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Tutkielman aiheena on Aspergerin oireyhtymd (AS) ja sen esittdminen internetin vertais-
keskustelussa AS-henkildiden identiteetin muotoutumisen kannalta. Oireyhtyma on neurologinen
sairaus, mutta t&ssd tutkielmassa siihen liittyvia madrityksia tarkastellaan sosiaalitieteiden
nakokulmasta ja l&hestymistapa on konstruktionistinen. Tutkielman aineistona on otos internetisséa
toimivan AS-keskustelupalstan teksteistd. Aineistolle esitetty tutkimusongelma koskee sit§,
millaisiksi AS-henkildiden subjektipositiot rakentuvat palstan keskusteluissa. Aineiston analyysi-
menetelménd kaytetyn diskurssianalyysin mukaisesti diskurssien tulkitaan rakentuvan sosiaalisissa
kéaytannoissa samalla rakentaen sosiaalista todellisuutta.

Tutkimuksessa tulee esille, ettd Aspergerin oireyhtyma on koko eldmaan ja identiteettiin vaikuttava
yksilollinen kokemus. AS-diagnoosi, oireet ja niistd seuraavat eldmantilanteet vaikuttavat
késitykseen itsestd ja asemasta yhteiskunnassa. Tarke&dd on oman henkilokohtaisen kokemuksen
tyostaminen suhteessa ympaérilld vallitseviin  kasityksiin. Vertaiskeskustelun diskursseissa
tapahtuvia identiteettineuvotteluja tarkastelemalla olen paikantanut niissa esiintyvét positiot:
alistujat, mukautujat, taistelijat ja selviytyjat. Subjektipositioiden avulla on mahdollista kyseen-
alaistaa marginaalisuutta ja ottaa nimedmiskaytanteitd hallintaan sekd peilata itseddn suhteessa
vertaisiinsa. Selvitytyjan positioon liittyy luopuminen ympériston odotuksista, mikd mahdollistaa
vapaamman identiteetin. Aktiivinen identiteettiprosessi mahdollistaa irrottautumisen leimaavista
maéarittelyistd ja yksildllisten positioiden luomisen.

Tutkimuksen perusteella vertaispalstaa voidaan pitd4d yhtend identiteetin uudelleen rakentamisen
valineend ja paikkana, silla vertaiskeskustelun kautta AS-henkilot voivat 16ytda uusia positioita ja
tilaisuuksia muutokseen. Vertaiskeskustelu mahdollistaa tasavertaisuuden, hyvaksytyksi tulemisen
ja voimaantumisen kokemukset, jotka puolestaan tukevat identiteettien uudelleen méérittelyja.
Vertaiskeskustelut murtavat omalta osaltaan perinteistd kuvaa erilaisuudesta ja poikkeavuudesta
sekd mahdollistavat erilaisten positioiden muodostumisen.

Yhteiskunnallisesta tasolta tarkasteltaessa AS-henkilot kuuluvat véhemmistéon, ja heidét asetetaan
usein marginaaliasemaan. Tutkimuksessa pyritddn marginaalikokemusten nékyvaksi tekemiseen
sekda loytamaan kasitteitd ja valineitd yhteiseen keskusteluun, jonka tavoitteena on erilaisten
sosiaalisten rakenteiden nadkyviksi ja uudelleen mééritellyiksi tuleminen. Yhteiskunnassa on
otettava huomioon erityisryhmien tarpeita ja tarjottava oikeanlaisia tukimuotoja. Erityisesti sosiaali-
ja auttamistyossa on tarked tuntea tekijoitd, jotka yllapitdvat myonteistd identiteettikehitystd ja
joiden avulla yksilot selviytyvat erilaisuudestaan huolimatta.
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1 JOHDANTO

Y hteiskunnallisessa toiminnassa tukeudutaan jatkuvasti kategorisointiin, mik& auttaa tuottamaan ja
yllapitdmaén sosiaalista jarjestystd. Kasityksemme yhteiskunnasta, itsestd ja toisista, normaaliudesta
ja poikkeavuudesta perustuvat kategorioihin. (Juhila 2004a, 21-23.) Yhteiskunnalliset diskurssit eli
puhetavat tuottavat ja muotoilevat myds vammaisuutta sosio-kulttuurisena ilmiona ja erontekoina,
jotka vaikuttavat yksilén toiminnan mahdollisuuksien muotoutumiseen yhteiskunnassa. Lansi-
maissa hallitseva medikalisoitunut puhetapa viittaa siihen, ettd “erilaisella” yksiloll4 on sairaus tai
vamma, joka on mahdollista parantaa yksiloon kohdistuvalla hoidolla ja kuntoutuksella.
Sosiaalitieteellisessa tutkimuksessa on tarke&é kyseenalaistaa erilaisuuden ndkeminen normaaliuden
vastakohtana, silla téllainen tulkinta tuottaa toiseuden ja marginaalisuuden kokemuksia.
(Reinikainen 2007, 11-12.) Marginaalisuutta voidaan tarkastella yhteiskunnallisena prosessina,
jossa jotkut valtaapitdvat ja keskeiset instituutiot voivat halutessaan nostaa valitsemiaan
“epdnormaaleja piirteitd” omaavia ryhmid séételyn kohteiksi. Marginaalissa eldvat joutuvat
toistuvasti neuvottelemaan asemastaan ja kamppailemaan vallitsevia ennakkoluuloja kohtaan.
(Torrénen 2005, 16-17; Goffman 1963; Becker 1963.)

Tutkielman aiheena on Aspergerin oireyhtymd (lyh. AS, vrt. engl. Asperger’s Syndrome tai
Asperger Syndrome) ja sen esittdminen internetin vertaiskeskustelussa AS-henkiloiden identiteetin
muotoutumisen kannalta. Tavoittaakseen todellisuuden on hyvéksyttdva erojen ja moninaisuuden
haaste siind mielessa, ettd AS-henkilot ovat keskendan hyvin heterogeenista joukkoa erilaisine
taustoineen ja asemineen. Vaikka téssa tutkielmassa tarkoitus ei ole korostaa vammaisuutta, on
tunnustettava tosiasiana se, ettd AS-henkildilla on yleensd ominaisuuksia, jotka eroavat ainakin
jossakin méaarin suhteessa “normaalina pidettyyn”. Mitattavissa tai havaittavissa oleva poikkeavuus
tai erilaisuus muuttuu vammaksi vasta silloin kun siité tulee intervention kohde. Tavallisen ihmisen
kyky tunnistaa vammoja perustuu erottelujen oppimiseen ja niiden sisdistamiseen, mika johtaa
siihen, ettei erilaisuuteen endd suhtauduta luontevasti arkieldaman kontekstissa. Poikkeavuuksien
korostamisen tai kokonaan kieltdmisen sijasta ne voitaisiin ndhdd myds ihmisen vélisen
moninaisuuden ilmentyméné ja rikkautena. Luokittelut ja kategoriat eivat ole ehdottomia totuuksia,
vaan tietystd ndkokulmasta tuotettuja tulkintoja, joita on mahdollista muuttaa. (Reinikainen 2007,
54-55.) Useimmissa sairauksissa ja vammoissa normaalin ja epanormaalin raja on sopimuksen-

varainen asia.



Tutkimusongelma koskee sitd, millaisiksi AS-henkildiden subjektipositiot rakentuvat aineistona
olevan vertaispalstan keskusteluissa. Tutkimuksessa selvitetddn ensin kategorioiden avulla, miten
AS-henkilot tunnistavat itsessdédn ja muissa AS-oireyhtyméén kuuluvia piirteitd sekd kuvaavat ja
merkityksellistavat niit4 vertaispalstalla. Padpaino on siing, miten AS-henkilot suhtautuvat heistd
esiintyviin méaérittelyihin ja miten he nditd kategorioita itse k&yttavat. Toisessa analyysivaiheessa
diskurssien avulla saadaan vastauksia kysymykseen, millaisia subjektipositioita AS-henkil6t
kayttdvat ja miten he esittavat identiteetteja itselleen ja muille vertaisilleen keskustelupalstan
kirjoituksissa? On mielenkiintoista tarkastella AS-henkildiden itsensa tuottamia diskursseja ja
pohtia, mitd ne kertovat autismikulttuurista ja heiddn kokemuksistaan yhteiskunnallisista ja
sosiaalisista kaytannoista. Tutkielman nimessé "Min& ja Asperger” viittaa siihen, ettd oireyhtyma ei
valttamattéd ole koko minuus, vaan sen kanssa voi oppia eldaméan. Joissakin tilanteissa ja rooleissa

Aspergerin oireyhtymaéan liittyvat piirteet ovat vahvasti lasné ja joskus taas ei ollenkaan.

Vammaisuutta koskevaa tutkimusta on pitkdan hallinnut medikalisoitunut ajattelutapa. Monia
persoonallisuuden piirteitd, joita aikaisemmin on pidetty melko normaaleina, on nykyisin alettu
tarkastella la&ketieteen ja hoidon kannalta. Normaalin eldmén ladketieteellistyminen merkitsee
my0s poikkeavuuden ladketieteellistamistd. (ks. Zola 1972; Illich 1976.) Vammaisuuden
yhteiskunnallisen mallin mukaisesti (ks. Oliver 1996) henkildiden kokemia esteitd ja haittoja
voidaan tulkita myds yhteiskunnan epdonnistumisena tai haluttomuutena poistaa sosiaalisia
rajoituksia. Marjo-Riitta Reinikainen (2007) on vaitoskirjassaan ”Vammaisuuden sukupuolittuneet
ja sortavat diskurssit” tuonut esille yhteiskunnallis-diskursiivista ndkokulmaa vammaisuuteen.
Vammaisuus voidaan nahda kulttuurisesti tuotettuna konstruktiona, jossa stereotypioilla,
mielikuvilla ja Kka&sityksilla vammaisuudesta on suuri merkitys. Vallitsevien diskurssien
dekonstruointi edellyttéisi sellaisten asenteiden tunnistamista ja purkamista, jotka tuottavat
toiseuden kokemuksia ja marginaaliin  sulkemista. Uusimmassa tutkimuksessa yksilon
poikkeavuudesta huomio k&&nnetddn yhteiskuntaan ja yhdenvertaisiin - mahdollisuuksiin.
Tavoitteena on tulla tietoiseksi muuttuneista kasityksista ja ymmartaa diskurssit osana yhteiskuntaa

ja sen kaytantoja, osana vallan ja tiedon yhteenkietoutumista. (Mts. 12, 26.)

Tutkielman teoreettiset ja metodologiset lahtokohdat perustuvat sosiaalisen konstruktionismiin ja
diskurssianalyysiin, mikd on merkinnyt aineiston omadanisyyden kunnioittamista ja kiinnittymista
laadullisen tutkimuksen kenttddn (Juhila & Suoninen 1999, 247-249). Kielenk&ytén merkitykset
vertaiskeskustelussa ndéhd&én osana sosiaalisen todellisuuden konstruointia, eli diskurssianalyysissé

analysoidaan sosiaalisissa kaytdnnoissa tuotettua sosiaalista todellisuutta (Jokinen, Juhila &



Suoninen 1993, 9-10). AS-henkil6illa on vertaispalstan kautta avautunut mahdollisuus kertoa
yksilollisista tarpeistaan, omista toivoistaan ja itse kokemistaan ongelmiensa syistd. Aineiston
analyysia ohjaa aineistolahtdinen tutkimusote, mutta teoreettinen ja aikaisempaa tutkimusta
koskeva keskustelu tulevat osaksi tutkielman empiriaa, sillé analyysin ja tulosten kannalta teorian ja
empirian valinen keskusteleva suhde antaa enemmén mahdollisuuksia tulkintaan. Aineistolle on
esitetty mité-kysymyksia diskurssien tunnistamiseksi ja  miten-kysymyksid  merkitysten

tuottamisessa kaytettdvien argumenttien tunnistamiseksi. (Jokinen & Juhila 1999, 66.)

Aineiston analyysin aluksi selvitetddn millaisena oireyhtyméa nayttaytyy ja ilmenee keskustelijoiden
arjessa. AS-oireyhtymaén liittyvilld persoonallisuuden piirteilld ja erityisilla ominaisuuksilla on
merkittdvd osuus identiteetin muotoutumisessa ja vertaispalstan keskustelunaiheena. Seuraavassa
analyysivaiheessa tarkastelen diskursseja suhteessa Hallin (1999) kolmitasoiselle identiteetin
késitteelle. Kyse on niiden n&kdkulmien ja kontekstien hahmottamisesta, joiden kautta palstalle
kirjoittavat henkilot merkityksellistdvat ja tuottavat identiteettid. Huomio kiinnittyy siihen, miten
AS-henkilot suhtautuvat heistd esiintyviin madrittelyinin ja miten he nditd kategorioita ja
diskursseja itse kayttdvat. Kolmannessa analyysivaiheessa saadaan vastauksia siitd, millaisia
identiteettejd keskustelijat t&ssd virtuaalisessa keskusteluympéristossé itselleen konstruoivat.
Diskurssianalyysin pohjalta aineistosta on konstruoitu esiin nelja jaettua merkityssysteemia eli
diskurssia, joita palstalle kirjoittajat k&yttavat muodostaessaan erilaisia positioita. Tutkimuksessa on
keskitytty Aspergerin oireyhtymad merkityksellistdvien diskurssien rakentumisprosessiin ja

tarkasteltu eri diskurssien kaytolla tuotettavia identiteettejd, positioita sek& niiden vélisié suhteita.

Identiteetin kehitys merkitsee useiden identiteettien muodostamista eri aikoina ja eri paikoissa
yhteydessa kulttuurisiin maailmoihin ja niiden tarjoamiin identiteetteihin (Hall 1999, 22-23). AS-
henkilond eldminen ja oleminen on erdénlainen tila, josta kasin reflektoidaan identiteettid (vrt.
Berger & Luckman 1994, 100). Jos halutaan saada aikaan muutoksia AS-henkildiden asemaan,
pitdd huomio ensinndkin suunnata niihin yhteiskunnan rakenteisiin, joissa merkityksia eli
diskursiivisia kaytanteitd tuotetaan. Tutkielman lopuksi pohditaan marginaalisuuden tunnustamisen
mahdollisuuksia ja &&nen antamista alisteisessa asemassa olevalle. Marginaalista murtautumalla ja
vastapuheen kautta voi syntyd uusia nakemyksid, jotka ovat riippumattomia diagnoosien ja
madrittelyjen kautta rakentuneista kategorioista. Tarvitaan tietoa seké itse oireyhtymasta ettd siihen
liittyvista diskursseista, AS-henkil6ista subjekteina seka identiteetistd diskursiivisesti konstruoituna

ilmiond kulttuurisessa ja yhteiskunnallisessa kontekstissa.



2 ASPERGERIN OIREYHTYMA NEUROLOGISENA TILANA

Aikaisempi tutkimustieto ja kliininen kokemus autismia lievemmasta Aspergerin oireyhtymasta ja
naiden henkiloiden ominaispiirteistd aikuisidssd ovat vield varsin hajanaisia, mutta tiedetdan, ettd
autistisia henkil6itd on ollut kaikkina aikoina ja kaikissa kulttuureissa (Tani, Nieminen-von Wendt,
Lindberg & von Wendt 2004; lkonen ja Suomi 1998, 55). Autismi-sana tulee kreikkalaisesta
sanasta autos, "itse”, ja sitd kaytti ensimmaisen kerran vuonna 1911 sveitsildinen psykiatri Eugen
Bleuler kuvatessaan potilaiden halua vetdytya omiin oloihinsa (Timonen & Tuomisto 1998, 20;
Autio, Palo, Kaski & Manninen 1992, 154). Aspergerin syndrooma on saanut nimensi
itdvaltalaiselta psykiatrilta ja lastenldédkarilta Hans Aspergerilta, vaikka Kanner (1943) oli jo hanté
aikaisemmin julkaissut artikkelin, jossa kuvattiin lapsia, joiden tila myds muistutti monessa
suhteessa Aspergerin tutkimia lapsia. Asperger oli myds tietdmaton venaldisen neurologi Eva
Ssucharewan (1926) tutkielmasta, joka oli julkaistu yli kymmenen vuotta aikaisemmin ja joka
késitteli skitsoidisia persoonallisuushairigitad. Nykyk&sityksen mukaan on ilmeistg, ett4 Ssucharewa
ja Asperger kuvasivat samantyyppisid ongelmia, vaikka niistd kaytettiinkin hieman erilaisia
nimityksid. (Gillberg 1999, 11-12.)

Nykykasityksen mukaan autismi ja Aspergerin oireyhtymé kuuluvat samaan diagnoosiperheeseen,
jota kutsutaan autismin kirjoksi. Autismin syiden selvittely on mennyt eteenpdin ja tutkimuksissa
taustaksi on varmistunut neurobiologinen keskushermoston kehityshairio, johon on perinndllinen
alttius. (Kielinen 2008, 48.) Kohdatessamme tietynlaisia ongelmien yhdistelmid, voimme puhua
oireyhtymistd, joissa tietyt oireet esiintyvat yhdessa muodostaen tunnistettavan tilan. Ehlers ja
Gillberg (1996, 4) madrittelevat Aspergerin oireyhtyman “tilaksi, jossa &lyllisesti normaaleilla tai
hyvin lahjakkailla henkil6illa on suuria vaikeuksia sosiaalisessa kanssakdymisessd, muodollinen
puhetapa, jaykka tai niukka ilme- ja elekieli, omalaatuisia kiinnostuksen kohteita ja kompeld
motoriikka.” Oireyhtymélle on Tanin (ym. 2004) mukaan ominaista neuropsykologiset
toimintarajoitukset, joita esiintyy oman toiminnan ohjauksessa (ks. Ozonoff & McMahon 2000;
Kleinhans, Akshoomoff ja Delis 2005), ns. mielen mallin mukaisessa ajattelussa (ks. Baron-Cohen
2000), sentraalisessa koherenssissa (ks. Happe 2000) ja kasvosokeudessa eli prosopagnosiassa (ks.
Klin, Schultz & Cohen 2000).

Aspergerin oireyhtyman esiintyvyydestd on vain vahéan tutkimustuloksia, mutta on todisteita siita,
ettd AS on paljon yleisempéé kuin klassinen autismi. Autismin ja Aspergerin syndrooman valill4 on

todettu olevan suuri ero tarkasteltaessa kokovariaatiota, ja yksilollisetkin variaatiot ovat suuria.



(Attwood 2005, 24-27 ; lkonen & Suomi 1998, 68.) Ruotsalaistutkijoiden Ehlersin ja Gillbergin
(1988, 5) mukaan oireyhtymén esiintyvyys on 4-6/1000 lasta kohden. Pojilla esiintyvyys on noin
neljd kertaa yleisempad kuin tyt6illa, mutta ero tasoittuu, jos mukaan otetaan myos epaselvéat
tapaukset. Suomessa autistista oireyhtymaa esiintyy kahdella lapsella tuhannesta, ja Aspergerin
oireyhtymén esiintyvyys on kartoitettu 0,43 prosentiksi vaestostd. Autismin Kirjon esiintyvyys on
siten yhteensd lahes 0,7 %. Téalla hetkelld ei ole tarkkaa tietoa siitd, montako Asperger-diagnoosia
maassamme on tehty. Arvellaan kuitenkin, ettd suurin osa on diagnosoimatta tai heill4 on jokin muu
diagnoosi. Lapsilla oireyhtymd havaitaan paremmin, mutta aikuinen AS-henkild jad useasti
diagnosoimatta, joten lasten ja aikuisten diagnoosien lukumé&arissd on verrattain suuria eroja.
(Kielinen 2008, 48; Kielinen 1999, 5.)

Aspergerin oireyhtymalla on ollut oma diagnoosi noin 20 vuoden ajan neurobiologisena
keskushermoston hairiond, mutta vasta viimeisen kymmenen vuoden aikana siitd on julkaistu
lukuisia tieteellisia artikkeleita. Aspergerin oireyhtyma on tullut maassamme tunnetuksi vasta 1990-
luvun lopulla, mutta sitd on ehditty nimittdd jopa muoti-ilmioksi: Oireyhtymasta on alettu puhua
paljon samalla, kun diagnoosien maard on maassamme lisdédntynyt merkittavasti. (Gillberg 1997;
Gillberg 1999, 9, 13-14; Tani ym. 2004, 696; Kujanpaa 1999, 7). AS-diagnoosi tuli vasta vuonna
1994 mukaan amerikkalaiseen DSM-10-tautiluokitteluun, joka edustaa melko tiukkaa kriteeristoa.
Aspergerin oireyhtymé otettiin virallisesti suomalaiseen tautiluokitukseen vuonna 1996, mutta
ensimmainen diagnoosi tehtiin Suomessa jo vuonna 1989. Aspergerin oireyhtymé kuuluu 1CD-10 -
luokituksessa (ks. LIITE 1) laaja-alaisiin kehityshéiridihin, jotka muodostavat ns. autismikirjon.
Aspergerin  oireyhtymdssa ja autismissa on samanlaisia sosiaalisen vuorovaikutuksen
poikkeavuuksia, mielenkiinnon kohteiden ja toimintojen rajoittuneisuutta sek& kaavamaista
toistuvuutta. Ne ovat ymparistotekijoista riippumattomia yksilollisid ominaisuuksia, jotka yleens&
séilyvat nuoruus- ja aikuisik&an asti. Hairiot maaritelladn alykkyysikdadn nahden poikkeavan
kéaytoksen perusteella. Aspergerin oireyhtymdassa kielen kehityksen viivastyméa tai kognitiivisen
kehityksen viivastymaa ei esiinny ja alykkyystaso on normaali. Laaja-alaisten kehityshairididen
alajaottelu ei kuitenkaan ole taysin vakiintunut. (Tani ym. 2004; Stakes 1999, 263-266.)

Jotkut autismitutkijat, kuten Asperger (1995) ja Simon Baron-Cohen (2002) ovat kyseenalaistaneet
normaaliuden rajoja ja nostaneet esille kysymyksen, onko Aspergerin oireyhtyma& vélttdmatta
luokiteltava sairaudeksi tai vammaksi. Kyseessa on ehk&pd pikemminkin persoonallisuustyyppi,
johon liittyy omanlaisia k&yttdytymistapoja ja sosiaalisten taitojen rajoittuneisuutta. Neurologian

kliinisend professorina toimiva Oliver Sacks (2006) on pyrkinyt "inhimillistamaan™ neurologiaa ja



korostanut neurologisten sairauksien luovaa potentiaalia. AS-henkilGill&d ylikorostuneet aistit ja
ajattelun erilaisuus voivat muodostua vuorovaikutuksen esteiksi, mutta ne voivat toimia myos
paradoksaalisessa roolissa tuoden esiin lahjakkuutta ja poikkeuksellisia kykyja. Tarkean
néakokulman autismitietoon tuovat myos ne autismin kirjoon kuuluvat henkilot, jotka ovat pystyneet
kuvaamaan sisdistd maailmaansa ja selviytymistarinaansa Kirjoittamalla siita kirjan. Kuuluisimpia
omasta autismistaan Kkirjoittaneita henkiloitd ovat amerikkalaiset eldintieteiden apulaisprofessori
Temple Grandin (1992) ja antropologian apulaisprofessori Dawn Princes-Hughes (2006). Naita
omakohtaisia kasvutarinoita yhdistdd kamppailu diagnosoimattoman autismin kanssa, ja ne

osoittavat, kuinka poikkeuksellinen ihminen voi oppia eldmaén erilaisuutensa kanssa.

Tassa tutkielmassa Aspergerin oireyhtymda ymmarretddn yhdistelména erilaisia piirteitd, jotka
ilmenevét eri yksiloilla eri vahvuisina. Diagnoosin léytdminen ja vahvistaminen voidaan néhda
yksilGsté riippuen joko negatiivisena poikkeavan leimana tai positiivisena mahdollisuutena, joka
ohjaa saamaan oikeanlaista apua ja tukea sekd loytaméan sopivia vertaisryhmid (vrt. Kujanpaa
1999, 7). Tulkinnan lahtokohtana on se tosiseikka, ettd oireyhtymaan liittyvid ydinoireita ei voida
kuntoutuksella tai ladkehoidolla poistaa (Tani ym. 2004, 696). Sosiaaliset ja kommunikaation
ongelmat vaikeuttavat sosiaalisen identiteetin muodostumista ja erityisesti elamén muutosvaiheissa
(muutto kotoa, tydn tai opiskelun aloittaminen tai seurustelun aloittaminen) voivat aiheuttaa
voimakkaita stressi- tai kriisireaktioita, jotka korostavat tai lisdavat oireyhtymén piirteitd seka
saattavat heikentaa toimintakykya. Tutkimusten mukaan hyvin tai kohtalaisesti parjaaviksi on silti

arvioitu yli puolet AS- aikuisista (Howlin 2000).



3 MARGINAALISET IDENTITEETIT JA VERTAISTUKI

3.1 ldentiteetit, subjektipositiot ja kategoriat

Identiteetti tarkoittaa tapoja, joilla ihmiset ymmaértavat ja méérittelevat minuuttaan suhteessa
itseensd, sosiaaliseen ymparistoonsa seké kulttuuriinsa. Kyseessé on samanaikaisesti erottautumisen
ja toisaalta samastumisen kysymykset. Kasvokkaista vuorovaikutusta tutkinut Erving Goffman
(1963) on jaotellut identiteetin ké&sitteen sosiaalitieteellisessa tutkimuksessa persoonalliseen ja
sosiaaliseen identiteettiin. Persoonallinen identiteetti merkitsee jatkuvuuden ja johdonmukaisuuden
tunnetta yksilon minuuskokemuksessa elamékerran muutoksissa ajallisella jatkumolla. Sosiaalinen
identiteetti merkitsee samastumista erilaisiin sosiaalisiin yhteisdihin tai ryhmiin sek& johdon-
mukaisuutta erilaisissa sosiaalisissa rooleissa toimittaessa. (Hurrelmann 1988, 114-115; Deaux
1992.) Identiteetin tutkimuksen alkuvaiheessa korostunut “pysyvdn mindn” kasite on kéynyt
tarpeettomaksi nykyisessa maailmassa, joka on yha ennalta-arvaamattomampi. (Helve 2002, 27.)
Postmodernissa tutkimukseesa ndhdaan, ettd ihmiset konstruoivat itselleen jatkuvasti eri tilanteisiin

sopivia identiteetteja, joilla he hallitsevat muuttunutta maailmaa.

Giddensin (1991) mukaan moderneihin identiteetteihin kuuluvat omat tilannekohtaiset arvot ja ne
ovat jakautuneet sekd muuttuneet osa-aikaisiksi. ldentiteetit muotoutuvat ja muokkautuvat
jatkuvasti suhteessa niihin tapoihin, joilla meité representoidaan tai puhutellaan meitd ympardivissa
kulttuurisissa jarjestelmissa. ldentiteetti muotoutuu aikaa myo6ten tiedostamattomissa prosesseissa,
pikemminkin kuin sijaitsisi syntyvassé tietoisuudessa luonnostaan. Se pysyy aina epatdydellisend,
vaikka on koko ajan prosessissa muodostuen kaiken aikaa. Yksilot voivat ottaa eri identiteetteja eri
aikoina. Kun ihmiset kohtaavat monia mahdollisia identiteettejd, he saattavat h&mmentya nopeasti
vaihtuvan moneuden edessd. Identiteettien moninaisuuden seurauksena he usein tuntevat voivansa
ainakin tilapdisesti samastua mihin tahansa olemassa olevista identiteeteistd. Yksiloilla on usein
monia ristiriitaisia identiteetteja, mink& vuoksi myos identifikaatiot vaihtelevat jatkuvasti. (Hall
1999, 19-39.)

Sosiaalisen konstruktionismin piirissé on alettu pohtia identiteetti —k&sitteen uudelleen maarittelya
(ks. Antaki & Widdicombe 1998). Jokisen, Juhilan ja Suonisen (1993, 38-39) mukaan “identiteetti
on valja ylakasite, joka voidaan maaritellda tarkoittamaan niitd oikeuksia, velvollisuuksia ja
ominaisuuksia, joita toimija olettaa itselleen, toisille toimijoille tai muut toimijat olettavat hanelle.”

Identiteettid voidaan tarkastella ja ymmaértdd puheen avulla, silld se on ihmisten valisessa



vuorovaikutuksessa muotoutuva konstruktio (Suoninen 1997). Identiteetti on keskeinen osa
subjektiivista todellisuutta, ja se voidaan madritella paikantumiseksi tiettyyn objektiiviseen
maailmaan. Yksilot voivat mukailla identiteettejddn subjektiivisesti yhteydessa tiettyyn maailmaan,
suhteessa yhteiskuntaan ja sosiaalisissa vuorovaikutustilanteissa. lIdentiteetit rakentuvat ja
muotoutuvat yha uudelleen, mutta yhteiskunta ja kulttuurit vaikuttavat siihen, millaista identiteettid
sosiaaliset prosessit yllapitdvat. (Berger & Luckman 1994, 151, 195-197.) Olennainen osa
identiteetin diskursiivista rakentumista ovat itse diskurssit, joiden avulla todellisuutta kuvataan. Ne
eivat koostu vain yhdestd lausumasta vaan joukosta sddnndonmukaisia lausumia, jota kutsutaan
diskursiiviseksi muodostelmaksi. Diskurssit ndhd&én representaatioina, joihin on siséllytetty tiettyja
subjektin asemia. Representaatiot puolestaan tuottavat tiettyjd positioita, joista kasin puhutaan ja
kirjoitetaan eri subjektipositioita. (Hall 1999, 98-100, 223.)

Diskursiiviset identiteetit saattavat vaihdella, mutta odotukset tiettyyn tilanteeseen kuuluvasta
asemasta tai puhuja-asetelmasta eli subjektipositiosta muuttuvat hitaammin, sill4 ne ovat yhteydessa
yhteiskunnassa hyvaksyttyihin normeihin ja toimintatapoihin. Subjektipositiot toimivat ihmisten
valisissé suhteissa niin, ettd vaikka yksilo sosiaalisessa vuorovaikutuksessa asetettaisiin tiettyyn
kategoriaan, han voi kielta kayttamalla myos vastustaa hénelle tarjottua identiteettia. Positioon voi
asettautua itse (refleksiivinen positioon asettautuminen) tai vaihtoehtoisesti toinen henkild voi
asettaa puheellaan toisen tiettyyn positioon (vastavuoroinen positioon asettaminen). (Davies &
Harre 1990.) Torrésen mukaan (2001) postmodernissa sosiaalitieteessa toimija voi valita itse
tilanteeseensa sopivat positiot. Asemoinnin moninaisuus mahdollistaa sen, ettd henkil6lla voi olla

useita positioita yhtaaikaisesti. Ristiriitaisissa sosiaalisissa suhteissa syntyy ristiriitaisia positioita.

Ihmisten vélinen kanssakdyminen helpottuu jos jaamme yhteisen ymmarryksen koskien
kategorioita, mutta ristiriidoilta ei voi aina vélttya. IThmisiin liitettdvat kategoriat ovat identiteettien
rakennusainetta, silla kategorisointi tuottaa ihmisille sosiaalisia identiteettejd kun heidat asetetaan
tai he itse asettuvat itse tiettyyn kategoriaan, johon liittyy ennalta mé&érattyja ominaisuuksia tai
toimintaodotuksia. (Juhila 2004, 22-26.) Kategoriat ovat kulttuurisesti muodostuneita vastakohta-
pareja, esim. terve/sairas, normaali/poikkeva. Mieltdmalla itsens& johonkin kategoriaan yksilo
samalla vahvistaa omaa identiteettiddn, joka on yhdistelm& niistd kategorioista, johon tuntee
kuuluvansa. ldentiteetti voidaan n&hda myos toiminnallisena kategoriana, joka on riippuvainen
merkityssysteemistd. Kategoriat ovat diskurssien tapaan sovellettavissa merkitysten ja merkityksen

tuottamistavan analyysin valineeksi. (Jokinen & Juhila 1999, 66-68.)



