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Mielenkiinto autismin kirjoa kohtaan on lisdédntynyt viime vuosina kansainvali-
sessd mediassa. Tutkittaessa ihmisten yleisid késityksid autismin kirjosta on
huomattu, ettd autismi ja Aspergerin oireyhtymad tunnetaan ja tiedetddn yleensa
nimeltd, ja niihin liitetddn perinteisten diagnostisten luokitusten mukaisia piir-
teitd. Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, millaisia merkityksid ih-
miset rakensivat autismin kirjolle internetin keskustelupalstoilla. Lisdksi tutki-
muksessa tarkasteltiin, miten ndméa puhetavat erosivat puhuttaessa autismista
ja Aspergerin oireyhtymastd. Tutkimus sijoittuu yhteiskuntatieteellisen vam-
maistutkimuksen piiriin.

Tutkimuksen aineistona kédytettiin sosiaaliseen mediaan lukeutuvia inter-
netin keskustelupalstoja (esimerkiksi Suomi24 ja Meiddn perhe). Tutkimuksen
aineisto analysoitiin diskursiivisen psykologian periaatteiden mukaisesti. Tut-
kimusaineistosta jasentyi kahdeksan puhetapaa. Kolme ndistd merkityksenan-
noista olivat autismin kirjoa selittdvid: Autismin kirjo lddketieteellisend tosiasi-
ana, Autismin kirjo kyseenalaisena ilmiond ja Autismi mystisend ilmiond. Ta-
mén lisdksi eldmiselle autismin kirjon kanssa arjessa rakentui viisi erilaista
merkityksenantoa: Autismin kirjo elamdd mddrdadavand tekijand, Autismin kirjo
metaforana, Autismin kirjo kuntoutettavana tilana, Autismin kirjo yhteiskun-
nallisena taakkana ja Autismin kirjo yksilollisend vaihteluna. Puhetapoja yhdis-
tava tekija oli autismin kirjon kielteisyys, vaikka Aspergerin oireyhtymaéan lii-
tettiin myos myonteisid piirteitd. Yhteistd puhetavoille oli mys autismin kirjon
medikaalisen selitysmallin hallitsevuus. Ylldttavaa vuorostaan oli autismi- ja

Asperger-termien kaytto solvaamisen keinona.
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1 JOHDANTO

Kansainvélisen median mielenkiinto autismia kohtaan on lisddntynyt viime
vuosina ja autismin kirjoon liittyvid aiheita on ollut eri maiden lehdissd ja tv-
uutisissa yhd enemman (Jones & Harwood 2009; Kang 2013). Verrattuna uuti-
sointiin muista oireyhtymistd autismin osuus on ollut yliedustettuna (Wilkin-
son & McGill 2009). Median antamilla kuvauksilla on merkitystd, silld tutki-
musten mukaan ihmiset kertovat saavansa tietonsa autismin kirjosta juuri me-
diasta (Huws ja Jones 2010; Durand-Zaleski, Scott, Rouillon & Leboyer 2012;
Holt & Christensen 2013). Pahimmillaan mediassa esitetyt ndkemykset voivat
vaikuttaa ammatti-ihmisten tekemiin ratkaisuihin. Esimerkiksi Douwe (2009)
esittdd Hollannissa olleen useita oikeustapauksia, joissa puolustus on esittanyt
rikoksen syyksi syytetyn autismi-diagnoosin. Hanen mukaansa mediakuvauk-
set saattavat vaikuttaa tuomareiden ndkemykseen autismista. (Douwe 2009.)

