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Tutkimuksessa selvitettiin Asperger-aikuisten kokemuksia sosiaali- ja mielenterveyspalveluista.
Samalla kartoitettiin Asperger-diagnoosin vaikutusta aikuisen identiteetille ja palvelukokemuksille.
Tutkimusta varten haastateltiin kuutta eri puolilla Suomea asuvaa Asperger-henkilod. Haastatellut
olivat 1dltddn 26 — 41 -vuotiaita. Miehid haastateltavista oli nelji ja naisia kaksi. Lisdksi haastateltiin
ryhmédhaastatteluna kahta neuropsykiatrista valmennusta tekevdd tyOntekijdd. Haastattelut
toteutettiin pddosin kasvokkain mahdollisimman avoimina teemahaastatteluina. Yksi Asperger-
aikuinen haastateltiin sahkdpostin ja puhelinkeskustelun avulla.

Tutkimuksessa on hyddynnetty narratiivisuutta sekd fenomenologista ldhestymistapaa. Aineiston
analyysissd on haastateltavien tarinoista muodostettu tyyppitarinoita. Tamén jdlkeen eri teemoja on
analysoitu siséllonanalyysilld suhteuttaen teeman sisdltod tarinatyyppien eri vaiheisiin.

Haastateltujen  kertomuksissa ~ Asperger-diagnoosin  tai  Asperger-tiedon  saaminen on
kaddnteentekevdd. Sen seurauksena haastateltujen kisitys itsestd, omista kokemuksista ja
tulevaisuudesta muuttui. Haastateltujen itseymmarrys kasvoi ja itsetunto parani. Usein he myos
saivat paremmin itselleen sopivia palveluja, kun Asperger-diagnoosin tieto oli kdytettivissd. Vaikka
suurimmalla osalla muutos koettiin positiivisena, esille tuotiin myds diagnoosin leimaavia ja
passivoivia elementtejd. Haastateltujen esiin tuomat avun ja tuen tarpeet liittyivit tyollistymiseen,
oman sosiaalisen identiteetin 10ytdmiseen, vaikeuksiin ryhmatilanteissa, eristdytyneeseen eldmédin
tai tarpeeseen késitelld menneisyyden ikdvid kokemuksia. Tamén hetkisistd palveluista oli vaikea
16ytdd tukea néihin tarpeisiin. Usein haastatellut olivatkin joko jdéneet tdysin ilman mitéén apua, tai
saaneet runsaasti huonosti kohdentunutta apua, jossa ei ole péésty kisiksi itse ongelmiin.
Asiointeihin liittyva vuorovaikutus koettiin henkilon tilanteesta ja aiemmista kokemuksista riippuen
helpoksi, ahdistavaksi tai pelottavaksi. Haastateltujen negatiivisissa kokemuksissa toistuivat
tilanteet, joissa he eivit ole tulleet kuulluksi tai ymmairretyksi ja he kokivat tyontekijan toiminnan
vihamieliseksi. Negatiiviset kokemukset johtivat monilla palveluiden piiristd pois jittdytymiseen ja
mahdollisesti vuosien tyhjan pdilli olemiseen. Moniammatillisuus tai ldheisten mukana olo
asioinneissa helpotti tilannetta. Haastatellut korostivatkin paljon sosiaaliselta verkostoltaan saadun
tuen merkitystd. Samoin vertaistuki toimi osalla haastatelluista tdrkeénd tuen ldhteena.

Tutkimus nostaa esiin valtavdestostd poikkeavien henkiloiden kokemuksia. Niiden pohjalta tdmén
hetkinen palvelujirjestelmd néyttdytyy jdykkdnd ja normatiivisena. TyOntekijéltd vaaditaan
erityisesti taitoa kuunnella eri lailla maailmaa hahmottavan asiakkaan kertomaa ilman nopeita
“normaaliuden” vaatimuksesta nousevia tulkintoja. Asperger-asiakkaiden tilannetta saattaisi
helpottaa ~ Asperger-tietdmyksen  levidminen eri  organisaatioihin,  yksil6llisempi  ja
kokonaisvaltaisempi tydskentelyote seké verkostoja hyddyntdvd moniammatillinen tydskentely.
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AS-adults' help seeking experiences from social- and mental health service's were inquired in this
study. The impact of getting Asperger's syndrome diagnosed was also searched concerning adult’s
identity and experiences of services. The study was carried out by interviewing six 26 — 41 year old
adults, which have Asperger's Syndrome diagnosise and experiences of social- or mental health
services. Four of those interviewed were men and two were women. Two professional's, who
practised neuropsychiatric coaching with young adults with Asperger's, ADHD or other
neurological diagnoses, were also interviewed. Most of the interviews were carried out by face-to-
face conversation as open theme interview as possible. One interview was carried out by e-mail and
phone.

The study uses narratives and phenomenological approaches. In the data analysis different kinds of
narratives were gathered and themes were analysed also concerning the narratives.

Having diagnosed Asperger's Syndrome was a turning point to most of the interviewed. It changed
the point of view about the self, earlier experiences and future. Usually self-understanding and self
respect increased. Knowledge of Asperger's Syndrome also made services more suitable to adults.
Although most of the interviewed saw diagnosise more positive than negative labelling and
passivizing aspects of diagnose were introduced. The needs for help and support brought up by the
interviewees were connected to employment, finding of their own social identity, to difficulties in
the group situations, to a withdrawn life or need to deal with the unpleasant experiences of the past.
It was hard to find any support to these needs in the present services. Often the interviewees had
indeed been either left totally without any help or got a number of poorly focused services that did
not handle the real problems. Interaction between AS-adults and service workers was experienced
easy, pressing or frightening depending on the person's situation of depending on earlier
experiences. The experience of not being heard or being misunderstood was repeatedly reported as
negative experiences of AS-adults. In some cases they also considered professional's behaviour
hostile. Negative experiences often led to withdrawal of the needed services and years of locked
situation. The multi-professional approach and participation of close relatives helped the interaction
between professionals and AS-adults. Many AS-adults felt social relationships and mutual help
group as the most important support in their lives.

The study brings out the experiences of the persons who differ from the main population. Based on
the reported experiences, the present social service systems and mental health service systems
appear to be rigid and normative. The study brings up an important issue; skill to listen — without
quick normative interpretations — to the story of the adult who perceives the world differently would
especially be required from the professionals. AS-adults would benefit more from the services, if
knowledge about Asperger's Syndrome were more spread and readily available in the organisations.
More holistic approach with multi-professional working and participation of close relatives would
probably benefit AS-clients.

Key words: Asperger's syndrome, social services, mental health service's, social model of disability,
adulthood
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1 Johdanto

Suomalaiseen yhteiskuntaan erottamattomasti kuuluu yhteiskunnan muodostama sosiaaliturva seké
erilaiset hyvinvointipalvelut. Niiden tarkoituksena on turvata jokaisen kansalaisen ihmisarvoinen
elamd myos vaikeina aikoina esimerkiksi sairauden, tyottomyyden tai tyokyvyttomyyden
kohdatessa. Tavoitteena on, ettd sosiaaliturva ja hyvinvointipalvelut jakautuisivat mahdollisimman
oikeudenmukaisesti ja tasapuolisesti kansalaisille. Kansalaisten tasavertaisuus kuitenkaan ei toteudu
siten, ettd jokaista pyritddn auttamaan saman kaavan mukaisesti, vaan avun tarpeet vaihtelevat
suuresti. Tdmén vuoksi kunkin avun tarvitsijan yksil6llinen tilanne ja erilaisuus pitdisi pystya
tunnistamaan, jotta tarjottu apu kohdistuisi oikeisiin asioihin. Sosiaaliturvassa samoin kuin
palveluissa on vield paljon puutteita. Tdmdn vuoksi palvelut tarvitsevat jatkuvaa péivitystd ja
kédytossd olevan tiedon tarkentumista. Tasavertaisuus on uhattuna erityisesti silloin, kun kansalainen
on jotenkin valtaviestOstd tai yleisistd avun tarvitsijoista poikkeava. Téll6in helposti kdy juuri niin,
ettd henkilon erilaisuutta ei riittdvésti huomioida tai hénelle soveltuvia palveluita ei ole edes
olemassa. Téssd tutkielmassa palvelujirjestelmdd tarkastellaankin juuri erilaisten ihmisten
kokemuksien nikokulmasta. Tutkielman haastatellut poikkeavat valtavdestostd siten, ettd heilld
kaikilla on aikuisidlld diagnosoitu Aspergerin oireyhtyma. Aspergerin oireyhtymai pidetdédn lievana

harvinaisena autismin muotona, joka ei ndy henkilon fyysisestd olemuksesta pééllepéin.

Aspergerin oireyhtymad sindllddn on hyvin tuore diagnoosi. Kiinnostus Aspergerin oireyhtyméin on
kasvanut kiihtyvilld vauhdilla vasta Lorna Wingin vuonna 1981 julkaiseman tieteellisen artikkelin
jalkeen. Artikkelissaan Wing nosti esiin kymmenid vuosia vaille huomiota jdineen itdvaltalaisen
lastenlddkérin Hans Aspergerin tutkimuksia vuodelta 1943. Oireyhtymén suuri kiinnostavuus ja
lisddntyvét aiheesta julkaistut tutkimukset ovat johtaneet siithen, ettd 1990-luvun loppupuolella
Asperger-tietdmys on lisdéntynyt my0s Suomessa ja diagnooseja ovat saaneet yhd useammat lapset.
Aspergerin oireyhtymd onkin liitetty nimenomaan lapsilla diagnosoitavaksi neurologiseksi
kehityshairioksi. Tutkimusten mukaan piirteet kuitenkin sédilyvit usein aikuisikédén saakka, jolloin
myo0s aikuisilla voidaan havaita Aspergerin oireyhtymin piirteitd. Aikuisten kohdalla Asperger

diagnoosin selvittiminen on kuitenkin vield paljon harvinaisempaa.

Usein Aspergerin oireyhtymddn liittyvat tutkimukset ovat keskittyneet lddketieteelliseen ja
erityispedagogiseen tutkimukseen. Yhteiskunnallista tutkimusta on tehty huomattavasti vihemman.
Yhteiskunnalliselle tutkimukselle olisi kuitenkin paljon tarvetta. Asperger-aikuisten nidkemyksisté

onkin kirjoitettu seuraavasti:



Tutkimuksen oikeutus ndyttdd olevan pelkdstdidn siind, ettd toivotaan loytyvin keino
“parantaa’ autismin kirjon ihmiset joskus hamassa tulevaisuudessa, joko lddketieteellisin
tai erityisopetuksen keinoin. Tdamd ndyttdytyy autismin kirjon aikuisten ndkokulmasta
viestind, ettd he edustavat pelkkdd taakkaa yhteiskunnalle ja epdonnistumista tutkijoille,
niin kauan kuin ovat sellaisia kuin ovat. Monet kuitenkin toivoisivat ennemminkin
hyviksyntdd, ja mahdollisuuksia eldmdssd sellaisina kuin ovat, eivit muuttumista
toisenlaisiksi. Siksi resurssien keskittiminen biologiseen ja psykologiseen tutkimukseen
usein kyseenalaistetaan autismikulttuurin piirissd, ja toivotaan ettd lddketieteellisen
tutkimuksen rahoitukseen verrattava rahamddrd olisi kdytettivissd esimerkiksi palvelujen
kehittdmiseen, tiedottamiseen, asennemuokkaukseen, koulutus- ja tyéllistimisohjelmiin ja
oma-aloitteiseen vapaa-ajan toimintaan. Jos ndin tehtdisiin, paljonko jdisi jdljelle
ahdistuksesta kirsivid AS/HFA-viestod' “parannettavaksi?” Ehkd ongelma on sittenkin
melko suurelta osin yhteiskunnallinen, ei pelkdstddn geneettinen, neurologinen,

kognitiivinen tai yksilopsykologinen. (Pukki 2008a, 36)

Ladketieteelliselld, biologisella ja yksilon psykologisella tutkimuksella onkin saavutettu paljon
tietoa erityisesti eriasteisesti autististen lasten piirteistd ja poikkeavuuksista, mutta myos aikuisten
piirteistd. Tiedon lisddntyminen sindllddn voidaan ndhdd hyvdnd asiana. Yhteiskunnallisen
tutkimuksen puutteessa kuitenkin piilee se vaara, ettd tdlld hetkelld ldhes mille tahansa Asperger-
henkilon kokemukselle tai ongelmalle voidaan 10ytdd yksilonpatologinen selitys. Télloin
ympdristoon liittyvit tekijét jadvat vihaiselle huomiolle tai tdysin huomioimatta. Tilanne voi johtaa

yksilon leimaamiseen ja stigmatisointiin.

Kiinnostukseni tutkia Asperger-aikuisten kokemuksia juontaa osittain tapaamieni Asperger-
aikuisten kertomuksista. My0s omat havainnot siitd, miten Aspergerin oireyhtyméstd puhutaan ja
miten Asperger-diagnoosin saaneet ihmiset ndhdddn, on heréttinyt kysymyksid Aspergerin
oireyhtymadstd ja sen saamista merkityksistd erityisesti asiakas-tyontekijd -kohtaamisissa. Asperger-
aikuisilta kuullut negatiiviset kokemukset asiakas-tyontekijéd tilanteista sekd tyontekijoiden usein
jaettu nidkemys Asperger-aikuisista erityisen vaikeina ihmisind on luonut kuvan kommunikaatio
katkoksesta Asperger-asiakkaan ja tyontekijan vililld. Siten Asperger-aikuisten kokemukset
osaltaan kuvastavat my0s palvelujirjestelmén ja tyontekijoiden kykya ja mahdollisuuksia auttaa

valtavidestostd poikkeavia ihmisid.

1AS on lyhenne, jota kdytetddn Aspergerin oireyhtyméstd. HFA puolestaan viittaa sanoihin High functioning autism eli
kuvastaa lievempad autismin muotoa. Koska tutkijoiden kesken ei ole yksimielisyyttd siitd onko Aspergerin oireyhtymé
laadullisesti erilainen autismiin ndhden vai onko kyseessé astevaihtelut, usein kdytetdéin myds lyhennettd ASD (Autism
spectrum disorders) eli autismin kirjo, jolla viitataan sekd Asperger-henkil6ihin ettd muihin autismin muotoihin.
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Tassd tutkimuksessa tarkastellaan Asperger-aikuisten kokemuksia avun hakemisesta sosiaali- ja
mielenterveyspalveluista. Tutkimuksen huomio kiinnittyy siithen, miten palvelujirjestelméssa
kohdataan Asperger-aikuisten avuntarpeita ja millaisessa roolissa diagnoosi ndyttaytyy sekd avun
hakemisen prosesseissa ettd henkilon itsensd kokemuksena diagnoosin saamisesta. Tutkimuksessa
myoOs tarkastellaan aiemmin kuvattua kommunikaatiokatkosta Asperger-aikuisen ja tyontekijan

vililld ja haetaan positiivisten kokemusten kautta palvelukokemuksia parantavia tekijoita.

Tutkimustehtdvad ldhestytddn narratiivisella ja fenomenologisella otteella, jossa yksilon
kokemukset ja kerronta ndhddén juontuvan eldmén todellisista tapahtumista ja samalla rakentavan
siitd tulkintaa. Siten kertomukset kokemuksista eivdt liity vain todellisiin tapahtumiin vaan
tapahtumien merkitykseen kertojalle. Tutkimuksen tarkoituksena on tuoda esiin niin sanottua toista
tietoa eli virallisen tiedontuotannon ja tilastoinnin ulkopuolelle jédvdéd asiakkaiden kokemuksiin
liittyvéa tietoa palvelujérjestelmésti. Tutkimusta varten on haastateltu mahdollisimman avoimena
teemahaastatteluna kuutta Asperger-aikuista sekd kahta neuropsykiatrista valmennusta tekevii
tyontekijdd. Haastatteluiden pohjalta muodostuvista kertomuksista on ensin muodostettu erilaisia
kertomustyyppejd. Tdmén jidlkeen haastatteluiden teemoja on tarkasteltu erikseen. Eri teemoja on

myo0s tarkasteltu suhteessa kertomustyyppeihin tai kertomuksen ajalliseen kulkuun.



2 Aspergerin oireyhtyma yksilollisen ja yhteisollisen mallin
kautta nahtyna

2.1 Aspergerin oireyhtymd aikuisilla

Aspergerin oireyhtyméd on laaja-alainen neurologinen kehityshéirid, jonka katsotaan kuuluvan
Autismin kirjoon. Aspergerin oireyhtymdd on siten kuvattu myos lieviksi autismin muodoksi, jolle
tyypillisid piirteitd ovat kykenemittomyys tai vaikeudet sosiaalisessa kanssakdymisessd,
puutteellinen kielellinen ja ei-kielellinen kommunikaatiokyky ja toistavaa toimintaa tai erikoisia
kiinnostuksen kohteita. (Wing 1981) Edelld kuvattujen lisdksi Aspergerin oireyhtymén piirteisiin
katsotaan kuuluvan motorinen kompelyys ja aistitoimintojen yli- ja aliherkkyydet. Aspergerin
oireyhtymédn diagnoosikriteeristot on luokiteltu WHO:n julkaisemassa kansainvilisessd
tautiluokituksessa ICD-10 vuonna 1993 ja Yhdysvaltojen psykiatriyhdistyksen julkaisemassa DSM-
IV vuonna 1994. (Gillberg 1999; Atwood 2005.) Diagnoosikriteeristossd kuvailtujen ulospéin
ndkyvien piirteiden taustalta voidaan ndhdd syvemmén tason erityisvaikeuksia. Sentraalisen
koherenssin heikkous, oman toiminnan ohjauksen vaikeudet, sosiaalisten tietojen ja taitojen
puutteet ja aistitoimintojen poikkeavuudet muodostavat yhdessd autistisen ajattelun. Autistiselle
ajattelulle on tyypillistd kontekstisokeus, eli vaikeus siirtdd oppimaansa uuteen tilanteeseen tai

ylipddnsa sovittaa toimintaansa erilaisten kontekstien mukaisesti. (Partanen 2010, 27 — 42)

Aspergerin oireyhtymd diagnosoidaan useimmiten kouluikdisilld lapsilla (Gillberg 1999, 42).
Tutkimus onkin suuntautunut voimakkaasti lapsiin ja vahvemmin autistisiin henkil6ihin (Hurlbutt &
Chalmers 2004). Enenevissd miirin tutkimuksia julkaistaan myos Asperger-aikuisiin liittyen. Gena
P. Barnhill (2007) on koonnut katsausartikkelin Aspergerin oireyhtymddn liittyvista
seurantatutkimuksista.  Katsauksessa  keskitytddn  Aspergerin  oireyhtymdn  seurauksiin
aikuisuudessa. Aikuisuuteen yltdvien seurantatutkimusten vidhdisyys juontuu Barnhillin mukaan
diagnoosikriteeristdjen tuoreudesta. Olemassa olevissa seurantatutkimuksissa on usein kdytetty
kliinistd otantaa populaatio-otannan sijaan, jolloin tutkimusjoukkoa ei voida pitidd kovin edustavana.
Myos Atwood (2005, 221) on kuvannut asiantuntijoiden ja palveluntarjoajien tapaavan usein vain
aikuisia, joilla on silmiinpistdvid ongelmia. Tdlloin ennusteet aikuisién tulevaisuudesta saattavat
olla turhan pessimistisid. Niinpd ei liene yllitys, ettdi Barnhillin katsauksessa eri
seurantatutkimuksissa saadut tulokset seuraamuksista aikuisuuteen vaihtelevat suuresti. Esimerkiksi
korkeakoulututkinnon saaneiden mééra vaihteli 7 % - 50 % vililld, tuetuissa asumisjérjestelyissi tai
epditsendisissd asumisjérjestelyissd olevien maédrd vaihteli 16 % - 50 % vililla, palkkatydssa
mukana olevien miiré vaihteli 5 % - 55 % vililld ja mielenterveyden hdirididen mééra vaihteli 9 %

- 89 % valilla.



Tuoreemmassa tutkimuksessa Howlin, Goode, Hutton ja Rutter (ref. Barnhill 2007) tutkivat 68
henkildd, joilla oli autismidiagnoosi ja sanattoman viestinndn dlykkyysosamdird (nonverbal 1Q)
vahintddn 50. Heiddn tuloksensa viittasivat muun muassa perheeltd, tydllistymiseltd ja
sosiaalipalveluilta saadun tuen vaikuttavan merkittdvisti yleisen &dlykkyysosamddrdn ohella
aikuisuuden toimintakykyyn. Erilaiset ympéristot ja saadut palvelut vaikuttavat osaltaan
seurantatutkimusten poikkeaviin tuloksiin. Yleisesti ottaen tutkimuksissa on kuitenkin 1dydetty
viitteitd sille, ettd Aspergerin oireyhtymd lisdd aikuisidssd tyOttomyyttd, itsendisen asumisen
ongelmia, merkityksellisten ihmissuhteiden muodostamisen ja sdilyttdmisen vaikeuksia,
mielenterveyden ongelmia (yleisimmin masennus, ahdistuneisuus tai paniikkihiirid), itsemurhia,
syOmishdirioitd ja pdihdeongelmia (esim. Wing 1981; Gillberg 1999, 100; Atwood 2005, 189;
Barnhill 2007). Asperger-piirteiden voimakkuus saattaa samalla yksilolld vaihdella paljonkin
erilaisissa eliménvaiheissa (Clarke & van Amerom 2007, 762). Erityisesti stressi lisdd entisestdan

Asperger-piirteiden intensiteettid (esim. Atwood 2005; Hurlbutt & Chalmers 2004, 219).

2.2 Yksilo, ympiristo ja niiden viilinen suhde
Vaikka Aspergerin oireyhtyméi ei useinkaan médritelld varsinaisesti vammaisuudeksi tai edes koeta

sellaiseksi (ks. Molloy & Vasil 2004, 118 — 119), hyddynnin tdssd tutkielmassa vammaisuuden
tutkimuksen puolella muodostunutta teoriaa. Vammaisuutta on perinteisesti médritelty yksilollisen
(ladketieteellisen) mallin mukaisesti, missd vammaisuus on néhty padasiassa pysyvéni fyysiseni tai
psyykkisend rajoitteena, puutteena tai vajavuutena. Sille on ollut leimallista kdsitelld vammaisuutta
yksilon tragediana. Yksilollistivin mallin mukaisesti ndhtynd vammautumisen on ajateltu
aiheuttavan ihmisessd menetykseen liittyvid vaiheita: sokki, kieltiminen, viha ja masennus. Siten
yksilollistivdssd mallissa tdrkedd on ollut yksilon kuntouttaminen mahdollisimman lihelle
normaalia sekd jiljelle jddneen vammaisuuden psykologinen hyvidksyminen. Yksilon omat
kokemukset on saatettu sivuuttaa tai asiantuntijan méadrittelyistd eri mieltd olevasta vammaisesta on

saatettu sanoa, ettei timé ole hyvidksynyt omaa vammaansa. (Oliver 1983, 15— 16.)

Vammaisten omat kokemukset vammaisuudestaan ovat vililld poikenneet yksilollisen mallin
maalaamasta kuvasta. 1970-luvulla, brittildisen vammaisliikkeen poliittisen aktivoitumisen myota
on rakennettu uutta, vammaisten kokemuksista nousevaa mallia, jonka Michael Oliver on nimennyt
vammaisuuden sosiaaliseksi (yhteiskunnalliseksi) malliksi. (Reinikainen 2007, 31.) Michael Oliver
(1983, 20) kuvaakin vammaisuuden sosiaalisessa mallissa olevan kyse siitd, ettd painopiste
siirretddn yksilon vammasta tai rajoitteesta ympariston tietyille ihmisille muodostamiin esteisiin ja
rajoitteisiin. Vammaisuuden sosiaalisessa mallissa vamman ja vammaisuuden kisitteet on erotettu
toisistaan. Vamma on yksilon toiminnallinen este tai haitta. Vammaisuus puolestaan tarkoittaa

kaikkia niitd yhteiskunnassa tuotettuja esteitd, jotka aiheuttavat vammaisen ihmisen ulossulkemista
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ja estdd vammaisen ihmisen osallisuutta yhteiskunnassa. Esteet voivat olla yksildiden asenteita ja
ennakkoluuloja, institutionaalista syrjintdd, yhteiskunnallisia kdytint6jé tai esteellistd rakentamista.

(Reinikainen 2007, 29 — 34.)

Vammaisuuden sosiaalinen malli on syntynyt pitkélti krititkkind vammaisuuden yksilollista,
ladketieteellistd mallia kohtaan. Myds sosiaalista mallia on kritisoitu eri suunnista. Kritiikki
kohdistuu esimerkiksi sithen, ettd vammaisuuden sosiaalinen malli sopii parhaiten fyysisesti
vammaisiin ja siten silld on vain vdhén sanottavaa esimerkiksi aisti- tai kehitysvammaisista (esim.
Vehmas 2006). Sosiaalisen mallin on myos sanottu sivuuttavan vamman ruumiillisen, yksilollisen
kokemuksen (Reinikainen 2007, 38). Monesti kritiikki kumpuaa virheellisestd tulkinnasta
vammaisuuden sosiaalisesta mallista. Mallin tarkoituksena ei ole vastustaa vamman tai sairauden
ladketieteellistd hoitoa. Kyse on pikemminkin siitd, ettd yksion hoito tai kuntoutus ei yksin riitd
takaamaan vammaiselle ihmiselle tasa-arvoista asemaa ja  osallistumismahdollisuutta
yhteiskunnassa. Lédketieteellisen mallin kautta ei mydskddn voida puuttua institutionaaliseen
vallankéyttoon, joka ei kunnioita vammaisten thmisten ihmisoikeuksia. Vammaisuuden sosiaalista
mallia ei olekaan tarkoitettu kaikenkattavaksi todellisuuden kuvaksi, vaan sen tehtdvidni on nostaa
esille tiettyjd yhteiskunnallisia ilmiditd. Siten vammaisuuden sosiaalisen mallin sopivuudessa ei
niinkdin ole kyse siitd mistd vammaisuuden lajista on kyse, vaan siitd millaisista asioista ollaan

kiinnostuneita. (Reinikainen 2007, 30 — 39.)

Vammaisuuden sosiaalista mallia onkin sovellettu joissain tapauksissa mielenterveyskuntoutujiin tai
esimerkiksi dyslexia diagnoosin saaneisiin aikuisiin (esim. Macdonald 2009). Se on antanut myds
uudenlaisia ndkokulmia eri ammattikunnille. Esimerkiksi Scullion (2010, 698 — 700) soveltaa
vammaisuuden sosiaalista mallia hoitotyon koulutukseen. Hinen mukaansa hoitotydssd on liian
pitkddn toimittu vammaisuuden yksilollisen mallin mukaisesti ja siten my0s hoitajat ovat omalta
osaltaan olleet mukana vammaisia ithmisid syrjivissd ja alistavissa kdytdnnoissd. Hinen mukaansa
normalisaation periaate, jossa vammaisen tavoitteena on tulla mahdollisimman normaaliksi, kieltdd
yksildllisyyden ja erilaiset, normaalista poikkeavat tarpeet. Myods Michael Oliver (1983, 7 — 15) on
kritisoinut sosiaalityotd samoin perustein. Hdnen mukaansa sosiaalityon sisélld ei ole ollut
kiinnostusta vammaisia ihmisid tai vammaisuutta kohtaan, vaan sosiaality0ssd on omaksuttu
itsestddn selvind yksilollinen vammaisuuden malli. Siten sosiaalitydssd, keskittymalld yksilolliseen
tyoskentelyyn, on myds ajettu omaa ammattikuntaa kohti professioita, joille leimallista on usein

ollut yksilollinen tydskentely.

Vammaisuuden maédritelmissd tapahtuneiden muutosten myo6td 2000-luvulle  tultaessa
vammaispolititkan painopiste on siirtynyt hoitavasta ja holhoavasta tuesta ihmisoikeuksia

korostavaan osallisuuden ja yhdenvertaisuuden tukemiseen (VAMPO 2010, 20). WHO:n vuonna
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2001 julkaisemassa International Classification of Functioning, Disability and Health eli ICF:na
tunnetussa luokittelujdrjestelmdssd vammaisuuden médritelmédssd on pyritty yhdistiméin
ladketieteellistd ja sosiaalista mallia. Siind luokitusjirjestelmid on koottu kehon toimintojen ja
rakenteen sekd toiminnan ja osallistumisen tasoilla. Luokituksia on rakennettu kehon, yksilon ja
yhteiskunnan nidkokulmista, ja siind on pyritty tuomaan esiin myds vammaisuuden kontekstuaalisia
piirteitd. Konteksti on eritelty sekd yksiloon ettd ymparistoon liittyvénd termind. WHO:n mallissa
vammaisuus méadrittyykin yksilon ja ympériston vélisessd suhteessa. Yksilollisissd kokemuksissa
harvoin rajoitutaan yksil6lliseen tai yhteisolliseen malliin, vaan yksilon kokemuksissa molemmat
osiot ovat ldsnd. Siten erilaisilla malleilla on merkitystd vain osana eldmismaailmaa (Miettinen

2010, 10 — 14).

Aspergerin oireyhtymiid voidaan eri vammaisuuden mallien mukaisesti tarkastella yksiloon
liittyvdnd yksilon ominaisuuksien poikkeavuutena. Se voi ndyttdytyd esimerkiksi yksilon
vaikeutena tunnistaa kasvojen ilmeitd ja siten saada vuorovaikutuksessa olennaista informaatiota,
jonka mukaan toimia. Usein Aspergerin oireyhtyméédn liittyvissd tutkimuksissa keskitytddnkin
Asperger-henkilon poikkeavuuksiin valtavdestoon verrattuna. Aspergerin oireyhtymaisté julkaistuja
internetsivustoja ja blogeja tutkittaessa on huomattu Asperger-henkil6itd ja heiddn ldheisidin
tukevien organisaatioiden kirjoittavan Aspergerin oireyhtymadstd ldhtokohtaisesti eri tavoin kuin
Asperger-aikuiset itse omilla sivustoillaan. Organisaatioissa Aspergerin oireyhtyméd ndhddin
enemméin vajavuutena tai vammana, kun taas Asperger-aikuisten omissa kirjoituksissa korostuu
erilaisuus ja Asperger-henkildiden tyytyvéisyys omaan eldmédédnsa erilaisena sekd pyrkimys torjua

leimaavia maéritelmid. (Clarke & van Ameron 2007.)