3.2 Marginaalisuus

Virallisen tiedon tunnusmerkki on se, ettd viranomaiset muotoilevat sekd kysymykset etta asetetut
ongelmat (H&nninen, Karjalainen & Lahti 2005, 3). L&&ketieteen ja terveydenhuoltojérjestelmén on
ajateltu ottavan haltuunsa monia eldménalueita; sairaustiloja, sosiaalisia ongelmia ja kayttaytymis-
tapoja. Esimerkiksi Foucault (1980) on n&hnyt sairaalan (tai vankilan) erddnlaisena marginaalina,
joka ilmentdd koko yhteiskunnan vallitsevia kéytdnt6jad. Kun inhimilliset kokemukset
patologisoidaan ja madritelld&dn la&ketieteellisind ongelmina, viitataan medikalisaatioon, joka on
yksi sosiaalisen vallankdyton ja kontrollin muoto. (Helén 2002, 104.) Virallinen tieto on usein
asiantuntijatietoa, johon vetoaminen on tavallista, vaikka useamman asiantuntijan tietoon
vetoaminen ei yleensd johda samaan lopputulokseen, silld tulkintakehyksid on yhtd monta kuin
asiantuntijoitakin. (Karjalainen 2005, 323) Viranomaispuhe saattaa luoda identiteetin, jossa ihminen
yksittdisen ominaisuutensa kautta samastetaan tiettyyn rooliin. Jotkut helposti tunnistettavat
marginaalirynmét voidaan yleisesti ndhdd ”kasvottomina”, vain kategorian edustajina eika
yksilGin&. (Jokinen ym. 2004, 17.)

Marginaalisuus merkitsee sivussa tai reunalla olemista ja kuvaa erddnlaista syrjatilaa ja toiseutta.
Marginaalisiksi maarittyvid ryhmid on monia ja ne ovat selkeasti toisistaan poikkeavia ja eri
asemissa suhteessa keskuksiin, joita on my®ds monia. Keskus nayttdytyy eri marginaaleista
katsottuna aina erilaisena. On siis olemassa alue, johon jotkut kuuluvat ja jonka ulkopuolelle toiset
jadvat. Syrjassé oleminen tarkoittaa suhteellista tilaa keskuksiin ndhden, mikd merkitsee samalla
my0s valtasuhdetta. Poliittisten suhteiden lisdksi voidaan tunnistaa symbolisia, sosiaalisia ja
kulttuurisia suhteita. (Helne 2000; Jokinen ym. 2004, 11-15.) Vallalla olevat diskurssit pyrkivét
nimedmaan epéatoivotuksi katsottuun eldmanmalliin liitettyja piirteitd, kuten k&yttaytymisen
erilaisuutta, johon on yhteiskunnallisin toimenpitein puututtava. Téhan liittyy myos ajatus yhdesta
keskuksesta, jota kohden marginaalisia ryhmid on pyritty erilaisin toimin vetdmaan.
Yhteiskunnallinen “ulossulkeminen” tapahtuu yhteiskunnallisen vallan seurauksena vieden
syrjaytetylta aktiivisen kansalaisen aseman, jota sitten on puolestaan tuettava erilaisin aktivoinnin
keinoin. Yhteiskunnan jasenyys tulee néin julkisen hallinnon toimenpitein ehdollistetuksi. (Helne
2004, 32; Pohjola 2001, 188, 190.)

Goffman on tulkinnut erityisryhmien merkitysta ja omien ryhmien muodostamista. Erityisryhmélla
voi olla vakiintunut kasitys luonteestaan ja he ehk& yll&pitavat yhteisellda puheellaan itse

tuottamaansa todellisuutta. Vuorovaikutustilanteisiin - osallistuvat yksilot tarvitsevat jaetun



ymmarryksen, jotta hahmottaisivat omaa rooliaan tilanteessa. Goffman (1974) on nimennyt tuon
ymmarryksen kehykseksi. Tietyn kehyksen sisélla ihmiset toimivat maaréatyll4 tavalla. Kehykset,
joiden puitteissa ihmiset toimivat, voivat vaihtua ja muuttua nopeastikin, jolloin osanottajien roolit
madrittyvat uudelleen. (Perédkyld 2001, 356-358.) Giddensin (1991) mukaan ihmiset eivat voi
kokonaan maaritt4dd identiteettid&n kollektiivisen yhteison kautta, vaan ihmisestd on tullut yksild,
joka joutuu myos itse vastaamaan valintojensa kautta siitd mik& han on ollut, on ja tulee olemaan.
Ei ole olemassa marginaaliryhmille yhteisid arvoja, tavoitteita tai tarpeita elaméssa. lhmisten
todellisia kokemuksia erilaisuuteen liittyvistd vaikeuksista ei saa kieltdd, koska kokemusten
torjumisella voi olla vammauttava vaikutus. Jotkut valitsevat integraation sijasta oman erillisen
elaman. (Vehkakoski 1998, 99-100.) Ryhman sisdinen tieto ja sen tunteminen leimaavat yksiloa
ryhmédn jasenend, mutta he voivat niin halutessaan ottaa ryhman sisélld erilaisia rooleja.
Kutsuessaan toisiaan positiivisilla nimilld, kieltdvat he samalla toisensa marginaalisuutta. Vaikka ei
kokonaan vapautuisi marginaalista, ryhmassé voi syntyd uusi yhteisollinen mahdollisuuden tila,

joka mahdollista uusien myonteisten identiteettien muodostumisen. (Hyvari 2001, 146, 165.)

Marginaalisuuden ké&site tutkimuksessa auttaa ymmartdmadn ambivalenssia: on mahdollista olla
sekd marginaalinen ettd integroitunut. Kaikki eivat jakaudu selvapiirteisesti ”syrjaytyjiin” ja
”selviytyjiin”, vaan monet jasentdvdt omaa tilannettaan jatkuvasti uudestaan. Valilld voi kokea
kuuluvansa kiintedsti yhteiskuntaan ja joskus lahempéané on syrjaytyminen. (Suutari 2002b, 45-48.)
Yksilot eivat kuitenkaan kokonaan voi mééritelld omaa identiteettiadn, koska he ovat jatkuvasti
kulttuuristen kategorisointien kohteena sek& instituutioissa ettd lahiymparistossdan. Marginaali
tilana on vallan tuotetta ja identiteettien rakentuminen on aina jannitteessdé muiden antamien
madrittelyjen ja merkkien kanssa. Kategorioista ei voi olla kokonaan piittaamatta, koska niill& on
konkreettisia seurauksia. Jos esimerkiksi jotkut identifioidaan ongelmallisiksi, poikkeaviksi tai
tiettyjen resurssien tarvitsijoiksi, niin jo pelkk& ryhmén j&senyys voi merkitd leimautumista.
Kaikkia niité tilanteita, joissa joutuu méaritellyksi tai leimatuksi ei milld&n voi kokonaan vélttaa.
Jos johonkin kategoriaan leimattu ihminen esimerkiksi selittelee muille ep&onnistumistaan, hén
tulee samalla ehkd omalla puheellaan uusintaneeksi negatiivisen identiteettinsd. Poissulkevia
tulkintoja voi vastustaa, mutta joskus se vain entisestadn vahvistaa erottautumista muista. Leimattu
identiteetti on kategoria, johon kiinnittyy poikkeuksellisen vahvoja negatiivisia luonnehdintoja,
mika tekee erityisen haasteelliseksi yrityksen puhua omaa identiteettiddn koskevaa méaérittelyd
vastaan. (Hyvari 2001, 96, Juhila 2004, 21-23, 27-28.)
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3.3 Vastapuhe ja politisointi

Kaikki eivat hyvaksy sellaisenaan heille annettuja identiteettejd, vaan puhuvat niitd vastaan
liikuttaen siten marginaalin ja sen keskuksen vélista rajanvetoa. Tutkimuksissa on osoitettu, ettd
marginaaliin sijoitetut ihmiset toimivat usein juuri leimaavia k&ytant6ja vastaan ja saattavat omassa
puheessaan haastaa leimaavia kaytant0ja. Jotkut pystyvat jopa kayttdaméan stereotypioita omina
voimavaroinaan kamppailussaan kulttuurisesta paikasta. (Jokinen ym. 2004, 10- 11.) Marginaalista
murtautumisen analyysissé valta mééaritellaédn a) toimijoiden kykyisyydeksi tuottaa muutoksia ja b)
sosiaalisen vuorovaikutuksen ominaisuudeksi. Valta voidaan n&hd& toimintakykyisyytend, jossa
toimijan tarkoitus johtaa toiminnan tuloksiin. Poliittisena tilana marginaali ja sen vakiintuneet
muodot siséltavat aina toisin toimimisen mahdollisuuden. Muutokset liittyvat asenteisiin,

késityksiin ja puhetapoihin ennemmin kuin tietdmiseen. (Hyvéari 2001, 110-111, 158-159.)

Kun vakiintuneita kasityksia ja toimintatapoja kyseenalaistetaan, on kyse erdénlaisesta jannitteesta
ja vastatoiminnasta. Valta, joka ei ole kenenkdin omistuksessa, vaan seurausta asemien
kokonaisuudesta, on korostetusti vallankayttod (Foucault 1980). Valta tulee nakyviin silloin, kun
nakemykset eroavat toisistaan. Toisen osapuolen tavoitteiden l&pimeno osoittaa, missd vallan
ldhteet piilevat. Instituutiot tai diagnoosit eivat suoraan madrittele asemia, vaikka tarjoavatkin
nimedmiskaytanteitd. Valtasuhteissa on tapahduttava muutoksia, jotta muutoksia voisi tapahtua
my0s marginaalissa. Leimaavien nimitysten purkaminen vaatii aktiivisuutta ja uutta toimintaa, mik&
merkitsee uusien k&ytanteiden hakemista ja vastuullisen subjektin mindn paikantamista uudella
tavalla. Oman aseman muuttaminen merkitsee marginaalin rajan ylittamisté. Positiot voivat muuttua
vain vuorovaikutuksen seurauksena ja uusi identiteetin maaritys antaa valtaa ja toimintatilaa
samalla kun asemat muuttuvat. Uusia positioita ja identiteettejd on mahdollista rakentaa uusilla
toimintakentilld, marginaalisen aseman sosiaalisilla nadyttamoill4, jotka voivat olla hyvin erilaisia
kohtaamisen ja suhteiden tarkentamisen tiloja. Poikkeavuus voidaan siirtdd alueelle, jossa sitd ei ole

aiemmin ollut tai jossa se menett&dd merkityksensé. (Hyvari 2001, 135-136, 153-155)

Vastapuhe on aina reagointia johonkin ja se merkitsee vastausta johonkin ja jonkin vastustusta. Sen
kohteena ovat kategoriat ja kategorisointi, ihmisten luokitteleminen ja luonnehtiminen. Kirsi Juhila
(20044, 20, 29) on maéritellyt vastapuheen “sellaisiksi leimattua identiteettia kommentoiviksi ja
vastustaviksi teoiksi, joiden tarkoituksena on esittdd tdman identiteetin erilaisuus suhteessa
kulttuurisesti vallitsevaan kategorisoinnin tapaan.” Juhila on my0s erottanut kaksi erilaista

vastapuheen strategiaa, joilla ihmiset vastustavat kategorioita ja heitd leimaavia identiteetteja.
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Tavallisuusretoriikka ja erojen politilkkka ovat strategioita, joiden avulla kommentoidaan ja
kyseenalaistetaan annettuja merkityksid. Ensimmadistd tapaa k&yttdvat ne, jotka joutuvat
puolustelemaan kayttaytymistddn tai korostamaan omaa tavallisuuttaan suhteessa muihin. Eron
politiikka perustuu positiivisille erojen merkityksille, eikd pyri ndkemadn kaikkea erilaisuutta
samanlaisena. (Juhila 2004a, 31.)

Kriisi merkitsee valintojen tekemisen ajankohtaistumista identiteettien suhteen. Kriisitilanteessa
tarvitaan kykya luoda uutta identiteettid, jotta voisi havaita ja hyddyntdd uusia mahdollisuuksia
(Giddens 1994,187). Hyvari (2001, 78) on ottanut kayttoon ké&sitteen identiteettipolitiikka. Siiné
yksilo tulee siksi, mitd haluaa olla murtautuen ulos marginaalista ja toisten maarittelemista
asemista. Huomio on mahdollista siirtdd pois toimijaidentiteeteistd (tuotoksista) ja pysahtya
pohtimaan itsed koskevaa arviointia. Tdma on erddnlaista politiikkaa (vélinettd) ja arviointi rakentaa
subjektia (tuotosta). Kun toimija kriisiytyy poikkeavassa identiteetissddn, hdnen on mahdollista
ryhtyd politisoimaan eli arvioimaan itseddn ja purkamaan entistd minuuttaan. Kokemuksien
poliittisessa arvioinnissa esitetddn lausumia ja vaittdmia identiteetistd, sen rooleista ja toiminnasta.
Arviointi tekee mahdolliseksi uusien nédkokulmien avautumisen. Koska muuntuva identiteetti on
vuorovaikutuksessa syntynyt tuotos, ei se muuttuneenakaan vélttamatta sdily kovin pitk&éan. (Hyvéri
2001, 126.)

3.4 Vertaistuki ja verkkoidentiteetit

Vertaistuen voidaan maéritella olevan yhteisollistd tukea sellaisten ihmisten kesken, joita yhdistaa
sellainen kohtalonyhteys, jonka yhteiskunta madrittelee poikkeavaksi ja joka edellyttdd enemmaén
sosiaalista tukea. Keskusteluryhmat ovat erityisen tarpeellisia harvinaisia sairauksia potevilla, silla
heidédn saattaa olla vaikea l0ytd4 vertaistukea ja tietoa uusista hoitomuodoista. Vertaistuki on
yhteisollistd, koska yksiloita yhdistdd samankaltainen kohtalonyhteys, joka yhteiskunnassa ndhdéén
poikkeavana ja enemman sosiaalista tukea vaativana. (Vuorinen 1996, 7.) Vertaisryhmiin
osallistutaan usein sellaisessa eldméntilanteessa, jossa ihminen tarvitsee toisten tukea ja
mahdollisuuden jakaa kokemuksia. Vertaisryhmid on nykyisessa muodossaan toiminut Suomessa
muutamien vuosikymmenien ajan, mutta niistd ei ole paljonkaan tehty tutkimuksia. Toiminnan
suosio kasvaa jatkuvasti ja ryhmien lisddntyminen voidaan ndahdd seurauksena virallisen
sosiaalihuoltosektorin riittamattomyydestd vastata ihmisten tarpeisiin. Vertaisryhmatoiminta ja
vastuunotto omasta eldmastd on néhty erdénlaisena vastareaktiona, joka on osoitusta muutoksista

perinteisissd sosiaalisissa verkostoissa ja muutoksista ihmisten arvomaailmassa. Kun ystéavien,
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sukulaisten ja ammattiauttajien tuki ei tunnu riittavalta, tulee vertaisryhmaésté tarked tuen ja avun
muoto. (Nylund 1996; 1997; 1999.) Erilaisuutta, poikkeavuutta tai sairautta voi yrittdd ymmartaa,
mutta mahdollisuus jakaa kokemuksiaan muiden vertaistensa kanssa voi tarjota korvaamatonta
tukea, johon eivat muut perinteiset tai viranomaisverkostot pysty. Taitto (2002, 22) nakee

vertaisryhmén perustamisen jopa tdmén paivén tapana korvata perinteisid verkostoja.

World Wide Webin keksijan Berners-Leen (2000, 157) mukaan internet voi tarjota erilaisille
ryhmille mahdollisuuden interpersoonalliseen vuorovaikutukseen ja tiedon yhteisOlliseen
jakamiseen laajemmin kuin mitd tdmanhetkinen henkilokohtainen kommunikointi mahdollistaa.
Internet on mahdollistanut uudenlaisen sosiaalisen tilan, jossa Hinen (2000, 17) mukaan viestin
l&hettdjén ja siihen vastaajan valiin avautuu tila, joka on kulttuurinen konteksti. Sherry Turklen
(1995) mukaan internet yhdistdd miljoonia ihmisid uusissa tiloissa (engl. spaces), jotka ovat
muuttamassa ajatteluamme, yhteiséjdmme ja identiteettejamme. Sitd voidaan pitdéd erddnlaisena
”sosiaalisena laboratoriona”, jossa voi kokeilla postmodernille elamalle tyypillisten moninaisten
minuuksien rakentamista. Uusissa tiloissa rakennetaan virtuaaliyhteisoja, joihin voi osallistua joka
puolelta maailmaa ihmisig, joiden kanssa voi keskustella jopa péivittdin ja joiden kanssa saattaa

muodostaa laheisié suhteita, mutta joita ei valttamatta koskaan fyysisesti tapaa.

Internetin vertaiskeskustelupalstoilla korostuvat keskindinen apu, vapaaehtoisuus, vastavuoroisuus
ja tasa-arvoinen vuorovaikutus. Keskusteluun osallistuvat ovat aktiivisessa roolissa vertais-
ryhmassa, jossa he ovat seké avun antajia ettd vastaanottajia. (Nylund 1996, 193-194.) Vertaistukea
on jo tieto siit4, ettei ole yksin vaikeuksineen, vaan tukea ja keskusteluseuraa on olemassa ja
saatavilla tarpeen tullen (Vilkkumaa 1998, 225). Vertaisryhmédn muodostuminen verkko-
ymparistossd ei ole ongelmatonta, sillda vertaiskeskusteluun osallistuvat eivdt voi konkreettisesti
havaita tai kokea ryhma&. Verkkoryhmissd ei koeta rooleja yht4 selkeind ja vahvoina kuin
kasvokkaisessa vuorovaikutuksessa, miké saattaa hidastaa ryhmésiteiden muotoutumista. Toisaalta
verkkovuorovaikutuksen tekstipohjaisuus ei ole hetkeen sidottua, vaan tekstiin on mahdollista
palata ja tarkastella sitd jalkeenpdin (Matikainen 2001, 20-29, 81). Verkkovuorovaikutuksen
erityispiirteet, kuten anonymiteetti, tekstipohjaisuus, vihjeettomyys ja roolien selkiytyméattomyys
luovat sellaisia ryhmaprosesseja, -dynamiikkaa ja -ilmigita, joita ei synny missdédn muualla (Barnes
2001).

Virtuaalisessa maailmassa identiteetin k&site on yhtd epédvakaa ja monimerkityksinen kuin

reaalimaailmassa, silld minuuden nayttdminen ja ndyttaytyminen verkossa on prosessi, jossa Vvoi
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liikkua erityisen joustavasti minan eri puolien vélilla (Turkle 1995). Internetissd minuus n&dhdaan
enemman monena kuin yhtend. Postmodernin ajattelun mukaisesti erityisesti verkossa on helppo
lilkkua useissa eri asemissa, silld useimmat fyysisen maailman keskeiset persoonallisuutta ja
sosiaalisia rooleja esittdvat merkit puuttuvat. Jos todellisen eldman “ikkuna” ei ole tarjonnut
parhaita nékymid, voi vertaispalsta tarjota uuden “nédyttdmon” identiteetin rakentamiselle ja
esittdmiselle. Reaalielaman sosiaalinen vuorovaikutus tai identiteetit eivat silti katoa minnek&én
verkossakaan. (Heinonen 2001, 14-15, 47.)

Sosiaalinen identiteetti muodostuu erilaisista ryhméjasenyyksisté ja sellaisista rooleista, joita yksilo
ottaa muiden seurassa. Ryhmé&an tullessaan yksilo ei menetd yksilollistd identiteettidgdn eika
ymmarrystddn ja tunnettaan itsestddn yksilona, vaan tapahtuu identifikaation siirtyma erilaisessa
tilannekontekstissa (Reicher, Spears & Postmes 1995, 177). Internet tarjoaa mahdollisuuden
identiteettien rakentamiseen ja tunnistamiseen verkossa. Sosiaalisen identiteetin rakentumista
tietokonevalitteisessd, ei-kasvokkaisessa vuorovaikutuksessa selittdvan SIDE-mallin (The Social
Identity Model of Deindividuation Effect) mukaan ryhmajasenyyksiin liittyvét sosiaaliset vihjeet
vaikuttavat toimintaamme verkossakin. (Lea & Spears 1991; Lea, Spears & de Groot 2001).
Heinosen (2001, 67) mukaan “Kasitys mindstd maéritetddn virtuaalisissa perspektiiveissé
havaitsemisen, oivalluksen ja my6taelamisen avulla, kun jaetaan visuaalisia nakymia ja nakokulmia
muiden virtuaalisten minuuksien kanssa. Virtuaalinen mind ndkee ja kokee maailman, jonka muut

virtuaaliset min&t ovat oppineet ja rakentaneet keskindisen vuorovaikutuksen avulla.”

Verkkoidentiteetti asettaa kyseenalaiseksi perinteiset kasitykset mindstd ja haastaa marittdméaan
uusia. Kasvokkain tapahtuvan yhteydenpidon osuus tulee jatkuvasti vdheneméaéan tietoteknologian
kehittyessd ja sen tullessa kaikkien saataville. lhmiset joutuvat luottamaan yh& enemman
digitaalisessa muodossa tapahtuvaan vuorovaikutukseen kun rakentavat kasityksia itsestddn ja
muista. Virtuaalisissa yhteisoissa identiteettien luotettavuus ja uskottavuus ovat térkeitd, vaikka
kuka tahansa voi luoda itsestdadn ldhes millaisen kuvan tahansa. Keskusteluryhmiin osallistutaan
ehk& enemman tavoitteena kuin vain itsend, silla ne tarjoavat mahdollisuuden luonteen ja minan
esittdmiseen roolien avulla. (Heinonen 2001, 18-19, 61.) Verkkokeskustelua aineistona kayttavana
tutkijana olen joutunut kysymé&&n ja ottamaan analyysissa huomioon, kuinka paljon identiteetin

rakentaminen verkossa lopulta eroaa vastaavasta prosessista reaalimaailmassa.

Tassd tutkielmassa identiteetit ymmarretddn niin, ettd ne voidaan ottaa esille esimerkiksi

verkkokeskustelussa tai kulloisenkin tilanteen mukaan. Erilaiset identiteetit tarjoavat sosiaalisen
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vuorovaikutuksen vélineitd, toimintatapoja ja malleja. Uuden position omaksuminen edellytt&dé
kykya saada aikaan muutoksia sosiaalisissa suhteissa, vanhojen rajojen rikkomista ja niista
murtautumista. Vertaiskeskustelu ndhddan tdssa tutkielmassa sosiaalisena toimintana ja vuoro-
vaikutuksena, joka on kontekstisidonnaista, aikaan ja paikkaan kiinnittyen. Keskustelun aiheet,
kannanotot ja niiss& muodostuvat suhteet eivat ole pysyvid, vaan muuttuvat keskustelun kuluessa.
Vertaiskeskustelupalstan Kirjoitukset voidaan ymmaértdd ja tulkita erddnlaisina identiteetti-
kertomuksina, jotka kuvaavat kertojien minuuden, sosiaalisen roolin ja position muutoksia sek&
muotoilevat identiteettia uudelleen. Tutkimuksen taustalla minuuden tulkintaan vaikuttaa
tosiseikka, ettd modernin yksilon identiteetin eheys on mennyttd laajemman yhteiskunnallisen

muutoksen seurauksena.
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4 VERTAISKESKUSTELU DISKURSSIANALYYSIN KOHTEENA

4.1 Vertaispalsta tutkimusaineistona

Internetissd Asperger-syndroomalaisten kohtauspaikkana toimiva AS-palsta (www.aspalsta.net) on
kaikille avoin keskustelualue, jonne p&&sy on mahdollista kenelle hyvansa internetin kayttajalle.
Palstan lukeminen tai sinne Kirjoittaminen ei edellytd rekistergitymistd, mutta halutessaan
rekisterQityneet jasenet voivat lisaté joitakin perustietoja itsestddn. Useimmat rekistergityvat itse
valitsemillaan nimimerkilld, mikd suojaa heidan yksityisyyttdan. Kirjoittajalla on myods
mahdollisuus esiintyd useamman kuin yhden nimimerkin suojassa. Vaihtoehtoisina &éritapauksina
olisi omalla nimellddn esiintyminen tai toisaalta taysin anonyymind esiintyminen. Teksteja ja
puheenvuoroja ei ensin hyvéksytetd yllapitdjalla, vaan ne voi lahettdd suoraan palstalle, minka
jalkeen teksti on valittomasti kaikkien luettavissa. Verkkopalvelun vyllapit4jd voi poistaa
asiattomiksi katsomiaan tekstejd, mutta poistetusta tekstistd voi jaadd osia lainauksina muiden
viesteihin. Kirjoittajilla on itselld&nkin mahdollisuus poistaa tai muokata kirjoituksiaan my6s niiden

julkaisemisen jalkeen.

Internetissd tapahtuvaan vertaiskeskusteluun on mahdollista Internetin kautta osallistua mista
tahansa maasta, mutta AS-palstalla kielend on p&aasiassa suomen kieli. Naisia ja miehid ei ole
eroteltu sukupuolen mukaan, eikd se edes aina tule esille nimimerkin takaa. Kirjoittajan sukupuolen
voi joskus paatella nimimerkista tai tekstin sisallostd. Analyysissé ei ole tehty eroa miesten ja
naisten tai eri-ikaisten henkildiden vélille. Varmuutta Kirjoittajien diagnoosin olemassaolosta ei ole,
eikd sitd ole kaytetty analyysissé erottavana tekijand. Tarkeampa& on ollut keskittyd Aspergereiksi
itsenséd tuntevien kokemuksiin ilman ulkopuolisten luokitusten painetta tai vaatimuksia.
Verkkokeskusteluissa usein kdy niin, ettd tietty ydinjoukko Kirjoittaa suurimman osan viesteista,
mutta varsinkin esittelyosuudessa Kkirjoittajien vaihtuvuus oli suurta, silla ei ole tarvetta eik&
tarkoituskaan esittaytyd kovin moneen kertaan. Jotkut kirjoituksista ovat pitkid, pitkalle harkittuja

puheenvuoroja, toiset taas lyhyité ja spontaanimpia.

Valmiita tekstiaineistoja hyddynnetddn paljon nykytutkimuksessa ja AS-palstankin kirjoituksia
voidaan pit&a ”luonnollisina” ja virallista tietoa haastavana nk. toisena tietona. Torrdsen (2005, 17)
mukaan tutkimuksen kannalta tulisi suosia tallaisia nk. luonnollisia tilanteita (engl. naturally-
occurring situations), jotka syntyvat tutkijasta riippumatta, ja joita analysoimalla voidaan péasta

paremmin perille toimijoiden omiin nakokulmiin. AS-palstan aineisto-otteet ovat materiaalia, joka
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on tutkimuskohteen itsensé tuottamaa, mik& mahdollistaa tilanneherkan tarkastelun. Internetissa
tapahtuvan keskusteluaineiston merkittdvd ominaisuus on sen vapaamuotoisuus: Mahdollisuus
osallistua keskusteluun anonyymisti laskee osallistumiskynnystd. Nimimerkill& kirjoitettuja teksteja
el voi pitaa faktoina, mutta sill& ei ole suurta merkitysté kun tulkinnat perustuvat joka tapauksessa
lagjoihin kokonaisuuksiin ennemmin kuin satunnaisiin poimintoihin aineistosta (vrt. Eskola ja
Suoranta 1998, 216-217).

Aineiston kattavuus tai riittdvyys ei ole ollut ongelmana eiké kaikkia keskustelupalstan aiheita edes
ollut tarpeen kasitella, silla samat asiat kertaantuivat monilla eri aihealueilla. Palstalle on kirjoitettu
yhteensé yli 131 000 viestid (vuodesta 2002 alkaen, joulukuuhun 2008 mennessd) ja rekisteroityja
kayttdjia on yli 3600. Foorumista loytyy omat keskustelualueet Aspergerin oireyhtyman lisaksi
my0s muille neurologisille oireyhtymille otsikoilla: Autismi, ADD ja ADHD, Dysfasia ja Touretten
Syndrooma. Asperger-teeman alta 10ytyy viisi alakohtaa: 1) Keskustelua aiheesta Aspergerin
Syndrooma 2) Aikuisen aspergervaen keskusteluja; Kaikesta maan ja taivaan valilla, enemmén tai
vahemmén AS:n liittyvdd. 3) AS-nuorten keskustelua; Keskustelua Asperger-nuorille ja
aikuistumisvaiheessa oleville 4) Asperger-lasten vanhemmille; Onko lapsellasi asperger tai
epéiletkd sitd? ja 5) Aikuisten AS-henkildiden laheisille; Parisuhteiden, sukulaisuussuhteiden ja
tyopaikkojen ihmissuhteiden palsta.

Valitsin aineistoksi osan Aikuisen aspergervéen keskusteluista. Useista eri aiheista (tiedotteista)
valitsin kaksi: 1) Palstalaisten esittaytymisid - Vain esittelyille ja 2) Olenko Asperger — AS-
piirteiden ja oireiden pohdiskelua. Otos on varsin laaja: yli 900 (494 + 441) yksittdista kirjoitusta
yhteensd 95:1la (50 + 45) internetsivulla. Lukukertoja néille aihealueelle oli kerdantynyt vuosina
2002 - 2008 yli 182 000. Palstalaisten esittdytymiset —osio rakentuu ldhes kokonaan toisistaan
rilppumattomista teksteistd, joiden tarkoitus ei olekaan keskustella, vain esittaytyd. Tdma osio
toimii tavallaan “kayntikorttina” palstalle eikd sinne Kirjoitettuja tekstejad voi yleensa tulkita
kaksisuuntaisen vuorovaikutuksen kautta. Mielenkiintoisen nakokulman tutkimukseen tdma
aineiston osa antaa siind mielessd, ettd se vastaa juuri siihen kysymykseen, kuinka palstalle
kirjoittavat itsensa esittelevat. Responsiivista vuorovaikusta edustaa aineiston ja palstan osa, jonka
aiheena on piirteiden ja oireiden pohdiskelu. Toisiaan seuraavat kirjoitukset liittyvat enemmaén
toisiinsa, vastaavat kysymyksiin, kyseenalaistavat tai kannustavat. Tosin tdssakin aineistossa on
huomattavissa sek& “aspergerildisyyteen” ettd verkkokeskusteluihin yleisesti liitettdvad valin-

pitdmattomyytta tai edellisen kirjoittajan huomiotta jattamista.
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4.2 Verkkokeskustelun haasteet ja mahdollisuudet

AS-keskustelupalsta on sosiaalinen kohtaamispaikka, josta tullaan ja josta lahdet&d&n vapaa-
ehtoisesti. Palsta antaa tutkijalle tilaisuuden péé&sta lahelle henkil6itd, jotka vapaaehtoisesti ja
avoimesti kuvaavat poikkeuksellisia piirteitddn ja erikoislaatuista kayttaytymistddn sekd ndihin
liittyvid henkisid prosessejaan. Kaikille avoimella alueella k&ydyn verkkokeskustelun k&yttéon
tutkimusaineistona ei tarvita sinne kirjoittaneiden lupaa tai suostumusta. En ole esitellyt itseéni
tutkijana keskustelualueella enk& ole kirjoittanut sinne milldan nimimerkilla. Verkkotutkijat pitavat
yleensékin tarpeettomana ilmaista verkkoryhmadlle tutkimuksen tekoa ja tietoisen suostumuksen
hankkimista verkkoon Kirjoittavilta silloin kun viestit julkaistaan julkisella foorumilla. (Ks. Sharf
1999, 250.) Tutkijana voin asettua ulkopuolisen havainnoijan asemaan. Pyrin kunnioittamaan
kirjoittajien yksityisyyttd, ja olen jattdnyt mainitsematta kaikki Kkirjoittajien nimimerkit ja
paivaykset. Torrosen (2005, 33-34) mukaan tutkijan on osattava ottaa myo6s etdisyytta aineistoonsa,
jotta hén kykenisi kuvaamaan, milla tavoin hanen tuottamansa tieto kyseenalaistaa vallalla olevia
stereotypioita tutkittavista. Tavallaan tutkijan tehtdv&dnd on vahvistaa heiddn &aniddn omasta
auktoriteettiasemastaan, mika on valttamattomyys, jotta kertojan &&ni olisi riittdvan vahva ja

johdonmukainen tuomaan esiin ndkdkulmansa.

