, 170) mukaan luottamuksellisuus, joka koskee asiakassuhtees-
sa saatujen tietojen sdilyttdmistd ja kdyttdmistd sekd asiakkaan luottamusta siihen, ettd
tyontekijd ajaa asiantuntevasti ja parhaalla taidollaan hinen asioitaan ja on hinen puo-
lellaan. Luottamuksellisuus voi syntyd asiakassuhteessa, jossa toteutuvat muut edelld
mainitut arvokkaan kohtaamisen peruselementit. Arvokkaassa kohtaamisessa asiakas
kokee, ettd sosiaalityontekijd kunnioittaa hénen yksilollisyyttddn ja ihmisarvoaan, ja to-
della vilittad ja haluaa auttaa. Se myos luo asiakkaalle uskoa hidnen omiin kykyihinsa ja
mahdollisuuksiinsa ja tdten aktivoi asiakasta toimimaan. Hyvd kohtaaminen on voi-
maannuttava sosiaalinen kokemus, joka rakentaa luottamuksellista ilmapiirid. Luotta-
muksellisen suhteen muodostuminen vaatii aikaa, kunnioitusta ja huolellista tutustumis-

ta.

Compton ym. (2005, 148-149) pitavit asiakkaan yksityisyyden kunnioittamista tirkea-
nd. Asiakkaasta on syytd etsid vain sen verran tietoa, kuin tarvitaan kyseesséd olevan on-
gelman ratkaisemiseen. Heiddn mukaansa enemmaén ei ole aina parempi, ja syvempi

tuntemus ei ole aina tarpeen. Asiakkaan antaman intiimin ja henkilokohtaisen tiedon
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madrd ei ole suoraan verrannollinen asiakkaan ja tyontekijdn vilisen suhteen hyodylli-
syyteen ja vaikuttavuuteen. Myds monet muut tekijit, kuten ajoissa oleminen ja aikatau-
luista kiinni pitdminen, asiakkaan yksityisyydensuojasta huolehtiminen, rauhallisten ja
yksityisyyden takaavien tapaamispaikkojen jirjestiminen sekd huolellinen kuuntelu

ovat tarkeitd tekijoitd luottamuksen syntymisessa.

3.3 Asperger-aikuisen kohtaaminen

Sosiaalityontekijdn ja asiakkaan kohtaaminen on keskeisin asia sosiaalitydssd (Juhila
2006, 202). Asperger-aikuisia voi kohdata eri sosiaalityon osa-alueilla samoin kuin ketd
tahansa muitakin aikuisia thmisid. Heitd voi olla esimerkiksi aikuissosiaalityon, maa-
hanmuuttajatyon, vammaispalvelujen, lastensuojelun, sairaalan sosiaalityon tai piihde-
palvelujen asiakkaina. Siksi jokaisen sosiaalityontekijdn on tirkeéa tietdd, mitd Asperger

tarkoittaa, ja miten se vaikuttaa kohtaamiseen ja vuorovaikutukseen.

Yleensi sosiaalityon vuorovaikutuksessa toistuvat tietyt, perinteiset rutiinit, tavat ja jar-
jestykset. Téllaista on esimerkiksi perinteinen virastokayttdytyminen, esimerkiksi vuo-
ron odottaminen, tyOntekijin pdydin edessd olevaan tuoliin istuminen, puhuminen
omalla vuorollaan ja poistuminen, kun tyontekijd antaa ymmartia, ettd tapaaminen on
paittynyt. Yleensd oletetaan, ettd asiakas ja sosiaalityOntekija jakavat saman perusolet-
tamuksen kohtaamistilanteen toimintakaytdnnoisti. Kyseessd on tdlloin ihmisten yhteis-
toiminnassa tietynlaiseksi vakiintunut malli. (Mt., 202-203.) Tdma4 olettamus ei kuiten-
kaan pida aina paikkaansa, ja joskus jompikumpi, asiakas tai tyontekijd, poikkeaa roo-
listaan. Jos asiakkaana on Asperger-henkild, voi hyvinkin olla mahdollista, etté kirjoitta-
mattomat institutionaaliset toimintakdytinnot eivdt olekaan hénelle pdivénselvid asioita,
vaan tilanteet vaativat tavallista enemmin kdytdssi olevien toimintatapojen selittimisti,
tulevan toiminnan ennakoivaa kuvailua seké selkedd maarittelyd siitd, mitd asiakkaalta
odotetaan. Kaiken epaméérdisen tilalla tulisi olla selkeyttd ja konkreettisuutta (Juusola

2012, 129).

Lisédksi vuorovaikutuskdytdnnot siséltdvét rutiinien lisdksi paljon sanatonta viestintdd,

josta tdytyy pditelld, miten tulee toimia. Myds tdmé voi hankaloittaa huomattavasti
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Asperger-henkilon toimintaa. Sosiaalityontekijan olisikin syytd vélttdd kielikuvia,
epamadrdisyyksid, vaikeaselkoisuutta, kiusoittelua ja sarkasmia sekd pyrkid puhumaan
rauhallisesti pitden vélilld taukoja, vilttdd kosketusta, ja kdyttdd vain selkeitd ja

yhdenmukaisia eleiti ja ilmeitd (Attwood 2012, 216-217).

Kirsi Juhilan (2006, 96, 103) mukaan sosiaalitydssd on ihanteellisessa muodossaan kyse
kumppanuussuhteesta, jossa asiakas ja sosiaalityontekijd toimivat rinnakkain, asiakkaan
tilannetta yhdessa jdsentden. Jotta téllainen kumppanuus onnistuu, sosiaalityontekijan
tulee kunnioittaa asiakasta tasaveroisena toimijakumppanina, kokonaisena ihmisend,
huomioiden myd6s hénen erityiset, valtavirrasta poikkeavat ominaisuutensa niihin kui-
tenkaan liikaa tarrautumatta. Jos kohtaamisesta puuttuu kunnioitus, eiki asiakasta koh-
data kokonaisena ihmisend, se voi huomattavasti vihentdd asiakkaan omanarvontuntoa.
Jos keskitytdédn liitkaa asiakkaan vajavuuksiin, esimerkiksi vammaan negatiivisesta ni-
kokulmasta, tai syrjdytymiseen, tima saa aikaan sen, ettd asiakas ndhddin puutteiden
kautta hahmottuvana, vajaana henkilond. Télloin ei mydskddn valttaméttd jaa tilaa

asiakkaan omalle tulkinnalle itsestdén ja eldmastién.

Hannele Forsbergin (2002, 107) mukaan sosiaalityontekijdn tulee ymmartda, mité ta-
vanomaisuuden murtuminen, ulkopuolisuus ja toiseus tarkoittavat, ja miten ne vaikutta-
vat yksiloon. Ne ovat myds Asperger-aikuisten eldméissa yleisid tunteita. Suuri osa As-
perger-henkildistd joutuu toistuvasti painimaan kohtaamisen ja vuorovaikutuksen haas-
teiden kanssa. Vaikka Asperger-henkilon oma kielenkdyttd voi vaikuttaa hyvinkin sel-
keéltd, tarkalta ja huolelliselta, hénelld voi olla vaikeuksia ymmaértdd muiden kayttdmaa
kieltd erityisesti sosiaalisissa tilanteissa. Hin voi kokea itsensi jatkuvasti vadrinymmar-
retyksi ja kaltoin kohdelluksi. Tama aiheuttaa paljon ristiriitaisia tilanteita, ja sosiaali-
tyontekijdn onkin tdrkedd muistaa, ettd vaikka asiakkaan puhe on jopa keskitasoa pa-
rempaa, hén ei vélttdmattd osaa kéyttdd sitd sosiaalisesti, eikd esimerkiksi ole kykeneva
ymmartiméin sanatonta viestintdd, kielikuvia tai abstrakteja kisitteitd. (Patrick 2008,

19-20; Kerola ym. 2009, 180; Attwood 2012, 216-217.)

Kommunikoinnin sosiaaliset sddnnét ovat useimmiten kirjoittamattomia, monimutkaisia
ja tiheddn muuttuvia. Ne myos vaikuttavat ldhes kaikilla sosiaalisen vuorovaikutuksen

alueilla. Esimerkkejé téllaisista kirjoittamattomista kdytdnndistd ovat muun muassa sa-
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naton viestintd, tervehtimiset ja hyvéstelyt, oman puheenvuoron odottaminen, ymmaérrys
siitd, mitd vitsejd kannattaa kertoa ja mitd ei, tilanteisiin sopivat ja sopimattomat kes-
kustelunaiheet, henkilokohtaisen tilan kunnioittaminen, kiroilun, siveettomien eleiden ja
muita koskevien negatiivisten kommenttien vilttiminen seké yleiset hyvét tavat. Asper-
ger-henkildiden on usein hyvin vaikea ymmartdd ja oppia nditd kirjoittamattomia sédén-
t0jd, ja tistd johtuen heidén saatetaan ajatella kidyttdytyvidn sopimattomalla tavalla so-
siaalisissa tilanteissa. On kuitenkin tirkedd huomioida, ettd kyseinen kdytos ei johdu pa-
hantahtoisuudesta tai vilinpitimittomyydestd muita ihmisid kohtaan, vaan siitd, etti
neurologisesti tyypillisille henkilgille tiysin selviltd tuntuvat, jo lapsuudessa opitut so-
siaalisen kéyttdytymisen mallit voivat olla tiysin késittdmittomid ja vieraita Asperger-
henkildille. Sosiaalityontekijan tulee osata asettua Asperger-henkilon asemaan ja ndhda

kommunikaatiotilanteet myds autistisin silmin. (Patrick 2008, 19, 21-22, 44.)

Viimeaikaisessa sosiaalitieteellisessd keskustelussa on alettu korostaa eroja ja moninai-
suutta. Ei ole olemassa tiettyd mallikansalaista, johon muita, esimerkiksi sosiaalityén
asiakkaita, tulisi verrata, ja jonkalaiseksi kaikkien tulisi pyrkié. Thmisten vélisiin eroihin
pitdd suhtautua ldhtokohtaisesti hyvéksyvasti, moninaisuutta kunnioittaen, ja jopa erojen
ehdoilla tydskennellen. Kun ihmisten véliset erot ja myds omat eroavaisuudet tiedoste-
taan, ovat ldhtokohdat sosiaalitydhon hyvit. On tirkedd ymmartda, ettd asiakkaat eivét
ole yksi yhtendinen joukko, eivdtkd siis myoskddn sosiaalityontekijdn tavat kohdata

asiakkaita voi olla kaikkien kohdalla samat. (Juhila 2006, 107-110.)

Hyvi esimerkki erot hyvéiksyvidstd ja niitd arvostavasta toimintatavasta on Alexander
Durigin (2004, 81-83, 89-91) esiin tuoma autismiystdvillinen ldhestymistapa. Hénen
mukaansa ei pitéisi olla tirkeintd saada autismin kirjon henkil6itd kédyttdytymain sen
mukaan, miké on valtavieston mielestd normaalia. Hin suosii sympaattista ymmaérrysti,
jossa autisteja “’tullaan vastaan puoliviliin matkaa”. Han kertoo kolmesta avaintekijésté
autististen henkildoiden kanssa kommunikoitaessa erityisesti sellaisissa tilanteissa, joissa
henkilé on poissa tolaltaan. Nidma tekijit ovat rauhallisena pysyminen, henkilon kayt-
tdytymisen heijastaminen eli reflektoiminen sekd henkilon késitysten ja havaintojen ref-
lektoiminen. On térkedd pysyd itse rauhallisena ja my0s rauhoittaa ympérilld oleva
tilanne ja mahdolliset muut ihmiset. Autismin kirjon henkild tarvitsee mielelldén kah-

denkeskistd aikaa ja ymmarrystd, kun hén kokee olonsa epdmiellyttivéksi. Mitd enem-
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man ymmarrdmme autismista, sitd paremmin osaamme kommunikoida autismin kirjon
thmisten kanssa ja tiedostamme, mitkd asiat voivat olla heille haastavia. Samoin kuin
meidin tulee pyrkid ymmartdmain autismin kirjon henkilditd, meidén tulee myds tukea

heitd ymmaértaméaan meitd ympéaroivai, niin sanottua normaalia maailmaa.
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4 Holistinen thmiskasitys kohtaamisen viitekehyksena

Tarkastelen kohtaamisia sosiaalitydssd holistisen ihmiskédsityksen teoreettisessa
viitekehyksessd. Holistinen ihmiskésitys oli my0s osa kandidaatin tutkielmaani, jossa
perehdyin aiheeseen Lauri Rauhalan (1993 ja 2005) teosten sekd Marjo Romak-
kaniemen (2011) véitdskirjan kautta. Ndiden teosten avulla olen luonut itselleni seuraa-
vanlaisen kuvan holistisesta ihmiskédsityksestéd seki siitd, mitd annettavaa silld on sosiaa-

lityolle erityisesti silloin, kun sitd tehddin Asperger-aikuisten kanssa.

4.1 Holistinen ithmiskasitys

Lauri Rauhalan (2005, 12, 17-20) mukaan hypoteesien asettelu ja metodien kehittely
pohjaa aina jonkinlaiseen ennakko-oletukseen. On olemassa useita erilaisia, vaihtelevan
suosittuja ithmiskasityksid, joista tdssd perehdyn holistiseen ithmiskésitykseen. Yleiskie-
lessé ihmiskésitykselléd tarkoitetaan yleistd perusasennoitumista ihmiseen. Empiirisessa
tutkimuksessa késitteen sisdltd on tarkempi sen tarkoittaessa kaikkia niitd ihmistd kos-
kevia edellyttimisid ja olettamisia, jotka ilmenevit tutkijan rajatessa kohteensa, aset-
taessa hypoteesinsa ja valitessa menetelminsd. Thmiskuvalla taas tarkoitetaan empiiri-
sissd ihmistieteissd sen omilta aloilta tulevia osittaiskuvauksia ihmisestd, eikd ihmisku-
vaa ja thmiskésitysti tule sekoittaa. Thmiskésitys perustelee ja oikeuttaa filosofisesti ih-

mistutkimuksen monitieteisyyden seka osoittaa, ettd ihminen on osien kokonaisuus.

Holistisen ihmiskidsityksen ymméartdmiseksi on hyva kdyda lapi ihmiskésitysten tyypit-
tely monistisiin, dualistisiin, pluralistisiin ja monopluralistisiin thmiskasityksiin. Monis-
tisten ihmisk&sitysten mukaan katsotaan olevan vain yksi olemisen perusmuoto, jonka
kautta ihmisen olemassaoloa voidaan ymmartdd. Tamédn olemisen muodon katsotaan
olevan useimmiten materiaa, mutta joskus myds henked. Dualistiset ihmiskésitykset
olettavat, ettd thmisen olemassaolo muodostuu kahdesta erilaisesta perusmuodosta, jot-
ka ovat yleensé sielu ja keho. Sanaparina voi toimia myds muun muassa henki ja aine.
Tyypillisimmét dualistisen ihmiskésityksen ndkemykset ovat parallelistiset, mika tar-

koittaa, ettd on olemassa kaksi erillistd olemassaolon perusmuotoa, sekd double-aspect
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-késitykset, joiden mukaan yksi perusmuoto vain kuvataan kahdella eri tavalla. Pluralis-
tisten ihmiskésitysten mukaan ihminen koostuu useista suhteellisen itsendisistd osasys-
teemeistd. Tami ndkemys on osittain perusteltu, mutta sen puutteeksi luetaan kyvytto-

myys perustella ihmisen kokonaisuutta. (Rauhala 2005, 26-28.)

Nykyéddn pyritddn sovittamaan yhteen monististen, dualististen ja pluralististen ihmiska-
sitysten olennaisimpia aineksia, mistd padstdin monopluralistisiin ihmisk&sityksiin. Mo-
nopluralistisissa ihmiskédsityksissd korostuvat kokonaisuuden muodostavat ihmisen eri
olemispuolet, jotka edellyttivét toistensa olemassaoloa. Nama kéasitykset tunnustavat ih-
misen kokonaisvaltaisuuden ja olemassaolon perusluonteisen erilaisuuden. Monoplu-
ralistisia ithmiskésityksid kutsutaan myos holistisiksi ihmiskésityksiksi. Holismi on 14-
hestymistapa, joka pyrkii tarkastelemaan todellisuuden ilmentymid ykseyden idean ni-
kokulmasta. Holistiset ihmiskésitykset perustuvat ihmisen perusmuotoisuuden kolmija-
koisuuteen. Thmistd tarkastellaan ja pyritddn ymmaértiméén tajunnallisuuden, keholli-
suuden ja situationaalisuuden kokonaisuudessa. Ndma olemispuolet kietoutuvat aina au-
tomaattisesti yhteen, ja niiden summana todellistuu ihminen. Téta kokonaisuutta kutsu-
taan situationaaliseksi sddtopiiriksi, joka korostaa olemispuolten keskindistd, dynaamis-
ta suhdetta. Eri olemassaolon muotoihin sijoittuvilla ilmi6ill4 on kaikilla omat funktion-
sa ithmisen kokonaisuudessa, ja yhden olemismuodon muutokset resonoivat aina jolla-

kin tavalla muissa muodoissa. (Rauhala 1993, 140; Rauhala 2005, 26-29, 32, 57, 126.)

Tajunnalla tarkoitetaan ihmisen inhimillisen kokemisen kokonaisuutta. Mieli on merki-
tyksen antaja, joka ilmenee jossakin tajunnan tilassa eli elimyksessé. Erilaiset mielet
ovat suhteessa toisiinsa mielellisyyden eli niiden sisdisen merkitsevyyden sitomina.
Mielen asettuessa suhteeseen jonkin ilmidn, asian tai objektin kanssa syntyy merkitys-
suhteita, jotka muodostavat verkostoja, joista maailmankuvamme ja késitykset itsestim-
me syntyvit. Merkityssuhteet unohtuvat, jasentyvét uudelleen, palautuvat muistiin tai
tiedostuvat jatkuvasti. Merkityssuhteiden organisoituminen on uusien mielen ilmenty-
mien suhteutumista olemassa olevaan, tiedettyyn ja tunnettuun kokemusperustaan, joka
toimii ymmaértdmisyhteytend. Ndin uudet mielet organisoituvat merkityssuhteiksi ja

osaksi maailmankuvan muodostumista. (Rauhala 2005, 34-37.)

Toinen ithmisen perustavanlaatuisista olemismuodoista on kehollisuus. Kehollisuuteen ei
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kuulu symbolista tai késitteellistd kaukovaikutteisuutta, vaan kyseessd on aina aineellis-
orgaaninen, koskettava ldhivaikutus. Kaikki keholliset tapahtumat ovat konkreettisia,
samoin kuin kehon prosessien viliset suhteet, joihin ei kuulu symbolista viestintdd. Ke-
hon mielekkyys saadaan esiin orgaanisen tapahtumisen omia konkreettisia suhteita tut-
kimalla. (Rauhala 2005, 38—40.) Marjo Romakkaniemi (2011, 23-25) nostaa esiin
kehollisuuden suuren merkityksen siind, ettd ihmisen on maailmassa kehonsa kautta.
Keho aistii asioita, vilittdd tietoa esimerkiksi sairauksista oireiden ja kivun avulla seké

voi saada myos sosiaalisia merkityksia.

Ihmisti ei voida késittdd ilman maailmaa, jossa hén eldé. Sosiaalitydssd on aina korostu-
nut ndkemys ihmisestd osana ldhiyhteisodén ja ymparistoddn, sosiaalisena ja ympdris-
tonsd vuorovaikutussuhteisiin kietoutuneena olentona (Pohjola 1993, 73). Siksi yksilon
suhde situaatioon eli eldméntilanteeseen on keskeinen. On my0s tirkedd huomioida, etté
yksilon situaatio on aina ainutkertainen. Holistisissa ihmiskasityksissd voimakkaasti ko-
rostuva situationaalisuus tarkoittaa ithmisen yhteyttd todellisuuteen oman eldmaéntilan-
teensa kautta ja sen médrittelemand. Situaatio on kaikkea sitd, mihin ihminen on suh-
tulee samalla sellaiseksi kuin komponenttien luonne edellyttdd. Osa néistd komponen-
teista on kohtalonomaisia, ja osa itse valittavia. [hmiselld on myds kyky muunnella si-
tuationaalisuuttaan. Situationaalisuus on erittdin tirked tekijd yksilon identiteetin ja
maailmankuvan muodostumisessa. Se on myo0s aina ainutkertaista. (Rauhala 2005, 33,

41-45, 56.)

Romakkaniemi (2011) on tutkinut véitdskirjassaan masennuksesta kuntoutumista lahes-
tyen aihetta eksistentiaalis-fenomenologisen, holistisen ihmiskdsityksen pohjalta. Rau-
halan (1993, 130-131) mukaan eksistentiaalinen fenomenologia on yksil6llisyyden filo-
sofiaa. Toiset ihmiset ovat yksilon situaation rakenneosia. Eksistentialismiin sisdltyy
ymmarrys ihmisen kokemuksesta omasta olemassaolostaan. Se korostaa jokaisen ihmi-
sen ainutkertaisuutta ja yksilollisyyttd. Fenomenologisuuteen kuuluvat ihmisen olemas-
saololleen antamat merkitykset sekd hianen kokemansa ilmiot ja kokemukset. Eksisten-
tiaalis-fenomenologisessa ldhestymistavassa ithmistd pyritddn ymmértdiméaan hanen ko-
kemusmaailmansa kautta. Tarkedd on tutkittavan ilmion, Romakkaniemen tapauksessa

masennuksen, omassa tutkielmassani Aspergerin oireyhtymén, ymmaértdminen ainutker-
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taisena 1lmiond ja juuri sellaisena kuin ihminen sen itse kokee. (Romakkaniemi 2011,
22, 70.) Romakkaniemen tutkimuksen tieto on siis hyddyllistd my0s timén tutkielman

kannalta.

Romakkaniemen (mt., 26-27, 98) mukaan masennuksen vaikutukset ulottuvat aina kai-
kille eliménalueille, ja se on aina seki kehollinen, tajunnallinen etti situationaalinen ko-
kemus. Ilmenemisen voimakkuus eri olemispuolissa vaihtelee. Samaa voi sanoa Asper-
gerin oireyhtymadstd. Sen vaikutukset voivat nousta vaihtelevantasoisesti esiin fyysisilla,
psyykkisilla ja sosiaalisilla alueilla. Eksistentiaalis-fenomenologisessa ldhestymistavas-
sa on keskeisessd osassa myOs ihmisen ja ympériston vilinen suhde sekd ihmisen
olemisen ehdot ja niiden muuttuminen. Yksilon ja ympériston vélisen suhteen sekd
yksilon valintojen kautta ihmiselle muodostuu kokemuksia, joissa yhdistyvét aina
kaikki kolme eldmispuolta, ja joille ihminen antaa merkityksen. Myds vallitseva aika ja

tila vaikuttavat aina merkitystenantoon.

4.2 Holistinen ihmiskasitys sosiaalityOssd — asiakkaana Asperger-aikuinen

Rauhalan (2005, 138—-141) mukaan holistinen ihmiskésitys ilmenee sosiaalitydssd pe-
ruskatsomuksena. Siind ndhddin kaikki kolme olemisen perusmuotoa seké ilmididen re-
sonoinnit ja lapdisemiset ndiden vililld. Ymmarretddn, ettd se miké ilmenee situaatiossa,
nidkyy myos tajunnallisuudessa ja kehollisuudessa, vililld selvemmin, vélilld epésel-
vemmin. Jos ajatellaan esimerkkini sosiaalityon radikaaleja toimenpiteitd, kuten huos-
taanottoja, ne saavat aikaan rajuja situaation muutoksia, jotka ilmenevét yleensd hyvin
nopeasti negatiivisina ilmidind my0s tajunnallisuudessa ja kehollisuudessa. Asperger-
henkildiden kanssa tydskenneltéessd on erityisen tirkedd huomioida ndmai resonoinnit ja
lapéisyt ja pyrkid vilttdmiin radikaaleja toimenpiteitd, tai ainakin pohjustaa ne hyvin,
koska Aspergeriin liittyvé erittdin yleinen erityispiirre on vaikeus sietdd muutoksia (Ke-

rola ym. 2000).

Sosiaalitydssd ihmiseen vaikutetaan ldhinnd situaation, eli eldmintilanteen kautta, ja
tyon ldhtokohtana on vaikeuksissa oleva ihminen. Siind pyritddn muuntelemaan situaa-

tion komponentteja ja ndin ollen edistiméin ihmisen kokonaisuuden hyvii olemista.
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Komponentit, joihin vaikutetaan, vaihtelevat tilanteen mukaan, mutta yleisimpid ovat
Rauhalan mukaan taloudelliset eldmédn ehdot. Sosiaalitydssd pyritddn modifioimaan
vaaravyOhykkeessd, esimerkiksi syrjdytymisuhan alla olevien ihmisten eldmintilanteita
suotuisammiksi niin, ettd ihmisen situaatiosta poistetaan haitallisia komponentteja tai
vahennetddn niiden osuutta ja eliminoidaan sellaista situationaalista faktisuutta, josta on
seurannut negatiivisia kokemuksia, kuten stressié, pelkoa, epitoivoa ja turvattomuutta.

(Rauhala 2005, 137-139.)

Asperger-henkildiden kohdalla negatiivisuutta aiheuttavaa faktisuutta voivat yleisten,
kaikkia asiakasryhmid koskevien ongelmien liséksi olla esimerkiksi erilaiset oireyhty-
mén kanssa eldmiseen liittyvét sopeutumisvaikeudet, jotka voivat ilmetd esimerkiksi so-
siaalisina vaikeuksina tai virastoasioiden hoitamisen ongelmina. Téllaisia haitallisia si-
tuaation komponentteja voidaan poistaa tai lieventdd esimerkiksi tukemalla asiakasta
kehittimiidn omaa toiminnanohjaustaan sekd ohjaamalla asiakas sopivien tukipalvelujen

pariin.