Sosiaalisen mallin kautta tarkastelu siirtyy Aspergerin oireyhtymén kuvaileman henkildn piirteiden
ja poikkeavuuksien tarkastelusta ymparistoon. Talloin tarpeellisen yksilollisen kuntoutuksen tai
kuntoutumisen merkitysté ei tietenkdédn kielletd. Yksilon kuntoutuksen ohella kiinnitetddn huomiota
sithen, miten yhteiskunnassa, kouluissa, tyopaikoilla tai yhteiskunnan palveluissa voitaisiin tukea
Asperger-henkildiden osallisuutta tai pikemminkin ehkéistd leimaavia ja alistavia kéytidntoja.
Samalla kiinnitetddn huomiota erilaisiin  ympdriston luomiin  ongelmiin  esimerkiksi

koulukiusaamiseen tai palvelujarjestelmén ulkopuolelle jaddmiseen.

2.3 Leimaaminen ja eron politiikka

Vammaisuuden sosiaalinen malli siirtdd katseet niihin yhteiskunnallisiin kdytént6ihin, joissa
vammaisuutta vahvistetaan (ks. Jarvikoski ym. 1999). Tamidn vuoksi vammaisuuden sosiaalisen
mallin yhteydessd usein puhutaan vihemmistoihin kohdistuvasta yhteiskunnallisesta sorrosta tai
alistamisesta. Iris Young (1990) on muodostanut kriteerit yhteiskunnallisen alistamisen (oppression)

madrittelemiseksi. Youngin kéyttimi sana oppression on usein suomennettu sortona. Kaytin tdssi

12



tekstissd kuitenkin suomennosta alistaminen, koska se mielestdni paremmin kuvaa sitd, mitd
késitteelld tarkoitetaan tdssd yhteydessd. Yhteiskunnallisella alistamisella ei Youngin tuotannossa
tarkoiteta sanan arkikielistdi merkitystd, jossa tyrannimainen sortaja tarkoituksellisesti alistaa
jotakuta. Itse asiassa Youngin kuvaama alistaminen ei vaadi mitddn madriteltyd sortajaa, vaan
kyseessd on hyvéntahtoisen vapaan yhteiskunnan paivittdiset kdytdnnot, jotka asettavat ihmiset
eriarvoisiin asemiin. Alistaminen aiheuttaa sen, ettei alistettu pysty kehittdméédn tai kdyttimiin

omia kykyjédn tai ilmaisemaan omia kokemuksiaan.

Young nimedd viisi alistamisen kriteerid: hyviaksikdyttd, marginalisaatio, voimattomuus,
kulttuurinen imperialismi ja vidkivalta. Jokaisen alistettuna pidetyn ryhmén kohdalla kriteereista
muotoutuu erilaisia yhdistelmid. Hyvin harvoilla ryhmilld kaikki alistamisen kriteerit tdyttyvit.
Vammaisten kohdalla Young (1990, 64) nidkee alistamisen tapahtuvan marginalisaation ja
kulttuurisen imperialismin kautta. Marginaalissa on ihminen, jonka tydpanosta yhteiskunnassa ei
voida tai haluta hyodyntdad. Tdma aiheuttaa jatkuvaa riippuvuutta muista seka itsensd hyodyttoméksi
kokemista. Kulttuurisessa imperialismissa puolestaan henkilon omille kokemuksille ei anneta tilaa,

vaan niiden ilmaisut pyritddn tukahduttamaan.

Edelld esitetyt luvut Asperger-aikuisten lisddntyneistd sosiaalisista ongelmista esimerkiksi
tyottomyydestd, mielenterveysongelmista ja itsemurhista voidaan vammaisuuden sosiaalisen mallin
mukaisesti ndhdd pikemminkin suurelta osin yhteiskunnallisen alistamisen seurauksina kuin
suorana seurauksena neurologisesta poikkeavuudesta. Vammaisiin liitetyt alistamisen muodot:
marginalisaatio ja kulttuurinen imperialismi voivatkin liittyd monen Asperger-aikuisen
elamankokemuksiin. Usein Asperger-aikuiset kokevat yksilollisten piirteidensd sijaan suurena
ongelmana nimenomaan syrjivdt asenteet vidhdistdkin erilaisuutta kohtaan. Tutkimuksellisesti
Aspergerin oireyhtyméé kisitellddn ldhes pelkistddin negatiivisten piirteiden kautta. Téllin myds
positiiviset piirteet kuten tavallista parempi kyky havaita yksityiskohtia selitetiin negatiivisen

kautta kyvyttomyytend havaita kokonaisuuksia. (Pukki 2008a, 36.)

Henkilon syrjinndssé ja stigmatisoinnissa keskitytdén juuri eroavaisuuksien erittelyyn ja henkilon
leimaamiseen nimenomaan negatiivisten piirteiden kautta. Tdéméd voi johtaa leimatun henkilon
eristimiseen muista, josta seuraa huono asema ja epédtasa-arvoiset mahdollisuudet (Link & Phelan
2001.) Leimatussa henkilossd my0s helposti ndhdddn sellaisia piirteitd, joita hdnessd ei ole (Maaitta
1981, 90). Negatiivisen leiman vuoksi yksilo ei halua tuoda esiin eroavaisuuksiaan, vaan haluaa
tulla kohdatuksi muiden kanssa tasavertaisena yksilond. Tdméan vuoksi esimerkiksi vammaiset eivét
valttdimattd halua samaistua vammaisten ryhmddn, vaan haluavat tulla kohdatuksi ilman

ryhmaéluokitteluja. Erilaisuuden hdivyttdiminen voi lopulta johtaa erilaisuuden hdapedmiseen.
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Asperger-henkil6t usein kokevat olevansa perustavalla tavalla erilaisia kuin muut. Kokemus omasta
erilaisuudesta voi aiheuttaa hépedd ja oman erilaisuuden torjumista tai piilottelua. Joskus omaa
erilaisuutta kuitenkin halutaan korostaa. FErilaisuuden ja erityisesti ryhmin erilaisuuden
korostamisella voidaan n&hdd laajempaa merkitystd. Jos erilaisuus héivytetddn, yksilon
mahdollisuudet tulla ndhdyksi yksilond heikkenee. Juuri erilaisuuden kieltdminen aiheuttaa yksilon
alistamista ja yksilon mahdollisuuksien kapenemista. Youngin (1990, 156 — 191) mukaan
yksildiden ja ryhmien vilinen tasa-arvo yhteiskunnassa toteutuu paremmin eroavaisuuksien
positiivisella huomaamisella kuin erilaisuuden haivyttdmiselld ja pelkéstddn yksilon omiin
saavutuksiin keskittymailld. Hin nimedd eron politiikaksi ryhmien vilisen eron korostamisen, jolla

samalla vaaditaan eron tunnustamista ja huomioon ottamista.

Asperger-aikuisten parissa on kehittynyt laaja vertaistuen ja keskustelufoorumien verkko. Naissa
Asperger-aikuisten muodostamissa ryhmissd on myds kehittynyt omaleimaisensa autismikulttuuri.
Melko yleistd niille autismin kirjolaisten oikeuksia ja tasavertaisuutta ajaville ryhmille on juuri
eron korostaminen muuhun valtavdestoon ndhden. Omalle erilaisuudelle haetaan olemassa olon
oikeutusta, hyvéksyntdd ja positiivista huomiota. Toisaalta vertaistuessa myds haetaan

normaaliuden kokemuksia muiden mahdollisesti samankaltaisten parista.
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3 Hyvinvointiyhteiskunnan instituutiot ja vuorovaikutus avun
hakemisen ymparistoini

3.1 Palvelujiirjestelmd avun hakemisen ympdristond
Sosiaalipalvelut ovat linsimaisen hyvinvointivaltion pitkéllisen kehityksen tulos. Sosiaalipalvelut

samoin kuin terveyspalvelutkin muotoutuvat ja muuttuvat jatkuvasti ajassa. Nithin vaikuttavat paitsi
kansalaisten muuttuvat tarpeet ja yhteiskunnan rakenne ennen kaikkea poliittiset linjaukset.
Sosiaalipalvelut ovat muotoutuneet vihitellen hyvintekeviisyydestd, perheen ja suvun vastuista,
1900-luvun alun koyhdinhoidosta ammatilliseen sosiaalihuoltoon ja hyvinvointivaltion
palvelujirjestelmén laajentumiseen. 1990-luvun laman jédlkeen hyvinvointivaltiota on alettu tehostaa
ja osittain purkaa. (Juhila 2006 19 — 45.) Viimeaikaisissa poliittisissa linjauksissa tyon merkitysti
on entisestddn korostettu samoin kuin yhteiskunnan, yhteisojen ja yksiloiden vastuun kantoa (Juhila
2006 57 - 60; Julkunen 2008, 150 — 153). Palvelujérjestelmé on laajentunut ja byrokratisoitunut.
Siten palveluyjirjestelmdn kokonaisuuden hahmottaminen on haastavaa niin yksittdisille
tyontekijoille kuin politiikoillekin saati sitten pulmalliseen tilanteeseen joutuneille kansalaisille.

(Metteri 2004, 59 — 60.)

Palvelujarjestelméé kehitetdin jatkuvasti paremmin kansalaisten tarpeita vastaavaksi. Kehittiminen
vaatii tuekseen eri lailla muodostettua tietoa. Valtion laitokset, kunnat ja erilaiset jdrjestot ja
yhdistykset tuottavat vuosittain tietoa palvelujarjestelmidn toimivuudesta, asiakasmaiiristd ja
palveluntarpeista. Tiedon tuotannossa kaytetddn paljon madréllistd tutkimusta, mutta myds
laadullinen tutkimus on osa tiedontuotantoa. Kuitenkin asiakkaiden mielipiteistd tai kokemuksista
on kerdtty vain vidhdn tietoa. Anu Muuri (2008) on tutkinut kansalaisten mielipiteitd
sosiaalipalveluista. Tutkimuksessa tarkasteltiin sekd yleensd kansalaisten mielipiteitd ettd
asiakkaina olevien tai olleiden mielipiteitd. Yleisesti ottaen kansalaisten luottamus
sosiaalipalveluihin oli hyvédi. Luottamus kuitenkin vdheni henkil6illd, joilla itsellddn oli
kokemuksia palveluista. Sindnsi asioinnissa tyontekijoiden kanssa arvostettiin tyontekijoiltd saatua
ystévillistd ja avuliasta kohtelua. Tutkimukseen osallistuneista vain alle puolet koki, ettd heiddn
omat ehdotuksensa ja toivomuksensa otettiin huomioon asiaa ratkaistaessa. Eniten kritiikkid

annettiin asioiden hoitamisen monimutkaisuudesta ja tyoldydesta.

Jokseenkin samoilla linjoilla on ollut myds Roivaisen, Heinosen ja Ylisen (2011) tekema
laadullinen tutkimus Tamperelaisten yksinhuoltajanaisten, yksin asuvien miesten ja vanhusten
kokemuksista koyhyydestd ja sosiaalipalveluista. Tutkittujen yleinen kisitys sosiaalipalveluista,
erityisesti toimeentulotuen hakemisesta on negatiivinen. Asiakkaat kokivat toimeentulotuen

hakemisen vaikeaksi ja ndyryyttavéksi. Tutkimuksessa asiakaspalvelun laadusta tulokset poikkeavat
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Muurin maéérillisen tutkimuksen tuloksista. Vuorovaikutuksessa viranomaisten kanssa asiakkaat
kokivat viranomaisen toiminnan mielivaltaiseksi, asenneongelmaiseksi ja saneluvallan kaytoksi.
Palvelukédytinndistd tuotiin esiin ongelmina tiedottamisen olemattomuus ja viranomaisyhteistyon
kankeus. Asiakkaiden kokemukset pohjautuivat pitkdlti kokemuksiin Tampereen kaupungin
etuuskdsittelijoistd, joilla ei ole tyonsd puitteissa mahdollisuuksia paneutua asiakkaan tilanteeseen
kokonaisvaltaisemmin. Hyvin harvat kokemukset liittyivét sosiaalityontekijoiden vastaanottoihin.
Yksi ongelmaksi nostettu asia olikin, ettid sosiaalityontekijin puheille oli vaikea padstd. Toisaalta
asiakkaat toivat esiin sitd, miten asiat on lopulta saatu sujumaan paremmin aktiivisen vastarinnan ja

oikeuksiensa ajamisen avulla.

Hyvinvointivaltiolle tirked universalismi, jonka pitiisi taata tasapuoliset palvelut ja etuudet kaikille,
aiheuttaa kaiantopuolenaan vaikeutta havaita ihmisten ja tilanteiden vilisid eroja. Anna Metteri
(2004, 17 — 22) on tutkinut niin sanottuja kohtuuttomia tilanteita, joissa yksilo on jiddnyt vaille
tarvitsemaansa palvelua tai etuutta. Metterin mukaan kohtuuttomissa tilanteissa usein yksil6llisen
tilanteen huomioimisen sijaan lakia on sovellettu liilan mekaanisesti. Tdmédn seurauksena
erilaisuuden ja erityisyyden havaitseminen on heikentynyt ja kielteisen paatoksen saanut asiakas on
usein kokenut tulleensa epdoikeudenmukaisesti kohdelluksi. Metter1 méaérittdd sosiaalityon
tarkedksi tehtdvédksi harkinnanvaraisuuden toteuttamisen siten, ettd yksilollinen tilanne tulisi

kokonaisvaltaisesti huomioiduksi.

My0s Metterin tutkimuksessa palvelujérjestelmén kohtuuttomista tapauksista korostuu asiakkaan,
asiakkaan omaisen tai tukea antavan tyOntekijdn aktiivisuus asiakkaan oikeuksien ajamisessa.
Metteri kantaakin huolta sellaisista asiakasryhmistd, joiden omat kyvyt viedd asiaansa eteenpéin
ovat esimerkiksi mielenterveysongelmien tai jonkin sairauden tai vamman vuoksi heikentyneet.
Tutkimusaineistoon sisdltyneissd kohtuuttomissa tapauksissa korostuvatkin sellaiset diagnoosit,
joihin liittyvit vaikeudet ovat vaikeasti mitattavia tai ne vaihtelevat ja vaativat byrokratialta joustoa
tilanteen mukaan. Thmiselld saattoi olla my0s useampia diagnooseja, jolloin johonkin diagnoosiin,
esimerkiksi pdihdeongelmaan liittyvd tuottamuksellisuusmaédrittely aiheutti moralisointia ja

asiakkaan pallottelua palveluyksikosta toiseen.

Edelld kuvattujen tutkimusten pohjalta yhteiskunnan hyvinvointipalvelut eivdt aina vastaa
tarkoitustaan, vaan hyvinvoinnin sijaan voivat tuottaa myds pahoinvointia. Youngin (1990, 54)
teoria yhteiskunnallisista alistamisen muodoista nostaa esiin marginalisaatioon liittyvdn alistamisen.
Koyhyys, tyottomyys tai erilaiset sairaudet, vammat ja mielenterveysongelmat tekevit ihmisen
riippuvaiseksi muiden ihmisten ja yhteiskunnan avusta. Riippuvuuden kautta he altistuvat
byrokraattiselle vallan kaytdlle. Palvelujarjestelmédn avulla ihmistd ja hidnen omatoimisuuttaan

voidaan tukea. Toisaalta palvelujdrjestelmddn liittyvdat kokemukset esimerkiksi kielteisisté
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padtoksistd tai tyontekijin negatiivisesta asenteesta muokkaavat omalta osaltaan asiakkaan
mindkuvaa ja identiteettid (Metteri 2004, 70). Degan (1992, ref. Jarvikoski ym. 1999, 114) on
esittdnyt auttamisty0ssd tapahtuvan alistamisen kehén, jossa kielteiset ennakkokisitykset todentuvat

prosessin aikana.

KUVIO 1 Auttamistyon alistamisen keha

1. — 2.

Asenteellinen este: leima, stigma Jarjestelma ottaa vallan

4. 3.

Profetia tayttyy <:| Opittu avuttomuus

Esitetty kuvio havainnollistaa hyvin my0s sitd, mihin pelkdstddan yksilollistivd, vamman kautta
asioita selittdméin pyrkivé tydskentely voi johtaa. Esimerkiksi vammaisten thmisten ty6llistymisen
tukemisessa tulisikin yksilon kuntoutuksen ohella kiinnittdd paljon enemmaén sopivien tydpaikkojen

luomiseen seké asenteiden muokkaukseen yhteiskunnassa. (Jarvikoski ym. 1999, 119 — 122.)

Puhe asiakkaan valtaistamisesta tai voimaannuttamisesta (empower) on syntynyt osana keskustelua
yhteiskunnallisesta alistamisesta (Jarvikoski ym. 1999, 109). Siind alistettu ihmisryhmi nousee itse
ajamaan omaa asiaansa. Télloin he vastustavat heihin liitettyjd maidritelmid ja muodostavat
uudenlaisen identiteetin, jossa saatetaan identifioitua juuri nithin ominaisuuksiin, joita on totuttu
pitdimiin vaikeuksien syind. Téllaisia voivat olla esimerkiksi etninen tausta, sukupuoli,
seksuaalinen suuntautuminen tai vammaisuutena pidetty erilaisuus. (Jarvikoski ym. 1999, 112.)
Siten valtaistumisessa tai voimaannuttamisessa ongelmakeskeisyyden sijaan henkilon omat
voimavarat korostuvat ja ne otetaan kdyttoon. Valtaistunut tai voimaantunut ihminen on itse

aktiivinen toimija ja oman eléminsé padhenkilo.

Asiakkaan  voimaantuminen ja  omatoimisuuden  lisddntyminen  esitetddn = nykyddn
palvelujirjestelmén eri organisaatioiden tavoitteina. My0s asiakasldhtoisyydestd on tullut suosittu
lause tyoskentelyd kuvaavissa teksteissd (ks. Monkkonen 2002; Jarvikoski ym. 1999, 114)

Kayténtdjen ja erityisesti vakiintuneiden valtajarjestelmien muuttuminen on kuitenkin hidasta, eikd
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palvelujirjestelmédn asiakas — tyontekijd suhteen epitasaista valta-asetelmaa voida kaikilta osin
poistaa (ks. Healy 2000). Voimaantumisen ja omatoimisuuden lisddntymisen kannalta tdrkedd olisi

huomioida aiempaa paremmin asiakkaiden kokemuksia ja nikemyksid palveluita kehitettdessa.

3.2 Vuorovaikutus tyontekijin ja asiakkaan vilillii

Vuorovaikutus on hyvin keskeisessd osassa sosiaalityon ja mielenterveystyon arjessa. Usein
viranomaisen tekemid péétoksid edeltdd jonkinlainen vuorovaikutustilanne, oli kyseessd sitten
toimeentulotuen myontdminen, kuntouttavan ty0toiminnan aloittaminen tai neurologisiin
tutkimuksiin ldhettdiminen. (ks. Jokinen ym. 2000.) Siten tyOntekijit ovat usein harjaantuneet
arvioimaan tilannetta, neuvottelemaan ja tekemdin tarvittavia johtopditoksid tilanteesta. Jos
padtoksid edeltdvissid vuorovaikutuksessa tapahtuu kommunikaatiokatkoksia tai syntyy virheellisi
tulkintoja, ne voivat vaikuttaa hyvin merkittdvisti asiakkaan saamaan pditokseen. Virheellisten
tulkintojen taustalla voi olla paitsi vuorovaikutuksessa syntyvit virheelliset kuvat my0s tyontekijan
tietdméttomyys asiakkaan tilanteeseen vaikuttavista tekijoistd. Siten tarpeenarviointia tekevilld
tyontekijoilld kuten sosiaalityontekijoilld olisi hyvd olla kéytettdvissddn tietoa Aspergerin
oireyhtymén kaltaisista neurologisista tai neuropsykiatrisista oireyhtymisti ja niiden vaikutuksista

lasten ja aikuisten arkeen. (ks. Preece & Jordan 2007.)

Asiakastilanteisiin liittyvd vuorovaikutus on ollut sosiaalitydssd pitkddn kiinnostuksen kohteena.
Vuorovaikutuksen tutkimuksessa ldhtokohtana on se, ettd vuorovaikutus on omalakinen sosiaalisen
organisaation muoto. Se mahdollistuu lukuisten yhteisesti kielessd ja kulttuurissa jaettujen
merkitysten ja lakien kautta. (Jokinen & Suoninen 2000.) Siten vuorovaikutukseen liittyy myos
lukemattomia implisiittisid sdantdjd, joiden rikkomiset aiheuttavat hdmmennystd vuorovaikutus
kumppaneissa. Aspergerin oireyhtymin diagnoosikriteereihin kuuluu vuorovaikutukseen liittyvét
ongelmat tai rajoitteet. Usein vuorovaikutuksen ongelmiksi onkin tulkittu eriskummalliset
vuorovaikutuksen tavat tai sanattoman viestinndn huomaamisen tai huomioimisen vahdisyys tai
puuttuminen. (esim. Gillberg 1999; Atwood 2005; Partanen 2010.) Sosiaalisen vuorovaikutuksen
ongelmat ovatkin nousseet ehkd tunnetuimmaksi Aspergerin oireyhtyméén liitetyksi piirteeksi.
Tamin vuoksi henkilon, jolla on Aspergerin oireyhtymé, saatetaan automaattisesti ajatella olevan
hankala ja vaikeasti ymmarrettavd. Talloin tieto oireyhtymadstid saattaa aiheuttaa stereotyyppistd
yksilon leimaamista. Yksilollistdvdin mallin kautta vuorovaikutukseen liittyvét ongelmat saatetaan
liittdd vain toisen, leiman saaneen osapuolen syyksi ja tarkempi pohdinta siitd mistd vaikeudet
johtuvat ja miten niitd voisi helpottaa saattaa jaddd tekemdittd. Samansuuntainen ilmié on
sosiaalialalla muutenkin yleinen. Onnistuneen vuorovaikutuksen katsotaan johtuvat pitkalti
tyontekijan taidoista, kun taas vuorovaikutuksen epdonnistuminen liitetddn tiettyyn asiakkaaseen

(Mo6nkkonen 2002).
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Vuorovaikutuksessa usein kyse ei ole siitd ettei Asperger-henkilé kykenisi toimimaan tiettyjen
odotusten mukaisesti. Asperger-henkildiden on vaikea keskittyd yhtdaikaisesti huomioimaan
useampaa osa-aluetta. Monet Asperger-aikuiset kuvaavatkin sosiaaliset vuorovaikutustilanteet
uuvuttavina (esim. Willey 1999; Laukkarinen & Riifenacht 2007) Vaatimalla Asperger-henkil6iltd
ulkoisesti hyvdd suoriutumista sosiaalisessa tilanteessa saatetaan “uhrata” henkilon kyky keskittya
késiteltivddn asiaan ja ymmartdd siitd kdydyn keskustelun sisdltod (Meyerding 2006, ref. Pukki
2008). Kalle Partanen (2010, 17 — 24) on kehittdnyt nimenomaan hyvén toimintakyvyn omaavien
Asperger-aikuisten kuntoutusta. Hén kuvaa palveluiden ja kuntoutuksen tdlld hetkelld 1dhtevén
normaaliuden viitekehyksestd, jossa kaikkien ihmisten ajatellaan hahmottavan maailmaa,
kokonaisuuksia ja sosiaalista vuorovaikutusta samalla tavalla. Hén esittdd autismin kirjon

kuntoutuksen ldhtokohdaksi autistisen ajattelun huomioimisen kaikessa suunnittelussa.

Vaikka vuorovaikutuksessa on tarpeellista huomioida vuorovaikutukseen vaikuttavat tekijét,
liiallinen tukeutuminen Asperger-diagnoosiin johtaa siihen, ettd henkilon kayttdytymisesti
jatkuvasti etsitddn Asperger-piirteitd. Tutustuminen Aspergerin oireyhtymdidn myds saa
mielikuvituksen tuottamaan mitd erilaisimpia “tyypillisid tapauksia” siitd millaista on olla
tekemisissd Asperger-henkilon kanssa. Télloin kaikki, mitd henkilé sanoo, tekee tai mistd hdn on
kiinnostunut, voidaan helposti ndhda “tyypillisend Asperger-piirteend” (Molloy & Vasil 2004, 121 —
122). Tietoisuus Asperger-diagnoosista voi siis sekd helpottaa vuorovaikutustilannetta ettid

vaikeuttaa yksilollisen Asperger-piirteitd laajemman persoonallisuuden huomaamista.

Ammattiauttamista  koskevissa  keskusteluissa  yksilotason  kysymyksisti on  siirrytty
vuorovaikutussuhteiden problematiikkaan. Téll6in monet tekijét, joita aiemmin on ndhty asiakkaan
ominaisuuksina tai persoonallisuuden piirteind on tunnistettu asiakkaan ja tyontekijin
vuorovaikutukseen liittyvand ilmiond. Esimerkiksi motivaation puute ei ole kenenkdin pysyvéi
ominaisuus, vaan tyontekijdn ja asiakkaan vilinen vuorovaikutus vaikuttaa paljon sithen millaiseksi
asiakkaan motivaatio muodostuu. Merkittavaa tillaisessa ndkokulman muutoksessa on myos se, etti
tarkastelu  siirtyy asiakkaasta my0s tyontekijdn toimintaan  vuorovaikutustilanteessa.
Vuorovaikutuksesta asiakkaan ja tyontekijan vélilld sindllddn muodostuu ilmid tai prosessi, johon

molemmat osapuolet vaikuttavat. (Monkkonen 2002, 24 — 25.)
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4 Kokemuksia kartoittamassa

4.1 Toisen tiedon etsintdd

Tamin tutkielman ldhtokohtia olen maédritellyt tutustumalla Asperger-kirjallisuuteen ja
kansainvilisiin aiheesta julkaistuihin tutkimuksiin. Olen my0s seurannut AS-palsta nimisen
verkossa toimivan vertaistuki keskustelufoorumia ja keskustellut itselleni l&heisen Asperger-
henkilon kanssa. Tutkimuksia etsiessd huomasin, ettd Aspergerin oireyhtymaiin liittyen on julkaistu
paljon esimerkiksi kokeellisia tutkimuksia, joissa on tarkasteltu lukuisia fyysisid tai neurologisia
poikkeavuuksia ~ tai  vuorovaikutukseen  vaikuttavia  havainnoinnin  poikkeavuuksia.
Erityispedagogiikassa on paljon tutkittu Asperger-oppilaiden kasvatukseen ja opettamiseen liittyvid
asioita. Yhteiskunnallisesta suunnasta Aspergerin oireyhtymdd on tarkasteltu paljon vihemman.
Lukuisissa tutkimuksissa puhutaan esimerkiksi Asperger-lasten joutuvan helposti kiusaamisen
kohteiksi, ja monissa julkaistuissa oppaissa kannetaankin huolta nimenomaan kiusatuksi
joutumisesta. Kuitenkin Asperger-lasten koulukiusaamiseen liittyvét varsinaiset
tutkimuskysymykset ovat harvinaisia. Sen sijaan kiusatuksi joutumisesta on tullut yksi Asperger-

lapsen “’tyypillinen” piirre.

Ymmartiddkseen ihmisen toimintaa on ymmadrrettdvd ihmisten kokemuksia ja heidén asioille
antamia merkityksii (ks. Karp 1997). Siksi kokemusten ja merkitysten tutkiminen ja esiin tuominen
on tirkedd. Monissa hyvin yksilollisen tai lddketieteellisen mééritelmdn saaneissa tiloissa
henkil6iden omat kokemukset jddvét helposti valtavien tutkimusmassojen ja asiantuntijalausuntojen
alle. Téastd voi muodostua Youngin (1999, 58 — 61) kuvaama kulttuurinen imperialismi, jossa valtaa
pitdvin enemmiston kokemukset ndhdddn yleiseni normina ja vdhemmiston kokemuksia ei
huomioida. Tilanne on ristiriitainen: toisaalta vihemmiston erilaiset kokemukset jatetdédn huomiotta,
toisaalta ne ndhddin negatiivisesti poikkeavuutena tai puutteena. Niistd rakennetaan stereotypioita
ja niistd puhutaan meistd poikkeavina toisina. Téllaiselta tilanne vaikuttaa Asperger-diagnoosin

saaneidenkin kohdalla.

Téssd tutkimuksessa pyritddnkin tuomaan esiin niin sanottua toista tietoa, joka on virallisesta
tiedosta poikkeavaa. Toinen tieto liittyy Foucaultin vastamuistin késitteeseen. Se kuvaa tavallisten
thmisten muistamien kokemusten ja virallisen historiankirjoituksen vélistd ristiriitaa. Virallisen
tiedon asemaan péétynyt tieto on ldvistanyt monenlaisia seuloja. (Focault 1998, ref. Metteri 2004.)
Toinen tieto on siis kansalaisten tai palvelujdrjestelméin asiakkaiden, tavallisten ihmisten
kokemustietoa, joka ei tavoita virallisen tiedon asemaa. Palvelujdrjestelmidn kehittdmisessd tita
toista tietoa ei kuitenkaan voida ohittaa, mikéli palvelut halutaan kohdistaa paremmin

palveluntarpeita vastaavaksi. Virallinen tieto pyrkii usein olemaan yleistettdvaa, yleistd ja helposti
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kasiteltavad. Toinen tieto on yksityiskohtaista, paikantunutta, kokemuksellista ja paljastavaa. Siten
se usein haastaa virallista tietoa ja tuo esiin yleistyksien ulkopuolelle jdéneistd ilmioitd. (Hdnninen
ym. 2006.) Tutkielmassa keskitytddnkin koetun maailman ilmidihin, sithen mitd kokemukset ja
nithin liittyvét ilmiot kertovat palvelujirjestelmastd, tyontekijoistd, asiakkaista ja ndiden vélisisti

suhteista (ks. Miettinen 2010, 13 — 14).