Verkkoviestinnéstd on aikaisemman tutkimuksen (Kiesler ym. 1984) valossa vditetty, ettd kirjoitetut
ja séhkoisessd muodossa olevat viestit ja tekstit koetaan usein kertakayttoisiksi, havidviksi ja
lyhytaikaisiksi, minkd vuoksi Kirjoittajat eivat valttamatta ole niin vakavasti “sanojensa takana"
eivatkd huolissaan siitd, minkalaisen vastaanoton heiddn viestinsd saavat. Verkossa teksteja
kirjoittavan on helppo unohtaa yleisonsd ja toimia piittaamattomasti, koska ei ole olemassa
perinteisia normeja ja saantdja eika vastaanottajista muistuttavia tekijoitd, mitka yleensa rajoittavat
ihmisten kayttdytymistd kasvokkaisessa vuorovaikutuksessa. Kirjoittaja ei aina tieda keit4
vastaanottajat ovat ja ovatko he kiinnostuneita viestista tai ottavatko he sitd vakavasti. Harvoin on
tietoa vastaanottajan yksilollisista piirteistd, kuten sukupuolesta, idstd ja ulkon&dsta. Anonymiteetti
ja valinpitamattomyys ja vuorovaikutuksen vihjeettdmyys verkossa saattaa johtaa deindividuaatioon
ja siihen, ettd yksilon tietoisuus itsestdan heikkenee. Tdma saattaa puolestaan synnyttaa estottomia
ja aggressiivisia vuorovaikutustoimintoja. Uusimman tutkimuksen nakdkulma vuorovaikutukseen
verkossa ei ole aivan ndin antinormatiivinen, vaan sité ohjaavat kontekstiin sidotut normit (Lea ym.
2001).
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Verkkokeskustelun tavoitteena ei ole niinkdan péaasta asioista yhteisymmarrykseen, vaan
pikemminkin antaa osallistujille mahdollisuus kertoa omista ké&sityksistadn ja nékemyksistaan.
Joissakin tilanteissa syntyy erityisia tarpeita keskustella omista tunteista ja ajatuksista sek& rakentaa
omaa identiteettid. AS-palsta voi antaa lukijoilleen tarke&& informaatiota Aspergerin oireyhtymasta,
mutta se voi toimia vertaisille henkisen kasvun ja kehityksen véyldna ja tukena. Vertaispalsta
mahdollistaa kaikille Aspergerin oireyhtymasta kiinnostuneille ihmisille tavan l6ytad toisensa ja
olla yhteydessd toisiinsa ympaéristdssd, jossa vierailevia eivat reaalimaailmassa ehk& koskaan
tapaisi. Heilld on mahdollisuus kertoa elaméstéén ja itsestddn niin kuin he itse kokevat sopivaksi.
Yksilolliset kertomukset omasta tai laheisen oireyhtyméstd on tuotu julkiselle palstalle, jossa
esittdydytéan, keskustellaan AS-piirteistd ja pohditaan niit4d. Kun keskusteluun osallistutaan, sen voi
tehda tarpeesta verrata kokemuksiaan tai halusta hakea hyvéksyntdd omalle identiteetilleen.
Keskustelupalsta mahdollistaa sen, ettd kokemukset voivat olla monipuolisempia, julkisempia ja

kommunikatiivisempia kuin ennen.

Virtuaalimaailma mahdollistaa irtautumisen perinteisestd sosiaalisesta vuorovaikutuksesta, joka
AS-henkiltille usein on ongelmallista, kun pitdisi osata eleistg, pienista kielen vivahteista, silmista
ja muun kehon liikkeistd pdadttelemddn ja prosessoimaan suurta tietomadrdd muodostaakseen
vaikutelmia minuudesta ja muiden kasityksista itsestdan. Kirjoitetussa ilmaisussa eivét tule esille
puheen soinnittomuus, monotonisuus, pitkat katkokset tai ankytys, eivatka myoskaan AS-piirteina
joskus ilmenevat silmiin katsomattomuus, katseen harhailu, silmien rapyttely, ilmehtiminen tai
késien huitominen . AS-henkilot saattavat olla kyvyttomié késittelemaén sosiaalisia tilanteita, joissa
nako- ja kuulo&rsykkeitd tulee monesta suunnasta samanaikaisest, mutta internet ja tietokone
mahdollistavat vuorovaikutustilanteen, jossa henkil6 voi valita ajan ja paikan sek& keskittya yhteen
asiaan kerrallaan. ”lhmisten maailma” voi olla lilan stimuloiva henkildille, jotka karsivét
aistiylinerkkyyksistd (Grandin & Scariano 1992, 10). ”Internetin maailma” tuntuu joskus
tavallisesta ihmisestd informaatiotulvalta, mutta AS-henkil6t voivat hallita sitd paremmin hyvén
muistinsa ja yksityiskohtiin keskittymisen ansiosta. Internetin vertaiskeskustelussa tilanne on
hallinnassa ja siten myos miellyttava ja palkitseva, mik4& on omiaan lis&dmé&én itsetuntoa ja

kirjoittamisessa kehittymista.

Internetin keskustelupalstan positiivisia puolia on se, ettd ilman kasvokkain tapahtuvan puhumisen
monitahoisuutta voi l6ytyd selkeampi tie kommunikointiin, kun huomio kohdistuu Kirjoitettuun
sanaan eikd ihmisiin. VVoi jopa kokea olevansa kuin eri ihminen nettiin Kirjoittaessaan, verrattuna

sithen millainen on kohdattuna kasvotusten "oikeassa eldmassd". Keskustelupalstalle kasautuvien
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viestiensd vaikutusta ei voi taydellisesti hallita, mutta yksilo voi vaihtelevasti kontrolloida ja
kommentoida hénelle tarjoutuvaa tai osoitettua asemaa. Keskustelupalstan lukijat eli viestien
vastaanottajat méaarittavat kirjoittajan identiteettia omien tarkoitustensa mukaisesti, mutta tutkijana
on muistettava, ettd muodostuva kuva on aina yksipuolinen kuva todellisesta mindstd. Palstalle
kirjoittava voi esittdd vain tietynlaisia puolia itsestddn, mutta myos liioitella tai vahatelld joitakin
piirteitd. Verkossa uskalletaan usein olla hyvin avoimia, koska tilanteita ja ihmisid ei tarvitse
kohdata kasvokkain. Kyky I0yt&4 jotakin, mitd joku muu on tehnyt tai Kirjoittanut ilman keskinéista
kommunikaatiota ja velvoitteita on usein vapauttava kokemus. (Ks. Heinonen 2001, 29-31, 38, 55.)

AS-palstalle kirjoittavat tuovat esille, etta sielld tunnutaan keskustelevan juuri siitd, mik& yhteisesti
kiinnostaa. Palstalla ymmarretaddn “oikeasti” mitd ongelmat ovat, eikd tieto tunnu vain Kirjasta
luetulta, koska kyseessa on omat henkilokohtaiset kokemukset. Vertaispalstan tekstit tuntuvat lahes
vastakohdalta sellaiselle ”small talkille”, josta tavallinen keskustelu koostuu, ja jonka AS-henkilot
usein kokevat niin vieraana. Palstalla voi tavata ihmisid, joille ovat samat ongelmat tuttuja kuin
itselle. Kun jakaa kokemuksiaan muiden vertaistensa kanssa, voi samalla saada helpotusta
henkilokohtaiseen ongelmaansa tai elamantilanteeseensa. Vaikka AS-palstalla on omat osionsa AS-
lasten vanhemmille, lukevat he silti myds nditd aikuisten esittelyjad ja osallistuvat keskusteluun
kiittden, ettd loytyy ihmisid, joiden teksteistd voi saada aavistuksen siitd miten oma lapsi asiat
kokee. Vertaisryhmien jasenid yhdistavat yhdessa oleminen samojen ongelmien edessd, yhteisen
kokemuksen jakaminen ja siten helpotuksen saaminen, sekd tunteiden tuulettaminen.
Vertaisryhmien merkitys on myos siing, ettd halutaan saada mahdollisuus keskustella sellaisten
ihmisten kanssa, joilla on aikaa ja mahdollista kuunnella ja ymmartdd toista samassa
elamatilanteessa olevaa. (vrt. Nylund 1996.) AS-henkilot keskustelevat mielellddn sellaisten
ihmisten kanssa, joita kiinnostavat samat asiat ja AS-palstalla he voivat jakaa samat harrastukset,
kokemukset ja oman asiantuntijuutensa Aspergerin oireyhtymaan liittyen. Sitd kautta he voivat
vaihtaa viestejd, ja kuten monilla ryhmillg, heillakin voidaan tunnistaa oma kulttuurinsa ja

erikoiskielensa.

Palstalla (Ks. Keskustelua aiheesta Aspergerin syndrooma, tiedote: Asperger-terminologiaa)
johdatetaan sellaisen terminologian kaytt6on, jota tassékin tutkimuksessa noudatetaan: Aspergerin
syndrooma on oireyhtymdn nimi ja se Kkirjoitetaan isolla kirjaimella. AS on Aspergerin
syndroomasta kéytetty lyhenne, joka tosin tarkoittaa myds Angelmannin syndroomaa, joten sité ei
sovi kayttéa tilanteissa, joissa on sekaantumisen vaara. Aspergerin oireyhtymadsta puhutaan usein

myos pelkk&nd Aspergerina, “assiutena” tai “aspergerilaisyytend”. Asperger-henkild tai AS-henkild
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ovat yleisesti kdytettyja nimikkeitd henkilQistd, joilla on Aspergerin syndrooma. "Assi” ja ”Aspi”
ovat puhe-kielisid ilmaisuja, joilla tarkoitetaan AS-henkil6d. NT on alun perin leikillinen
englanninkielinen (neurotypical) ilmaisu ns. normaalista eli neurotyypillisestd henkildsté. Palstalla
kéaytetddn vastaavaa suomenkielistd ilmaisua neurologisesti tyypillinen ja kyseistd lyhennetta.
"Nentti" on t&std lyhenteestd puhekielessa kaytetty ilmaisu, jolla viitataan “taviksiin”. Asperger-
henkilot rakentavat palstan keskusteluissa minuuttaan Kkiistasuhteessa juuri t&han toiseen, ei-
aspergerilaiseen, nenttiin, neurologisesti tyypilliseen, joka on samanaikaisesti sek& paikalla

keskusteluissa etta poissa.

4.3 Diskurssit analyysin lahtokohtana

Tutkimuksen lahestymistapa liittyy sosiaaliseen konstruktionismiin, jossa kielenkayttoa ei
tarkastella todellisuuden kuvana, vaan osana todellisuutta, jossa se rakentaa, uusintaa ja muuntaa
sitd. Kielenkayttdja konstruoi eli merkityksellistdd puhumansa tai kirjoittamansa kohteen. (Jokinen
ym. 1993, 9, 18-219; Wetherell & Potter 1988, 168). Bergerin ja Luckmannin (1994)
konstruktionistinen teoria korostaa yksiloiden siséista tietoisuutta ja kokemuksia (Potter 1996, 12-
13). Sosiaalinen konstruktionismi ei tarjoa konkreettisia analyysivélineitd tutkimukselle, mutta sen
teesit voivat ohjata pohtimaan vallitsevia kaytant6ja (Juhila 2004b). Konstruktionistinen
ldhestymistapa poikkeavuuden ja vammaisuuden tutkimisessa merkitsee painotusta, ettd ndma
késitteet ovat sosiaalisesti luotuja ilmi6ité, joiden merkitys vaihtelee ajan, paikan ja méérittelijoiden
mukaan. Sairauden tai vammaisuuden ymmartaminen edellyttda la&ketieteellisen ja psykologisen
tiedon ja tutkimuksen lisdksi laajempaa humanistista ja yhteiskuntatieteellistd pohdintaa.
(Vehkakoski 1998, 88-89.)

Virallista tietoa haastavina suuntauksina voidaan mainita juuri symbolinen interaktionismi ja
kriittinen sek& analyyttinen diskurssianalyysi. Symbolisen interaktionismin tavoitteet sopivat myos
tahén tutkielmaan kun pyritadn tavoittamaan toimijoiden nakokulmat, arkitodellisuus ja yksilolliset
merkitykset. Esimerkiksi Goffman (1963) ja Becker (1963) ovat kiinnittdneet huomiota
stereotyyppisten  mé&éreiden  liittdmiseen  joidenkin  poikkeavien  ryhmien  kohdalla.
Verkkokeskusteluissa ilmenevan kayttaytymisen tutkimusmenetelmiksi on puolestaan suositeltu
kriittistd diskurssianalyysid. (Torronen 2005, 16.) Kiriittisessd diskurssianalyysisséd pyritédan
purkamaan olemassa olevia stereotypioita ja esimerkiksi Faircloughin (1992) mukaan
tekstiaineistojen analyysi edellyttdd mikro- ja makrososiologisen analyysin vuoropuhelua

kyetdkseen lisadméaan alistettujen valtaa ja kompetenssia. Kulttuurin ulottuvuudet huomioiva
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analyyttinen diskurssianalyysi sopii tdhan tutkielmaan ja valittuun aineistoon paremmin, koska siina
ei tehda vahvoja oletuksia alistussuhteista, vaan keskusten ja marginaalien suhteet vaihtelevat

tilanteesta ja nakOkulmasta riippuen. (Jokinen ym. 2004, 9-19; Jokinen & Juhila 1999, 86).

Juhilan  (2004b) mukaan 1900-luvun ensimmadisella puoliskolla syntyneen sukupolven
suuntauksista, symbolisesta interaktionismista ja kielifilosofiasta on siirrytty toisen sukupolven
sosiaaliseen konstruktionismiin. Vuorovaikutuksen tutkimuksen nykysuuntauksen edustajana
diskurssianalyysi on vield melko vakiintumaton ja vélja lahestymistapa (Potter & Wetherell 1987,
125), mutta se sopii laadullisen verkkokeskusteluaineiston analyysitavaksi, jos keskustelupalstan
kieli ymmérretddn osana sitd todellisuutta, jossa Kirjoittajat eldvat. Diskurssia voidaan kutsua
puhetavaksi ja yleisesti diskurssi voidaan madritell&d tunnistettavaksi ja organisoiduksi tavaksi
siirtéa tietoa. Potter ja Wetherell (1987, 6-7) madrittelevat sen laajasti tarkoittamaan puhetta ja

kirjoitusta kaikissa muodoissa romaaneista arkipaivaisiin keskusteluihin.

Myo6s Hall (1999, 99) kayttadd tutkimuksissaan diskurssin kasitettd ja maarittelee sen merkitysten
tuottamisen kaytannoksi, jossa tietoa tuotetaan kielen valityksella. Hanen mukaansa diskurssit ovat
puhetapoja, ajattelutapoja, tapoja esittdd eli representoida jokin kohde tai aihe. Ne tuottavat
merkityksellista tietoa kohteestaan, mik& vaikuttaa sosiaalisiin kaytantdihin, joten diskursseilla on
todellisia seurauksia ja vaikutuksia. Lausumat liittyvat toisiinsa muodostaen yhdessa “diskursiivisen
muodostuman”. Diskurssissa on kyse tiedon tuottamisesta kielen valitykselld, mutta myos se itse on
tiettyjen kaytantojen tuottamaa. Hall (1992, 268) on k&yttanyt my0s ideologian kasitettd viitaten
mielikuviin ja késitteisiin, joiden kautta tulkitsemme ja ymmarrdmme sosiaalisen todellisuutemme
eri puolia. ldeologiat tulevat julki kielen kautta yksiloiden puhumina, mutta ne eivét yleensa ole
yksilollisen tietoisuuden ja tahdon alaisia. Niitd tuotetaan kollektiivisesti ja prosessi on pitkalti

tiedostamaton.

Diskurssianalyysi on kasite, jonka alle voidaan lukea useita eri tieteenalojen, kuten Kielitieteiden,
sosiaalitieteiden ja psykologian, piirissé kehittyneité tutkimussuuntauksia. Y hteistd suuntauksille on
kielenkdyton ja muun merkitysvélitteisen toiminnan tarkasteleminen sosiaalista todellisuutta
rakentavina tekoina. Kiinnostus on sekd merkityssisélloissa (mita—kysymys) ettd merkitysten
tuottamisen tavoissa (miten—kysymys). Diskurssianalyysille on ominaista lisdksi se, etta
merkityksid ja niiden tuottamisen tapoja tutkitaan paitsi paikallisesti tapahtuvina asioina myos
osana laajempia kulttuurisia prosesseja. (Jokinen ym. 1993; 1999.) Diskurssianalyysi voidaan

madritelld tekstin tulkitsemiseksi ja sen kohteena olevan ilmaisun tai lausuman ilmi- ja
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piilosdantdjen tutkimiseksi (Husa 1995). P&ihuomio on siing, miten ihmiset keskindisessa
kielellisess& toiminnassaan luovat sosiaalista maailmaansa ja tekevdat ymmaérrettaviksi asioita
kielenkaytollaan. (Jokinen ym. 1999, 11, 18).

Eri kdytannoissd merkitykset tulevat esiin ja ithmiset "tulevat eléviksi” eri tilanteissa, joissa
kohtaavat toisensa. Yksilot rakentavat talloin aktiivisesti todellisuutta ja muodostavat itse
identiteettinsé. Erilaisia merkityssysteemeja voidaan kutsua diskursseiksi tai tulkintarepertuaareiksi,
jotka soveltuvat hyvin tdhan arkista kielenkayttoa erittelevaan tutkimukseen. Tulkintarepertuaarit
liittyvat ajatukseen sosiaalisen todellisuuden hahmottumisesta moninaisena ja ne ovat rinnakkaisia
tai keskendén Kkilpailevia merkityssysteemejd, jotka jasentdvdt maailmaa eri tavoin (Potter &
Wetherell 1987, 146-155). Tulkintarepertuaarit ja diskurssit eivat ole tarkkarajaisia ja selkeita. Niita
muotoillaan ja tdsmennetddn jatkuvasti kielenkayton tilanteissa. Selonteot ovat kuvauksia, joilla
tehdadn ymmarrettavéksi toisille omaa itsedan ja maailmaa. Selonteko voi koostua useasta eri
puheenvuorosta ja on tyypillistd, ettd ne muotoutuvat ja muuttuvat puheessa. Selonteot voivat
sisaltadd useita erilaisia diskursseja, jotka muotoutuvat keskustelujen edetessé. (Suoninen 1999, 17,
20 — 29.) ldentiteetin diskursiivinen rakentuminen perustuu siihen, ettd tulkintarepertuaareissa
erottuvat subjektipositiot asemoivat yksilot erilaisiin  paikkoihin ja tarjoavat aineksia
identiteettitydssd. Tulkintarepertuaareja voidaan pitaa tarjolla olevien identiteettien rakennuspuina,
ehdotettuina tapoina ndhdd merkityksid. Diskurssien tutkimuksessa tavoitteeksi ei aseteta sen
ratkaisemista mika subjektipositio edustaa aidoimmin tutkittavan mindd. Sen sijaan versioiden

moninaisuus otetaan tutkimuskohteeksi sellaisenaan. (Jokinen ym. 1993, 38.)

Diskurssin késitteelld on kytkentd myds foucault laiseen traditioon ja diskursseja tarkastellaan usein
osana kulttuurisesti vakiintuneita kokonaisuuksia ja laajempia merkityssysteemeitd, jotka liittyvat
valtasuhteisiin. (Jokinen ym. 1993, Jokinen & Juhila 1999, 71.) "Mik&&n merkityksenantotilanne ei
synny tyhjésta eikd ole paatepiste keskustelulle. Spesifeihin puhetilanteisiin kulkeutuu siten muissa
tilanteissa rakentuneita ja vahvistuneita asioiden merkityksellistdmisen tapoja, mutta asettuessaan
hieman toisenlaisiin yhteyksiin ne voivat myos siséllollisesti muuntua ja uudistua.” Jaettujen
merkitysten analysoiminen perustuu Kkulttuuristen tapojen ja yhteiskunnallisen ilmapiirin
tuntemukseen, silla merkityksellistamisen tavat ovat sidoksissa aikakauden diskursiiviseen
ilmastoon, kulttuurisiin merkityksiin ja kielellisiin kaytantdihin. (Jokinen & Juhila 1999, 19-20, 56.)

Tassé tutkielmassa diskurssianalyysida ei oteta vain tutkimusmenetelmé&nd, vaan nimenomaan

metodisena viitekehyksend, johon sisdllytetddn my0s useita erilaisia tutkimustapoja. Tutkijan
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valintojen perusteleminen korostuu kun sama tutkimus voidaan tehd& usealla eri tavalla. Tutkimus
el ole objektiivinen todellisuuden kuvaus, vaan erés mahdollinen todellisuuden jasentdmisen tapa.
Diskurssianalyysissa sallitaan erilaisia menetelmallisia painotuksia ja sovelluksia, mutta
tarkoituksena on kuvata diskurssin luonnetta ja tarjota késitteitd, joiden avulla aineistoa voidaan
analysoida. (Jokinen & Juhila 1991, 37-38; Jokinen ym. 1993, 133; Potter & Wetherell 1987, 175).

4.3 Tutkimuskysymykset ja analyysiprosessi

Tutkimuskohteena tutkielmassa ovat AS-aikuisten tulkinnat omasta aspergerilaisuudestaan eli ne
tavat, joilla aspergerilaisuutta kuvataan ja miten todellisuutta tuotetaan keskustelupalstan kautta.
Palstalle Kkirjoittavat tekevat toisilleen ymmarrettavaksi omaa itseddn. Aineistolle esittdmani
tutkimusongelma koskee sitd, millaisiksi AS-henkildiden subjektipositiot rakentuvat vertaispalstan
keskusteluissa. Tatd tutkimusongelmaa lahestyn kysymysparin avulla: 1. Miten AS-henkil6t
tunnistavat itsessaan ja muissa AS-oireyhtymadn kuuluvia piirteitd sekd miten he kuvaavat ja
merkityksellistavat itseddn vertaispalstalla 2. Millaisia subjektipositioita AS-henkilot ryhmassé
kayttavat ja miten he esittdvat naitd itselleen ja samalla muille vertaisilleen keskustelupalstan
kirjoituksissa? Analyysin tulokset kertovat myos jotakin siitd, millainen merkitys vertais-
keskustelulla Aspergerin oireyhtymdastd nayttaisi olevan aikuisen AS-henkilon identiteetin
muotoutumisessa. Huomio kohdistuu siihen, miten minda tuotetaan ja miten palstalle kirjoittavat
suuntautuvat erilaisiin ristiriitaisiin  minuuksiin. Tutkielman tarkoituksena on tehdd nakyvéksi
millaisia haasteita ja mahdollisuuksia vuorovaikutus vertaisverkossa asettaa ja antaa AS-

henkildiden identiteetin rakentumisen kannalta.

Tutkimuksen l&dhtokohtana ovat toimijoiden eli AS-palstalle kirjoittavien henkildiden omat
kokemukset ja kielenk&yttd sosiaalisen k&ytdnnon rakentajana. Joissakin tapauksissa kielenkayton
funktiot voi tunnistaa, mutta yleensé puhujat pitdvat puhetapansa syyt piilossa. Analyysin patevyys
ei edellytd funktioiden toteutumista, vaan olennaista on millaisia asiantiloja palstalle Kkirjoittavat
tuovat esille puheellaan. Palstalle kirjoittavat ovat Kkieltd ké&yttaessadn osallisina uusintamassa ja
muuntamassa sosiaalista todellisuutta ja samalla tekevat toisilleen ymmarrettavaksi omaa itseaan.
Muutkin voivat saada tietdd diskurssien avulla, mitd on olla AS, vaikka ei itse sitda olisikaan.
Selonteoilla on my6s mahdollista oikeuttaa tai vastustaa yhteiskunnallista vallankaytt6d. Analyysin
tyokaluna diskurssin kasitettd on usein kaytetty toimijoiden valtasuhteiden analysointiin tai
instituutioiden sosiaalisten kdytantdjen tutkimiseen, mutta tdssa yhteydessa tutkimuksen kohteena

on puhujien eli palstalle kirjoittavien henkildiden kielellisessé toiminnassaan itseensd sijoittama
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identiteettik&sitys sekd Kkiinnostus siitd, miten he suhtautuvat heistd esiintyviin méaérittelyihin ja
millaista kategorisointia he itse kayttavat. (Vrt. Suoninen 1992, 20; Wetherell & Potter 1988, 169;
Jokinen ym. 1993, 1999.) Tarkastelun kohteeksi otettavia Kirjoituksia ja kuvauksia kutsutaan
selonteoiksi, jotka pohjautuvat sosiaaliseen maailmaan, niihin merkityksiin, joita pastalle kirjoittajat
ovat omaksuneet maailmasta. AS-palstalle kirjoitetut selonteot ovat kuvauksia, joilla tehd&én
ymmarrettavaksi toisille aspergerilaisuutta ja autistien kokemaa maailmaa. Kiinnostuksen kohteena
el ole esimerkiksi AS-henkildiden taustat vaan se, mit4 heidan kirjoittamansa teksti ilmaisee

kontekstissaan.

Vertaiskeskustelupalsta tulkitaan tdssa tutkimuksessa sosiaalisen vuorovaikutuksen nayttdamona,
joka mahdollistaa omasta tilasta murtautumisen ja elamanolosuhteiden muuttamisen. Vertaistuki tai
vertaispalsta itsesséén ei ole tdmén tutkimuksen kohteena, vaan se antaa aineistona mahdollisuuden
tarkastella, mill4 tavoin aspergerilaisuus ja siind tilassa eldminen tulee kokemusten kautta
jasennetyksi. Vertaiskeskustelu jasentdd suhteita ja toimintaa, koska muutokset tapahtuvat
sosiaalisessa maailmassa. Kirjoituksissa rakentuvat identiteettien lisaksi toimijoiden véliset suhteet,
jotka méadrittdvat asemia eli niissd muotoutuvia positioita. Vertaispalstan merkitys ei ole vain siin,
ettd keskustelulle olisi tullut uusi tila tai ettd vuorovaikutus olisi laajentunut. Se mahdollistaa myos
uudenlaisen ryhmdan muodostumisen, mika puolestaan mahdollistaa uusien positioiden
muotoutumisen. Toimijat vaikuttavat toisiinsa, neuvottelevat tehtévistd, tavoitteista ja asemista.
Erityisrynmén keskindisyyttd (ks. Goffman 1971) ja identiteettia luova puhe synnyttdd uusia
toimintamuotoja. (Hyvari 2001, 137, 144.)

Identiteettida el tdssd tutkimuksessa ymmarretd yksilon staattiseksi ominaisuudeksi vaan
toiminnalliseksi kategoriaksi, ja sit4 voidaan pitdd merkityssysteemin osana. Tietyissa systeemeissa,
kuten vertaisryhmissé ihmisille rakentuu tietynlaisia identiteettejd. Kun identiteetti ymmarret&éan
nain, valitaan usein analyysin kasitteeksi Jokisen ja Juhilan (1999, 68) mukaan subjektipositio.
Position késitettd voidaan pitdd téssé analyysissd kayttokelpoisempana kuin esimerkiksi roolin
késittettd. (Jokinen ym. 1993, 38.) AS-henkildiden subektipositiot ilmenevat vertaiskeskustelun
diskursiivisissa rakenteissa tilannekohtaisina ja joustavina asemina, joilla keskusteluun osallistujat
maédrittelevat sen hetkisen positionsa AS-palstan sosiaalisissa kaytannoissa. Subjektipositiot
tuotetaan palstalla, joten ne eivét ole valmiita paikkoja, joihin yksilot asettuvat. Téssé tutkimuksessa
position ké&site merkitsee sitg, ettd vaikka AS-henkilot usein sijoitetaan marginaalisiin asemiin, niin
he my0s sijoittavat itse itsensd joihinkin kaytdssa olevien diskurssien tarjoamiin asemiin. N&in

syntyy oireyhtymaa koskevia merkityksid, joissa on huomioitu my6s valtakulttuurin kategoriat.
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Keskustelupalstan Kirjoitukset osaltaan osoittavat, miten puhuja tdssd nimenomaisessa yhteydessa

positioi itsedan tai muita keskusteluun osallistuvia.

Tutkimusaineiston kasittely alkoi aineistoksi valitun otteen siirtdmisend ja tallentamisena
tekstimuodossa. Tallennettaessa dataa AS-palstalta, seurasi mukana paljon ylimaéraista materiaalia,
jotka piti poistaa. Parin ensimmaisen lukukierroksen jalkeen vaikutelma oli sekava aineiston
suuresta madrasta ja kirjoituksien siséltdjen suuresta variaatiosta johtuen. Aineiston tarkastelu jatkui
sen systemaattisella l&pikdymiselld, jota seurasi koodaus ja teemoittelu. Koodauksessa liitin
tekstikohtiin muistiinpanoja tulkinnoista ja teemoittelun tarkoituksena oli tiivistdd aineisto
késiteltavissa oleviin osiin asiasiséltdjen mukaisesti. (Vrt. Eskola & Suoranta 1998, 175-176.)
Vaikka Kirjoitusten sisaltod oli rajattu aihepiireilld ja otsikoilla, mukaan mahtui monenlaista ja
monentasoista tekstid. Ensimmaisessa vaiheessa pyrin l1oytdmaan vastauksia tutkimuskysymykseen:
Miten AS-henkilot suhtautuvat heistd esiintyviin médrittelyihin ja miten he nditd kategorioita ja
diskursseja itse kayttavat. Talta osin aineistosta nousivat esille monet diagnoosiin liittyvét piirteet,
mutta eivat kaikki. Seuraavilla lukukerroilla pyrin tavoittamaan teksteista repertuaareja ja laajempia
merkityskokonaisuuksia alleviivaamalla ja muodostamalla erilaisia taulukoita. AS-piirteiden
tunnistaminen tekstista oli helppoa, mutta niiden merkitysyhteyksien I0ytdminen vaikeampaa. Pyrin
jakamaan aineistoa nelikentt&én, jossa madrittdvina tekijoind olivat vertaistuen merkitys (heikko -

vahva) ja suhtautuminen oireyhtymaan (positiivinen - negatiivinen).

Jako nelikentt&én ei tuonut esille merkittavié diskursseja, joten seuraavassa vaiheessa péatin kayttaa
teemoittelun apuna Stuart Hallin (1999, 249) identiteetin k&sitettd. Teoreettisen jaottelun avulla sain
luotua kategorioita ja l0ysin vastauksia tutkimuskysymykseen: Miten AS-vertaispalstalle
kirjoittavat aikuiset kuvaavat itsedan ja millaisia positioita he ottavat. Ensin keskityin kuvauksiin
siitd, miten Asperger-henkilot ovat kokeneet diagnosoinnin, heihin kohdistuvat madrittelyt ja
toimenpiteet. (Kuinka meidét on esitetty?) Toiseksi tarkastelin, miten he puheessaan samastuvat tai
tekevat eroa muihin Asperger-henkildihin, AS-palstalle kirjoittaviin vertaisiinsa? (Kuinka me
esitdmme itsemme?). Lopuksi etsin ndkokulmia siitd, miten AS-henkilot kokevat oireyhtymén
vaikuttavan heidan tulevaisuuteensa ja tavoitteisiinsa (Keitd meista voi tulla?). Ndiden kolmen
kategorian avulla jasentyivét identiteettikertomukset ja niiden avulla paasin myéhemmadssa
analyysivaiheessa identifioimaan aineistosta nousevia tulkintarepertuaareja ja diskursseja.
Identiteettien ja positioiden kuvailussa pyrin l16ytdmaan niiden variaatioita ja valttdmaan staattista

tulkintaa minuudesta. Huomio Kiinnittyi tassa vaiheessa myos siihen, millaisia kielellisid keinoja ja
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oletuksia esitettiin siitd, miten Asperegerina voisi tai ei voisi toimia ja millaisia seurauksia eri

toimintatavoilla saattaa olla.

Hallin (1999) mukaan identiteetit rakennetaan diskurssin siséllg, joten tdssd tutkimuksessa
aspergerilaisuutta tarkastellaan t&ssd tietyssé erityisessa paikassa eli keskustelupalstan erityisten
kaytantojen sisalla. Yksilot voivat puhua eri tavoin eri aikoina ja eri asemissa. Jokainen puhetapa
sisaltda tietynlaisen subjektiposition ja tuottaa erilaista toimijuutta. Identiteetin késitettd voidaan
pitédd apuvalineend, jonka avulla saadaan esille ja aikaan asiantiloja, merkityksié ja suhteita. Myos
diskurssit ja niihin liittyvat positiot toimivat hyddyllisind suunnistamisen vélineind Aspergerin
oireyhtymaan liittyvien Kirjoitusten ja tarinoiden moninaisella kentélla. Niiden avulla tutkija, lukija
tai AS-henkil6t itse voivat ehkd paikantaa ja etsid omaa orientaatiotaan. Tutkielmassani pyrin
tuomaan esille niitd lahtékohtia ja mahdollisuuksia, jotka korostavat AS-henkil6iden merkitysta
aktiivisina toimijoina. Diskurssien ja identiteettien funktioiden tarkastelemisen myoté olen péatynyt
tulkintaan, jossa Kkirjoittajat néyttaytyvat subjekteina, jotka pyrkivat vastustamaan joitakin
kategorioita. Vastapuheen nékyvéksi tekeminen antaa mahdollisuuden purkaa vallalla olevia
nime&misdiskursseja. Diskurssianalyysi voi tehdé k&ytannot lapinakyviksi ja siten edesauttaa niiden
muuttamista (Jokinen, Juhila & Suoninen 1993; Puuronen 2005, 207.)