Sosiaalityon tavoitteena voidaan holistisen ihmiskésityksen ndkdkulmasta pitdé situatio-
naalisen sddtopiirin vihintddn tyydyttdvdd omakohtaista hallintaa, jolloin autettava hen-
kilo tiedostaa tilansa ollen halukas ja kyvykéds modifioimaan omaa situaatiotaan (Rauha-
la 2005, 141). Kun asiakkaana on Asperger-aikuinen, tdhditdidn hinen kohdallaan mah-
dollisimman itsendiseen selviytymiseen, jota auttavat asiakkaan itsendisen toiminnanoh-
jauksen taidot ja niiden omaehtoinen kiyttdminen. Tdma vaatii sosiaalityontekijélta tai-

toa tukea ja vahvistaa asiakkaan itsetuntoa ja késitystd omista voimavaroistaan.

Ihmisen reaalistuminen kolmen olemisen perusmuodon puitteissa voi olla vaihtelevan
asteisesti hyvéd tai huonoa. Kun ihmisen kokemisessa ilmenee epdsuotuisuutta, siitd
seuraa erilaisia vaikeuksia eldi tyydyttivisti. Mielelliset ongelmat kuten tunnekylmyys,
virheelliset kdsitykset ilmidistd ja ihmisestd sekd negatiiviset perustunnelmat aiheuttavat
elamintaidollisia ongelmia. Eldméntaidot ovat riippuvaisia ihmisen tajunnan kehitysta-
sosta. Olemassaolon kehittymittomyys tai védristynyt kehitys aiheuttavat haasteita ja
vaikeuksia muun muassa tavallisiin inhimillisen kanssakdymisen muotoihin osallistu-
miseen, kansalaisvelvollisuuksien noudattamiseen seké yleiseen olemassa olosta nautti-

miseen. Nama kaikki ovat eldméntaidon puutteita, joita voi ilmetd myoOs Asperger-hen-
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kiloiden keskuudessa. Siksi holistinen ihmiskésitys on hyvé viitekehys Asperger-henki-
16iden asiakkuuden tarkasteluun. Aspergerin oireyhtyméd aiheuttaa useimmille juuri
Rauhalan kuvailemaa kokemisen epésuotuisuutta. (Kerola ym. 2000; Rauhala 2005, 91,
99-100.) Tdhén epdsuotuisuuteen on hyva puuttua edelld mainituin, episuotuisia kom-

ponentteja poistavin ja positiivisia elementtejd vahvistavin keinoin.

Ihmisen olemassaolon kokonaisuuden epésuotuisuutta voidaan arvioida monin kritee-
rein. Jotkut niistd ovat yhteiskunnan asettamia ja sen instituutioiden soveltamia, toiset
taas inhimillisen olemassaolon itse sddtdmid ja toteuttamia. On inhimillisesti arvok-
kaampaa ja myos eettisesti velvoittavaa antaa oman tilan arviointi yksildlle itselleen,
mikdli se vain on mahdollista. Nykyaikaisen kdytinnon mukaisesti ihmisen vastuu
hinen eldmaéntilanteensa negatiivisuudesta vieddén haneltd kuitenkin yhd useammin
pois niin, ettd vastuuta alkavat yksilon sijaan kantaa yhteiskunta ja sen koneistot. (Rau-
hala 2005, 115-116.) Tahén liittyy selkedsti Asperger-henkildiden asioissa hyvin usein
esiin nouseva pohdinta itsemédrdéimisoikeudesta tai sen puutteesta. Sosiaalityontekijidn
tulee aina olla erityisen huolellinen sen suhteen, ettd itsemidradmisoikeus séilyy asiak-

kaalla niin pitkdlle kuin mahdollista.

Ihmisen tajunnalliset tapahtumat voivat ottaa joko positiivisen tai negatiivisen kehitys-
suunnan. Positiivisen kehityssuunnan tapahtumissa ei esiinny karkeasti vadristyneité
merkityssuhteita, vaan maailmankuva on sopusointuinen. Merkityssuhteiden lajit ovat
omilla paikoillaan sen sijaan, ettd ne kasvaisivat vallattomasti toisten kustannuksella.
Negatiivisessa kehityssuunnassa esiintyy muun muassa védristyneitd, epdselvid, puut-
teellisesti jasentyneitd seké tuskaa, ahdistusta ja pelkoa edustavia merkityssuhteita. Tal-
16in merkityssuhteet eivit muodosta harmonista maailmankuvaa, vaan ne kilpailevat ti-
lastaan tai ovat konfliktissa keskenddn. (Mt., 37-38.) Negatiivisen kehityssuunnan piir-
teet kuvaavat osuvasti useiden Asperger-henkildiden ongelmia. Oireyhtymén aiheutta-
mat erityispiirteet ja ympéariston reaktiot niihin voivat usein johtaa negatiiviseen kehi-

tyssuuntaan ja merkityssuhteiden vadristymiseen.

Holistinen ihmiskadsitys sopii hyvin ihmisiin kohdistuviin auttamistoimiin, koska situaa-
tion suotuisat muutokset resonoivat myos muihin olemispuoliin antaen esimerkiksi ta-

junnalle turvallisuuden tunnetta ja vieden kohti positiivista kehityssuuntaa. Kun ihmisti



28

pyritddn kehittimadn ja kasvattamaan, kdytetddan hyviksi tajunnan kanavaa, jonka kautta
thminen tekee tietoisia valintoja. Monenlaisessa auttamistydssd, myos sosiaalitydssi, ta-
voitellaan ihmisen itseohjauksellisuutta, mikd johtaa myds ihmisen vastuunkantoon it-
sestddn. Erityyppisissd auttamistyon muodoissa pyritddn muuttamaan tajunnallisuuteen
kuuluvaa kokemista. Télloin aktivoidaan uusia tapoja ndhdd asiat erilaisista, uusista
nikokulmista, ja pyritddn tarjoamaan uusia kokemuksia. Nédiden toimien johdosta ilme-
nee uutta mieltd, mika taas rikastuttaa maailmankuvaa. (Rauhala 2005, 38, 60, 62.) Tal-
lainen nékdkulma ja tapa tyoskennelld on erittdin tarked silloin, kun asiakkaana on As-
perger-henkild. Asperger-henkildille on tyypillistd jdméhtaa tiettyihin ajatus- ja toimin-
tamalleihin, ja sosiaalityontekijdn tdrked tehtivd on ohjata asiakasta uusien vaih-

toehtojen pariin.
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5 Tutkimusasetelma ja tutkielman toteutus

Téssd luvussa perehdyn tutkielmani tarkoitukseen, tutkimuskysymyksiin, aineistonke-
ruuprosessiin sekd aineiston analysointimenetelmiin kriittisesti sekd onnistumiset ettd
epdonnistumiset huomioiden. Esittelen tutkimuskysymykseni ja selvitin, miten ja min-
kilaisten rajausten myo6td olen niithin péadtynyt. Kuvailen kyselylomakkeenlaatimispro-
sessin vaiheet. Esittelen aineiston analyysiin kdyttimédni metodit ja kuvailen analyysi-

prosessia. Lisdksi pohdin tutkielmaani liittyvié eettisid kysymyksia.

5.1 Tutkielman tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Tutkielmani tarkoituksena on selvittdd, mink&laisia kokemuksia Asperger-aikuisilla on
sosiaalityon asiakkuudesta ja sosiaalityontekijin kanssa tapahtuneista kohtaamisista.
Teoreettisena viitekehyksend toimii holistinen ihmiskésitys. Olen tehnyt erilaisia rajauk-
sia aiheen selventdmiseksi ja tydskentelyn helpottamiseksi. En vaadi tutkittavilta henki-
161ltd Aspergerin oireyhtymén diagnoosia, vaan riittdd, ettd henkild kokee itse itsensd
Asperger-henkiloksi. Pdddyin téhin siksi, ettd joukossamme on paljon ihmisid, joilla on
lukuisia Aspergerin oireyhtymén piirteitd, jotka vaikuttavat eri tavoin heidén eldméainsa,
mutta joilla ei ole diagnoosia joko siksi, ettid sen hankkimista ei ole koettu tarpeelliseksi,
tai siksi, ettd henkil6 on vasta hakeutumassa tutkimuksiin aiheen tiimoilta. Rajasin tutki-
muskohteeni aikuisiin, koska Asperger-aikuisia on tutkittu huomattavasti vihemman
kuin Asperger-lapsia, ja on arvokasta saada tutkimustietoa myds aikuisista, joilla on As-
pergerin oireyhtyma tai sen piirteitd. My0ds aineiston hankkiminen on helpompaa tdméin
rajauksen myotd, koska minun ei tarvitse huolehtia lupa-asioista toisin kuin silloin, jos

kyseessa olisivat alaikdiset vastaajat.

En mydskddn ole rajannut lainkaan sitd, miltd sosiaalitydn sektorilta vastaajan koke-
mukset ovat. Asperger-aikuisia on asiakkaina kaikilla sektoreilla, ja uskoakseni syy so-
siaalityon asiakkuuteen on usein jokin muu kuin Asperger. Syyt voivat useimmiten olla
samoja kuin muilla sosiaalityon asiakkailla. Tutkittavien kokemukset voivat olla miltd

sektorilta tahansa. En halunnut mydskdin selvittdd, miké sektori tai mitkd sektorit ke-
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nenkin kokemusten kohdalla olivat kyseessd, koska en koe tarvitsevani kyseisté tietoa,
enkd halua tiedon aiheuttavan minulle ennakko-oletuksia vastaajasta ja tehdystd sosiaa-

lityOsta.

Muotoilin kaksi tutkimuskysymystd kuvaamaan sitd, mitd pyrin tutkielmassani selvitta-
maién. Tutkimuskysymykset ovat
1) Minkilaisia kokemuksia Asperger-aikuisilla on kohtaamisesta sosiaality0ssd
ja mitd ne sosiaalitydn kannalta merkitsevat?
2) Miten holistinen ithmiskésitys toteutuu sosiaalityon kohtaamisessa, kun asiak-

kaana on Asperger-aikuinen?

5.2 Aineiston kerddaminen verkkokyselylomakkeella

Jukka Mikeldn (1991, 56) mukaan laadullisia ja mairéllisid menetelmid tulisi kayttaa
empiirisessd sosiaalitutkimuksessa rinnakkain. Painopiste on kuitenkin vuosien saatossa
vaihdellut kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen ajattelun vélill4. Kerésin aineiston pro gradu
-tutkielmaani Webropol-verkkokyselylomakkeella (liite 2), jossa on sekd avoimia ettd
monivalintakysymyksié. Tarkoituksenani oli analysoida kerdamééni aineistoa seké kva-
litatiivisin ettd kvantitatiivisin metodein. Useimmiten tutkimukset jaotellaan kvantitatii-
visiin ja kvalitatiivisiin. Lomaketutkimus liitetdédn tyypillisesti méarélliseen eli kvantita-
titviseen tutkimukseen, jolla mitataan asioita. Laadullisella tutkimuksella taas tavoitel-
laan yleensa sitd, ettd vastaaja kertoo jotain erityistd, mitd on vaikea suoraan kysya, tai
mika vaatii tutkittavalta asian pohtimista. (Ronkainen ym. 2008a, 17—18.) Pyritddn 10y-
tdmaéan tutkittavien omat tulkinnat (Mékeld 1991, 139).

Kvantitatiivinen tutkimus rakentaa kuvausta ja tulkintaa todellisuudesta ja sen vaikutus-
suhteista madrallisyyttd hyddyntéen. Se tutkii médrien muutoksia, niiden jatkumoja seka
ryhmien ja kontekstien vilisid eroja tilastollisen analyysin keinoin. Sen sanotaan myds
olevan yhteiskunnallisten ilmididen mittaamista samaan tapaan kuin luonnontieteellisid
ilmiditd mitataan. (Mikeld 1991, 56; Ronkainen ym. 2008a, 19.) Erityisesti kuvailevalla
tilastotieteelld on kuitenkin merkitystd my0s laadullisessa tutkimuksessa, ja tilastollisia

menetelmid voidaan kdyttdd monin tavoin hyddyksi laadullisten aineistojen analysoin-
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nissa (Makeld 1991, 57).

Suvi Ronkaisen, Sirpa Mertalan ja Anne Karjalaisen (2008a, 19-20) mukaan kvantitatii-
visen tutkimuksen keskeisin ero kvalitatiiviseen ndhden on se, ettd kvantitatiivisen ai-
neiston kerddminen ja analysointi perustuu jo tiedettyyn ja jo médriteltyyn. Tietoa pyri-
tadn kerddméédn niin suurelta joukolta, ettd yksilokohtainen sattumanvaraisuus karsiu-
tuu, ja tutkimuskohdetta voidaan tarkastella yleisemmélla tasolla. Kvantitatiivisen tutki-
muksen tuottaman tiedon avulla voidaan testata erilaisia véitteitd, tai kuvata erilaisia
asioita, esimerkiksi thmisten késityksid tai ympériston piirteitd. Makeldn (1991, 139)
mukaan kvantitatiivisessa perinteessd on hieman kirjistden pidetty kvalitatiivista tutki-
musta esitutkimuksena, jolla muodostetaan hypoteeseja, joita sitten tutkitaan maaréllisin

keinoin varsinaisessa tutkimuksessa.

Kvalitatiivisen tutkimuksen tuottamaa tietoa pidetdin joissakin tapauksissa jopa méaaril-
lisen tiedon vastakohtana, koska se pyrkii avaamaan myds yksildiden ja ryhmien kisi-
tyksid, tulkintoja ja asioille annettuja merkityksid (Ronkainen ym. 2008a, 20). Laadun ja
méiirdn asettamista toistensa vastakohdiksi on kuitenkin helppoa kritisoida, koska vai-
kuttaa pikemminkin siltd, ettdi miérd ja laatu ovat aina yhteydessd toisiinsa (Mikeld
1991, 56). Kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen ajattelun vastakkainasettelua ja vain toisen
valitsemista hedelmillisempi on Mikeldn (mt., 141) mukaan kolmas vaihtoehto, jossa
kiytettdivd menetelmd tai kéytettdvien menetelmien yhdistelmd méérittyy tutkimuson-
gelman perusteella. Laadullista ja maéréllistd tutkimusta yhdistimailld voidaan saada pa-

rempi kuva tutkittavasta ilmiosté.

Kyselytutkimukset liitetddn tyypillisesti kvantitatiiviseen tutkimusperinteeseen. Niissd
voidaan kuitenkin hyddyntdd myos laadullisia menetelmid. Kvalitatiivisen ja kvantitatii-
visen tutkimuksen perinteiset erot ovat hdlvenemaissé erityisesti sdahkoisten kyselyjen
kohdalla, joilla my6s laadullisen aineiston kerddminen onnistuu paperilomakkeita pa-
remmin. Paperisissa kyselylomakkeissa vastaukselle varattu tila on yleensé aika lyhyt,
mutta sdhkoisessd kyselyssd vastaamisen pituutta ei tarvitse rajata, tai sen voi rajata niin
suureksi, ettd pidemmaétkin vastaukset mahtuvat hyvin. Séhkoisen kyselyn vastauksia ei
myd&skédn tarvitse erikseen litteroida analyysia varten, ja kysely on helppo ldhettdd suu-

rellekin vastaajajoukolle, jolloin on mahdollista esittdd avokysymyksid suurelle maaral-
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le vastaajia (Ronkainen ym. 2008a, 22—23). Sen sijaan, ettd sdhkoiselld kyselylld aina
haettaisiin tilastollista edustavuutta, sen avulla voidaan tavoitella myds siséllollistd kat-
tavuutta ja laadullisten erojen visualisointia. Itse kdytin kyselysséni tyypillisid kvantita-
titvisia kysymyksid, kuten vaihtoehto- ja monivalintakysymyksié. Liséksi kyselyni si-
sélsi useita avokysymyksid, joihin vastaajat vastasivat omin sanoin. (Mt., 21, 29.) Ai-
neistonhankintaprosessini edetessd avokysymykset nousivatkin korvaamattoman tér-

keddn asemaan.

Internet on yleistymaisséd sekd tutkimuksen kohteena ettd kontekstina, ja se on toimiva
viline erityyppisten aineistojen kerddmiseen. Viestintiteknologian kehittymisen ja yleis-
tymisen myotd verkko on nykyéén 14sné lahes kaikkialla ainakin ldnsimaisessa konteks-
tissa. Y1i 80 prosentilla suomalaisista kotitalouksista on tietokone kdytossddan. Internetiad
on alettu sen yleistymisen myo6td kéyttdd vastaajien tavoittamiseen ja yhteydenottoon
esimerkiksi sdhkopostin ja verkkosivuilla sekd sosiaalisessa mediassa tapahtuvan
mainonnan avulla. Vastauksia kerdtddn erilaisten kyselyohjelmien, esimerkiksi
Webropolin avulla. Saadut vastaukset tallentuvat automaattisesti, ja niitd voidaan
analysoida joko kyselyohjelman tai muiden keinojen avulla. Vastauslomakkeiden
siirryttyd internetsivuille sdhkdiseen muotoon on alettu kéyttdd késitettd
verkkokyselytutkimus. Verkkokyselyjen suosio kasvaa koko ajan, ja yhd useammin
paddytddn joko tarjoamaan paperilomakkeen rinnalle mahdollisuus kyselyn tdyttoon
verkossa, tai kdytetddn pelkdstddn sdhkoistd lomaketta. Verkkokysely on paperikyselya
kustannustehokkaampi ja vaivattomampi tapa keriti aineistoa, ja kyselyjen suunnittelu-
ja analyysiohjelmat ovat helppokiyttoisid. Ohjelmat tallentavat vastaukset suoraan
sahkoiseen muotoon, joten niitd ei tarvitse erikseen syottid aineistoksi. Verkkokyselylld
voidaan myds saada vastauksia sellaisilta vastaajilta, jotka eivét jostain syystd tdyttdisi
ja postittaisi paperista kyselyd. (Laaksonen ym. 2013, 9, 11; Miettinen & Vehkalahti
2013, 84; Résdnen & Sarpila 2013, 68-70, 74.)

Péétin hankkia tutkielmani aineiston verkkokyselylomakkeella monesta syysti. Ensim-
mdisend ajattelin verkkokyselyé sen helppouden ja nopeuden takia, koska olin asettanut
itselleni tavoiteajan, johon mennessd minun olisi hyvéa saada pro gradu -tutkielma val-
miiksi, ja aikaa ei ollut kovin paljon. Tilldin en vield tiennyt, miten vaativa ja aikaa vie-

va prosessi kyselylomakkeen laatiminen on. Toinen, ja térkein, peruste aineistonkeruu-
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menetelmin valinnalle olivat henkil6t, joita halusin tutkia. Halusin selvittdd, minkilaisia
kokemuksia Asperger-aikuisilla on sosiaalityon asiakkaana olemisesta ja sosiaalityonte-
kijin kohtaamisesta. Olen ymmaértidnyt, ettd internet on monille Asperger-henkildille
helppo ja miellyttivd toimintaympdristo, ja he my0s pitdvit usein kirjoittamista puhu-
mista helpompana ja miellyttivimpénd tapana ilmaista itseddn. My0s Attwoodin (2012,
82) mukaan Asperger-henkilot ilmaisevat ajatuksiaan ja tunteitaan usein sujuvammin
kirjoittamalla kuin kasvotusten. Tietokoneella kommunikoidessa ympérilli on vihem-
min kuormittavia aistidrsykkeitd ja sosiaalisia signaaleja. Silloin ei tarvitse analysoida
sanattomia viestejd, ja toisen ihmisen viestin prosessointiin ja vastauksen muotoilemi-
seen voi kéyttdd enemmaén aikaa. Siksi verkkokysely tuntui parhaalta tavalta hankkia ai-

neistoa tutkielmaani.

Kyselytutkimuksen etuna voidaan pitdd myos sitd, ettd vertailututkimusten mukaan eri-
tyisesti sosiaalisesti arkaluonteisten ja intiimien asioiden suhteen ollaan sitd rehelli-
sempid, mitd etdisemméksi vastaamistilanne koetaan. Toisaalta kyselyn ongelmana nih-
dédén haastattelua suurempi todennékoisyys kysymysten vadrin ymmartdmiseen ja virhe-
tulkintoihin. Huonosti toteutettu kyselylomake voi jopa syddd koko tutkimuksen uskot-
tavuutta ja vihentdd vastaajien madrdd. (Réisdnen & Sarpila 2013, 68-69, 74.) Myds
ndmi asiat huomioin, kun valitsin aineistonkeruumenetelméd, ja pyrin pitiméin ne mie-
lessé koko kyselynlaatimisprosessin ajan. Kun totesin, ettd verkkokyselytutkimus sopii
parhaiten tutkielmani aineiston hankkimiseen, aloin pohtia mahdollisuutta hankkia sa-
malla my6s madrillistd tutkimusaineistoa. Graduryhméni tapaamisissa keskusteltiin laa-
dullisen ja méérillisen tutkimuksen yhdistimisestd, ja tdllainen mixed methods -tutki-
mus oli minulle kokonaan uusi asia. Innostuin ajatuksesta, ja paadyin siihen, ettd kyse-

lyni tulee sisdltiméédn sekd maaréllisié ettd laadullisia elementteja.

Kun tutkimusprosessin alussa suunnitellaan tutkimusongelmaa ja tutkimuskysymyksii,
on tirkedd pohtia, minkd tyyppistd tietoa tavoitellaan, millaista nikokulmaa ilmiéon
haetaan, millaisia ryhmid halutaan tutkimusaineistoon, ja miten ndmi ryhmét ovat saa-
vutettavissa. Omassa tutkimuksessani oli oleellista huomioida, ettd lomaketutkimukseni
kohderyhmai on hyvin erityinen. Minun tuli my0s koko ajan pitdd mielessi, ettd saan ky-
selylld kerdttyd tietoa, joka vastaa tutkimusongelmaan. Kyselyn laatiminen on pitkd ja

monivaiheinen prosessi. Se vaatii huolellista tutustumista aiheeseen sekd kysymysten ja
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koko kyselyn eri versioiden hahmottelua, kokeilua ja testaamista. On tdrkedd arvioida
kyselyn rakennetta, vastaajille tarkoitettuja ohjeita, kyselyn kattavuutta suhteessa il-
midon ja tiedon tarpeeseen sekd yksittdisid kysymyksid, ja niissd kdytettyjd ilmaisuja ja
sanavalintoja. (Ronkainen ym. 2008b, 31; Ronkainen 2008, 74.) Oman kyselyni kohdal-
la minun tuli miettid erityisen tarkkaan, miten saan ilmaistua kysyttavit asiat mahdolli-
simman yksiselitteisesti ja konkreettisesti, jotta kyselyni vastaajat kokevat kyselyn mah-

dollisimman miellyttaviksi vastata Asperger-piirteistdéin huolimatta.

Kyselyn muotoilu koostuu sen sisdllosté ja visuaalisesta ilmeestd, ja sitd maarittdvét etu-
kéteistieto tutkittavasta ilmiostd, tutkimuskysymykset, joihin haetaan vastauksia, sekd
se, miten tutkittavat asiat muotoillaan kysyttdvdin muotoon. Kyselyn laatiminen vaatii
ilmidn operationalisointia, miké tarkoittaa tutkittavan asian pilkkomista konkreettisiksi,
vastattaviksi kysymyksiksi. Ilmi6 tulee tuntea ja kisitteellistdd etukdteen, ja
operationalisointia, kuten muutakin kyselynlaatimisprosessia, ohjaa tutkimuksen
teoreettinen viitekehys. (Ronkainen ym. 2008b, 32.) Operationalisoinnissa kysymykset
muotoillaan siten, ettd tutkimuksen késitteet ja teemat ilmenevét kysymyksissé
mahdollisimman konkreettisina ja ldhelld vastaajien arkea sekd kokemusmaailmaa

(Alkula ym. 1994, 128).

Operationalisointi vaikutti aluksi helpolta, mutta olikin huomattavasti haastavampaa
kuin olin kuvitellut. Aspergerin oireyhtymé on minulle ilmiéné hyvin tuttu ja l&heinen,
mutta kun se asetetaan tutkimukseni teoreettiseen viitekehykseen, haasteet kasvavat. En
usko, ettd olisin onnistunut saamaan kyselyni kysymyksiin sosiaalityon kohtaamisen ja
holistisen ihmiskasityksen nikokulmaa ilman huolellista operationalisointia, jonka avul-
la tyostin kyselyani. Kaytinnossd operationalisointi tarkoitti kohdallani miellekarttojen
ja listojen laatimista. Avasin tutkielmani péadkasitteitd laajemmiksi ja yksityiskohtaisem-
miksi kokonaisuuksiksi. Siirryin hiljalleen abstrakteista padkasitteistd konkreettisiin ala-
kisitteisiin ja selityksiin. Operationalisoinnin jdlkeen pidin huolen siitd, ettd kaikki

ndami kokonaisuuksien osatekijit ovat jollakin tavalla mukana kyselylomakkeessa.

Ronkaisen ym. (mt., 32) mukaan kyselyn suunnittelu on monivaiheinen, pitkd prosessi,
jossa arvioidaan kokonaisuutta, tarkastellaan yksityiskohtia ja testataan kysymyksii.

Opettajani neuvoivat minulle, ettd kysely kannattaa vélilld panna sivuun joksikin aikaa,
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vaikka useammaksi viikoksi, ja palata sen pariin myohemmin. Huomasin timén olevan
toimiva tapa, koska itsensd etddnnyttdminen kyselystd auttoi nikeméédn sen uudella ta-
valla, kun siithen palasi tauon jilkeen. Minua ohjattiin myos tarkastelemaan kyselyéd sen
laatimisen aikana kolmesta ndkokulmasta, jotka olivat vastaajan, tutkimuskysymysten
sekd aineiston analyysin ndkokulmat. Pohdin toistuvasti kyselyé laatiessani, miten eri
ratkaisut vaikuttavat vastaajan kokemukseen kyselystd, saanko kerdttyd kyselylld ai-
neistoa, jota pystyn analysoimaan tutkielmani vaatimalla tavalla, ja tuottaako kyselylld

keritty aineisto vastauksia tutkimuskysymyksiini.