4.2 Tutkimuskysymykset

Tamin tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd Asperger-aikuisten kokemuksia sosiaali- ja
mielenterveyspalveluista. Samalla on tarkasteltu diagnoosin saamisen merkitystd sekd Asperger-

aikuisen omalle identiteetille ettd asiakkuudelle.
Olen madritellyt tutkimuskysymykset seuraavasti:

1) Millaisia kokemuksia haastatelluilla Asperger-aikuisilla on avun hakemisesta ja tyontekijad —

asiakas -kohtaamisista sosiaali- ja mielenterveyspalveluissa?

2) Miten Asperger-aikuiset ovat tulkinneet kokemuksiaan ja millaisen merkityksen

kokemuksen ovat saaneet?

3) Millainen merkitys diagnoosin saamisella on ollut Asperger-aikuisille ja heidén

mahdollisuuksilleen saada tarvitsemaansa tukea?

Analyysin pohjalta pyritdén selvittimidn Asperger-henkildiden itsensd merkityksellisind pitdmié
asioita omaan asiakkuuteen ja aspergeriyteen liittyen. Samalla analysoidaan myos kokemusten
kerronnallista puolta, eli sitd miten haastateltujen kertomukset etenevit ajallisesti eri vaiheiden
kautta ja millaisia palveluita tai kokemuksia eri vaiheisiin on liittynyt. Lopulta analyysilld pyritdin
tuottamaan ymmarrystd Asperger-henkildiden kokemuksista ja merkityksenannoista siten, etti tieto

hyodyttdd asiakastyotéd tekevid auttamistyon ammattilaisia.

4.3 Avointa keskustelua teemoista
Tutkimuksen suunnitteluvaiheessa olen keskustellut Tampereella toimivan Nepsy-hankkeen®

tyontekijoiden kanssa heiddn nikemyksistddn Asperger-aikuisten kohtaamista ongelmista
hyvinvointipalveluissa.  Tutkimuksen  péédkiinnostuksenkohteen  selkiydyttyd  varsinainen
tutkimusaineiston keruu on alkanut keskusteluilla Oma-voima projektin tyontekijéiden kanssa. Oma
voima-projekti on yksi Oma Polku ry:n osa projekteista ja tarjoaa neuropsykiatrista valmennusta
eldmédn- ja arjenhallinnan tueksi 17 — 29 -vuotiaille nuorille ja aikuisille, joilla on neuropsykiatrisia

poikkeavuuksia esimerkiksi Aspergerin oireyhtymd, ADHD, Touretten tai ADD. Oma- voima

2Nepsy-hankkeen tarkoituksena on vélittdd neuropsykiatrista tietoa ja arjen selviytymiskeinoja sekd edesauttaa
kuntoutusta. Hankkeen aikana on kehitetty kdytdnnon palveluja yhteistydssi paivikotien, koulujen, perheneuvoloiden ja
muiden yhteistyotahojen kanssa. Nepsy-hanke péattyy 31.10.2011.
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-projektin tyontekijoiden haastattelua on kiytetty tutkimuksen alkuvaiheen kartoittavana aineistona.
Pédosin aineisto koostuu kuuden Asperger-aikuisen haastatteluista. Haastateltavia on etsitty Oma-
voiman asiakkaista, vertaistukiryhméstd, AS- palstalta (internetin keskustelufoorumi) seké
tuttavaverkoston kautta. Analyysin ensimmadisessd kappaleessa kdytdn kahta Asperger-aikuisen

omaeldménkerrallista julkaisua haastatteluaineiston tarinoiden peilauspintana.

Aineistoa kerdtessd on pidetty auki mahdollisuutta osallistua sdhkopostin ja puhelinhaastattelun
kautta. Lopulta kuitenkin ainoastaan yksi haastateltava haastateltiin siten, ettd haastateltava vastasi
sahkopostilla  esitettyihin  kysymyksiin.  Vastausten perusteella kidytiin vield tarkentava
puhelinkeskustelu. Puhelinkeskustelusta puhtaaksi kirjoittamani tekstin tarkistutin haastateltavalla
asiavirheiden vilttimiseksi. Muut haastattelu jérjestettiin siis kasvokkaisina keskusteluina kahden
kesken. Nauhoitetut haastattelut purettiin litteroimalla. Haastatteluista kertyi 82 sivua litteroitua

tekstid 1,5:n rivivalilla.

Haastatteluiden alussa kdytiin ldvitse haastatteluissa saatujen tietojen luottamuksellinen kisittely.
Samoin haastateltaville kerrottiin, ettd haastatteluita tullaan késittelemddn kokonaisuutena, eikd
haastateltavien tarinoista koota erillisid eldménkertoja, joista henkild olisi peitenimistd huolimatta
helposti tunnistettavissa. Haastattelut kestivit yleensd kolmesta vartista puoleentoista tuntiin.
Haastatteluissa kdytiin ldvitse kunkin haastateltavan kanssa kokemuksia sosiaalipalveluista, itse
kohtaamistilanteista seké palvelujirjestelmistd. Lisdksi keskustelin kaikkien haastateltavien kanssa
diagnoosin saamisesta ja sithen liittyvistd kokemuksista. Haastatteluissa pyrin saamaan
kokonaiskuvaa haastateltavan tilanteesta ja aikuisuuden eri vaiheista sosiaalipalveluiden

ndkokulmasta sekd haastateltavat omista ajatuksista kokemuksiinsa liittyen.

Haastatteluissa ei noudatettu tiukkaa struktuuria, vaan fenomenologisen tutkimusotteen mukaisesti
haastattelut on haluttu pitdd mahdollisimman avoimina (Laine 2007). Kaikilla haastateltavilla oli
omanlaisensa kokemukset ja asiat, joita he erityisesti halusivat painottaa. Siksi pyrin antamaan
mahdollisimman paljon tilaa niille asioille, joita haastateltava itse halusi tuoda esille. Ennen
haastattelua pyrin panemaan sivuun omat odotukseni ja oletukseni siitd millainen haastateltava on
tai millaisia kokemuksia hédnelld on. Pyrin muodostamaan kysymykset mahdollisimman avoimesti
siten, ettd en valmiiksi sy6td omia oletuksiani haastateltavalle. Aina téssd en tietenkddn onnistunut.
Haastateltavat kuitenkin kertoivat mielestdni avoimesti kokemuksistaan ja oma osuuteni
haastatteluissa oli ldhinnd tarkentavien kysymysten esittdminen paremman ymmaérryksen
saamiseksi sekd keskustelun johdattaminen kolmen pédteeman ympdrille: tyontekijd-asiakas
kohtaamiset sosiaalipalveluissa, palvelujirjestelmé ja diagnoosin saamiseen liittyvét kokemukset.
Pyrin my6s mahdollisuuksien mukaan tarkistamaan omia tulkintojani haastatellun puheesta

toistamalla toisin sanoin tai jopa tdysin samoin sanoin haastatellun puhetta. Télld toiston
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seurauksena haastateltu usein joko vahvisti tulkinnan tai ilmaisun oikeaksi tai tarkensi tai korjasi
ilmaustaan. Siten haastatteluissa pyrittiin saamaan aikaiseksi myds dialogia, jossa tirkedd on, ettd
haastatellulle ja haastattelijalle muodostuu mahdollisimman yhtendinen kuva haastatellun
kuvaamista tilanteista ja kokemuksista (Monkkonen 2002, 35 — 44). Haastattelua voi luonnehtia
teemahaastatteluna, jossa on paljon avoimen haastattelun piirteitd. Aineistonkeruuta maaritteli myos

fenomenologinen ja narratiivinen tutkimusote (Heikkinen 2007, 155 — 156; Laine 2007, 33 — 39).

Haastatteluita tehdessdni huomasin hyvin miten Aspergerin oireyhtymédn perehtyminen oli
synnyttdnyt mielikuvia, jotka eivdt kuitenkaan vastanneet todellisuutta. Vaikka tunnen
henkil6kohtaisesti usein Asperger-henkilditd ja vaikka olin tietoinen siitd, ettd Asperger-henkilot
ovat keskendédn hyvin erilaisia, eivitkd ole mitenkdén poikkeavan ndkoisid, minulla selvésti syntyi
virheellisid mielikuvia. Esimerkiksi odotellessani haastateltavaa sdhkopostitse sovitussa
tapaamispaikassa minulla ei ollut minkdédnlaista aavistusta siitd, minkd nikoinen haastateltava
paikalle oli tulossa. Tilanne oli siten jénnittdvd. Jostain syystd mielikuvitukseni tuotti usein
tietynlaisen kuvan syrjddn vetdytyvéstd paksuilla silmélaseilla varustetusta nortistd, joka jotenkin
poikkeaa katukuvasta. Joka kerta olin kuitenkin huojentunut, kun paikalle saapui ihan tavallisen
ndkoinen, tai ei ainakaan odottamallani tavalla erilaisen ndkdinen ihminen. Miksi odotin jotain

muuta? Miksi olin niin helpottunut, kun haastateltava olikin “normaalin” nikdinen?

Jokainen Asperger-aikuisen haastattelu oli erilainen ja jokaisen haastateltavan tarina oli
omanlaisensa. Haastatteluita tehdessdni olin tyytyvéinen siithen, ettd haastateltavien kokemukset
liittyivét hyvin erilaisiin palveluihin. Haastattelut tehtydni olin saanut siis keskustella tyottomén,
osapdiva toissd olevan, kokopdivitydssd olevan ja tukityollistetyn kanssa. Olin keskustellut myos
vanhempien luona asuvan, itsendisesti yksin asuvan ja oman perheen kanssa asuvan kanssa.
Palvelut, joista haastateltavilla oli kokemuksia, olivat my®ds moninaisia: tydvoimatoimisto,
sosiaalitoimisto, lastensuojelu, mielenterveystoimisto, vammaispalvelut, neuropsykiatrinen
valmennus sekd lukuisat erilaiset terapiat ja kuntoutus. I&ltddn haastateltavat olivat 26 — 41
-vuotiaita. Haastateltavaksi oli helpompi saada miehid kuin naisia. Osaltaan tdmi varmasti johtuu
siitd, ettd miehilld diagnosoidaan Aspergerin oireyhtyméd selvdsti useammin kuin naisilla.
Esiintyvyystutkimuksissa on usein esitetty, ettd vain neljinnes diagnosoiduista on naisia. (Gillberg

1999.) Tamain tutkielman Asperger-haastateltavista neljd oli miehid ja kaksi naisia.

Tyontekijoiden haastatteluissa toistui paljon samoja teemoja, mitd Asperger-aikuiset toivat esiin.
Tyontekijét painottivat paljon sitd, miten aikaisemmat negatiiviset kokemukset vaikuttavat henkilon
kayttdytymiseen ja helposti muodostavat tietynlaisen huonojen kokemusten toistuvan kehén.

Tyontekijat kertoivat Asperger-tietdimyksen olevan tdrkedd, mutta painottivat voimakkaasti yksilon
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kohtaamista. Sitd, ettd ithminen on aina paljon enemmin kuin diagnoosi. Valmennuksessa he

nékivétkin tirkednd mindkuvan ja identiteettityon tukemisen.

4.4 Analyysin eteneminen narratiiveista teemoihin

Tutkimuksen analyysissi ei analysoida vuorovaikutustilannetta sindnsa. Siksi aineiston litteraatio on
tehty melko yksinkertaisesti. Litteraatiossa on kirjattu puhuja merkinndilld H haastattelija, M
haastateltava mies ja N haastateltava nainen. Litteraatiossa on pyritty saamaan esiin puheen sislto.
Tamin vuoksi esimerkiksi kohdissa, joissa haastateltava on miettiessdén toistanut samaa sanaa
useaan kertaan sitd ei litteraatiossa valttdmittd ole kirjoitettu yhtd moneen kertaan luettavuuden
parantamiseksi. Epardinnin ja toiston olemassaoloa ei kuitenkaan ole tdysin hdivytetty. Mietiskelya
ja taukoja keskelld lausetta on kuvattu kolmella pisteelld. Mikéli lainaus haastateltavan puheesta on
otettu keskeltd pidempdd puhejaksoa lainauksen eteen tai perddn on merkitty kolme pistettd
sulkuihin osoittamaan puheen jatkumista. Litteraatiossa on puhekielistd tekstid véhdisessd maérin

muutettu kirjakielisempéddn ja luettavampaan muotoon.

Aineiston analyysi on saanut vaikutteita narratiivisesta analyysista ja sisdllonanalyysista.
Analyysissd huomio on kiinnittynyt paitsi kokemuksiin ja kertomuksiin my0s nithin liittyviin
merkityksenantoihin, jotka ovat heijastuneet myos kokemusten seurauksissa haastateltavien
kerronnassa sekd nidkemyksiin maailmasta ja omasta tulevaisuudesta (Hyvérinen 2006, 2 — 8).
Analyysissd ei niinkddn olla kiinnostuneita kielessd tuotetuille merkityksille. Pikemminkin seké
aineiston keruussa ettd analyysissd kieli rakentaa todellisuutta mutta ennen kaikkea valittdd
kokemuksia ja merkityksid ihmiseltd toiselle. Siten valittujen sanojen kdyton sijaan korostuu
haastatellun puheen siséltd ja sen tarkentuminen vuorovaikutuksessa. Myo0s analyysissé tulkintoja
pyritddn tekemddn kunnioittaen mahdollisimman paljon haastatellun alkuperidisid ilmaisuja seka
esittden tulkinnoille mahdollisia vaihtoehtoisia ymmaértdmisen tapoja. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 16

~19.)

Aineiston litteroinnin jélkeen aloin hahmotella haastatteluista esiin muodostuvia teemoja.
Haastatteluista miesten haastattelut on tehty ensin, jonka jédlkeen teemoja on jo alustavasti
hahmoteltu. Naisten haastatteluiden pohjalta osa teemoista sai vahvistusta. Muuten naisten
haastatteluiden jilkeen ei muodostunut endd uusia teemoja. Alustavien teemojen hahmottamisen
jalkeen tarkastelin haastatteluaineistoa laajemmin kertomustyyppien tavoittamiseksi. Rakensin
haastateltujen kertomuksista ja kuvauksista kolme tarinatyyppid. Tarinatyypeissd kerronta eteni
tiettyjen vaiheiden kautta. Tamén jidlkeen analyysid on jatkettu haastatteluissa esiin nousevien
teemojen tarkemmalla sisdllonanalyysilli. Teemoja tarkasteltaessa on myods pyritty liittimééan

teemoja kuvattuihin tarinatyyppeihin ja niiden vaiheisiin. Teoreettinen osuus tarkentui ja sai
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lopulliset painopisteensd samanaikaisesti aineiston analyysin kanssa, jolloin tutkimusta voidaan

pitdd aineistoldhtdisend.

4.5 Tutkimuksen eettiset linjavedot
Tutkimuksen aikana on kdyty eettisti pohdintaa monessa kohdassa. Jo tutkielman

suunnitteluvaiheessa kysymys siitd, miten tutkielmassa Aspergerin oireyhtymd tulisi esitelld, on
saanut eettisid sdvyjd. Omalla laillaan tilanne on ollut jopa ristiriitainen, koska tutkimuksessa
kritisoidaan diagnoosiin pohjautuvaa ihmisen leimaamista ja stereotyypittelyd. Samalla kuitenkin
itse tutkimus ja Aspergerin oireyhtymdstd puhuminen sekd erilaisten yksildiden tarinoiden
tarkastelu Aspergerin oireyhtymin viitekehyksessd tuottaa ja vahvistaa leimaa ja stereotypioita.
Aspergerin oireyhtymddn liittyvissd tutkimuksissa usein toistuu ilmaukset, joissa korostetaan
jokaisen Asperger-henkilon yksilollisyyttd ja erilaisuutta. Lopulta kuitenkin lukijan mieleen
rakentuu tutkimuksen pohjalta tietty stereotyyppinen kuva, johon yksittdisid Asperger-henkilditd
sovitetaan ja verrataan. Leimaavuuden vélttiminen ei siis ole helppoa, enkd viitd siind
onnistuneenikaan. Kuitenkin uskon, ettd Aspergerin oireyhtymistd puhuminen tuottaa sellaista

ymmarrysté erilaisuudesta, jota ilman ”leimoja” olisi vaikea saavuttaa.

Myos haastattelut ja niiden kdytdnnon toteuttaminen on sisdltdnyt omat eettiset ndkdkohtansa. Olen
jo ldhtokohtaisesti suunnitellut tutkimuksen siten, ettd tutkimus ei kohdistu kokonaisiin
eldméntarinoihin. Asperger-henkil6illd on usein, joskaan ei aina, poikkeava eldméntarina erilaisine
kokeiluineen ja vaiheineen. Juuri erilaisuuden vuoksi Asperger-henkilét voi olla helposti
tunnistettavissa, vaikka varsinaiset tunnistetiedot olisikin peitetty. Tdmén vuoksi halusin, ettd
Asperger-henkil6t olisivat vapaita puhumaan haastatteluissa monipuolisesti omista kokemuksistaan.

Lopulta monet haastateltavat kuitenkin kertoivat, ettei tunnistettavuus heité olisi haitannut.

Haastatteluissa kaisiteltiin paljon sellaisia asioita, jotka haastateltavissa saattoivat herattda
ahdistusta. Tdmén vuoksi haastatteluissa pyrin tasapainoilemaan sen kanssa, ettd kysyn riittdvisti
tarkentavia kysymyksid, mutta en kuitenkaan vaadi haastateltavaa kertomaan enempdi kuin mihin
hin on valmis. En my0skéén halunnut haastatteluiden koskettavan pelkéstidén negatiivisena koettuja
asioita, vaan pyrin jokaisessa haastattelussa kysymédidn myo0s positiivisia kokemuksia ja tilanteita.
Positiivisten esimerkkien avulla voidaan miettid milld keinoin asioita voidaan viedd parempaan

suuntaan.

Osa haastatelluista toi ikdvind kokemuksina esiin toistuvat védrinymmarretyksi tulemiset. TAma
usein Asperger-kirjallisuudessa esiin tuotu kokemus on analyysid tehdessd ollut useasti mielessd
kysymyksend: Miten voin estdd samankaltaisen vadrinymmarryksen toistumisen aineiston

tulkinnassa. Haastatteluaineiston liittdminen esitettyyn teoriaan siséltdd paljon tulkintaa. Siksi
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haastateltavien kokemuksia on pyritty kohtelemaan kunnioituksella. Téssé se on tarkoittanut selvaa

erittelyd siitd mitd haastateltava on sanonut ja miten sitd voidaan teorian valossa tulkita tai selittia.
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5 Asperger-diagnoosi minikuvan kiinteena

Haastattelujen perusteella voidaan muodostaa kustakin haastateltavasta oma kertomus. Asperger-
aikuisten kertomukset olivat yksityiskohdiltaan hyvin erilaisia. Jokaisen haastateltavan elamiin
ovat vaikuttaneet Aspergerin oireyhtyman lisdksi lukuisat muut tekijat, jotka osaltaan liittyvét
sithen millaisia kasautuneita tai toistuvia kokemuksia henkil6lle on syntynyt. Siten esimerkiksi oma
tai ldheisen fyysinen vammaisuus tai maahanmuuttajatausta samoin kuin lapsuuden kokemukset
vaikuttavat henkil6illa merkittdvésti timén hetkisiin eldméntilanteisiin. Toisaalta myds Aspergerin

oireyhtymaan liittyvét piirteet ovat muokanneet kokemuksia tiettyyn suuntaan.

Monilla Asperger-diagnoosin saaminen oli jollain tapaa kdinne eldméssd. Siten haastatteluista
vilittyi aika ennen ja jilkeen diagnoosin saamista. Se miten se vaikutti tai muutti eldmii poikkeaa
kullakin haastateltavalla. Toisilla se syntyi itsestddn, toisilla sithen ehkd vaikutti enemmain
haastattelun kysymysten asettelu. Yhdelld haastateltavista téllaista ennen ja jélkeen tarina-muotoa ei
esiintynyt juuri lainkaan, koska haastateltava oli tullut tietoiseksi Aspergerin oireyhtymadstd jo
paljon ennen omaa diagnoosiaan perheen jédsenen diagnoosin kautta. Kuitenkin myds hén puhuu
paljon itsestddn Aspergerina ja siitd miten se on vaikuttanut eri eliménalueilla sekd tdmén
tietoisuuden suuresta merkityksesti omalle eliménhallinnalle. Seuraavasta taulukosta selvidi

typistetysti, millaista kddnnettd diagnoosi on merkinnyt haastateltavan kerronnassa.

TAULUKKO 1. Diagnoosin tuomat muutokset haastateltavilla

Ennen diagnoosia Diagnoosin jilkeen
tyhjan péélléd olemista, kukaan ei kuuntele,  saanut avun vihdoinkin, asiat ldhtevét rullaamaan
itsetuhoisuutta véhitellen parempaa pdin, verkoston tuki
lukuisia yrityksid, loppuun palaminen leimattu identiteetti, yrittiminen vidhenee,
varmistelu
paljon terapiaa, mutta ei ymmarrysti itseymmarrys paranee, uusi aikakausi alkaa,
terapian/kuntoutuksen parempi kohdentuminen
psykiatrinen kierre, vadrat ladkkeet, ladkkeiden vaihtaminen ja lopettaminen,
toimintakyvyttoméksi leimaaminen toimintakyvyn paraneminen, tietyn stereotypian lapi
nahdyksi tuleminen.
asiat menevit jatkuvasti pieleen, positiivisen paremmat palvelut, itsetuntemuksen kasvu,
mindkuvan puute, vakava masennus vertaistuki, “henkiin jidminen”
Laheisen diagnoosin jilkeen alkaa valjeta Oman diagnoosin avulla piéstdin parempien
“keitd me ollaan”. Ymmarrys itsestd ja palveluiden piiriin.

maailmasta kasvaa.

Haastateltavien tarinoiden kulkua tarkastellessa niistd on 18ydettdvissi erilaisia tarinatyyppejd. Olen

tyypitellyt tarinat véljasti kolmeen erityyppiseen tarinaan: kuntoutumistarinat (4), leimaamistarina
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(1) ja monivaiheinen tarina (1). Tarina tyypit erkaantuvat toisistaan pitkédlti siten miten eldmaa
kuvataan ajalla ennen diagnoosia ja diagnoosin jdlkeen. Monivaiheisessa tarinassa vastaavaa
jaottelua aikaan ennen ja jidlkeen diagnoosin ei itsessdin ole. Olen verrannut luomiani
tarinatyyppeja kahteen omaeldménkertaan sekd muihin Asperger-kirjallisuudessa esiintyviin

tarinatyyppeihin.

5.1 Asperger-diagnoosi kuntoutumisen pohjana
Kuntoutumistarina oli aineistossa tyypillisin tarina. Kuudesta haastateltavasta neljédn haastateltavan

tarinat on jokseenkin sovitettavissa samaan tarinatyyppiin. Kuntoutumistarina alkaa kuvauksella
lapsuus ja nuoruusajasta. Monet haastatelluista kuvasivat lapsuuteen ja nuoruuteen liittynyttd
koulukiusaamista, eristdytymistd ja vaikeutta olla ryhmissd. Yhden tdhdn ryhméédn luokiteltu
haastateltava kuvaa itsensd luokkansa priimukseksi, joka ei kuitenkaan pysty seuraamaan opetusta
kaikilla tunneilla. Vaikeudesta seurata opetusta seuraa se, ettd haastateltava kertoo lintsanneensa
tunneilta ja sen sijaan opetelleen asiat itsekseen kotona. Hyvistd arvosanoista huolimatta hin on
ajatellut olevansa kyseisissd aineissa surkea. Vaikka tdmin haastateltavan kuvaus poikkeaa muiden
haastateltavien kuvauksista kiusaamisesta ja ryhmaissd olemisen vaikeuksista yhteistd kuvauksille
on niistd valittyvad syvd kokemus omasta erilaisuudesta. My0s aikaan ennen diagnoosia liitetddn

kuvauksia voimakkaasta ahdistuksen tunteesta.

Kuntoutumistarinan seuraavassa vaiheessa kuvataan varhaisaikuisuuteen eli noin 18 — 30 ikdvuosiin
liittyvid ongelmia. Osalla ongelmat ovat vaikeuttaneet opiskeluja ja tyoOllistymistd aiheuttaen
epdonnistumisten ja kesken jddneiden asioiden sarjan. Osalla haastateltavista opiskelut ja
tydeldmédn siirtyminenkin on saattanut onnistua hyvin. Opiskeluaikana on kuitenkin hakeuduttu
mielenterveyspalveluiden piiriin ja aloitettu terapia. Terapiasta ei valttimatta téssd vaiheessa ole
ollut suurempaa hyotya tai hyoty on jadnyt pieneksi, ldhinnd henkilod kannattelevaksi tueksi. Osalla
haastateltavista ongelmat ovat tdssd vaiheessa kirjistyneet esimerkiksi burn outiin tai vakavaan
masennukseen ja itsetuhoisuuteen, jolloin myds mahdolliset opinnot tai tyot ovat keskeytyneet.
Tahén vaiheeseen liittyneet kokemukset palveluista ovat usein negatiivisia. Ongelmiin on saatettu
etsid syitd védristd suunnista, Asperger-aikuista tai hidnen ldheisiddn ei ole kuunneltu. Osa
haastatelluista uskoo myos saaneensa virheellisid diagnooseja sekd huonosti sopivaa laékitysta, joka
on vienyt asioita entistd huonompaan suuntaan. Asioiden kriisiytymisen ja ongelmien syvenemisen
vaihe on kullakin haastatellulla eripituinen. Usein timé vaihe on kuitenkin kestényt useita vuosia ja

monet haastatelluista toivoivatkin, ettd diagnoosin olisi saatu jo paljon aikaisemmin.

Seuraavassa vaiheessa haastateltavat kuvaavat AS-diagnoosin saamista. Yhdelle haastatelluista oli
lahdetty hakemaan Asperger-diagnoosia neuropsykiatrisen valmennuksen alettua. Muuten

haastatellut yleenséd ohjautuivat AS-diagnoosiin johtaneisiin tutkimuksiin mielenterveyspalveluiden
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kautta. Yksi haastatelluista kertoi saaneensa tietoa Aspergerin oireyhtymadstd ditinsd kautta, joka
tormisi aiheeseen sattumalta. Mielenterveyspalveluissa ajatus Aspergerin oireyhtymistd kuitenkin

tyrmittiin, joten haastateltu kertoi lopulta saaneensa AS-diagnoosin yksityisen ladkérin kautta.

Seuraava kuntoutumistarinan vaihe onkin diagnoosin jélkeinen aika, joka kuvataan haastateltavien
tarinoissa selvdsti aiempia parempana vaiheena. Haastatellut ovat ehké saaneet vihdoin ymmarrysta
ja parempaa tukea yhteiskunnan palvelujirjestelméssd. Ennen kaikkea he kuitenkin kuvaavat
Asperger-diagnoosin vaikuttaneen positiivisesti omaan mindkuvaan ja itsetuntoon. Haastatellut
tuovat melko paljon esiin Asperger-identiteettiddn. My0s vertaistuki ndyttdytyy osalla
haastateltavista tdrkednd tuen muotona. Siten Asperger-diagnoosin saamiseen liittyy myos

voimaantumisen elementteja.

KUVIO 2 Kuntoutumistarinan vaiheet Kuntoutuminen
alkaa

Kokemus omasta Asperger-tietoisuus

Erilaisuudesta ja

lapsuudegsa ja Ongelmien f Asperger—d@gnoosm

nuoruudessa Syveneminen ja saaminen
kriisiytyminen
varhaisaikuisuudessa

Kaiken kaikkiaan kuntoutumistarina on tyyliltddn positiivinen ja toiveikkaasti tulevaisuuteen
katsova. Tdydellistd onnellista loppua ei keneltédkddn haastateltavista 16ydy. Ongelmat eivit ole
poistuneet, vaan haastateltava on pikemminkin 10ytényt selityksid monille asioille. Mindkuva on
kehittynyt ja ongelmiin on Idydetty joitain selviytymiskeinoja. Vaikka kaikkia ongelmia ei ole
ratkaistu haastateltavat katsovat luottavaisesti tulevaisuuteen, jossa myos jéljelld oleviin ongelmiin
voidaan 10ytdd ratkaisuja. Kuntoutumistarinassa kyse ei olekaan passiivisen yksilon
kuntouttamisesta palvelujirjestelméssd, vaan kuntoutumistarinan pédhenkild0 on enemmén tai
vihemmén aktiivinen oman eldmaén tulkitsija ja oman kuntoutumisensa toteuttaja (ks. Hénninen
1998). Siten kuntoutumistarinaan saattaa liittyd tai olla littyméttd yhteiskunnallisen

palvelujérjestelmén tuki.