AS-palstalle kirjoittavat tuottavat ja ottavat itselleen erilaisia asemia, subjektipositioita ja
identiteettejd. Identiteetin ja position ké&sitteiden kautta tarkastellaan sitd, millaisena kirjoittaja
tuottaa kuvauksen itsestddn valitun repertuaarin kautta. Identiteetit rakentuvat monien
rinnakkaisten, padllekk&isten ja vastakkaisten repertuaarien ja diskurssien kautta (Potter &
Wetherell 1987, 102-104). Diskursseilla viitataan kirjoituksissa rakentuviin puhetapoihin, joissa
my0s Kirjoittajien identiteetit rakentuvat. Diskursseissa tapahtuvia identiteettineuvotteluja
tarkastelemalla olen paikantanut niissé rakentuvat positiot, joiden avulla kirjoittajien on mahdollista
kyseenalaistaa ja ottaa nimeamiskayténteitd hallintaan sekd peilata itseddn suhteessa muihin
vertaisiinsa. Naista neljésté positiosta voidaan ajatella muodostuvan omaan itseen suhtautumisen ja
identiteettiin liittyvien merkitysten tavat. Diskurssityypit eroavat toisistaan, mutta niillda on myo6s
yhdistavia tekijoita. Omakohtaiset kokemukset lisadvat diskurssien totuusarvoa, silla ”Assina”
elamisen kokemuksesta eivat voi muut kertoa. Diskurssien kautta tulee esille oireyhtymé&an
liitettdvia kannanottoja, koska diskurssit puolustavat yhtd ndkemystd ja vastustavat toista. (vrt.
Suominen 2003, 143.)
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5 VERTAISPALSTA VUOROVAIKUTUKSEN KENTTANA JA IDENTITEETTIEN
ESITTAMISEN AREENANA

AS-keskustelupalsta on areena, jossa esitetddn ja rakennetaan yhteisollista ja AS-henkildiden
keskindistd kuvaa “aspergerildisyydestd”. Keskustelupalstan ulkopuolisetkin tulkintarepertuaarit
ovat taustalla vaikuttamassa prosessissa, jossa AS-henkilot rakentavat identiteettiddn. Palstalla
kuvataan omakohtaisia kokemuksia sellaisissa tilanteissa, joissa AS-henkilot ovat joutuneet
vahvojen madrittelyjen kohteeksi. Heid&t on Kkategorisoitu "Asperger-ihmisryhnmééan”, johon
liitetddn monia sosiaalisia ongelmia ja ennakkokasityksid. Palstalle Kkirjoittavat kertovat
ulkopuolisuuden, toiseuden ja erilaisuuden kokemuksistaan (vrt. Kulmala 2006, 5). Erilaisuudessa
voi ndhd4 samanlaisuutta ja painvastoinkin. ldentiteetin luomisen kannalta on tarkeéa l6ytaa itsensé

puhujana ja kirjoittamassa puhetta, jossa mina olen se, joka sanoo mina (Hyvéri 2001, 119).

Analyysin tarkoituksena ei ole seurata systemaattisesti kunkin kirjoittajan eldmanvaiheita tai
—kohtaloa, joista jokainen olisi muodostanut oman narratiivisen kokonaisuutensa, vaan
tutkimuksessa tarkastellaan kaikista yksittdisista viesteistd muodostuvaa kokonaiskuvaa.
Tavoitteena on myos selvittdd AS-henkilond olemisen kokemusta ja sitd koskevia puhetapoja ja
puheenaiheita sekd miten télle kokemukselle “konstruoitiin mieltd”. Analyysia ei ole jaettu vain
havaintoihin Kirjoittajien k&yttamasta kielestd ja keskustelun teemoista, vaan on keskitytty
merkitysten loytamiseen keskustelijoiden identiteetin kannalta. Tutkimuksessa ei keskitytd ilmaisun
sisaltoon eika kirjoittajaan, vaan katsotaan tilaan, jossa hiljaisuus on muuttunut tekstiksi. Suorat
lainaukset AS-palstalta on liitetty tutkimuksen analyysiosuuteen sisennettyind ja kursivoituna,

mutta ilman nimimerkkejéa.

5.1 AS- palsta vertaiskeskustelun paikkana ja sosiaalisena peilina

Monet vertaispalstalle Kirjoittavat ilmaisevat olevansa mukana AS-palstan keskusteluissa
ymmartéddkseen itseddn ja ongelmiaan paremmin, selvittddkseen ajatuksiaan ja I0ytad&kseen
toimintatapoja eri tilanteisiin. Palstalla esiintyy paljon pohdiskelua AS-oireista, ongelmista,
toiveista ja eldmastd yleensd. Tallainen vertaistukimuoto on otettu vastaan mm. Kiitollisena,
hammastyneend (”palaset ovat loksahtaneet paikoilleen”), innostuneena ja helpottuneena (’ei olla
maailman ainoita”). Palstalle on tultu katselemaan, kuuntelemaan, ymméartdmaan sek& hakemaan
toisia nakemyksid ja n&kokulmia. Palstan lukeminen voi avata silmat ja saada olon

rauhallisemmaksi ja huojentuneeksi. Ainutlaatuisen vertaispalstan keskusteluista tekee juuri ryhman
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jasenten eldmantilanteiden samankaltaisuus. Erilaisuuden ymmartdmiseen péésee kiinni vain omien
kokemusten kautta. Samanlaisia kokemuksia lapikdyneiden AS-ihmisten vélille syntyy helposti
keskusteluyhteys. Ominaisuuksiltaan samantapaisina he enk& ymmartavat joka tapauksessa toisiaan
muita paremmin. Kirjoitukset, jotka ovat kuin lukijoiden itse kirjoittamia, saavat tuntemaan, ettei
endd ole yksin ndiden ominaisuuksien kanssa, eikd olekaan “maailman ainoa kummajainen”.

Koetaan hienona, ettd voi samaistua kerrankin johonkin ryhmittymaan.

”’Minusta se oli kuin olisi lukenut omaa paivakirjaansa, kun aloin paremmin tutustua

kaikkiin naihin teksteihin ja kirjoihin.”

’Koko eldmani olen tuntenut olevani yksi ainut rikkindinen taydellisten ihmisten

seassa. Kun luen taalla olevia juttuja, tuntuu kuin lukisin vihdoin omaa kieltani.”

”’Kun joskus tulevaisuudessa kenties itse AS-diagnoosin saan, tulen olemaan ylpea

kuuluessani tahan vahemmistoon™.

Kaikille ei silti ole helppoa keskustella tai paljastaa asioita itsestddn edes palstalla:

En tule toimeen ihmisten kanssa. En osaa olla edukseni heidan seurassaan. Pelk&an,
etten osaa kayttaytya edes tallaisella palstalla. Pyydan anteeksi niiltd, jotka joutuvat
lukemaan tadman tilityksen. Tarkoitukseni ei ollut kirjoittaa nain pitkasti ja valuttaa
kaikkea tatd tuntemattomien niskaan. Normaalioloissa en harrasta vastaavanlaista
itsensdpaljastelua. Minun on vain pakko saada kertoa tilanteestani jossakin ja

kuvittelen, ettd taalla edes joku suurin piirtein ymmartaisi, mita tarkoitan.”

Monet palstalle Kkirjoittavat ovat tietoisia sosiaalisesta eristyneisyydestadn ja he ovat huomanneet
rajoittuneen kykynsa ymmartaa toista ihmista. AS-henkildille puhuminen sosiaalisissa tilanteissa on
voinut olla hyvin vaikeaa: sanat eivat ehk& ole tulleet ollenkaan tai he ovat &nkyttaneet. Ihmisten
kanssa oleminen voi vasyttad, ja syntyy usein pakottavaa halua saada olla yksin tai vetdytyd omaan
sisdiseen maailmaansa. Muutama Kkirjoittaja on hyvin yksinéinen, eiké tapaa kdytannossa ketéan.
Jos on kovin epéluuloinen ja harvoin kdy missdan, niin ystavien I0ytdminen on kovin vaikeaa.
Kiinnostus tutustua uusiin ihmisiin saattaa olla tuloksetonta, ja useimmilla on ollut liian paljon
huonoja kokemuksia sosiaalisista tilanteista ja lilan véhan hyvié. Yritykset osallistua sosiaaliseen

toimintaan ovat usein epdaonnistuneet: Jos on saanut harvoin keskustelua syntyméaan, niin tilanne on
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mennyt siihen, ettd ei ole osannut pukea ajatuksiaan sanoiksi tai muuten ilmaista itseddn miten
haluaisi. Useimmat tuntuvat kaipaavat sosiaalisia kontakteja ja hakeutuvatkin niihin, mutta eivét
silti viihdy niissd. Sosiaaliset tilanteet eivat ole miellyttdvid kokemuksia ja torjumisen pelko on
saanut jotkut menettdmdan kokonaan mielenkiintonsa sosiaalisiin kontakteihin. Jotkut kertovat
kykenevénsa vain téllaiseen nettikeskusteluun, koska eivét viihdy seurassa ja sosiaaliset tilanteet

ovat usein stressaavia ja ahdistavia.

”En osaa ottaa kontaktia muihin, enka tieda yhtdan miten pain missékin tilanteessa
pitaisi olla. Netissd olen sentadn onnistunut luomaan jonkinlaisia ihmiskontakteja,

vaikka taallakin olen aika vaisu. Ainakin aluksi.”

Tarvetta tavata kaltaisiaan AS-ihmisid on monilla olemassa, silld olisi rentouttavaa olla tilanteessa,
jossa kukaan ei ihmettelisi omalaatuista kayttdytymistd tai olemusta. Palstalla voi kokemusten
mukaan olla rehellisesti omanlaisensa, mutta kuitenkin kuulua joukkoon. Palstalla kehutaa olevan
harvinaisen hyva ilmapiiri ja vilpittomén ystavallisida ihmisid. Vertaisten vuorovaikutuksessa on
néhtdvissa voimaantumista ja uskoa toisiinsa. Vertaiset voivat ndhdé diagnoosien takana yksiléiden
piilevat kyvyt ja voimavarat. Useimmat Kkirjoittajat hakevat hyvaksyntdd omalla tavallaan ja

tasollaan.

”Edes kerran elaméssani valtyin silta sisinta kutistavalta kokemukselta, jossa ihmiset

ohittavat kommenttini hiljaisuudessa.”

”Jostain syystd se vaan on niin ettd on kiva tulla hyvaksytyksi joukon jaseneksi,

vaikkapa sitten "Omituisten otusten kerhoon.”

Halua tai kykya sdanndlliseen kommunikointiin ei palstalaisilta edellytetd, mik& vapauttaa vastuusta
ja sosiaalisista paineista. Aina ei tarvitse edes Kkirjautua, vaan joskus voi vain lukea muiden teksteja
ja seurata, miten AS-yhteiso ja keskustelu kehittyy. Monet tunnustavat keskustelevana kausittain,
vain silloin kun siltd tuntuu. Palstan keskusteluihin osallistuvat eivat valttamattd halua tavata
toisiaan reaalimaailmassa, koska he voivat vierailla aina halutessaan AS-palstalla, josta on tullut
yhteisté aluetta ja kohtaamispaikka. Tietokone on apuvéline yhteydenpitoon vertaisten kanssa, jotka
voivat eldd kaukanakin. Palstalle kirjoittaminen koetaan kaiken kaikkiaan hyvin tarke&na, vaikka

sekin joskus tuntuu raskaalta ja vie voimia. Jotkut Kirjoittajat ilmaisevat selkedsti, ettd heidan AS-
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ominaisuutensa tulevat esille myds vertaiskeskusteluissa, joten he aikovat keskittyd asiaan (ja

itseensd), ei keskusteluun.

”Kirjoitan nyt luettelotyylilla ja karjistaen, koska ei nyt voimia muuhun. Taalla tama
tyyli onneksi suvaitaan ja ymmarretaan, eika tulkita litkaa. Muuten menee tuntikausia

tekstin muotoiluun.”

Virtuaalimaailmassa tapahtuvassa vertaiskeskustelussa ei-kielelliset ja puheeseen liittyvét ongelmat
eivat tule esille, joten kommunikointi vertaispalstalla on helpompaa niille AS-henkildille, joille
namé piirteet tulevat vahvasti esille arkielamén vuorovaikutustilanteissa. Keskustelutilanteissa he
hammentyvat usein, jos heidan pitdisi kiinnittdd huomiota useampaan kuin yhteen ihmiseen, mutta
tamé ei ole ongelma vertaispalstalla. Vaitetdan, ettd AS-henkil6illa on puutteita taidossa luoda
kehitystasoa vastaavia ihmissuhteita, mutta keskustelupalstaa lukiessa se ei tunnu tulevan esille,
vaan vertaissuhteet tuntuvat muodostuvan ainakin virtuaalimailmassa suhteellisen helposti. AS-
henkiloiden itsekeskeisyyskaan ei tule palstalla kovin vahvasti esille. Tavallisissa vuorovaikutus-
tilanteissa he saattavat keskeyttaa toisten puheet tai jattad kuuntelematta, jos aihe ei ole heitd itsedén
kiinnostava. Palstallahan on vapaus valita, mit4 teksteja lukee milloinkin ja mihin haluaa itse
vastata. (Gillberg 1999, 21-22, 43, 50; Attwood 1998, 165; Kielinen 1998, 230.) Monet AS-
henkilét kommunikoivatkin usein omilla ehdoillaan. He haluavat usein itse valita ajankohdan,

juttuseuransa ja puheen aiheen.

”Mutta tavallinen NT rupeaa aina jossakin vaiheessa sattimaan jostain Esim. "Etko
yhtaan kuuntele... Ala keskeyta koko ajan enhan saa sanottua mitaan..." ja sitten
joutuu yrittaa selittd& esim. etté on tehnyt jo eldméassaan suunnattomia kompromisseja
ja jos tasta viela joustaa niin on sama kun vetaytyisin taysin pois, koska jos en saa

tiedustella mita sanoillasi tarkoitat en jaksa kunnolla sita analysoida.”

Vertaispalstan ja sielld tapahtuvan keskustelun merkitysté voidaan tulkita sosiaalisena peiling, jonka
eteen voi mennd yha uudelleen ja uudelleen. Kun henkild ensimmaistd kertaa kirjoittaa palstalla
olevansa “Assi”, AS-identiteetti tulee todelliseksi ja nakyvéksi. Itsensda Aspergeriksi tunnustava
valitsee ryhmén jasenyyden kautta ainakin osittain uuden minansd. Kyseessd on enemman oma
kokemus kuin esimerkiksi diagnoosi tai ladkéarintodistus. Palsta toimii peilind, jonka edess&
tunnustetaan ja katsellaan omaa aspergerilaisuutta seka niitd ominaisuuksia ja vaikeuksia, joita

siihen liittyy. Palstalla voidaan joskus tulkita ryhmdan samaistumisen olevan toiminnan kannalta
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olennaisempaa kuin oman persoonallisen identiteetin yllapitdminen, mika johtaa ryhmaéidentiteetin
vahvistumiseen, mutta samalla vahvistaa my6s yksilollistd identiteettid. Tama voidaan n&hda

identiteetin siirtymand tilannekontekstissa (vrt. Lea, Spears & de Groot 2001, 527).

’Tama kaikki on minulle niin kovin uutta, etté olen aika puusta pudonnut vield. Mita
enemman kuitenkin "aspergerilaisyyteen" perehdyn, sen paremmin tunnistan itseani ja
niitd thmisida, joiden seura tuntuu kotoisimmalta. Samanlaisilla linnuilla kun on
taipumus keréantyd samaan parveen. Omien voimien mukaan sitten joko lennelldén

parvessa tai tehdaan tutkimusmatkoja "normaalien " maailmaan.”

Itse kirjoitettuun puheeseen on mahdollista ottaa etdisyyttd ja suhtautua siihenkin dialogisesti,
jolloin minuus voi dialogissa kahdentua. Subjekti voi antaa oman merkityksensa sanalle, jolla on jo
merkitys. Kun palstalle aiemmin kirjoittanut henkilé lukee omia kirjoituksiaan, "Mind itselleni” voi
olla dialogissa "Minan toiselle" kanssa. Keskustelu AS-palstalla normalisoi sinne kirjoittavien
yhteiseksi kokemia ongelmia ja antavat samastumisen mahdollisuuksia. Vastapuheen yhtend
strategiana epanormaali poistuu merkityksettoména keskustelupalstan tilasta ja syntyy asemia, joita
ei endd ymmarretd toiseudeksi tai erilaisuudeksi. (Ks. Hyvéri 2001, 155; Juvonen 1998, 12).
Palstalla on mahdollista huomata, ettd monet omista omituisuuksista ovatkin normaaleja AS-
piirteitd. Monet ominaisuudet mielletd&n pelkastaan positiivisiksi asioiksi ja niiden harvinaisuuden
nahdddn vain tuovan lisdarvoa (kun ei ole mitddn harmaata massaa). Negatiivistenkin

ominaisuuksien "normalisoituminen” tavallisiksi assi-piirteiksi voidaan ymmartad vastapuheena:

”Lapsena ajattelin, ettd olen ulkoavaruudesta tullut ufo, niin vieraalta ympéaroiva
maailma ja muut ihmiset tuntuivat. Nyt tuumin, etta ehka saatan sittenkin olla "vain

ihan tavallinen" assi...

Yhteenvetona AS-palstan kirjoitusten luonteesta voi todeta, etté ne ovat hyvin avoimia ja edustavat
AS-henkildille luonteenomaista suorapuheisuutta ja objektiivisuutta siind mielessd, etteivat he
yleensd voi sietdd valheellisuutta. Palstan Kirjoituksissa voidaan nidhd& yhteyttd myds muihin AS-
henkil6ille ominaisiin piirteisiin, joita ovat esimerkiksi itsepintaisuus, mustavalkoisuus ja
joustamattomuus. Kaikkien kirjoittajien Kirjoitukset eivét vélttdméatta ole vuorovaikutteisia siten,
miten se yleensd ja palstallakin ymmarretddn. Kuitenkin kaikki hyvaksytaan joukkoon, eika
palstalla kommentoida negatiivisesti sellaisiakaan kirjoituksia, jotka vaikuttavat l&hinng

monologeilta.
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5.2 AS-piirteiden tunnistaminen

Palstalla aivan erityisend kiinnostuksen kohteena ja keskustelun aiheena ovat AS-piirteet, joista
esitetddn erilaisia lausumia ja véittdmid. Vertaiskeskustelun kautta mahdollistuu oireyhtyman
nakeminen erilaisista nakokulmista tai jollakin tietylld tavalla. Keskustelijoiden kuvaukset
noudattavat suurelta osin oireyhtyman la&ketieteellisen madrittelyn terminologiaa, joka tuntuu
olevan palstalla hyvin hallinnassa. Palstalla keskustelevat AS-henkil6t yleensa tunnistavat ja
tiedostavat AS-piirteet omassa olemuksessaan ja kayttaytymisessaan. Kirjoituksista kdy tosin ilmi,
ettd jotkut tunnistavat piirteitd itsessddn vain osittain ja osa ei oikeastaan ollenkaan. Seuraavat
piirteet ja niiden kuvaukset nousevat kuitenkin vahvasti esiin aineistosta: Sosiaalisen
vuorovaikutuksen ongelmat, erikoiset harrastukset ja kiinnostuksenkohteet, rutiinien tarve ja
pakonomaisuus sekd aistiyliherkkyydet. AS-piirteisiin liittyvat puhetavat ovat olleet tarked kohde
kun on analysoitu, miten kategorioita kéytetdan. Oireyhtyméaén liittyvista piirteistd voidaan kiistell4
ja AS-palstalle kirjoittavat voivat vaihdella repertuaareja, mutta teksti ja sanat saavat merkityksensa

vasta suhteessa toisiinsa. (\Vrt. Juhila 2004; Suoninen 1992.)

Koska henkilokohtaisia ominaisuuksia kuvaavilla piirteilla on erittdin suuri merkitys identiteetin
muotoutumisen kannalta, on tarpeellista ké&sitelld tdssa yhteydessa hieman tarkemmin néit4
Aspergerin oireyhtyméaan liittyvid keskeisid tunnuspiirteitd sekd teoria- ettd aineistoléhtdisesti.
Puuttuvat sosiaaliset taidot, rajallinen kyky vastavuoroiseen keskusteluun ja kiihked innostus
johonkin tiettyyn aiheeseen ovat AS-henkilon peruspiirteitd. Vahvuuksina voidaan mainita ainakin
harvinaisen hyva pitkakestoinen muisti, poikkeuksellinen keskittymiskyky ja omintakeinen
ongelmanratkaisutapa (ks. Attwood 2005). Diagnoosikriteerit (ks. LIITE 1.) ohjaavat vahvasti
keskustelua AS-palstalla, joten my0ds aineistoa on teemoiteltu osittain kriteeristosséa kuvattujen
piirteiden perusteella. Palstalla korostuvat ja keskusteluissa esille nousevat piirteet eroavat
kuitenkin hieman diagnoosikriteeristoon kuuluvista piirteistd. NyKkyisiin diagnostisiin kriteereihin
eivat sisally mm. aistiyliherkkyys, unihdiriot ja erikoiset ruokailutottumukset, joita myos esiintyy
usein AS-henkil6illa. AS-piirteiden tuntemusta pidetddn vertaiskeskusteluun osallistuvien

keskuudessa tarkedna seka asian hyvéaksymisen ettd omien vahvuuksien loytamisen kannalta.
’Jos minulla on AS, voisi kai helpommin hyvaksya tietyt piirteensd ja keskittya

minimoimaan niiden haitat, sen sijaan, etta yrittdd turhaan parantaa niita. Voisi myos

yrittaa kayttaa paremmin hyodykseen AS:n hyva puolia.”
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AS-palsta on avoin kaikille, jotka ovat kiinnostuneita oireyhtymaén liittyvista asioista. AS-palstalla
todetaan, ettd on vain hyva jos ihmiset yli neurologisten rajojen haluavat kohdata toisensa pyrkien
I6ytdmaan ilmidille yhteisid késitteitd ja ymmarrystd. On hyvé, ettei palstalle rekisteroityvilta
edellytetd diagnoosia, silla yllattdvan moni tuntee itsensd Aspergeriksi ilman ulkopuolisia
luokituksiakin. Diagnoosi perustuu siihen, ettd tarpeeksi moni Kriteeri tayttyy, mutta kaikilla
diagnoosin saaneilla ei ole samoja oireita. Toisaalta monia piirteitd voi olla henkildillg, jolla
kuitenkaan ei ole tarpeeksi monia oireita diagnoosin saamiseen. Vertaistuen ja keskustelun tarve on

usein suurimmillaan ennen diagnoosia.

’Muutamia viikkoja takaperin vaivauduin ensimmaisen kerran elamassani ottamaan
selvaa siita, mika asperger-syndrooma on. Samalla tajusin, mikd minua on saattanut

vaivata kaikki nama vuodet.”

’Tai oikeastaan maailma on sama vanha, mutta vasta nyt olen saanut tdman foorumin
ja sen ihmisten avulla valot paalle ja voin paremmin néahda missa olen. Jos sopii,

sanon itseani assiksi, vaikka en ehka tiukasti tulkiten sita olekaan.”

Suomessa sekd tutkimustieto ettd kliininen kokemus nuoruus- ja aikuisidssé olevien Asperger-
henkiloiden piirteista ja oireista ovat hajanaisia. Aikuisten kohdalla diagnoosikriteereja joudutaan
soveltamaan, silla Aspergerin oireyhtymén tautiluokitukset madrittelevat diagnostiset kriteerit
lapsuusaikana, eikd ole olemassa diagnostisia kriteerejd aikuisille. Suomessa kaytetddn yleensa
ICD-10 —tautiluokitusta (ks. LIITE 1), jossa Aspergerin oireyhtyman koodinumero on F 84.5.
Autismidiagnoosi sulkee pois AS:n. (Tani ym. 2004, 693-697.) Gillbergin (1997, 1989) mukaan
AS-diagnoosi tulisi antaa silloin kun se helpottaa elaméa. Kuloméki tosin (1999, 155) mainitsee,
ettd AS-henkilon persoonallisuuden ydintd muuttavaa hoitoa tai kuntoutusta ei edes tunneta.
Amerikkalaisen terapeutin Catherine Fahertyn (2006, 34-36) mukaan mikaan yksittdinen testi tai
menetelm& ei voi selvittdd AS-henkilon kykyja ja kehitysta tdsmaéllisesti, silla jokaisella on juuri
hanelle ominainen yhdistelm& vahvuuksia ja heikkouksia, lahjakkuuksia ja kiinnostuksen kohteita.

Erilaisuus nékyy kuitenkin Asperger-henkilon jokapaivaisessé elamassé: erityislahjakkuudet ja -
kyvyt voivat synnyttdd onnistumisen kokemuksia ja myonteistakin erilaisuutta, mutta useimmiten

ominaisuudet aiheuttavat ongelmia ja kielteisi& reaktioita. (Kuloméki 1999, 151.)
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Sosiaalisen vuorovaikutuksen ongelmat

Kun yhteiskunnassa edellytetddn, ettd sosiaalisissa tilanteissa taytyisi osata toimia sosiaalisesti
hyvéksyttavalla tavalla, aiheuttavat sosiaalisten vuorovaikutustaitojen kehittymattomyyden
ongelmat my6s sekundaarisia ongelmia. Palstalla kuvataan monenlaisia vaikeuksia sopeutua

yhteiskuntaan.

”’0Olin vaan elanyt siind uskossa ettd minussa on jotain perustavaa laatua vialla.
Varsinkin kun sopeutuminen ylisosiaaliseen nyky-yhteiskuntaan tuottaa suunnatonta
ketutusta. Ja kun siihen liitetadn vaikeus hahmottaa sosiaalisia tilanteita, taydellinen
empatian puute, keskittymisongelmat etc - lista on loputon - niin eipa ole ihme ettei
elama suju yht& helposti kuin muilla ikaisillani.”

AS-henkil6illa on ongelmia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja Baron-Cohenin (2003, 155-159)
mukaan heilld on vaikeuksia erityisesti “mielen lukemisessa” eli maailman kuvittelemisessa toisen
silmin ja toisen tunteisiin asianmukaisella tavalla reagoimisessa. Heiddn on vaikea ymmartaa ja

ennustaa toisen tunteita, ajatuksia ja kayttaytymista:

“Tunteet ovat hankalia, niitten ilmaiseminen on vaikeaa, en tunne samoin kuin muut,
vaan usein ehka jotenkin etaisempana. Katteleminen, halaaminen ja liika l&aheisyys ei
minulta onnistu, kammoan suorastaan semmoisia ja julkisia kiintymyksenosoituksia.
Olen erilainen ja tunnen olevani vahan sivussa kaikesta, yritan kuitenkin kuulua

joukkoon.”

’Saatoin kuitenkin olla hyvinkin hauska ja seurallinen porukassa, tosin en pitanyt
siitd ja kesken kaiken rooli saattoi alkaa arsyttdd ja sulkeuduin vaikka vessaan

karkuun (teen sita edelleen).”

Asperger-henkilolla on kaiken kaikkiaan merkittévia puutteita ei-kielellisten ilmaisujen kaytdssa
sekd kyvyssd jakaa tunneilmaisuja muiden kanssa. AS-henkildiden kayttdytyminen johtaa usein
tahattomiin loukkauksiin, joita heidan on vaikea sovittaa, koska eivat aina ymmarrd, miksi omalla
toiminnalla tai sanomisella on ollut sellainen vaikutus. AS-henkilot eivét yleensd voi sosiaalisissa
tilanteissa olla omana itsendén, vaan he joutuvat esittdmaan roolia ja ovat usein varuillaan pelaten

milloin joku reagoi negatiivisesti tai pitad heitd kummallisena. Silti he usein yrittdvat epatoivoisesti
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olla loukkaamatta toisia luomalla kayttdytymiselle suuren saantéjoukon kaikissa tilanteissa. Ei-
kielellinen kommunikointi on useilla AS-henkil6illa erikoista ja sitd ilmentdd koyha elekieli,
vahdiset kasvojen ilmeet sek& huono etéisyyden arvioiminen vuorovaikutustilanteissa. He eivét
valttamattd ymmarré katsekontaktin merkitysté ja saattavat joko kokonaan valtella katsekontaktia
tai vaihtoehtoisesti tuijottaa intensiivisesti keskustelu-kumppaniaan. Monilla ilme tai katse on hyvin
lapitunkeva tai tutkiva. Osa heistd menee aivan liian lahelle keskustelukumppaniaan ja osa taas
pysyttelee niin etdallg, etteivat muut ehk& edes ymmarré halukkuutta keskusteluun. (Gillberg, 1999,
50.)

AS-henkildiden puhetta ja muuta ulkoista viestintd pidetdan usein jasentymatontd. Valilla puhe
saattaa olla hiljaista mutinaa ja véalill4 taas kovaédanista ja ryopséhtelevad. AS-henkildilla on myos
tapana toistella huolellisesti lausuttuja fraaseja. Monet kokevat ddneen nauramisen Kiusallisena,
koska hammentdvéssé ryhmaétilanteessa he saattavat luulla, ettd heille nauretaan tai heissé on jotain
vikaa. AS-henkilon oma nauru saattaa ajoittua erikoiseen kohtaan keskustelua, esimerkiksi
vakavaan tilanteeseen tai vasta keskustelun loputtua. (Nieminen ym. 2000, 968; Gillberg 1999, 48-
50.) Kielen muodollisuus ja pikkutarkkuus kompensoi ehka puutteellista kykyd kayttéda kieltd
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Puhemelodia voi olla monotonista ja tasaista tai intonaatioltaan
poikkeavaa, esimerkiksi huomattavan kimeé. Tilanteeseen ndhden AS-henkil6t puhuvat joskus liian
kovaa tai hiljaa. AS-henkilot ymmartavat herkésti sanontojen merkityksen konkreettisesti ja
kirjaimellisesti, jolloin he helposti kasittavat vaarin vertauskuvalliset ilmaisut. He eivat myoskaan

ymmarra epasuoria tarkoituksia, joita voi sisaltya kielelliseen viestiin. (Ehlers & Gillberg 1993, 15.)

AS-henkiloille ajatusten muotoileminen Kirjoittaen on usein paljon helpompi tapa kommunikoida
kuin puhuminen. Kirjoittamista voi tehdd omaan tahtiinsa ilman ulkoisia sosiaalisia paineita.
Kirjoittaminen voi toimia tapana tuoda jarjestystd maailmaan, joka muuten tuntuu sekavalta ja
ahdistavalta. Kirjoittaminen tuntuu myos auttavan Kielteisten ajatusten ja tunteiden hallinnassa.
Harjoittelemalla saannollisesti kirjoittamista luodaan perusta Kirjoitetun kommunikoinnin
kayttamiselle myos vaikeina hetkind. (Ks. Faherty 2006, 75, 90, 163.)