Sdhkoinen kyselylomake tarjoaa monipuoliset mahdollisuudet kyselyn visuaalisen il-
meen ja kysymysten, kysymysryhmien sekd vastausvaihtoehtojen suunnitteluun, milla
on suuri merkitys vastausprosessille. Merkittidva ero paperi- ja verkkolomakkeen valilla
ovat verkkolomakkeen interaktiiviset toiminnot, joita voivat olla esimerkiksi kyselyn
sijoittaminen yhdelle, selattavalle verkkosivulle, sen jakaminen usealle sivulle tai
kysymysten esittdminen yksi kerrallaan, kyselyn edestakaisin selaamisen mahdollisuus
tai selaamisen estiminen, erilaiset alasvetovalikot sekd hyppytoiminnot kysymysten
valilla. Téllaisilla tekijoilld on tutkimusten mukaan paljon merkitystd saavutettavien

vastausten kannalta. (Selkdld 2008, 128—129; Selkdla 2013, 111.)

Kyselyssidni kysymykset on jaettu usealle sivulle niin, ettd joillakin sivuilla on vain yksi
kysymys, joillakin useampi. Samalla sivulla olevat kysymykset liittyvit keskeisesti toi-
siinsa. Pdddyin tdhén ratkaisuun siksi, koska uskon Asperger-piirteisten vastaajien hyo-
tyvin siité, ettd yhdella sivulla keskitytdéin vain yhteen asiaan. Tdma helpottaa keskitty-
mistd kulloinkin vastattavana olevaan kysymykseen tai kysymyksiin. Selkdldn (2008,
132) mukaan kysymyksid ei kuitenkaan kannata eristda toisistaan kokonaan, koska vas-
taaja vertailee luontaisesti kysymyksié toisiinsa, mikd vaikuttaa vastausten muodostumi-
seen. Kyselyssdni on myods mahdollisuus palata taaksepiin ja tarkastella tai muuttaa

aiempia vastauksiaan.

Kyselyisséd on yleensd kolmenlaisia kysymyksid: avokysymyksid, monivalintakysymyk-
sid sekd poissulkevia kysymyksid. Avokysymyksiin voi vastata omin sanoin, monivalin-
takysymyksissd voi valita monta vaihtoehtoa, ja poissulkevat kysymykset sallivat vain

yhden vaihtoehdon valitsemisen. Kysymykset voivat myds olla ndiden sekoituksia.
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Omassa kyselyssdni kédytin niitd kaikkia yleisimpid kysymystyyppejd, ja sekoitin niitd
sen verran, ettd yhdessd poissulkevassa kysymyksessd on mahdollisuus tarkentaa vas-
taustaan sanallisesti. Avokysymyksid kidytetddn yleensa silloin, kun kysytystd aiheesta
on paljon ristiriitaisia mielipiteitd, ilmid on moniselitteinen, tai ilmid toteutuu ihmisten
elamdssd monella eri tavalla. Tutkielmassani on kysymys erityisesti viimeisestd vaihto-
ehdosta. Thmisilld on erilaisia kokemuksia aiheesta, jota tutkin, ja pyrin selvittdmién,

minkilaisia niméa kokemukset ovat. (Ronkainen ym. 2008b, 33—-34.)

Lomakkeen kysymysten tulee edetd loogisesti ja teemoittain, ja niiden tulee olla mah-
dollisimman lyhyitd, ytimekkéitd, helposti ymmaérrettdvié ja yksiselitteisid. Niissd tulee
vilttda erikoisalojen sanastoa, sivistyssanoja ja slangia. Avokysymyksid pidetéédn haasta-
vimpana kysymysmallina, ja vastausprosentti usein vdhenee niiden kohdalla. Tésté
syystd kyselyn padkysymyksid onkin syytd kysyd monilla eri kysymystyypeilld. Nama
kyselyn laatimisen perusasiat korostuvat kyselysséni erityisesti, koska vastaajat ovat
Asperger-henkiloitd. Kysymystyyppien valinnassa ja kysymysten muotoilussa on
tarkedd huomioida kyselyn kohdeyleisd ja sen osaaminen, kognitiivinen kapasiteetti
sekd motivaatio. (Mt., 37-38.) Minulla ei ollut ennakko-oletuksia vastaajieni
osaamisesta tai kognitiivisesta kapasiteetista, koska Aspergerin oireyhtymd ei
automaattisesti tarkoita, ettd ihmiselld olisi niissd puutteita tai vahvuuksia. Asperger on
hyvin moninainen ja vaihteleva oireyhtymé, ja Asperger-piirteiden ilmeneminen on
yksilollistd. Halusin kuitenkin laatia kyselylomakkeeni niin, ettd mahdollisimman
monet Asperger-henkilot pitdvdt kyselyyn vastaamista miellyttdvand, ja kysymyksid
ymmarrettdvind. Toivoin, ettd kyselyn aihe yhdessd hyvin toteutetun kyselyn kanssa
saisi mahdollisimman monet motivoitumaan ja vastaamaan kyselyyn. Siksi pyrin
laatimaan kysymykset hyvilla ja selkedlld yleiskielelld mahdollisimman yksiselitteisesti

ja vélttdimaan monitulkintaisuuden mahdollisuuksia.

Kyselyn valmistuminen vaatii valintoja, testaamista ja arviointia. Kyselyn loogisuus ja
vastattavuus tulee testata vastaajilla, jotka voivat olla esimerkiksi tutkimusryhmén ja-
senid, kyselyn laatijoiden luottohenkil6itd tai ilmidon liittyvdn alan ammattilaisia ja
asiantuntijoita. (Mt., 39.) Kyselylldni oli kolme testaajaa, jotka tarkastelivat kyselyé eri
nikokulmista. Yksi heistd on tilastotieteiliji, toinen sosiaalialan ammattilainen ja kol-

mas autismialan asiantuntija. Sain heiltdi monipuolisia kommentteja, joiden perusteella
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tein viime hetken muutoksia kyselyyni, ennen kuin avasin sen varsinaisille vastaajille.

Internetissé toimii nykyain suuri miéré erilaisia vertaisyhteisojd, jarjestojd, keskustelu-
palstoja ja muita ryhmittymid. Séhkdiset kyselyt toimivat erityisen hyvin verkkoympa-
ristoissé, ja kyselyihin on helppo hankkia vastaajia verkossa eri ryhmittymien sivustojen
kautta. (Ronkainen 2008, 73.) Itse hankin vastaajia kyselyyni Asperger-aiheiselta kes-
kustelufoorumilta. Lisédksi ldhetin linkin kyselyyni erilaisille Aspergeriin liittyville jér-
jestoille ja yhteisoille, ja pyysin, ettd he vilittdisivét linkin sdhkopostilistoilleen. Tdméan
lisdksi autismialan kattojdrjestd Autismi- ja Aspergerliitto mainosti kyselyd kotisivuil-
laan ja sosiaalisessa mediassa. Ronkainen (mt., 74) huomauttaa, ettd tdmi tapa jattda
vastaajat anonyymeiksi, mikd edellyttad, ettd kysely sisiltdé sellaisia taustakysymyksié,
joiden avulla voidaan jilkeenpdin analysoida kyselyn vastaajia. Siksi kyselyni lopussa
on muutama taustatietokysymys, joilla selvitetddn vastaajien ikd, sukupuoli sekd se,

onko heilld Asperger-diagnoosi vai ei.

Salla-Maaria Laaksosen ym. (2013, 25) mukaan tutkijalla, joka kayttdd verkkoa joko
tutkimuksen vélineend, ldhteend, paikkana tai kohteena, tulee olla riittdvésti ymmarrysta
verkkoympéristoistd ja -kulttuureista sekd teknisistd alustoista. Kohdallani tdmi toteu-
tuu varsin hyvin, koska kuulun sukupolveen, joka aloitti internetin kdyton ensimmaisten
joukossa ala-asteikdisend. Jo teini-iéissd olin hyvin aktiivinen ja monipuolinen verkon
kayttdjd, kdytin monia erityyppisid palveluja ja toimin monenlaisilla alustoilla. Esimer-
kiksi keskustelufoorumikulttuuri on tullut minulle hyvin tutuksi nuoruusvuosina, ja foo-
rumien kéytintdjen ja kirjoittamattomien sosiaalisten sdéntdjen tunteminen oli avuksi,

kun ldhdin hankkimaan kyselylleni vastaajia Asperger-henkildiden foorumille.

Ymmiérsin tulevani ulkopuolelta yhteisd6n, jonka sisédpuolelle mind en kuulu, ja pyrin
toimimaan tdmin oletuksen mukaisesti. Tiesin, ettdi minun pitdd ensimmadiseksi luoda
kayttdjatunnus foorumille. Seuraavaksi selvitin foorumin ylldpitdjien yhteystietoja ja
otin yhteyttd yhteen heistd. Kysyin yllépitdjaltd mielipidettd siitd, mille foorumin osas-
toista minun kannattaa kyselyni saatekirje (liite 1) ja linkki laittaa. Toimin hénen ohjei-
densa mukaisesti, enkéd esimerkiksi laittanut kyselyéni jokaiseen keskusteluosioon erik-
seen, mika saattaisi saada foorumin kéyttdjissd aikaan negatiivisia tuntemuksia kyselyé-

ni ja minua kohtaan. Tdlld toiminnalla osoitin kunnioitusta foorumin aktiivikéyttdjia
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kohtaan seki hain heiltd hyviaksyntdd, jonka toivoin vaikuttavan vastaajamaéariin.

Aineiston kerddminen osoittautui erittdin haasteelliseksi tehtdviksi. Kun kyselyni oli ol-
lut auki noin puolitoista viikkoa, minulla oli vasta kaksi vastaajaa. Aloin tuntea itseni
epatoivoiseksi, mutta yritin kuitenkin ajatella positiivisesti ja uskoa siihen, ettd kunhan
kyselydni mainostetaan useammalla taholla, vastaajien médrd kasvaa. Linkki kyselyyni
oli tuolla hetkelld oman tietoni mukaan vain Asperger-henkildiden keskustelufoorumil-
la. En tiennyt, oliko sitd vield vilitetty millekdin sihkopostilistalle, koska en ollut saa-
nut vastauksia ldhettimiini sdhkopostiviesteihin. Siksi laskin toivoni sen varaan, etti
kunhan kyselyn linkki vilitetddn autismi- ja Asperger-jirjestdjen sdhkdpostilistoille, tu-
lee vastaajia ainakin muutama lisdd. Tédssd vaiheessa olin kuitenkin jo aika varma siité,
ettd vastaajien madrd tulee joka tapauksessa olemaan sen verran alhainen, ettd joudun
unohtamaan suunnitelmat kvantitatiivisten menetelmien kaytostd. Onnekseni Asperger-
henkildille on kuitenkin luontevaa kirjoittaa pitkid ja laajoja vastauksia
avokysymyksiin. Suunnittelin tdssé vaiheessa, ettd jos saan edes muutaman vastauksen
lisdd, aineistoni voi koostua kyselyn avokysymysten vastauksista. Jos kuitenkin kavisi
niin, ettd vastauksia ei tulisi paria enempdd, minun olisi todenndkdisesti pakko harkita

jotakin vaihtoehtoista aineistonkeruumenetelmai, joka olisi todennékoisesti haastattelu.

Pian tdmén jdlkeen sain kyselyni vilitettyd uskoakseni ainakin muutamalle niiden jir-
jestojen sdhkopostilistoista, joita 1dhestyin, vaikken juuri saanutkaan vastauksia sdahko-
postiviesteihini. Oletan, ettd ainakin osa jdrjestoistd vilitti viestini eteenpdin, mutta var-
muutta minulla ei tastd ole kuin parin jérjeston kohdalla. Kyselyyn tuli kuitenkin lyhyen
ajan sisdlld muutama vastaus lisdd. Vahdn myohemmin myos valtakunnallinen kattojér-
jestd Autismi- ja Aspergerliitto ry lisdsi mainoksen kyselystd verkkosivustolleen, face-
book-sivulleen sekd sdhkdpostilistoilleen. Lopulta vastauksia kertyi 22, miki tarkoitti,
ettd minulla oli kasassa riittdvi, jopa varsin laaja avovastauksista koostuva laadullinen
aineisto, jolla pystyn vastaamaan asettamiini tutkimuskysymyksiin. Pystyn myos jonkin

verran tarkastelemaan aineistoa kvantitatiivisen analyysin keinoin.

Miksi sitten aineistonkeruuni oli ndin haastavaa? Kysymyksenasetteluni vaatii, ettd vas-
taajalla on kolme erityistd piirrettd. Hinen tulee olla aikuinen, hénelld tulee olla joko

diagnosoitu Aspergerin oireyhtyma tai omasta mielestdén useita Asperger-piirteitd, ja li-
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séksi hdnelld tulee myos olla kokemusta sosiaalityon asiakkuudesta. Nédiden seikkojen
liséksi henkil6ll4 pitdd vield olla jonkinlainen motivaatio vastata kyselyyni. Aikuisuus ei
luonnollisesti rajaa suurta vastaajaryhmié pois, mutta kaksi seuraavaa tekijad sen teke-
vit. Olisi huomattavasti helpompaa 16ytdd tutkimukseen vastaajia, joilla on joko koke-
musta sosiaalityon asiakkuudesta tai Aspergerin oireyhtymé. Tutkielmassani vastaajalla

taytyy kuitenkin olla molemmat, ja se on jo huomattavasti harvinaisempaa.

Viililld erehdyin huomaamattani ajattelemaan, ettd koska kyselyni tavoittaa suuren maa-
ran Asperger-henkilGitd, se tavoittaa my0s paljon mahdollisia vastaajia, mutta todelli-
suudessa voi olla mahdollista, ettd foorumilla ja sdhkopostilistoilla tavoittamistani As-
perger-henkildistd vain pieni osa on ollut sosiaalityon asiakkaina. Lienee myos turha
odottaa, ettd tdstd pienestd ryhmaistd kaikki olisivat motivoituneita vastaamaan kysely-
tutkimukseen. Odotin kuitenkin suurempaa vastaajamiirid, ja minulle oli alussa suuri
pettymys huomata, ettd vastauksia ei tule. Vastaajaméérin hitaasti noustessa myds oma
intoni asiaa kohtaan nousi, ja sai minut pohtimaan, mité olisin voinut tehdi toisin. Olen
pohtinut kyselynlaatimisprosessia ja sen vaiheita. Mielestini laadin kyselyn huolellisesti
ja my0Os vastaajia ajatellen. Varsinkin opettajien ohjauksen myo6td kyselystd tuli
kasittdadkseni varsin hyva. Toki se saattaa tuntua raskaalta ja pitkaltd, koska siind on aika
monta kysymystd, ja monet niistd ovat avokysymyksid. Tdmd on kuitenkin vélttdma-
tontd, jotta vastauksilla saavutetaan kattava ja relevantti aineisto. Yleensdkin voisin ku-
vitella, ettd moni jattdd vastaamatta tdimén kaltaisiin tutkimuskyselyihin, jos hinelld ei

silld hetkelld ole riittdvisti aikaa tai voimavaroja paneutua vastaamiseen.

Ajattelen, ettd mahdollisten vastaajien tavoittaminen on ollut merkittdvissd asemassa
siind, miten aineistonkeruu on minulla onnistunut. Ajattelin etukéteen, ettd tavoittaisin
keskustelufoorumin ja jirjestojen sdhkopostilistojen kautta suuren miirén, ehkd jopa
enemmiston, mahdollisista vastaajista. On kuitenkin huomioitava, ettd koska kyselyni
oli sdhkdinen, ja sen markkinointikanavat pelkistddn sdhkdisid, lahestyin vain sellaisia
ihmisid, jotka kéyttdvit internetid. Kuten olen aiemmin todennut, Asperger-henkildiden
keskuudessa on yleistd viihtyd verkkoympéristdssi ja toimia sielld vaivattomasti. Tdma
ei kuitenkaan tarkoita jokaista Asperger-henkildd, vaan on olemassa myds heité, joiden
arkeen internet ja tietokoneet eivét kuulu. Lisdksi kdsitykseni siitd, ettd tavoittaisin suu-

ren osan mahdollisista vastaajista foorumin ja jirjestdjen kautta, oli vain oma oletta-
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mukseni, jolle minulla ei ollut minkéénlaisia faktapohjaisia perusteluja. Olin ndhnyt,
ettd foorumilla on paljon kiyttdjid ja vilkasta keskustelua. Siksi pédttelin, ettd sitd kayt-
tad suuri mddrd Asperger-aikuisia, joista osalla on varmasti kokemusta sosiaalityon
asiakkuudesta. Oletin myd0s, ettd suuri osa Asperger-henkiloistd kuuluu johonkin autis-
mi- tai Asperger-jarjestoon. Tdma johtunee siitéd, ettd olen itse aktiivinen jarjestdtoimija,

ja pidén jérjestdihin kuulumista ja niissd toimimista tirkeéna.

Nyt aineistonkeruun péétyttyd, kun pohdin néitd asioita tarkemmin, huomaan, miten
epavarmalla pohjalla vastaajien ja aineiston hankinta minulla on ollut. Olen yrittdnyt
miettid, milld muilla tavoin olisin voinut 16ytda ja ldhestyd vastaajia. Yksi vaihtoehto,
mikd mieleeni on tullut, olisi ollut mainonnan laajentaminen julkisiin tiedotusvélinei-
siin. Oletin, ettd se riittdd, ettd kyselyd mainostetaan niissi erityisissd yhteyksissd, joissa
voidaan tavoittaa juuri kyselyn vastaajiksi sopivia henkil6itd. Myohemmin olen alkanut
pohtia, olisinko saanut lisdd vastauksia, jos kyselyd olisi mainostettu esimerkiksi
suurissa sanomalehdissé tai erilaisissa sosiaalisen median ryhmisséd ja sivuilla, jotka
tavoittavat suuren midrdn ihmisié, joista jotkut ehké saattaisivat olla sopivia vastaamaan

kyselyyni.

5.3 Tutkielman eettisyys

Tieteelle on médritelty eettisid periaatteita ja normeja, jotka ohjaavat tutkimuksen tekoa.
Tallaisia hyvii tieteellisid kdytdntdja kutsutaan tutkimusetiikaksi. Tutkijan ammattietiik-
ka sisdltdd eettiset periaatteet, sddnndt, normit, arvot ja hyveet, joita tutkijan ammattia
harjoittaessaan tulee noudattaa. (Karjalainen 2008, 121.) Tutkimusetiikka késittelee tut-
kimuksen pddmaadriin liittyvdd moraalia ja sitd, milld keinoilla tutkimuksen pddmairia
tavoitellaan. Lisdksi se pohtii, miten méériteltyd moraalia voidaan ylldpitda. Etiikka on
lasnd koko tutkimusprosessin ajan moraalisina valintoina ja paitoksind, jotka koskevat
kaikkia tutkimuksen vaiheita ja osa-alueita, kuten tutkimuskohteen ja -menetelmien va-
lintaa, aineiston keruuta, tieteellisen tiedon luotettavuutta, tutkittavien kohtelua, tutki-
mustulosten vaikutuksia seki tiedeyhteison sisdisid toimintaperiaatteita. Tutkimuseetti-
nen ongelma syntyy, kun tutkimuksen kédytdnnon tai tutkimuseettisten normien sekd mo-

raalisen normin vélille syntyy ristiriita. (Kuula 2006, 11; Mikinen 2006, 10.)
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Tutkijan tyohon kuuluu monia metodologisia valintoja, jotka vaativat myds eettistd poh-
dintaa. On syytd pohtia muun muassa, millainen tieto tutkittavasta ilmidstd on tirkeda,
millainen aineisto on tutkimusongelman kannalta tarkoituksenmukainen, antaako kerét-
ty aineisto tarpeeksi edustavan ja kattavan kuvan tutkimuskohteesta, millainen kuvaus
tai teoria sopii antamaan tarpeeksi monipuolisen kuvan tutkittavasta ilmidsté, tai onko
tutkimuksen hypoteesi hyviksyttivissd aineiston pohjalta. (Rolin 2002, 92-93.) Eettisiin
ongelmiin ei aina 10ydy yksiselitteisié ratkaisuja, vaan ne voivat olla varsin mutkikkaita
ja vaatia laajaa dialogia, johon kaikki osapuolet osallistuvat (Mikinen 2006, 17). Tutki-
jalla itsellddn on vastuu tutkimustyotddn koskevista eettisistd ratkaisuista, mutta tutki-
musetiikka koostuu kuitenkin enimmékseen kollegiaalisesti sovituista tavoitteista ja pe-
riaatteista, jotka ohjaavat tutkimuksen tekoa ja ilmaisevat niitd arvoja, joita tutkijan pi-
tdd pyrkid omassa tutkimustyOssdén noudattamaan. Nami tutkimuseettiset normit eivit
ole laillisesti sitovia, vaan niiden asettama velvoite tutkijalle on ammatillinen. (Kuula

2006, 26, 58.)

Anne Karjalaisen (2008, 122—123, 126) mukaan kaiken tutkimuksen l&htokohtana tulee
aina olla tutkittavien itsemiirddmisoikeuden ja ithmisarvon kunnioittaminen, vahingon
viélttdminen seki tutkittavien yksityisyyden suojaaminen. Hyva tieteellinen kaytanto tar-
koittaa esimerkiksi hyviksyttyjen ja eettisesti kestdvien tiedonhankinta-, arviointi- ja
tutkimusmenetelmien kayttamistd, tieteellisen tiedon luonteeseen kuuluvan avoimuuden
noudattamista, vaaran eliminoimista seké informaation kéyttimisen vastuullisuutta. Tut-
kijan on pohdittava omaa moraalista oikeuttaan hankkia tietoa ilmiostd, josta on kiin-
nostunut. Tutkimus ei saa aiheuttaa vahinkoa kenellekdin, eikd se saa loukata ithmisar-

voa.

Matti Heikkildn (2002, 165) mukaan eettiset kysymykset nousevat usein esiin yhteis-
kuntatieteellisessd tutkimuksessa, kun tutkimusaiheet ovat arkaluontoisia. Eettistd poh-
dintaa liittyy niin tutkimuskohteen ldhestymiseen, johtopditoksien tekemiseen kuin tut-
kimustulosten esittdimiseenkin. Kun kyseessd on sosiaalityon tutkimus, tutkija pyrkii
Synnéve Karvisen (2000, 13, 16, 24) mukaan tavoittamaan, ymmartdméédn ja niyttd-
méiin ihmisten muuttuvan elimén sekd ammattikéytdntdjen moninaisuutta. Thmisten ar-

jen ja kokemusten nékyvéksi tekeminen on sosiaalityon tutkimuksen keskeinen metodo-
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loginen haaste, jonka vuoksi tutkijan on tirkedd soveltaa ty0ssddn monipuolisesti erilai-
sia strategioita, lihestymistapoja ja menetelmid. Tutkimusmetodien tulee olla tarpeeksi
herkkid tunnistamaan sosiaalityon toimintaympéristdihin liittyvid erityisyyksid seka ta-

voittamaan toimijoiden nikdkulman ja aseman empiirisen ndyton pohjalta.

Oma pyrkimykseni on tutkielmallani saavuttaa tietoa Asperger-aikuisten kokemuksista
sosiaalityon asiakkuudesta ja kohtaamisista. Monipuolisuutta tutkielmaani tuovat kyse-
lyni laadulliset ja maérilliset kysymykset, joilla pyrin tutkimaani asiaa selvittiméién,
sekd niiden erilaiset analyysimenetelmét. Varsinkin avokysymysten vastaukset antavat
hyvin henkilokohtaista tietoa vastaajien kokemuksista. Myos valintani tutkia asiakkaan
ja sosiaalityontekijan kohtaamista Asperger-aikuisten nékokulmasta ja heiltd vastauksia
pyytden on nikemykseni mukaan hyvi eettinen ratkaisu. Toinen vaihtoehto olisi ollut
hankkia tutkimusaineistoa sosiaalityontekijoiltd tai muilta professionaalisilta
asiantuntijoilta. Télloin Karvisen (2000) mainitsema herkkyys olisi kuitenkin jaanyt
puuttumaan. Asperger-henkildiltd kerdttyyn aineistoon perustuvasta tutkimuksesta on
my0Os enemmén hyotyd sosiaalityon alalle, koska se antaa sosiaalityontekijdille uutta
tietoa Asperger-aikuisten kokemuksista ja herdttdd ajatuksia sekd lisdd tietoisuutta siité,

miten Asperger-henkildiden kanssa olisi hyva toimia.

Tutkijan tulee tiedostaa, ettd hdnen oma eldmintarinansa seki teoreettis-metodologiset
lahtokohtansa vaikuttavat sithen, miten hdnen nékee, ymmartdd ja myos sivuuttaa asioi-
ta koko tutkimusprosessin ajan. Tutkija on osa tutkimaansa todellisuutta, eikd hén voi
koskaan tdysin sulkea omia tuntemuksiaan ja sitoumuksiaan tutkimuksensa ulkopuolel-
le. (Granfelt 2000, 107.) Olen tyoskennellyt Asperger-henkildiden parissa useiden vuo-
sien ajan, ja ollut autismin kirjosta ja erityisesti Aspergerin oireyhtymaéstd hyvin kiin-
nostunut koko aikuisikéni. Tieddn aiheesta melko paljon, ja minulle on muodostunut tie-
tynlainen kuva siitd, millaisia Asperger-henkilot ovat. Olen pyrkinyt koko tutkimuspro-
sessin ajan tiedostamaan tdmén. Yritdn aina erottaa ne asiat, jotka nousevat esiin ldhde-
kirjallisuudesta ja tdstd tutkimusprosessista niistd, jotka kumpuavat aiemmista koke-
muksistani. Pyrin vilttdmiin ennakkoluuloja ja -oletuksia siitd, mink&laisia Asperger-
henkil6t mielesténi usein ovat tai miten he toimivat, koska tieddn, ettd Asperger-piirteet

ndyttaytyvit ja vaikuttavat arkeen eri henkil6illd hyvin yksildllisesti.
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Kuitenkin olen jidlkeenpdin huomannut, ettd esimerkiksi kyselyni rakentui suurelta osin
sen varaan, mitd olen aiemmin oppinut Aspergerin oireyhtymadstd. Toisaalta tima on
luullakseni kyselyn kohdalla hyvikin asia. Jos olisin laatinut kyselyn ilman minkain-
laista aiempaa kokemusta tai perechtyneisyytta asiaan, laatiminen olisi varmasti ollut vie-
14 haastavampaa kuin se nyt oli, mutta lisdksi kysely olisi todennékoisesti ollut Asper-
ger-henkildiden ndkdkulmasta tdyttdominaisuuksiltaan heikompi. Suurimmat eettiset
haasteet tilld saralla liittyvdt kuitenkin aineiston analyysiin, jossa minun tulee olla eri-
tyisen huolellinen sen suhteen, ettd pysyn avoimena vastaajien vastauksille, vaikka ne
eivit vastaisikaan omaa mielikuvaani siitd, miten ajattelen Asperger-henkildiden asioita
kokevan. En saa sivuuttaa vastauksia, jotka eivit vastaa oletuksiani. Minun tiytyy tutki-
jana tietdd ja myOntéii se, ettd jo ennen kuin olen alkanut kdyda aineistoa ldpi, olen muo-
dostanut jonkinlaisen mielikuvan siitd, miti ajattelen aineiston sisdltdvan. Kun tiedostan

tdméan, minun on helpompi valttdd ennakko-oletusteni vaikutukset analyysiin.