Paitsi haastatteluaineistossa, kuntoutumistarina on hyvin tyypillinen myos laajemmin Asperger-
kirjallisuudessa sekd kuntoutukseen liittyvissd tarinoissa (esim. Atwood 2005; Molloy & Vasil
2004). Siten se on myds kulttuurissa eldva tarina. Amerikkalainen Liane Willey, jolla my0s on
todettu Aspergerin oireyhtymd aikuisidlld, on kirjoittanut omaeldménkerran lapsuudesta
aikuisuuteen ja oman lapsen Asperger-diagnoosiin saakka. Hénen omaeldminkertansa noudattaa

tyyliltddn kuntoutumistarinaa. Tarina pééttyykin varsin positiivisesti. Aspergerin oireyhtyma
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muodostuu osaksi Lianen identiteettid. Hén tiedostaa paremmin omat vahvuudet ja heikkoudet.
Lianen eldmidd leimannut pakonomainen “normaalin” esittdminen véhentyy. Esittdmisen ja
teeskentelyn sijaan Liane alkaa rakentaa omanlaistaan eldméi ja sovittaa sitd mahdollisimman
hyvin ympérdivddn maailmaan. (Willey 1999, 88 — 96.) Siten kuntoutumistarinassa kuntoutuminen
el tarkoita sité, ettd diagnoosia seuraisi asiantuntijoiden suunnittelema ja jarjestima kuntoutus, vaan
kuntoutuminen on ennen kaikkea henkilon oman katsantokannan muutosta. Se on oman itsensé

16ytdmistd ja hyvaksymistd sekd ongelmien parempaa tiedostamista.

Kuntoutumistarinalle ominainen positiivinen suhtautuminen diagnoosiin ja diagnoosin ndkeminen
helpotuksena liittyy usein myos ikédkauteen, jossa diagnoosi saadaan. Nuoremmilla diagnoosin
saajilla diagnoosi sindnsd saattaa varsinkin aluksi tulla shokkina. Myds heilld diagnoosi kuitenkin
usein tarjoaa mahdollisuuden positiiviseen mindkuvaan, jota ilman diagnoosia olisi vaikea

saavuttaa. (Molloy & Vasil 2004, 115.)

5.2 Asperger-diagnoosi pysyviind leimana
Leimaamistarina esiintyi yhdelld haastateltavalla. Se seurailee jokseenkin kuntoutumistarinaa

alkuosaltaan. Varhaisaikuisuuteen on liittynyt kesken jddneitd opintoja. Ongelmat ovat kérjistyneet
ja lopulta on saatu diagnoosi. Ero syntyykin diagnoosin jélkeisessd ajassa. Haastateltu kuvaa, ettd
diagnoosi on leimannut hinet “pysyviis-oudoksi”, jolla ei ole mahdollisuuksia muuttaa tilannetta.
Tdméd on osaltaan tuonut mukanaan varmistelua sen suhteen mitd uskaltaa yrittdd. Suhde

yhteiskunnan palvelujdrjestelméén on haastateltavalla jaényt ohueksi.

KUVIO 3 Leimaamistarinan vaiheet

Asperger-tietoisuus ja
Asperger-diagnoosin
saaminen

Ongelmien kérjistyminen
varhaisaikuisuudessa / — "
Aspergerin oireyhtymin
Piirteiden luoma leima,
usko omiin mahdollisuuksiin

ja yrittdiminen vdhenee

Leimaamistarina  on omalla laillaan hémmentdvd kuntoutumistarinan rinnalla. Myds
leimaamistarinan kertoja tuo esiin Asperger-diagnoosista seuranneita positiivisia puolia kuten
ymmairryksen saamisen. Han kuitenkin ndkee negatiiviset puolet positiivisia voimakkaampia, ja
osaltaan toivoo, ettei olisi koskaan saanutkaan diagnoosia. Myds kuntoutumistarinan kertojista osa
tuo esiin diagnoosiin liittyvdd leimaa ja stereotypioita. Samoin kuntoutumistarinoissa ongelmat
saattavat jatkua hyvinkin syvind diagnoosin jidlkeen. Kuntoutumistarinan kertojat kuitenkin

taistelevan stereotypioita vastaan ja rakentavat melko aktiivisesti itselleen sopivaa identiteetti.
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Aspergerin oireyhtymdn he ovat ottaneet osaksi identiteettiddn ja osaavat kuvata Asperger-
diagnoosia hyvin positiivisesti. Aspergerin oireyhtymin he ndkevét pikemminkin erilaisuutena kuin
rajoitteena tai vammana. Leimaamistarinan haastateltu kokee puolestaan voimattomuutta
diagnoosin ja siihen liittyvien kuvausten edessd. Hénelld diagnoosi toimii identiteetin kahlitsijana.
Diagnoosissa maédéritellyt puutteet ja poikkeavuudet ovat vieneet haastatellun uskon omiin

mahdollisuuksiin kyseisilld alueilla.

Leimaamistarinasta onkin 16ydettdvissd leimatun identiteetin piirteitd. Talloin ihmisen identiteettid
maidritellddn voimakkaasti ulkoapéin, miké rajoittaa identiteetin rakentamista ja pahimmillaan luo
identiteettivankilan. T&ll6in leimatulle jdd 1dhinnd kaksi vaihtoehtoa. Ihminen voi alistua tai tulla
alistetutki identiteetti vankilaan. Vaihtoehtoisesti hidn voi vastustaa ulkoapdin tulevia leimoja.
Vastustaminen nidkyy vastapuheena, joka voi olla esimerkiksi eron polititkan mukaista erilaisuuden
korostamista tai tavallisuusretoriikkaa. Tavallisuusretoriikassa henkild esittdd itsensd muista
leimatun ryhmén jisenistd poikkeavana. (Juhila 2004.) Henkilo voi aktiivisesti torjua ikdvimmaét
stereotypiat, joita leimattuun ryhmédn usein liitetddn esimerkiksi ilmauksilla: ”Mindkin olen
joutunut hakemaan toimeentulotukea, vaikka en olekaan mikéédn juoppo sosiaalipummi. Olin vain
hetken  lomautettuna”.  Leimaamistarinassa  vastapuhetta  esiintyy = vdhemmin  kuin

kuntoutumistarinassa, jolle tyypillistd on erityisesti eron politiikan kaytto.

Leimaamis-tarina on tavallaan lddketieteellisiin selitysmalleihin liittyvdn kritiikin tyyppitarina.
Diagnoosin omaksuminen omaksi persoonaksi ja identiteetiksi saattaa tehdd tilanteesta pysyvén ja
siten mééritelld hyvin deterministisesti myos tulevaisuutta. Siten omien piirteiden ja kokemusten
biologis-ladketieteellinen selittiminen voi estdd ndkeméstd omia vaikuttamismahdollisuuksia ja

passivoida ihmisen todellisuuden uhriksi. (Vehkakoski 2006, 249 — 250.)

Marius  Riifenactin = (1999; 2008) omaeldminkerrat sijoittuvat omaleimaisella tavalla
leimaamistarinan ja kuntoutumistarinan vélimaastoon. Riifenacht on yhdessd 4itinsd Liisa
Laukkarisen kanssa kirjoittanut kaksi omaeldméankerrallista kirjaa. Niistd ensimmdiinen késittelee
Aspergerin oireyhtyméa ja on kirjoitettu Mariuksen ollessa nuori aikuinen. Aspergerin oireyhtymaa
kisittelevissa kirjassa on l10ydettdvissd kutoutumistarina. Omaeldménkerta paittyy positiivisiin ja
odottaviin tunnelmiin. Asperger-diagnoosi antaa selityksen ja vastauksen monille koetuille

vaikeuksille. Samalla se kuitenkin luo leiman.

“Avoimin mielin avasin vihkosen. Ja kun sen suljin, olin vakuuttunut, ettd oireilleni oli
loytynyt selitys. Lukiessani naureskelin ddneen itsekseni, niin helpottunut olin. Ja toisaalta
vdrisin, ymmdrsinhdn heti, minkd vastuun syndrooman kantaminen toi mukanaan. Tajusin,

ettd syndroomasta ei voinut parantua. Olen ikuisesti leimattu, ajattelin.”
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... Ja sen lisdksi yritdin aina muistaa, kuinka hyvin olen kuitenkin selvinnyt eldmdissd
tdhdnkin asti, vaikka erikoisuudellani ei nimed ollutkaan. Tuo tietty taistelutahto, joka

1

minut on pitinyt pinnalla tinnekin asti, ei saisi sammua diagnoosin tdihden.’

(Laukkarinen & Riifenacht 1998, 100.)

Mariuksen  Aspergerin  oireyhtymdd  késittelevdssd  kirjassa  on  sisddnrakennettuna
kuntoutumistarina, joka jdd jollain tavoin vaillinaiseksi. Kymmenen vuotta mydhemmin
Mariukselta on ilmestynyt toinen eldménkerrallinen kirja, joka ei késittele Aspergerin oireyhtymas,
vaan alkoholismia. Vaikka kirjan piddaihe on juomisessa, siind kuvataan paljon identiteetin ja oman
ryhmén etsimistd. Marius kuvaa monin sanakdintein tarvettaan “olla samanlainen kuin muut”.
Juomiseen keskittyvistd piireistd Marius 10ytdd seuran, jossa osaa olla “kuin muutkin”. Kirjan

lopussa Marius viittaa uudelleen Aspergerin oireyhtymain.

"Olen aina halunnut olla joku toinen ihminen, sellainen joka ottaa asiat kevyemmin ja
tietdd, kuinka niihin voi vaikuttaa. En koskaan kadehtinut kenenkddn ulkondkod tai
omaisuutta, vaan ainoastaan persoonallisuutta ja olemusta. En koskaan todella

1

hyviksynyt Aspergerin syndroomaa itsessdni, vaan valitsin mieluummin juopon roolin.’

(Laukkarinen & Riifenacht 2008, 184.)

Leimaamistarinaan voi liittyd sekd diagnoosiin liittyvdd pysyviksi ajateltua leimaa. Se voi kuvata
my0s tilannetta, jossa ulkoapdin annettu diagnoosia ei pystytd kdyttdmaén positiivisena osana oman
identiteetin rakentamista ja mindkuvaa, vaan se pikemminkin rajoittaa identiteetin rakentamista tai
atheuttaa vastarintaa. Sekd Mariuksen ettd haastatellun, jonka tarinaa luonnehdin

leimaamistarinaksi, suurena huolenaiheena on oman aktiivisuuden sammuminen.

Ladketieteellisessd vammaisuuden mallissa vammaiseksi luokitellun henkilén ja kuntoutuksen
tarkeimmait tavoitteet ovat yksilon muokkaaminen mahdollisimman ldhelle “normaalia” ja jiljella
olevan vammaisuuden tai rajoitteen hyviksyminen (Oliver 1983,51). Siten leimaamistarina
voitaisiin ndhdd kuntoutuksen epdonnistumisena. Talloin diagnoosi ei olekaan toiminut
kuntoutuksen pohjana, vaan leimana, jota ei ole seurannut mink&énlaista kuntoutusta. Henkil on
jaanyt jollain tapaa yksin diagnoosinsa kanssa. Kuntoutuksessa kuitenkin nimenomaan muutoksen
tavoittelu on keskeisessd roolissa. Télldin deterministisend néhty diagnoosi onkin kuntoutuksen

ponnistuslauta, josta késin arkea ja eldmai 1dhdetéén eri keinoin rakentamaan haluttuun suuntaan.

5.3 Monien vaiheiden tarina
Monien vaiheiden tarina on jélleen perusvireeltddn ldhelld kuntoutumistarinaa. Poikkeuksena siind

on se, ettd diagnoosin saaminen jakautuu ikddn kuin kahteen osaan. Haastateltu on tiedostanut

omien piirteidensd olevan ldhelld Aspergerin oireyhtymén piirteitd jo kauan ennen oman diagnoosin
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saamista. Monien vaiheiden tarinassa myos korostuu Aspergerin oireyhtyman lisdksi muut eliméan

vaikuttaneet tekijat.

Haastateltu kuvaa omaa lapsuuttaan onnelliseksi. Han kertoo ongelmien alkaneen vasta nuorena,
kun on joutunut oppimaan, ettei maailma olekaan aina oikeudenmukainen, eivétkd ihmiset toimi
rehellisesti. Varhaisaikuisuuteen on kuitenkin liittynyt myos ldhisukulaisen saama Asperger
diagnoosi, joka on avannut myos haastatellun silmd ndkemdin omia Asperger piirteitddn. Siten
Asperger-tietoisuuteen liittyvd mindkuvan muokkautuminen on tapahtunut jo aiemmin. Haastatellun
tarina sisdltdd lukuisia erilaisia eldmén kaanteitd, traumaattisia kokemuksia ja lopulta ongelmien
karjistymisen taloudellisten ja arjessa jaksamisen vaikeuksien kautta mielenterveyden ongelmiin.
Mielenterveyspalveluiden kautta haastateltava kertoo pddsseenséd tutkimuksiin, josta seurasi muun
muassa Asperger-diagnoosi. Asperger-diagnoosi ei kertaheitolla muuta palveluita haastateltavan
kerronnassa paremmiksi. Vaan sekd ennen diagnoosia, diagnoosin saamisen yhteydessd ettd
diagnoosin saamisen jdlkeen haastatellulla on ollut positiivisia ja negatiivisia kokemuksia

palveluista.

KUVIO 4 Monien vaiheiden tarina

Onnellinen Liheisen saama Oma} Asperger—
looginen ja Asperggr—diag- diagnoosi
rutinoitu Nuoruudessa noosi tuo Traumaattiset
lapsuus \ Térmasminen ﬁ itseymmarrysta kokemukset
muun maailman
kanssa

Monivaiheinen tarinatyyppi saattaisi muistuttaa enemméin kuntoutumistarinaa, jos Asperger-
tietimys ja oma diagnoosi olisivat sijoittuneet ajallisesti ldhemmaéksi toisiaan. Edelleen ero
kuntoutumistarinaan kuitenkin séilyisi, koska haastateltu tuo esiin monia muitakin eldmédn ja
arkeen vaikuttaneita tekijoitd kuin Aspergerin oireyhtyma. Vaikka Aspergerin oireyhtyma on tarked
osa haastatellun mindkuvaa, haastateltu ei vélttdmattd olisi koskaan hakenut itselleen diagnoosia
ilman tapahtuneita traumaattisia kokemuksia ja vaikeuksia saada tarpeellisia palveluja arjen tueksi.
Samoin haastateltu puhuu siitd, miten muillakin sukulaisilla on Asperger-piirteitd, mutta
diagnoosille ei ole tarvetta. Riittdéd etti itse on tietoinen omista piirteistdén ja osaa niiden kanssa
elad. Monivaiheisessa tarinassa Aspergerin oireyhtymid ndyttdytyy samaan aikaan sekd hyvin
merkittdvind ja tdrkednd selittdvdnd tekijand ettd vdhdisend asiana muiden isompien ongelmien

vierella.

Leimaamistarinaan ja osittain my0s kuntoutumistarinaan verrattuna monien vaiheiden tarinan

kertojan oma asenne on hyvin aktiivinen. Negatiivisista kokemuksista puhuessakaan hén ei rakenna
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itselleen uhrin, vaan toimijan asemaa. Siten hdn madrittelee hyvin pitkille itse omaa identiteettidan
sekd myos sitd milloin diagnoosia kannattaa ldhted hakemaan. Tulevaisuuden suhteen haastateltu on
optimistinen, vaikka ndkee runsaasti erilaisia uhkakuvia tai riskejd. Optimismiaan hidn kuvaakin

nimenomaan selviytymiskeinona.
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6 Tyoti ja identiteettiii etsiméssi

Kun haastateltavilta tiedusteltiin heiddn eldméin perusproblematiikkaa, haastateltavat usein
nimesivdt tyon saamisen, eristdytyneen elimédn tai oman paikan 16ytdminen ihmisyhteisdista.
Lisédksi osa haastateltavista kertoi ongelman olevan usein toistuneet negatiiviset kokemukset
tietynlaisissa sosiaalisissa tilanteissa tai palvelujdrjestelméssd. My0s ikévistd kokemuksista yli
padseminen saatettiin kokea hyvin vaikeaksi. Yksi haastatellusta nimesi yhdeksi ongelmakseen

juuri nédihin vanhoihin iké@viin kokemuksiin juuttumisen.
H: Niin sd nyt kuvasit sitd perusproblematiikkaa, et onks se se tyén saaminen.

M: No se on se tyénsaaminen oikeastaan se ja myodskin se, ettd tuppaa jamdhtdmddn

tuonne kdampille.

M: No mulla ei ole siind mitddn ongelmaa (opiskelu ja tyon saanti), mut sit taas tdd, ettd
miten tdhdn niin kuin ihmisyyteen pddsis sisddn ja miten tdhdn yhteiskuntaan tavallaan
pddsis kirjautumaan tdhdn sosiaaliseen eldmddn, ettd miten ihmiset kdyttdytyy. Et md olen

siitd ihan irtolainen, ihan semmoinen ulkopuolinen tarkkailija.

Jokaisen haastateltavan kokemukset ja kertomukset liittyvdt hieman eri alueille. Siten monet
vivahteet eri teemoissa ovat sellaisia, joita vain yksi tai kaksi haastateltua nosti esille. Koska
haastattelut tehtiin varsin avoimina, oletusarvona on, ettd haastatellut toivat esiin tirkeiksi

katsomistaan ja oman eldméinsd kannalta merkityksellisisté asioista.

6.1 Tyollistymisen kysymykset ja haasteet

Tyollistymiseen liittyvdt aiheet puhuttivat osaa haastatelluista. Tyd ja toiminta ylipddnsd koettiin
todella tdrkednd arjessa selviytymisen ja jaksamisen kannalta. Onhan koulutus ja tyd myos
merkittdvd osa aikuisen ihmisen identiteetin rakentamista. Yksi haastateltavista kuvasi miten
toimettomuus helposti johtaa asioiden pyorittelyyn péddssd ja on omiaan syventdmiin
masentuneisuutta ja ahdistuneisuutta. Myos toinen haastatelluista nédki tyOeldmistd syrjdan

joutumisen paljon laajemmin hyvidksynnén ja arvostuksen puutteena.

M: Jotenkin tuntuu, ettd jos xxx ettd kaikki on niin kun tyhjdn pddlld suoraan sanottuna, se
on sitd rikkaruohona olemista sitte, ettd suurin piirtein odotetaan, ettd kuolis ndlkddn, ettd

nillei oo niin kun mitddn arvoo tavallaan.

Tyon saamisen on katsottu olevan erityisesti miehille tirked itsetunnon ja eldmén kulmakivi

(Roivainen ym. 2011, 50 — 52). Siten toistuva torjutuksi tuleminen tyomarkkinoilla vaikuttaa

35



voimakkaasti ihmisen itsetuntoon ja mindkuvaan sekd kokemukseen omasta paikasta yhteiskunnan
hylkiond. Ihmiset, joiden tyOpanosta tyOmarkkinat ei voi tai halua kéyttdd ovat tavallaan
yhteiskunnan marginaalissa. Siten marginaalisuus aiheuttaa taloudellisia vaikeuksia ja riippuvuutta
muista. Esimerkiksi taloudellinen riippuvuus muista sekd byrokraattinen avun tarjoaminen véhentda
yksilon mahdollisuuksia pédittdd omista asioistaan. Marginalisaatio ei aiheutakaan ainoastaan
taloudellista riippuvuutta, vaan myds turhautumista, itsensd hyddyttoméksi kokemista sekd

itsekunnioituksen vihenemisti. (Young 1990, 53 — 55.)

Yhteiskuntatieteellistd tutkimusta Asperger-aikuisten tyodllistymisestd on vain vdhdn. Yleistettdvad
tietoa siitd miten paljon Asperger-henkiloissd on tyottomid tai tyOssd olevia on vaikea tuottaa
otantaan liittyvien syiden vuoksi. Usein juuri ne, joilla on suurempia vaikeuksia ldhtevit hakemaan
diagnoosia. Tutkimuksiin puolestaan valitaan ihmisi4, joilla on valmiina diagnoosi. Siten olemassa
olevia tutkimuksia ei voida katsoa otantansa vuoksi edustavina. Jotain kuitenkin tiedetddn siitd
millaisia vaikeuksia Asperger-aikuisilla usein tyomarkkinoilla on. Karen Hurlbutt ja Lynne
Chalmers (2004) ovat tutkineet kuuden Asperger-aikuisen tydeldméikokemuksia. Heiddn mukaansa
Asperger-aikuisilla oli vaikeuksia saada ja pitdd koulutustaan vastaavaa tyopaikkaa. Siten he olivat
usein tyottomind tai alitydllistettyind ja tydeldméén liittyl monia ikédvid kokemuksia. Tydllistymista
vaikeuttavina tekijoind tutkijat nimesivét sosiaaliset taidot, kommunikaation liittyvét ongelmat seka
aistidrsykkeisiin liittyvdt ylikuormitustilanteet. Tutkijat nostivat erityisesti huolen aiheeksi
Asperger-aikuisten kokeman korkean stressitason ja ahdistuksen. Jatkuva korkea stressi oli omiaan
heikentdméédn suoriutumista paljon todellisia kykyja alemmalle tasolle. Samankaltaisia kuvauksia
tyOeldmin ongelmista 16ytyy myos muista julkaisuista (ks. Barnhill 2007; Sainsbury 2000, 122 —
124).

Tdmén tutkimuksen aineistossa tydeldmidn liittyvistd asioista puhui erityisesti miespuoliset
haastatellut. Naisilla tyollistymisessd oli ollut mutkia matkassa, mutta he eivdt samalla tavalla
tuoneet esiin tyollistymiseen liittyvid pulmia kuin miehet. Niissd kuvauksissa, joita haastatellut
kokemuksistaan tuottivat, tyollistymisen vaikeudet liittyivét esimerkiksi puuttuvaan ammatilliseen
tutkintoon, muutenkin korkeaan ty6ttomyysasteeseen, kapeaan osaamisalueeseen, ryhmétilanteisiin
liittyviin vaikeuksiin sekd tydpaikkoihin tai tydharjoitteluihin liittyviin negatiivisiin kokemuksiin

siitd, miten haastateltuun oli suhtauduttu.

Haastatellusta kahdella oli valmiiksi suoritettu ammattitutkinto. Yksi oli suoraan valmistumisen
jélkeen tydllistynyt ja oli edelleen kokopaivitydssd. Muilla tie tydeliméédn on ollut vaihtelevampi.
Yksi oli sairaspdivdraha- ja kuntoutusrahajaksojen jidlkeen palaamassa kokopdiviatyohon. Yksi
puolestaan oli parhaillaan oppisopimuskoulutuksessa, yksi oli eldkkeelld ja teki toitd

tydosuusrahalla. Nididen lisdksi yksi oli pitkdaikaistyoton ja yksi teki osa-aikaista tyotd
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harvakseltaan. Monella oli kesken jééneitd opintoja yhdestd tai useammasta tutkinnosta. Opinnot
ovat usein keskeytyneet masennukseen tai loppuun palamiseen. My0s ty6harjoittelujaksot olivat
osalla haastatelluista keskeytyneet. Joskus ty0suhteen paittymiseen ei haastateltavien kertomuksissa
ole mitdén erityistd syytd. Vaikeudet saada pidempiaikaista tyotd liittyivat henkilon keskenerdiseen
koulutukseen ja katkonaiseen tyohistoriaan, jotka osaltaan heikentdvdt henkilon asemaa

tyomarkkinoilla.

M: ... ja tota... kulutin tosiaan itteni tota loppuun... loppuun tota huonolla pdivdrytmilld ja
kdytinndssd saamatta aikaiseksi tota... siis en saanut tehtyd opinndytetyotd. Md itse

asiassa tein kahta samanaikaisesti, mutta md en saanut kumpaakaan valmiiksi.

Huonon piivérytmin voidaan tulkita liittyvin arjenhallinnan vaikeuksiin. Sindnsd Asperger-aikuiset
toivat hyvin véhin esille arkeen liittyvid ongelmia. Yksi haastatelluista kuvasi sitd, miten vaikea on
ylldpitdd siisteyttd, koska silloin pitéisi pystyd huomioimaan monia asioita yhtéd aikaisesti. Muuten

osa haastatelluista kuvasi arjen ongelmaksi eristdytyneen eldmaén.

Keskeytymiset saattoivat liittyd myo0s sosiaalisiin tilanteisiin ja niissd kohdattuihin vaikeuksiin.
Yksi haastateltu kertoi tuetun tyollistymisen jaksojen keskeytyneen tyOpaikan sisdisten
henkilostoongelmien vuoksi. Haastateltava kertoi, ettd esimiehen epdpatevyys on ollut kaikkien
tiedossa. Han koki tyOpaikkaan jdédmisen mahdottomaksi ja keskeytti tyosuhteen. Haastateltu koki
epdreiluksi sen, ettd tydsuhteen keskeytyminen tulkittiin haastatellun omaksi syyksi, vaikka
kyseinen esimies oli myShemmin erotettu tydpaikalta védrinkdytosten vuoksi. Toinen haastateltu

kuvasi erityisesti ryhmétilanteisiin liittyvéda vaikeutta syyni tyGharjoitteluiden epdonnistumiselle.

M: Tyépaikallakin silloin, just silloin, kun md yritin olla... olla silloin aikanaan oikeessa
toissd, ettd ei mulla silloin mitddn diagnoosia siitd tai mistddn ollu... ollu jdlleen
oikeestaan tietoo, ettd aina md oon tienny jotenkin ettd oon erikoinen mutta ettd ei sillai
ollu, ettd kun md meen tyomaalle niin sielld on se henki on sit sellaista, ettd sielld
katotaan, niin kun ettd mikd helvetin hyypio toikin on, ettd vieliko se on tddlld, ettd miksei
sitd oo vield potkaistu pihalle tddltd. Naaman ilmeestd jo nikee, ettd niitd toisia jammuja
vitutti olla jopa samassa huoneessa mun kanssani heh ettd... Se on niin kun ddrimmdinen
esimerkki, mutta sekin homma kylld loppu siihen sitten, ettd md sain niin kun tarpeekseni
Jja ldhdin pois sieltd sitte, ahdistuneena tietysti ja kesti vihdn... kesti kylld tosi pitkdcdn, ettd

md pddsin siitd jutusta ylitte.

Mies kertoo, ettd epdonnistuneesta harjoittelusta yli pddseminen kesti kauan. Hinelld
epdonnistuneita kokeiluja on seurannut vuosien jakso, jona aikana hén ei ole tehnyt yhtddn mitdan.

Haastateltu ei ole ahdistuksen vuoksi halunnut hakeutua harjoitteluihin tai koulutuksiin, vaan on
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jaanyt tdysin tyhjdn péddlle. Myoskddn missddn hyvinvointiyhteiskunnan organisaatioissa
esimerkiksi tydovoimatoimistossa tai kelassa haastateltu ei ole saanut apua tilanteeseensa. Ilman
diagnoosia sekd henkilon itsensd, ettdi mahdollisen asiakastyotd tekevin tyontekijin on vaikea

hahmottaa tilannetta.

M: Meni tosi monta ettd siind meni varmaan neljd viisi vuotta, ettd olin ihan tyhjdn pddlld.
Kerran kdvin kokeilemassa kauppaopistolla tossa, ja sekin oli niin kun, ettd mut piti suurin
piirtein raahata sinne vikisin kddestd pitden, ettd sdhdn meet koittaan sitd ja mdd, mdd en
pysty oleen ryhmdssd ja ei tuu mitddn, ettd... No sitten tota, se kesti sen kolme kuukautta,
sitten md vaan harvensin niitd kdyntejd sielld ja sitten lopetin kokonaan, eikd siitd sitten.
Tavallaan mdd sinne sitten kuitenkin menin eikd sinne kukaan olis mua kuitenkaan
loppuun asti pakottanut kdymddn sitd, mutta yritin kuitenkin, mutta tietdd kun se ei ollut se
mikd mua ensinndkddn kiinnostaa ja toinen on se, ettd se oli tdmmoinen ryhmdtilanne

sitten, jossa on vieraita ihmisid, niin se tulee heti se semmoinen, ettd ei pysty.

Haastatellun miehen negatiiviset kokemukset vaikeuttivat kerta kerran jdlkeen kaikkea yrittdmista
ja veivdat pois motivaation tehdd mitdin. Ryhmdin meneminen alkoi tuntua tdysin
ylitsepddsemittoméan vaikealta. Sama haastateltu kuitenkin kertoi, ettd ei vélttdmattd halua kertoa
muille Aspergerin oireyhtymaéstd. Asperger-diagnoosi voidaan helposti ymmartdad véérin tai sitid
voidaan kéyttdd henkilod vastaan. Tdmédn vuoksi haastateltu sanoi kertovansa Aspergerin
oireyhtymistd ainoastaan luotettavaksi katsomilleen henkildille. Toinen haastateltu mietti pitddako
Aspergerin oireyhtymasté ilmoittaa tyohaastattelussa. Hinet oli irtisanottu koeajalla nimellisesti sen

vuoksi, ettd hin ei ollut ilmoittanut Aspergerin oireyhtymasti tyonantajalle.

M: Joo, koska mdd tota olin, koska sitd ei varsinaisesti luokitella sairaudeksi, vaan
neurologiseksi tilaksi. Kysytddn onko sinulla semmoisia tyokykyyn liittyvid sairauksia

haastattelussa. Mikd on sairaus, mikd ei, joo, mutta tid menee tdillaiseksi.

Aspergerin oireyhtymadstd kertominen on monelle merkittivd kysymys. Omalla laillaan kyse on
my0s henkilon omasta Asperger-identiteetistd sekd siitd miten paljon hdn ndkee ympériston
tarvitsevan Kkyseistd tietoa. Yhdelld haastateltavalla oli positiiviset kokemukset tydnantajan
suhtautumisesta Aspergerin oireyhtymiin. Hinen kohdallaan asiasta tiedottaminen oli ollut koko

tyOyhteisolle hyva asia.
H: Oot sdi sit niin kun... tietddko esimerkiksi sun tyénantaja?