”Minulla oli vain pari oikeaa ystavaa, sen sijaan kirjeenvaihtotovereita ulkomailta
minulla oli varmaan yli 100. Loin jokaiselle kirjeenvaihtokaverille erilaisen kuvan
itsestani, silla olin jo lapsena jotenkin hukassa, en tiennyt kuka olen. Identifioin itseni
harrastusteni kautta (pianisti), (kirjailija) ja usein ajattelin itsestani kolmannessa

persoonassa.”
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Erikoiset harrastukset ja kiinnostuksenkohteet

AS-henkil6illa on yleensd yksi tai useampia, pysyvia tai vaihtuvia, yksipuolisia ja kapea-alaisia
kiinnostuksen kohteita, joihin he panostavat hyvin paljon, jopa niin ettd muu eldmé Kkarsii.
Erityisharrastukset voivat vaihtua tai sailyd l&pi koko eldamé&n. Harrastusalueen aiheena voi olla
melkein mik4 tahansa ja se on usein hyvin kapea. AS-henkilon tapa perehtyd hanta kiinnostaviin
asioihin on "kaikkinielevdd uppoutumista” yhteen asiaan kerrallaan. Tarve omistautua
harrastukselle voi olla lahes pakonomaista ja paneutuminen voi olla niin suhteetonta, etté se saattaa
viedd kaiken vapaa- ja muunkin valveillaoloajan, jolloin jokapdivdisten asioiden hoitaminen
vaikeutuu ja ajankulu unohtuu. AS-henkilot eivét yleensd ole erityisen kiinnostuneita tietojensa
hyotykaytostd, eika heille ole merkitystd, vaikka erittdin harvoin kukaan muu perheenjdsen tai
ystavé harrastaa samaa asiaa. (Attwood 1998; Ehlers & Gillberg 1993, 9-10.) Palstalla kuvataan

monia harrastuksia, mutta erityisen kiinnostuksen kohteena voi olla myds itse oireyhtyma:

Nyt assi-intoiluni on laantunut siedettavampiin mittoihin, mutta edelleenkin aihe on

syystakin ns. paalla, harva se paiva mietityttdd mik& mina oikein olen.”

“Lapsuudessa oli  vahan eksentrisempid harrastuksia, kuten vaikkapa
lentokonetyyppien ja niiden eri variaatioiden opettelu. Lopulta paadyin kerailem&aan
lentokonetyyppien  liséksi  mm.  Yhdysvaltain  laivaston  lentolaivueiden
numerotunnuksia, ja tein niista pitkia listoja aakkosjarjestyksessa aidin mekaanisella
kirjoituskoneella. N&in teini-iassa, kun ikatoverit kayttivat aikansa seurustelemisen

ensiaskeliin.”

Joillakin AS-henkildilla on absoluuttinen sévelkorva ja jotkut ovat erityisen lahjakkaita piirtdmaan,
koska he ndkevat yksityiskohdat selkedsti ja vield muistavat ndkeménsa. Piirrokset, laulut, runot ja
muut saattavat ilmestyd “tyhjastd” luomistapahtuman saadessa vaistonomaisen luonteen. Muista
ihmisista jopa merkityksettomilta tuntuvia yksityiskohtia voivat olla tietyt varit, kirjaimet, numerot,
muodot, paikat, nimet, merkit, hajut, 4anet, paivamaarat, puhelinnumerot jne. (Faherty 2006, 24.)

Monilla on hyva muisti heit& kiinnostaviin harrastuksiin ja yksityiskohtiin liittyen:

”Keksin muistisdantoja, joiden ansioista muistan kymmenen vuotta sitten kaytosta
poistettuja puhelinnumeroita, sosiaaliturvatunnusten loppuosia, auton rekisteri-

numeroita jne.”
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Rutiinien tarve ja pakonomaisuus

Pastan kirjoituksissa tulee hyvin korostetusti esille kuinka rutiinit ovat olleet jo varhain lapsuudessa
tarkeitd AS-henkildille, ja normaalikehityksestda poiketen rutiinien tarve tuntuu yleensa vain
lisddntyvan vuosien kuluessa. Rutiinit ja riippuvuudet saattavat olla erittain hallitsevia. Monet ovat
luoneet koko eldméénsa tietyn kaavan, mikd tekee heistd hyvin rajoittuneita ja haavoittuvia kun
mitaténkin arkirutiinin muutos saa ajatukset suureen epéjérjestykseen eikd talloin mikaan tunnu
sujuvan. Tavanomaista on my0ds maaréttyjen toimintojen tai ajatusten pakonomainen toistaminen.
AS-henkilot eivat aina pidd omaa jaykk&a ja pikkutarkkaa jarjestyksen tarvettaan mitenkaan
kummallisena. (Ehlers & Gillberg 1993, 11.)

’Jos jokin tavara joutuu vaaraan paikkaan, minulta menee joskus paivid, ennen kuin
I6ydan sen. Vaatehuoneessa olen pinonnut vaatteeni samanlevyisiin pinoihin, ja
lajitellut ne kayttotarkoituksen mukaan. Mikali paita on vaarassa pinossa, en loyda
sitd, vaikka se olisi suoraan silmieni edessd. Tarkistan joka ilta, ettéd paikat ovat

jarjestyksessa, enk& saa unta, mikali jotain jaa tekematta.”

”Rutiineja on erdanlaisia, varsinkin kotioloissa. Nykyaan lahinna esimerkiksi, etta
kahvia ei voi juoda kuin tietynlaisesta kupista ja tietynlaisella lusikalla sekoittaen, tai
etta tietyt tv-ohjelmat katotaan tiettyyn aikaan. Jos naihin tulee muutoksia, minun

pitda saada tietda niista hyvissa ajoin etukateen, muuten menee pasmat sekaisin.”

Monet pitavat taydellisyydestd, jolloin esimerkiksi virheiden tekeminen tai peleissd hdvidminen on
erityisen tuskallista. AS-henkil6t ovat usein luonnostaan erinomaisia tietokoneiden kanssa, sill&
tietokoneet ovat tdsmallisia, konkreettisia ja ennakoitavia. AS-henkilot eivat useinkaan ymmarra
virheen tekemisen ja tavoitteen saavuttamisen vélista tapahtumaketjua, vaan heille pienikin virhe on
aina totaalinen epdonnistuminen. Pienin virheen takia he voivat aloittaa jonkin suurenkin tyonsa yha
uudelleen ja uudelleen aivan alusta. He herkaésti ajattelevat, ettd heissa itsessadn on jotakin pahasti
vialla, jos he tekevat virheen. Havidminen voi merkité sité, ettd on tehnyt jotain véarin. Monet
valttavat osallistumista johonkin toimintaan, kunnes hallitsevat sen taydellisesti. Ryhmassé tulee
usein esille tarve saada tyonsd ensimmaéisend valmiiksi, mika tavoite saattaa mennd jopa

huolellisuuden ja virheettomyyden tarpeen edelle. (Faherty 2006, 26-27, 34, 70, 79.)
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Aistiyliherkkyydet

Lahes jokaisella AS-henkildlla on jonkinlaista aistinerkkyyttd tai poikkeavaa reagointia aisti-
arsykkeisiin, mik& nousee esille myds aineistosta. Tavallisimpia ovat dani- tai valoherkkyys. Hans
Aspergerin tutkimuksissa l6ydettiin poikkeava aistien prosessointitapa, joka vaikutti arkipdivaan
hyvin vahvasti ja aistiongelmat ndyttdvéat olevan oleellinen osa koko Asperger-problematiikkaa
vaikuttaen myo6s sosiaalisiin taitoihin. Toisaalta tiettyjen yliherkkyyksien lisaksi henkil6lla voi
tietyissa aisteissa olla aliherkkyys. Aistit voivat olla hypo- tai hyperaisteja: esimerkiksi
kuuloarsykkeisiin voi olla reagoimatta juuri lainkaan tai reagoida yliherkasti. (Attwood 1998, 129-
140.) Aistitoimintojen poikkeavuuksia esiintyy 95 %:lla AS-henkildistd (Nieminen ym. 2000).

’Mista sitten paattelin olevat as-tapaus? Ensimmadinen asia ovat aistini. Mielestani ne
ovat aina toimineet eri tavalla kuin muilla ihmisilla. Pienend lapsena inhosin tai
rakastin 8ania - mitd omituisimpia tai tavallisimpia aanié. Yksi 4ani mita inhosin, oli
tasapaksuna taustalla soiva radio, jossa joku monotonisella ja rahisevalla &éanella
puhui taysin yhdentekevia asioita. Kun isdni pisti radiota kovemmalle, kavin
kdantamassa sen kiinni. Taattu riidan aihe meilla kotona. Enka pystynyt nukkumaan,
jos kuulin pihahduksenkin televisiosta, mutta ulkona jyriseva lumikola ei haitannut
minua patkan vertaa. My0s hajuaistissani on jotain omituista. Erotan ihmisi& tuoksun
perusteella, ja pystyn matkan paastd haistamaan erilaisia tuoksuja, tai kuvittelen

haistavani niita.”

AS-henkilot saattavat kiinnittdd suurta huomiota hiljaisiin &aniin, joita aiheuttavat esim. jadkaapit,
tietokoneet, hyonteiset tms. Monille AS-aikuisille y0 on suosikkiaikaa, koska silloin on hiljaista
eivatkd kirkkaat valot hairitse. Aistiylinerkkyydet saattavat liittyd myds hajuihin tai makuihin.
Jotkut yleensa miellyttaving pidetyt tuoksut, kuten deodorantit ja hajuvedet saattavat aiheuttaa jopa
keskittymisvaikeuksia ja ahdistuneisuutta. AS-henkilot saattavat pitdd myoOs ruoan varig tai
rakennetta hyvin tarkednd ja ovat yleensakin hyvin valikoivia ruoan suhteen. AS-lapsissa on monia,
jotka pitkdan haluavat sy6da mahdollisimman varitontd ja mautonta ruokaa. Valikoimaan saattaa
kuulua vaihtoehtoisesti vain rapeita tai sileitd ruokia, ja jotkut vain yksinkertaisesti syovat mieluiten
samaa ruokaa joka paivd. Tamé on yksi keino hallita AS-henkildlle sietdmatonta &arsykkeiden
tulvaa. Usein kay niin, ettd AS-henkilo (yli)suoriutuu jotenkin ylistimuloivassa ja vaativassa koulu-
tai tyoympéristossd, mutta menettdd hallinnan pé&&styadn turvalliseen kotiinsa. (Faherty 2006, 43-
65.)
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Arjen sujumisessa ja hygienian hoidossa herkkyyksilla on paljonkin vaikutusta, jos esimerkiksi
suihkussa k&dyminen tuntuu mahdottomalta tuntoaistin  yliherkkyyden wvuoksi. Liikkeen
yliherkkyyteen liittyen monet karsivat matkapahoinvoinnista. Vaikka pienet hipaisut saattavat jopa
sattua, niin sama henkild voi loukata itsensa pahastikin huomaamatta sitd. AS-henkilot eivat
useinkaan huomaa, milloin he ovat sairaita tai satuttaneet itsensd niin pahasti, etta tarvitsisivat apua.
Tietyntyyppiset kosketukset, kuten halaukset, suukot, hieronta tai jopa olkapaalle koputus saattavat
AS-henkilosta tuntua hyvin epamiellyttaviltd. AS-aikuisistakin suurin osa hoitaa henkil6kohtaista
hygieniaansa huonosti yliherkdn tuntoaistin vuoksi ja hampaiden pesu, hiusten ja kynsien
leikkaaminen on usein ongelmallista. Vesi saattaa suihkussa tai muuten peseytyessd tuntua
epamiellyttavalta. Jotkut AS-henkilot eivat voi kayttdd lainkaan koruja, lakkeja tai Kiristavia
vaatteita. Sukkien ja vaatteiden saumat ja niskalaput saattavat hairitd heitd niin pahasti, etteivat

tallaisessa tilanteessa pysty muuta ajattelemaankaan. (Gillberg 1999, 53; Attwood 1998, 55, 59.)

“Tuntoaistini on aivan yliherkka! Vaatteissa ei voi olla lappuja, vetoketjuja (paitsi
housuissa edessd), paksuja saumoja tai mitddn muuta epamukavaa. Imuroin sankyni
joka ilta, silla murut tekevat kipeda. Enka voi sietaa sita, ettd miesystavani (silloin kun
minulla sellainen on) silittdd samaa kohtaa ihostani, vaikkapa poskea, pitkan aikaa.
Se alkaa tehda kiped&. Oudointa on kuitenkin se, ettd saatan vahingossa tai joskus
tarkoituksella kokonaan sulkea jonkin aistin pois kaytosta, olla kuulematta mitéaan,

nakematta mitaan tai tuntematta mitaan.”
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5.4 ldentiteettikertomusten jasentyminen

Aspergerin oireyhtyma voi joskus merkitd marginaalin tilaan joutumista ja yhteyden menetysta
normaaleista eldmanpuitteista. Aspergerin oireyhtyma tilana voidaan ymmartda positioksi, tilaksi,
kuvaksi, symboliksi tai mielen maisemaksi. Identiteetit rakentuvat marginaaleissa niin, ettda ne
pikemminkin vahvistavat alisteista asemaa kuin johtavat ulos. Valtasuhde merkitsee t&ssé
tapauksessa sitd, ettd yksilon eteen asetetaan erdanalinen ”AS-peili”, joka tarjoaa tietynlaista
peilausta sosiaalisissa suhteissa ja valmiita maarittelyja oireyhtymastd. Marginaaliin ajauduttaessa
negatiivinen AS-positio on samanaikaisesti pakotettu ja otettu. Se tavallaan "tarttuu” AS-henkil66n
ja alkaa kertoa omaa tarinaansa. Peilista heijastuvassa kuvassa nékee itsensé objektina, mutta vasta
"astuessaan sisadn peiliin” eli osallistuessaan puhujana aktiivisesti keskusteluun, voi alkaa elaa
subjektina. El&desséan ja toimiessaan identiteeteissadn ihminen on silti aina tietyssd maarin aito ja
todellinen, koska ei voi muutakaan. My0s aitous olla oma itsensé “Assina” on subjektin valinta.
(Vrt. Suutari 2002a, 104-108, 136-139.) Joskus yksilot saattaavat h&mmentyd identiteettien

moneuden edessa:

”Vetdessani roolia en edes koe nayttelevani, joten pelk&an jopa identiteettini olevan

kadoksissa, tai omaavani useita sellaisia.”

AS-henkilon itsensa ndkeminen toiseksi on identiteetin tunnistamista eron kautta silloin. Toiseuden
teema kytkeytyy kysymykseen kollektiivisen identiteetin muodostumisesta. Erilaisuus on
valttamatonta AS-henkildille kun he tuottavat merkityksid oireyhtymdstd, omaa sosiaalista
identiteettiddn ja kasitystd minéstd. Se on valttamatontd myos autismikulttuurin muotoutumiselle.
Erilaisuus ei erotu ilman toiseutta, eikd olisi ”Asseja” ilman ”Nenttejd”. Oireyhtymaan liitetty
identiteetti rakennetaan diskurssin sisdll4, ja se on erontekojen tuotetta. On huomattava, ettd
minkaan aspergerilaisuuden positiivisiakaan puolia ja merkitysté ei voisi konstruioida muuten kuin
suhteessa normaaliin. AS-identiteetti nousee usein ennemminkin tayteyden puutteesta kuin yksilon
eheydestd, niiden tapojen kautta, joilla he ajattelevat Toisten nakevan heidat. AS-identiteetissa tulee
helposti nimetyksi juuri se, mika siitd puutuu. (Vrt. Hall 1999; Sennett 2004, 100). Oireiden
tunnistaminen ja diagnoosikriteeriston omaksuminen saattavat lisatd AS-henkildiden negatiivisten

ominaisuuksien korostamista, mutta toisaalta erityislahjakkuudet toimivat positiivisina erontekoina.

”Jotenkin varmaan yritan jarkeistaa itselleni, miksi olen tallainen outolintu.

Kaipaan selitysta kaikkeen.”
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Toiseus merkitsee aineiston analyysissd AS-henkiloiden kokemuksia erilaisuudesta, mutta myos
eriarvoisuutta seké valintojen ja mahdollisuuksien rajallisuutta sek& niiden kokemista. Toiseus on
keskeinen valine silloin kun tehd&an eroa AS-henkildiden ja muiden vélille lievasti hierarkkisena
erotteluna tai ddrimmaisen poissulkevana. Erilaisuus on ambivalenttia: se voi olla sekd myonteisté
etta kielteisté. Toiseus ei synny vain muiden antamien merkitysten myoté, vaan toiseksi AS-henkilo
leimattu rakentaa identiteettiddn saamaltaan paikalta. Normaali rakentuu epanormaalin toimija-
identiteetin tunnistamisesta ja nimeamisestd kun valta tuottaa sen, mit4 pidetddn normaalina ja
totuudenmukaisena. Poikkeavan ja vieraan madrittely merkitsevat ennen kaikkea valtasuhteen
rakentumista. AS-diagnoosit tai tulkinnat oireyhtymésta eivat silti aina ole eristdvaa leimaamista.
Ratkaisevaa on, miten tulkintoja kéytetd&n ja mité niista seuraa. (Vrt. Kulmala 2006, 5-7; Jokinen
ym. 2004, 16; Hyvari 2001, 101-104.)

Asperger-tietoisuus saattaa joillekin “kolahtaa suurella volyymilla” kun palstaa lukiessa omille
oudoille piirteille alkaa 16ytyé jopa omat terminsa. Asperger-henkilot huomaavat yleensa ennemmin
tai myohemmin, etté eivat ole samanlaisia kuin muut. Jos diagnoosi on jo tullut tutuksi, ei ehk& en&a
mieti samanlaisuuksia tai erilaisuuksia, mutta mitd uudempi ja ajankohtaisempi aihe on, sitd
enemman se mietityttdd. Diagnoosissa on sek& hyvid ettd huonoja puolia: toisaalta helpottaa tietad

mista asiat johtuvat, mutta toisaalta surettaa kun ymmartéé, ettei koskaan voi olla niin kuin muut.

”Koko ikani olen pitéanyt likipitden kaikkia tuntemiani ihmisid enemman tai
vahemman outoina, ollenkaan tajuamatta, ettd minhan olenkin se outo eivatka muut.
Ja hassua on my6s huomata, miten monet itse ihan tavallisina ja normaaleina
pitdmista asioista ovatkin ilmeisesti valtavdeston mielestd jotenkin outoja ja

poikkeavia.”

Useimmat tunnistavat ja tunnustavat, ettd he varmasti vaikuttavatkin oudoilta, ainakin NT-
nakokulmasta. Palstalla pohditaan mitd on olla normaali tai epdnormaali, tavallinen tai
epatavallinen ja tunnustetaan, ettd assit ovat epatavallisia ja muut ovat tavallisia. Koetaan olevan
mielenkiintoista, miten he ovatkin néin erilaisia ja mietitddn "mika on assien tehtdvé ja mista he
tulevat”. Kirjoituksissa on n&htdvissd vastapuhetta, jonka avulla kommentoidaan ja kyseen-
alaistetaan annettuja merkityksia. Palstalla esitetdan teorioita siitd, ettd “oireyhtyma voisikin olla
normaali tila, se mit4 ihmisen kuuluisi olla - luonnontilassa, ja normaalius tulee sitten kun

jannitetadédn tai kiristetddn itsed. Ei olla luonnollisia, koska halutaan kuulua porukkaan. Normaali
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ihminen on porukkaihminen. Tavalliset ihmiset hakevat sosiaalista hyvaksyntdd, eivétka ole
oikeasti kiinnostuneita asioista mistd sanovat olevansa. He vaikuttavat asseista laskelmoivilta.”
NT-ihmisid nimitetddn palstalla "laumaihmisiksi”, jotka eivat vélitd totuudesta, vaan enemmankin
asioiden sosiaalisesta merkityksestd. ”Nentit” voivat heiddn mielestdén ”Asseja” helpommin uskoa

moniin keskenaan ristiriitaisiin asioihin.

AS-palsta yhteisona mahdollistaa erilaisia aineksia identiteettikasityksen rakentumiselle. Kun
identiteetti rakentuu integroivien ja erottelevien jasenyyksien kentdssd, voi vertaisryhmdssé voi
syntyd kokemus yhteisyydestd, samankaltaisuudesta ja vertaisuudesta. AS-palstan Kirjoituksissa
tulee esille pyrkimys 10yt&4 tai séilyttdd oma minédkokemus. Vertaispalsta on sellainen sosiaaliset
verkosto ja toimintaympadristd, joka mahdollista oman minuuden séilyttdmisen. Oireyhtymén
merkityksellistdiminen kytkeytyy henkildiden minuuteen ja kun sen merkitys voi muuttua
myonteisemmaéksi, se voi tulla osaksi myds omaa kerrottua identiteettid. Tunnustuksilla ja julkisilla
oman eldmén tilityksilla on merkitystd minuuden rakentamisessa. Verkkokeskustelu voi tuottaa
uusia keinoja sosiaaliseen vuorovaikutukseen, mutta my6s tunteen uudenlaisesta vapaudesta
uudessa yhteisossd. Vertaispalstasta voi tulla sosiaalisen tietoisuuden uusi nayttdmo, joissa
kirjoittajat esittdvat, keitd he todella ovat. Kun verkkovuorovaikutuksesta puuttuvat perinteisen
kasvokkaisen vuorovaikutuksen merkit, lisdd se mahdollisuuksia identiteettien joustavuuteen. Nain
verkko antaa kirjoittajille mahdollisuuden esittdd itse rakentamaansa identiteettid muille palstan
lukijoille. (Heinonen 2001, 62-64.)

Aspergerilaisuus ndkyy vahvasti osana identiteettitarinaa kun AS-henkilot kertovat palstallaan
harvinaislaatuisista ominaisuuksistaan ja poikkeavista kokemuksistaan. He saavat ja tulkitsevat
aistien valittdmaa tietoa poikkeavasti ja heilld voi olla erilaisia tapoja kommunikoida seké ajatella ja
ymmartéa asioiden merkityksia ja ymparistodan. He eivét ole aivan tavallisia ihmisid, vaan heidan
elamansd poikkeaa tavanomaisesta juuri oireyhtyman takia. Kirjoittajien omaksuma ja palstalla
vield vahvistusta hakeva identiteetti perustuu usein erojen tekemiseen meiddn ja muiden valille.
Identiteetit muodostuvat keskustelupalstalla kovin erilaisista, jopa vastakkaisista diskursseista,
kaytanteista ja positioista. Identifikaatio rakentuu palstalla havainnoille yhteisisté piirteisté toisten

AS-henkiloiden kanssa seké télta pohjalta rakentuvalle yhteenkuuluvuuden tunteelle.

”Aina on tuntunut siltd ettd ik&ankuin joku ruuvi puuttuisi paastd, sellainen joka
muilla on, joka aikaansaa heilld ryhmassa rentoa yhteenkuuluvuuden tunnetta. Olen

porukassa tosikko, kaiken kirjaimellisesti ottava ja rento kuin rautakanki.”
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”Olen kaynyt lapi vaihtoehtoja sosiaalisesta fobiasta huonoon itsetuntoon ja
lapsuuden traumoihin, koulukiusaamiseen, mutta mik&an ei tunnu antavan tyydyttavaa
selitysté talle. Vasta kun lukee muiden aspergerin syndroomaa itsessdan kokevien
kokemuksista ja yhdistdd ne omiin muihin as-piirteisiinsd alkaa palaset loksahtaa
paikoilleen.”

Vertaiskeskustelu saattaa edistdd ja nopeuttaa sopeutumista ja hyvaksymisprosessia kun yksilo ei
joudu kohtaamaan kriisié yksin. Syntyneet identiteetit toimivat merkitysten l&dhteend ja kokemuksen
tulkintakehyksend. ldentiteetin myotad vahvistuu kasitys itsestd ja eldmdn mielekkyydestad ja
hallittavuudesta. Identiteetti ilmenee keskustelupalstan ryhmadjasenyytend ja sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa. ldentiteetit eivat tarkoita valttdmattd samaa kuin yksilon ominaisuus, vaan ne
voivat olla my6s ryhmdominaisuuksia (aspergerilaisuus). Ne ovat pikemminkin tapoja, joilla AS-
henkilot ymmartavat itsensd. Vaikka aspergerilaisuus merkitsee positiota, joka on tarjolla, se voi
olla my6s se asema, jonka yksilé haluaakin vastaanottaa. Monet positiot ovat automaattisia, mutta
yksil6t voivat myos vaikuttaa ja valita, jolloin my6s yhteiskunnan on muututtava. Jotkut kirjoittaja

ottavat vahvasti kantaa yhteiskunnan tukitoimiin, esimerkiksi kuntoutukseen:

”Perinndllisyys on jo kiistattomasti todennettu, tietyntyyppiset piirteet on kartoitettu.
Ladkettd vaivoihin ei ole loydetty.. mutta on olemassa kosolti kuntouttavien
tukitoimien mahdollisuuksia ja koekaniinina olo ei ole se paras tapa kuntouttaa

kenestak&an yhteiskuntakelpoista tai muuten omaan elamaansa kelpoista eldjaa.”

Kuinka meidat on esitetty?

Kuinka meidat on esitetty -kysymys merkitsee diagnoosien tai la&ketieteellisten maéaritysten ja
Aspergerien itsensda ottamien tai antamiensa merkitysten valistda keskustelua identiteetin
rakentumisen analyysivaiheessa. Siséistdessadn poikkeavan leiman AS-henkil6t tekevét eroa itsensé
ja ’normaalien ihmisten” wvalilla. He saattavat itsekin omaksua heiltd odotetun position.
Negatiivinenkin AS-identiteetti voi tuottaa suuremman eldmanhallinnan tunteen kuin positiivinen
normaalin identiteetti, jonka tietdd jadvan joka tapauksessa saavuttamattomaksi. (Vrt. Granfelt
1998, 99-100; Helne 2004, 34.) Myonteinen AS-identiteetti merkitsee sité, ettei haped erityis-
piirteitddn, mika koetaan paremmaksi vaihtoehdoksi kuin negatiivinen tai heikko terveen”

identiteetti.
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”Eih&n diagnoosi tietenkdan ole mikaan ehdoton edellytys mutta kun tietdd etta
asioista puhutaan niiden oikeilla nimill&, niin sen pitéisi auttaa/helpottaa asioita.
Janna pikku kuriositeetti: itsestéani tuntuu ettd on kdynyt aivan painvastoin. Pitkdan
oli epailys assiudesta, mutta kun siitd on mustaa valkoisella asiat muuttuvat toisin.
Alkaa nyt suuttuko tasta, mutta omalla kohdalla AS tarkoittaa suureksi osaksi

vammaisuutta.”

”Normaaleilla” ja etuoikeutettujen kategorioilla on taipumus sulkea kaikki normaalista poikkeavat
ulkopuolelle. Thmisten vélisi4 eroja tuotetaan paitsi puheessa, myos ei-kielellisessa toiminnassa.
Sek& arkipaivéisissa ettd institutionaalisissa kaytannoissa rakennetaan kasitysta Aspergerin
oireyhtyméstda ja AS-henkildille kuuluvista paikoista, jotka toimivat identiteettid luovien
erontekojen rakennusaineina. (Vrt. Jokinen ym. 2004, 10-13.) AS oireyhtymaan liittyy paljon
erilaisuus- ja poikkeavuusmerkityksig, joiden kohteeksi monet ovat joutuneet my6s jokapaivéisessa
elamdssé kotona, koulussa ja myohemmin tyteldaméssa. Toisissa asioissa ympéristd tuntuu tukevan
AS-piirteitd (esim. suorapuheisuus), mutta toisissa taas paheksuu (esim. joukosta erottuminen).
Muut ihmiset ja heidan toimintansa tarjoavat yksil6lle eri vuorovaikutussuhteissa peilin, jota vasten

omaa erilaisuutta voi merkityksellistaa.

”Lapsena pitivat ujona ja vahan saalittavand, nuorena outona ja saalittavana, nyt
minut arvioidaan vuoroin alkoholistiksi, ladkkeidenkayttajaksi, skitsofreenikoksi tai
persoonallisuushairidiseksi  ja  pelottavaksi, epailyttdvaksi, epamaaraiseksi,
lapselliseksi, tyhmaksi, laiskaksi, neuroottiseksi ja piiloaggressiiviseksi teenndisen
kiltiksi ihmiseksi tavallisten ja minulle tuntemattomien tai lahes tuntemattomien
ihmisten taholta (kuulun niihin, ketkd tulkitsevat ihmisia kiusallisen hyvin). Olen
erakoitunut, koska en kestd kohtaamiani ennakkoluuloja, &rtyyntymista ja

ivallisuutta.”

Ymparistolla ja toisilla ihmisilla on valtava ja perustava vaikutus toisen ihmisen
mieleen - olkoonkin, etté jonkun ihmisen (tarkoitan tietenkin autistisia oireyhtymi ja

muita vastaavia) ominaisuudet voivat olla neurologisia.”

Kirjoituksissa tulevat esille myds ne merkitykset, joita yksildille tarjotaan esimerkiksi diagnoosin

muodossa. Yksilot neuvottelevat, mitd merkityksid he ottavat oman identiteettik&sityksensé
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rakennusaineiksi ja kuinka he ndma merkitykset tulkitsevat. Merkityksid voidaan oppia, niihin
voidaan alistua tai sopeutua, niistd voidaan neuvotella tai niit4 voidaan vastustaa. Yksilot voivat
pyrkid pelastautumaan toiseuden kokemukselta irrottautumalla leimatusta ryhméstd ja siihen
liitetyistd ominaisuuksista. He voivat ajatella tai kertoa olevansa tavallisia (engl. being ordinary),
vaikka muut ndkevat asian toisin. Kyseessa olisi kuitenkin yksittdinen poikkeustapaus, joka ei
yleenséd muuta muiden ké&sitysta kulttuurisesta kategoriasta. (Juhila 2004a; Goffman 1963; Sacks
1963; Kulmala 2004.) Poikkeavuuden voisi ajatella olevan vain leima tai stigma, eikd yhtendinen
kategoria tai pysyvd ominaisuus. Asperger-diagnoosin saaminen merkitsee silti usein tiettyyn
kategoriaan joutumista, halusi sité tai ei. Tilanteeseen liittyy monenlaisia tunteita: pelkoa, toivoa,

vihaa, hipedaa tai helpotusta.

’Diagnoosilla ei saa ymmartavaista opettajaa,

el ymmartavaisia lahimmaisia ei ymmartavaisia

leikkikavereita, eika ymmartavaisia sukulaisia.

Diagnoosilla ei saa parempia sosiaalisia taitoja, normaaleja aisteja,

parempaa muutosten sietokykyd, joustavuutta, mukautuvaisuutta.”

Erilaisilla kokemisen tavoilla on yhteys yksilon selviytymiseen. Marginaalissa olevien hépeén
kokemukset ovat tavanomaisia silloin kun yhteiskunnassa vallitsee samankaltaisuuden paine ja
ryhmakontrolli. Kun yhteisollinen kontrolli vaihtuu yksilon itsekontrolliin, herdd epdonnistujassa
syyllisyyden-tunteita omasta taitamattomuudesta. Marginaalissa elédva voi ottaa omille harteilleen
kannettavaksi yhteiskunnan aiheuttamia sosiaalisia seurauksia. (vrt. Karjalainen & Lahti 2005, 283-
284). Luokitukset ja madrittelyt luovat lahtokohtaa sille tosiasialle, ettd poikkeavuuteen voidaan
yleensa joillakin toimenpiteilld puuttua. Nimen antaminen erikoiselle kayttaytymiselle voi antaa
toivoa, silla oikea diagnoosi saattaa mahdollistaa positiivisen muutoksen muodostaessaan perustan
kuntoutukselle. Mé&arittelyihin ja diagnooseihin on joskus suostuttava siitdkin syystd, ett4 ne antavat
oikeutuksen tai velvollisuuden erilaisille hoito- ja kuntoutusohjelmien sekd sosiaali- ja tuki-

palvelujen tarjoamiselle.

”Kaytdn mm. kaupungin vammaispalveluja, niihin tosin on periaatteessa oikeus
pitk&aikaista psyyken sairautta potevallakin, mika kriteeri tayttyy sekin kohdallani. Se
vamma on sitten padosin “sosiaalista vammaisuutta”, mutta todennettavissa

keskushermoston poikkeavuudella. Ehk&péa kaytoshairidind myoskin..!”
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Kuinka me esitamme itsemme?

On olemassa strategioita, joiden kautta kielteiset kuvat voidaan asettaa kyseenalaisiksi ja muuttaa
kaytantoja myonteisempaan suuntaan. Vastapuheella voi pyrkia kyseenalaistamaan ja horjuttamaan
AS-henkiloihin  kohdistuvia maéaritelmid. Vaikka marginaalia koskevan autenttisen totuuden
I6ytdminen olisi mahdotonta, on vélilla pysahdyttava kuuntelemaan marginaalissa eldvien &anta ja
katsottava miten he méérittelevat itse paikkansa ja identiteettinsd suhteessa valtakulttuuriin.
(Jokinen ym. 2004, 12.) ”Kuinka me esitdmme itsemme?” -kysymys merkitsee sellaisten
kertomusten analyysia, joissa AS-henkilot vapaaehtoisesti ja avoimesti kertovat kasityksia itsestdan
ja piirteistddn rakentaen omaa henkilokohtaista identiteettiddn. Hyvari (2001, 249) nékee, ettd
ryhmaén liittymiselld ja yhteyden luomisella muihin samassa tilanteessa oleviin vastustetaan
sivullisuutta. Toisaalta identiteetin prosessointi voi joskus johtaa jopa sivullisuuden vahvistumiseen,

jos itseen ja rooleihin uppoutuminen eristavat yhteisollisista suhteista.