On térkedd huomioida, ettei tutkimukseen osallistuvien henkildiden joukko ole koskaan
taysin yhdenmukainen. Tutkittavat ja heiddn maailmankuvansa eroavat aina monin ta-
voin sekd toisistaan ettd tutkijasta, vaikka yhteisid piirteitdkin on. Erot muun muassa
tavoissa, arvoissa, asenteissa, uskonnossa, etnisyydessd, kielessd, idssd, sukupuolessa,
koulutuksessa ja ammatissa vaikuttavat sithen, miten osallistujat suhtautuvat tutkimusai-
neiston keruuseen, ja miten he esimerkiksi ymmartévit heille esitetyt kysymykset. (Mé-
kinen 2006, 103.) Huomioin kyselylomaketta laatiessani vastaajien Asperger-piirteet,
koska oletan niitd olevan kaikilla vastaajilla. En kuitenkaan voi tietdd, miten vastaajien
muut ominaisuudet ovat vaikuttaneet sithen, miten he ovat kysymykset ymmaértaneet ja

nithin vastanneet, ja minun pitdd muistaa tima aineistoa analysoidessani.

Riitta Granfeltin (2000, 105) mukaan yksi keskeisimmisté sosiaalityon tutkimuksen teh-
tavistd on tuoda nékyviin vaikeassa asemassa eldvien ihmisten todellisuutta. Talldin on
tarkedd pohtia, millainen kuva tutkittavista ihmisistd ja heiddn todellisuudestaan anne-
taan. Kdytetyilld kasitteilld on suuri merkitys sille, minkilaisen kuvan tutkimus tutkitta-
vasta ilmiostd antaa. Tutkimuksen késitevalinnoissa tulee kdyttdd tarkkuutta, ja pohtia
niitd huolellisesti. Granfeltin (mt., 113) mukaan tutkija luo valitsemillaan késitteilld tie-
tynlaisen konstruktion tutkimuksensa kohteesta. Jos késitteet ovat marginaaliryhmiin

kuuluvia ithmisid mitdtoivid tai leimaavia, ne voivat vahvistaa vééristyneitd stereotypioi-
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ta ja ndin heikentdd heiddn mahdollisesti ennestddnkin vaikeaa asemaansa. Stereotyyp-

piset kisitteet saattavat kertoa tutkittavia henkil6itd enemmaén tutkijasta itsestdén.

Olli Mikinen (2006, 65) kirjoittaa lasten ja erityisryhmien asettavan tutkimukselle suu-
ria haasteita. Hanen mukaansa marginaaliryhmét eivdt aina osaa huolehtia oikeuksis-
taan, ja tdlloin jonkun toisen on huolehdittava niistd. Heitd ei kuitenkaan saisi sulkea
tutkimuksen ulkopuolelle, koska silloin heiddn kokemiaan, erityisryhmid koskevia epa-
kohtia ja ongelmia ei selvitetd, eikd nithin saada korjauksia. Késitevalinnat ovat erityi-
sen tirkedssd asemassa, kun tutkittavat henkilot kuuluvat marginaaliryhmiin, ja myds
Maikinen (mt., 65) lankeaa nidkemykseni mukaan virheellisen kisitevalinnan ansaan.
Hinen etiikkaa késittelevissd teoksessaan kirjoitetaan normaaleista ihmisistd. Hin ver-
taa lapsia ja vajaakykyisié tdysi-ikdisiin ja normaaleihin. Lasten ja tdysi-ikdisten vertaa-
miselle 16ytyvit kylld selkedt perusteet, mutta mielestdni késitteen normaali ihminen
kayttod on syytd vélttdd kokonaan. Vajaakykyisen vastakohtana on harhaanjohtavaa
pitdd normaalia, koska normaalin mairittely on mahdotonta. Jokaisella ihmiselld on
omat erityispiirteensd, poikkeavuutensa ja vajavaisuutensa. Toisilla ne vaikuttavat

enemman arjessa ja sosiaalisessa ympéristossé selvidmiseen, toisilla johonkin muuhun.

Pyrin itse kokonaan valttiméan normaali-kdsitteen kéyttod tutkielmassani. Kun halutaan
Asperger-henkiloistd puhuttaessa puhua myos heisté, joilla ei ole Aspergerin oireyhty-
mad, on tapana kayttdd ilmaisua neurologisesti tyypillinen. Puhekielessd ilmaisumuoto
on usein nt tai nentti. Minusta tdmi on hyvé ilmaisu, koska se erottaa muut ihmiset
heistd, joilla on Asperger, muttei kuitenkaan oleta, ettd muut olisivat milld&n muulla ta-
valla tyypillisid kuin neurologisesti. Neurologisesti tyypillinen voi olla hyvin monella
muulla tavalla epétyypillinen. Normaaleihin ja poikkeaviin tai erilaisiin jaottelun sijaan
on sopivampaa jaotella ihmisid neurologisten ominaisuuksien mukaan, jos erottelua tél-

laisessa yhteydessi tarvitaan.

Olen joutunut kdyméin eettisti pohdintaa myods muista kdyttdmistdni kisitteistd. Paa-
dyin kédyttdiméén ilmaisua Asperger-henkil6 siksi, koska olisi ollut vaivalloista ja tekstid
huomattavasti raskauttavaa kirjoittaa joka kerta henkild, jolla on Aspergerin oireyhtyma
tai sen piirteitd. En pidd ihmisten médrittelystd heiddn yhden ominaisuutensa tai esimer-

kiksi sairautensa mukaan, ja siksi puhun ja kirjoitan yleensd mieluummin henkilosta,
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jolla on jokin ominaisuus, sairaus tai erityispiirre. Asperger-henkilt ovat kuitenkin niin
keskeisesséd asemassa tutkielmassani, ja kirjoitan heisté jatkuvasti, ettd pdddyin tdhén ly-
hyempéén ilmaisuun. Haluan korostaa, ettd en pidd Aspergerin oireyhtymié ainoana tut-
kimiani henkil6itd madrittavana tekijani tésti kirjoitusasusta huolimatta, ja toivon, ettd

en loukkaa silld ketéan.

Kolmas eettinen haaste késitevalinnoissa oli valita tapa kirjoittaa Aspergeriin liittyvisté
erityispiirteistd. Yleisimpid ilmaisuja lienevat vaikeudet, haasteet, poikkeavuudet sekd
edelld kdyttdmani erityispiirteet. Vield nykyaikanakin nikee toisinaan kirjoitettavan tai
kuulee puhuttavan myos oireista. Oireet ovat kohdallani ehdottomasti poissuljettu vaih-
toehto, koska Aspergerin oireyhtymaé ei ole sairaus, vaan enemménkin ominaisuus, joka
on osa ihmisen persoonallisuutta. Tutkielmani teoriaosassa sekéd kyselyn kysymyksissa
kdytin enimmaékseen késitteitd erityispiirteet ja Asperger-piirteet, sekd muutaman kerran
késitettd haasteet. Kyselyssd oli kuitenkin yksi kysymys, jonka kisitevalinnat
mietityttivit minua kovasti. Kysymys oli seuraavanlainen: Minkd verran seuraavat,
tyypilliset Asperger-piirteet vaikuttavat arkeesi? Kysymyksessd listattiin tyypillisesti
Aspergeriin liittyvid erityispiirteitd, joista suurin osa oli vaikeuksia jonkin asian suhteen,
esimerkiksi vaikeudet sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Pohdin pitkddn, miten voisin
korvata negatiivisen mielikuvan antavan sanan vaikeudet, mutta pdddyin kuitenkin
pitimédin sen mukana. Yksi vaihtoehto olisi voinut olla haasteet, mutta se on vaikeuksia
abstraktimpi ja epidtarkempi ilmaisu, eikd se olisi poistanut negatiivisen ilmaisun
ongelmaa. Totesin myos, ettd kyseisen kysymyksen on tarkoitus selvittdd nimenomaan
niitd tekijoitd, jotka jollakin tavalla hankaloittavat vastaajien arkea, mikd toimii

perusteluna kysymyksen kasitevalinnalle.

Internetin kiytto tutkimuskohteena ja -vilineend seki aineiston ldhteend on tuonut esille
paljon uusia tutkimuseettisid kysymyksid. Myos verkkokyselytutkimuksiin liittyy monia
eettisen pohdinnan aiheita. Kyselylomakkeen kysymykset tulee esimerkiksi laatia hyvéa
tutkimusetiikkaa noudattaen sellaisiksi, ettei henkildd voida tunnistaa hdnen vastausten-
sa perusteella. (Karjalainen 2008, 126; Kuula 2006, 14, 169-170.) Karjalaisen (2008,
125-126) mukaan edustavuus- ja luotettavuuskysymyksid pitdd pohtia tarkkaan. Hin
toteaa, ettd kiyttdmastini aineistonkeruutavasta voi seurata ongelmia aineiston edusta-

vuuden ja luotettavuuden arvioinnin kannalta. Kun kyselylomake on vapaasti verkossa
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kaikkien saatavilla, en voi tietdd, ketd kyselyn vastaajat ovat, ja tayttavétko he kyselyyn
osallistumiselle asettamani vaatimukset. En voi varmasti tietdd, ovatko kaikki vastaajat
aikuisia Asperger-henkil6iti, joilla on kokemusta sosiaalityon asiakkuudesta. En voi olla
varma siitd, ovatko vastaajien vastaukset rehellisid, vai onko totuutta muunneltu tai
ovatko vastaukset kokonaan keksittyjd. On my6s mahdollista, ettd yksi ihminen on vas-
tannut kyselyyn monta kertaa. Pidin kuitenkin kdytinndssd hyvin epdtodennikdisend
sitd, ettd joku sellainen vaivautuisi vastaamaan kyselyyni, joka ei tdytd asettamiani vaa-

timuksia. Minun on vaikeaa keksid, mikd voisi motivoida sellaiseen toimintaan.

Jos kyselylomakkeen kysymykset on laadittu huonosti, eivitkd ne anna kysymyksen-
asetteluun luotettavia vastauksia, tutkimusta voidaan pitdd moraalittomana. Téll6in tut-
kimus tuhlaa seka tutkijan, taustaorganisaation ettd vastaajan resursseja. Huonot kysy-
mykset voivat esimerkiksi olla moniselitteisid, johdattelevia, ristiriitaisia asioita si-
sdltdvid tai sellaisia, ettd nithin voi vastata vain yhdelld tavalla. (Mékinen 2006, 92-93.)
Pyrin kyselyd laatiessani vélttdmédn kaikkia edelld mainittuja huonojen kysymysten
piirteitd parhaani mukaan, ja toivon, ettd onnistuin siind niin, ettd vastaajat ovat koke-
neet vastaamisen miellyttivéksi, he ovat ymmartineet kysymykset niin, miten olen ne
tarkoittanut, enkd ole huomaamattani pyrkinyt johdattelemaan heitd vastaamaan tietylld

tavalla.

Tutkittavien henkildiden asianmukainen informointi on osa eettisesti asianmukaista tut-
kimuskaytdntod. On huolehdittava, ettd tutkittavien riittdva informointi toteutuu, vaikka
kyselylomake olisikin avattavissa verkkosivulla tai sdhkopostissa. Pelkkd linkki kyse-
lyyn ei riitd, vaan my0s saatteen pitdi olla vastaajien ndhtivilld. Tutkittavien informoin-
nin tulee olla asianmukaista aineistonkeruutavasta riippumatta. (Kuula 2006, 175.) Saa-
tekirjeeni (liite 1) siséltyi sdhkopostiviestiin, jolla etsin vastaajia kyselyyni. Kun ldhetin
my6hemmin muistutusviestit, myds ne sisdlsivét jo aiemmin ldhetetyn saatekirjeen. Li-
sdksi laitoin saatekirjeen keskustelufoorumille, jolta etsin vastaajia. Myds Autismi- ja
Aspergerliitto, joka julkaisi mainoksen kyselystini verkkosivullaan, liitti mukaan saate-
kirjeeni. Ndin ollen potentiaaliset vastaajat ovat aina kyselyni kohdatessaan saaneet siité

kattavasti tietoa.

Kuula (mt., 101) korostaa tutkittavien informoinnin tarkeyttd, koska se saattaa jopa rat-
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kaista sen, osallistuuko ithminen tutkimukseen. Annettavan informaation sisiltd myods
madrittdd sen, voiko tutkija itse, tai joku muu kéyttdd aineistoa my6hemmin, voiko ai-
neiston arkistoida, vai pitddko aineisto hédvittdd heti tutkimuksen valmistuttua. Itse ajat-
telin ensin heréttdd mahdollisten vastaajien luottamusta mainitsemalla saatekirjeessa,
ettd vastauksia kdytetddn ainoastaan tdhin tutkielmaan. Pdddyin kuitenkin poistamaan
tdmin maininnan kaiken varalta, jos vaikuttaisikin siltd, ettd aineistolle voisi olla jon-
kinlaista jatkokdyttod. Tutkittavien informoinnissa, omassa tapauksessani kyselyn saa-
tekirjeessd, tulee kertoa ainakin tutkijan nimi ja yhteystiedot, tutkimuksen taustaorgani-
saatio, tutkimuksen tavoite ja toteutustapa, tutkimukseen osallistumisen arvioitu kesto
sekd tietoa tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja mahdollisuudesta kes-
keyttdd osallistuminen, luottamuksellisten tietojen suojaamisesta ja keréttdvin tiedon
kayttotarkoituksesta, kayttijistd, kiyttoajasta seké sdilytyksestd (Karjalainen 2008, 126;
Kuula 2006, 102, 107, 121).

Tutkittavien informoinnin siséllon tarpeellisuus ja tarkkuus on aineistoon ja sen luontee-
seen perustuen tapauskohtaista (Kuula 2006, 103). Saatekirjeeni (liite 1) sisélsi muut
edelld esitetyt tiedot, mutta jdtin ilmoittamatta kyselylomakkeen tdyton arvioidun kes-
ton. Olen jdlkeenpdin miettinyt, oliko tdmé iso virhe, ja jdttikd moni vastaamatta siksi,
koska arvioitua kestoa ei ollut annettu. Kuulan (mt., 106—-107) mukaan arvio siiti, pal-
jonko osallistuminen tutkimukseen vie aikaa, vaikuttaa keskeisesti osallistumispaétok-
seen. Koin kuitenkin keston arvioinnin todella vaikeaksi, koska kyselyni sisdlsi seké
avo- ettd monivalintakysymyksid. Lomakkeeni testaajilla ei ollut kokemusta tutkimasta-
ni ilmidsté, joten he eivit voineet vastata avokysymyksiin. Siksi minun ei kannattanut
kysya heiltd, kauan lomakkeen tidyttdminen kesti. Minun oli myds hyvin vaikea etuki-
teen arvioida, kuinka pitkdsti vastaajat kirjoittavat avokysymyksiin, tai kuinka paljon
vastaajien vililld on eroja sen suhteen, kuinka paljon he kiyttivit aikaa kyselyyn vas-
taamiseen. Ehka olisin kuitenkin voinut antaa jonkin karkean, suuntaa antavan arvion
kyselyn tayttimisen kestosta, mutta se ei tuntunut minusta silld hetkelld hyvalta ratkai-

sulta, koska pelkasin silld tavoin johtavani mahdollisia vastaajia harhaan.

Kuula (2006, 105) toteaa, ettd tutkittavia voi motivoida tieto siitd, millaista uutta tietoa
tutkimuksella tavoitellaan, ja miten saavutettavia tutkimustuloksia voidaan tulevaisuu-

dessa hyddyntédéd. Korostin saatekirjeessini, ettd vastaajat ovat mukana tuottamassa uutta
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tietoa Asperger-henkildiden kohtaamisesta sosiaality0ssd, ja ettd heiddn mielipiteenséd ja
kokemuksensa ovat tutkielmani onnistumisen kannalta erittdin térkeitd. Osallistumis-
paétokseen vaikuttaa Kuulan (2006., 106) mukaan my®0s tieto siitd, mitd osallistuminen
konkreettisesti tarkoittaa. Kun aineistoa keratdin kyselylld, mahdollisille vastaajille olisi
hyvéa kertoa muun muassa siitd, tapahtuuko aineistonkeruu kertaluonteisesti, ja edellyt-
tadko osallistuminen kirjoittamista, valmiiden vastausvaihtoehtojen valitsemista vai mo-
lempia. Minun olisi ehkd kannattanut mainita saatekirjeessd, ettd kyselyni siséltdd seka
avo- ettd monivalintakysymyksid. Télldin vastaajien olisi saattanut olla helpompi tehda
padtos osallistumisesta, ja ennen kaikkea se olisi ollut kohteliasta heitd kohtaan. En ker-
ro saatekirjeessd itse kyselystd muuta kuin sen, mitd aihetta kysymykset koskevat seké

sen, ettd kyselyn voi halutessaan keskeyttdi ja jatkaa sitd myShemmin.

Ihmisid tutkittaessa astutaan yleensd ihmisten yksityiseldmédn puolelle, ja tutkittavat
asiat saattavat olla jopa arkaluonteisia ja intiimejd, minké takia tutkijan on tarkedd tun-
tea yksityisyyden suojan perusasiat (mt., 74). Tutkittaville tulee taata mahdollisuus ano-
nymiteettiin. Tutkittavien anonyymiys seka lisdé tutkijan vapautta késitelld arkojakin ai-
heita ettd rohkaisee tutkittavia ihmisid kertomaan rehellisesti asioistaan, mikd helpottaa
olennaisten tietojen kerdamistd. Tutkijan pitdd myos taata tutkimusaineiston kasittelyn
luottamuksellisuus niin, ettd ihmisten henkilokohtaiset asiat ja tiedot pysyvit salassa.
(Mékinen 2006, 114—115.) Tutkimusaineistoja tai niiden osia ei luonnollisesti saa luo-
vuttaa muilla osapuolille, kuten viranomaisille tai medialle, vaan ne on tarkoitettu pel-
késtddn tutkimuskdyttoon (Kuula 2006, 115). Oma tutkimuskohteeni ovat ihmisten hen-
kilokohtaiset kokemukset sosiaalityon kohtaamisista. Ne voivat sisdltid tietoa, jota vas-
taajat pitdvit hyvin henkilokohtaisena ja arkaluontoisena. Pidén erittdin tirkednd sit4,
ettd tutkittavat voivat luottaa anonymiteettinsa sdilymiseen. Siksi kyselyssdni ei ole
montaa taustakysymystd. Selvitin taustatietoina vain vastaajien iin, sukupuolen sekd
sen, onko heilld Asperger-diagnoosia vai ei. Ndisti tiedoista en itse eikd kukaan muu-
kaan pysty tunnistamaan tai paitteleméédn vastaajien henkilollisyyttd, joten koen, ettd

heidédn anonymiteettinsd on turvattu.
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5.4 Aineiston analyysi ja vastaajaryhma

Aloitin verkkokyselylld kerddmini aineiston kisittelyn siirtimalld avokysymysten vas-
taukset tekstinkisittelyohjelmaan. Lisdsin vastauksiin vastaajien tunnistetiedot, jotka
muodostuivat kirjaimesta V ja vastaajan numerosta. Tutustuin aineistoon huolellisesti
lukemalla sen ldpi monta kertaa. Korjasin téssd vaiheessa myos vastauksissa olleita, pie-
nid kirjoitusvirheitd, ja vaihdoin aineistossa kéytettyjen epévirallisten Asperger-késit-
teiden, kuten as, as-thminen ja assi, tilalle késitteen Asperger tai Asperger-henkilo, jotta

aineistoa ja siitd irrotettavia lainauksia olisi helpompi lukea ja ymmartaa.

Analysoin aineiston avokysymysten vastaukset siséllonanalyysin keinoin. Sisdllonana-
lyysi on Jouni Tuomen ja Anneli Sarajarven (2009, 91, 104) mukaan perusanalyysime-
netelmd, jossa etsitdéin merkityksid tekstistd. Sitd voidaan kéyttdd kaikissa laadullisen
tutkimuksen perinteissd niin yksittdisend metodina kuin viljdnd teoreettisena kehykse-
ndkin. Se tarjoaa monipuoliset mahdollisuudet tutkimuksen tekoon. Sisdllonanalyysi
voidaan jakaa aineistoldhtdiseen, teoriaohjaavaan ja teorialdhtdiseen (Eskola 2010,

182). Oma valintani oli kdyttda teoriaohjaavaa ja teorialdhtdistd sisédllonanalyysia.

Teorialdhtdinen sisdllonanalyysi perustuu johonkin tiettyyn teoriaan, malliin, késitejar-
jestelmddn tai auktoriteetin esittimiin ajatteluun. Tutkimuksen késitteet perustuvat ti-
hin malliin, ja tutkittava ilmid mééritellddn jonkin jo tunnetun mukaisesti. Aineiston
analyysia ohjaa siis valmis, aikaisempaan tietoon perustuva kehys. Aikaisempaa tietoa
testataan uudessa kontekstissa. Teorialdhtdisen analyysin pédttely on yleensd deduktii-
vista paittelyd, mikéd tarkoittaa ajatusta yleisestd yksityiseen, ja sen palauttamista sieltd
takaisin yleiseen. Aineisto suhteutetaan kategorioihin, jotka on hahmotettu valmiiksi tut-
kimuksen teoreettisessa osassa. Tutkimuskysymyksilld haetaan vastauksia ndihin kate-
gorioihin. Se, mitd tutkittavasta ilmiosti jo tiedetddn, mairittdéd aineiston hankintaa ja il-

mion kisitteellistimistd. (Eskola 2010, 183; Tuomi & Sarajirvi 2009, 97-98.)

Teoriaohjaavassa sisdllonanalyysissd on teoreettisia kytkent6jd, mutta analyysi ei poh-
jaudu suoraan johonkin tiettyyn teoriaan (Eskola 2010, 182). Aikaisempi tieto vaikuttaa
analyysin kulkuun ja on tunnistettavissa analyysistd, mutta kyseessé ei ole aiemman teo-

rian testaaminen, vaan enemmaénkin uusien ajatusten syntyminen sekd aineiston etti
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aiemman tiedon pohjalta. Tutkija pyrkii yhdistelemdidn aineistoldhtoisyyttd ja valmiita

malleja. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 96-97.)

Sisdllonanalyysin aluksi muodostetaan analyysirunko, jonka jokainen voi tehdd par-
haaksi kokemallaan tavalla. Analyysirungon sisélle muodostetaan aineistosta erilaisia
luokituksia ja kategorioita, ja erotellaan, mitké asiat aineistosta kuuluvat analyysirungon
sisdlle ja mitkd jadvit sen ulkopuolelle. Jos analyysirunko on strukturoitu, aineistosta
kerétddn vain siithen sopivia asioita. Tdlloin on kyse aiemman teorian tai késitejirjestel-
man testaamisesta uudessa kontekstissa. (Tuomi & Sarajéarvi 2009, 113.) Tutkielmani ai-
neistorungon muodostivat kahden tutkimuskysymykseni kisitteet ja taustateoriat. En-
simmadinen tutkimuskysymys muuntui analyysirungon muotoon Sarah Banksin (1995,
26-27) arvokkaan kohtaamisen peruselementtien kautta. Toinen tutkimuskysymys ilme-
ni analyysirungossa suoraan holistisen ihmiskasityksen eri olemispuolina. Niin ollen
toisen tutkimuskysymykseni analyysirunko oli varsin strukturoitu, mikd tarkoittaa jo
edelld mainittua aiemman késitejarjestelmén tai teorian testaamista uudessa
kontekstissa, kun taas ensimmaiisen kysymyksen analyysirunko oli vapaamuotoisempi.
Siind Banksin (mt.) elementit toimivat rungon suunnittelun pohjana, mutta runko ei
ollut suoraan kyseisten elementtien mukainen, vaan mukailin sitd aineistoon ja

tutkielmani kontekstiin sopivammaksi.

Tuomi ja Sarajarvi (2009, 91-93) kuvaavat siséllonanalyysiprosessia Timo Lainetta mu-
kaillen. Prosessin aluksi pitdd valita, mitd aineistosta aiotaan tutkia. Tutkittavan ilmién
tulee olla tarkasti rajattu, ja rajauksen tulee perustua tutkimusongelmaan ja tutkimusky-
symyksiin. Seuraavaksi aineisto koodataan eli kdydddn ldpi erottaen ja merkiten ne
asiat, jotka siséltyvit tutkittavaan ilmioon. Jokainen voi koodata aineistonsa omalla ta-
vallaan. Jari Eskolan ja Juha Suorannan (1998, 174) mukaan aineiston tekstimassasta on
alkuun pyrittdva 16ytdméddn ja erottelemaan tutkimusongelman kannalta olennaiset ai-
heet. Aloitin aineiston ldpi kdymisen koodaamisella, mika tarkoitti kohdallani aineiston
huolellista 1dpi lukua ja uudelleen jérjestimistd analyysirunkoihin sopivaksi. Siirsin ai-
neistosta ne osat analyysirunkojen eri otsikkojen alle, jotka kertoivat jotakin otsikkojen

aiheisiin liittyvaa.