M: Joo, kylld. Md koen olevani siind suhteessa hyvin onnekas, kun se nykyinen esimies on
ottanut sen niin... ottanut sen vakavasti, ettd hdin marraskuussa piti koko yksikolle

semmoisen luennon... semmoisen yli tunnin mittaisen luennon Aspergerin oireyhtymdstd.
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Niin kylld md huomaan, ettd se on huomattavasti vieny asioita eteenpdin sid yksikossd,
ettd sielld on paljon helpompi kohdata niitd ihmisid, kun ne vihdn niin kun tietdd mikd on
homman nimi, eikd oo niin kun hdmmentyneend siitd, ettd mitd ihmettd, ettd (nimi) on
vdhdn semmoinen outo, ja sit ne niin kun vetdytyy, ettd ne ei puhu mitddn, koska ne ei vaan
tajua, ettd mitd tdssd niin  kun tapahtuu. Ne on niin  hdmmentdivid ne
vuorovaikutustilanteet, jos vihdn vaikka kahvipoyddssd heittdd jotain ldppdd ja sitten md

ahdistun siitd, niin ne tietdd vdahdn asioita.

Aspergerin oireyhtymadstd tiedottaminen ei useinkaan yksin riitd, vaan muille pitéisi tarjota myds
tietoa siitd mistd oireyhtymdssd on kyse ja miten se vaikuttaa. Vaarana on myos, ettd Aspergerin

oireyhtymia ei oteta todesta, vaan sitd saatetaan pitdéd turhana huomionhakuisuutena.

Sekd hyvissd ettd huonoissa kokemuksissa tyOeldmdstd haastatellut tuovat esille ympéaristolta
saadun hyvéksynnédn merkitystd. Siten ty6llistymiseen vaikuttaa henkilon oman tyopanoksen lisdksi
tyOllistymistd tukevat palvelut ja erityisesti tydpaikan ilmapiiri ja kyky vastaanottaa Asperger-

henkild osaksi tyOyhteisoa.

M: Kun se on... ehkd tdmmoiselld niin kun nortti alalla se on niin kun hyvdksyttavid véihdn
semmoinen erikoinen persoona, koska ei se niin kun, jos norttind tyoskentelee tuotekehitys
ympdristossd, niin sielld se ei ole niin olennainen, vaan sielld se on hyvdksyttivdd
semmoinen nortti-huumori ja kuiva, musta huumori, semmoinen ironinen huumori. Mdhdn
tykkddn semmoisesta ja md ymmdrrdin semmoista hyvin. Sielld se on vihdn eri juttu

kuitenkin, tdmmoinen insinoorimdinen huumori.

Et jos md humanistien kanssa olisin, niin ei se... musta tuntuis vaan, ei vaan pysty oleen
semmoisella  aallonpituudella  ehkd  vdilttdmdttd, jos semmoisissa niin  kun
opiskeluporukoissa, missd pitdis tehdd jotain tiimityétd, niin se vois olla aika,
huomattavasti haasteellisempaa, mutta tietysti tuollakin kun se tyo on itsendistd, niin
kyllihdn se ehdottomasti sopii mulle. Ettd niin kun itse vetdd niitd omia juttuja sielld, ei oo

rilppuvainen tammdisistd niin kun muista henkiloistd.

Henkilon hyvd tuntemus omista hyvistd ja huonoista puolista on yksi keskeinen tekija
tyOllistymisessd. Oikealle alalle sijoittuminen onkin ratkaisevan tdrkedd erityisesti silloin, jos
henkilon kykyprofiili on epétasainen. Omiin kiinnostuksen kohteisiin keskittymistd ei tulisi ndhda
Aspergerin oireyhtymidn liittyvdind ongelmana, jos kiinnostuksen kohteisiin paneutuminen ei
vaikeuta muuta eldméé. Joskus kiinnostuksen kohteiden parista voi harrastuskavereiden liséksi
16ytyd my0s ty0 ja ammatti. (esim. Barnhill 2007, 123.) Yksi haastateltu kuvasikin hyvin sujunutta

tyOharjoittelua, jossa sai olla omien kiinnostuksen kohteidensa parissa.
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M: (...) Yks oli sitten, mulla oli erityiskiinnostuksen kohde fossiilit, niin md oli tuolla
vhdessd kivimuseossa tossa, niin sielld oli, se oli niin kun semmoista, ettd se oli kuin mulle
tehty se paikka, md tykkdsin hirveesti olla sielld, enkd olisi edes millddn lihtenyt sieltd
pois pdivin lopuksi. Se on just se, ettd kun se osuu semmoinen, ettd mikd on niin kun just,

niin se menee omalla painollaan sitten.

Usein Asperger-henkil6ille suositellaan tyoti, jota saa tehdé itsendisesti. Esimerkiksi IT-ala esiintyy
usein Asperger-henkil6ille suositeltujen alojen listalla (Hurlbutt & Chalmers 2004, 221). Asperger-
henkiléille soveltuvien tdiden listaamisessa on kuitenkin omat ongelmansa. Ensinnékin jokainen
Asperger-henkil6 on erilaisella kykyprofiililla varustettu yksilo. Stereotyyppisessé ajattelussa juuri
yksilolliset piirteet helposti hukataan ja ithmisié aletaan kohdella ryhménsi edustajina (Maatta 1981,
89). Tdmédn vuoksi Toni Atwood (2005, 183, 221) esittdd, ettei Aspergerin oireyhtymin perusteella
saisi rajoittaa Asperger-nuoren kiinnostusta hakeutua tietylle alalle. Aspergerin oireyhtymi ei
sindllddn estd nuorta suuntautumasta kiinnostuksensa mukaisesti myds sosiaalisia taitoja vaativille
aloille. Usein Asperger-aikuinen oppiikin tiettyihin tilanteisiin liittyvét sosiaaliset normit ik&dn kuin

rooleina (ks. Willey 1999, 55 - 58).

6.2 Identiteetti ja Asperger diagnoosi

Aiemmin mainittiin tyon ja tyollistymisen muokkaavan aikuisen ihmisen késitystd omasta
identiteetistd. Téssd kappaleessa keskitytddn tarkemmin haastatteluissa Asperger-aikuisten omiin
kertomuksiin omasta identiteetistd. Haastattelutilanteessa haastateltavat tuovat esiin tulkintoja
omasta itsestdén. Siten haastateltujen esiin tuoma identiteetti on reflektoitu ja tietoinen. Osaltaan
itseen liittyvdssd kerronnassa suunnataan myods tulevaisuuteen. Kerronnan kautta tulkitaan omaa
mindkuvaa ja samalla myos asetetaan itselle tavoitteita ja vaatimuksia. (Hianninen & Valkonen

1998, 3 - 6.)

Identiteetti sanana ei esiintynyt haastatteluissa juurikaan. Yhden haastateltavan kohdalla
identiteetistd puhuttiin paljon, koska haastateltu koki nimenomaan identiteettiin liittyvédt ongelma

suurina omassa elaméassaan.

M: (...) et se on niin semmoista hakuten tdd hoito, ettd mikd md olen. Se on semmoista

etsimistd. Mikd se mun ihmisyys on? Mihin md kuulun? Mikd on se mun oikea yhteiso?
H: Onko se sitten kans jotain tdmmoistd identiteetin hakemista.

M: On, se on just sitd. Kylld md aika hyvin niin kun yksin tieddn mikd mun identiteetti,
mutta mikd on se mun oikea ryhmd, mihin md samaistan itseni, ja missd md kykenen
eldmddn spontaanisti osana sitd kokonaisuutta missd joku yhteiso eldd, et pystyis niin kun

luonnollisesti samaistuun, et ei olis tillainen irtolainen, joka vaan jotenkin kokeilee ja eldid
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niin kun ihan sekaisin jossakin hakatakseen vaan pddtd seinddn. Sen voi aina vetdd rastin
seinddn, ettd ei oo mun juttu sekddn. Et se on se, vihdn ulkopuolisuuden tunne tulee

monissa jutuissa.

Haastateltu erottaa yksilollisen identiteetin ja sosiaalisen identiteetin. Ongelmat hédn liittdd
nimenomaan sosiaaliseen identiteettiin. Yksilollinen tai psykologinen identiteetti pitdd sisdlldén
yksilon késityksen itsestd ja se mitd muut ajattelevat hinestd. Siten yksil6lliseen identiteettiin liittyy
monien tekijoiden ohella myds henkilon kokemukset. Sosiaalinen identiteetti puolestaan viittaa
sithen miten me yksiloind sijoitamme itsemme yhteiskuntaan tai miten me ndemme muiden
sijoittavan meitd. Sosiaalinen identiteetti voidaan jakaa passiiviseen, aktiiviseen ja politisoituun
identiteettiin. Passiivinen identiteetti esimerkiksi sukupuoli tai etnisyys ei yleensd ole
paillimmaéinen identiteetti. Aktiivinen identiteetti on tietoinen ja positiivinen identiteetin osa, jota
usein kidytetddn puolustautuessa jotain negatiivista leimaa vastaan. Politisoitu identiteetti on
jatkuvan tietoisen esiintuomisen kohteena oleva identiteetti. (Bradley 1996.) Esimerkiksi
eronpolitiikassa voidaan ajatella olevan kyse juuri politisoidusta identiteetistd. Tietynlainen oman
paikan ja oman ryhmén etsintd kuvastaa my0s muiden haastateltujen eldmidd. Aiemmassa
kappaleessa esitetyt kesken jddneet opiskelu- tai tyokokeilut saattavat pitdd sisdllddn myds omaan
yksilolliseen ja sosiaaliseen identiteettiin liittyvid ongelmia: vaikeutta sijoittaa itsed olemassa

oleviin ryhmiin.

Vaikka haastateltavien identiteetit varmasti pitdvét siséllddn paljon muutakin kuin aspergeriyden,
ehkd tutkimuksen aiheeseenkin liittyen haastatellut puhuivat paljon itsestdin nimenomaan
Asperger-henkilond tai lyhyemmin “assina”. Siten diagnoosin saaminen tai vdhintddnkin omista
Asperger-piirteistd tietoiseksi tuleminen avasi haastatelluille tien uuteen ryhmadidentiteettiin:
asseihin. Diagnoosin saaminen oli merkityksellinen sekd yksilolliselle ettd sosiaaliselle
identiteetille. Diagnoosin myo6td omia kokemuksia ja samalla omaa identiteettid voitiin muovata
uudella tavalla. Usein diagnoosi antoi selityksen koetuille vaikeuksille ja siten ehkd muutti aiempia

tulkintoja omasta itsestd ja ympéristosta.

N:(...)kylld mun mielestd aspergerit niin paljon poikkeaa valtavdestostd, ettd kylld ne
jollain lailla pitid tehdd vihintddn valtaviestolle selviiksi se... ja itellekin ettd mistd on

kysymys, et muuten niin kun isketddn pddtd seinddn aika pahasti.

Kuvauksissa korostettiin usein perustavan laatuista erilaisuutta muuhun valtavdestoon ndhden.
Usein kokemus omasta erilaisuudesta oli ollut jo lapsuudesta ldhtien mukana, mutta diagnoosin
kautta tultiin tietoiseksi siitd, ettd “meitd erilaisia” oli muitakin. Haastateltujen puheessa tuli esille

myos yleisid niin sanottuun autismikulttuuriin liittyvid nimityksid ja ilmaisuja. Autismikulttuurilla
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tarkoitetaan Autismin kirjon aikuisten muodostamissa verkostoissa ja internet-yhteisoissa
muodostunutta kulttuuria. (Pukki 2008a, 36.) Usein verkkokeskusteluissa vilisee sellaisia sanoja
kuin “assi” ja “nentti”. Keskustelussa assi liittyy meihin, ryhmédn johon oma identiteetti
kiinnittynyt. Nentti puolestaan on lyhenne sanoista neurologisesti tyypillinen. Nenteistd puhutaan
toisina; ihmisind, joiden toimintaa on usein vaikea ymmartdd. Alun perin puutteisiin ja
poikkeavuuksiin keskittyneen diagnoosin ympérille onkin muotoutunut erilaisuutta ylistdvd ja
”meidédn erilaisten” voimavaroihin ja hyviin ominaisuuksiin keskittyvd ryhma. Siten Asperger-
identiteetin korostaminen voidaan ndhdd osana Youngin (1990, 156 - 167) kuvaamaa eron
polititkkkaa, jossa omaa erilaisuutta korostamalla halutaan edistid oman ryhmén tasa-arvoa

yhteiskunnassa.

N:(...) Md oon sellainen, se voi olla myds vahvuus. Kylld md oon kokenut monesti, ettd kun
md saan kiitosta jostain asioista, niin ne tulee sellaisista asioista, jotka on tavallaan isolta
osalta mun aspergeriyden ansiosta. Niin kun mun visuaalinen hahmotuskyky tai tilan
hahmottaminen myoskin, niin ne saa joskus aikaan hienoja juttuja. Heh. Et osaa ajatella

tavallaan se normaalilaatikon ulkopuolella, niin se on suuri rikkaus...

Asperger-identiteetin myo6td haastateltavat toivat paljon esille sitd miten heihin suhtaudutaan.
Haastateltavat kiinnittivit huomiota sekd leimallisesti Aspergerin oireyhtymédn liitettyihin
piirteisiin ettd yleisemmin yhteiskunnan rajoittaviin asenteisiin erilaisuutta kohtaan. Asperger-
identiteetin kautta omat henkilokohtaiset kipedt kokemukset tulivat osaksi koko ryhmén
kokemusvarantoa. Usein kuitenkin Asperger-henkil6t kuvaavat joutuvansa oman erilaisuutensa

vuoksi jatkuvasti syrjityiksi.

M:(...) Monilla on just se, ettd on hirveen innovatiivisia Asseja, jotka keksii kokoajan
jotain, taikka ADHD:ta jotka tekee kokoajan jotain keksintoji heh. Ja sitten niin kun
miettii vaikka nyt Juiceakin, niin se teki runoja, sitten laulo, sitten kirjoitti lauluja, se
kunnostautu monella alalla, ettd se pysty tavallaan lyémddn itsensd ldpi vaikka monella
alalla, ja parhaas... ja timmdisid ihmisid on aspergereissa muitakin, jotka pystyis
tavallaan... mutta se ettd jos nditd ihmisid kohdellaan roskina, niin se on niin kun... se

tappaa aika monta tammoistd idea-ihmistd....

Haastatellun kuvauksessa vuorottelee erilaisuuden positiivisten puolien esiin tuominen ja
erilaisuuden syrjimiseen liittyvit ikdvit kokemukset. Syrjinnén ja negatiivisen leiman vuoksi juuri
erilaisuuteen liittyvien positiivisten puolien esiin tuominen tuntui olevan muillekin haastatelluille
tarkeitd. Osalla haastatelluista positiivisena luetellut piirteet noudattivat tarkemmin Asperger-

kuvauksia, joissa usein positiivisina piirteind on nédhty esimerkiksi hyvd muisti, visuaalinen
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ajattelukyky ja erityistaidot. Osa haastatelluista puolestaan kuvasi esimerkiksi omia positiivisia
piirteitddn ndiden ulkopuolelta paljon yksilollisemmin itseen liittyvind persoonallisuutena tai

lahjakkuuksina.

Melko stereotyypittidvienkin assi ja nentti kuvausten ohella tuotiin esiin yksilollisyyttd ja jokaisen
Asperger-henkilon erilaisuutta. Téastd aiheutui ndenndinen ristiriita: luodaan assi- ja
nenttistereotypioita ja sen jélkeen kritisoidaan Aspergerin oireyhtymén katsomista stereotypioiden
kautta. Ristiriita muuttuu ymmarrettdviksi nimenomaan erottamalla yksilollinen ja sosiaalinen
identiteetti. Sosiaalinen identiteetti liittyy tiettyyn ryhméédn ja muodostuu juuri siten, ettd ryhméén
kuuluvien henkildiden samankaltaisuuksia pidetddn merkittdvampind kuin erilaisuuksia (Bauman
2003, 59). Oman ryhmén etua myds ajetaan ryhmaéidentiteettid ja erilaisuutta korostamalla (Young
1999). Siten haastatellut puhuvat eri asioista puhuessaan itsestddn assina tai itsestddn

ainutlaatuisena yksilona.

Asperger-identiteetti ei ollut suora seuraus diagnoosin saamisesta. Yleisen stereotypioiden
vastustamisen lisdksi kahdella haastatellulla samaistuminen muihin Aspergereihin oli paljon
vahdisempaa tai sitd ei tuotu lainkaan esille. Heilld oli myds muita haastateltavia vihemméan omaan
Aspergeriyteen liittyvdd puhetta. Puheessa omista ongelmista ei niinkdén korostettu niiden yhteytta
Aspergeriyteen, vaan niitd tuotiin esiin ilman Asperger-identiteettid. Toisaalta kumpikaan

haastatelluista ei varsinaisesti kyseenalaistanut omaa diagnoosiaan tai omia Asperger-piirteitdén.

M: (...) lopulta ja sitten niin kun ndkee niin erilaisia Asperger-tapauksia, kun sitd ei sitten
osaa niin kun samaistaa itseddn niithin muihin, niin se niin kun vahdn tuntuu kiusalliselta,

ettd miksei voi loytdd niin kun ketddn sellaista kaltaista...

Yksi samaistumista vaikeuttava tekijd voi olla myds Aspergerin oireyhtyméén liittyvét leimat, joita
halutaan torjua (ks. Hahn 1991). Télloin leimatusta identiteetistd erottautuminen voi tapahtua
vastaretoritkan keinoin, jolloin myds samaistuminen leimattuun ryhméédn vihenee (Juhila 2004).
Samaistumismahdollisuuden puuttuminen saattaa eristdd henkilon muiden Asperger-aikuisten
muodostamasta ryhmadstd ja sithen liittyvistd valtaistumisesta. Voimakkaalla samaistumisella on
myds kddntopuolensakin. Seké tyontekijét, ettd osa haastateltavista toi esiin sitd, miten Aspergerin
oireyhtymé voi alkaa litkaa madritelld ihmistd. Kyse on télloin sekd siitd, ettd muut leimaavat

tietynlaiseksi, ettd siitd, ettd ihminen itse alkaa toteuttaa diagnoosiaan.

M: No sanotaan nyt ndin, ettd... se haittapuoli siind on se, ettd kun ihminen saa... niin se
tosiaan alkaa toteuttaa sitd diagnoosia, ja alkaa myéskin tietylld tasolla levittimddn
sanaa... ja tota, se vaikuttaa siihen miten muut ihmiset suhtautuu ihmiseen. Ja tota,

sanotaan ndin, ettd ettd kun md olin Ortonissa, niin sielld tehtiin tietynlaiset testit xxx
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tietyntyyppisen lausunnon siitd mikd on, vaikka sitd niin kun ihan yksinkertaista lauseketta
tietylld tavalla siind hetkessd... se kuitenkin, jos sanotaan, esimerkiksi ettd todenndkoisesti
ihminen ei tule selvidimddn tietyn tyyppisissd tehtdvissd, se vie uskon siihen, ettei

todellakaan pysty tekeen, selvidimdcdn tietyn tyyppisissd tehtdvissd.

Oma voiman tyontekijd 1: (...) Toisaalta taas on olemassa kun menndidn laidasta laitaan
porukkaa on monenlaista sitten taas on sitd porukkaa joka tavallaan ehkd ldhtee sen
diagnoosin myotd vield ememmdn eldmddn sitd Asperger eldmdd, ettd nyt md olen
oikeutettu olemaan antisosiaalinen ja nyt md en... mun ei niin kun.. et se on ihan
hyviksyttivdd ettd md vaan sulkeudun ja olen, mikd sindnsd tietysti onkin hyvdksyttdvid

mutta ettd siind mittakaavassa ettd ihminen on niin kun ite tyytyvdinen.

Liiallinen tukeutuminen diagnoosiin myds kapeuttaa identiteettid ja késitysti omasta
persoonallisuudesta. Usein Asperger-henkilditd halutaankin ohjata etsimiddn omaa identiteettidin ja
persoonallisuuden piirteitddn laajasti myos Asperger-diagnoosin kuvailujen ulkopuolelta. Muuten
helposti mikd tahansa piirre, ominaisuus tai kiinnostuksen kohde voidaan n#hdd jdlleen
“tyypillisend” Asperger-piirteend tai yha uusia Asperger-piirteitd [0ydetdén itsestd. (Molloy & Vasil
2004, 121 — 123.) Jos oman mindn ja oman identiteetin etsinndssd uskaltaudutaan rohkeasti saadun
Asperger-diagnoosin ulkopuolelle, mydskdén Asperger-diagnoosista ei vélttdiméttd muodostu

negatiivista leimaa tai rajoitetta yksildllisten tavoitteiden tavoittelulle.

44



7 Kokemuksia yhteiskunnan tarjoaman avun hakemisesta

Haastateltavista osalla oli tilanteeseensa ndhden hyvin védhidn kontakteja yhteiskunnan
palvelujirjestelméédn. Osalla puolestaan kontakteja oli todella paljon. Kokemukset olivat myos osin
pdinvastaisia. Samoistakin palveluista oli sekd positiivisia ettd negatiivisia kokemuksia ja
avuntarpeet ja tilanteet vaihtelivat paljon. Haastateltuyjen kokemukset sosiaali- ja
mielenterveyspalveluista, erityisesti ennen diagnoosin saamista mutta osin myds diagnosoinnin
jalkeen, voidaan jakaa karkeasti kahteen ryhméadn: paljon turhia tai vaardnlaisia palveluja saaneet
sekd ldhes tdysin vaille apua ja tukea jddneet. Diagnosoinnin jélkeen osa haastatelluista on saanut
hyvin omaan tilanteeseen sopivia palveluita, jotka ovat vieneet kuntoutumista eteenpdin. Toisilla

kokemukset olivat edelleen osin positiivisia osin negatiivisia.

7.1 Palvelukokemukset

Haastatellut kuvasivat useampia eri palveluita, joita olivat saaneet tai hakeneet. Kaikilla oli
kontakteja ainakin jossain eldminvaiheessa mielenterveyspalveluihin. Mielenterveyspalveluihin
hakeuduttiin usein masennuksen, ahdistuksen, burnoutin tai itsetuhoisuuden wvuoksi. Yksi
haastateltu kertoi hakeneensa vuosien ajan apua sosiaalisiin vaikeuksiinsa eri tahoilta. Hanet oli jo
lapsena ldhetetty psykiatrille ja nuorena hinen piti kdydd sddannollisesti koulupsykologilla.
Opiskeluaikana ja toihin siirryttydén hdn oli saanut keskusteluapua vuosien ajan psykologian
poliklinikalta ja terveyskeskuspsykologilta. Haastateltu oli kdynyt kognitiivisessa terapiassa, mutta
hinelle oli tarjottu my6s mahdollisuutta monivuotiseen analyyttiseen terapiaan. Kun haastateltu oli
kdynyt samalla terveyskeskuspsykologilla puolitoista vuotta hidn kohtasi terveyskeskusldédkarin,
joka suositteli ajan varaamista Asperger Centeristd diagnoosin selvittimiseksi. Tuolloin haastateltu

oli 26-vuotias.

M: Ja kun md olin aikaisemminkin kdynyt jo niin monta vuotta ihan tavallisesti tdillaisella
psykologian poliklinikalla erikoissairaanhoitajan vastaanotolla, mutta ei sitd oltu koskaan
aikaisemmin mulle vaan sanottu, et se vois viitata semmoiseen niin sanottuun Aspergeriin.

Se oli niin kun mystistd, ihan hdmdrdn peitossa kaikki.

Haastateltu kuvasi diagnoosin saamista uuden aikakauden alkamisena, koska diagnoosi avasi
hénelle itselleen tdysin uudella tavalla sen, mistd sosiaalisten tilanteiden vaikeudet voivat johtua.
Haastateltu kuitenkin haki uudelleen apua psykologilta ja osallistui myds ryhmiterapiaan.
Kuitenkin vasta 9 vuotta diagnoosin saamisen jdlkeen haastatellulla on alkanut varsinainen
neuropsykiatrinen kuntoutus. Kuntoutusta varten haastateltu on saanut lddkdrin B-lausunnon ja
Kelan korvaukset. Haastateltu kuvaakin saaneensa vuosien ajan turhia terapioita, joissa ei ole

kisitelty itse asiaa. Tamin hetkisessd neuropsykiatrisessa kuntoutuksessa hén kertoo saaneensa
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voimavaroja sosiaalisiin ryhmdtilanteisiin. 45 minuutin kdyntikerran hidn kuitenkin kokee itselleen

aivan liian lyhyeksi.

Kansainviélisesti tunnettu Asperger-asiantuntija Christopher Gillberg (1999, 113) varoittelee
ryhmiterapian ja psykodynaamisesti orientoituneen terapian vaaroista Asperger henkildiden
kohdalla. Erityisesti jos ajankohtaisiin ongelmiin etsitddn syitd lapsuuden ratkaisemattomista
konflikteista terapia voi itse asiassa viedd tilannetta entistd pahempaan suuntaan. Gillberg kertoo
tavanneensa useita Asperger-aikuisia, jotka ovat ryhmiterapian jilkeen sairastuneet sekavuustilaan,

rikkoneet vélit omaisiinsa ja yrittdneet itsemurhaa.

Myo6s muilla haastatelluilla oli vaihtelevia kokemuksia terapioista. Yksi haastateltu oli kokeillut
terapiaa sekd ennen ettd jidlkeen diagnoosin saamisen ja todennut molemmilla kerroilla, ettei siitd
ollut mitdén hyotyd. Toinen haastateltu oli saanut traumaterapiaa, jossa haastateltavan mukaan
yritettiin vakisin kaivaa ongelmia diti-suhteesta, eika késitelty niitd traumaattisia kokemuksia, joista
haastateltu olisi halunnut puhua. Terapia pdittyi luottamuspulaan. Kolmas haastateltu kertoo
kdyneensd vuosien ajan yksityisen puolen psykiatrilla, jonka luona on hyvin pystynyt purkamaan

erityisesti ryhmatilanteisiin liittyvid pelkoja ja ahdistuksia.

M: Md valitin silloin aikanaan, ettd ndd asiat vaan pyorii mun pddssd, enkd md pddse

niistd ylitte.

M: (...) Mulla on se niin kun ongelmana, ettd mulla on aika paljon tdllaista juuttuvuutta
asioihin. Md haluaisin niin kun kdsitelld nditd asioita, mitkd tuntuu monimutkaisilta ja kun
md, niihin vaan ei saa selvdd vastausta niin kun, et semmoisiin menneisyydessd koettuihin
asioihin on valtavasti tdllaista juuttuvuutta, ja niin kun mietiskelen ja miettii, ettd mitd
tdssd niin kun, ettd mistd mikin aina johtuu ja mikd on sitd Aspergeria ja mikd on isdn
kasvatuksen tulos ja md haluaisin saada selvid vastauksia asioihin, ja sit sitd aina niin
kun, niin paljon niin kun eldd siind... on itsekeskeinen ja on hirveen tirkee saada kdsitelld
asioita ja sit kun se aika kuntoutuskertakin on vain 45 minuuttia, niin aina tuntuu, ettd
koskaan ei saa riittdvdsti puhua, niin kun kdsitelld asioita, kun tuntuu, ettd se eldmd niin

kun junnaa niin kun aika paljon niiden omien asioiden ympdrilld.

Lainausten molemmilla haastatelluilla terapiaa on tarjottu tilanteessa, jossa henkilé on ollut hyvin
juuttunut aiempiin kokemuksiin. Kisittelytarve ei tunnu kuitenkaan vdhenevidn, vaan se sidilyy
vuodesta toiseen. Yksi miespuolinen haastateltu kuvasi, ettd terapian sijaan tyd ja toiminta pitdvat
hdnen mielenterveyttddn parhaiten ylli. Molemmat naispuoliset haastatellut puolestaan korostivat

hyvien ystdvien tai vertaistuen “juoru-terapiaa” tdrkednd asioiden reflektointina. Turvallisessa

46



ympaéristossd voidaan késitelld sosiaalisiin tilanteisiin liittyvid kokemuksia ja tulkintoja. Samalla
myo0s virheelliset tulkinnat tulevat korjatuiksi ja mietitdén erilaisia vaihtoehtoja miten tilanteessa

voisi tai kannattaisi toimia.

Haastateltujen kertomuksien pohjalta kuntoutus ja esimerkiksi ty6llistymisen tukeminen olisi heille
itselleen paljon tirkedmpéd tukea kuin usein tarjottu terapia. Kahden haastatellun, jotka olivat
padsseet kuntoutustutkimuksiin moniammatilliseen tydryhmédidn kokemukset olivat hyvin
positiivisia.

Kalle Partanen (2010), joka on kehittinyt kuntoutusta Asperger-aikuisille, kuvaa kuntoutuksen
kehittdmisen olevan vasta alkutaipaleella. Partanen oli etsinyt kansainvalisistd julkaisuista valmiita
kuntoutusmalleja, joita voisi soveltaa Asperger-aikuisiin. Téllaisia malleja ei kuitenkaan 16ytynyt.
Erityisesti toimintakykyisemmistd Asperger-aikuisista oli hyvin vdhdn julkaisuja. Vaikka
kuntoutuksista ei ole olemassa esimerkiksi pitkittdistutkimuksia kuntoutuksen vaikuttavuudesta, se
el tarkoita ettei kuntoutuksella voisi olla positiivisia vaikutuksia. Télld hetkelld tieto positiivisesti

vaikuttavasta kuntoutuksesta on kokemuspohjaista.

Usein Asperger-henkil6illd itsellddn saattaa olla opittuja selviytymiskeinoja, jotka voisivat
hyodyttdd my6s muita (ks. Vallikari 2005). Kuntoutusta tai kuntoutumista ei tulisikaan ndhda
asiantuntijavaltaisesti vain jonain Asperger-henkiloon kohdistettuna toimenpiteend, vaan Asperger-
henkil6lle ja hdnen ldheisilleen uusia ovia avaavana toimintana. Gillberg (1999, 113) ndkee
kuntoutuksen nousevan nimenomaan Asperger-aikuisen vahvuuksista. Sosiaalisten tilanteiden
harjoittelua ei voi nostaa muiden taitojen kehittdmisen yldpuolelle, vaan nimenomaan Asperger-
henkilén kohdalla vahvuuksien kehittiminen kehittdid my06s mahdollisuuksia onnistuneeseen
sosiaaliseen  kanssakdymiseen.  Asperger-henkilét usein saavat positiivista huomiota
erityistaidoistaan ja -tiedoistaan, mika osaltaan helpottaa Asperger-henkilon sopeutumista tiettyihin
sosiaalisiin ryhmiin.