”’Olen miettinyt ettéd voiko tdma "as-tietoisuus” kaantya sellaiseksi ettéa as-piirteita
korostaa ja kehittdd ikaankuin "ollakseen hyva assi"? Tassa on hieman itsekritiikin
makua koska pelkdan tata itsessani. Jadnkd vangiksi omiin kehittamiini as-

kaytosmalleihin, teenkd itsestani assimman kuin oikeasti olenkaan?”

Vertaispalstalle Kirjoittajat itsekin nékevat helposti AS:n vain omana ongelmanaan yleisen
medikalisaatiotulkinnan mukaisesti. Sopeutumisen edellytyksend on ollut usein sitoutuminen
kuntoutukseen ja omien asenteiden ja ominaisuuksien muutos. AS-henkilot saattavat tietdméattaan
omalla puheellaan uusintaa ja todistaa vallitsevaa diskurssia ja sitd kautta yll&pitad toiseutta. Vain
harvalla on todellinen tietoisuus osallisuudesta naihin diskursseihin, mutta silti he voivat ajatella ja
tehda toisin, tuottaa vastapuhetta ja uusia merkityksid. Diskurssit ovat jatkuvassa kamppailussa
keskenddn ja vastarinnan mahdollisuus on aina olemassa, jos tunnistaa vallitsevia diskursseja eika
hyvaksy niitd. Negatiivisia annettuja merkityksid voidaan nimittdd myos leimoiksi — tyhmé, outo,
hullu. Puhuessaan itsestddn, jotkut ovat ottaneet omassakin puheessaan kayttdon ndméa muiden
heille tarjoamat merkitykset. Selonteoissa tuodaan julki, kuinka he ovat tunteneet koko eldmansa
olleensa véliinputoajia, jollakin tavalla mielenvikaisia, omituisia, friikkej&, ikuisia ulkopuolisia,
eksyksissd, eri aallonpituudella ja ik&in kuin vaardlla planeetalla. Leimaavia kasityksia ja

diskursseja ei silti aina haluta hyvéksyé vaan niitd voidaan mygs vastustaa.
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”Tama nykyaika on melkoinen vyyhti, kun diagnooseja 16ytyy liukuhihnalta. Ennen

olisi selvitty sanalla erikoinen.”

Luettuaan toistensa kokemuksia foorumilta, keskustelijat voivat alkaa ndhda asioita hieman eri
tavalla. Heille selkiytyy paremmin se, ettd jokainen AS-henkild on erilainen, mutta he voivat 16ytaa
my6s monia yhtalaisyyksia kerrotuista tarinoista. On ehk& vaikeaa hahmottaa, mitkda osatekijat
omassa persoonallisuudessa on synnynnaisié tai neurologisesta poikkeamasta johtuvia, mika taas
kasvatuksen ja olosuhteiden tulosta. Marginaalissa rakentuneen identiteetin kriisiytyminen voi
synnyttéa refleksiivisyyttd, jonka kautta on mahdollista arvioida minuuttaan ja identiteettid&n. On
I0ydettava vastaus siihen, mistd mind tulen, jotta uusi kertomus voisi alkaa rakentua. Vaikka tilanne
voi olla pelottava, tdma mahdollistaa sen, ettd yksilo ottaa aktiivisen kertojan roolin ja tulee esiin
subjektiivisena toimijana. (Hyvari 2001, 111.) Kaikki eivéat esimerkiksi halua AS-diagnoosia
itselleen. Jotkut ovat kahden vaiheilla, haluavatko l&hted selvittdmaan asiaa. Sekin voi pelottaa, ettei
mit&én oireyhtymaa loydykaan ja onkin oikeasti ”vain tyhmad ja laiska luuseri”. Useimmat haluavat

saada asiasta varmuuden, silla se ehka helpottaisi oikeanlaisen hoidon saamista.

Itselléni ei ole diagnoosia eika sellaiselle juuri nyt mitdan erityista tarvettakaan. Riittag,

etta tietaa itse, mista kiikastaa.”

”Muut ihmiset vaan ovat kokeneet minut ehka jotenkin erilaiseksi. Kouluaikoina jouduin
usein kiusatun kohteeksi, koska minussa oli jotain sellaista, mihin oli helppoa iskea.
Palstalla voi ker&td *’aineistoa’™ ja rohkeutta menna tutkimuksiin. Monet ovat vield vahan
arkoja taman asian kanssa ja haluavat enemméan kokemusta ja tarkan diagnoosin ennen

kuin julkistavat asiansa.”

Keita meista voi tulla?

Yhteiskunnassa toimimisen mahdollisuuksia rajoittavat sek& henkil6kohtaiset ettd ulkopuoleltakin
asetetut rajoitteet ja esteet. Asperger-henkildiden eldmankulut eivat ole taysin yksilolahtdisia ja
omaehtoisia prosesseja sen hetkisessd yhteiskunnallisessa tilanteessa. "Keitd meistd voi tulla?” -
kysymykseen saadaan vastauksia kun peilataan omaa identiteettid ympéristostad tarjoutuviin
mahdollisuuksiin sekd luokituksiin ja kategorioihin. ldentiteetin etsimiseen ja oman eldman-
suunnitelman muodostumiseen vaikuttavat toisaalta ulkomaailma ja toisaalta sisdiset vietit ja

ihanteet. Asperger-henkilot kaipaavat diagnoosistaan johtuen tai siitd huolimatta kunnioitusta
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yksilollisend persoonana omine erityispiirteineen mahdollisimman myonteisesti suhtautuen ja
kannustaen. Identiteetin 10ytyminen tapahtuu vasta kun yksiloé pystyy kiinnittdmaan huomiotaan

itseensa erillisend subjektina.

“Taidan olla tata "Erikoinen ja aktiivinen"- luokkaa, jos johonkin kategoriaan pitéisi
asettua, vaikka periaatteessa haluankin vastustaa ihmisten luokittelua. Hyvin monet
aspergerpiirteet sopivat itseeni. Monet eivat sovi. Monista en osaa sanoa mitaan
ilman ulkopuolisen nékdkulmaa, mutta minghan en tunne ketdan niin syvallisesti, etta
voisin sellaista pyytdd. Normaaliksi minua tuskin voi maaritelld, vaikka toisaalta
tassa mielipuolisessa maailmassa mika hyvansa nayttda olevan normaalia. Ja milla
perusteella muka olisin epdnormaali? Jos olisin, eikd joku olisi jo tarttunut hihaani ja

huomauttanut asiasta?”’

Oman mindn I0ytdminen ja oman eldmé&nsuunnitelman muodostaminen on edellytys siirtymiselle
muille elamanalueille. (Puuronen 2005, 139). On myo6s otettava huomioon, ettd kaikki eivét edes
tavoittele valtavirran eldméntapaa, vaan jotkut voivat suhteuttaa itsensa ensisijaisesti omaan
kulttuuriseen keskustaansa. (Jokinen ym. 2004, 14) Aspergerien omassa alakulttuurissa
valtakulttuuri voi joutua marginaaliasemaan. On my0s tunnistettava ja tunnustettava itse
madriteltyjen identiteettien mahdollisuudet. Rosen mukaan (1997, 234) se, mitd ihmiset ovat, tai
pikemminkin mitd ihmiset ovat kykenevia tekeméén, on muuttuvaa, historiallista ja sijoittunutta — ei
niinkadn “olemista” sanan varsinaisessa merkityksessd, vaan liikkuvaa “joksikin tulemista”.

Ihminen on myaos sitd, mité4 tekee, miten toimii ja miten omat tekonsa ymmart&a.

Nyt on tultu siihen pisteeseen, etté joko on ly6tava haskat tiskiin ihan kokonaan tai
annettava itselle mahdollisuus jatkaa omana itsenani, ja sehan tarkoittaa, etta jotain

suurempaa on tassa kokonaisuudessa laitettava uusiksi.”

”’On turvallista pistad naamari paahan ja piiloutua sen taakse. Mutta mulla tuli sitten
myO6hemmin se, ettd oma min& alko olla jo ihan hukassa. Se ei ollut kivaa. Oli aika
rankka duuni ottaa selville ettéa mitds miehia tassa loppupelissa ollaan. Sen prosessin
jalkeen en oo rooleja vetanytkdan, mutta en oo tehnyt paljon mitddn muutakaan. Tai

ainakaan mitaan yhteiskunnallisesti katsoen hyddyllista.”
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AS-epdilyn jalkeen ajatukset voivat vaihdella &drestd laitaan. Ensimmdinen ajatus on ehka
jarkytyksensekainen helpotus: vihdoinkin ongelmien syy alkaa selvita eikd olekaan hullu, tyhma tai
epéonnistunut “luuseri”. Mutta sitten ilmenee ehk& jonkinlainen kriisi ja ahdistus, kun tajuaa, etté
kyse on tosiaan elinikéisesta asiasta ja joutuu selviytymaén oireiden kanssa loppuikansé. Ei ehka
koskaan kykene tdysipainoiseen tyontekoon eik& parisuhteeseen, vaikka ne ovat keskeisid asioita
ihmisen eldméssa. Palstalta voi saada tukea kun etsii elamélleen jotain suurempaa suuntaa, mutta

maailmankuva voi muodostua myds suhteellisen itsenéisesti.

”En tiedd mit4 se jokin on, millainen se on tai mista sita etsid, tiedan vain etti on

etsittava.”

Monilla AS-aikuisilla on paljon sekundaarisia ongelmia, jotka saattavat vaikeuttaa taustalla.
Toissijaisia ongelmia ovat masennustilat, ahdistusta, pakko-oireisia taipumuksia seka erilaiset
identiteettiongelmat (Gillberg 1999, 52). Selviytymiskeinona joillakin on yritta4 tulla toimeen AS:n
ja sen seurausten kanssa ja elda paivéa kerrallaan. Joutuu ehkd opettelemaan itsekseen myos sellaisia
itsestadnselvyyksid, jotka tuntuvat valtavdestolla tulevan aivan luonnostaan. Olo voi helpottua
diagnoosin myoté kun péésee irti turhasta syyllisyydesta eika tarvitse miettid miksi ei saa hoidettua
asioita samoin kuin muut. Aspergerin syndrooma tavallaan oikeuttaa olemaan oikeasti erilainen
kuin se "normaali ihminen", jollaisena aiemmin on yrittdnyt olla. Ei ehkd tarvitsekaan yrittaa

muuttua, vaan voi opetella eldmé&an itsensa kanssa.

”Tunnenpa itseani taas hiukan paremmin ja lakkaan piiskaamasta asioista joille en
voi mitédn. En olekaan tyhm&/ kylm&/ sosiopaatti/ asennevammainen/ narsisti/

paranoidi jne.”
’Tama asenne etten tarvitse mitdan ollakseni kelvollinen ja jopa arvokas ihminen oli

pelastukseni, koska se mahdollisti hauskanpidon ja mukavat harrastukset ilman etta

tunsin laiminlyévani mitaan velvollisuuksia.”
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5.4 ldentiteetit ja positioiden luominen

Asperger-identiteettid tyostetadn seka keskustelupalstan ettd arkieldman dialogisissa suhteissa. AS-
palstalla kayd&an keskustelua yksiléiden omaksumien identiteettien kanssa ja niiden Valilla.
Kirjoittajat ja lukijat saavat merkitysvalineitd, joilla voi alkaa purkaa entisid toiminta- ja
ajatusmallejaan. Uusissa puheenvuoroissa ja uusissa identiteeteissé ja positioissa on tarkeaa, ettéd
omaa eldmaa voi kayda lapi yksityiskohtaisesti, sillda uusia merkityssisaltoja opitaan ymmartdmaan
samalla kun niitd rakennetaan. (Hyvéari 2001, 123.) Identiteetin kokeileminen ja subjektiviteetin
korostaminen edellyttdvat mahdollisuutta kokeilla erilaisia rooleja sekéd niihin liittyvid tyyleja ja

symboleja.

”’0On nyt kulunut noin kuusi vuotta siitéd kuin otin tavoitteeksi lahted rakentamaan
taikuri-lookkia. Tdmé& ajatus on ollut yhtend punaisena lankana nykyista ulkoista
olemustani rakentaessani ja vaikuttanut suoraan valintoihini. Se on eraénlainen rooli
jota haluan yllapitéd, varsin pitkalle sissyntyinen eika sosiaalisten normien

sanelema.”

Asperger-henkilot kokevat joka tapauksessa olevansa kovin erilaisia, joten samaistuminen muiden
erilaisten joukkoon kiinnostaa erityisesti. Esimerkiksi alakulttuureissa, jotka ovat kehittdneet
selkeésti erottuvia identiteettejd ja tyylejd, tdma on mahdollista. Tyylittely alakulttuurin jasenen
identiteettia tuottavana toimintana voi liittyd esimerkiksi vaatteisiin, musiikkiin, rituaaleihin ja

kieleen.

“Erilaisissa alakulttuureissa on mukava valilla piipahtaa ja niissa tuli oltua
enemmankin nuorempana. Nyt kuitenkin tiedan etten voi niihin itseani lukita. Niiden
normit jossain vaiheessa alkavat aina ahdistamaan ja tarvitsen aika aika ajoin raitista
ilmaa. Eika tdma taikuri-teema ole ainoa tapani pukeutua, tyylejani on lukuisia
muitakin. Mutta niita kaikkia kuitenkin yhdistaa se seikka ettd ne ovat mietittyja, myos
camp-henkinen tyylittomyys on tarkkaan harkittu valinta eikd satunnaisen valinnan

tulosta.”

Kun sosiaaliset ryhmat kehittdvat toisistaan eroavia eldmanmalleja tai —tapoja, tdma voi antaa
ryhman jasenelle paremmat mahdollisuudet tehdd ympérdiva maailma helpommin ymmérrettavaksi.

Epdonnistutettuaan tulla toimeen tavanomaisissa sosiaalisissa suhteissa ja verkostoissa, yksilo voi
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hakeutua sellaiseen alakulttuuriin, jossa voi tuntea itsensd hyvaksytyksi. Samaistuminen
alakulttuureihin voidaan nahda reaktiona valtakulttuuriin aiheuttamiin paineisiin. Alakulttuurin
avulla voi katked erilaisuuttaan ja asettua ympériston arvioitavaksi itse valittuine ominaisuuksineen,
jotka nékyvat pukeutumisessa, musiikkimaussa ja harrastuksissa. (vrt. Puuronen 2005, 105-110,
149)

”Varsinkin ylaaste-lukioaikoina ulkondkoni, pukeutumiseni ja k&aytokseni olivat
todella erikoisia. Ajattelin "En alistu noitten muitten tasolle, ainakin minulla on oma
ylpeyteni ja oma erityinen persoonallisuuteni”, ja sitten aloin korostaa kaikkea outoa
itsessani. Ulkonakoni myds vaihteli rajusti esim. &arinaisellisen eroottissavyisen ja
mahdollisimman miehekkaiden vaatteiden valilla. Joskus yritin muuttaa ulkondkoni
mahdollisimman pelottavaksi tai epamiellyttavaksi. Usein yritin vain erottua kaikilla
mahdollisilla keinoilla. Kaikissa luokkakuvissa olen kuin eri ihminen, aivan naurattaa

katsoa ja vertailla niita.”

AS-palstan kirjoitukset kuvaavat kokemusten kautta AS-henkildiden ponnisteluja hyvéksyttavan
identiteetin saamiseksi. Aspergerilaisuuden ympdrille kertyy useita erilaisia rooleja ja
tunnusmerkkejd, joiden kautta identiteettia merkityksellistetddn. Kun identiteetin kasitteesséd on
kyse siité keitd meista voi tulla, kuinka meidat on esitetty ja kuinka me esitdmme itsemme, néiden
kolmen kategorian avulla jasentyvéat identiteettikertomukset, joista muodostuu omaan
aspergerildaisyyteen  suhtautumisen ja  AS-identiteettiin  liittyvien  merkitysten  tavat.
Tutkimusaineistosta on identifioitu nelja diskurssia ja niissa ilmenevat positiot: alistujat,
mukautujat, taistelijat ja selviytyjat. Subjektiopositiolla viitataan Kirjoituksissa rakentuviin
puhetapoihin, joissa myo6s Kirjoittajien identiteetit rakentuvat. Positiot tarjoavat sosiaalisen
vuorovaikutuksen vélineitd, toimintatapoja ja malleja. Esimerkiksi selviytyjan tai taistelijan asema
voidaan ottaa kulloisenkin tilanteen mukaan. Selviytymistarinan kertominen alkaa usein
marginaalisuuden kokemusten kuvauksista vierauden kokemusten muodostaessa peruskerroksen
minuuteen (Hyvari 2001, 100).

”’Olin diagnoosiprosessissa ja olin hyvin epaselkedssa "minuus™ tilassa. Kaikki tuntui
olevan kuin jostakin suurrealistisesta, tai irrationaalisesta "unesta" revittyd ja
liimattua.. Olin elanyt n. 45v. siind oletuksessa, ettd olen ihan normi-ihminen, mutta
vain jotenkin silleesti luovasti hullu ja joku "taiteilijapersoona.. jotakin epamaaraista

outoa.”
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Alistujat valtasuhteiden armoilla

Silloin kun Aspergerin oireyhtymasta johtuvat rajoitteet ja henkilokohtaiset vaikeudet vaikuttavat
merkittdvasti ihmissuhteisiin ja eldmanlaatuun, voidaan tarkastella identiteetin muotoutumista
ainakin osittain tdman kautta. AS-henkildiden elaméssa syntyy usein ristiriitoja ja paineita kun omat
sosiaaliset taidot eivat riita tai aistiylinerkkyydet héiritsevét. Alistuva suhtautuminen ilmentég ja
kuvaa positiota, jossa myos yksildlle rakentuu késitys itsestd jotenkin huonona ja epdonnistuneena.
AS néyttaytyy ndin konstruoituna, erilaisuutena, joka antaa tdssa suhtautumistavassa ja diskurssissa

negatiivissavyisen merkityksen identiteetille.

’Laudaturin ja 9,8:n ylioppilaasta luuseriksi - kiitos aspergerin. Toisaalta ndyryytta
tdma on opettanut, joten ehka siind mielessa olen kuitenkin "parempi ihminen” kuin

parikymppisend egosentrisena pikkuhitlerind.”

Talla hetkell&d tuntuu aika toivottomalta. Edellisista treffeistd on melkein kaksi vuotta
ja edellisista toisista treffeistd yli kolme. Yleensdkin tunnen itseni ulkopuoliseksi

muiden joukossa. TOissakin tuntuu, ettd on vain ajan kysymys milloin saan kenkaa.”

Alistujan positio kulminoituu henkil6kohtaiseen tunteeseen itsestd tyhmand, kompeloné, outona ja
epaonnistuneena muihin verrattuna. Alistujan asemassa kokee olevansa ajautuja ja luovuttaja, joka
ei tunne voivansa vaikuttaa ymparistoon. Kaiken ulkopuolelle ajautuneena ei ole voimia tai kykya
vahvistaa omaa identiteettidén. Alistujilla ei valttdmétta ole kovin suurta vertaisuuden tunnetta, eiké
vahvaa identiteettid. Taméa diskurssityyppi ei ole kovin vahvasti edustettuna edes keskustelu-
palstalla, silld useimmat alistuvasti suhtautuvat eivat ehk& hakeudu edes vertaisverkostoihin.

Paradoksaalista kyllg, silla he varmasti hyotyisivat vertaisuuden antamasta tuesta.

”Minun on vain annettu olla ja unohtua. Selkéni takana on varmasti tapahtunut
kaikenlaista hupaisaa, joten oikeastaan on vain hyva, etten nde sinne. Ihmettelen,
miksi minunlaisiani ihmisia syntyy maailmaan. Minullehan on k&yttda vain yleisend

kummastuksen kohteena ja menestyvien itsetunnon ponkittgjina.”

”Tuntuu kuin maailma olisi suuri huone nakyméttomissa jossain selkani takana, ja
min& kyhjotan kasvot nurkkaa kohti pystyméatta kadantymaan: yritan kuulostella ja
kurkkia silmanurkistani ja kysella lahelle sattuneilta ihmisilta, mita oikein on tekeill&.
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En ymmarra tilanteita. En ymmarra ihmisia. En ymmarra eldmaa. Pyrin valttdmaan

kaikkea, mita en ymmarra.”

Alistujille diagnoosin saaminen voi olla merkittdvad, koska diagnoosi paljastaa, ettd AS ei johdu
tyhmyydestd tai huonosta kasvatuksesta. Joskus vasta diagnoosin saamisen jalkeen voi alkaa
rakentaa eldmé&&énsd uudestaan perusteista lahtien, uusista l&htékohdista ja uusin tavoittein.
Diagnoosin vapauttavasta merkityksestd huolimatta se on joillekin hdvettdva ja salattava asia.
Ulkopuolelta tulevat méérittelyt seka ladketieteelliset merkitykset mm. vammaisuudesta kuitenkin
saattavat toimia vahvasti identiteettia leimaavina ja alistavina tekijoind. Vaikka marginaalissa
elaminen muotoilee yksilon asemia ja identiteettejd, se ei suoranaisesti maarad alistujankaan
positioon. Jotta murtautumista ja alistussuhteiden ylittamistd voisi tapahtua, poikkeavuuden
merkitysten on muovauduttava perustavalla tavalla uudelleen. Kaikilla vain ei ole riittdvéasti

valineitd, voimavaroja tai valtaa muutoksen aikaansaamiseksi. (Hyvari 2001, 129, 134.)

”Itse asiassa pelkdan ihmisid, heidan antamaa palautetta, uusien asioiden opettelua
jonkun valvonnan alaisena, epaonnistumista, uusiin ihmisiin tutustumista, heidén
suhtautumistaan muhun... Pelkd&n ja inhoan. Miksi sita ei vaan voi myontaa itselleen,
vaan elaé jonkinlaista "kaksoiselamaa"? Ulkokuorella on joskus sosiaaliset kyvyt,
sisapuolelta ne puuttuu. Tietyissa tilanteissa ulkokuorikaan ei enda auta, esimerkiksi

siind kun pitdisi ryhmassa osata puhua sitd sun tata... ”

Asperger-henkilot saattavat tulla toimeen joillain eldménalueilla hyvin, kun taas joillakin alueilla he
tarvitsevat runsaasti erityista tukea (Kerola ym. 2000, 156). Alistujan position omaksuneet henkilot
tarvitsevat erityisen paljon ympériston ja my6s auttamisjérjestelmien tukea selvitdkseen. AS-
henkilot ohjataan yleensa tutkimuksiin vasta, jos toimintakyky on niin heikko, ettei ole saanut esim.
opintojaan loppuun tai on vaikeuksia tyollistyd tai ylipddtdén arjesta selvidminen tuottaa
hankaluuksia. Alistujat ovat jotenkin hukassa itseltddn ja kdyvat omien sanojensa mukaan
tyhjakaynnilla. AS-aikuisen elamadn voi liittyd paljon sairastelua sekd fyysisen ettd psyykkisen
puolen ongelmissa. Joillakin tilanne voi johtaa alkoholisoitumiseen, mielenterveyden ongelmiin ja

epamaaraisiin diagnooseihin, hoitoyrityksiin ja lopulta syrjaytymiseen.

”Yritin kuulua milloin mihinkin mutta ihmiset eivat hyvaksyneet seuraansa. Elamani
ajautui  melkoiseen kaaokseen. En enad valittanyt keiden kanssa olin, enk&

ymmartanyt ettd mua torkeasti kaytettiin hyvaksi, henkisesti ja materialistisesti.”
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Mukautujien peittelemisen taktiikka

Mukautujan positiossa ei ole niink&an tarkeéé itse oireyhtyma eikd vertaisuus osana identiteettia,
vaan omalle identiteettik&sitykselle on tarkedd, ettei ristiriitaista suhdetta ympéristoon syntyisi.
Mukautujat ovat kehittaneet keinoja, joiden avulla oireyhtyman vaikutukset pysyisivat piilossa.
Jotkut pyrkivét sopeutumaan toisten ajatuksiin ja mukautumalla tilanteisiin, vaikka eivat olisi aivan
samaa mieltd. Tavoitteena tdssda asemassa on tila, jossa AS olisi unohdettu eivatkd piirteet
aktivoituisi. Kehittdmiensd keinojen ja toimintojen avulla monet onnistuvat luomaan itsest&an
vaikutelman, etteivat he ole erilaisia. Jotkut esimerkiksi yrittavat selviytya erilaisista sosiaalisista
tilanteista opettelemalla ulkoa, miten kayttaytya.

”Mindkin uskon yleensa menevani nentistd kuin vadara raha. Ainakaan
ensitapaamisella kukaan tuskin huomaa minussa mitédn kovin outoa. Osaan
kayttaytya asianmukaisesti melkein tilanteessa kuin tilanteessa ja usein vield naytella

viihtyvani. Vuosikausien harjoittelun tulosta.”

Pohjimmiltaan mukautumisessa kyse voi olla ongelman kieltdmisestd, jos oireyhtymastd johtuvat
piirteet pitdd salata ja peittdd. Jotkut uskaltavat vain vertaisilleen kertoa ongelmallisista tilanteista,
mutta yrittdvat omassa ympadristossadn parjata peittelemisen taktiikalla. Salaaminen identiteetti-
tarinana voi olla raskasta, jos joutuu yll&pitdmaan useita ristiriitaisia identiteettejd. ldentiteettitarina
pirstoutuu, jos vuorovaikutustilanteissa pyrkii esiintymé&an samanaikaisesti sekd vammaisena etta
normaalina (Suokas 1992, 87-90). Normaaliuteen liittyy my6s ihanne riippumattomasta ja
omatoimisesta eldmastd. Halutun ja tavoitellun kuvan saavuttamattomuus voi johtaa kriisiin, jossa
mitéan ei tule tilalle. Jos normaalisuus min&dn mallina on ainoa houkutteleva ja arvokas tavoite,
tayttymattomasté toiveesta saattaa syntya tyhjio. Tastd seuraava positio ei ole toimijan oma valinta.
(Ks. Hyvéari 2001, 105, 125.) Myos mukautujan diskurssissa voidaan tunnistaa erdanlaista
vastapuhetta. Tavallisuusretoriikkaa kayttavat ne, jotka joutuvat puolustelemaan kayttdytymistaan
tai korostamaan omaa tavallisuuttaan suhteessa muihin. Ndin halutaan vastustaa erilaisuuden

kokemuksia, joita normaalisuuden vaatimus tuottaa.

”Kylla me kaikki ollaan ihan tavallisia ihmisia taalla netissakin. Laidasta toiseen.”

Mukautujat pyrkivat sopeutumaan soveltuvien eldmanvalintojen ja luovien selviytymiskeinojen

avulla normaaliin toimintaympéristoonsa. Jotkut kiittelevat "hyvéé tuuria”, myonteisia olosuhteita
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ja ymmartavaisia laheisid. Mukautujan asemassa saattaa olla melko tyytyvainen eldmaansa kaikkine

vaikeuksineenkin. Myos positiivinen asenne vaikeuksien keskelld auttaa jaksamaan.

”’Kun tatakin palstaa luen, on tullut mieleen ettd mikali todella olen assi, minulla on
ollut monen asian suhteen hirvean hyva tuuri. Olen I6ytdnyt oman alan ja siksi
koulussanikin olen valilla todellinen ylisuoriutuja. Lisaksi olen onnistunut I0ytaméaan
hyvia ystavia, jotka ovat tukeneet minua vaikeina aikoina. Eli vaikka siis olisin
asperger, siitd huolimatta olosuhteet vaikuttavat paljon. Kiitosta kuuluu mygds
perheelleni, jotka ovat omituisuuksiani hyvin kesténeet, osaa niista jopa tukeneet.”

Kaikista oireyhtyméd ei ndy pdadllepdin, jos osaa kéatke&d vaikeutensa hyvin. Kyseessd on
todenndkoisimmin sellaisten AS-henkildiden ryhmd, joiden oireet eivat ole niin ilmeisig, ettd heilla
on vield mahdollisuus niit4 salata. Toisaalta tdima vaatii myos sosiaalisia taitoja, joita monilta AS-
henkil6iltd puuttuu. Palstan aikuisten Kkirjoituksissa tulee esille kuinka suurin ongelma on
sosiaalinen vuorovaikutus. lan Kkarttuessa tarve vetdytyd kuoreen on monilla tullut vield
suuremmaksi. Monet ovat koettaneet salata erilaisuuttaan suurella vaivalla ja huonolla
menestykselld, mikd on saattanut johtaa ennen pitkd4 masennukseen, kun ei suostu hyvaksymaan
omia erikoispiirteitddn. Mukautujan position valinta vaikuttaa olevan osin tiedostettu ja osin
tiedostamatonta, mutta joka tapauksessa vaatii paljon henkisid voimavaroja esittaa jotakin muuta

kuin mité todellisuudessa on.

”’Olen lukemattomia kertoja ottanut itseani niskasta kiinni ja paattanyt, etta ei minua
mikdan vaivaa, olen normaali, kuvittelen vain kaikki oireet, ja joutunut hetke&a
myOhemmin myontdmaan, ettd eihan siitd mitdan tullut. On helppo naytelld

"tavallista” ehka paiva, ehka kaksi, mutta se vie lopulta kaikki voimat.”

Yritys olla ns. tavallinen johtaa minullakin auttamatta masennukseen ja loppuun-

palamiseen.”

Salailu on onnistunut 1dhinnd valttelemalla muiden seuraa, estamalla ihmisid pd&semadsta turhan
ldhelle. Ongelmia syntyy kun ei jaksa seurata keskustelua tai pysy tilanteen tasalla, siiné ajassa ja
hetkessd. Joistakin tulee hyvid ihmistuntijoita ja he voivat saada paljon uusia ystavid. Vaatii

kuitenkin suurta tyoté luoda kulissi-ming, jonka avulla voi esiintya julkisilla paikoilla.
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Yritan hamata kikkailuilla, keikaikulla, koketeeraamisella ja keimailulla. Olen "as-
if", kuin kameleontti. En tiedd, onko se sisasyntyista vaiko kovan elaman tuote.”

Identiteeteilld ei ole tarvetta muuttua sellaisissa tilanteissa, joissa muut osoittavat hyvaksyntaa ja
kannustavat silla tavalla mind& pysymaan muuttumattomana. Jos mukautuminen merkitsee itsen
katsomista pelkastddn muiden silmin, ei talloin voi ndhda erilaisuudessa tai poikkeavuudessa
merkityksellistd ulottuvuutta. Aspergerin oireyhtyma on talléin vain sairaus, josta ei voi toipua,
vaan parhaassa tapauksessa ehka kuntoutua hieman. Elinikdistd oireyhtym&a ei voi parantaa,
vaikkakin oireisiin voi jonkin verran vaikuttaa. (Kuloméki 1992, 4.) AS-henkil6t eivat voi “tehda
parannusta”, jotta muuttuisivat yhteiskuntakelpoiseksi, eika heille voi maart4 parempaa sosiaalisen

elaméan mallia.

”Itse koen asian niin, ettd kayttaytymista voi kyllA muuttaa ja "yrittéd olla kuten
muutkin”, mutta se ei kesta eikd kanna mihink&aan ja siitd maksettavaksi tuleva hinta
on liian suuri. Jonkin ajan kuluttua palaa henkisesti aivan loppuun, menee elaménilo
ym. kun joutuu piilottamaan todellisen itsensa siind ainoassa paikassa, jossa ihminen

voisi kokea olevansa turvassa, eli kotona.”

Taistelijat identiteettejddn puolustamassa

AS-palstalla on kirjoituksia, joissa AS-diagnoosin saaneet henkildt voivat joko hyvéksya tilanteensa
tai vastustaa omaa identiteettiddn maarittavia viranomaiskaytantoja. Vastustavaa diskurssia voidaan

pitéd osoituksena taistelijan position tietoisesta tai tiedostamattomasta valinnasta.

”Alkaa vaan pikkuhiljaa inhottaa se etta kaikki autismiin liittyva nayttda aina vaan
liittyvan siihen ettd tutkitaan ja tutkitaan yksipuolisesti kun ollaan niin mainio
vertailukohta jollekin mit4 pidetddn normaalina ja tyypillisend mutta sitd jo kerattya

tietoa ei mik&an taho vakavissaan ota eika kayta meidan hyvaksemme.”