Koodaamisen jilkeen vuorossa on varsinainen aineiston analyysi, joka tapahtuu esimer-
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kiksi aineistoa luokittelemalla, teemoittelemalla ja tyypittelemalld. Luokittelu on aineis-
ton jirjestimistd luokkiin ja luokkien esiintymiskertojen tarkastelua. Teemoittelussa ai-
neistosta poimitaan tutkimusongelman kannalta olennaisia teemoja. Teemoittelu voi olla
samantyyppistd kuin luokittelu, mutta siind on keskeistd, mitd kustakin teemasta on sa-
nottu. Aineistoa pilkotaan ja ryhmitellddn erilaisten aihepiirien mukaan, ja vertaillaan
erilaisten teemojen esiintymisti aineistossa sekd etsitdén tiettyjd teemoja kuvaavia nike-
myksid. Pidemmaille jatkettaessa teemoittelulla voidaan saavuttaa vastauksia ja tuloksia
tutkimuskysymyksiin. Teemoittelun jdlkeen analyysid voi jatkaa tyypittelylld. Tyypitte-
lyssé aineistoa ryhmitellddn tyypeiksi samankaltaisuuksien perusteella. Muodostetaan
ryhmid, jotka sisdltdvit samankaltaisia tarinoita ja kertovat ilmiosta tiivistden ja tyypil-
listden. Tyypittely on aineiston ryhmittelyéd tietyiksi tyypeiksi eli tiettyd teemaa koske-
vien ndkemysten yleistdmistd. Siind etsitddn yhteisid ominaisuuksia tietyistd teemoista
ja muodostetaan tyyppiesimerkkejd niiden pohjalta. (Eskola & Suoranta 1998, 178-179,
181; Tuomi & Sarajérvi 2009, 93.)

Omien tutkimuskysymysteni mukaisesti aineistoni analysoinnin teoriapohjana olivat so-
siaalitydon kohtaaminen sekd holistinen ihmiskésitys. Vein ndma ilmiot tutkielmassani
uuteen kontekstiin, jossa sosiaalityon asiakkaana on aikuinen ithminen, jolla on Asperge-
rin oireyhtymad tai sen piirteitd. Laadin ensimmadisen tutkimuskysymyksen analyysirun-
gon tutkielmani teoriaosasta tuttujen Banksin (1995, 26-27) arvokkaan kohtaamisen pe-
rustekijoiden pohjalta. Niitd ovat asiakkaan ainutlaatuisuuden tunnistaminen ja tunnus-
taminen, madritietoinen tunteiden ilmaisu, hallittu emotionaalinen osallistuminen,
asiakkaan hyvédksyminen sellaisenaan, tuomitsemattomuus, itsemééarddmisoikeuden tun-
nustaminen sekd luottamuksellisuus. Kun luin aineistoa kyseiset elementit mielessani,
runkoon hahmottui neljd kokonaisuutta, joista kolme on ldhtdisin Banksin mallista, ja
yksi siséltdd niitd tutkielmani kannalta keskeisid asioita, jotka eivét nousseet aineistosta
esille Banksin (mt.) elementtien mukaan. Banksin (mt.) mainitsemista tekijoistd luotta-
muksellisuus ei tullut lainkaan esille aineistossa, joten se jdi pois my0s analyysirungos-

ta.

Koodasin aineiston jérjestaimalld tekstit analyysirungon neljdn pédkohdan alle. Tdmén
jélkeen jdrjestelin analyysirungon otsikoiden alla olevia tekstejé ja etsin niistd yhtendi-

sid teemoja. Analyysirungon paidkohdista muodostui neljd analyysin pddteemaa, joiden
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alla késittelen Asperger-aikuisten kokemuksia sosiaalityon kohtaamisista. Kaikkia tee-
moja yhdistdi se, ettd aineiston vastaajilla oli néistd hyvin vaihtelevia kokemuksia, jot-

kut erittdin hyvid, jotkut taas todella huonoja.

Analyysin ensimmdinen péddteema on asiakas ainutlaatuisena, arvokkaana yksilond.
Tdméa muodostui Banksin hyvéin kohtaamisen elementeistd asiakkaan ainutlaatuisuuden
tunnistaminen ja tunnustaminen, asiakkaan hyvdiksyminen sellaisenaan seké tuomitse-
mattomuus. Analyysin toinen padteema on kohtaamisen aitous ja henkilokohtaisuus. Se
muodostui Banksin elementtien mddrdtietoinen tunteiden ilmaisu sekd hallittu emotio-
naalinen osallistuminen pohjalta. Analyysin kolmas pditeema on itsemddrddmisoikeu-
den toteutuminen. Se on yksi Banksin (1995, 26-27) arvokkaan kohtaamisen
paitekijoistd, ja sekd sen toteutuminen ettd siind ilmenevéit puutteet nousivat aineistosta
niin voimakkaasti esille, ettd koin tarpeelliseksi pitdd itsemddrddmisoikeuden omana
pddkohtanaan. Analyysin neljds péddteema muodostuu aineistossa esiin tulleista
Asperger-aikuisten kokemuksista, jotka eivit asettuneet aiempien kolmen péddteeman

alle. Tama teema koostuu sosiaalityontekijin toimintatavoista.

Laadin toisen tutkimuskysymyksen analyysirungon suoraan holistisen ihmiskédsityksen
olemispuolten mukaisesti. Olemispuolet ovat tajunnallisuus, kehollisuus ja situationaali-
suus. Kun aloin kédyda aineistoa ldpi analyysirungon mukaan, koodasin ensin aineiston
sisdllon jaottelemalla sen kolmen eri olemispuolen alle. Tdmén jidlkeen teemoittelin si-
sdltdjd niin, ettd jarjestelin samankaltaisia lausumia perdkkadin. Etsin aineisosta erityises-
ti sellaisia kommentteja, joissa vastaajat kertoivat, minkélaisia kokemuksia ja tuntemuk-
sia heille oli aiheutunut erilaisista sosiaalitydon kohtaamisista. Myds analyysivaihe toteu-

tui holistisen thmiskdsityksen olemispuolten kehyksissa.

Tutkielman vastaajaryhmid muodostui 22 Asperger-aikuisesta. Jatkossa kutsun heitd
vastaajiksi, kun viittaan aineistoon. Kun kerron ilmidsté yleiselld tasolla, kirjoitan edel-
leen Asperger-aikuisista tai Asperger-henkiloistd. Yhtd kysymyspatteria lukuun ottamat-
ta kaikki vastaajat vastasivat kaikkiin kvantitatiivisiin kysymyksiin. Kun kisittelen ky-
seisen kysymyspatterin vastauksia, mainitsen, ettid vastaajien mddrd on sen kohdalla
(n=21). Muissa kvantitatiivisissa kysymyksissid vastaajien miird on (n=22), enkd mai-

nitse sitd erikseen. Suurin osa vastaajista vastasi vaihtoehto- ja monivalintakysymysten
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lisdksi myos avokysymyksiin, ja monien avovastaukset olivat avoimia ja runsaita. Vas-
taajien keski-ikd oli 36 vuotta. Noin kahdella kolmasosalla vastaajista oli Asperger-diag-
noosi. Hyvéksyin kyselyyni vastaajaksi my0s henkilot, joilla ei ole diagnoosia, mutta
jotka kokevat heilld olevan Asperger-piirteitd. Kerolan ym. (2009, 185) mukaan kaikki
Asperger-henkilot eivit valttdmaéttd tarvitse diagnoosia, koska kyse on persoonallisuu-
den piirteistd, jotka kylld ovat elinikiisid, mutta jotka voivat lieventyd ajan myotd niin,

etteivit aiheuta henkil6lle suurta haittaa tai tuen tarvetta.

Kaksi kolmasosaa vastaajista oli ollut sosiaalityon asiakkaana kyselyd edeltineen vuo-
den aikana. Lopuilla vastaajista asiakkuudesta oli kulunut pidempdin kuin vuosi. Vas-
taajien kontaktit sosiaalityontekijoiden kanssa olivat useimmiten tapahtuneet tapaami-
sissa sosiaalityontekijdn tydhuoneessa tai puhelimitse. Kokemusta oli myos yhteydenpi-
dosta sdhkdpostitse sekd tapaamisista muualla, kuten asiakkaan kotona ja moniammatil-

lisissa palavereissa.
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6 Asperger-aikuisten kokemuksia sosiaalityon kohtaamisista

Tassd luvussa vastaan ensimmadiseen tutkimuskysymykseeni, joka on: Minkélaisia koke-
muksia Asperger-aikuisilla on kohtaamisesta sosiaalitydsséd ja mitd ne sosiaalityon kan-
nalta merkitsevdt? Etsin vastausta neljdn pédteeman avulla, jotka muodostin
teoriaohjaavan sisdllonanalyysin myoti. Teoreettisena taustana tidssd luvussa toimivat

Banksin (1995, 26-27) arvokkaan kohtaamisen perustekijat.

6.1 Asiakas ainutlaatuisena, arvokkaana yksilona

Vastaajien kokemusten perusteella sosiaalityontekijoiden tavat kohdella asiakkaitaan
ovat hyvin vaihtelevia. Osa vastaajista on kokenut, ettd heiddn tapaamiltaan sosiaali-
tyontekijoiltd luonnistuu asiakkaan kohtaaminen ainutlaatuisena, arvokkaana yksilond
ilman tuomitsemista tai kohtuuttomia vaatimuksia, yksilon voimavarat ja resurssit
huomioiden. Joidenkin vastaajien kokemukset sosiaalitydn kohtaamisista ja sosiaali-

tyontekijidn toiminnasta taas olivat monin tavoin epdonnistuneita.

Kuvio 1 kertoo vastaajien kokemuksista sosiaalityostd. Vain yksi vastaajista piti koke-
muksiaan erittdin hyvinid. Kymmenelld vastaajista kokemukset olivat melko hyvid. Lo-
put vastaajista, eli puolet, piti kokemuksiaan joko melko huonoina tai erittdin huonoina.
Huonojen kokemusten runsaus antaa viitteitd siitd, ettd sosiaalityontekijoiden ja Asper-
ger-aikuisten kohtaamisissa on usein jotain vialla. On syyta selvittdd, miksi huonoja ko-
kemuksia on niin paljon. Huonojen kokemusten syiden tunnistaminen auttaa luomaan
paremmat puitteet kohtaamisille tulevaisuudessa. Aineiston avovastaukset kertovat tar-
kennuksia sithen, mistd hyvit ja huonot kokemukset voivat johtua. Huonojen kokemus-
ten runsaus kdy osaltaan esille myods kuviosta 2. Vastaajista 16 koki, ettd
sosiaalityontekijéiden suhtautuminen Aspergerin oireyhtyméin liittyviin eri-
tyispiirteisiin on ollut huonoa ainakin joskus. Asiakkaan kokemus tyontekijan huonosta
suhtautumisesta hénen erityispiirteisiinsd kertoo, ettd kohtaaminen ei ole ollut on-
nistunut. Oletan, ettd tdllainen huono suhtautuminen johtuu useimmissa tapauksissa tie-

don ja ymmarryksen puutteesta.
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Kuvio 1. Vastaajien kokemukset sosiaalitydstéd (Ikm)

Aina huonoa

Useimmiten huonoa

Joskus hyvaa, joskus huonoa

Useimmiten hyvaa

Aina hyvaa

Kuvio 2. Sosiaalityontekijoiden suhtautuminen Aspergerin erityispiirteisiin
vastaajien kokemana (lkm)

Selvitin vastaajien kokemuksia sosiaalitydon kohtaamisista my0s tarkempien vaihtoehto-
kysymysten avulla. Niistd selvisi muun muassa, ettd 17 vastaajaa koki, ettd heidin
Asperger-piirteensd ovat joskus tai joka kerta vaikuttaneet negatiivisesti sithen, miten
sosiaalityontekijd on heitd kohdellut. Jopa yhdeksén vastaajista kertoi, ettd heidin

kohtaamillaan sosiaalityontekijoilld ei ole kelldédn ollut tietoa siitd, mitd Aspergerin oire-
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yhtymé tarkoittaa, ja minkélaisia erityispiirteitd sithen liittyy. Vastaajista 11 kertoi
joskus kohdanneensa sosiaalityontekijdn, jolla ei nditd tietoja ole. Yli puolet vastaajista
koki, ettd sosiaalityontekijdt eivdt ole koskaan osanneet ottaa huomioon heidén Asper-
ger-piirteitddn. Tadman perusteella voidaan todeta, etti Aspergerista tiedetdén sosiaali-
tyontekijoiden keskuudessa aivan liian vdhén, ja tietoisuutta on tarkedd lisdtd. Kun so-
siaalityontekijad kohtaa ilmidn, josta hén ei tiedd riittdvésti, hin ei todennikdisesti osaa
toimia parhaalla mahdollisella tilanteen vaatimalla tavalla (Laitinen & Kemppainen

2010, 169).

My®0s aineiston avovastauksista kdvi ilmi Asperger-tietoisuuden ja Aspergerin oireyhty-
méin ymmairtdmisen tidrkeys. Jos sosiaalityontekijdlld on tietoa Aspergerista, ja héin
ymmaértdd, miten Asperger voi vaikuttaa asiakkaan eldmiin ja toimintaan, ovat mahdol-
lisuudet onnistuneeseen kohtaamiseen huomattavasti suuremmat, kuin silloin, jos tyon-
tekijd ei tunne Aspergerin oireyhtymai ja sen piirteitd, eikd ole kiinnostunut lisddmaiin
tietouttaan siitd. Vastaajat arvostivat sosiaalityontekijoitd, jotka ovat kiinnostuneita otta-
maan selvii asioista. Yksi vastaajista korosti, ettd sosiaalityontekijoiden tulisi "perehtyd
Aspergeriin enemmdn ettd he voisivat ymmdrtdid paremmin Asperger-ihmistd (V19)".

Huonojakin kokemuksia oli kuitenkin useita, kuten seuraavat esimerkit kertovat.

Sosiaalityontekijoilld ei ole ollut kykyd ja koulutusta kohdata Asperger-aikuista
ja Asperger-syndroomaa vihdtellddn ja pidetddn keksittynd. Sanotaan ettei mi-
tddn Aspergeria ole vaan kaikki hdiriot ovat psyykkisia. (V22)

Ihmisilld on ennakkoluuloja ja vidrdd tietoa meistd. (V8)

Aspergerin oireyhtyma ei ndy ulospdin, ja se ilmenee eri ihmisilld vaihtelevin tavoin.
Myds tuen tarpeet ovat toisistaan poikkeavia. Monet vastaajat kertoivat kokeneensa
sekd Aspergerin ettd sen aiheuttaman avuntarpeen vihattelyd ja kyseenalaistamista. Yksi
vastaajista kertoi sosiaalityontekijan verranneen hinté ja hdnen lastaan toisiin tuntemiin-
sa Asperger-henkilGihin, ja viittdneen, etteivdt he voi olla Aspergereita, koska heilld ei

ole samoja piirteitd kuin niilld toisilla Asperger-henkil6illa.

Muutamalla vastaajalla oli myds kokemuksia sosiaalityontekijoiden yleistavésti suhtau-
tumisesta. Asiakkaiden luokittelu erilaisiin kategorioihin johtaa helposti siihen, ettd ole-

tetaan kaikkien tiettyyn ryhméan kuuluvien olevan samanlaisia ja jakavan samat ongel-
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mat ja tuen tarpeet (Laitinen & Kemppainen 2010, 154—155). Aspergerin esiintymisen
kirjo on kuitenkin niin laaja, ettd yleistimisen sijaan on syytd perehtyd jokaiseen
asiakkaaseen henkilokohtaisesti yksilond, ja oppia juuri kyseiseen tyOntekijé-asiakas-
suhteeseen sopivat toimintamallit. Seuraavat sitaatit kertovat Aspergerin

moninaisuudesta ja Asperger-henkildiden yksilollisyydestd vastaajien sanoin.

Jokainen meistd on erilainen ja jokaisella meilld on omat jutut. Ei saa yleistdd
Jja ajatella, ettd yhden kohdattuaan tietdd miten kaikki Aspergerit toimivat. (V8)
Jokainen Asperger on yksilo ja jokaisella on omat erityispiirteensd ja tuen tar-
peensa. Olemme normaaleja hyvid ihmisid. (V21)

Oleellista on my0s muistaa, ettd Aspergerin oireyhtymai ei ole koko totuus ihmisesta,
vaan hinessd on aina myos muita puolia. Banks (1995, 26-27) korostaa, ettd arvokkaa-
seen kohtaamiseen kuuluu asiakkaan yksil6llisten ominaisuuksien tunnistaminen ja kun-
nioittaminen. Jos sosiaalitydn asiakas ndhddin vain hdnen ongelmiensa kautta, hinen
yksilollinen eldmintilanteensa voi jaada yksinkertaistettujen yleistysten ja luokittelujen

alle (Laitinen & Kemppainen 2010, 154).

Tiedon puutteeseen liittyvidt myds ennakkoluulot, joista monet vastaajista kertoivat kér-
sineensd. Ennakkoluulojen ilmeneminen ndkyi vastaajien kokemuksissa niin, ettd so-
siaalityontekijat eivdt ole muun muassa uskoneet asiakkaan kykenevédn hoitamaan
asioitaan, ovat olettaneet Aspergerin olevan jonkinlainen mielenterveyden hdirid tai
vamma, ovat syyttdneet Asperger-lapsen Asperger-vanhempaa huonosta kasvatuksesta
tai kohdelleet muuten asiattomasti perustuen siihen, etteivit ole ymmarténeet, mistd As-
pergerissa on kyse. Seuraavat sitaatit kuvaavat hyvin vastaajien kokemuksia ennakko-

luuloista ja heidin suhtautumistaan niihin.

Minulla on Asperger, en silti ole vammainen. Minun toimintakykyni on rajoittu-
nut, olen dlykds. Ei minua saa vdhdtelld. Haluan arvostusta mielipiteilleni. (V8)

Jos/kun kerron, ettd olen Asperger, vastapuoli rupee puhumaan h-y-v-i-n s-e-I-v-
d-s-t-i a-r-t-i-k-u-l-o-i-d-e-n ja nostaa hiukan volyymid, kun olen ilmeisesti kuu-

rokin. (V7)

Moni vastaajista toi esille Aspergerista johtuvat vaikeudet ilmaista itseddn kohtaamisti-
lanteissa niin, etti tulee ymmarretyksi. Vastaajista 19 arvioi itsellddn olevan jonkin ver-

ran tai paljon vaikeuksia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Vastaajista 21:1la oli vai-
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keuksia kielellisessd kommunikaatiossa vidhén, jonkin verran tai paljon. Vastaajat pitivit
tarkednd, ettd sosiaalityOntekija antaa aikaa ja tilaa selittdd ja muotoilla asiat huolellises-
ti. Tahén liittyen nousi esille kuitenkin my0s struktuurissa eli tietyssd toiminnan jérjes-
tyksessd ja muodossa pysyminen. Yksi vastaajista toivoi, ettd vaikka sosiaalityontekiji
antaa aikaa ja tilaa asiakkaalle ilmaista itsedén, hdnen tulee samalla my06s huolehtia ta-

paamisen struktuurin ylldpitimisesta.

Annetaan aikaa ja tilaa selittid ja muotoilla omat sanottavat, kun se voi olla
Jjoskus hankalaa, mutta samalla pidetdidn kiinni tapaamisen struktuurista, niin
ettei aika tuhlaannu siihen, ettd jddn jumittamaan johonkin yksityiskohtaan tai
epdoleelliseen pitkdksi ajaksi. Tdmd voi tapahtua esim. esittamdlld kysymyksid
siitd, mistd on tarkoitus keskustella tai huomauttamalla, ettd jotta aika ei lopu
kesken, on syytd siirtyd seuraavaan aiheeseen. (V2)

Myd6s muut Aspergeriin liittyvét toimintarajoitteet tulivat esille suuressa osassa vastauk-
sia. Sosiaalityontekijoiltd toivottiin ymmarrystd toimintakykyé rajoittavien tekijéiden ja
erityispiirteiden suhteen. Yksi vastaajista piti arvokkaana sitd, ettd sosiaalityOntekija
huomioi hidnen vaikeutensa asioida puhelimessa, ja suostui sen sijaan asioimaan sdhko-
postitse. Toinen toi esille tarpeen saada nopea vastaus, edes jonkinlainen kuittaus puhe-
luun tai séhkopostiviestiin ja ilmoitus siitd, milloin sosiaalityontekijd palaa hdnen asian-
sa pariin. Tdma auttaa Asperger-henkilod parjddméén sosiaalisen epdvarmuuden kanssa,
minkd jatkuva puhelun tai viestin odottaminen aiheuttaa. Selkeitd puhelinaikoja ja niissd
pysymisté pidettiin tirkednd. Kadytdnnossi tillaisen toiminnan mahdollisuudet sosiaali-
tyOn arjessa ovat varmasti tydympariston mukaan vaihtelevat. Jos sosiaalityontekija toi-
mii jatkuvan kiireen ja paineen alla sekd vidhdisten resurssien kanssa, hdnen voi olla
huomattavasti vaikeampi toteuttaa téllaista asiakasldht6isyyttd, kuin silloin, jos aikaa ja
resursseja on riittdvésti. Jokaisen asiakkaan yksilollinen kohtaaminen ja hyvé kohtelu

vaatii aikaa ja joustamisen mahdollisuuksia.

Erityispiirteiden vaikutukset opiskelukykyyn ja tyontekomahdollisuuksiin ovat usein
merkittdvid. Tilanteet, joissa Asperger-henkild joutuu jatkuvasti toimimaan ympéristos-
sd, joka kuormittaa hintd, voivat johtaa ikdviin seurauksiin sekd myds ulkopuolisten
vadrinkasityksiin. Attwoodin (2012, 285) mukaan stressi ja tuen puute voivat johtaa
jopa ahdistuneisuushdirioon tai masennukseen, ja timé ilmeni myos aineistossani seu-

raavalla tavalla:
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—1ty0, joka vaatii paljon sosiaalista kanssakdymistd, voi kuormittaa nopeasti
burn-outtiin, eikd kyse ole laiskuudesta, tyohaluttomuudesta tai muusta sossu-
pummailusta. (V9)

Vastaajilla oli huonoja kokemuksia siitd, kuinka heiltd vaaditaan sellaista toimintaa ja
tapaa tehdi asioita, johon ihmiset yleensé pystyvit, mutta mika voi olla ylivoimaista As-
perger-henkildlle. Moni vastaaja koki, ettd sosiaalityontekijat eivdt ymmarrd, miltd As-
pergerin kanssa eldminen tuntuu, ja minkd verran Asperger-henkilot saattavat tarvita

apua ja tukea.

Asperger-henkildn ja sosiaalityontekijdn kohtaamista voi helpottaa ottamalla huomioon
asiakkaan mahdolliset erityistarpeet. Vastaajien kokemukset tyontekijoiden suhtautumi-
sesta heidén erityistarpeisiinsa vaihtelivat ymmartdvéisyydestd negatiiviseen suhtautu-
miseen ja jopa syyllistimiseen. Yksi vastaajista kertoi, ettd kdyttdd valoyliherkkyytensa
takia aurinkolaseja, ja koki sosiaalityontekijén tulkinneen timén "bimboiluksi". Monen
vastaajan kokemuksiin kuuluivat vddrinymmarrykset, jotka ovat johtuneet joko siitd,
ettd asiakas ei ole osannut kertoa asiaansa tarpeeksi selkedsti, tai siité, ettei sosiaalityon-
tekijd ole ymmartényt, mistd Aspergerissa on kyse, ja miten se voi vaikuttaa ihmisen ar-
keen ja vuorovaikutukseen. Vastaajat halusivat my0s nostaa esille, ettd Asperger-ihmiset
voivat selvitd arjessaan hyvin, kunhan saavat riittdvaa ja oikeanlaista tukea. Yksi vastaa-

jista totesi, ettd "aspergeri voi osata tehdd asioita, hdnet vain tiytyy kdynnistdd." (V17)

Asperger-henkildiden kdyttdytyminen voi usein vaikuttaa neurologisesti tyypillisten ih-
misten silmissd poikkeavalta. Kerolan ym. (2009, 181) mukaan Asperger-henkildiden
selkein erityispiirre on sosiaalisen kdyttdytymisen kompelyys, joka ndkyy esimerkiksi
vaikeuksina mukauttaa kéyttdytymistd tilanteen ja muiden ihmisten mukaan. Usein
poikkeava kiyttdytyminen johtuu myds aistipoikkeamista. On tdrkedd, ettei
sosiaalityontekija suhtaudu poikkeavaan kéyttdytymiseen tai olemukseen tuomiten.
Ihmistd kunnioitetaan hdnen ihmisyytensi takia, eiké sithen saa vaikuttaa se, miten hén

kayttaytyy (Banks 1995, 28).

Laitisen ja Kemppaisen (2010, 161) mukaan sosiaalityon ldhtokohtana on se, ettid so-

siaalityontekijd hyviksyy asiakkaan sellaisenaan vahvuuksineen, heikkouksineen ja
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my06s epamieluisine ominaisuuksineen. Kerola ym. (2009, 181) muistuttavat, ettd syyt
poikkeavaan kéytokseen ovat neurobiologisia, ja on tdrkedd, ettei Asperger-henkil6itad
tuomita esimerkiksi tunnekylmiksi tai vélinpitdméttomiksi. Kaksi vastaajista kéytti tdssa
yhteydessd esimerkkind katsekontaktin vélttelyd. He halusivat korostaa, ettei katsekon-
taktin valttely tai muu poikkeava kiytds ole merkki siitd, ettd asiakas yrittdd valehdella
tai salailla asioita. Yksi vastaajista totesi: "Koska minulla on autistisia piirteitd ja vai-
keuksia silmiin katsomisen kanssa jne. niin se ei tarkoita, etten tajua mitddn." (V2) Vas-
taajilla oli myoOs kokemuksia siitd, kuinka heiddt on leimattu yhteistyokyvyttomiksi,
kykeneméattomiksi hoitamaan omia asioitaan tai omia lapsiaan, ja jopa
huumeidenkédyttdjaksi Asperger-piirteiden vuoksi. Ndmd ovat hyvin voimakkaita
kokemuksia ja niilld voi kuvitella olevan kauaskantoisia ja vakavia seurauksia ihmisen

hyvinvoinnille.