Neuropsykiatrista valmennusta tekevit tyontekijdt toivat myos esiin kuntoutumiseen liittyvit
kysymyksen. He toivoivat palveluihin enemmén joustavuutta ja vaihtoehtoja. Mahdollisuus
radtaloida palveluita vastaamaan paremmin juuri kyseisen asiakkaan tarpeita olisi tarpeellista. Usein
valmiina olevat mallit soveltuvat huonosti Asperger-asiakkaille, koska niissd tuki kohdistuu

erilaisiin asioihin, kuin mitkd ovat Asperger-asiakkaiden tuen tarpeet.

Oma voiman tyontekijd: (...) Koska se on kumminkin jos jonkinlainen byrokratia sit sielld.
Ja sitten jos sulla lukee papereissa, ettd sd olet kuntoutustuella, kyl siel usein
vastaanottona on se ettd pystytko sd oikeasti tekemddn, ootko sd oikeasti... niin kun... onks

sun toimintakyky sen mukainen et sd pystyt osallistumaan. Et se on mun mielestd
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semmoinen kohta mitd pitdisi vihdn ehkd tarkistaa, ettd kuntoutustuella olijoille, et koska
tdtd porukkaa niissd on paljon, niin tota mahdollistuisi sitten oikeasti se kuntoutuminen, et
tarvittaisiin niitd palveluita, eikd vaan odoteta ettd kotona ollessa, siel sitten kerdd voimia
ja jaksaa, et koska kuntouttavassa tyotoiminnassa se rddtdlointi on mahdollista, sd pystyt

tekeen sen 1-5 pdivdd viikossa, viisi tuntia pdivdssd.

Oma voiman tyontekijoitd harmitti erityisesti kuntoutustuella olijjoiden vaikeudet padstad
kuntouttavaan tyOtoimintaan. Asperger-aikuisille on olemassa hyvin vdhin kuntoutusta. Muutenkin
kuntoutusta jarjestetdin usein ryhmidmuotoisena, joka voi olla Asperger-henkildlle iso kynnys.
Usein saattaa olla, ettd henkilé tarvitsisi kuntoutusta nimenomaan voidakseen olla mukana
ryhmdssd. Téméin vuoksi Oma voiman tyOntekijit korostivat Asperger-henkiloilld yksilollisesti

annetun tuen merkitysta.

Mielenterveyspalveluiden  lisdksi  haastatelluilla  oli  kokemuksia  vammaispalveluista,
tyOvoimatoimistoista, sosiaalitoimistoista ja lastensuojelusta. Vammaispalveluista oli kokemuksia
kahdella haastatellulla. Toisen haastatellun kokemukset olivat todella positiiviset. Hénelld

vammaispalvelut liittyivdt nimenomaan aikaan diagnoosin saamisen jilkeen.

N: Ettd kun, ettd kun silloin ikdvuosina 20-30 silloin sattui muuten oleen... tosi kova lama,
tdad 90-luvun lama ja tota mitddn téitd ei saanu mistddn, ja ei edes mitddn hanttihommaa,
mitd must tuntuu ettd tdmdn laman aikana saa helpommin. Mut tota silloin ei ollu mitddn
toitd missddn ja md valmistuin suoraan tyéttomdksi ja sitten md jatkoin opiskelua vihdn
sen jdlkeen, mutta on tullut kdytyd... otettua tyomarkkinatukea ja sit kdytyd
sosiaalitoimistosta hakemassa siihen vahdn lisdksi rahaa. Ja sehdn oli sitd, ettd sulla on
rahat lopussa, ei oo yhtddin rahaa, eiku sossuun. No ne laskee kaikki. Pitdd tuoda kaikki
liput ja laput ja kuitit, ja ne laskee, okei sd saat ndin ja ndin paljon, jee jee, nyt on taas
rahaa milld eldd ja ostaa ruokaa. Tdd on se palvelu. Kun taas diagnoosin jdlkeen, niin sd
meet vammaispalveluista vastaavan sosiaalityontekijin puheille, joka auttaa tdyttimddn
kaikenlaisia lomakkeita ja miettii, ettd minkdlaisia tukia sd voisit saada mistddn ja

minkdlaisia kuntoutuskursseille kannattaisi mennd ja. Se on ihan erilaista.

Haastatellun tilanteessa diagnoosi on tavallaan tarjonnut haastatellulle mahdollisuuden paljon
yksilollisempéédn palveluun. Erityisesti lamavuosina toimeentulotuen hakijoita on paljon, ja kunnat
sadstdvat omista kuluistaan. Asiointiajoilla ei useinkaan pdidstd kovin syville asiakkaan asioihin.
Tyontekijin tehokkuusvaatimukset kohdistuvatkin usein toimeentulotukipéétdsten kisittelyaikoihin,

el sithen miten yksilollistd palvelua asiakkaat saavat.
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Toisen vammaispalveluiden asiakkaan kokemukset olivat vaihtelevampia. Han oli saanut tukea
tyohon ja toimintaan vammaispalveluiden tydosuusrahasta. Haastateltu kuitenkin koki tulleensa

hyvéksikéytetyksi jarjestelmaissa ja koki, ettd hdanen tekemaltdin tyoltd vietiin arvo.

M: (...) osa syy elikkeen saamiseen ja tyotoiminnan aloittamiseen, ettd teoria opiskelu
mulle ei ollenkaan kdy, ja sitten tarvittaisiin perheestd vdhdksi aikaa omaa aikaa.
Vammaispalvelun uusi tyotyyppi muutti mun tyékuvan oikolukijaksi ja sitten papereiden

kantajaksi jne.

esim. koko ikdni kérsinyt lukihdiriostd, niin laittoi tekemdcdn juuri tdtd hommaa, ja pddille

sain vield haukut, ettd olen vaan laiska ja valikoin vaan tehtdvid mitd haluun tehdd.

ei ollenkaan ole ottanut huomioon ettd yksinkertaisesti laskutoimitukset ja

oikokirjoittaminen on sellaista, ettd ei siitd tule mitddn.

Tyon soveltuvuuden kritiikin lisdksi haastateltu kritisoi tyoosuusrahan pienuutta sekd sitd miten
esimerkiksi kehitysvammaisia hyvéksikédytetddn teettimailld heilld esimerkiksi siivoustditd ilman
asiallista  korvausta. Haastatellun kritiikki osuu  pitkdlti samoihin aiheisiin, josta
Kehitysvammaliiton julkaisemassa TyOtoiminnan kdytinté ja kokemus (Kairi ym. 2010)
selvityksessd tuotiin esille. Sen mukaan tydtoiminta on sekd jakaantunutta eri asiakasryhmien ettéd
eri kuntien viélilld. Kehitysvammaisten ty6toiminnassa on tyypillistd, ettei henkilon tyollistymista
avoimille tyomarkkinoille pidetd tavoitteena. Sen sijaan mielenterveyskuntoutujien parissa
tyotoiminta tdhtdd avoimesti henkilon kuntoutumiseen ja tyollistymiseen. My0s tydosuusrahan
madrd vaihtelee suuresti eri kuntien valilld siten, ettd pienimmillddn tydosuusraha ei kata edes
tyOtoiminnasta aiheutuneita ylimaaréisid kuluja. Haastatellun kokemuksista saa sen kédsityksen, ettei
tydosuusrahalla pyritdkdén saada henkildd siirtyméidn avoimille tydmarkkinoille. My6s haastatellun
kuvaamissa kokemuksissa hdnen omat ajatuksensa tyOllistymisen tdrkeydestd sekd omista

voimavaroista tyontekijdnd eivit saa vastakaikua vammaispalveluiden tyontekijédn suunnasta.

Tyovoimatoimiston kokemuksista haastatellut puhuivat melko vdhdn ottaen huomioon miten
merkittivdnd ongelmana monet kokivat nimenomaan ty6llistymisen. Yksi haastateltu mainitsi
ammatinvalinta psykologin, johon oli tyytyviinen. Hén kertoi saaneensa paljon ymmarrysti, mutta
toivoi lisdd eteenpdin potkimista. Muuten véhdiset kuvaukset tyollistymistd tukevista palveluista
saattoi johtua siitd, ettd haastatellut eivét ajatelleen tyollistymispalveluita haastattelun aiheeseen
liittyvdnd. Todenndkdisemmin syy 10ytyi siitd, ettd haastatellut eivét juuri olleet saaneet erityisid

tyollistymisti tukevia palveluita.

Kansainvilisessd keskustelussa on Asperger-aikuisten tyollistymisen tukemisessa todettu niin

sanottu job coach eli tydvalmentaja. Asperger-henkiléiden vaikeudet tyopaikalla eivit liity niink&én
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itse tyOn suorittamiseen, vaan esimerkiksi tyopaikan sisdisiin sosiaalisiin kdytidntéihin ja malleihin.
Asperger-henkild ei valttaméttd omaksu Kkirjoittamattomia sosiaalisia sddntdjd muiden tapaan
intuitiivisesta vaan tarvitsee niiden ddneen sanomista. TyOvalmentajan tehtivdnd onkin auttaa
Asperger-henkil6d sopeutumaan tyOyhteisoon sekd toimia sovittelijjana mahdollisissa

ristiriitatilanteissa. (ks. Hurlbutt & Chalmers 2004; Barnhill 2007.)

Oma voiman tyontekija: (...) Et md uskon ettd kaikki timmoiset niin kun, et
tyovoimanpalveluissa ja muussa, et sielld pdrjdd kylld, jos se arki on kunnossa ja jos niin
kun itse on tietoinen omista kyvyistddn ja ettd on olemassa eri niin kun toimintamalleja
itelld miten pystyy toimimaan. Et niin paljon lihtee sieltd arjesta. Ettei niin kun tavallaan
liian nopeesti ees yritetd niin kun just sitd toihin toihin, opiskelemaan opiskelemaan, vaan
se ettd.. tavallaan diagnoosin vaikutus sinne arkeen et mitd se on niin kun ... mitd se sinne

tuo.

Neuropsykiatrista valmennusta tekevien tyontekijéiden haastatteluissa tuotiin esiin sitd, miten
palvelujérjestelméssd usein kiirehditddn ihmisid kouluun ja toihin, eikd vélttdméitta ole aina tietoa
siitd mistd esimerkiksi tyoharjoittelun keskeyttiminen johtuu. Keskeyttimiset tulkitaan helposti
asenneongelmiksi. Kun kyseessd on tilanne, jossa Aspergerin oireyhtyméstd ja aikaisemmista
kokemuksista johtuen henkilon on hyvin vaikea mennd vieraaseen ryhméén kouluun tai tyohon
painostamisella ilman asian syvéllisempéé tarkastelua vieddén asioita enemmin huonompaan kuin

parempaan suuntaan.

M: (...) se olisi hirveen hyvd ettd tyontekijoilld olisi tietoa ndistid Asperger-ihmisistd, ettd
tietdd, ettd kenen kanssa ne tekee sitd, vaikka jotain tyollistymissuunnitelmaa, niin se

pitdis niin kun ottaa huomioon se Aspergeri tausta ndissd tyo-jutuissa sun muissa.

Ei tuu sitten niitd negatiivisia kokemuksia, mikkd taas vaikeuttaa mun mielestd erityisesti,
jos niitd tulee liikaa.... siitd ihmisestd tulee aika toimintakyvyton. Sitd voin sanoa kylld
omastakin kokemuksesta, ettd sitten ei vdlttamdttd niin kun jaksa tehdd mitddn, eikd

mikddn kiinnosta, vaikka ehdottais mitd niin se vastaus on sitten aina ettd El.
Jos sitd paskaa tulee liikaa niskaan.

Negatiivisten kokemusten seurauksena henkildlle voi pahimmillaan kehittyd vastustus kaikkea
yrittdmistd kohtaan, jolloin hinet on helppo ndhdd asenne- ja motivaatio-ongelmaiseksi
tyonvieroksujaksi. Henkilon kieltdytyminen uusista todennékdisesti epdonnistumiseen johtavista
yrityksistd saattaa olla itse asiassa mielenterveysongelmien pahenemisen kannalta vélttamétonta.
Yksi tyollistimispolitiikan tehtdvistd on tydvieroksujiksi katsottujen tyottomien kontrollointi.

Kéytannossd kontrollointi tarkoittaa tyomarkkinatuen epddmistd ja toimeentulotuen perusosan
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alentamista. Lain mukaan perusosan alentamista ei kuitenkaan saisi tehdd ilman asian selvittelya ja

asiakassuunnitelman laatimista.

Haastatelluista kaikkiaan nelja oli jossain elidmédnvaiheessa hakenut tai haki parhaillaan
toimeentulotukea. Néiistd neljdstd kahdella toimeentulotuen tarve jatkui edelleen, mutta he olivat
jattdytyneet toimeentulotukiasiakkuuden ulkopuolelle. Toisella ulkopuolelle jattdytyminen liittyi
toimeentulotuen miérdssd tapahtuneisiin ylldtyksiin. Haastatellulle oli kerrottu aiemmin paljonko
hin tulee saamaan toimeentulotukea. Tyontekijén vaihtuessa laskelmat oli kuitenkin tehty uudelleen
ja hén oli saanut tietdd jadvinsd ilman toimeentulotukea tilanteessa, jossa oli luottavaisin mielin

juuri maksanut kaikki laskunsa.

N: (...) Ja sen jilkeen md sanoin, ettd kiitos, ettd mieluummin md tieddn mitd mulla ei oo
kuin luulen, ettd mulla on jotain mitd mulla sitten ei olekaan, ettd se sotkee paljon
enemmdn. Ja kylld sitten kun tuli se mun oma sosiaalityontekijd, kenen luona md oon
vleensd asioinu takaisin, niin se soitti ja pyyteli kauheesti anteeksi ja sitd ja tdtd ja tota,
mutta eihdn se nyt voi peruuttaa aikaa ja yhtdkkid muuttua mulle joululahjoiksi ja muuksi
semmoiseksi, ettd jos uuden vuoden jdlkeen soitellaan. Olis halunnut hdn varata mulle
uutta aikaa seuraavaan kuun laskelmaan, mutta md sanoin, ettd md en pysty tuleen, koska
md ndytin sulle vaan keskisormee, etkd sd oo tehny mitddn vddrin. Ettd oon sitten
koittanut tdssd sinnitelld kaiken maailman kuntoutusrahalla ja tyottémyyspdivirahalla ees

taas.

Toimeentulotuetta jddminen oli vaikuttanut haastateltuun sen verran voimakkaasti, ettd
toimeentulotuen hakeminen alkoi tuntua mahdottomalta. Toisella toimeentulotukiasiakkuudesta
pois jddaminen liittyi vield enemmin tyOntekijin ja asiakkaan viliseen vuorovaikutukseen.
Muutenkin haastatellut kuvasivat toimeentulotuen hakemiseen liittyen paljon enemmaén tyontekijén
ja  asiakkaan vilistd  vuorovaikutusta kuin muissa  palveluissa.  Toimeentulotuessa

vuorovaikutuksessa myos koettiin enemmén ongelmia.

Sekd Oma voiman tyOntekijét, ettd asiakkaat kuvasivat erilaisten tukien hakurumbaa erittdin
tyoladksi. Hakemusten tdyttiminen saattoi Asperger-aikuisille olla paljon tavallista vaikeampaa.
Samoin tilanteet, jossa palveluita joutuu erityisesti vaatimaan, kuvattiin mahdottomiksi. Siten
Asperger-aikuisten kohdalla usein tarvittiin tukea sen selvittimisessd mitd etuuksia on mahdollista
saada sekd hakemuksen tiyttdmisessd tukemisessa. Yksi haastatelluista kertoikin toivovansa

tukihenkild4, joka kertoisi millaista tukea on mahdollista saada.

Monet haastatelluista kuvasi jddneensd ilman apua ja tukea erityisesti ennen diagnoosia. Osalla

tilanne jatkui edelleen diagnoosista huolimatta. Yksi haastateltu kuvasikin tilannettaan ennen
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diagnoosia tyhjdn pdilld olemisena. Hinen mukaan héntd tai hdnen vanhempiaan ei kuunneltu
missdén. Toinen haastateltu kuvasi, ettd paikkakunnalla ei ole tietimystd Aspergerin oireyhtymasta.

My0s hén koki, ettei hdnté ja hdnen &itiddn ole kuunneltu.

Jarjestelmén kaavamaisuus koettiin vaikeana. Osalla haastatelluista oli Aspergerin oireyhtymén
lisdksi muita tekijoitd, jotka osaltaan lisdsiviat poikkeavuutta ja kokemusta palvelujirjestelmén
véliinputoajana olemisesta. Vaikka haastateltu olisi hakenut apua ja sosiaalitydtekija ymmaértanyt
avun tarpeen, ei tukea vélttimaétté ole voitu tarjota, koska kyseiseen tilanteeseen soveltuvaa tukea ei

ole.

N: Jostain syystd tuntuu, ettd ne osuu aina mun kohalle. Hehe, ettd miks? Onks se vaan
oikeesti sitd, ettd yrittdd ite mennd tavallaan liikaa sen todellisen eldmdn mukaan, eikd

tajua, ettd niilld on just ne kaavat, minkd mukaan ihmisten pitdis eldd.

..Sitten jossain vaiheessa olin niin vdsynyt, ettd yritin saada, kyselin, ettd mitd jos mdd
huostaan antaisin ndd lapset, niin ei huolittu, ehdotettiin kaikkia muita vaihtoehtoja ja
enkd md nyt sitten tiedd loppujen lopuksi varmaan parempaa vanhempaa oo kuin oma
vanhempi, mutta vdlilld on tuntunu siltd, ettd ketddn ei vaan kiinnosta, kun ei tavallaan
sovi johonkin tiettyyn ennalta asetettuun raamiin, ettd kaikki vaan sanoo, ettd et sd nyt
oikein meiddn asiakkaaksi kuulu, mutta ei nyt oikein tiedetd, ettd kenen asiakkaaksi, ettd

kyllihdn sd selvisti apua tarvisit, et ndin.

Metterin (2004) tutkimuksessa erilaisista véliinputoamis- -tilanteista tai kohtuuttomista tapauksista
korostuu palvelujérjestelmin jaykkyys. Usein kohtuuttomissa tapauksissa asiakkaan tilannetta ei
voitu kiistattomasti esimerkiksi ldédketieteellisilld tutkimuksilla todentaa. Siten kohtuuttomiin
tilanteisiin ajautui selvisti muita useammin psyykkisistd sairauksista kérsivit. Merkittdvad on, ettd
juurt samaisella ryhmélld voi olla sairaudestaan johtuva alentunut kyky ajaa ja selvitelld omia
asioitaan. Kohtuuttomiin tilanteisiin johti usein my0s se, ettd asiakkaan yksil6llisid kokemuksia tai
kokonaistilannetta ei huomioitu. Metterin mukaan tyontekijan puolustautuva asenne saa hinet
sulkemaan silménsd huonoille paitoksille. Oma ja jirjestelmédn epéatiydellisyys pitdd pystyd

myontimaan.

7.2 Vuorovaikutus tyontekijin ja Asperger-asiakkaan vilillii

Haastatellut ~ kuvasivat  jonkun  verran  asiointitilanteisiin  liittyvdd  vuorovaikutusta.
Asiointikokemuksen onnistuneisuus liittyikin  paljolti asiakkaan ja tyOntekijin véliseen

vuorovaikutukseen. Oikeastaan sen voisi liittdd jopa enemmaén tyontekijan kykyyn kuunnella kuin
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varsinaiseen dialogiin. Yleisimmat kritiikin aiheet nimittdin olivat, ettd heitd ei ole kuunneltu tai

heité ei ole otettu todesta.

N: Kyl md sosiaalityontekijoistd voisin sanoa sen verran, semmoinen huono kokemus on,
ettd sosiaalityontekijd vois uskoa sitd mitd ihminen sanoo, ettd niin kun jos ihminen sanoo,
ettd md en ole kykenevd tdyttimddn tdtd lomaketta itse omatoimisesti, niin he rupee siihen
inttddn vastaan, ettd kylld sdd pystyt, kylld sdd pystyt, heh, ettd kun kysymys, on, ettd sd et
oikeesti pysty siihen, niin intd siind nyt vastaan sitten, toinen on sosiaalityontekijd. Mitd sd
teet, kun toinen inttdd vaan vastaan, ettd joo kylld sd pystyt. Sitten sd meet kotiin ja koko

etuus jdd hakematta ja lomake tayttamdittd, tdd on ndhty kylld.

Haastateltujen kuvauksissa tyontekijan kuuntelemattomuudesta seurasi usein ldhes suoraan ilman
tukea tai apua jddminen. Negatiivisten kokemusten myotd tilanteet saattoivat muuttua entistd

vaikeammiksi ja ahdistavammiksi.

H: Mm, no miten... millasii kokemuksia tai miltd susta tuntuu, ettd mitd siind sitten
tapahtuu, jos niin kun jos joutuu meneen ikddn kun vieraalle ihmiselle selittdmddn

asioitansa tai hakemaan jotain?

M: No mulla tuntuu ainakin, ettd md meen aika lukkoon sillai, etten md vilttamdttd ees
saa sanaa suustani ettd 60, sellainen jumiutuminen tavallaan, ja sitten tavallaan sekin ettd
se ihminen joutuu kiskoon niitd asioita pihalle tavallaan niin kun siind keskustelussa, ettd
muuten md en kertoisi vilttamdttd mitddn. Kattelisin lattiaa ja olisin vihdn semmoinen

ettd joo, joo, ettd apua... ja hermostunut tietysti.

Avun hakemiseen liittyvd vuorovaikutustilanne oli ainakin edelld lainatulle haastateltavalle
erddnlainen kynnys: henkild tarvitsee apua sosiaalisiin tilanteisiin, apua voi saada vain onnistumalla
sosiaalisessa tilanteessa. Ihmistd, jonka kokemusmaailma ja ajattelun rakenne poikkeaa omasta, voi
olla vaikea ymmaértdd oikein pelkdstdén asioita “’kiskomalla”. Usein tarvittaisiinkin nimenomaan
hyvin tarkkaa kuuntelua, jossa selvitetddn toisen tapaa ajatella ja hahmottaa asioita. Eri lailla asioita
katsovaa ithmisté ei voi ymmaértdd vertaamalla hinen tilannettaan omaan eldméén ja omiin ajatuksiin

ja tunteisiin. (ks. Gillberg 1999, 114 — 115; Partanen 2010, 23 —24.)

Haastatellut kuvasivat myos tilanteita, joihin on liittynyt vadrinkasityksia tai sitd, ettd tyontekijdn on
ollut vaikea kasittdd mistd asiakkaana olevan Asperger-aikuisen ongelmat johtuvat. Seuraavassa
pidempi kuvaus tilanteessa, jossa haastateltava ei ole tullut kuulluksi sekd kuvaksia miten

haastateltava on tilanteen ndhnyt.

N: Se meni niin, ettd me asuttiin (paikan nimi), md olin siind kohtaa yksin lasten kanssa,

olikohan siitd joku neljd vuotta aikaa. Md menin silloin pyytimddn sosiaalitoimistosta
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pwitimddn apua, koska md olin niin vdsynyt lasten kanssa sielld korven keskelld kun
asuttiin. Ja tota mulle sanottiin sieltd... md en edes menny pyytdidn rahaa siind kohtaa, md
olin ihan vaan tdmmoistd sosiaalitoimiston sosiaalitoimen apua ei mitddn finanssiapua, ja
mulle sanottiin sieltd tamd henkilo, ettd jokainen, kaikki vanhemmat ovat joskus vihdn
vdsyneitd, ettd heh. Md olin liian asiallinen varmaan, ja md yritin selittdd sitd mun
historiaa, minkd takia md oon niin totaalisen vdsynyt, kun md vield toivuin kaikista
ikdvistd asioista, joidenka seurauksena lasten isd ldhti, ja kaikkee muuta siind oli
historiaa. Niin hdn rupes puolusteleen just nditd kaikkee toisen kaupungin
sosiaalitoimiston pddtoksid jdttdd lasten isd toimeentulotuetta, siis ennen kuin md olin
pddssy tarinassa siithen kohtaan, missd md totesin, ettd oikeudessa ne todettiin laittomiksi
ne pddtokset, ettd jotenkin oli sellaista pelkdstddn vastaan vdittdmistd ja mitdtoimistd siind
kohtaa, ettd md tuumasin, ettd okei, md en edes tullu pyytddn sulta rahaa, ettd pyysin vaan
ihan vilpittémdsti apua, ettd jos tddltd ei sitd tuu, niin mun on pakko mennd tonne
mielenterveystoimiston puolelle, etti alkaa hajota pdd. Ja koska md puhu tdllai niistd
asioista, niin md en tiedd otetaanko mua ikind tosissaan, jos md sanon tommoisessa
tilanteessa... ettd jilkeenpdin md tdrisen ja itken ehkd vihdn aikaa ja kerdilen itsedni,
mutta en md siind tilanteissa hajoo, paitsi sitten seuraavan kerran, kun md meen sen
virkailijan puheille niin sitten md saatan itked tirauttaa siind, kun mua jdnnittdd niin
hirveesti se, ettd mitd sieltd silld kertaa tulee niskaan. Mutta onneksi on ndiden jdilkeen

ollu hyvidkin kokemuksia,(...)

Samantyyppisid kuvauksia tilanteista, joissa ei ole tullut kuulluksi, tai on jotenkin ollut
epduskottava on ollut muillakin. Jotkut haastatellut liittivit ongelmat omaan tapaansa esittdd asiat
ilmeettomasti, eleettdmasti tai asiallisesti. Aspergerin oireyhtymén ldpi tarkasteltuna timéa vaikuttaa
mahdolliselta selitykseltd, koska kasvojen ilmeettdmyys on yksi Aspergerin oireyhtymén piirteista.
Tamai vaikeuttaa nimenomaan tunteiden vélittimistd kuulijalle. [Imeettomyys saatetaan myos tulkita
tunteiden laimeudeksi tai puutteeksi. Edellisessd lainauksessa haastateltu kuvasi myods omaa
kaytostddn asialliseksi. Hénen todellinen koettu loukkaantuneisuus ei siten tullut tydntekijan

nahtéville itse tilanteessa.

Oma voiman tyontekijd: (...)et kun kyse ei ole niin kuin tuossa aiemmin tuli ettd paljon
tulee niin kuin niitd vddrinkdsityksid Asperger-ihmisille itselleen siitd ettd tavallaan ettd
hénelld voi olla niitten kokemuksien niitten vuoksi ajatus siitd ettd mitd héinestd ajatellaan
mitenkd hdneen suhtaudutaan tavallaan ei pysty oleen avoimena sielld, ettd ehkd talld
kertaa sielld on semmoinen tyyppi joka ymmdrtdd mua. Vaan tavallaan lihtee niin kuin

sellaisella ettd liinat kiinni jo valmiiksi meiningilld niin tota et kun on kyse siitd et silld
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ihmiselld itellddn voi olla vddrid kdsityksid siitd ettd mitd on tarjolla ja miten hdneen
suhtaudutaan ja mitd hdnestd ajatellaan mutta totta kai myés se niin kuin tavallaan sit

sielld niin kuin tyontekijdlld voi tulla niitd vidrinkdsityksid,(...)

Tyontekijdn vadrinymmaérrysten lisdksi myods Asperger-aikuinen saattaa tulkita tilannetta vaarin.
Erityisesti sitd miten hidneen suhtaudutaan. Monet haastateltujen kuvaukset tyontekijan epareilusta
kohtelusta viittasivat kuitenkin tyontekijén suoraan toimintaan. Siten timén aineiston haastateltujen
varsinaisissa tilannekuvauksissa ei ole kyse edelld kuvatun kaltaisista vddrinymmaérryksistd. Sen
sijaan negatiiviset kokemukset altistavat myohemmin toistuviin negatiivisiin kokemuksiin, jotka
eivit endd vialttdmittd pohjaudukaan varsinaiseen tyontekijin toimintaan vaan asiakkaan

voimakkaisiin ennakkoasenteisiin.

Kuuntelemattomuuden lisédksi toinen kokemus asioinneista oli tyontekijin vihamielisyys.
Vihamielisyys esiintyy useamman haastatellun kokemuksissa. Siitd on vaikea sanoa mistd kokemus
syntyy. Haastatellut usein itse arvelivat heréttivinsd tyontekijdssd joitain negatiivisia
ennakkoluuloja tai edustavansa ihmistyyppid, josta tyontekijd ei pidd. Kokemus vihamielisyydesta
saattoi liittyd my0ds yhdistelméién kuuntelemattomuutta ja virheellisid tulkintoja asiakkaasta. Silloin
vihamielisyys vilittyli suoraan tyontekijan toiminnasta, vihamielisend kédytoksend ei niinkdédn
vihamielisind ilmeind tai eleind. Asperger-aikuisten kohdalla usein varoitetaan nimenomaan
virhetulkinnoista. Asperger-henkild voidaan virheellisesti tulkita esimerkiksi aggressiiviseksi,

torjuvaksi tai vélinpitdmattomaksi (Atwood 2005, 75).

Yksi haastateltu kertoi kokeneensa tulleensa kiusatuksi. Hidnen mielestddn tyontekijd piti hianti

lusmuilijana, koska hidnen opinnot olivat keskeytyneet ja tilanne oli jatkunut pitkddn samanlaisena.