Median on havaittu rakentavan autismista varsin ongelmakeskeistd kuvaa
(Jones & Harwood 2009; Brown 2011; Huws & Jones 2011; Clarke 2012; Kang
2013; Holton, Farrell & Fudge 2014.). Eri lehtien artikkelissa henkild, joka on
saanut autismi-diagnoosin, kuvataan herkasti vaaralliseksi, kontrolloimatto-
maksi ja jopa vékivaltaiseksi (Jones & Harwood 2009; Huws & Jones 2011). Au-
tismi kuvataan mediassa taakkana, joka tuo diagnoosin saaneelle henkilolle it-
selleen vaikeuksia (Brown 2011; Huws & Jones 2011; Holton ym. 2014) ja joka
on raskasta myos hdnen ldheisilleen (Jones & Harwood 2009; Brown 2011; Clar-
ke 2012; Kang 2013). Toisaalta taas on huomattu, ettd mediassa korostetaan au-
tistiseksi madritellyn henkilon sisarusten (Brown 2011) tai vanhempien (Robert-
son 2009) sankaruutta. Myos téllsin korostuu ndkdkulma, jossa autismi ndh-
dddn tragediana. Tdtd mediassa esitettyd ndakemystd autismin kuormittavuu-
desta tukee my6s Huwsin ja Jonesin (2010) tutkimus, jossa haastateltujen maal-
likkojen mukaan autistiset henkil6t eivit kykene itsendiseen eldméddn vaan ovat
oman kehonsa vankeja.

Autismia vdhemman on tehty tutkimusta siitd, kuinka Aspergerin oireyh-

tyma esitetddn mediassa, vaikkakin se on joissakin tutkimuksissa liitetty kuulu-



vaksi autismiin. Aspergerin oireyhtymd on kuitenkin ollut mediassa runsaasti
esilld erilaisten tv-sarjojen myotd. Esimerkiksi amerikkalaissarjan Rillit huurus-
sa (Big Bang Theory) roolihahmo Sheldon Cooperin on katsojien mukaan koettu
kuuluvan autismin kirjoon vditettyjen Aspergerin oireyhtymdd muistuttavien
piirteidensad vuoksi (Meeks 2014, 88). Lisdksi suomalaisessa sairaalasarjassa Sy-
ke esitetty Holopainen on heréttanyt keskustelua liittyen hahmon mahdolliseen
Aspergerin oireyhtymdan (Yle 2014). Puolestaan ruotsalais-tanskalaisessa tv-
sarjassa Silta on pdadroolihahmo Sagan sanottu niin ikddn olevan klassinen As-
perger-hahmo, vaikka tdssdkddn sarjassa asiaa ei varsinaisesti kasitelld (Yle
2013, Wikipedia 2015).

Aspergerin oireyhtymadstd on viime aikoina keskusteltu niin tiedeyhteisos-
sd kuin diagnosoitujen keskuudessakin, silld erillisend diagnoosinimikkeend se
on katoamassa. Aspergerin oireyhtymd on mielletty osaksi autismia tutkijoiden
keskuudessa jo pitkddn (ks. esim. Tryon, Mayes, Rhodes & Waldo 2006), ja nyt
tdimd muutos tulee ndkymaéddn diagnostisissa kriteereissd. Jatkossa niin DSM-
kuin ICD-luokitusten diagnostisissa kriteereissda puhutaan vain autismin kirjos-
ta ilman erillisid diagnoosinimikkeitd, kuten lapsuusidn autismi tai Aspergerin
oireyhtymd (American Psychiatric Association 2013; World Health Organisati-
on 2015). Taméd autismin kirjon mddrittelyyn tehty muutos jakaa mielipiteitd
tiedeyhteisossd (Raméd, Pesonen, Kontu & Pirttimaa 2014), ja esimerkiksi Suo-
messa Autismisdatio on ollut huolissaan muutoksesta (Nygren 2014). Téssé tut-
kimuksessa ndemme Aspergerin oireyhtymén osana autismin jatkumoa. Vaikka
se virallisena diagnoosina poistuu tautiluokituksista, tulee Asperger-termi to-
denndkoisesti sdilymddn vield pitkddan ihmisten puheissa.

Mediandkyvyydestdan huolimatta eroja autismin ja Aspergerin oireyhty-
méan mediakuvauksissa ei ole tutkittu. Myos maallikoiden ndkemyksid tai asen-
teita on tutkittu vdhemmaéan Aspergerin oireyhtymdan kuin autismiin liittyen.
Tama tutkimuspuute voi osaltaan selittyé silld, ettd Aspergerin oireyhtyma on
liitetty kuuluvaksi autismiin. Téassd tutkimuksessa selvitimme autismin kirjoon
liittyvid merkityksenantoja internetin keskustelupalstoilla, ja tarkastelemme