Monella vastaajalla oli hyvid kokemuksia siitd, ettd sosiaalityontekijdt ovat ottaneet
huomioon ja ymmartineet asiakkaan eldméntilanteen kokonaisvaltaisesti, ja pyrkineet
16ytdméaén asiakkaalle henkilokohtaisesti sopivia ratkaisuja yleisimpien toimintatapojen
ohella tai sijaan. Moni vastaajista koki tdrkeédksi sen, ettd sosiaalityontekijd on ottanut
huolellisesti selvédd asiakkaan tuen tarpeista, jotta on pystynyt tarjoamaan sopivia ja tar-
koituksenmukaisia tukimuotoja, sekd perehtynyt asiakkaan kiinnostuksen kohteisiin, ja
auttanut asiakasta [0ytdmain kiinnostustaan ja kykyjdin vastaavia koulutus- tai tydmah-

dollisuuksia.

Yksi useimmin aineistossa ilmenevistd onnistuneen kohtaamisen elementeistd oli kun-
nioittava, tasa-arvoinen puhe ja muu kohtelu. Hyviddn, arvokkaaseen kohtaamiseen
kuuluu, ettd sosiaalityontekijé kohtelee asiakasta tavallisena ithmisend, joka tarvitsee sen
hetkisesséd eldméntilanteessaan sosiaalityontekijdn ammatillista osaamista ja yhteiskun-
nan tarjoamia tukitoimia (Laitinen & Kemppainen 2010, 155). My0s téstd vastaajilla oli

sekd hyvia ettd huonoja kokemuksia.

[Sosiaalityéntekiji] Jutteli kuin tavalliselle ihmiselle, olin saman arvoinen kuin
muut. (V138)

Samainen tyontekiji kohteli minua muuten mahdollisimman normaalisti, ei pitd-
nyt "vaikeana tapauksena" tms. (V9)

Kohdella ihmistd ihmisend. Arvokkaasti ja lakia noudattaen. (V4)

Kohdella minua ihmisend, jolla on haasteita, mutta halu olla oma itsensd. (V8)
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Huonot kokemukset sisélsivit muun muassa asiakkaan ohi puhumista, keskeyttdmisti
sekd kuin lapselle puhumista. Erityisesti puhuminen kuin lapselle tuli esiin monen vas-

taajan kokemuksissa.

Tyontekijd puhui tapaamisessamme hoitohenkilokunnan kanssa minusta muille
kuin olisin aivan idiootti tai en olisi ollut paikalla. (V2)

Kohdellut alentuvasti, ikddn kuin tietdisi kaikki mahdolliset asiat paremmin kuin
mind. Ei edes yrittinyt ymmadrtdd, vaan keskeytti usein lauseeni kertoakseen mi-
nulle miten asiat "oikeasti" ovat. (V9)

Sosiaalityontekija ldssyttdd kuin pikkulapselle ja pitid minua véhd-dlyisend.
(Vi2)

Puhutaan kuin lapselle, mddrdtdcdn, kielletddn, sanotaan miten voi ja miten ei
voi tehdd tai kéyttaytyd. (V15)

Vastaajien toiveena oli, ettd heitd kohdeltaisiin kuin ketd tahansa arvokasta aikuista ih-
mistd, tasapuolisesti ja ihmisyyttd kunnioittaen. Yhden vastaajan mukaan sosiaalityonte-
kijoiden tulisi puhua asiakkailleen samanlaisella ddnelld kuin he puhuvat tydtovereil -

leen.

Asiakkaan asiantuntijuuden arvostaminen on keskeisessd asemassa Banksin (1995, 26)
arvokkaan kohtaamisen kulmakivissd. Hyvéssd kohtaamisessa asiakas ndhddén aktiivi-
sena toimijana ja oman eldméintilanteensa parhaana asiantuntijana, ja jokaiselle osapuo-
lelle annetaan tilaa kertoa omista mielipiteistddn, kokemuksistaan ja toiveistaan (Laiti-
nen & Kemppainen 2010, 155-156). My0s aineistosta tdmé nousi esille seké positiivis-
ten ettd negatiivisten kokemusten kautta. Vastaajista 18 kertoi, ettd sosiaalityontekija on
joskus ollut kiinnostunut heiddn kokemuksistaan ja mielipiteistddn. Neljan vastaajan
mukaan heiddn kokemuksistaan ja mielipiteistddn ei olla koskaan oltu kiinnostuneita.
Avovastausten perusteella sosiaalityontekijit ovat olleet kiinnostuneita vastaajien mie-
lipiteistd, toiveista ja kokemuksista, ovat selvittineet, mistd asiakkaan eldménpiiri
koostuu ja minkilaiset ovat kenenkin henkildkohtaiset tuen tarpeet, arvostaneet asiak-
kaan omaa tahtoa seki ilmaisseet, ettd pitdvit asiakkaan kokemusta ja asiantuntemusta
ensisijaisen tirkednd ja arvokkaana. Yksi vastaaja kuvaili kokemuksiaan onnistuneista

kohtaamisista seuraavasti:

Minulle on kerrottu eri tukimahdollisuuksista, kysytty omia mielipiteitdni ja toi-
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vomuksiani, keskusteltu miten arkipdivini toimii, tehty ehdotuksia ratkaisujen
suhteen, kysytty mitd olen niistd mieltd. Omaa tahtoa ja toivomuksiani on arvos-
tettu. (V2)

Pohjola (2010, 59) korostaa asiakkaan asemaa oman eldménsé asiantuntijana ja asiak-
kaan omien kokemusten nostamista sosiaalityon ldhtokohdaksi. Hinen mukaansa (mt.,
30) tima ei kuitenkaan toteudu aina, vaan on jopa tyypillistd, ettd asiakkaaseen liitetdén
negatiivisesti vérittynyt mielikuva, jolloin hénet ndhddin ongelmankantajana, ja hénet
madritellddn hinen ongelmansa kautta. Talloin yksilollinen subjektius ja tyontekijan ja
asiakkaan jaettu asiantuntijuus eivédt toteudu. Myos aineistoni perusteella monilla
vastaajilla oli tdmin tyyppisid negatiivisia kokemuksia. Monet olivat joutuneet
kokemaan, ettei hdnen asiantuntijuuttaan oman eldménsd suhteen ollut arvostettu.
Erilaisten asiantuntijoiden arvioita on pidetty painavampina kuin asiakkaan omia
kokemuksia, ja asiakkaiden mielipiteitd, toiveita ja kokemuksia on aliarvioitu sekd
viheksytty. Vastaajat kertoivat kokeneensa muun muassa ylimielisyyttd, syyllistimista,
halveksuntaa, ymmartdmattomyyttd, ikdvad puhetta ja kohtuutonta vallankdyttod. Yksi
vastaajista jopa kertoi, ettd hénelle on suoraan sanottu, ettei hdnen mielipiteellddn ole
arvoa. Muutama kertoi, ettei heiddn ole edes annettu kertoa omista kokemuksistaan tai
mielipiteistddn. Yhdelld vastaajalla oli eri sosiaalityontekijoiden kanssa pdinvastaiset

kokemukset:

—sosiaalityontekijd ei mydskddn antanut minun yleensd edes kertoa kokemuk-
siani tai mielipiteitdni, vaan keskeytti minut usein. Toisen sosiaalityontekijin
kiinnostus kokemuksiani ja mielipiteitdni kohtaan kdvi taas ilmi pdinvastaisesta
ldhestymistavasta, eli kokemuksiani ja mielipiteitdni on kuunneltu ja ne on otettu
huomioon toimintasuunnitelmia laadittaessa. (V9)

Asiantuntijuuden kunnioittamattomuus ja asiakkaan ndkemysten vdheksyminen on il-
mennyt myds asioiden vadristelynd ja virheellisend kirjaamisena virallisiin papereihin.
Vastaajilla oli kokemuksia siitd, miten sosiaalityontekijit ovat kirjanneet asiat ylos eri
tavoin, kuin asiakas on ne selittinyt, tai jattanyt sellaisia asioita kokonaan kirjaamatta,
joita asiakas on pitdnyt tirkednd. Téastdkin aiheesta 10ytyi kuitenkin my0s hyvid

kokemuksia:

—sosiaalityontekiji on tehnyt yhteenvedon tapaamisesta, ldhettinyt minulle
kommentointia varten ja vasta sitten asioita on ldhdetty viemddn eteenpdin. (V2)
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Edellisessé sitaatissa kuvailtu sosiaalityontekijd vaikuttaa toimineen esimerkillisen hy-
vin. Han on kunnioittanut asiakkaan asiantuntijuutta ja nikemysti niin huolellisesti, etti
on hyviaksyttanyt laatimansa kirjaamiset asiakkaalla, ennen kuin on toimittanut ne
eteenpdin. Talloin asiakkaalla on samat oikeudet ja toimintamahdollisuudet tilanteessa
kuin tyontekijdlla, ja asiantuntijuus on aidosti jaettua. Tdma saa todenndkdisesti aikaan
sen, ettd asiakas kokee itseddn pidettdvén arvokkaana yksiloni, joka on vastuussa omas-

ta tilanteestaan sosiaalityOntekijén tuella.

6.2 Kohtaamisen aitous ja henkilkohtaisuus

Vastaajat pitivét erittdin tirkednd kohtaamisen aitoutta ja henkil6kohtaisuutta. Hyvit
kohtaamiset sisdlsivit tunteen siitd, ettd sosiaalityontekijd todella ymmartdd, kuuntelee
aidosti, ja antaa my0s emotionaalista tukea. "Kohtaa ihmisen ihmisend" (V22), kuten
yksi vastaajista kirjoitti. Myds Compton ym. (2005, 151) kertovat asiakkaan arvostavan
tyontekijad, joka ymmartidd hintd, ja johon asiakas kokee olevansa henkilokohtaisessa
suhteessa. Vastauksissa pidettiin tirkednd, ettd ymmarrys ilmaistaan myos verbaalisesti.
Koska Asperger-henkildiden on usein haastavaa ymmartid sanatonta viestintdd, ymmér-
rystd ja aitoa ldsndoloa on hyvé ilmaista my0s sanallisesti. Yksi vastaajista luonnehti hy-

via sosiaalityontekijad seuraavasti:

[Hyvd sosiaalityontekiji on] Ihminen joka aidosti ymmdrtdd ja haluaa auttaa.
Ihminen joka kuuntelee. (V5)

Vastaajilla oli myds kokemuksia kohtaamisista, jotka eivit ole tuntuneet aidoilta, ja jois-
sa sosiaalityontekija ei ole ollut tunnetasolla mukana, vaan on saattanut kayttaytya jopa
kylmisti ja valinpitimattomasti asiakasta kohtaan. Huonot kohtaamiset johtavat siihen,

ettd sosiaalityontekijd ei vaikuta olevan oikeasti kiinnostunut auttamaan asiakasta.

Kaikki tuntuu hyvin ei-henkilokohtaiselta eikd asiakkaan tilanteeseen yritetd pa-
neutua millddn tavalla eikd siitd oteta mitddn vastuuta. (V2)
Kiinnostuksen puute oli kerran niin ilmeinen, ettd sossutdti viskasi minut itkien
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ulos (siis MINA itkin, ei sossutiiti) vaikka olin selittiinyt tilanteeni juurta jaksaen
ja avoimesti. (V14)

Y1ld olevassa lainauksessa sosiaalityontekijd on heittidnyt itkevdn asiakkaan ulos tyo-
huoneestaan. Laitisen ja Kemppaisen (2010, 159) mukaan asiakkaan tunteisiin mééaratie-
toisesti pysdhtyminen olisi kuitenkin tirkedd, koska tunteet voivat méérittad keskeisesti
asiakkaan késitystd hdnen paikastaan, toimijuudestaan ja osallisuudestaan sosiaalityon
prosessissa. Jos tyontekijd olisi hyviksynyt asiakkaan negatiiviset tunteet ja antanut ta-
mén itked tyGhuoneessa ja kertoa tunteistaan, tdmé olisi tukenut asiakkaan kokonaisval-

taista kokemusta huomatuksi tulemisesta ja tuen saamisesta.

Monet vastaajien kokemuksista kertoivat sosiaalitydntekijoistd, jotka eivit ole noudatta-
neet normaaleja, ihmisten véliseen kanssakdymiseen kuuluvia kdytostapoja. Ilman til-
laisia perustoimintoja aito, henkilokohtainen ja my0s tunnetasolla tapahtuva kohtaami-
nen lienee mahdotonta. Banksin (1995, 26) mukaan sosiaalityontekijidn toivotaan osal-
listuvan kohtaamiseen emotionaalisella tasolla, mutta hallitusti. Tdma tarkoittaa herk-
kyyttd asiakkaan tunteita kohtaan, niiden merkityksen ja tirkeyden ymmaértamistd sekd
tarkoituksenmukaista reagointia niihin. Compton ym. (2005, 148, 153) toteavat, etti
vaikka tyontekijén tunteiden ilmaisu on térkedd, se ei saa olla impulsiivista, vaistonva-
raista tai estotonta. Tyontekijdlld tdytyy olla ammatillista perspektiivid, omaa tietoisuut-

ta, itsekuria ja arviointikykyad kontekstin suhteen.

Joillakin vastaajista oli kokemuksia sosiaalityontekijoistd, jotka ovat istuneet koko ta-
paamisen ajan hiljaa, eivét ole koskaan kitelleet, puhuvat "lassyttden" kuin pikkulap-
selle, tai mumisevat niin hiljaa, ettei heistd saa selvdi. Tillaisesta kohtaamisesta vaikut-
taa kokonaan puuttuvan emotionaalinen taso. Sen sijaan muutama vastaaja kertoi koke-
muksiaan siitd, kuinka sosiaalityontekijd on silmittomésti huutanut heille, ja télléin ky-
seessd lienee kylld emootion ndyttdminen, mutta hallinnassa tilanne ei selvistikdin tuol-

laisina hetkini ole ollut.
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6.3 Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen

Itsemdardédmisoikeus liittyy yleensd keskeisesti Asperger-aiheiseen keskusteluun. Asper-
ger-henkilot eldvit usein jollakin tasolla marginaalissa, ja marginalisoituneet ihmiset
ovat usein muita heikommassa asemassa vapauksien ja valintojen tekemisen suhteen
(Niiranen 2002, 63). Itsemédrdédmisoikeus tarkoittaa asiakkaan oikeutta ja tarvetta valin-
nan- ja paatoksenteonvapauteen. Sen kunnioittaminen ja edistiminen on sosiaalitydnte-
kijdn velvollisuus. Asiakkaan omia mielipiteitd on kuultava ja kunnioitettava sekd hy-
vissd ja helpoissa ettd vaikeissakin asioissa. Tyontekijdn tulee taata asiakkaalle mahdol-

lisuus osallistua ja vaikuttaa. (Banks 1995, 26; Laitinen & Kemppainen 2010, 166.)

Vastaajien kokemusten perusteella itsemiirddmisoikeus vaikuttaa toteutuneen suurim-
malla osalla hyvin. Vastaajista 16:n mukaan sosiaalityontekijdt ovat aina tai useimmiten
kunnioittaneet heiddn itsemddrddmisoikeuttaan, ja 17 vastaajaa kertoi sosiaalityonteki-
joiden antaneen heidén itse pdattdd omista asioistaan. Itsemédrdédmisoikeuden toteutta-
miseen kuuluu kuitenkin myos asiakkaan itsendisen selviytymisen tukeminen, ja sen
suhteen vastaukset jakautuivat puoliksi. Puolet vastaajista koki, ettd sosiaalityontekija ei
ole koskaan tai on vain harvoin tukenut hianti selviytyméén itsendisesti. Puolet kertoi tu-
kemista tapahtuneen useimmiten tai aina. Heikoimmin itsemdirddamisoikeus on toteutu-
nut valinnanvapauden suhteen. Vastaajista 14 oli sitd mieltd, ettd sosiaalityontekija ei
ole koskaan tai on vain harvoin tarjonnut vaihtoehtoja, joista voi valita. Kun tarjolla ole-
vat mahdollisuudet sanellaan asiakkaalle niin, ettd vaihtoehtona on vain pééttii, ottaako
tuen vastaan vai ei, huolimatta siitd, minkalaista tuki on, ei voida puhua itsemadarddmis-

oikeuden toteutumisesta.

Osa vastaajista totesi myds avovastauksissaan, ettd he kokevat itsemdaraamisoikeuttaan
yleensd kunnioitetun ja sen toteutuneen. Moni koki saaneensa itse pdittid omista
asioistaan, tai saaneensa ainakin kertoa mielipiteensd asioiden mahdollisista ratkaisuis-
ta. Jotkut my0s korostivat, etteivit osaisi ajatellakaan muuta vaihtoehtoa, vaan pitdvit
tdysin selvdnd asiana sitd, ettd saavat itse pédittdd omista asioistaan, vaikkakin
sosiaalityOntekijdt antavat vaihtoehdot, joista valita. Yksi vastaajista totesi: "Olenhan
ihan tdysjdrkinen ihminen joten en edes voisi kuvitella ettd en saisi pddttid omista

asioistani.” (V5)
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Monella vastaajalla oli kuitenkin joskus ollut ongelmia itseméédrddmisoikeuden toteutu-
misen kanssa. Yksi vastaajista kertoi, ettd paatokset oli tehty valmiiksi ennen tapaami-
sia, ja tapaamiset olivat vain muodollinen velvollisuus. Muutama kirjoitti niin sanotusta
sanelupolitiikasta. He olivat kokeneet, ettd sosiaalityontekijat yrittdvit madratd, kuinka

heidén tulisi toimia ja minkaélaisia ratkaisuja ja valintoja tehda.

Itsemddrddamisoikeuteen on suhtauduttu kuitenkin hiukan pitkin hampain, vaikka
perustelut olisivatkin olleet kuinka painavia tahansa. Usein jdd olo, ettei saisi
pitdd kiinni oikeaksi kokemistaan asioista. (V15)

Puhutaan kuin lapselle, mddrdtddn, kielletdidn, sanotaan miten voi ja miten ei
voi tehdd tai kayttdytyd. (V15)

Sosiaalityontekijdt ovat sanelleet miten minun tulee toimia. (V21)

Jos sosiaalityontekija toimii edellisten lainausten mukaisesti, eli pyrkii madraamadn, mi-
ten asiakkaan tulee toimia, ja tekee padatoksid kuulematta asiakasta, asiakas jaa ulkopuo-
liseksi oman tilanteensa ratkaisemisessa. Talloin todellista, pitkdkestoista muutosta ei

padse tapahtumaan. (Laitinen & Kemppainen 2010, 168.)

6.4 Sosiaalityontekijan toimintatavat

Aineiston perusteella hyvén kohtaamisen elementeiksi nousi Banksin (1995, 26-27)
mainitsemien lisdksi myds muita, hyvin konkreettisia seikkoja, jotka liittyvét erityisesti
sosiaalityontekijan toimintatapoihin. On olemassa monia, osa ehké pieniltékin vaikutta-
via tekijoitd, jotka voivat olla hyvin keskeisessd asemassa onnistuneen kohtaamisen

syntymisessé sosiaalityontekijén ja Asperger-henkilon vélilla.

Muutama vastaaja nosti esiin asiallisen ja hyvén kdytoksen. Vastaajat pitivat tirkedna,
ettd sosiaalityontekijd pysyy asiassa, eikd utele asioita, jotka eivit kisiteltdvddn aihee-
seen kuulu. He korostivat asiallisen keskustelun, ystavéllisyyden ja kohteliaan kaytok-
sen tirkeyttd. Kommunikaatio on ehka térkein yksittdinen asia, johon sosiaalityonteki-
jan on syyta kiinnittdd erityistd huomiota silloin, kun asiakkaalla on Aspergerin oireyh-

tyma tai sen piirteitd. Yksi vastaajista totesi, ettd onnistunut kommunikointi tarkoittaa
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selkedd sanallista viestintdd niin, ettei mikddn jaa arvailun varaan. Tdméan voi ymmartaa
tarkoittavan sitd, ettd kaikki asiat, mité tarkoitetaan, pitdd myds ilmaista sanallisesti. Ei
pidd luottaa sanattomiin viesteihin tai siithen, ettd asiakas kylld ymmaértad, mitd tarkoi-
tan, vaikken sanokaan sitd ihan suoraan. Asperger-henkildt ymmartévit usein asiat kir-
jaimellisesti, eivitkd etsi niistd piilomerkityksid (Attwood 2012, 208). Yksi vastaaja

kertoi hyvéstd kommunikaatioista seuraavaa:

Kaikki viestitddn selkedsti ja sanallisesti, jolloin ei jdd jdlkeenpdin epdselviksi
mitd muut ajattelivat, eikd odoteta, ettd pitdisi ymmdrtdd jotain, mitd ei ole suo-
raan sanottu. (V2)

Asperger-henkilot kokevat asioinnin miellyttivaimmaksi, jos sosiaalityontekijd puhuu
rauhallisesti, selkeésti ja miellyttavélld puheddnelld. Puheen on vastaajien mukaan hyvéa
olla lyhytlauseista ja yksinkertaista, eikd sen tule sisdltdd mitddn yliméaardistd. Viestin-
ndn on hyvé olla tdsmaéllistd, ja vililld on syytd varmistaa, ettd tyontekiji ja asiakas pu-
huvat samasta asiasta. Yksi vastaajista toivoi, ettd sosiaalityontekijd "puhuisi selkedisti
ja ymmdrrettivdsti suomeksi eikd millddn virastojen kapulakielelli—" (V1) Toinen
vastaaja kertoi kokeneensa ongelmalliseksi sosiaalityontekijin vahvan murteen, jota hé-

nen oli hyvin vaikea ymmartaa.

Koska sosiaalityontekijan ja asiakkaan vélisissd tapaamisissa kdydddn usein monenlai-
sia ja monimutkaisiakin asioita 1dpi, moni vastaaja koki tarkeédksi muistiinpanojen teke-
misen tapaamisista. He toivoivat, ettd sosiaalityontekija laatisi selkeét ja tarkat muistiin-
panot tapaamisen ja kdydyn keskustelun pédédkohdista, ja kirjoittaisi ylos sovitut asiat

sekd sen, mitd asiakkaan odotetaan tekevén.

Olis kiva saada pieni referaatti heti keskustelun jilkeen kdteensd, missd olis ta-
paamisen pddkohdat. (V7)

Muita vastaajien tdrkeind pitdmid sosiaalityontekijdn toimintatapoja olivat muun muassa
sanallinen kannustaminen ja positiivinen palaute, struktuurin ylldpitiminen, asiakkaan
vaikeaksi kokemien asioiden puolesta tekeminen tai niissd tukeminen, eli niin sanottu
asianajo, asioiden etenemisestd huolehtiminen, jos Asperger-henkil6lla itsellddn on epé-

varmuutta tai aloitekyvyttomyyttd, tasméllisyys ja luotettavuus tapaamisaikojen suh-
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teen, joustavuus, oikeudenmukaisuus seka ratkaisukeskeisyys. Huonot kokemukset liit-
tyivit muun muassa vastaajien kokemuksiin siité, ettd padtokset on tehty ilman faktisia
perusteita ja asiakkaan ongelmia sekéd kysymyksié on sivuutettu tai jitetty epéselviksi ja
hoitamatta. Pahimmillaan on koettu, ettd sosiaalityOntekijit eivét ole edes yrittineet aut-

taa heitd, vaan ovat pitdneet tapaamisia valttdméattomana pahana.

Vastaajat ovat kokeneet tirkedksi my0Os sen, ettd sosiaalityontekija on monipuolisesti
kertonut erilaisista mahdollisuuksista, etuuksista, palveluista ja tukitoimista oma-aloit-
teisesti ja aktiivisesti. Monella oli kokemuksia siitd, kuinka heille ei ole kerrottu heidén

oikeuksistaan ja mahdollisuuksistaan, jos he eivit itse ole osanneet niisti kysyaé.

Ei olla annettu niitd tietoja itsestddn, mitkd kuuluisi jo lain mukaan saada. Ei
minkddnlaista neuvontaa esim. valitusprosesseihin liittyen. (V4)

Téassd luvussa mainitut tekijit ja sosiaalityontekijdlle mahdolliset toimintatavat voivat
vaikuttaa pieniltd, mutta ovat usein ratkaisevassa asemassa sen suhteen, minkélainen

kokemus asiakkaalle jdé sosiaalityon kohtaamisesta.



69

7 Holistisen ithmiskasityksen toteutuminen sosiaalityon
kohtaamisissa

Téssd luvussa vastaan toiseen tutkimuskysymykseen, joka on: Miten holistinen ihmiské-
sitys toteutuu sosiaalityon kohtaamisessa, kun asiakkaana on Asperger-aikuinen? Luku
jakaantuu alalukuihin holistisen ihmiskédsityksen kolmen olemispuolen, tajunnallisuu-
den, kehollisuuden ja situationaalisuuden mukaan. Pyrin selvittimdin, miten eri
olemispuolet huomioiva sosiaalityd on toteutunut Asperger-aikuisten kokemusten

perusteella.

7.1 Tajunnallisuus

Sosiaalitydssd ihmiseen vaikutetaan ldhinna situaation, eli eliméntilanteen kautta pyr-
kien muuntelemaan situaation komponentteja ja ndin ollen edistdméin ithmisen kokonai-
suuden hyvéé olemista (Rauhala 2005, 137—-138). Kuitenkin my0s tajunnallisuudella ja
kehollisuudella on suuri merkitys kohtaamisen osatekijoind. Tajunnalla tarkoitetaan ih-
misen inhimillisen kokemisen kokonaisuutta. Kun erilaiset mielet ovat suhteissa erilais-
ten ilmididen, asioiden tai objektien kanssa, syntyy merkityssuhteita. Merkityssuhteista
muodostuu verkostoja, joista taas muodostuvat maailmankuvamme seké késityksemme
itsestd. Merkityssuhteet ovat aina muutoksessa, ja niihin vaikuttavat niin tajunnalliset,
keholliset kuin situationaalisetkin tapahtumat. (Mt., 34-37.) Tulkitsen tdmén niin, ettd
erilaiset mielet ovat tajunnallisia tapahtumia, ajatuksia, tunteita ja kokemuksia. Niistd

muodostuu se kokonaisuus, minkélaisena ihminen nékee itsensi ja maailman, jossa eldi.