AS-henkiloin oma kasitys itsestddn normaalina ja menestyvana saattaa olla ristiriidassa muiden
késitysten kanssa. Taistelijan asemasta kapinoidaan joskus viranomaisten maaréysvaltaa vastaan ja
suhtaudutaan epéluuloisesti diagnooseihin, ohjaukseen ja kuntoutukseen siindkin tapauksessa, etté
tarvitsisi apua ja jarjestysta eldméansd. Itsevarmasta ulkokuoresta huolimatta jotkut taistelijan

position omaksuneet saattavat ymmartdvad oman eldméntapansa puutteellisesti. On silti hyvin
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mahdollista, ettd herdd vastareaktio omaa identiteettiddn madrittaviin k&ytantoihin, vaikka

ymmartéisikin oman tilansa ja tilanteensa.

”Ei saisi olla nk. "AS-kuntoutushlon™ asiana pyrkia mestaroimaan omaa ainut-

laatuista elamaani!™

Katseet pitdis valilla suunnata ruotimaan muunkintyyppisyyttd, muunlaisia
poikkeamia. Tarkoitan jonkinlaista autisminkirjoisten valiaikaista rauhoittamista
ihmisyyteen ja sita ettd voimavaroja pitéisi satsata tukitoimien kehittdmiseen. Me ei

voida iankaiken alistua olemaan vain jotakin "laboratoriorottia.”

Hyvéaksymisen ja sopeutumisen vaihtoehtona on olla alistumatta suhteessa etuoikeutettuihin
kategorioihin ndhden ja puhua niitd vastaan. Vastapuheen strategiana voidaan korostaa mygds eron
politiikkaa eli samaan kategoriaan kuuluvien keskinéisid eroja, silld AS-oireyhtyman sisélldéhan
yksilot ovat erilaisia. Erilaisuudessa on jotakin yhteistd, mutta silti eroja 16ytyy Aspergerienkin
kesken. Ei ole olemassa tyypillistd AS-persoonaa, vaan jokainen on oma yksilonsa erilaine
ilmentymineen. Taistelijan positiosta nayttaytyvé eron politiikka ei edes pyri palauttamaan kaikkea
aspergerilaisuutta samuudeksi, vaan perustuu positiivisille erojen merkityksille, mikd mahdollistaa
identiteettien moninaisuuden ja suhteellisuuden (ks. Juhila 2004, 31). Vastapuhetta on kuvata omaa
identiteettiddn omilla ehdoillaan tuoden esille erilaisuus suhteessa kulttuurisesti vallitsevaan

kategorisoinnin tapaan:

”’Olen aina kantanut "oudon™ leimaa. Kyllastyin sanan negatiivisiin konnotaatioihin
ja paatin oman itsetuntonikin vuoksi, ettd sen sijaan etta olen "erikoinen™, olen
"harvinainen"”. Kuin esimerkiksi neliapila tai ylésalaisin painettu postimerkki josta

filatelistit maksavat maltaita.”

Monet Asperger-henkil6t eivat missaan nimessa haluaisi olla kuin muut, vaan he mieluummin ovat
“aspergerilaisia”. He eivat voi muuttua, eivatkd monet haluakaan muuttua. Aspergerina voi jopa
tuntea itsensé etuoikeutetuksi, silld ”asseilla on avaimet sek& autismin salaperdiseen maailmaan, etté
my0s avaimet sieltd takaisin tavallisten ihmisten luo”. Palstalla tuodaan myd6s esille mahdollisuus,

ettd joidenkin kohdalla AS-piirteet voivat olla painottuneet positiivisen puolelle.
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”’Mietin toisinaan onko olemassa aspergereja jotka eivat koskaan koe tilaansa
ongelmalliseksi ja siten eivat tartu diagnostiseen haaviin. Varmaan onkin, mutta siina
vaiheessa AS kai lakkaa olemasta ‘laaketieteellisesti olemassa’ (ei Kkai
tautiluokituksissa positiivisia ilmidita luetteloida?). Veikkaan ettéa on olemassa jonkun
verran 'positiivista AS:aa’, jossa saldo ja& plussan puolelle - vaikka ongelmiakin

tietysti on.”

Saattaa olla niinkin, ettd vahvistunutta kasitystd itsestda “Assina” ei hyvaksytd ladketieteen
edustajien tai ldheisten taholta. Joitakin on epdilty pelkastd erikoisuudentavoittelusta. Talloin
erityisesti korostuu muiden vertaisten antama tuki ja hyvéksyntd. Tosin joskus vertaispalstallakin
joutuu puolustamaan omaa “assiuttaan”. Vertaiskeskusteluun osallistujat ovat saattaneet odottaa,
ettd edes AS-palstalla vallitsisi yhteisymmarrys, mutta my6s naissa keskusteluissa [0ytyy

vastakkainasetteluja, mika voi joillekin olla yll&tys.

”Meilla on téalla iso urakka tehtdvanamme naiden diagnoosijuttujen kanssa... ei
taalla ole kenellak&an oikeutta arvostella toinen toisensa assiutta. Ei holhota, ei
opettaa, komennella, kritisoida ... Virallista byrokratiaa varten itse hommasin

diagnoosini, en vakuuttaakseni muita vertaisiani ... ”

Taistelijoista 10ytyy paljon ”aspergerilaista” suorapuheisuutta ja uskallusta olla valittdmatta
ympériston vaatimuksista. Téssé positiossa voi kokea ja korostaa, ettei oma tapa toimia ja ajatella
ole huonompi kuin muiden, se on vain erilainen. AS-henkildiden tapa ndhd4d maailma on heidéan
kannaltaan jarkeva, ja siind on monia ihailtavia piirteitd, vaikka se usein saattaakin heidat ristiriitaan
tavanomaisen (siis enemmiston) ajattelutavan ja kayttdytymisen suhteen. Heidan mielestadn muut
ovat outoja ja hdmmentavid: ”Miksi muut eivat sano suoraan, mité tarkoittavat? Miksi kaikkia ei voi
kohdella samalla tavalla? Miksi tunnesuhteiden pit&a olla niin monimutkaisia? Miksi muut ovat niin
epéloogisia?” (vrt. Gillberg 1999, 10; Wing 2005, 8). Enemmist0 ei valttdmatta ole ehdottoman

oikeassa kayttaytymissaantdineen, mutta useimmissa yhteisoissa on suuria mukautumispaineita.

’Nykyaan kun aspergerista ja adhd:sta puhutaan niin on tullut eras tuskastuttava oire
joka ei liity asperger ihmisten vaan nenttien kaytokseen. nimittain "poikkeavuuden”
ymmartaminen. esim jos tapaan asiaa jonkin verran ymmartavan nentin han huomaa
puheestani, eleistdni yms. ettd saatan olla assi... ja sitten ymmartda ettd olen

"poikkeava". no tas tulee sit se outous ja konflikti kun eikd nentit ymmarra ettd minun
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mielestd heidan k&aytés on poikkeavaa, epaloogista ja vain sovinnaisen tekopyhaa.
omia mallejani pidan yks yhteen loogisina(toki nain vanhemmalla ialla tiedan ettei

jarkahtamattomyys ole tavanomainen reagointitapa)”

Identiteettikriisi merkitsee itsen rakentamisen ongelmia, vaikeutta yll&pitdd minda koskevia
késityksid. Pettymykset ovat taustalla luomassa uutta identiteettid. Mindsta ei varsinaisesti poistu
mit&an, sill4 jos ei haluakaan olla tavallinen, aukenee toinen tila ja tulkinta. Loytyy ddrimmaisté
iloisuutta siité, ettd on AS, koska ei haluaisi luopua siitd kapasiteetista milla kykenee analysoimaan
maailmaa ja kasittdmaan valtavan mielenkiintoisia kokonaisuuksia. Kaikki eivét tavoittelekaan sitd,
mitd muut pitdvat itsestdan selvdnd ja arvokkaana. Yleisesti hyvéksyttdvat kategoriat voidaan
asettaa kriittiseen tarkasteluun ja voidaan lahted tietoisesti rakentamaan uutta minuutta kun
toimijasubjekti purkaa aikaisempia kasityksia itsestddn. Poikkeava identiteetti on ilmiasu, joka
kantaa tiettyja ominaispiirteitd. Jos taistelijankin positio osoittautuu toimimattomaksi valineeksi, voi

kysya: Mika on mindlleni hyvéa ja mitd on syyté karttaa? (vrt. Hyvari 2001, 106, 110, 125, 127.)

’Mé& olen diagnosoinnin jalkeen tajunnut valtavasti syy-yhteyksia erilaisten ilmididen
valilla. Olen oppinut karttamaan tietyntyypisten ihmisten kanssa léhikontaktia ja

toisensorttisiin olen alkanut pitda paremmin yhteytta.”

Kun maailman voi kokea vain omakohtaisesti, niin haastavissa tilanteissa on joskus hyva toimia
omantuntonsa mukaan. Epé&suotuisa vertailutilanne aiheuttaa huonoa itsetuntoa ja satuttaa, jos
haluaisi olla erilainen kuin mitd voi olla. Ja jos jéljittelee sellaista ihmistd, jollaiseksi haluaisi tulla,
on vaarassa menettda itsekunnioituksensa (ks. Sennett 2004). Taistelijat eivét edes yrit4 olla niin
kuin muut, silla on raskasta olla erilainen, jos esimerkiksi jatkuvasti epéilee mielenterveyttaan. Osa
AS-henkiloistd ei edes oivalla erilaisuuttaan ja vaikeuksiaan, vaan jotkut saattavat yrittavat pakottaa
ymparistonsa sopeutumaan. Toisten ajatukset, mielipiteet ja vastustus seka vallitsevat uskomukset

on haastettava. Kaikki eivat yksinkertaisesti suostu pitdmaén erilaisuuttaan haittana.

’Moni niista piirteista on ihan positiivisia, ja miksi kaikelle "oudolle" pitéda aina olla

jokin nimi/méaaritelma?”
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Selviytyjat ja identiteetin rekonstruointi

Vaikeuksia voi oppia hallitsemaan omien selviytymiskeinojen avulla, mutta vasta tiedostamisen
kautta omaa identiteettik&sitystd ja asemia voi ryhtyd konstruoimaan uudelleen. On vapauttavaa
ymmartéd, ettd on paljon ihmisig, jotka ovat monessa suhteessa itsen kaltaisia. AS-palstan
I6ytdminen on kuvattu “péivand, jona loysin itseni”. Jotkut olivat pitédneet itseddn Kielteisessé
mielessé ainutlaatuisena, mutta palstan kertomukset oireyhtymé&an liittyvistd kokemuksista ja
tuntemuksista saavat ymmartamaan ja olon tuntumaan helpottuneelta kun 16ytdd omituisuuksilleen
nimen.

’Monikin Assi parjaa ihan hyvin, mutta silti on hyva tietda onko itsella se - siita voi

seurata hyodyllisia oivalluksia.”

Selviytyjat ottavat huomion kohteeksi ja kriittisen tarkastelun alle my6s omat uskomuksensa, jotka
erottavat heiddt muista. Aktiiviset toimijat voivat tulla tietoisiksi omaan asemaansa siséltyvien
nakokulmien joustavuudesta ja roolien muuttuvuudesta. AS-henkildiden itsensd kayttdmat
diskurssit ovat yhteydessa moniin muihin diskursseihin kuten sairauden, terveyden, vammaisuuden,
poikkeavuuden ja normaaliuden diskursseihin eli tapoihin puhua ja ajatella ihmisten valisista
eroista. Kokemukset ja diskurssit oireyhtymésta syntyvat vuorovaikutuksessa muiden ihmisten ja
kulttuuristen ké&sitysten kanssa. Paikan ottaessaan voi alkaa rakentaa kuvaa itsestadn ja luoda omaa
tarinaansa; ottaako k&yttoon muiden maédrittelyt, hylkddkd ne vai yrittdk0 muuttaa niitd. (Vrt.
Hyvari 2001, 95-97.)

”’Olen saanut aika lujasti painia erilaisten asioiden parissa, jotka ehk& NT-ihmisten
mielesta tuntuu aivan itsestaanselvyyksilta. Oireyhtymalla on elam&an vaikutusta ja
etta sen aiheuttamien asioiden kasittelyyn ja miettimiseen kannattaa uhrata aikaa ja

ajatuksia esim. juuri tdman palstan ja vertaistapaamisten muodossa.”

On monia tekijoit4, jotka toisaalta pakottavat rakentamaan tai puolustamaan alituisesti
identiteettiddn. Juuri pulmatilanteissa mahdollistuu vakiintuneiden kasitysten ja kaytantdjen
uudelleenarviointi. Arviointi tapahtuu suhteessa menneisiin positioihin, joten uudet identiteetit ovat
kerroksellisia. Vanhoja identiteettejak&an ei kokonaan hylata, vaan ne tyostetdan uudelleen, koska
tavoitteena ei edes ole valmis ja lopullinen identiteetti. Aikaisempi ké&sitys omasta identiteetistd
erilaisena ja poikkeavana ymmarretdan vain oireyhtymaan liittyvaksi, jolloin silla on henkilGille

vapauttavaa merkitystd. Vaikeudesta aiheutuvaa, koettua erilaisuutta pyritdédn hyvaksymaan.
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”Tiedan ihmisi& joilla suvun puolesta tulee suuri paine olla "normaali”. Minulta tdma

on puuttunut ja olen voinut olla oma erikoinen itseni aika vapaasti.”

Selviytyjat pyrkivat sopeuttamaan identiteettikésitystddn uusiin toimintaympéristoihin  ja
tilanteisiin. ldentiteettien politisoiminen purkaa vastakkaisuuksia normaali - epdnormaali ja toisensa
poissulkevia mindan malleja. Mindn kuvien politiikka mahdollistaa roolien moninaistumisen ja
sulautumisen toisiinsa. Oleellista on jatkuva arviointi, silla vanhan ansiosta uusi identiteetti on
yleensd edes mahdollinen. Arviointi ei myoskdidn ole pelkastdan aikaisempien kasitysten
tarkastelua, vaan se on myos suhteissa toimimista. Uudet mahdollisuudet syntyvét toiminnasta ja
merkitysten muutoksista, jotka voivat johtaa yksindisyyden ja yhteydettomyyden voittamiseen.
Marginaalissa rakentuvat poikkeavuudelle perustuvat identiteetit puretaan kieltamalla ja
muokkaamalla suhteita, joissa ne ovat kehittyneet. (\Vrt. Hyvéri 2001, 126-129,139.)

”AS ei ole sairaus vaan ominaisuus; ei silla ettd mielisairauttakaan pitaisi haveta

mutta tata nyt ei ainakaan.”

AS-henkiloiden kasitykset itsestadn ja mahdollisuuksistaan vaikuttavat heiddn my6hempdaan
selviytymiseensd. Monenlaisia selviytymiskeinoja kuvataan 1&pi koulunkdynnin, tydeldman ja
sosiaalisten tilanteiden. Aikaisemmista ongelmatilanteista ja vaikeuksista selviytyminen vahvistaa
itsetuntoa ja harjoittaa selviytymiskeinoja, mika toimii ennaltaehkdisevésti myohempia vaikeuksia
vastaan. Jokapaivéisen eldman onnistumisen kokemukset yhdesséd muiden hyvien elaménké&anteiden
kanssa mahdollistavat kerrotun identiteettikasityksen véhittdisen muutoksen ja vaikeuden
hyvaksynnan. Eldmassa selviamisen osoittamisen jalkeen AS opitaan ehk& nivomaan osaksi omaa
kerrottua identiteettid. Diagnoosin kuuleminen ei valttamattd muuta mitdan, mutta joistakin on
yllattadvédad huomata kuinka hyvin omat luonteenpiirteet ja menneet teot sopivat "valmiiseen
muottiin”. Diagnoosi voi antaa ymmartamysta, jos vuorovaikutus erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa

on tuottanut ongelmia.

“Ehkéapa AS-diagnoosi auttoi minua muokkaamaan eldmaani sellaiseen suuntaan,

mista tiedan selviavani ja loytavani hyvia juttuja. Nyt kaikki on varsin hyvin.”
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6 YHTEENVETO JA JOHTOPAATOKSET

6.1 Aktiiviset ja passiiviset toimijat

”’Ota rennosti, tutustu AS-maailmaan, poimi kokemusten ja neuvojen joukosta apua

elamasi valintatilanteisiin sen mukaan mikéa tuntuu oikealta. Taalta voi I0ytya valoa!”

Diskurssi tarjoaa kielen, jolla voidaan puhua Aspergerin oireyhtyméstd. Se on myos valine, jonka
avulla olen tarkastellut sitd vuorovaikutuksellista prosessia, jossa keskustelupalstalla on tuotettu
merkityksié oireyhtymaéstd. Tutkimuksen tuloksena voidaan nédhda erilaisia tapoja merkityksellistd
ja jasentdd identiteettid. Olennaista on ollut paitsi tunnistaa oireyhtymén piirteisiin liittyvié
tulkintarepertuaareja myos eritelld niiden kayton funktioita ja seurauksia. Vaikka palstalla tuotetaan
diskurssien avulla vertaistietoa oireyhtymaan liittyvista piirteistd, on huomattava, ettd se itsesséén
on tiettyjen k&ytantéjen tuottamaa. AS-henkildiden itse tuottamat diskurssit kantavat mukanaan
kulttuurisia kasityksia Aspergerin oireyhtymastd, autismista ja vammaisuudesta, silld he eivat
kokonaan voi irrottautua yleisten diskurssien verkosta. Kirjoittajat voivat sijoittua eri diskursseissa
eri asemaan esimerkiksi aktiivisena toimijana médritellen itse itsensa tai sitten ottaa valmiina
la&ketieteen nakokulman siitd, millainen AS-ihminen on. Subjektipositiot tarjoavat ndkokulmia ja
keinoja toimia ja ajatella eri tilanteissa. Vaikka valta osittain tuottaa asemia, voivat AS-henkilot

positioiden avulla ratkaista ristiriitaisia tilanteita ilmaisten omaehtoista tietdmista ja tahtomista.

Tutkimus osoitti, etta erilasten kategorioiden ja diskurssien perusteella AS-henkil6t asettivat itsensé
toimijoina joko aktiiviseen tai passiiviseen positioon. Passiivisia positioita edustavat alistujiin ja
mukautujiin liitettavat diskurssit, ja aktiivisina diskurssit nousivat taistelijoiden ja selvityjien
positioista. Osa keskusteluun osallistuvista ei halunut positioitua sairaan, vammaisen tai poikkevan
asemaan ja rooliin, koska kokivat sen alistetuksi asemaksi. My6s mukautumisen ympariston
madrittelyihin ja vaatimuksiin voidaan katsoa edustaneen passiivista asemaa. Keskustelusta loytyi
paljon merkityksid, jotka viittasivat aktiiviseen toimijuuteen. Tallaisesta aktiivisesta subjekti-
positiosta k&sin voi kyseenalaistaa oireyhtymaan liitettavat perinteiset diskurssit ja yrittdd purkaa
AS-henkildiden vajaavaltaista positiota ja rakentaa entistd vahvempaa ja mielekkddmpad positiota.
Tutkimuksen perusteella vertaispalstaa voidaan pitdd yhtend identiteetin uudelleen rakentamisen
valineend. Vertaiskeskustelun kautta voidaan 10yt&& uusi positio ja tilaisuus muutokseen, silla se
mahdollistaa tasavertaisuuden, hyvaksytyksi tulemisen ja voimaantumisen kokemuksia, jotka

puolestaan mahdollistavat identiteetin uudelleen madrittelyn ja voimavaraistumisen.
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Téassé tutkielmassa medikalisaatio ei nayttaydy vain yksisuuntaisesti siten, ettd ladketiede ja ladkérit
kayttdisivat aktiivista ylivaltaa passiivisiin AS-potilaisiin, jotka alistuisivat asiantuntijavaltaan
objekteina. Vertaiskeskustelu osoittaa, ettd AS-henkilot eivdt ole vain passiivisia vastaanottajia
vaan yh& useammin aktiivisia, oikeuksistaan ja sairaudestaan valistuneita subjekteja, jotka ainakin
palstalla ilmaisevat ndkemyksidan oireyhtymastd ja hoidostaan. Tosin AS-palstalle kirjoittajien
joukko on valikoitunut siind mielessd, ettd vaatii tiettyd aktiivisuutta 16ytaa vertaistukea ja osallistua
keskusteluun. On edelleen tarke&& pohtia, missa maarin yksilon itseméarddminen ja& asiantuntija-
vallan varjoon ja edelleen tutkia, milloin ladketieteen ja terveydenhuollon toiminnalla on
tarkoittamattomia tai tarkoitettuja poliittisia seuraamuksia. (Lahelma 2003.) AS-diagnoosi voidaan
silti ndhd&d my0s yhtend vallankdyton muotona, joka yrittdd pakottaa AS-henkilon ottamaan
itselleen oireyhtymaén liitettdvan subjektiposition. Valmiin diagnoosin ja annetun position
ottaminen voi tarkoittaa, ettd AS-henkilt alkaa katsella maailmaa téstd tietystd nakokulmasta kasin
ja itsekin kayttdd oireyhtymadn liittyvia ladketieteellisida termejd, jotka ovat relevantteja tassa
subjektipositiossa.

Aspergerin oireyhtyma ei ilmene yksilotasolla pelkastaan laaketieteellisend ilmiénd tai vaikeutena
sosiaalisissa taidoissa, vaan se voi vaikuttaa koko eldmédin ja muokata identiteettid. Silloin kun
Aspergerin oireyhtymastd johtuvat henkilokohtaiset vaikeudet vaikuttavat merkittavasti ihmis-
suhteisiin ja elamanlaatuun, voidaan tarkastella ihmisen identiteetin muutosta ainakin osittain tdmén
kautta. Identiteettia muotoilevien tarinoiden Il&htékohtana on henkilokohtainen kokemus,
identiteettitarina; “kuinka minusta tuli sellainen, jona minut tunnetaan”. Jotkut eivat onnistu
elamaan mallin mukaan, toiset eivat edes yritd tai pyri siihen. (Hyvéri 2001, 18-20). Aspergerin
oireyhtym&& on mahdollista I&hestya eri tulkintarepertuaarien kautta, esimerkiksi vammaisuutena,
persoonallisuutena tai osittain itse rakennettuna eldmantapana. Oireyhtymastd puhutaan monilla
ulottuvuuksilla mm. normaalius-poikkeavuus, erilaisuus-samanlaisuus, sairaus-terveys. Merkitykset
tulevat esille ndiden kategorioiden rajapinnoissa. Itseksi tulemisen prosessi nayttaytyy identiteetti-

késityksen jatkuvana jasentamisend, neuvotteluna ja kamppailunakin.

AS-diagnoosi asettaa yksilon tiettyyn asemaan yhteiskunnallisessa jarjestyksessd, jonka han voi
hyvaksya sopeutumalla kategorisoivaan toimintakulttuuriin. Tilanteen hyvaksyminen tai véhittdinen
alistuminen on joillekin helpoin tie, silld oireyhtymdssa kyse on pysyvastd ominaisuudesta.
Aspergerin oireyhtymé merkitsee joka tapauksessa elaménikéistd kayttaytymis- ja reaktiomallia,

joka useimmilla vaikeuttaa selviytymisté yhteiskunnassa. Aspergerin oireyhtyman nimitysté ei tulisi
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kayttdad kovin kevyin perustein eikd diagnoosia voi tehdd ilman kattavaa selvitystd ja riittdvaa
hoitovalmiutta. Diagnoosi ei ole valttdméaton, jos henkild selviytyy ilman suurempia vaikeuksia.
Vaikka diagnoosi voi helpottaa joskus useita vuosia jatkunutta epétietoisuutta, se ei yksin muuta
tilannetta. Ep&onnistumisen, avuttomuuden sekd voimattomuuden kokemukset ovat monille tuttuja
Jo ennestdan, silla oireyhtymé on vaikeuttanut monen AS-henkilon eldmankulkua lapsuudesta asti.
Identiteetti saattaa olla heikko jo ennen diagnoosin saamista. Vaikka monille henkildille diagnoosi

on helpotus, joillekin siitd seuraa psyykkinen kriisi, jonka hoitoon on varauduttava.

Positiointi voi muodostua yhteiskeskustelussa interaktiivisesti, mutta se voi olla myds reflektiivist,
kun yksilo pohtii ja positioi itseddn. Subjektipositiot tarjoavat luokitteluja, joita AS-henkil6t voivat
kayttad positioidessa itseddn tai he voivat yrittdd vastustaa niitd. Asemoinnin avulla puheessa tai
kirjoituksessa voi osoittaa kykyja, joita toimijalla on. Vertaiskeskustelulla voidaan todeta olevan
siithen aktiivisesti osallistuvilla suuri merkitys identiteetin muotoutumisessa. Tdssa tutkimuksessa
suhteutettin kirjoitusten tuottamia puhetapoja kulttuurissamme vyleisiin, oireyhtymaan liittyviin
késityksiin eli saatavilla oleviin mallitarinoihin. Vaikka taustalla vaikuttavat vahvasti yhteiskunnan
rakenteet, medikalisaatio ja vammaisdiskurssit, ne eivét olleet tdmén tutkimuksen kohteena eivatka
aineistona. Tutkielman tarkoituksena ei ole ollut luoda kuvauksia tutkittavista (objekteina), vaan
pikemminkin 1oytad merkityksia tutkittaville (subjekteina). Tutkimuksen tuloksena eritellyt
diskurssityypit voivat ehkd tarjota vélineitd AS-henkilGille ymmartéd itsed tai ammattilaisille
ymmartéd toiseuden kokemusta. Ymmartamyksen kasvu lisd&d mahdollisuuksia osallistua kaikille
yhteiseen keskusteluun, jonka tavoitteena on erilaisten sosiaalisten rakenteiden nakyviksi ja

uudelleen méaaritellyiksi tuleminen.

Toivon tutkimukseni osaltaan laajentavan oireyhtymastd ké&ytdvaa keskustelua aspergerilaisten
omilla kokemuksilla, joita on v&han kuunneltu. Tavoitteena on tehda tilaa toiselle tiedolle (vrt.
Torronen 2005, 16) ja ehkdpa horjuttaa vanhoja késityksid ja lisatd todellista tietoisuutta
marginaaleista.  Voisinko osaltani tutkielmassani  kyseenalaistaa hallitsevia tieto- ja
uskomusjérjestelmid, jos kohteena olemisen kokemukset, ndkokulmat ja &anet padsevat esiin ja
tulevat osaksi tutkimustietoa? Ideaalista olisi jos ndin voitaisiin edes vahan vaikuttaa niihin
prosesseihin, jotka parantavat heiddan asemaansa yhteiskunnassa. Kun ideologiat pyrkivét
yhdistamaan erilaisia tapoja tulkita todellisuutta ja monenlaisia identiteettejd, niistd tulee
vaikuttavampia kuin identiteeteistd kun kamppaillaan merkityksistd esimerkiksi poikkeavuuden ja

normaalisuuden valilla.
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6.2 Marginaaliasemasta murtautuminen

’Mutta ennenkaikkea olen pohtinut miten yhteiskunnassamme ihmiset lokeroidaan ja

luodaan valmiit sdvelet miten kuuluu olla/ajatella/kokea asioita.”

Kun valtasuhteet sek& tuottavat ettd tulevat tuotetuiksi erilaisissa diskursseissa, tarvitaan erilaisia
vaihtoehtoisia tapoja ymmartdd Aspergerin oireyhtymad ja tulkita sitd avoimesti. Kun
marginaaliasema tuotetaan erilaisuutena ja poikkeavuutena tavanomaisesta, siihen sijoitettuihin AS-
henkiloihin  on liitetty my6s riski syrjaytymisestd. Marginalisaation ja syrjaytymisen
tutkimusperinteessd vdhemmalle huomiolle ovat ja&neet marginaalin identiteettia positiivisesti
luovat puolet, silld marginaalisuus voi antaa yksilolle myods positiivisia mahdollisuuksia
selviytymiseen ja yhteiskuntaan kiinnittymiseen. Ehka vierauden kokemus néyttaa jotain, joka tulee
havaituksi ja ymmarretyksi vain ja ainoastaan tuon vieraantuneen aseman tarkastelukulmasta.
Marginaaliasema voi tuoda esiin nakymé&tontd yhteiskuntatodellisuutta ja siind voidaan nahda
piilevd mahdollisuus 10ytd4 uusi tapa eldé. (Suutari 2002a, 37; Hyvari 2001, 19.) Normalisaatioon
pyrkivat ammattikdytdnnot heijastavat kuitenkin kasitystd hyvastd elaméstd. Voidaan kysya,
pitéisikd vammaiset kuitenkin hyvéksyé sellaisina kuin ovat, huolimatta siitd sopivatko he aina

yhteiskunnan valmiisiin kaytantoihin ja malleihin.

Aspergerina voi kummastella, mit4 oikein on normaalisuus tai ”neurotyypillisyys”, ja onko se
sittenk&an niin tavoiteltavaa. Erilaisuus, vieraus ja etdisyys mahdollistavat tdmén tarkastelukulman,
johon tavalliset ihmiset eivat pédse katsomaan, ja joka tekee refleksiivisyyden mahdolliseksi.
Aspergereilla ja muilla vierauden tunnetta kokeneilla on luonnostaan kyky etdéntya tavanomaisista
toimintamalleista. Marginaali ei silti itsessadn ole ndkoalapaikka, vaikka se tarjoaakin
vaihtoehtoisen tavan tarkastella maailmaa. My0s aspergerilaisuudesta voi tulla rutiinia, ja jopa
poikkeavaksi leimattu identiteetti voi tuntua normaalilta, jos ei mitd&n muuta ole ollut tarjollakaan.
Minalle tarjoutuvia malleja tarkkaillaan kuitenkin jatkuvasti ja usein niihin pyritddn ottamaan
etaisyyttd. Arviointi ja autonominen mindn rakentaminen edellyttdvét vapautta ja vastuullisuutta.
Aktiivisen subjektin toiminta merkitsee uusien kayténteiden hakemista ja roolien paikantamista

uudella tavalla.

Ajatuksesta normaalin maailman ulkopuolella eldmisestd ja syrjdssd olemisesta voidaan paasta
tasavertaisuuteen ja identiteettien toisiinsa sekoittumiseen ja sulautumiseen. Jos AS-henkil6t

jaksavat puhua vastaan ja taistella, niin valtasuhteita voidaan myos haivyttdd. Vaikka valtasuhteita
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el voisi kokonaan purkaa, niin esimerkiksi AS-palstan Kirjoituksilla voidaan luoda uutta tilaa
valtasuhteista huolimatta. Se voi olla osa toimintakenttdd olematta silti pakottava. Marginaalin
murtumakohdista kertovissa tarinoissa tulee nékyvédksi madrittymisen sopimuksellisuus ja
neuvottelunvaraisuus. Aspergerind oleminen ei olekaan niin pakottavaa ja itsestdén selvéa. Uudet
positiot saavutetaan neuvottelun ja valintojen tuloksena kun entisistd asemista luovutaan. (Vrt.
Hyvari 2001, 123-136.) Kyse on tavallaan ideologisesta toiminnasta, joka luonnollistaa merkityksia.
Diskurssit ovat osa vallan levittaytymistd, mutta myos sen kyseenalaistamista. (Ks. Hall 1999, 98-

105.) Poikkeavuuden merkityksia ja sisélt6ja voidaan nain tunnistaa ja purkaa.