M: No se tdd kyseinen sosiaalipuolen henkilo, niin se tota, oli tavallaan jotenkin hdijy, ettdi
fota... tai sanotaan ndin, ettd md koin hdnet hdijyksi. Hdan esimerkiksi pisti hakemaan joka
kerta uudestaan nuo tota todisteet siitd, ettd ei ole tilid paikallisissa pankeissa

esimerkiksi...

Tilanteissa, joissa tyontekijd epdilee asiakkaan mahdollisesti pimittdvén tietojaan, tyontekijd voi
tehdd asiakkaalle pankkikyselyn. Kédytdnnot vaihtelevat kunnittain. Usein pankkikysely tehddin
siten, ettd asiakkaan suostumuksella sosiaalitoimi pyytdd tiedot eri pankeista suoraan
sosiaalitoimelle. Joskus pankkikyselyitd tehdddn myds siten, ettd asiakasta pyydetddn tuomaan
tositteita pankeista siitd, ettd hinelld ei ole tilid tai talletuksia kyseisessd pankissa. Jos tyontekija
paityy pankkikyselyyn, tyontekijin ja asiakkaan vélilld on jonkinlaisia epdselvyyksii tai epdilyja.

Asiakkaalta tositteiden pyytdminen myos vaikeuttaa huomattavasti toimeentulotuen hakuprosessia.
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Lisédksi todistuksen pyytdminen kaikista paikallisista pankeista sosiaalitoimea varten on asiakasta

noyryyttavaa.

Haastatellun kuvauksessa tyOntekijdlla on siis ollut ilmeisesti jotain epdilyjd haastatellun
mahdollisesta vilpillisyydestd. Pankkikyselyn toistaminen saman asiakkaan kohdalla tuntuu
kohtuuttomalta. Kuvauksesta on silti vaikea vetdd suoraa johtopddtostd siitd mitd asiointitilanteessa
on tapahtunut ja miksi tyOntekijd on péddtynyt ratkaisuunsa. Sen sijaan voidaan paitelld, ettd
asiointitilanteessa on ollut merkittdvid ongelmia ja asiakkaan rehellisyyttd on epiilty. Haastateltu
kertoi tilanteen parantuneen siind vaiheessa, kun Asperger-diagnoosin tehnyt taho soitti
sosiaalitoimeen. Talloin myos haastatellun tyontekijad vaihdettiin. Tilanteen korjaantuminen
yhdelld puhelinsoitolla viittaa siihen, ettd sosiaalitoimessa on pitkdén tulkittu asiakasta tdysin védrin
ja puhelinsoiton myoté tilanteen kohtuuttomuus on huomattu. Uuden tyontekijdn mydtd haastatellun
omaa vastuuta papereiden jarjestelyssi lisittiin. Haastateltu kertoi pian timén jélkeen lopettaneensa
tdysin sosiaalitoimessa asioinnin. Talld hetkelld haastateltu on pitkéaikaistyoton ja eldd melko
eristdytynyttd eldmdd pelkdn tyomarkkinatuen turvin. Hinelld ei ole tydvoimatoimiston liséksi
mitddn muita kontakteja palvelujirjestelmiin. Haastateltu kertoi toimeentulotukiasiointi tilanteen
muodostuneen niin vastenmieliseksi, ettd ilman toimeentulotukea péarjdédmisestd on tullut hinelle

my06s omanarvontunto -kysymys.

Itse vuorovaikutustilanteeseen liittyvien henkilokohtaisten kokemusten lisdksi myds asiakkaiden
omat nikemykset omasta roolistaan asiointitilanteissa vaihtelivat laidasta toiseen. Toisilla
asiointeihin liittyi enemmén pelkoa ja kokemusta toisen armoilla olemisesta. Omien asioiden
selittiminen vieraalle ihmiselle koettiin kiusalliseksi ja henkilo saattoi mennd tdysin lukkoon
asiointitilanteessa. Yksi haastatelluista kuvasi omaa toimintaansa viranomaisten kanssa muita

enemmaén aktiivisena toimijana.

N: Md oon opetellu viranomaisten kanssa sellaisen asiointitavan, niin kun tavallaan, mitd
md itsekin toivoisin, jos olisin semmoisessa tyossd. Elikkd, ettd ihmiset ei tulis
tuomitsemaan minua tyontekijand siitd, ettd joku asia ei esimerkiksi toimi sielld
hommassa. Enkd md ikind meekddn siis syyttimddn sitd kyseistd virkailijaa tai ketddn
muutakaan, ettd pdinvastoin siind vaiheessa, kun virkailija hdtddntyy ja alkaa
puolustelemaan, niin md sanon, ettd md tieddn, ettd tdd ei oo sun syy, esimerkiksi jos on
ollu jotain pielessd. Niin ylipddnsd sitten kun menee sinne uuden ihmisen puheille,
semmoinen perusystdivdllinen ja asiallinen ldhestyminen ja ylipddnsd meen niin kun kysyyn
héneltd, ettd hdin saa itse kertoa miten se asia on, en mene olettamaan mitddn. Enkd mene
vaatimaan mitddn sillai ldhtokohtaisesti, vaan annan kyseisen tyontekijin tehdd tyonsd ja

kertoa mulle miten se on. Joskus siitd saa kylld semmoista kohtelua, ettd sielld tavataan
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niistd papereista sormella osoittaen, ettd mitd sielld sanotaan, mutta ettd parempi se kun
ettd menee pieleen. Ja monesti on joutunut sillai, ettd on ollu hyvin vihamielisen oloinen
virkailija ensin vastassa ja sitten on saanu tavallaan pehmittid kyseisen henkilon ensin
semmoiseen normaaliin asiakassuhteeseen, ja sitten sujuu yleensd kylld ihan hyvin. Eli
vleensd ei ole mitddn sellaisia ongelmia niin kun henkilotasolla, kun on opetellu sen

virastotavan hoitaa asioita.

Haastateltu kuvaa miten omalla toiminnallaan hin pystyy kddntiméddn vihamielisen oloisen
virkailijan asialliseen toimintaan. Vuorovaikutus tyontekijdin kanssa ei kaikille haastatelluille
ndyttdytynyt lainkaan ongelmallisena. Ldhinnd terapioita saanut haastateltu kuvasi

vuorovaikutustilannetta helpoksi.

M: Ei sielld oo mitddn ongelmaa, siis sanotaan nyt, ettd md oon siis tdysin auki, ja md
voin puhua mistd tahansa aiheesta tdysin avoimesti, ei mulla oo mitddn mistd md en vois

puhua. Sehdn on nimenomaan, kun on kahden kesken, niin silloin tilanne on rauhallinen.
H: Aivan, eli siind ei ole mitddn...

M: Ei todellakaan, ei minkddnlaista. Sehdn on nimenomaan helppoa, jos sais vastata

selkeisiin kysymyksiin.

Vuorovaikutustilanteeseen vaikuttaa varmasti paljon se tilanne missé ollaan, millaisten palveluiden
piirissd ja mitd tekemdssd. TerapiatyOssd aktiivisesti luodaan avointa ilmapiirid, jossa on helppo
puhua ja olla vuorovaikutuksessa. Muissa palveluissa kuten toimeentulotuessa tilanne sindnsid on
tdysin toisenlainen. Henkilo on tullut hakemaan taloudellista apua. Siten vuorovaikutus tilanne

toimeentulotuessa on samaan aikaan hyvin herkka ja haavoittuvainen, samaan aikaan kontrolloiva.

N: Sd tarttet kipeesti rahaa, sulla ei ole yhtddn, sulla ei ole varaa ostaa yhtddn mitddn
leipdid, mitddn kun sd meet kotiin. Ettd silld ihmiselld on niin kun valta kirjoittaa sulle
toimeentulotukea tai ei, niin se on hirvedn pelottava tilanne. Kun niinkin on kdynyt, ettd
sitd toimeentulotukea ei ole jostain kumman syystd saanut. Keksittiin joku... onhan timd

tdmmoinen tulonldhde.

Negatiivinen kokemus toimeentulotuen hakemisesta ei ole mitenkdén harvinainen. Tampereella
toteutetun haastattelututkimuksen mukaan kokemuksen toimeentulotuen hakemisesta olivat padosin
negatiivisia eri asiakasryhmissd (Roivainen ym. 2011). Terapiatilanteeseen verrattuna
toimeentulotukiasiointitilanne on tdynni eri suunnista tulevia odotuksia, paineta ja sddntdjd. Myos

haastatellun kuvaama pelko ja muut voimakkaat tunteet ovat tilanteessa 1dsna.
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Haastatelluilla oli kerrottavanaan my0s positiivisia kokemuksia. Positiiviset asiointikokemukset
olivat usein edelld kuvattujen vastakohtia. Asperger-aikuinen koki tulleensa kuulluksi ja
ymmaérretyksi. Tyontekija huomioi asiakkaan yksildllisen tilanteen ja siihen liittyvidt toiveet.
Posititviset kokemukset sijoittuivat suurimmalla osalla diagnoosin jilkeiseen aikaan, vaikka niitd
kuvattiin my0s ennen diagnoosia. Ennen diagnoosia esiintyvét positiiviset kuvaukset liittyivit
haastateltuun, jonka tarinatyyppid kuvasin monien vaiheiden tarinaksi. Toisella haastatellulla
positiiviset kokemukset syntyivit diagnoosia edelténeissd tilanteissa, joissa on tullut kuulluksi.
Néitd tilanteita hénelld oli pddosin vain sellaisten tyontekijéiden kanssa, joilla oli Asperger-

tietdmysta.

M: (...) Tavallaan se semmoinen ymmdrrys ja tietotaito sielld pddssd tdstd asiasta, niin
sekin on semmoinen, ettd sielld on varmaan ndhty niitd, niitd meikdldisenkin kaltaisia
tyyppejd sid, ettd ei niin kun pidetd minddn ihmeen hirviond heh vaan katotaan niin kun

muita...

Haastateltavilta tiedusteltiin avoimin kysymyksin myos sitd mitkd asiat ovat auttaneet tai
helpottaneet asiointeja. Tyontekijin Asperger-tietimyksen lisdksi haastatellut nimesivit esimerkiksi

mahdollisuuden ldhestyé ensin sdhkopostilla.

H: Niin tota, niin miten sitten aikanaan kun sd oot tullu tdnne Omaan voimaan, niin miten

sd oot pddssy ikddn kuin tddlld sitten puhumaan uusien ihmisten kanssa..

M: Hh, No md ldhetin sdhkopostia. Se oli niin kun mulle se helpoin ldhestymistapa se ihan
ensimmdinen kerta, ettd md ldhetin ensin mailin ja sitten kun md olin saanu siihen
vastauksen, niin sit mdd tulin kdymddn tddlld, ettd se oli just semmoinen, ettd mun olis

hirveen vaikea vaan, niin kun vaan kévelld ovesta sisddn, enkd mdd vdlttamdttd pystyisi...
H: Niin.
M: (...) pystyis tipahtaan siihen tilanteeseen, ettd sitd jotenkin... tavallaan niin kun ensin

niin kun verhon kautta tavallaan niin kun Ildhestytddn, ettd tdammdinen, se asia on niin kun

helpompi tuoda ahdistumatta esille sillai ettei heti joudu kasvokkain, (...)

Asiointitilanteeseen valmistautuminen oli siis yksi helpottava tekijd. Oma voiman tyontekijat
ehdottivat, ettd asiakasaikoihin liittyen asiakkaalle voisi ilmoittaa jo etukédteen mistd ajalla on
tarkoitus puhua. Télloin asiakkaalle jaa aikaa valmistautua tilanteeseen ja miettid valmiiksi mitd
haluaa sanoa. Valmistautumisella my0s voidaan estdd kysymysten tulo ylldtyksend

vuorovaikutustilanteessa.
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Muina helpottavina tekijoind yksi haastateltava nimesi sen, ettd asiointiajalle voi tulla yhdessi
esimerkiksi vanhempansa tai muun ldheisen henkilon kanssa. Tdlloin Asperger-asiakkaan ei tarvitse
kohdata tilannetta yksin. Muutenkin haastatelluilla oli positiivisia kokemuksia moniammatillisista
palavereista. Yksi haastatelluista halusi vield haastattelun lopussa korostaa moniammatillisen

tyOoskentelyn tarkeytta.

N: Ainakin just se, jos mitddn kehittdvid kommenttia mihinkddn suuntaa omien
tutkimusten pohjalta olet antamassa, niin just tdd, ettd ne ei ne viranomais- —
asiakastilanteet ne ei jdisi vain kahden ihmisen vilisiksi, vaikka se saattaa se isompi
sosiaalinen tilanne jdannittdd enemmdn, mutta se on siind mielessd tavallaan oikeusturvan

kannalta parempi. Ndin omasta néikokulmasta.
H: Aivan.
N: Kunhan sielld ei ole mikddn lynkkausilmapiiri.

Tyontekijat kohtaavat tyossddn luultavasti enemmidn diagnosoimattomia Asperger-aikuisia tai
sellaisia, jotka eivit kerro diagnoosistaan tai epdilyistdén oikean diagnoosin suhteen. Tdméan vuoksi
tyontekijain on kyettdvd kohtaamaan asiakkaita, joiden ongelmien taustalla on Aspergerin
oireyhtyméédn liittyvid piirteitd, vaikka kyseiselld asiakkaalla ei olisikaan diagnoosia. Yksi
haastatelluista toivoi kaikille asiakkaille yhtd ymmaértévaistd suhtautumista, kuin mitd hin itse oli

saanut diagnoosin saamisen jilkeen.

N: Eiko kaikkia asiakkaita voisi valmiiksi kohdella niin kun niilld olisi valmiiksi Asperger
diagnoosi, ettd jos sinne menee joku syvdsti masentunut, joka sen takia kattelee seinille ja
kévelee pitkin seinid ja hirveen pelokas ja pelkid omaa varjoonsa, niin eiko sitdkin voisi
kohdella yhtd kivasti kuin kohdellaan diagnosoitua Aspergeria, ettd yhtd ymmdrtdvdisesti,
ettd pitddkoé niitd kohdella kuin jotain sylkykuppia sitten. "Sano mikd se syy on minkd
takia sd olet niin kun... ihan kykenemdton pitddn huolta omista asioistas, ettd sano mikd se

syy on.” Ettd kaikki ansaitsee tulla kohdelluksi samalla lailla, samalla arvokkuudella.
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8 Sosiaalisten suhteiden tuki

Haastatteluissa tiedusteltiin melko avoimesti asioita, jotka helpottavat ja vievit asioita eteenpdin
elaméssd. Haastatellut toivat esille sosiaalisten suhteiden tarkeyttd omalle jaksamiselleen. Monilla
omat vanhemmat olivat hyvin merkittdvid tuen antajia arjessa. Niilld keilld sosiaaliset suhteet olivat
vihdisempid yhtend nimettynd ongelmana oli juuri muista eristdytynyt eldima. Sosiaalisten suhteiden
korostaminen kulkee hyvin linjassa suomalaisten yleisten nikemysten kanssa. Tutkimusten mukaan
sukulaisten ja ystdvien merkitys avun ja tuen antajina on Suomessa edelleen suurta. Naisille
lahiverkoston avun ja tuen merkitys on suurempi kuin miehille. Onkin tulkittu, ettd
hyvinvointipalvelut eivit ole vdhenténeet sukulaisilta ja ystiviltd tulevaa apua ja tukea, vaan

hyvinvointipalvelut ja ldhiverkoston tuki pikemminkin tdydentivat toisiaan. (Muuri 2008, 50.)

8.1 Sosiaaliset verkostot
Monet Aspergerin oireyhtymdin liittyvdt ongelmat ja vaikeudet korostuvat juuri sosiaalisten

suhteiden védhdisyyden tai ongelmien vuoksi. Usein Aspergerin oireyhtymii ja syvempéé autismia
verrattaessa on todettu Asperger-henkildiden olevan paljon tietoisempia omasta sosiaalisesta
eristdytyneisyydestd ja tdmdn vuoksi kokevan tilanteensa paljon masentavampana. Syvemmin
autistisilla henkil6illd sosiaalisten suhteiden puute ei vilttimittd samalla tavalla vaivaa, jos
autistinen henkild muuten saa eldd mielekésti eldméé kiinnostuksen kohteidensa parissa. Asperger-
henkil6illd sen sijaan tietoisuus omista sosiaalisista vaikeuksista esitetddn yhtend masennuksen

laukaisijana nuoruudessa (Atwood 2005, 189).

Haastateltavien verkostoja kartoittaessa haastateltavat jakaantuivat yllattdvin selkedsti kahteen eri
ryhméén: sosiaalisesti eristiytyneisiin ja sosiaalisesti aktiivisiin. Sosiaalisesti eristdytyneet usein
viittasivat viettdvénsa litkaa aikaa yksin omassa asunnossaan. Muiden ihmisten pariin 1dhteminen ei
ollut aina helppoa. Sosiaalisesti aktiiviset puolestaan viittasivat haastattelun aikana useisiin
sosiaalisen verkostonsa jdseniin esimerkiksi kavereihin, perheen jédseniin tai nettiyhteisdihin.

Kolmella haastateltavalla sosiaaliset suhteet olivat hyvin keskeisessd roolissa tuen saamisessa.

N: No nyt titd nykyd mulla on tota... paitsi ettd mulla on perhe, miti mulla ei aiemmin
ollu. Mulla on hyvd toimiva ydinperhe isovanhempineen kaikkineen. Sitten on... sit mulla
on semmoisia nettiyhteisojd, mitd nuorena ei ollut olemassakaan silloin kun md olin nuori,
niitd on hirveesti, on toi Asperger-yhteiso.. Sitten on semmoisten pienten lasten ditien
Vvhteiso, missd md olen tosi aktiivinen, siis sd reflektoit sielld niitten kanssa omia asioitasi
ennen kuin niistd on edes tullut ongelmia. Et eihin Aspergerilla, diagnosoimattomalla
Aspergerilla vilttimdttd oo minkddnlaisia timmdisid ihmissuhdeverkostoja, eikd edes

ihmissuhteita, minkd kanssa sd pystyisit.. niin kun normaalit ihmiset varmaan tekee aina
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niin kun tolleen, ettd ne pystyy omia ajatuksiaan peilaan jonkun kanssa. Ne toiset sanoo
kylld heti jos sielld on jotain nurinkurista tai jotain ihan pdéljdd, et sen huomaa heti. Ja
silleen, se ohjaa ne omatkin ajatukset, oli ne mitd tahansa oli ne tunteita tai mitd tahansa
ajatuksia, niin se ohjaa ne oikeille urille aika dkkid. Ja sitten tietysti kun sd saat jonkun
mallin, kun sd nddt miten toiset toimii ja puhuu ja kédyttdytyy, niin sd saat siitd kans mallia,

ettd miten sd ittekin voit toimia, ja mikd on semmoinen toimiva malli ja mikd tuntuu

hyvdltd.(...)

Haastateltu kuvaa nettiyhteisdjen suurta merkitystd tuen antajana. Nettiyhteisoissd henkilolle
mahdollistuu sellainen kommunikointi muiden kanssa, joka olisi muuten vaikeasti jirjestettévissa.
Esimerkiksi pienten lasten ditien on vaikea jdrjestdd lasten kanssa tapaamista, joka ei olisi meluisa
ja tdynné hairioitd ja keskeytyksid. Nettikeskusteluissa asioihin voi aina palata sopivan tilaisuuden
tullen ja siten itse keskustelu voi olla keskittyneempéé. Samalla keskustelussa ei vaadita ulkoisesti
hyvédd sanattoman viestinndn kéyttéd, vaan esimerkiksi tunteiden ilmaisu tapahtuu sanoin, ei

kasvonilmein.

Haastateltu kuvaa térkedksi sosiaalisen tuen ldahteeksi myos perheen. Monet haastatellut kertoivat
saaneensa omilta vanhemmiltaan paljon korvaamatonta apua. Joidenkin kohdalla vanhemmat olivat

myos auttaneet haastateltuja etuuksien ja tuen selvittdmisissé ja hakemisissa.
H: Mm, sulla on sitten hyvdt vdilit vanhempiin.

M: On meilld hyvdit vdlit. Ei ne aina... aina ei ole ihan helppoa ollu niillikddn eikd
mullakaan, ettd vidlilld... ndind vuosina mind ei ollu tdtdkddn eikd mitddn muutakaan, niin
ne sukset meni kylld vdistamdttd aina... ettd iskdn kanssa oli kylld vdlilld vihdn semmoisia
vhteenottojakin, mutta ei kylld mitddn semmoista, ettd vidlit on kylld ihan hyvd, niin kun
kaikkiin muihinkin sisaruksiin. Ei oo niin kun mitddn... ettd oikeestaan pelkkddn

kannustusta.

Haastattelun kuvaamassa tilanteessa haastateltu on hyvin kiitollinen vanhemmiltaan saamastaan
avusta ja tuesta ja kokee vanhempien ldheisyyden edelleen tdrkednd asiana eldméssd. Sama
haastateltu tuo my0s esiin tilanteita, joissa vanhempien antama kannustus ja tuki eivit ole olleet
toimivaa, tai vanhemmat ovat kannustaneet ikddn kuin vaardin suuntaan. Myos Asperger-henkilon
laheisen voi olla vaikea ndhdd mistd ongelmissa on kyse. Usein Asperger-diagnoosi koetaan

helpotuksena myds ldhipiirissd (ks. Gillberg 1999, 108 — 109).

Haastatellut ndkivit vanhempiensa toiminnan hyvintahtoisena, mutta aina eivit kokeneet saamansa
tuen auttaneen heitd. Vililld saatu tuki on ollut omiaan luomaan késitystd itsestd jollain lailla

epdkelpona tai tukea tarjottiin kuuntelematta Asperger-aikuisen omia toiveita.
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H: Joo, onko sulla mimmoiset vdlit vanhempiin.

M: No ihan suht hyvdt, ettei mitddn sen kummempaa, ehkd huolehtivat vihdn liitkaa. Se on
vihdn sellainen xxx tilanne, ettd jos vanhemmat on liian ldhelld, niin ne alkaa tehdd
asioita sun puolestas. Lopulta ne ottaa aina suuremman ja suuremman siivun aina siitd
mitd tekee. Ettd jos onkin hoitanut asiat omasta mielestddn ihan kunnollisesti, kun on
asunut muualla, niin kuitenkin se tulee jollain lailla, ettd ne saattaa olla hyvinkin aktiivisia

asioiden hoidossa.
H: Mm, Ettd ne jotenkin valloittaa sun...
M: Ne valloittaa askel askeleelta.... sen puoleen vois olla ihan hyvd, ettd ottais etdisyyttd.

Paljon tukea antavat vanhemmat eivdt aina ndyttdytyneet pelkéstdén hyvdnd asiana. Haastateltu
kuvaa vanhempien valloittavan haastatellun eldméstd kokoajan enemmén ja enemmin
hoidettavakseen. Haastateltu oli huolissaan omasta méérdysvallasta ja aktiivisuudesta omassa
elamdssddn. Aspergerin oireyhtymddn usein liitetddn toiminnan ohjauksen vaikeuksia (esim.
Atwood 2005; Partanen 2010). Léheisessd toiminnan ohjauksen vaikeudet saattavat heréttid tarvetta
hoitaa asioita puolesta. Toisaalta tilannetta ei tarvitse tulkita Asperger-henkilon mahdollisten
piirteiden kautta. Paitsi vanhempien my0s palvelujarjestelmén liiallinen puuttuminen jilkeldisen tai

asiakkaan eldméén voi johtaa opittuun avuttomuuteen ja sindlldédn olla toimintakykya laskevaa.

Kaksi haastateltua kuvasi eldvdnsd eristdytynyttd eldmdd. Molemmat haastatellut esittivét
eristdytyneisyyden yhtend ongelmanaan ja toisaalta kuvasivat viihtyvinsd yksin. Sosiaalisen

eristdytyneisyyden muuttaminen ei ole helppoa.

M: Ne jutut, mitd hdn (isd) on yrittinyt saada kaikenlaisia harrastuksia ja timmdisid. Ei
se vaan oo toiminut, kun md oon joskus ollu vaikka joukkuepeleissd, niin ei se... yritin
koripalloa harrastaa, mut se on vaan... jotenkin semmoista tekohengitystd, ettd en md vaan
niin kun kuulunu siihen, se oli jotenkin aina kynnys ldhted sinne, ja kohdata niin kun
samanikdisid kavereita. Md oon aina ollu yksin. En md oo kouluaikanakaan ollu missddn
bileissd tai jossain missd normaalisti nuoret on keskenddn juomassa ja diskoissa kdy... ja
kotibileitd. Md oon aina ollu hyvin eristiytynyt kaikesta, et semmoinen niin kun
sosiaalinen eldmd on ldhtenyt semmoisille vddristyneille raiteille kehittymddn. Sitd useat
sanoo, ettd se on vihdn paska homma, kun ei silloin aikoinaan ole osattu oikeaa

kuntoutusta tarjota silloin teini-ikdisend tai lapsuudessa.

Erityisesti kaveripiireistd ulkopuoliseksi jddminen synnyttdd helposti kierteen. Ilman ystévid uusiin

thmisiin tutustuminen on védhdisempédd ja muiden pariin 1dhteminen on henkisesti vaikeampaa.
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Haastatellut naiset olivat itse loytdneet sosiaalisen verkoston tuen. He kuitenkin esittivdt suurta

huolta monien Asperger-henkildiden yksindisyydesta.

Asperger-nuorten kohdalla on usein pohdittu nimenomaan kaverisuhteiden muodostumista (esim.
Willey 1999; Molloy & Vasil 2004; Atwood 2005). Nuoren tai nuoren aikuisen omien sosiaalisten
taitojen kehittdmisen ohella on tirkedd 10ytdd ympdiristd, jossa kaveruussuhteita muodostuu.
Harrastuksia pidetddn siksi hyvin tarkeind. Asperger-henkilon erityiskiinnostuksen kohteisiin
saattaa liittyd myds erityistaitoja, jotka herdttdviat muissa ihailua. Siten hakeutumista samoista
asioista kiinnostuneiden pariin pidetddn kaverisuhteita edistdvind asiana. Asperger-nuoret harvoin
ovat kiinnostuneita tai parjadvat hyvin joukkuepeleissd. Siten kaverisuhteiden muodostaminen
epdkiinnostavan harrastuksen parissa, jossa tdytyy osata toimia osana ryhmid voi olla ldhes
mahdoton tehtdva. Pahimmillaan epdonnistuneet yritykset padstd mukaan harrastusryhméén liittyvét
osaksi negatiivisten ja itsetuntoa vahingoittavien kokemusten ketjuun. Siten positiivisten
kokemusten merkitys edelleen korostuu. Yksi haastateltu kuvasi itselleen tirkeéna harrastusta, jossa

oli omista puutteistaan huolimatta tullut hyvaksytyksi osaksi ryhmaa.

M: (...)Harrastuksiahan mulla nyt on onneks on tosi paljon kuitenkin ettd... ne tavallaan
niin kun... kuitenkin tuo jotain sisdltoo siithen pdivddn, ettd, tdid nyrkkeilysali mulla on
esimerkiksi sitten tota. Sielkin se on ollu, mutta nyt on huomattu, jo vuoden jilkeen
huomattiin, ettd md en opi yhtddn mitddn. Yritettiin opettaa aluksi ihan tosissaan niitd
iskuja ja niitd, mutta kun ne sano.. aina on niin kun... mdhdn oon hirvein kompelo
esimerkiksi ollu aina, niin jo se nyrkkeilyasennon ottaminenkin oli jo vaikeeta, niin se oli
hirveen pitkdmielistd sielld. Niin sielld oli sitten, iskd oli joskus puhunut sen valmentajan
kanssa, niin se valmentaja sano, ettd md olen jonkin ndkéinen maskotti sielld ryhmdssd
heh heh, ettd musta se oli ihan hirveen heh hirveen hauskaa. Kdiyn edelleenkin sielld, ettd
se on yks hyvd, hyvd ettd on tdtd sisdltoo kuitenkin Hh. Kerdilijihdn md oon kanssa, ettd

kaiken ndkoistd...

Vaikka haastateltu ei harrastanutkaan lajia, jossa olisi erityisen hyvid, kokemuksesta kaikkiaan
muodostui haastatellulle tarked. Harrastukset estdvét kotiin jddmistd ja siten ennalta ehkdisevit
myoOs eristdytymistd. Toinen eristiytymistd ennalta ehkdisevd keino oli asuminen vanhempien
luona. Silloin sosiaalisten suhteiden yllapito esimerkiksi sukulaisiin tapahtuu kuin itsestdan. Vaikka
yksinasuminen sindnsd voisi onnistua, yksin ja eristyksiin joutuminen voi olla suurin syy

vanhemmilla asumiseen.
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8.2 Vertaistuki
Asperger-diagnoosin  saaminen liitti haastateltavat uuteen yhteisoon — Asperger-aikuisten

muodostamaan vertaistukiverkostoon. Siten joillain Asperger-diagnoosin saaminen saattoi merkiti
sosiaalisen eldmén vilkastumista. Osa haastatelluista kertoikin saaneensa vertaistukiryhmisti tai
verkkopalstoilta hyvid ystdvid. Myos ldheisten saama tieto Aspergerin oireyhtymastd saattoi avata
solmuja. Toisilla diagnoosi saattoi entisestddn lisdtd eristdytyneisyyttd antaessaan ikddn kuin

virallisen luvan eristdytyd muista.

Vertaistuen osalta haastateltujen kertomukset jakaantuivat kahtaalle. Toisaalta Asperger-henkilot
16ysivit toisistaan samaistumisen kohteita ja vertaistukea. Yhdessd voitiin kisitelld Asperger-
piirteitd ja miettid sosiaalisiin tilanteisiin tai esimerkiksi aistidrsykkeisiin liittyvid hankalia tilanteita
ja nithin liittyvid mahdollisia selviytymiskeinoja. Toisaalta haastateltuja hdmmensi Asperger-

henkil6iden suuri erilaisuus, eikd kohtaamiset olleet aina helppoja.