Ihmisen tajunnalliset tapahtumat voivat ottaa joko positiivisen tai negatiivisen kehitys-
suunnan. Positiivisen kehityssuunnan tapahtumissa ei esiinny karkeasti véaristyneiti
merkityssuhteita, vaan maailmankuva on sopusointuinen. Negatiivisessa kehityssuun-
nassa esiintyy muun muassa vadristyneitd, epaselvid, puutteellisesti jasentyneitd sekid
tuskaa, ahdistusta ja pelkoa edustavia merkityssuhteita. (Mt., 37-38.) Sosiaalityonteki-
jén ja asiakkaan vélisissd kohtaamisissa sosiaalityontekijén toiminnalla on suuri merki-

tys sen suhteen, vaikuttaako kohtaaminen asiakkaan tajunnallisuuteen positiivisesti vai
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negatiivisesti.

Vastatessani ensimmadiseen tutkimuskysymykseen kavi ilmi, ettd kyselyni vastaajilla oli
hyvin vaihtelevanlaatuisia kokemuksia sosiaalityOntekijan ja asiakkaan kohtaamisesta.
Aineiston perusteella moni oli joutunut kokemaan huonoa kohtelua, joka oli sisdltidnyt
esimerkiksi vidhéttelyd, yleistdmistd, syyllistimistd, ymmartaiméttomyyttd ja ylimieli-
syyttd. Huono kohtelu on keskeinen tajunnallisuuteen vaikuttava asia, joka aiheuttaa
kokemisen epédsuotuisuutta. Sosiaalityontekijan taholta tuleva huono kohtelu ja
valinpitdimittomyys saavat aikaan huonoja kokemuksia, joista tajunta synnyttdd huonoja
merkityksid, ja kun kokemisessa on epdsuotuisuutta, seuraa vaikeuksia eldi tyydyttavés-
ti. Jos sosiaalityontekijén toiminta ja sosiaalityontekijdn ja asiakkaan vélinen kohtaami-
nen aiheuttaa asiakkaalle kokemisen epédsuotuisuutta, sosiaalityontekija voi ndin huo-
maamattaankin vaikuttaa asiakkaan koko eldminkokonaisuuteen negatiivisesti, kun ta-
junnan huonot tapahtumat resonoivat muihin olemispuoliin. (Rauhala 2005.) Seuraava
sitaatti kuvaa yhden vastaajan kokemusta siitd, kuinka raskailta huonot kohtaamiset voi-

vat tuntua.

Kohtaaminen ndiden tahojen kanssa on ollut aina ddrimmdisen rasittavaa ja ti-
lanteeseen liittyy toistuvia pelkoja ja stressid, vaikka olisi useampi ihan myontei-
nenkin kokemus kohtaamisista. (V15)

Asperger-henkil6t saattavat usein alkaa peitelld Aspergerin aiheuttamia erityispiirteitdan
ja varoa niistd puhumista. Tdma voi johtua toistuvista negatiivisista kokemuksista, jol-
laisia my0s sosiaalityontekiji voi asiakkaalle aiheuttaa, jos hénelld ei ole tarpeeksi tietoa
Aspergerista, tai hdnen asenteensa on kohtaamisessa muuten asiakkaan tajunnallisille ta-
pahtumille haitallinen. Erityispiirteiden jatkuva peittely ja kompensointi voi kuitenkin
olla ihmiselle hyvin raskas kokemus ja johtaa pitkdén jatkuneena vakavaan uupumuk-
seen (Attwood 2012, 116, 134). Siksi Asperger-henkil6ité tulisi aina tukea olemaan va-
paasti ja hdpeileméttd omia itsejdén sekd vaatimaan itselleen tarvitsemiaan tukitoimia.
Myds Kerola ym. (2009, 188) toteavat, ettd jos Asperger-henkild kohtaa tietiméttomyyt-
tad ja vadrin ymmaéartamistd virastoissa, hdn saattaa epidonnistuessaan lakata kokonaan
yrittdmastd, jdddd kotiin, uppoutua pelkdstddn omiin mielenkiinnonkohteisiinsa ja ma-
sentua. Seuraavat sitaatit kertovat vastaajien kokemuksista Asperger-piirteiden

peittelysta.
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Useimmiten sosiaalityontekijd ei ole tiennyt Asperger-oireistani. Niistd tuntuu
vaikealta puhua, koska minua ei ole diagnosoitu ja aikuisikddn tullessa olen op-
pinut kompensoimaan monia asioita samalla, kun ulkoiset oireet ovat samaan
aikaan heikentyneet. (V15)

Monesti autisminkirjolaisen voi olla vaikea puhua niistd asioista ja voi olla vai-
kea ottaa tilaa tai vaatia mitddn, niin olisi hyvd, jos niitd ongelmia ja toiveita
kuunneltaisiin herkdlld korvalla eikd lannistettaisi. (V2)

Silloin kun asiasta ei ole diagnoosia, se tuntuu olevan sama asia kuin tdtd asiaa
ei olisikaan olemassa. Tdlloin usein mieluummin jdttdd kertomatta asiasta ja
miettii vain etukdteen mitd sanoo, ettd antaisi mahdollisimman "normaalin" vai-
kutelman itsestddn. (V15)

Huono kohtaaminen on yhden vastaajan mukaan kuin henkinen raiskaus. Ilmaisun voi-
makkuus kertoo siitd, kuinka vahvasti ja vakavasti epdonnistuneet kohtaamiset ja valta-
asemassa olevan sosiaalityontekijin taholta koettu huono kohtelu voivat vaikuttaa ihmi-
sen tajunnalliseen kokemiseen. My0s muut vastaajat kertoivat kokemuksiaan siitd, miltd
huono kohtaaminen tuntuu. Se saa aikaan tunteen siitd, ettd sosiaalityontekijd ei ym-
mirrd, eikd edes halua ymmairtds. Muutama vastaaja mainitsi myds huonojen kohtaa-
misten ja huonon kohtelun uuvuttavuuden. Esimerkiksi Aspergerin oireyhtymén ja
avuntarpeen jatkuva vihéttely sekd paatoksenteko ilman asiakkaan kuulemista koettiin
hyvin uuvuttaviksi asioiksi. Yksi vastaajista totesi, ettd hinelle jdi usein sellainen olo,
ettei hén saisi pitdd kiinni oikeiksi kokemistaan asioista. Tdlloin itsemédrddmisoikeus ei
toteudu, ja itsemédrddmisoikeuden puute vaikuttaa ihmisen mindkuvaan. Kun ihmisen ei
anneta vaikuttaa omiin asioihinsa tai paéttda niistd, se johtaa tajunnallisten tapahtumien

negatiiviseen kehityssuuntaan.

Yksi vastaajista koki, ettei hinelld ole lainkaan hyvid kokemuksia sosiaalityon kohtaa-
misista: "Yhtdkddn hyvdda kokemusta ei tule mieleen. Tuntuu, ettd taon pddtdni seinddn,
aina ja kaiken aikaa. Tunnen itseni tosi tyhmdksi, kun en tule ymmdrretyksi." (V7)
Hénen vastauksestaan voi pditelld, ettd hinen tajunnallisessa kokemisessaan on
runsaasti epdsuotuisuutta, joka vaikeuttaa tyydyttdvda eldmistd. Epdonnistuneet kohtaa-
miset saavat hinet soimaamaan itsedin, vaikka vika voi olla myds siind, ettei sosiaali-
tyontekijélla ole riittdvasti tietoa Aspergerista, tai hinen asenteensa asiakasta kohtaan on
véddrdnlainen. On keskeistd, ettd sosiaalityOntekijd ottaa huomioon asiakkaan erityispiir-

teet ja pyrkii luomaan puitteet, jossa tyontekiji ja asiakas ymmartdvét toisiaan ja pysty-
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vit toimimaan yhteistyOssé asiakkaan etua tavoitellen.

Vastaajien kokemusten perusteella onnistuneet kohtaamiset ovat siséltdneet muun muas-
sa selkedd viestintdd, rauhallisen tapaamisympériston, riittdvésti aikaa, stressittomaén ti-
lanteen sekd valinnan mahdollisuuksia tapaamisajan ja -paikan suhteen. Tapaamisen ul-
koiset puitteet ovat situationaalisia ja kehollisia tekijoitd, mutta ne resonoivat vahvasti
ihmisen tajunnalliseen kokemiseen. Ne luovat pohjan ymmértivélle, hyville
kohtaamiselle. Kun tapaamisen situationaaliset ja keholliset puitteet ovat Asperger-
henkildlle sopivat, myos tajunnallinen kokeminen on selkedmpdd ja suotuisampaa.

Tama vilittyy my0s seuraavasta sitaatista:

Jos nden ulos, puita ja taivasta, tai seindlld on edes taulu johon voin upota, on
helpompi olla. Maisemavalokuvasuurennoksien kanssa mikd vain asia on hel-
pompi kestéid. (V7)

Kun kohtaaminen on onnistunut, asiakas kokee tulleensa ymmarretyksi ja saavuttaa po-
sitiivisia tunteita, joista seuraa positiivisia merkityksid. Kun kohtaaminen johtaa situaa-
tion suotuisiin muutoksiin, muutokset resonoivat myds tajunnallisuuteen luoden turval-
lisuuden tunnetta ja vieden kohti positiivista kehityssuuntaa. Thminen kehittyy ja oppii
uutta tajunnan kautta, ja positiiviset kokemukset edesauttavat titd. Ihmisen kehittymi-
nen johtaa itseohjautuvuuden ja vastuunkannon lisdédntymiseen. (Rauhala 2005, 60, 62.)
Situaation suotuisten muutosten liséksi sosiaalitydntekijdn positiivinen suhtautuminen
sekd henkilokohtainen ja tunnetasolla tapahtuva kohtaaminen edistdvét kokemisen suo-
tuisuutta. Tadma kdy ilmi seuraavasta sitaatista, jossa vastaaja kertoo, mika on tehnyt hi-

nen ja sosiaalityontekijin vilisestd kohtaamisesta hyvin.

Tietty henkilokohtaisuus, joka on saanut tuntemaan, ettd minusta ja tilanteestani
oikeasti vdlitetidn. On annettu verbaalista emotionaalista tukea tilanteeni han-
kaluutta kohtaan. llmaistu, ettd he ymmdrtdvdt tilannettani— (V2)

Kun sosiaalityOntekijédn ja asiakkaan kohtaaminen on kokonaisvaltaisesti onnistunut,
saavutettu lopputulos tyydyttdd sekd tyontekijdd ettd ennen kaikkea asiakasta. Talloin
tyontekijd on ottanut huomioon asiakkaan tunteet, kokemukset ja tarpeet, antanut riittd-
vésti aikaa ja tilaa vuorovaikutukselle sekd tukenut asiakkaan itsemédrddmisoikeutta,

kuten seuraava vastaaja kohtaamista kuvaa:
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Sosiaalityontekijd on kuunnellut sanottavani, ajoittain hitaasta ulosannistani
huolimatta, ja kysynyt tarkentavia kysymyksid tarvittaessa, sekd timdn jdlkeen
pohtinut yhdessd kanssani tilanteeseen sopivia toimintatapoja. Saavutettu lop-
putulos tyydytti kumpaakin ja asiat toimivat kuten piti ja kuten oli sovittu. (V9)

Y114 kuvaillusta tilanteesta on todenndkdisesti seurannut positiivista mieltd, positiivisia
merkityssuhteita ja ndin ollen suotuisia kokemuksia, jotka johtavat ihmisen kehittymi-

seen ja hyvinvointiin.

7.2 Kehollisuus

Kehollisuudessa on aina kyse aineellis-orgaanisesta, koskettavasta ja konkreettisesta 14-
hivaikutuksesta. Sithen ei kuulu symbolista tai kisitteellistd kaukovaikutteisuutta.
(Rauhala 2005, 38-40.) Romakkaniemen (2011, 23-25) mukaan kehollisuuden merki-
tyksellisyys ilmenee siind, ettd ihmisen on maailmassa kehonsa kautta. Keho aistii

asioita, vélittdd tietoa ja voi saada myds sosiaalisia merkityksia.

Kehollisuus on erityisen merkittivissd asemassa, kun puhutaan Asperger-henkilGisti
sekd heidén ja sosiaalityontekijoiden vilisistd kohtaamisista. Yksi Aspergerin oireyhty-
mén yleisimmisti erityispiirteitd ovat erilaiset aistipoikkeamat (ks. esim. Attwood 2012,
11). My0s kyselyni vastaajista jokainen kertoi poikkeavien reaktioiden aistidrsykkeisiin
vaikuttavan heidén arkeensa. Kun aistitoiminnoissa on aliherkkyyttd tai varsinkin yli-
herkkyyttd, monet neurologisesti tyypillisten ihmisten mielesté tavalliset asiat voivat ai-
heuttaa Asperger-henkildille suuria vaikeuksia. Erilaiset, haitalliset aistidrsykkeet koe-
taan keholla, mutta ne resonoivat tajunnallisuuteen ja vaikeuttavat huomattavasti myds

tajunnallista kokemista.

Ympiriston rauhattomuuteen ja aistidrsykkeisiin on hyvi kiinnittdd erityistd huomiota,
kun asiakkaana on Asperger-henkild. Vastaajien mukaan héiritsevid tekijoitd voivat olla
muun muassa voimakkaat hajut, kirkkaat valot, taustalla soiva radio, muut ympéristén
hilyddnet sekd istumapaikkojen sijoittelu liian ldhekkéin. Asperger-ihmiset osaavat itse

parhaiten kertoa, mitka asiat heité erityisesti hdiritsevét, ja minkd asioiden suhteen tulisi



74

tehdd muutoksia. Sosiaalityontekijan on kuitenkin syytd huomioida perusasiat, kuten
tuoksuttomuus, selked ja rauhallinen puhe, tilan neutraalius sekd mahdollisuus muutella
kiytettdvén tilan valo- ja ddnimaisemaa. Muutama vastaajista toivoi, ettd heiddn olisi
mahdollista tavata sosiaalityontekijad kotonaan. Tahén liittynee kodin tuttu ymparisto,
jonka arsykkeisiin asiakas on tottunut. Kotona on helpompi keskittyd késiteltdviin
asioihin, kun huomio ei kiinnity héiritseviin, vieraiden drsykkeiden aiheuttamiin kehol-

lisiin kokemuksiin.

Hairitsevistd aistidrsykkeistd voi seurata monenlaisia ongelmia, kun keholliset koke-
mukset resonoivat muihin olemispuoliin. Yhden vastaajan mukaan keskeistd kohtaami-
sessa on, ettd sosiaalityontekijd kiinnittdd huomiota "rauhalliseen ympdristoon, ihan
sama mitd puhuu, jos ympdristostd tulee hdlyddnid. Minulla ei ainakaan jdd mitddn
pddhdn hdlyssd."” (V7) Hairitsevét dinet ja muut drsykkeet voivat vaikeuttaa keskitty-
mistd késiteltdvddn asiaan, asioiden ymmartdmistd sekd muistamista. Yksi vastaajista
toteaa: "Jos joutuu piddttelemddn oksennusta [voimakkaiden hajujen vuoksi] on vaikea
keskittyd asioihin.” (V13) Ihmiset, joilla ei ole aistipoikkeamia, voivat yrittdd samaistua
hajuyliherkdn henkilon kokemuksiin esimerkiksi kuvittelemalla, ettd joutuvat selvittele-
méién toimeentuloonsa ja muihin eldménsé ja hyvinvointinsa keskeisiin tekijoihin liitty-
vid asioita hellepdivéind kaatopaikalla. Jos aistipoikkeamista ei ole omaa kokemusta, nii-
den ymmartdminen voi olla vaikeaa, ja niitd saattaa helposti véhitelld. Asperger-henki-
16iden pyytdmiin, aistipoikkeamista johtuviin erityisjérjestelyihin olisi siis syytd suhtau-
tua aina vakavasti. Yksi vastaajista kuvaili monien aistidrsykkeiden aiheuttamaa kaaosta

ja siitd seuranneita tunteita, eli resonointia tajunnallisuuteen, seuraavasti:

Tulee inhottava olo, haluan pois tilanteesta. Hermostun. En pidd ddnensdvystd.
Aistini ovat herkdt, on hankala olla. llmastoinnin ddnet, valot, tavarat huonees-
sa ja voimakkaat hajut aiheuttavat kaaoksen, en voi ajatella. Haluan vain pois.
V8)

On tdysin ymmairrettdvaa, ettd tdrkeiden asioiden hoitaminen tuntuu mahdottomalta, jos
olo on ylld kuvatun kaltainen. Siksi my0s keholliseen kokemiseen vaikuttaviin tekijoi-
hin on syytéd kiinnittdd huomiota kaikissa sosiaalityon kohtaamisissa, mutta erityisesti

silloin, kun asiakkaalla on Asperger tai jokin muu autisminkirjon oireyhtyma.
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7.3 Situationaalisuus

Sosiaalitydssd ihminen ndhdéédn sosiaalisena, ympéristonsd vuorovaikutussuhteisiin kie-
toutuneena olentona, joka on erottamaton osa ldhiyhteisddén ja ympéristoddn (Pohjola
1993, 73). Keskeistd on yksilon suhde situaatioon eli eldmaéntilanteeseen. Situationaali-
suus tarkoittaa ihmisen yhteyttd todellisuuteen oman eliméntilanteensa kautta ja sen
madrittelemédnd. Situaation rakennetekijoitd kutsutaan komponenteiksi, ja
komponenttien luonne méérittdd, millainen ihminen on. Osa komponenteista, kuten
suku ja etninen tausta, ovat kohtalonomaisia. Osan komponenteista ihminen voi itse va-
lita. Thminen voi muunnella situationaalisuuttaan, ja suuri osa sosiaalitydn toiminnasta

on situaation komponenttien muuntelua. (Rauhala 2005, 33, 41-45, 138.)

My®ds aineiston perusteella merkittdvin situationaalisuuteen liittyvd elementti sosiaali-
tyontekijén ja asiakkaan vilisissd kohtaamisissa oli situaation komponentteihin vaikut-
taminen. Vastaajilla oli hyvid kokemuksia siitd, kuinka heidén asiansa ovat hoituneet.
Esimerkiksi toimeentulotukiasiat ovat jarjestyneet ja tukea on saatu ajallaan, sosiaali-
tyontekijd on soittanut puheluja asiakkaan puolesta, jos se on tuntunut asiakkaasta yli-
voimaiselta sekd on autettu asiakasta selvittiméédn asioitaan ja taistelemaan oikeuksis-
taan. Aineistosta nousi esille sosiaalityontekijin toimiminen asianajoroolissa. Yhden
vastaajan mukaan "Sosiaalityontekijit ovat toimineet tukena silloin, kun asiat on mui-
den virastojen kanssa menneet pieleen.” (V2) Sosiaalityontekijd on auttanut asiakasta
toimimaan myds sellaisten tahojen kanssa, joiden kanssa on ollut ongelmia. Tallaiset
ongelmat ilmenevit situaation haitallisina komponentteina, ja sosiaalitydntekijan asian-

ajotoiminta vihentdd komponenttien haitallisuutta tai jopa poistaa sen.

Moni vastaajista koki saaneensa apua erilaisten etuuksien, tukimuotojen ja palvelujen,
kuten neuropsykiatrisen valmennuksen, koulutuksen ja tyon, kurssien, henkilokohtaisen
avustajan, kuntoutuksen sekd yksildityjen lomien hankkimiseen. Téllaiset tukitoimet ja
palvelut parantavat asiakkaan eldméntilannetta eli situaatiota. Erilaiset palvelut ja tuki-
toimet ovat tyokaluja, joilla pyritddn modifioimaan asiakkaiden eldméntilanteita suotui-
sammiksi poistamalla haitallisia komponentteja tai vihentdmélld niiden osuutta (mt.,
139). Seuraavassa sitaatissa vastaaja kertoo sekd negatiivisesta ettd positiivisesta situaa-

tion komponentteihin vaikuttamisesta.
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Yksi ihana sosiaalityontekiji auttoi kerran meitd tukemalla asperger-pdiville
pddsyd ja tuki kahden viikon yksiloityd lomaa. Molemmista oli valtava hyoty.
Seuraava tyontekijd evdsi jatkot, vaikka neurologi suositteli. (V21)

Monella vastaajalla oli edellisen sitaatin kirjoittajan tavoin kokemusta my0s situaation
komponentteihin vaikuttamisesta negatiivisella tavalla. Vastaajat kertoivat, etteivét joko
ole ollenkaan saaneet tarvitsemiaan palveluja tai tukitoimia, tai ettd ne on otettu pois,
vaikka niille olisi vield ollut tarvetta. Yksi vastaajista kertoi, ettd héneltd oli evitty mah-
dollisuus jatkaa aiemmin hyvéksi ja tarkeksi katsottua tuettua asumista, vaikka sekd hén
itse ettd hdnen hoitava tahonsa olisivat olleet sen jatkumisen kannalla. Tilanne, jossa ih-
minen joutuu luopumaan niin keskeisesti jokapdivdiseen eldimddn vaikuttavasta palve-
lusta, kuin tuettu asuminen, aiheuttaa varmasti voimakkaita situaation muutoksia, joista

seuraa eldméntilanteen epasuotuisuutta.

Térked tekijd sosiaalityontekijdn ja asiakkaan kohtaamisessa on my6s koko situationaa-
lisen sditopiirin huomioon ottaminen. Vastaajien hyvissd kokemuksissa korostuivat so-
siaalityontekijit, jotka ovat osanneet ottaa huomioon asiakkaan koko eldménpiirin ja
kaikki sithen vaikuttavat asiat, ja etsid asiakkaalle henkil6kohtaisesti parhaiten sopivia
palveluja. My6s Rauhalan (2005, 139, 141) mukaan asiakkaan koko eldménpiirin eli si-
tuaation ymmaértdminen on sosiaalityOssa tarkedd, ja sosiaalityon tavoitteena voidaan pi-

tdd situationaalisen sddtopiirin vahintdédn tyydyttdvdd omakohtaista hallintaa.

Havaitsin aineiston perusteella, ettd sen lisdksi, ettd sosiaalitydssd pyritddn situaation
haitallisten komponenttien poistamiseen tai haitallisuuden vdhentdmiseen, voidaan
komponentteja myos hyodyntdd muiden komponenttien modifioimisessa. Jos sosiaali-
tyontekijd on perehtynyt asiakkaan situationaaliseen sddtopiiriin huolellisesti ja koko-
naisvaltaisesti, hin voi asiakkaan kanssa yhdessé 10ytéda siitd komponentteja, joista voi
olla apua eldméntilanteen modifiointiin suotuisammaksi. Vastaajista 18:1la (n=21) oli
kokemusta siitd, ettd sosiaalityontekijédt ovat selvittineet, keitd heidén lahipiiriinsd kuu-
luu. Vastaajista 17 (n=21) kertoi sosiaalityontekijén selvittdneen, minkilainen tukiver-
kosto asiakkaalla on arjessa. Kuitenkin vain seitsemin vastaajista (n=21) kertoi sosiaali-
tyontekijdn hyddyntdneen asiakkaan tukiverkostoja, ldhipiiriin kuuluvia ihmisid tai

asiakkaalle tirkeitd asioita kohtaamisissa. Asiakkaan situaation positiivisia komponent-
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teja on siis useimmissa tapauksissa selvitetty, mutta niiden hyddyntdmisessd on jddty
puolitiehen. Avovastausten perusteella muutamat vastaajat, kuten seuraavan sitaatin kir-
joittaja, kokivat kuitenkin saaneensa apua ja tukea sosiaalityon kohtaamisiin ldhipiirinsé

thmisilta.

Aitini on ollut monesti ensimmdisissé tapaamisissa mukana ja héin on ollut yh-
teydessd heihin [sosiaalityontekijoihin] hyvissd ajoin ennen tapaamisia. Hdn on
antanut heille ohjeistusta ja minun "kdyttéohjeet". Tdlloin he tietdvit, mitkd
asiat voivat olla minulle hankalia. (V8)

Jotkut vastaajista toivat esille, etteivit sosiaalityontekijdt ole olleet kiinnostuneita hei-
dén eldménpiiriinsd kuuluvista asioista, mikd varmasti vaikeuttaa eldmintilanteen modi-
fiointia positiivisemmaksi. Toisaalta yksi vastaajista oli sitd mieltd, ettd sosiaalityonteki-
jat "yrittavdt liian innokkaasti saada ldhipiirin ihmisid kuvioihin vaikka kuinka selittdd
ettd heilld on omat murheet ja huolet, eivdt oikein ndy uskovan." (V5) Tamékin asia on
siis selvésti yksilollinen, ja sosiaalityontekijén olisi aina hyva ottaa huomioon asiakkaan
omat toiveet siitd, minkalaisia situaation komponentteja hinen eldmastiin otetaan kayt-

t00n sosiaalityon toimesta.