Pyrin tutkielmassani vélttdma&n suhtautumistapaa, jossa erilaisuus otetaan tarkkailun alle ja vain
suvaitaan. Tama voisi vain lis4td ja lujittaa valta-asemia. Marginaalissa olevien kokemuksia ja
tietoa voitaisiin kayttdd myos heitd itseddn vastaan (Hyvéri 2001, 156). AS-identiteetti on yleensa
muovautunut dialogisissa suhteissa jo ennen palstalle kirjoittamista. Henkilot ovat kohdanneet
madrittelyja ja vaikealta tuntuvia keskusteluja ja tilanteita monesti elaméssdan. Jos yksilolle
jatkuvasti tarjotaan leimattua identiteettid, asettaa tdma rajoituksia oman myonteisen mindkuvan
rakentamiselle. Téllaisessa tilanteessa on vaihtoehtoina joko alistua ulkopdin asetettuihin
késityksiin tai asettua niitd vastaan. Myo0s vaikeneminen tai vetdytyminen voidaan toisinaan
ymmartéd vastapuheeksi, joka merkitsee vakiintuneiden kategorioiden kyseenalaistamista. (Juhila
2004, 28-29.) Omien kokemusten ké&sittely mahdollistaa valmiiden identiteettimallien purkamisen.
My0Os positiot ovat vallan tuotteita ja muodostuvat valtasuhteiden pakottamina. Position
vaihtamisen sijaan voi kayttdd hyvakseen tilannesidonnaisten identiteettien tarjoamaa
toimintarepertuaaria. Kokonaan uuden position omaksuminen edellyttdd kykya saada aikaan
muutoksia  sosiaalisissa  suhteissa. Muodonmuutos luovuttajasta  selviytyjaksi  edellyttaa

marginaaliasemien rajojen rikkomista ja niistd murtautumista.

Vanhaa minda pit4a tarkastella ja ymmartéd, jotta siita saisi valineen muutokseen ja uuden roolin
syntymiseen. Tarvitaan itseluottamusta, uskallusta ja voimavaroja, jotta roolia voisi vaihtaa,
muokata tai soveltaa itselleen sopivalla tavalla. Jos jotain uutta syntyykin, se tapahtuu aina
suhteessa aikaisempaan rooliin. Uusi minuus saadaan joskus tilanteessa, jossa aikaisempi vallan
rakentama mindkuva on menetetty. Selviytyminen on ennen kaikkea yksin selviytymistd, silla
itseensa ja omiin kokemuksiin uskominen kannattelevat minuutta. (Hyvari 2001, 103, 107, 114.)
”Vammaisesta” voi tulla omassa mielesséén itsedén kunnioittava yksild, haasteellisesta tilanteestaan
riippumatta. Huolimatta joskus jopa pelottavasta erilaisuudestaan, heilld on mahdollisuus kasvaa

voimakkaaksi persoonaksi ja moni uskoo selviytyvénsé ja tulevansa toimeen. Joitakin piirteitddn on
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mahdollista muokata tai oppia hallitsemaan, vaikka se onkin vaikeaa. Autismista ei kokonaan voi
paéstd eroon tai parantua, mutta jokainen autismin kirjoon kuuluva henkild voi muokata siitd osan
persoonallisuuttaan. Unelmien ja toiveiden ei tarvitse sarkya autismin vuoksi, vaan sopivan korkeat
odotukset ja tukitoimet luovat pohjaa, jolta selviytymistarinat syntyvat (vrt. Grandin & Scariano
1992).

On kiinnostavaa huomata, ettd sekd AS-kulttuuria etté internetin vertaistukea yhdistaa se, etta ne
ovat melko uusia ja vasta kehittymdssa olevia toimintakulttuureja. Kayttdytymistd naissa
kulttuureissa eivat rajoita perinteiset sdannot tai niiden rikkomisesta seuraavat rangaistukset.
Muodostuvat suhteet ovat erilaisia, ja siksi ihmisetkin voivat olla erilaisia. VVapaus luoda uusia
suhteita keskustelun kautta tekee vuorovaikutuksen helpoksi ja ihmisetkin saavat olla erilaisia.
Vaikka kirjoitetut tekstit eivat olisi huolellisesti valmisteltuja ja ennakkoon mietittyja, ne eivat silti
riko sosiaalisia saant0ja tai tapoja. Vertaiskeskusteluun osanottajat kirjoittavat mielelldaan
anonyymisti erityisesti silloin, jos he ovat epdvarmoja kyvyistdan osallistua keskusteluun ja
vuorovaikutukseen. Nimettomana viestin ldhettdja ei ole vaarassa kasvojensa menettdmisesta tai

naurunalaiseksi joutumisesta.

Keskustelupalsta luonnollistaa tarpeen tuoda esille omia kasityksida oireyhtymastd. ldentiteetin
muotoutumisen kannalta ei ole niinkddn oleellista onko keskustelukumppanina oikea vai
diagnosoimaton assi. Tarke&a on sellaisen vuoropuhelun syntyminen, jossa lausumat ja vaittdmat
peilautuvat toisiinsa. Dialoginen suhde on ajatusten vuorokuuntelua, ei niinkddn mielipiteiden
vaihtoa, vaan pikemminkin niiden luomista. Dialogi alkaa siind, missa toinen on kiinnostunut toisen
mielipiteestd ja haluaa panna sen koetukselle. Kuvaukset normaalin "toiselta puolelta™ avautuvat
tilana, joka tayttyy merkeistd. AS-henkilot saattavat paatyd joko valtakulttuurin keskukseen,
aarimmaiseen marginaaliasemaan tai jonnekin néiden valille. Myos hiljaisen puheen tunnistaminen
ja voimistaminen sek& &&nen antaminen marginaalissa eléville on poliittinen teko. (Hyvéri 2001,
121, 160.) Marginaalissa korostuu sellaisten kokemusten merkitys, joissa mahdollistuu tietoisuus
siitd, ettd on tarked osa jotakin kokonaisuutta: ryhmad, yhteisod ja lopulta yhteiskuntaa. Tarkead on
my0s se, ettd tulee nahdyksi ja kuulluksi omana itsenddn ja ettd on hyvéksytty sellaisena kuin on,
vdahemman aktiivisenakin. Marginaalissa kaivataan avointa ja rehellistd vuorovaikutusta sek&

erilaisuuden hyvéksymistd ja tunnustamista, ei vain sietdmista tai suvaitsemista.
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6.3 Marginaalin kuuleminen ja tunnustaminen

”Me elavind, tuntevina ihmisind vointeinemme emme ndy emmeka kuulu vaikka olis

miten hirvittdvan paha olla.”

Marginaalisuuden tunnistamisen tai tunnustamisen politiikalla tarkoitetaan &anen antamista
alisteisessa asemassa olevalle. (Honneth 1995, Taylor 1994, Hyvéri 2001, 159.) Itsensé kuuluvaksi
tekeminen merkitsee padsya tilaan, tdssé tapauksessa vertaispalstalle, jossa saa vastinetta omille
ajatuksilleen ja pystyy toimimaan toisella tavalla. AS-henkil6ille on luotu ihmisten valisessa
vuorovaikutuksessa erilaisia identiteettejd, mutta palstalle kirjoittamalla voi murtaa marginaalin
lisdksi hiljaisuuden ja salaisuuksien verhoa kertomalla itsestd&n jotakin sellaista, mikd muuttaa
omia identiteettejd ja merkityksid vuorovaikutuksessa. Hiljaisuus murtuu kun lausutaan daneen se,
mit& ei tavallisesti sanota. (Mts. 159.) Aspergerildiset kdytavat dantéén tilanteessa, jossa "muita" ei

ole 1asn&, ainakaan nakyvasti.

Vammaisidentiteetti on kompleksisempaa kuin mité yleensa ajatellaan, eika se valttamatta vaikuta
vain negatiivisesti ihmisen eldmankulkuun. Aspergerin oireyhtyma ei ole patologinen yksilon
ominaisuus, vaan sosiaalisten instituutioiden ja rakennetun ympaériston synnyttdmé tila. Se ei
my0skaan aina ole tragedia, joka luo vaistdmattda kykeneméattomyyttd ja riippuvuutta. (KSs.
Reinikainen 2007; Vehkakoski 1998, 90-92.) Aspergerin oireyhtyma voidaan kategorisesti ndhd&
rilppuvuutena ja tavallaan negaationa normaalin aikuisuuden itsendisyydelle ja vakaudelle. AS-
henkilot, jotka ovat valinneet normaalin standardisoidun eldmankulun, eivat niinkdan ole
viranomaisten saatelyn kohteena. Intervention kohteena ovat yleensé ne yksil6t, joiden elaménkulku
poikkeaa normaaliksi mééritellystd poikkeavien ominaisuuksiensa, olosuhteiden pakosta tai omien
valintojensa seurauksena (vrt. Puuronen 2005, 156). Valtion ja kunnallisten viranomaisten
interventioiden seuraukset voivat olla joko positiivisia tai negatiivisia. Jotkut ryhmat joutuvat jopa
taistelemaan oikeudestaan pdasta osallisiksi  yhteiskunnan integraatiopyrkimyksistd eli
hyvinvointivaltion etuuksista, silld palvelut eivat ole kaikkien ulottuvissa samalla tavoin. (Jokinen,
Huttunen & Kulmala 2004, 14.)

Erilaisten &anien kuulemista ja tunnistamista on peilattu sosiaalityon ulottuvuuksiin marginaaleissa:
integroivaan, osallistavaan ja syrjayttdvaén toimintaan. Integroivassa auttamisty0ssé asiakas jaa
kuulematta passiiviseen asemaan ja yhteiskunta méaarittyy vahvana keskuksena, jonne siirtymisessé
yksilod autetaan ja tuetaan, koska hén ei sitd itse halua tai siihen kykene. Jarjestelman &&nen

vallitsevuus voi johtaa paitsi integrointiin myds syrjayttaviin kaytantoihin. Talloin asiakkaan

69



kuuluvaakaan &&nta ei oteta huomioon, jos hén ei halua alistua systeemin tahtoon. Osallistava
auttamistyossé asiakkaan aani (tilanne, tavoitteet ja toiveet) maarittelee yhteisty6td kohti yhteisesti
hyvaksyttyd keskusta. (Valokivi 2004, 130; Juhila 2002, 13-18, 171-172.) On tarkeaa, etta
auttamistyon ammattilaiset tunnistavat kategorisoinnin ja sen merkitykset, silla sosiaalityon
kontekstissa ihmisen elamaan vaikuttuvat kategoriat ovat valitettavan usein negatiivisia ja leimaavia
(Kulmala 2006, 7).

Auttamistydssa on tarked tuntea tekijoitd, jotka yllapitavat myonteistd identiteettikehitysta ja joiden
avulla yksilot selviytyvét erilaisuudestaan huolimatta. Auttamistyon haasteena olisikin péasta
mukaan AS-henkildiden siséiseen keskusteluun ja positioiden luomiseen. Myos sosiaalisia
verkostoja ja vertaistukea vahvistamalla voidaan saada aikaan myonteistd identiteettikehitysta
tukevia rakenteita. Vertaistukea ja ammattilaisilta saatua tukea ei voi suoraan verrata eivatka ne voi
kokonaan korvata toisiaan. Sosiaalityon tehtdvand puolestaan olisi tunnistaa yksilolliset tarpeet,
I0ytéa keinot kohdata nama erityistarpeet ja hyodyntad vahvuudet eiké niink&én ohjata tai maaraté
ennalta maarattyyn toimintakdytantéon valmiin hoito- tai kuntoutussuunnitelman pohjalta (vrt.
Vehkakoski 1998, 91, 95-96). Sosiaalitydssd on otettava huomioon erityisryhmien tarpeet ja
tarjottava oikeanlaisia tukimuotoja. Kaytannon ty6ssé korostuu monitieteisyyden vaatimus, silld
mik&d&n ammattiryhma ei yksin voi hallita autismin kattavaa ilmiokenttd4. Lahestymistapoja ja
menetelmid joudutaan jatkuvasti muokkaamaan, silla moniammatillinen ty6 itsessdénkin on jo
kovin haastavaa edellyttdessddn nékemyksida yli ammattikuntien ja -rajojen. Neurologisen
asiantuntemuksen liséksi tarvitaan kuntoutuksen, kasvatuksen ja sopeutumisen edesauttamiseksi
oma lahity6ta tekeva tyoryhma. Arviointia tulee suorittaa useiden eri ammattiryhmiin kuuluvien
henkildiden toimesta, useilla eri osa-alueilla ja mahdollisimman luonnollisissa tilanteissa. (Raty
1998, 82-85; Kujanpéaé 1998, 90, 92.)

Yhteiskunta ja sen kaytdnnot on rakennettu niin, ettei se kunnolla pysty reagoimaan erilaisten
yksildiden tarpeisiin. Jos yhteiskunta ei reagoi erilaisten yksildiden tarpeisiin, marginalisoi se my6s
vahemmistond olevia AS-henkilditd. AS-henkil6ille on annettava mahdollisuus kertoa yksil6llisista
tarpeistaan, omista toivoistaan ja itse kokemistaan ongelmiensa syistd. Samaistumisen ja
yhteisymmarryksen kautta paastédan irtaantumaan perinteisista ja rajoittavista asiakas/asiantuntija -
suhteista. Luottamuksen kasvaessa voidaan haastaa toinen toistensa ndkemyksia ja kokeilla uusia
kéytanteitd, jotka ovat riippumattomia diagnoosien ja méérittelyjen kautta rakentuneista
kategorioista. Auttamissuhde voi my0s rakentua epéluottamuksen pohjalta, jos ammattilaiset

ldhestyvat ennakko-oletuksenaan, ettd “asiakas on osaamaton ja passiivinen”. AS-henkil6t voivat
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joutua helposti omien tarpeidensa sivustakatsojiksi jos heidan roolinsa on toimia vain heille tarjotun
avun kuluttajina. Juuri tdmé aiheuttaa Sennettin (2004) mukaan kunnioituksen puutetta, joka syntyy
siitd, etteivat yksilot tule ndhdyiksi. Yksilon taytyy olla jollakin tavalla osallinen sek& omassa
kuntoutuksessaan, ettd siiné sosiaalisessa maailmassa, joka h&ntd ymparoi ja jonka suhteen han voi
toimia ja rakentaa identiteettiddn, mutta josta etddntymisen ja poissaolemisen kautta myos toiseus

tulee mahdolliseksi.

Hyvinvointivaltiossa ongelman ydin on, kuinka vahvat voivat kunnioittaa niit4, joiden kohtalona on
jaada heikoiksi. Ammattitaitoon perustuva eriarvoisuuden epakohtiin puuttuminen ei yksin&an
synnytéd yhteiskunnassa keskindistd kunnioitusta. Eriarvoisuuden “varjoa” voitaisiin héivyttaa jos
hyvaksytaan perusteltu riippuvaisuus ja jos annetaan ihmisten entisté aktiivisemmin osallistua oman
auttamistyonsad ehtojen maérittelyyn. Tasa-arvon edistdminen perustuu autonomiaan, mika
edellyttad, ettd sosiaalitydssa hyvéksytddn myos se mité ei oireyhtymastd ymmarretd. Vasta silloin
ammattilainen arvostaa ja kohtelee AS-henkilon autonomisuutta samanarvoisena kuin omaansa,
jolloin samalla oma ammatillisuus vahvistuu. Itsemdarddmisoikeuden kunnioittaminen vaatii
suhteen, jossa toinen osapuoli hyvaksyy, ettei voi kokonaan ymmartdd toista, mikd antaa
molemmille osapuolille tilaa ja tasavertaisuutta keskindisessé suhteessa. (Sennett 2004,176-178;
Sennett 2000, 254-256.) Riippumattomuus voi merkitd kykya tehdd omaa eldmé&i koskevia
paatoksia, ei niink&an sitg, ettd tarvitsee toteutuksessa toisten apua. Tavallaanhan kaikki ovat
rilppuvaisia toisista vastavuoroisesti, joten riippuvaisuus ei toimi erottavana ominaisuutena
Aspergereiden ja muiden valilla. Tunne oman eldman hallinnasta voi olla térkedmpi kuin

esimerkiksi fyysisten toimintojen suorittaminen. (Vehkakoski 1998, 96-97).

Jos AS-henkil6é kohdellaan ik&é&n kuin hanell4 ei olisi asiantuntemusta omien ongelmiensa suhteen,
hanen ei myonnetd kykenevan oman riippuvaisuutensa ehtojen maéérittelyyn. Esimerkiksi on
esitetty, ettd AS-henkildilld tulisi olla saatavillaan runsaasti malleja niin sanottuun normaaliin
sosiaaliseen kayttdytymiseen, jotta he voisivat tiedostaa kdyttaytymisensa erilaisuuden verrattuna
naihin malleihin, mika voisi synnyttd4 heissd motivaation uusien asenteiden ja toimintatapojen
opetteluun. Esimerkiksi terapian avulla Asperger-henkil6d voidaan “auttaa” kestdmaan esimerkiksi
toisten laheisyyttd, vaikka heilld olisi taipumusta vetdytyé pois toisten seurasta. (Tantam 1995, 25-
27.) Hyvinvointivaltiossa on usein ajateltu, ettd avun tarpeessa olevista huolehtiminen edellytt&s,
ettd madritelladn, mitd asiakkaat tarvitsevat. Jos Asperger-henkildlle syntyy kokemus siit4, ettei hén
voi hallita omaa elamaansd, on vaarana, ettd joutuu ikd&n kuin sivustakatsojan rooliin. Tdma

aiheuttaa Sennettin (2004) mukaan kokemuksena kunnioituksen puutetta.
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Tavoitteena voisi Hallin (1999, 7) mukaan olla nk. “representaation politiikka”, jossa kyettaisiin
tunnistamaan ja kunnioittamaan eroja eiké tarkasteltaisi toiseutta vain kategorioiden lavitse. Vaikka
joillekin AS-henkil6ille on kasautunut monia riskitekijoitd, tdma ei valttaméatta johda kokonaan
yhteiskunnasta syrjaytymiseen. Koulutus- ja tyduran tukeminen, itsetunnon kehittdminen ja
onnistumisen eldmykset voivat estdd ajautumista ongelmallisiin tilanteisiin. Ratkaisevaa on se,
mill& tavalla ihmisten ominaisuuksia ja elaméntilanteita tulkitaan ja tehd&&nko niisté poikkeavuutta,
marginaalisuutta tai jopa syrjaytymistd. Kunnioitusta viestittdvd toiminta on vaikeaselkoista ja
eriarvoisuus sekad lahjakkuuserot aiheuttavat osaltaan kunnioituksen kokemuksen ongelmia. Td&mén
takana on itseluottamus, joka on monisyinen itsekunnioituksen perusta. On kuitenkin tehtava ero
sosiaalisen ja henkilokohtaisen kunnioituksen valille, koska on aivan eri asia olla muiden

kunnioittama tai kokea oman toimintansa olevan arvokasta. (Sennett 2004, 101, 223.)

Aikuisten AS-henkildiden on téalla hetkelld vaikea saada tukea tai apua vaikeuksiinsa, vaikka jotkut
tarvitsisivat erityistd tukea itsendistymisen vaiheessa kyetdkseen l6ytdmaan itselleen sopivan
jatkokoulutuspaikan tai tien tyoelaméan. Nykyinen epévarma yhteiskunnallinen tilanne vaikeuttaa
vakaiden eldmanurien muodostumista, siirtymistd peruskoulutuksesta jatkokoulutukseen ja sieltd
edelleen tybeldmaédn sekd myohemmin itsendiseen elamadn. Tutkimuksen perusteella yhteenvetona
olen halunnut tuoda esille kolme haastetta AS-henkiloiden auttamistydssd. Ensimmaisen haasteen
muodostaa yksilon aito kohtaaminen: Miten ylittd4 eriarvoisuuden kuilu niin, ettd molemmin-
puolinen kunnioitus sdilyisi? Toisena haasteena nakisin mahdollisuuksien tunnistamisen: Miten
helpottaa sellaisten potentiaalisten kykyjen nousemista esiin, joita AS-henkilot voisivat kehittaa?
Kolmantena haasteena haluaisin mainita heidan itsetuntemuksensa lisdédmisen suhteessa

identiteetteihin, positioihin ja koko eldmantapaan?
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6.4 Lopuksi

Rakentaessamme ymmaérrystd yhteiskunnasta, itsesté ja toisista osallistumme itsekin keskusteluun
ja kulttuuristen ryhmien tuottamiseen. Myos tutkimuksen on sanottu syyllistyvan luokitteluun,
kategorisointiin ja tyypittelyyn. Siten myosk&én tutkijat eivat voi kokonaan astua merkitys-
kamppailun ulkopuolelle, mutta tutkimus voi antaa mahdollisuuden ja vélineitd kyseenalaistaa
marginaaleja tuottavia kéytanteitd ja identiteettejd. Tutkimuskin voi olla osa valtaa tuottavaa ja
tukevaa tieteellistd jarjestelmad, miké&li se ottaa annettuna tai jopa vahvistaa julkisessa hallinnossa ja
keskustelussa esitettyjd nédkemyksid. Tutkimuksen tehtdvand olisi kyseenalaistaa virallistuneita
stereotypioita ja etuoikeutettujen kategorioiden valtaa maaritell4 poikkeavuutta. (\Vrt. Pohjola 1994,
20; Jokinen ym. 2004, 13-17; Juhila 2004a, 21-23; Puuronen 2005, 158; Hall 1999, 190).

Tutkijana olen ollut keskeinen toimija kielellisen toiminnan tutkimisessa. Diskurssianalyyttinen
tyoni on ollut luonteeltaan osin samankaltaista kuin toiminta, jota olen tutkinut. Juhilan (1999)
mukaan myos tutkijaan voidaan liittdd positiot, jotka on jaoteltu nelja&n kategoriaan: analyytikko,
asianajaja, tulkitsija ja keskustelija. Omassa tutkijan asemaa pohtiessani tunnistin yhtélaisyyksia
naista kaikista positioista. Tulkitsijan positio korostui siind mielessa, ettéd tutkimusaineisto avautui
moninaisten mahdollisuuksien ja tulkintojen maailmana. Tunnistan tulkinnoissa myos tutkijan
subjektiivisuuden merkityksen. Tutkijana olen ollut taipuvainen ndkemdadn aineistosta juuri sen,
mik&d omasta eldménhistoriastani ja —kokemuksista johtuen on ollut merkityksellistd. Tutkijan
adneni ndkyy tulkintojen liséksi teorian, aineiston ja metodin valinnassa sekd kysymyksen-
asettelussa. Lukija voi tunnistaa subjektiivisen vuorovaikutuksellisen suhteen tulkitsijan ja aineiston

valilla ja tehda siitd omat johtopaatoksensa.

Tutkielman analyysivaiheessa tunnistin itseni sijoittuvan tulkitsijan positioon, mutta tutkielmanteon
loppuvaiheessa korostui asianajajan positio. Tavoitteenani on ollut tutkimuksen avulla tuoda esille
oireyhtymé&én liittyvad puhetta, joka on ollut marginaalista. Tulkitsijana olen tuonut esille AS-
henkiloiden itsensd k&yttamia diskursseja vertaiskeskustelussa, mik& tuo esiin identiteettien
rakentumisen t&ssé erityisessa vuorovaikutustilanteessa. Asianajajana olen tutkimuksen lopuksi
halunnut korostaa vaihtoehtoisten &anien kuulemista ja nakyvaksi tekemistd. Vallitsevien
kéaytantojen muuttaminen on mahdollista vain niiden ndkyvaksi tekemisen kautta kun tullaan
tietoiseksi muuttuneista késityksista ja valtetadn tietoisesti stereotypioiden uudelleen tuottamista.
On ymmarrettdvd diskurssit osana yhteiskuntaa ja sen kaytantoja, vallan ja tiedon

yhteenkietoutumista, mutta tunnustettava my0s vastadiskurssien ja muutosten mahdollisuus.
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Kasvava tietoisuus tekee myo6s olemassa oleviin toimintoihin ja diskurssien yllapitdmiseen
osallistuvista yksiloistéd vastuullisia. Tietoisuutta diskursseista on tuotava niiden ammattiryhmien
keskuuteen, jotka tyoskentelevdat AS-henkildiden kanssa, silld vahingolliset puhetavat ja&vét
helposti tunnistamatta, jos niitd pidetdén itsestdanselvyyksind. Asperger-henkilon kohtaamia esteité
ja vaikeuksia yhteiskunnassa ja lahiympaéristossa ei pida tulkita yksipuolisesti suorana seurauksena
yksilon neurologisesta poikkeavuudesta, vaan diskursseja tulisi suunnata niin, ettd yksilon
poikkeavuudesta huomio kadnnetddn yhteiskuntaan ja yhdenvertaisiin mahdollisuuksiin. (Ks.
Reinikainen 2007, 26, 44, 59.)

Diskurssit rakentavat erilaisia valtapositioita ja se, mistd positiosta voi vaikuttaa, vaikuttaa myos
diskursseihin. Esimerkiksi ladkéarilla on valtaa eli positio madritelld AS-diagnoosi niiden
kriteereiden mukaan, jotka oireyhtymddn on liitetty. Yhteiskunnalla on valtaa antaa tai olla
antamatta erilaisia palveluja tai tukitoimia. Yksilollakin voidaan ajatella olevan "valtaa” suostua
madrittelyyn tai tukitoimiin, hyvaksya ne tai vastustaa niitd. Diskurssit ovat my6s kaytantoja, jotka
voidaan kyseenalaistaa. Ne yksilot, jotka yhteiskunnassa aiheuttavat hd&mmennystd, samalla
kyseenalaistavat vallitsevia diskursseja, jotka eivat suinkaan ole pysyvid, vaan muuttuvat joka
tapauksessa ajan kuluessa. Valtasuhteet rakentuvat vuorovaikutuksessa ja samalla rakennetaan
identiteettejd; Millainen mind olen toimijana? Miten yhteiskunnassa tulee toimia? Sosiaalinen ja
kulttuurillinen ymmarrys korostuu kun pyritddn tulkitsemaan diskurssien yhteiskunnallisia,
kulttuurillisia ja sosiaalisia merkityksid. Lisédksi on syytd kriittisesti pohtia yksildiden kokemusta
osallisuudesta suhteessa yhteiskunnan rakenteiden tarjoamiin mahdollisuuksiin. On kysyttava
millaiset instituutiot sallisivat AS-henkildiden osallistua oman riippumattomuutensa maarittelyyn,

ja kuinka he voisivat kokea samanaikaisesti seké tukea ettd autonomiaa

Vammaisuuden, normaalisuuden, terveyden ja sairauden késitteet eivat ole muuttumattomia tai
absoluuttisia. Vammaisuutta luovat sosiaaliset olosuhteet, luodut jarjestelyt ja annetut merkitykset,
joiden avulla oireyhtymastd tehd&an erilaisia tulkintoja. Sosiaalinen konstruktionismi mahdollistaa
vallitsevien ndkemysten kritisoinnin ja purkamisen (dekonstruktio) seka vaihtoehtoisten ratkaisujen
luomisen (rekonstruktio). Tiedon sosiaalinen luonne tekee mahdolliseksi jatkuvan keskustelun ja
neuvottelun, jonka kautta voidaan pyrkia loukkaavien maaritelmien h&vittdmiseen puhuttaessa
leimattujen, poikkeavien ja syrjaytettyjen puolesta. Hyvaakin tarkoittava puhe voi tuottaa kielteisia
merkityksid, jos oireyhtymé@ nahdaan korostetusti heikkoutena, saalittavyytend ja karsimyksena.
Myos hyvéa tarkoittavalla osallistamisella voi olla vahingoittavia vaikutuksia ja se saattaa sisaltaa

jopa tasa-arvoideologian vastaisia keinoja (ks. Helne 1998, 41; Suutari 2002, 15).
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Tutkielman lopullisena tarkoituksena ei ole ollut vain etsid ja maéaritella subjektipositioita
tutkittavista (objekteina), vaan pikemminkin tutkittaville, AS-palstalle kirjoittaville ja kaikille
lukijoille valineiksi yhteiseen keskusteluun, jonka tavoitteena on erilaisten sosiaalisten rakenteiden
nakyviksi ja uudelleen maéritellyiksi tuleminen. Tutkimuksen tulokset voi ndhda yhtena
autismikulttuurin tulkintana ja kriittisen keskustelun herattgjind. Tutkijana tavoitteenani on lopulta
tavoittaa tutkijan positioista myos keskustelijan asema, silla jatkossa on ehk& mahdollista olla
yhten& osapuolena yhteisessa keskustelussa tulosten kautta. Merkitysten tulkitseminen on samalla
merkitysten tuottamista, ja diskurssit ovat avoimia monille tulkinnoille ja merkityksenannoille.
Diskurssien tiedostaminen ja marginaalin tunnustaminen osana méérittelyd antaa mahdollisuuden
kehittdd uusia tapoja kohdata ja ottaa huomioon erilaisuutta monissakin eri yhteisOissé ja
yhteyksissa.
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LIITE 1. ASPERGERIN OIREYHTYMAN DIAGNOSTISET KRITEERIT ICD-10:N MUKAAN
(Stakes 1999, 266)

A. Ei todeta kliinisesti merkittdvaa yleista viivastymaa puheen tuottamisessa tai ymmartamisessé tai
kognitiivisessa kehityksessa. Lapsi puhuu yksittéisid sanoja kahteen ikdvuoteen mennessa ja kéyttaa
Iyhyitd lauseita kolmeen ikdvuoteen mennessa. Omatoimisuus, sopeutumiskdyttdytyminen ja
uteliaisuus ymparistoon ensimmaéisen kolmen vuoden aikana ovat normaalia alykkyyskehitysta
vastaavia. Motoristen virstanpylvédiden saavuttaminen voi olla hieman jaljessa ja motorinen
kompelyys on tavallista (vaikkakaan ei valttamaton edellytys diagnoosille). Yksittdiset erityistaidot,
usein yhdessé poikkeavan ajatusten keskittdmisen kanssa ovat yleisia, mutta eivat valttamattomia

diagnostisia piirteita.

B. Laadullisia poikkeavuuksia molemminpuolisessa sosiaalisessa vuorovaikutuksessa (Kkriteerit
kuten autismissa). Lapsuusidn autismin kriteerien mukaan poikkeavuuksia molemminpuolisessa
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa vahintaan kahdella seuraavista alueista:

(a) ei pysty tarkoituksenmukaisesti kayttdmaan katsekontaktia, kasvojen ilmeitd, vartalon asentoa ja
liiketté saddelldkseen sosiaalista vuorovaikutusta

(b) ei pysty luomaan samanikaisiin kehitystasoaan vastaavia kaveruussuhteita, joissa molemmin-
puolista harrastusten, toimintojen ja tunteiden jakamista (huolimatta mahdollisuuksista)

(c) sosioemotionaalisen vastavuoroisuuden puute nidkyen heikentyneend tai poikkeavana reaktiona
toisten tunteille, tai puute k&ytoksen soveltamisessa sosiaalisen ympdriston mukaan, tai heikko
sosiaalisen, emotionaalisen ja kommunikatiivisen kayttaytymisen integraatio

(d) ei spontaanisti etsi mahdollisuuksia jakaa iloa, harrastuksia tai saavutuksia toisten kanssa (omien

kiinnostusten kohteiden esittely toisille puuttuu)

C. Epatavallisen intensiivisid, seikkaperaisid harrastuksia tai rajoittuneita, toistuvia ja kaavamaisia
kaytosmalleja, mielenkiinnon kohteita tai toimintoja (kriteerit kuten autismissa, mutta harvemmin
esiintyy motorisia maneereja tai alituista syventymista lelujen osatekijoihin kokonaisuuden jaddessé
huomiotta). Lapsuusian autismin Kkriteereiden mukaan rajoittuneita, toistavia ja kaavamaisia
kéytostapoja, kiinnostuksen kohteita ja toimintoja vahintdén yhdella seuraavista alueista:

(a) kaiken kattava syventyminen yhteen tai useampaan sisélloltd&dn poikkeavaan kaavamaiseen ja
rajoittuneeseen mielenkiinnon kohteeseen tai yhteen tai useampaan siséalloltaan tavalliseen, mutta

voimakkuudeltaan ja seikkaperdiseltd luonteeltaan poikkeavaan mielenkiinnon kohteeseen
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(b) pakonomainen tarve noudattaa erityisia ei-tarkoituksenmukaisia péivittdisia tottumuksia ja
rituaaleja

(c) kaavamaisia ja toistavia motorisia maneereja, esim. kaden tai sormen heiluttamista tai vaantelya
tai koko vartalon monimutkaisia liikkeita

(d) alituinen syventyminen lelujen osatekijoihin jattden huomiotta lelun kéyttétarkoituksen
kokonaisuutena (kuten lelujen tuoksuun, pintamateriaaliin, &&neen tai varinaan)

D. Seuraavia sairauksia ei voida diagnosoida:

- Skitsofrenia simplex (F20.6)

- Skitsotypaalinen héirio (F21)

- Obsessiivis-kompulsiivinen hairio (F42)

- Anankastinen (vaativa) persoonallisuushairio (F60.5)

- Muu laaja-alainen kehityshairio (F84.0-F84.4)

- Lapsuusian reaktiivinen kiintymyssuhdehairio (F94.1)

88