M: (...) ja sitten niin kun ndkee niin erilaisia Asperger-tapauksia, kun sitd ei sitten osaa
niin kun samaistaa itsecdicin niihin muihin, niin se niin kun vdhdn tuntuu kiusalliselta, ettd
miksei voi loytdd niin kun ketddn sellaista kaltaista. Tietysti aina Asperger-porukoissa on

semmoinen turvallisuuden tunne tietylld tasolla, kun niihin menee.

Samaistumisen vaikeudet usein ratkaisivat sen miten tirkednd asiana henkild koki vertaistuen. Yksi
haastateltava kertoi, ettd vertaistapaamisissa ei keskustella hintd kiinnostavista asioista, eikd hin
sen vuoksi jaksa sielld kdydid. Vertaistuen kannalta onkin ongelmallista, jos yhteenkokoontuneet

Asperger-henkilot ovat keskenddn hyvin erilaisia ja kiinnostuneita tdysin erilaisista asioista

(Gillberg 1999, 115 — 116).

N:  Mutta sitten toisaalta sellaiset ihmiset kun voimaantuvat, esimerkiksi
vertaistapaamisissa on ithana kun sielld joku intoutuu selittid ja muut kdrsivillisesti
kuuntelee tai alkaa vaikka puhua keskenddn.. heh.. siis sillai, ettd kaikilla on tilaa paasata
vaikka puoli tuntia jostain asiasta ja ihmiset kuuntelee jos kiinnostaa, ja sitten niin kun ei
kukaan rupee kuitenkaan syyttdidn, ettd nyt sdd taas, vaan ettd saa olla sitd mitd on. Ja voi
joskus loytdd, ettd on joku ihminen, jota kiinnostaa se sama asia. Sitten se onkin tosi

hienoo, ne puhuu pddllekkdin ja kaikki on ihan intoo puhkuen posket punaisina.

Kaikki haastatellut eivit kokeneet yhteisten kiinnostuksen kohteiden puutetta yhtd ongelmallisena.
Toisille vertaistuki nimenomaan oli yksi tirked tukimuoto. Usein vertaistukiryhmén sanottiinkin

olevan ympdristo, jossa voi kokea olevansa hyvéksytty sellaisena kuin on.

M: (...) Se vertaistuki on just sellainen, ettdi sielld pystyy puhuun asioistaan hirveesti, ja

purkaan niitd tilanteita. Ja sid niin kun ei tavallaan tarvi hévetd mitddn eikd peldtd sitd,
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ettd joku leimaa joks kuks, ja sitten usein sovitaan, ettd se mitd puhutaan pysyy tdassd

ryhmdssd, niin se on niin kun semmoista juttua, mitd kans tarvis olla.

Kuvauksessa vertaistukiryhmiin viitataan jilleen mahdollisuuteen purkaa asioita. Aiemmin
samanlaisesta tarpeesta asioiden purkamiselle on viitattu terapioihin ja sosiaalisiin suhteisiin
liittyen. Kaksi haastateltua viittasikin siithen, ettd luultavasti Asperger-henkil6illd on tavallista
enemman tarvetta késitelld ja analysoida sosiaalisiin tilanteisiin liittyvid tapahtumia. Vertaistuki
tarjoaa siten mahdollisuuden 10ytdd erilaisiin tilanteisiin liittyvid lainalaisuuksia ja implisiittisid
saantdjd. Tiiviidden esimerkiksi viikoittain kokoontuvien vertaistukiryhmien ongelmana tuotiin esille

puuttuvia tiloja ja vetdjid.

M: (...) Toinen on se, ettd se tarvis vetdjid, sekin on niin kun ongelma, ettd vetdjid ei oo,
ettd md en tiedd mistd niitd sitte saatais, ettd kai se on omasta aktiivisuudesta. Tdd
ryhmdkin mikd kesti monta vuotta, niin loppu siihen, ettd tdd ei endd jaksanut tdd vetdjd,
Jja sitten ei loytynyt vaan uutta, joka olis ottanut vastuun siitd. Se on niin kun tdmmdistd. Se
on ainoa, ettd kun yhteiskuntakaan ei tarjoa mitddn palveluja tdhdnkddn suuntaan. Ei ole
mitddn... ei niin kun kouluteta ihmisid tdillaisiksi vetdjiksi, ei tarjota tiloja mistddn, ettd se
on vaan kansalaisaktivismin tulosta ndd harvat ryhmdt, mitkd pyorii, ettd sekin vois
semmoinen, ettd mihkd yhteiskunta vois ehkd jotenkin olla edes mukana, jos joku hakee
avustusta tai toimitiloja, ettd sais sen ryhmdn pitdd jossain koolla esimerkiksi, ettd
myonnettdis sitd semmoiseen. Tai ettd koordinoitais nditd vetdjid ndihin ryhmiin taikka
koulutettais niitd, ettei oltais taas tyhjdn pddlld siindkin asiassa, ettd kaatuu siihen, ettd

kukaan ei niin kun vdlita.

Kokoontuvien  vertaistukiryhmien  tilansaantiongelmia ei  ole  verkossa  toimivilla
keskustelupalstoilla. Monet haastatelluista olivatkin kdyneet myds AS-palstalla, joka on Asperger-

henkiléille ja heidén l4dheisilleen tarkoitettu kotimainen keskustelufoorumi.
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9 Mita kokemuksista opitaan?

9.1 Keskeiset tutkimustulokset

Tutkimuksen tavoitteena on ollut nostaa esiin Asperger-aikuisten kokemuksia sosiaali- ja
mielenterveyspalveluista ~ sekd  Asperger-diagnoosin ~ merkitystd  aikuiselle ja  hénen
palvelukokemuksilleen. Samalla tutkimuksessa on noussut esiin Asperger-henkildiden omaan
identiteettiin sekd epdvirallista tukea antaviin sosiaalisiin verkostoihin liittyvid seikkoja.
Tutkimuksen lopulliset teemat ovat muodostuneet pitkélti sen puheen varaan, jota haastatellut
Asperger-aikuiset ovat tuottaneet. Asperger-aikuisten kokemuksia on tarkasteltu myds rinnan Oma-

voima tyontekijoiden kuvausten sekd Asperger-kirjallisuuden kanssa.

Haastateltujen = kertomuksissa ~ Asperger-diagnoosin  tai  Asperger-tiedon  saaminen on
kaanteentekevad. Kidnne nékyy haastatelluista muodostetuissa kertomustyypeissd, joissa kertomus
jaksottui usein aikaan ennen ja jidlkeen diagnoosin saamisen. Toisaalta Asperger-diagnoosin
saamiseen liittyva kddnne ei niinkédén liittynyt omaan diagnoosiin, vaan Asperger-tietoisuus saattoi
jo ennen omaa diagnoosia vaikuttaa henkilon kokemuksiin ja tulkintoihin omasta eldmaésta.
Diagnoosin seurauksena haastateltujen kisitys itsestd, omista kokemuksista ja tulevaisuudesta
jollain tavalla muuttui. Suurin osa haastatelluista koki muutoksen positiivisena. Diagnoosin mya&ta
he ymmairsivét ja tulkitsivat uudelleen omia aiempia kokemuksia. Diagnoosi antoi usein selityksen

vaikeille kokemuksille, jotka aiemmin olivat olleet henkildlle selittiméttomid mysteerejé.

Kaikki haastatellut eivit kuitenkaan ndhneet diagnoosia positiivisena. Suurin osa haastatelluista
kuvasikin Aspergerin oireyhtyméén liittyvid stereotyyppisid asenteita, joita diagnoosin saamisen
jdlkeen on jouduttu kohtaamaan. Vaikka suurimmalla osalla haastatelluista diagnoosin saamiseen
liittyvét positiiviset asiat olivat negatiivisia asioita merkittivdmpid, ndin ei ollut kaikilla.
Diagnoosista saattoi muodostua henkildd rajoittava leima, joka vei uskon omaan parjddmiseen
esimerkiksi sosiaalisissa tilanteissa. Siten se saattoi johtaa diagnoosin saaneen henkilon
passivoitumiseen. Diagnoosin negatiivisena ndhnyt haastateltu toivoikin, ettd ei olisi diagnoosia

koskaan saanutkaan.

Haastateltujen esiin tuomat avun ja tuen tarpeet liittyivdt tyollistymiseen, oman sosiaalisen
identiteetin l0ytdmiseen, vaikeuksiin ryhmdtilanteissa, eristiytyneeseen eldméédn tai tarpeeseen
késitelld menneisyyden ikdvid kokemuksia. Témén hetkisistd palveluista oli vaikea l0ytdd tukea
ndihin tarpeisiin. Usein haastatellut olivatkin joko jddneet tdysin ilman mitd4n apua, tai saaneet
runsaasti huonosti kohdentunutta apua, jossa ei ole pdasty késiksi itse ongelmiin. Esimerkiksi
tyollistymisen tukeminen ei yltdnyt tyOpaikalle saakka, vaan tuki liittyi esimerkiksi

ammatinvalintaan tai taloudelliseen tyollistymisen tukemiseen. Tydllistymisessd vaikeinta
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kuvausten perusteella kuitenkin oli tyopaikan tydyhteisoon mukaan pddseminen ja tyOpaikan
yleisiin kéytdntdihin ja sosiaalisiin sdéntoihin sopeutuminen. Siten my0s tyOnantajan tietdmys

Aspergerin oireyhtymastd saattoi auttaa paljonkin tyopaikan sisdlld tyOyhteisdon sopeutumista.

Kaikki haastatellut kuvasivat johonkin eldminvaiheeseen liittyvdd tai  pitkdaikaista
mielenterveydellistd ongelmaa, joista yleisimpid oli masennus, ahdistus, burn out sekd identiteetin
ongelmat. Suuri osa haastatelluista oli jossain kohtaa eldméénsd saanut tai heille oli tarjottu
terapiaa. Terapiasta oli kuitenkin vain harvoin apua. Tdlloin terapiassa usein purettiin erilaisiin
sosiaalisiin tilanteisiin liittyvdd ahdistusta. Kaksi haastateltua otti esille myos mielialalddkityksen,
jota olivat saaneet ahdistukseen. Haastateltujen kuvauksissa mielenterveydellisistd ongelmista oli
usein pédsty ohi tai ainakin parempaan suuntaan ldheisten ihmisten tuella ja vertaistuella, jossa
aktiivisesti reflektoitiin sosiaalisia tilanteita ja omia kokemuksia. Osaa haastatelluista oli auttanut
tyonteko tai hyvin ongelmiksi koettuihin asioihin tarttuva ja ratkaisuja etsivd kuntoutus. Muutenkin
haastatellut kuvasivat nimenomaan selviytymiskeinojen 10ytymisen térkednd askeleena eteenpdin.
Myds sellaisten palveluiden piiriin paddseminen, jossa Aspergerin oireyhtymai tunnettiin hyvin auttoi
monia eteenpdin juuttuneesta eldméntilanteesta. Tdmdn vuoksi palvelukokemuksen diagnoosin
jélkeiseltd ajalta olivat yleensd positiivisempia kuin diagnoosia edeltineen ajan kokemukset.
Diagnoosin jélkeistd aikaa varjostivat vain stereotypioiden kautta ndhdyksi tuleminen tai puuttuva

tai virheellinen Asperger-tietimys.

Asiointeihin liittyva vuorovaikutus koettiin henkilon tilanteesta ja aiemmista kokemuksista riippuen
joko helpoksi tai ahdistavaksi ja pelottavaksi. Haastateltujen negatiivisissa kokemuksissa toistui
tilanteet, joissa he eivdt ole tulleet kuulluksi tai ymmarretyksi ja he kokivat tyontekijan
vihamieliseksi. Haastateltujen oman toiminnan kuvaamisessa oli eroja siten, ettd osa haastatelluista
kuvasi itsensi tilanteissa paljon enemmén muiden késissd olevana kun taas toisilla korostui oma
rooli toimijana asiointitilanteissa. Negatiivisissa kokemuksissa korostuivat juuri tilanteet, joissa
ollaan oltu tyontekijoiden “armoilla”. Negatiivisista kokemuksista aiheutui haastateltujen mukaan
usein asioinnin vaikeutumista entisestdéin tai haastatellun jittdytymistd pois palveluiden piirista.
Joskus tilanteista saattoi seurata vuosien juuttunut eldmintilanne. Moniammatillisuus tai ldheisten
mukana olo asioinneissa helpotti asiointitilannetta. Tdlloin henkilon ei tarvinnut olla tilanteessa
yksin. Léheiset saattoivat my0s tuoda tilanteeseen térkedd informaatiota. Moniammatillisessa
neuvottelussa yksi haastateltu koki, ettd tilanteen tulkinnassa oli enemméin joustoa, koska

tulkinnasta keskusteltiin useamman ithmisen voimin.

Haastatellut toivoivat Asperger-tietimyksen levidmistd eri organisaatioissa sekd stereotyyppisen
kohtelun vihenemistd. Aspergerin oireyhtymaéédn liitettyjen negatiivisten leimojen sijaan haastatellut

toivoivat voimavarojen huomioimista ja todellisiin avuntarpeisiin keskittymistd stereotypioista
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nousevien késitysten sijaan. Sekd tyontekijoiden ettd Asperger-aikuisten haastatteluissa toivottiin
palvelujérjestelméltd enemmain joustavuutta ja mahdollisuutta raatdloidd apua paremmin todellisia

avuntarpeita vastaavaksi.

Osaltaan tutkimustulokset ovat samansuuntaiset kuin esimerkiksi sosiaalipalveluiden asiakkaille
tehtyjen kyselyiden tulokset, joissa asiakkaat toivovat ettd heiddn omat mielipiteensd ja
nidkemyksensd huomioitaisiin paremmin (Muuri 2008, 224 — 225). Monesti palvelujdrjestelmaa
moititaan nimenomaan monimutkaisuudesta, jaykkyydestd ja huonosta soveltuvuudesta yksildllisiin
avuntarpeisiin (esim. Muuri 2008; Metteri 2004; Roivainen ym. 2011.) Samat kritiikin aiheet
toistuvat myos Asperger-kirjallisuudessa, jossa kritiikki kohdistuu usein erilaisuuden kieltimiseen
ja normaaliuden oletukseen. Partanen (2010, 121) kuvaa Autismisdétion aikuisten asiakkaiden

kokemuksia seuraavasti:

Useilla Autismisddtion asiakkailla on ollut takanaan epdonnistunut siirtyminen
itsendiseen opiskeluun tai asumiseen, mikd on johtanut opintojen keskeytymiseen,
ahdistuneisuuteen tai masennukseen ja lopulta tyokyvyttomyyteen sekd eristdytymiseen
sosiaalisista kontakteista. Heiddn ongelmiensa syytdi ei ole osattu tunnistaa
mielenterveyden ja opiskelijahuollon palveluissa, ja sen vuoksi he eivit ole saaneet

asianmukaista tukea ongelmiinsa.

Kuvaus sopii my0s muutamien tdssd tutkielmassa haastateltujen kokemuksiin. Vuosia vertaistuen
kehittdjand toiminut Asperger-asiantuntija Heta Pukki (2008b) on kuvannut vertaistoiminnassa
Asperger-henkildiden usein nostavan esiin ongelmia palvelun tarjoajien kanssa. Yksi ongelma
liittyy Asperger-henkilon ihmisarvoa ja aikuisuutta kunnioittavan kohtelun saamiseen. Monet
Asperger-aikuiset ovat kokeneet, ettd heitd kohdellaan joko alentavan kehitysvammanédkokulman
lapi tai kieltdydytddn huomioimasta erityistarpeita lainkaan. Pukki kuvaa muiksi laadukkaan tuen
piirteiksi saavutettavuuden, johdonmukaisuuden ja jatkuvuuden, todellisiin tilanteisiin ja

ympdéristoihin kohdistumisen seka aktiivisen palautteen kerdédmisen.

9.2 Tutkimustulosten arviointia ja pohdintaa
Tutkielmasta ei voi tehdd yleistyksid koko Asperger-vdestoon. Ensinnédkin kyseessd on ollut

laadullinen tutkimus, jossa on etsitty erilaisia kokemuksia ja ndkemyksid sosiaali- ja
mielenterveyspalveluista sekd Asperger-aikuisten asioille antamia merkityksid. Siten tutkielman
tavoitteena on laajentaa ymmaérrystd ja tuoda uusia nikokulmia Asperger-aikuisista sosiaali- ja
mielenterveyspalveluiden asiakkaina. Toisekseen haastatellut kuusi Asperger-aikuista ovat
valikoituneet ainakin kahden tekijin perusteella: haastatellut ovat onnistuneet saamaan Asperger-

diagnoosin ja heilld on ainakin joitain kokemuksia sosiaali- ja mielenterveyspalveluista.
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Aikuisten on edelleen aika vaikea saada Asperger-diagnoosia, koska aikuisilla usein suositaan
muunlaisia diagnooseja. Esimerkiksi persoonallisuushdiriéitdi on usein diagnosoitu Asperger
aikuisilla (Gillberg 1999, 68 — 71). Siten sosiaali- ja mielenterveyspalveluissa tavataan henkiloité,
joiden kohdalla paillimmaiisen ongelman esimerkiksi masennuksen tai alkoholismin taustalla olevaa
Aspergerin oireyhtymdd ei ole koskaan tunnistettu. Tédmédn vuoksi tietdmys Aspergerin
oireyhtymistd voi hyodyttdd myos sellaisia asiakastehtdvien tyontekijoitd, jotka eivdt omasta

mielestdédn ole koskaan tavanneet Asperger-aikuista.

Tassd tutkielmassa haastateltujen Asperger-aikuisten kokemukset, ettd heitd ei ole kuunneltu tai
heididn ongelmiaan ei ole otettu todesta, toistuu palvelujirjestelméssd, jos Aspergerin oireyhtymén
kaltaista erilaisuutta ei tunnisteta tai sitd ei pidetd mahdollisena. Vaikka diagnoosia kritisoidaan
yksilon leimaamisena tai stigmatisointina, diagnoosi on kuitenkin ainut keino, jolla Asperger-
henkilé voi ikddn kuin todentaa ongelmiensa todenperdisyyden esimerkiksi sosiaalipalveluiden
piirissd. Siten vammaisuuden sosiaalisen mallin kautta tarkasteltuna Asperger-aikuisten ongelmat
liittyvat paljolti yksilon ja yhteiskunnan véliseen suhteeseen. Asperger-henkilon on vaikea saada
omia vahvuuksia kdyttdonsd ja toisaalta yhteiskunta pystyy vain hyvin rajallisesti tukemaan
Asperger-henkil6d hénen todellisissa ongelmissaan. Tdmén vuoksi diagnoosi on hyvin tarpeellinen
itse ymmarryksen ja erilaisuuden tunnustamisen vuoksi. Diagnoosiin helposti kuitenkin liittyy
leimatun identiteetin piirteitd. Asperger-aikuisten esiin tuoma vastapuhe esimerkiksi eron
politiikkana voi olla tirkedd juuri oman identiteetin rakentamisen kannalta. Aktiivisesti toimiva ja
omia voimavarojaan hyddyntdvd Asperger-aikuinen parjdnnee eliméssddn paremmin kuin leimatun
identiteetin saanut passiivinen autettava, jonka omat mahdollisuudet mééritelld identiteettiddn on
viety. Poikkeavuutta sindnsé ei tulisi ndhdd ongelmana, johon on puututtava (Gillberg 1999, 105 —

108).

Tutkielmassa kuvattujen kokemusten perusteella ei voida suoraan vetdd johtopéditoksid todellisista
tilanteista. Esimerkiksi haastateltujen kokemus tyontekijoiden vihamielisyydestd voidaan tulkita
monella eri tavalla. Luultavasti tyontekijiltd itseltddn kysyttdessd tdmd ei kuvaisi toimintaansa
vihamielisend. Tutkielman perusteella jidddan siis pohtimaan mistd kokemus vihamielisyydesté
syntyy. Voiko siind olla mukana tyontekijdn asenteita tietyn tyyppisid asiakkaita kohtaan vai
syntyykd kokemus kuuntelemattomuuden ja virheellisten tulkintojen seurauksena vai muuna
asenteellisena toimintana? Miten Asperger-asiakkaan omat odotukset liittyvét tulkintaan tyontekijén

toiminnasta? Entd miké rooli lopulta on kommunikointiin liittyvilld vaikeuksilla asiointitilanteissa?

Tutkielman yhtend tavoitteena on ollut hyddyntdd palvelujéarjestelmissid asiakastyotd tekevid
tyontekijoitd. Tutkielma nostaakin esiin stereotyypittelyn haitallisuutta yksildlliselle kohtaamiselle.

Erilaisen ithmisen kohtaamisessa korostuu kuuntelu, jonka tavoitteena on hahmottaa henkilon tapaa
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jasentdd ympér0ivdd maailmaa ja omaa tilannettaan. Ainoastaan riittdvalld kuuntelulla voidaan
tavoittaa pintaa syvemmaélle esimerkiksi jumiutuneen eldméntilanteen taustatekijoihin. Téllainen
kuuntelu vie usein aikaa, eikd sen viemidid aikaa voi aina etukiteen ennakoida. Haastateltujen
kohdalla usein toistuu tilanne, jossa haastatellun eldméntilanteeseen olisi voitu puuttua paremmin jo
paljon varhaisemmassa vaiheessa. Heti alussa tapahtuvalla syvéllisemmalld kuuntelulla ja tilanteen
selvittelylld sekd palveluiden suunnittelulla olisi voitu vilttdd eldméntilanteen vaikeutuminen ja

turhien palveluiden kaytto.

Kuuntelun ohella henkilén ja hidnen ldhipiirinsd omien voimavarojen tunnistaminen on tdrkeéa.
Haastatelluilla nimenomaan oman aktiivisuuden ja omatoimisuuden tukeminen tukee parhaiten
suoriutumista. Aina henkilon tukemiseen ei tarvita yhteiskunnan palvelujérjestelméd, vaan ldhipiirin
tuki yhdessd vertaistuen ja henkilon oman aktiivisuuden kautta voi johtaa selviytymiskeinojen
l6ytymiseen ja ongelmatilanteiden laukeamiseen. Asperger-diagnoosi on usein antanut
haastateltaville tarpeellista tietoa omista ominaisuuksista sekd auttanut kohdistamaan huomiota
todellisiin ongelmien syihin. Diagnoosi voi myds johdattaa henkilon vertaistuen ja “Assien”
positiivisiin piirteisiin ja erilaisuuden hyvédksymiseen liittyviin keskusteluiden pariin. Tutkielman
pohjalta diagnoosin saattaa kuitenkin myos vaarantaa omatoimisuutta. Tdmén vuoksi ei ole
yhdentekevdd miten Asperger-diagnoosista puhutaan ja miten Asperger-diagnoosin saanut henkilo

tulee kohdatuksi.

Aspergerin oireyhtymdin ja muita neurologisiin tai neuropsykiatrisiin diagnooseihin liittyvia
yhteiskuntatieteellistd ~ tutkimusta  tarvittaisiin  lisdd  vastapainona ladketieteellisille ja
erityispedagogisille tutkimuksille. Vaikka diagnooseja onkin hyva tarkastella kriittisesti, ei ihmisten
omia kokemuksia omista vaikeuksista tulisi ohittaa liian helposti. Diagnoosia vihittelemalld
voidaan myos vahvistaa normaaliuden vaatimuksia erilaisuutta kieltimilld ja torjumalla.
Tutkielman pohjalta kiinnostus kohdistuukin diagnoosien kédyttoon yhteiskunnassa ja yhteiskunnan
instituutioissa. Miten esimerkiksi sosiaalipalveluissa diagnooseja voitaisiin hyodyntdd entisti
paremmin siten, ettd diagnoosiin liittyva erilaisuuden huomioiminen toteutuisi ilman stereotypioille
alistamista? Entd milloin tieto diagnoosista on tarpeen ja mihin sitd tarvitaan? Asperger-aikuisiin
liittyen tydllistymisen tukemiseen liittyvien palveluiden ja soveltuvan kuntoutuksen kehittdminen
on ilmeistd varhaisen eldkoitymisen ja mielenterveysongelmien ehkéisyn kannalta (ks. Partanen

2010, 18 — 19).
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11 Liitteet
LITE 1
Haastattelupyynto:

Hei,

Olen tekeméssa sosiaalityon pro gradu-tutkielmaa Asperger-aikuisista sosiaalipalveluiden
asiakkaina. Kiinnostukseni kohdistuu heiddn mahdollisuuksiinsa saada tarvitsemaansa apua ja tulla
oikein ymmarretyiksi. Asian selvittimiseksi on tarkedd saada tietoa siitd millaista tukea Asperger-
henkil6t itse kokevat tarvitsevansa. Lisdksi tarvitaan tietoa siitd, millaisia kokemuksia heilld on

avun hakemisesta ja sosiaalialan tyontekijoiden tapaamisista.

Tutkielmaa varten kerdén tietoa haastattelemalla henkil6itd, jotka ovat hakeneet apua
sosiaalipalveluista tai sosiaalipalveluita sivuavista terveyspalveluista. Kokemukset avun
hakemisesta voivat liittyd esimerkiksi tydvoimatoimistoon, sosiaalitoimistoon, vammaispalveluihin,
tyovoiman palvelukeskukseen, pdihdepalveluihin tai mielenterveystoimistoon. Tutkielman kannalta

on yhti tiarkedd kuulla onnistuneista kuin epdonnistuneistakin yrityksisti hakea apua.
Haastattelut jarjestetdédn ensisijaisesti kasvokkain rauhallisessa ympéristossi. Tarvittaessa
haastattelut voidaan suorittaa myos kirjallisesti esimerkiksi sdhkdpostilla. Haastatteluissa saatuja

tietoja kdsitellddn luottamuksellisesti.

Mikali olet halukas auttamaan tiedon keruussa, ota yhteyttd sdhkdpostitse tai puhelimitse.

Tarvittaessa vastaan myo0s tarkentaviin kysymyksiin tutkielmasta ja siithen osallistumisesta.

Kiitos etukiteen

Aila Vallikari
Sahkoposti:
puh.
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LIITE 2
[Imoitus AS-palstalla 25. helmikuuta 2011:

Hei,

Olen Aspergerin oireyhtymaista kiinnostunut sosiaalityon opiskelija Tampereelta. Télld hetkelld olen
tekemidssd sosiaalityon pro gradu-tutkielmaa Asperger-aikuisista sosiaalipalveluiden asiakkaina.
Kiinnostukseni kohdistuu Asperger-aikuisten mahdollisuuksiinsa saada tarvitsemaansa apua ja tulla
oikein ymmarretyiksi. Kerddn siis tietoa siitd millaista tukea Asperger-henkil6t itse kokevat
tarvitsevansa. Lisdksi selvitdin millaisia kokemuksia heilld on avun hakemisesta ja sosiaalialan

tyontekijoiden tapaamisista.

Tutkielmaa varten kerdén tietoa haastattelemalla henkilditd, jotka ovat hakeneet apua
sosiaalipalveluista tai sosiaalipalveluita sivuavista terveyspalveluista. Kokemukset avun
hakemisesta voivat liittyd esimerkiksi tydvoimatoimistoon, sosiaalitoimistoon, vammaispalveluihin,
tyovoiman palvelukeskukseen, pdihdepalveluihin tai mielenterveystoimistoon. Tutkielman kannalta

on yhtd tarkedd kuulla onnistuneista kuin epdonnistuneistakin yrityksistd hakea apua.

Haastattelut jirjestetddn ensisijaisesti kasvokkain rauhallisessa ympadristossd. Tarvittaessa
haastattelut voidaan suorittaa myos kirjallisesti esimerkiksi sdhkopostilla. Haastatteluissa saatuja

tietoja késitelldén luottamuksellisesti.

Jos kiinnostuit, laita rohkeasti minulle sdhkdpostia osoitteeseen...

Viesti 16. kesdkuuta 2011:

Kiitokset kaikille haastatteluihin osallistuneille. Vield tarvitsisin yhden naispuolisen haastateltavan

kertomaan kokemuksistaan.



LIITE 3
Sahkoposti/puhelin aineisto

Hei,

laitan téssd sinulle kysymyksié, joiden perusteella toivon sinun vastaavan. Aineiston kéytostd vield

pari tietoa:
- Kisitellddn luottamuksellisesti. Eli en paljasta ulkopuolisille keitd tutkimukseen on osallistunut.

- Kirjoittamastasi tekstistd saatetaan poimia pétkid graduun (tyylilld " Asperger-aikuisten teksteissd

tuli esiin tyollistymispalveluiden ristiriitaisuuksia. Erds As-aikuinen kuvasi tilannetta seuraavasti'")

- Tutkimukseen osallistuneille ei luoda mitddn peitenimid. Tutkimuksessa ei mydskddn esitetd
kokonaisia eliméntarinoita, joista osallistuja on helppo tunnistaa. Sen sijaan tutkimusaineistoa eli

kaikkia haastatteluja kisitellddn kokonaisuutena ja niistd saatetaan ottaa lainauksia sieltd t4alta.

Mutta tédssa siis kysymyksid, joihin toivoisin sinun vastaavan. Voit kirjoittaa muuten aika vapaasti.

1. Millainen tausta sinulla on aikuisidlld sosiaalipalveluista (esim. ty&voimatoimisto,

sosiaalitoimisto, mielenterveystoimisto, vammaispalvelut, tyévoiman palvelukeskus)?
2. Millaisiin asioihin olet hakenut apua tai tukea joissain edelld mainituista paikoista?
3. Miten asiointi on sujunut tyontekijan kanssa?
4. Oletko tullut autetuksi?

5. Mikai sinua auttaa/auttaisi vastaisuudessa asiointitilanteissa tai sosiaalipalveluissa?

Terveisin

Aila Vallikari