Holistinen ihmiskasitys ilmenee Rauhalan (2005, 139) mukaan sosiaalitydssd peruskat-
somuksena, jossa ndhdddn kaikki kolme olemisen perusmuotoa sekd ilmididen reso-
noinnit ja ldpdisemiset ndiden vélilld. Ymmarretddn, ettd se mikd ilmenee situaatiossa,
ndkyy myos tajunnallisuudessa ja kehollisuudessa, vililld selvemmin, vélilld epésel-
vemmin. Rauhalan (mt.) véite kuulostaa hyvéltd, mutta epéilen silti saavuttamieni tulos-
ten perusteella sen paikkansapitdvyyttd. [lmaisisin asian pikemminkin niin, ettd holisti-
sen ithmiskésityksen tulisi ilmetd sosiaalitydssd peruskatsomuksena, mutta niin ei vali-
tettavasti tdlld hetkelld ole. Jokaisen sosiaalityontekijan olisi syytd huomioida ihmisen
eri olemispuolet ja niiden vaikutukset toisiinsa kaikissa tilanteissa, mutta en usko, ettd
tama tapahtuu kaikkien kohdalla. My®6s aineiston antamien vastausten perusteella voi-
daan péételld, ettd holistisen ihmiskésityksen paikka ja asema sosiaalityssd on hyvin

vaihteleva.
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& Pohdinta

Tutkielmani tarkoituksena oli selvittdd, minkilaisia kokemuksia Asperger-aikuisilla on
sosiaalityon asiakkuudesta ja sosiaalityOntekijdn kanssa tapahtuneista kohtaamisista.
Aspergerin oireyhtymai ja muut autisminkirjon ilmidt ovat kiinnostaneet minua siité asti,
kun tutustuin nithin ensimmdisen kerran sosionomi(AMK) -opintojen alkupuolella.
Olen vuosien saatossa tehnyt t6itd lukuisten autisminkirjon henkildéiden parissa muun
muassa hoitajana ja ohjaajana, ja ilmid kiehtoo ja innostaa minua niin paljon, ettd
haluan jatkuvasti saada siitd lisda tietoa. Samalla, kun oma tietouteni autismiasioista on
lisddntynyt, olen kuitenkin huomannut, ettd vaikka autisminkirjo nédkyy kasvavissa
méidrin mediassa, ja siihen liittyvd4 suomenkielistd kirjallisuutta ja tutkimustietoa tulee

koko ajan lisdd, on yleinen tietoisuus siitd edelleen hyvin véhéiista.

Tutkin Asperger-aikuisia ja sosiaalityotd jo kandidaatin tutkielmassani, mutta silloin né-
kokulma oli sosiaalityontekijén. Pidén aihetta erittdin tdrkeédn, silld vaikka jokainen so-
siaalityontekijd kohtaa varmasti tyOssddn Asperger-henkil6itd, sosiaalityontekijoiden
Asperger-tietoisuus on vield hyvin vihaistd. Siksi halusin jatkaa saman ilmion kasittelya
pro gradu -tutkielmassa, télld kertaa asiakkaan ndkokulmasta. Téarkein perustelu timén
tutkielman aiheelle oli tietoisuuden lisddminen erityisesti sosiaalityontekijoiden, mutta
my0s kaikkien muiden keskuudessa. Tarkoituksenani on ollut tuoda uutta tietoa sosiaali-
tyontekijin ja Asperger-henkilon kohtaamisesta Asperger-aikuisten kokemusten kautta.
Tiedon lisddntymisestd hyotyvit niin Asperger-henkil6t, heidén 1dhipiirinsd kuin heiddn

kanssaan tydskentelevitkin.

Pro gradu -tutkielman laatiminen oli minulle yllattava prosessi. Y1lattdvaa oli gradun te-
kemisen miellyttdvyys, innostavuus ja inspiroivuus. Olen nauttinut prosessin kaikista
vaiheista, ja olen kohdannut vain pari suurempaa ongelmatilannetta, jotka ovat kuiten-
kin ratkenneet onnellisesti. Ensimmaéinen vastoinkdyminen ja jannittdva tilanne syntyi,
kun avasin verkkokyselyn vastaajille. Vastausten vihdisyys ensimmaéisten parin viikon
aikana sdikdytti, ja sai minut pelkddamadn, etten saa kerdttyd riittdvidn laajaa aineistoa,
vaan joudun hankkimaan lisdaineistoa jollakin toisella menetelmélla. Kun jatkoin kyse-

lyn mainostamista ja kontaktin ottamista autismialan jérjestoihin, vastaajia kertyi kui-
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tenkin riittdvésti. Lopulta olin varsin tyytyvainen kerddmadni aineistoon. Varsinkin avo-
kysymysten vastausten runsaus ja vastaajien huolellinen paneutuminen ja avoin kerto-

minen omista asioistaan ilahduttivat minua suuresti.

Toinen haastava hetki oli se, kun edesséni oli ensimmaistéd kertaa kyselyn avokysymys-
ten vastauksien muodostama laadullinen aineisto. Muutaman péivén ajan tunsin hienois-
ta epdtoivoa sen suhteen, kuinka voin osata késitelld aineistoa niin, ettd saan siitd
aikaiseksi relevantteja tutkimustuloksia. Koska tdmé oli ensimmadinen kerta, kun kaytin
tieteellisid tutkimusmenetelmid, minua jannitti, olinko ymmartanyt kdyttiméni menetel-
mit oikein, ja osaisinko kdyttdd niitd. Lopulta uskaltauduin aloittamaan aineiston ldpi-
kdymisen, ja epdvarmuuden tilalle alkoi hiljalleen astua innostus siitd, mitd kaikkea ai-
neisto tarjoaa. Sisdllonanalyysi osoittautui aineistoni kannalta sopivaksi analyysimene-
telméksi. Sen avulla sain aineistoon selkeyttd ja jarjestystd, ja uskon myds 16ytdneeni

vastauksia tutkimuskysymyksiini.

Pyrin selvittimdan, minkélaisia kokemuksia aikuisilla Asperger-henkil6illd on sosiaali-
tyon kohtaamisista. Kokemukset olivat hyvin vaihtelevia, mutta sekd hyvissé ettd huo-
noissa kokemuksissa 16ytyi myos yhtéldisyyksid vastaajien vélilld. Banksin (1995) ar-
vokkaan kohtaamisen seitsemdstd kulmakivestd osa nousi aineistosta esille toisia voi-
makkaammin. Erityisesti asiakkaan ainutlaatuisuuden tunnistaminen ja tunnustaminen,
asiakkaan hyvéksyminen sellaisenaan sekd tuomitsemattomuus nousivat keskeiseen ase-
maan Asperger-aikuisten vastauksissa. Myos hallittu emotionaalinen osallistuminen ja
médritietoinen tunteiden ilmaisu, jotka tiivistin kohtaamisen aitoudeksi ja henkilokoh-
taisuudeksi, sekd itsemddrdamisoikeuden toteutuminen, olivat aineistossa keskeisessd
asemassa. Banksin (mt.) kulmakivistd luottamuksellisuus taas ei nidkynyt vastauksissa
juuri ollenkaan. Liséksi vastaajien kokemusten perusteella hyvéidn, arvokkaaseen
kohtaamiseen kuuluu muita, ehkéd konkreettisempia tekijoitd, joihin sosiaalityontekijan
on hyvéd kiinnittdd huomiota aina, mutta erityisesti Asperger-henkildiden kanssa

toimittaessa.

Térkein viesti, jonka haluan ensimmadisen tutkimuskysymykseni vastauksilla vilittdd, on
Asperger-tietoisuuden lisddmisen merkitys. Vastaajien kokemukset todistavat, ettd lisi-

tietoa kaivataan kipedsti. Tietoisuuden ja ymmairryksen lisddminen on avain onnistu-
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neempiin kohtaamisiin, mutta toki myds muut tutkimustulosteni mukaiset kohtaamisen

tekijit ovat tirkeitd onnistuneen kohtaamisen ja sosiaalitydn rakennusaineita.

Toinen tutkimuskysymykseni késitteli holistisen ihmiskisityksen toteutumista sosiaali-
tyon kohtaamisissa vastaajien kokemusten perusteella. Holistinen ihmiskésitys oli jo
kandidaatin tutkielmani teoreettinen viitekehys, ja halusin pitdd sen mukana myds pro
gradu -tutkielmassani. Aineistosta 10ytyi holistisen ihmiskisityksen eri olemispuoliin
vaikuttavia ja liittyvid tekijoitd. SosiaalityOntekijdn ja asiakkaan vilisen kohtaamisen
vaikutukset asiakkaan tajunnalliseen kokemiseen ovat aineiston perusteella merkittévit.
Huono kohtelu ja eri tavoin epdonnistuneet kohtaamiset aiheuttavat tajunnallisen
kokemisen epdsuotuisuutta, mikd heikentdd asiakkaan mahdollisuuksia eldd
tyydyttivisti. Toistuvat negatiiviset kokemukset voivat my0s johtaa Asperger-piirteiden

peittelyyn, mika taas voi johtaa Asperger-henkilén uupumiseen ja jopa masennukseen.

Onnistuneissa kohtaamisissa keholliset ja situationaaliset puitteet ovat kunnossa, ja koh-
taaminen on aitoa ja asiakasta kunnioittavaa. Niistd seuraa positiivista mieltd ja parhaas-
sa tapauksessa ihmisen kehittymistd ja uuden oppimista, joka taas johtaa itseohjautu-
vuuden ja hyvinvoinnin lisdéntymiseen. Télloin ihmisen tajunnalliset tapahtumat ottavat
positiivisen kehityssuunnan. Kehollisuus nousi aineistossa voimakkaasti esille ainakin
osittain sen ilmididen konkreettisuuden ansiosta. Aspergeriin liittyvien aistipoikkeamien
vuoksi kehollinen kokeminen on sosiaalityon kohtaamisissa erityisen merkittdvéssa
asemassa, kun asiakkaana on Asperger-henkild. Vastaajat kertoivat lukuisia konkreetti-
sia esimerkkejd siitd, miten sosiaalityOntekijén toiminta ja kohtaamisen puitteet vaikut-
tavat heiddn keholliseen kokemiseensa, ja miten nimi kokemukset resonoivat muihin
olemispuoliin. Kehon kautta koetut, haitalliset drsykkeet voivat vaikeuttaa Asperger-
henkilon toimintaa huomattavasti, ja sosiaalityontekijin on tirkedd ottaa tdmi huo-

mioon.

Aineiston perusteella situationaaliseen olemispuoleen vaikuttaminen tapahtui pddasiassa
situaation komponenttien kautta. Sosiaalityontekijét tukivat ja auttoivat asiakkaita hoita-
maan omia asioitaan sekd saamaan erilaisia palveluja ja tukitoimia, jotka parantavat
asiakkaan situaatiota. Sosiaalityontekijdt toimivat usein myds niin sanotussa asianajo-

roolissa, ja pyrkivit siind roolissa vaikuttamaan asiakkaan situaation negatiivisiin kom-
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ponentteihin. Negatiivisia vaikutuksia situaation syntyi tilanteissa, joissa sosiaalityonte-
kijit toiminnallaan ja tekemilldén ratkaisuilla estivdt vastaajia saamasta palveluja ja tu-
kitoimia, joita vastaajat itse kokivat tarvitsevansa. Situaation negatiivisiin komponent-
tethin pyrittiin usein vaikuttamaan kayttimaélld hyvéksi situaation positiivisia kompo-

nentteja, kuten asiakkaan tukiverkostoa.

Rauhalan (2005, 139) olettamus siitd, ettd holistinen ihmiskisitys ilmenee sosiaalitydssd
peruskatsomuksena, pitdnee paikkansa joidenkin sosiaalityontekijoiden kohdalla, mutta
vastaajien kokemusten perusteella erityisesti ilmididen resonoinnit jaavit usein huo-
miotta. Se ilmeni aineistossa erityisesti siind, kuinka useat sosiaalityontekijéit suhtautui-
vat vilinpitimattomaisti asiakkaidensa aistipoikkeamiin ja niiden aiheuttamiin erityistar-
peisiin. Oletan, ettd timéa vélinpitiméttomyys johtuu tietimattomyydesti ja sitd seuraa-
vasta véhattelystd sekd my®0s siitd, ettei tyontekijd ole ymmartinyt olemispuolten vélilla

tapahtuvaa resonointia ja sen merkitysta.

Myos holistisen ihmiskasityksen viitekehyksessa tutkielmani keskeisimmaéksi tulokseksi
nousee Asperger-tiedon tirkeys. Sosiaalityontekijdn tiedon puute lisdd todennédkoisesti
Asperger-henkilon kokemisen epdsuotuisuutta niin tajunnallisella, kehollisella kuin si-
tuationaalisellakin olemispuolella, ja néin ollen vaikeuttaa henkildn situationaalisen sdé-
topiirin tyydyttdvad omakohtaista hallintaa. Kun sosiaalitydssi ei oteta huomioon holis-
tista ihmiskdsitystd ja siihen liittyvid resonointeja, se vaikeuttaa sosiaalityOn perustar-

koituksen, aidon muutoksen ja hyvinvoinnin lisddmisen aikaan saamista.

Sosiaalityontekijoiden tulisi olla edelldkavijoitd sen suhteen, ettd he suhtautuvat kaiken-
laisiin ihmisiin tasavertaisen avoimesti ja kiinnostuneesti ilman turhia ennakkoasenteita.
Toivon, ettd tdimén tutkielman tuottama tieto auttaa heitd kohtaamaan Asperger-piirteiset
asiakkaansa arvokkaasti ja asiakkaan parasta tavoitellen, ymmartéen heiddn erityispiir-
teitddn. Uskon, ettd olen onnistunut tutkielmallani saavuttamaan tietoa siitd, miten so-

siaalityontekijan ja Asperger-aikuisen kohtaaminen on mahdollisimman onnistunut.

Aspergerin oireyhtyméd on viime aikoina ollut usein esilld mediassa. On muun muassa
uutisoitu julkisuuden henkildisti, joilla on Asperger, paneuduttu aiheeseen keskustelu-

ohjelmissa ja julkaistu lehdissd artikkeleja aiheesta. Piddn tété erittdin tdrkednd asiana,
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koska kohtaan jatkuvasti ihmisid, jotka eivdt tiedd mitd autismi tai varsinkaan
Aspergerin oireyhtymd tarkoittavat. Mitd enemmén asiasta puhutaan ja kirjoitetaan
julkisesti, sitd useampi tietdd, mistd on kyse. Mitd useampi tietdd, mistd on kyse, sitd
helpompaa Asperger-henkildiden on sopeutua ympérdivddn yhteiskuntaan. Kuten
tassdkin tutkielmassa on todettu, Asperger-henkildiden suurin ongelma ovat yleensa

toiset ihmiset, jotka eiviat ymmarra ja siksi hyviksy Aspergerien tapoja toimia ja elda.

Pidén kuitenkin tdrkednd, ettd sopeutuminen on molemminpuolista. Samoin kuin ympa-
riston tulee pyrkid parhaansa mukaan ymmairtimaidn Asperger-henkil6itd ja heidén
ominaisuuksiaan, myds Asperger-henkildiden tulee ottaa huomioon muiden ihmisten ta-
vat olla, eldd ja kommunikoida. Avoin keskustelu aiheesta on keskeisessd asemassa
esimerkiksi juuri sosiaalityon kohtaamisissa. Uskon, ettd parhaaseen tulokseen paéstiin,
kun sosiaalityontekijdlld on riittdvisti tietoa autisminkirjon asioista, ja asiakas on valmis
kertomaan erityispiirteistddn ja erityisistd tuen tarpeistaan sekd muista asioista, jotka
hinen kannaltaan olisi tirkedd ottaa huomioon. Kun molemmat vield suhtautuvat
toisiinsa arvostavasti ja kunnioittaen, on pohja onnistuneelle kohtaamiselle ja

yhteisty6lle luotu.

Aivan kuten sosiaalitydssd kaikkien muidenkin aikuisasiakasryhmien kanssa, tarkeinté
on, ettd Asperger-henkild kohdataan tasavertaisena aikuisena ihmisend, jota pidetddn
oman eldmaéntilanteensa parhaana asiantuntijana. Téllaisen tilanteen syntymiseksi so-
siaalityOntekiji tarvitsee vankan teoreettisen seka eettisen pohjan tydlleen. Kun téhén li-
satdén laaja kiinnostus ja tiedonjano ihmisyyttd ja sen erilaisia ilmenemismuotoja koh-
taan sekd kyky sisdistdd omaksumansa asiat osaksi omaa tyootetta, ollaan oikealla tielld

kohti kaikille tasavertaista sosiaalityota.
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Liitteet

Liite 1 Kyselyn saatekirje

Arvoisa vastaanottaja,

Olen sosiaalityon opiskelija Lapin yliopistosta ja teen pro gradu-tutkielmaa aiheesta
Asiakkaan ja sosiaalityontekijin kohtaaminen Asperger-aikuisen ndkokulmasta. Tutkiel-
mani ohjaavana opettajana toimii yliopistonlehtori Ritva Linnakangas. Tavoitteenani on
selvittdd, minkilaisia kokemuksia Asperger-aikuisilla on sosiaalityon asiakkuudesta ja
kohtaamisesta sosiaalityontekijin kanssa. Etsin vastaajia kyselyyn tutkielmaani varten.

Jos olette aikuinen, teilld on diagnosoitu Aspergerin oireyhtyma tai koette teilld olevan
useita Asperger-piirteitd, ja olette joskus ollut sosiaalityontekijan asiakkaana, sovitte
vastaajaksi kyselyyni. Toivoisin, ettd kéyttdisitte aikaanne lomakkeen tdyttdmiseen ja
ndin tukisitte tutkielmani toteutumista. Vastaamalla olette myds mukana tuottamassa
uutta tietoa Asperger-henkildiden kohtaamisesta sosiaalitydssi. Teiddn mielipiteenne ja
kokemuksenne ovat tutkielman onnistumisen kannalta erittdin tirkeita.

Vastaaminen tapahtuu alla olevan linkin kautta sdhkdisesti ja anonyymisti. Vastauksia ei
pystytd yhdistimiin vastaajiin, ja vastaukset késitellddn ehdottoman luottamuksellisesti.
Toivon, ettd vastaatte kyselyyn viimeistddn 16.3.2014 mennessi. Voitte halutessanne
keskeyttid kyselyn painamalla KESKEYTA-painiketta, ja jatkaa vastaamista myShem-
min. Muistattehan painaa kyselyn lopuksi LAHETA-painiketta, jotta vastaukset tallen-
tuvat jarjestelmain.

Jos haluatte kyselld lisétietoja, voitte lahettdd minulle sdhkdpostia osoitteeseen kakan-
gas(at)ulapland.fi

Linkki kyselyyn: https://www.webropolsurveys.com/S/49D7B4A2CEE6D473.par

Kiitos jo etukéteen yhteistyosta!

Terveisin,

Kaisa Kangas

Lapin yliopisto
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Liite 2 Kyselylomake

Kysely Asperger-henkiloille heidan kokemuksistaan sosiaalityon asiakkaina

1. Miten olet ollut yhteydessa sosiaalityontekijaan? Voit valita monta vaihtoehtoa.

[~ Puhelimitse
[~ Sahkopostitse
[~ Tapaamisissa sosiaalityontekijan tyghuoneessa

[T Tapaamisissa kotonani

r Tapaamisissa jossain muualla, missa? I

2. Milloin viimeksi olet ollut sosiaalityon asiakkaana?

Viimeisen kuukauden
aikana

D

Viimeisen vuoden aikana
1-3 vuotta sitten

3-6 vuotta sitten

2700 O D

Yli 6 vuotta sitten

3. Minkalaisia kokemuksesi sosiaalityosta ovat?

(" Erittain hyvia
C  Melko hyvia
C Melko huonoja

(' Erittain huonoja

4. Miten sosiaalityontekijat ovat suhtautuneet Aspergeriin liittyviin erityispiirteisiisi?

' Aina hyvin

(' Useimmiten hyvin

" Joskus hyvin, joskus huonosti
(' Useimmiten huonosti

) Aina huonosti

Keskeyta |
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5. Vastaa seuraaviin vaittimiin omien kokemustesi perusteella.

Ei Joka
kertaakaan Joskus kerta

Asperger-piirteeni ovat vaikuttaneet negatiivisesti siihen, miten

e . C C C
sosiaalityontekija on minua kohdellut.
Asperger-piirteeni ovat vaikuttaneet positiivisesti siihen, miten - - -
sosiaalityontekija on minua kohdellut.
Sosiaalityontekijat ovat olleet tietoisia siita, mita Asperger tarkoittaa, ja - - -
minkalaisia erityispiirteita siihen liittyy.
Sosiaalityontekijat ovat osanneet ottaa huomioon Asperger-piirteeni. C C C
Sosiaalityontekija on kohdellut minua huonosti Asperger-piirteideni vuoksi. C C C
Minun ja sosiaalityontekijan valille on syntynyt vaarinkasityksia Asperger- - - -
piirteideni takia.
Minun ja sosiaalityontekijan valille on syntynyt vaarinkasityksia - - -

sosiaalityontekijan puutteellisen Asperger-tietamyksen takia.

6. Kerro mahdollisesti kokemastasi hyvasta kohtelusta sosiaalityossa. Mika on tehnyt
kohtaamisesta hyvan? Millaista hyva kohtelu on ollut?

=

[
7. Kerro mahdollisesti kokemastasi huonosta kohtelusta sosiaalityossa. Mika on tehnyt
kohtaamisesta huonon? Millaista huono kohtelu on ollut?

[—

[

Keskeyta |
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Kysely Asperger-henkiloille heidan kokemuksistaan sosiaalityon asiakkaina

8. Mihin sosiaalityontekijan tulisi mielestasi kiinnittaa huomiota toimiessaan asiakkaan kanssa,
jolla on Aspergerin oireyhtyma tai sen piirteita?

=
[
9. Onko sosiaalityontekija ollut kiinnostunut sinun omista kokemuksistasi ja mielipiteistasi, kun
olet ollut sosiaalityon asiakkaana?
' Kylla, ainakin kerran
' Ei koskaan
10. Miten sosiaalityontekijan kiinnostus tai kiinnostuksen puute sinun kokemuksiasi ja
mielipiteitasi kohtaan on kaynyt ilmi vuorovaikutuksessanne?
=
[

11. Tarvitsetko asioiden hahmottamiseen apuvilineiti tai -keinoja, kuten kuvia, asioiden
piirtamista tai muistiin kirjoittamista?

C Kylla
C En

12. Oletko saanut sosiaalityontekijalta tukea asioiden hahmottamiseen apuvilineiden ja -keinojen
avulla?

C Kylla. Minkalaista tukea? I

C En.

Keskeyta |
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Kysely Asperger-henkiloille heidan kokemuksistaan sosiaalityon asiakkaina

13. Pyydan sinua seuraavaksi pohtimaan, oletko tullut ymmarretyksi sinun ja sosiaalityontekijan
valisessa kohtaamisessa. Voit vastata molempiin kohtiin, jos sinulla on kokemuksia seka
ymmarretyksi tulemisesta etta painvastaisesta.

Jos olet kokenut tulleesi ymmarretyksi sinun ja sosiaalityontekijan valisessa kohtaamisessa, miten sosiaalityontekija on
toiminut?

Jos olet kokenut, etta sinua ei ole ymmarretty sinun ja sosiaalityontekijan valisessa kohtaamisessa, miten sosiaalityontekija
on toiminut?

[

14. Oletko kokenut tarvetta ympariston erityisjarjestelyille, kun olet asioinut sosiaalityontekijan
kanssa? Tarkoitan erityisjarjestelyilld esimerkiksi tapaamispaikkaa, tapaamisaikaa, ympariston
valaistusta tai 4ania.

€ Kkylla

C En

15. Minkalaisia erityisjarjestelyja olet kokenut tarvitsevasi, ja miten sosiaalityontekija on niihin
suhtautunut?

Keskeyta |



16. Vastaa seuraaviin vaittamiin omien kokemustesi perusteella.

92

Kylla, ainakin Ei
kerran koskaan
Sosiaalityontekija on selvittanyt, mitka asiat ovat tarkeita minulle (esim. - -
harrastukset ja kiinnostuksen kohteet).
Sosiaalityontekija on selvittanyt, keita ihmisia lahipiiriini kuuluu. c C
Sosiaalityontekija on selvittanyt, minkalainen tukiverkosto minulla on arjessa. c C
Sosiaalityontekija on hyodyntanyt kohtaamisissamme minulle tarkeita asioita, - -
kuten harrastuksiani ja kiinnostuksen kohteitani.
Sosiaalityontekija on hyodyntanyt tukiverkostojani ja lahipiiriini kuuluvia - -
ihmisia.
17. Kerro tarkemmin, miten sosiaalityontekija on hyodyntanyt kiinnostuksen kohteitasi,
harrastuksiasi, verkostojasi tai muita elamanpiiriisi kuuluvia asioita esimerkiksi
palvelusuunnitelmaa tehdessaan tai tukimuotoja arvioidessaan.
=
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18. Vastaa seuraaviin vaittimiin omien kokemustesi perusteella.

Sosiaalityontekija on tukenut minua selviytymaan itsenaisesti.
Sosiaalityontekija on kunnioittanut itsemaaraamisoikeuttani.
Sosiaalityontekija on antanut minun itse paattaa omista asioistani.

Sosiaalityontekija on tarjonnut minulle vaihtoehtoja, joista valita.

Aina Useimmiten Harvoin Ei koskaan
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19. Kerro omin sanoin, miten edellisen kysymyksen vaittamat ovat tai eivit ole toteutuneet sinun ja

sosiaalityontekijan valisissa kohtaamisissa.

=



20. Minka verran seuraavat, tyypilliset Asperger-piirteet vaikuttavat arkeesi?

Vaikeudet sosiaalisessa vuorovaikutuksessa
Vaikeudet kielellisessa kommunikaatiossa
Vaikeudet ei-kielellisessa kommunikaatiossa
Poikkeavat reaktiot aistiarsykkeisiin

Vaikeudet hahmottaa kokonaisuuksia

Vaikeudet oman toiminnan ohjaamisessa

Vaikeudet sopeutua muutoksiin

Vaikeudet tulkita muiden ihmisten ilmeita ja eleita

Paneutuminen erityisiin mielenkiinnon kohteisiin

21. Mika on sukupuolesi?

C Nainen
C Mies
C Muu

22, Minka ikainen olet?

| = vuotta.

23. Onko sinulla diagnosoitu Aspergerin oireyhtyma?

C Kylls
C Ei

Kiitos! Painathan viela Laheta-painiketta.

Keskeyta |

Paljon

C

20 O O O O O O 0

Jonkin verran

OO O IO NENO BENO BENO NG IO |

Vahan

C

20 O O O O O O 0
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Ei lainkaan

@

OO O NG NENO BENO IO BENO |
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