eroja puhuttaessa autismista ja Aspergerin oireyhtymdstd. Tehdessimme kan-



didaatin tutkielmaa (Vainio & Virta 2014) autismille annetuista merkityksista
huomasimme kuitenkin, ettd Aspergerin oireyhtymdstd puhutaan internetin
keskustelupalstoilla kunnioittavampaan sdavyyn kuin autismista. Autismin kir-
joon liitetddn diagnoosiluokituksissa erilaisia oireyhtymid, kuten Rettin oireyh-
tymd, mutta tdssd tyossd me keskitymme juuri autismiin ja Aspergerin oireyh-
tymaén liittyvien merkitysten tutkimiseen.

Diskurssianalyyttinen tutkimuksemme sijoittuu yhteiskuntatieteellisen
vammaistutkimuksen piiriin, ja tarkastelemme autismin kirjoa sosio-
konstruktionistisesta viitekehyksestd. Vammaisuuden sosio-konstruktionistisen
niakemyksen mukaan vammaisten henkildiden yhteiskunnalliseen asemaan
vaikuttaa vammattomien ihmisten nikemykset heistd ja odotukset heiddn kayt-
taytymiselleen (ks. esim. Wendell 1996). Tastd syystd on tdrkedd tarkastella
enemmiston tuottamia tulkintoja vammaisuudesta. Lahestymme autismin kir-

jolle annettuja merkityksid seuraavilla tutkimuskysymyksilla:

1. Millaisia merkityksid autismin kirjolle rakennetaan internetin keskuste-
lupalstoilla?

2. Miten autismin kirjolle tuotetut merkitykset eroavat puhuttaessa autis-
mista ja Aspergerin oireyhtymasta?

3. Miten autismin kirjon henkil6t asemoidaan ndissa kuvauksissa?



2 AUTISMIN KIRJO JA VAMMAISUUDEN MO-
NET TULKINNAT

21 Psyko-medikaalinen ldhestymistapa autismin kirjoon

Autismi-diagnoosin saaminen perustuu joko Maailman terveysjdrjest6 WHO:n
ICD-luokitukseen (International Statistical Classification of Diseases and Rela-
ted Health Problems, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2011) tai Amerikan psy-
kiatrien liiton APA:n asettamiin DSM-kriteereihin (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorder, APA 2013). Autismin ydinoireiksi molemmissa
tautiluokituksissa kuvataan sosiaalisen vuorovaikutuksen poikkeavuus, vai-
keudet vastavuoroisessa kommunikaatiossa sekd kayttaytymisen poikkeavuu-
det, kuten toistava ja kaavamainen kayttdytyminen. Oireiden ja poikkeavan
kehityksen tulee ilmetd jo varhaislapsuudessa, vaikka diagnoosi voidaan antaa
myShemminkin. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2011; APA 2013; WHO
2015.)

Autismi-diagnoosi pohjautuu Leo Kannerin tekemddn tapaustutkimuk-
seen, joka julkaistiin ensimmadisen kerran vuonna 1943 (Neumaérker 2003; Ver-
hoeff 2013). Kanner (1968) tutki lapsia, joita hdn kuvasi sanalla ”autistinen” vii-
taten heiddn vahvaan taipumukseensa hakeutua yksindisyyteen ja sulkeutua
pois kontaktista. Lapsilla kuvattiin olevan myts mm. viivastynyt puheenkehi-
tys, pakonomaista kdyttaytymistd, kaikupuhetta ja hyva ulkomuisti. (Kanner
1968). DSM-luokitukseen autismi tuli ensimmdisen kerran vuonna 1968 alun
perin skitsofrenian alaluokkana “lapsuusidn skitsofrenia” (APA 1968). Vuonna
1971 Kannerin julkaistua seurantatutkimuksensa termi autismi oli jo vakiintu-
nut kayttoon (Neumdrker 2003). Myohemmin autismi on kuulunut DSM-
luokituksessa luokkaan laaja-alaiset kehityshdiriot (APA 1980).

Lorna Wing esitteli vuonna 1981 termin Aspergerin oireyhtymad viitates-
saan henkil6ihin, joilla oli autismiin viittavia oireita, mutta hieman paremmat
kielelliset ja sosiaaliset taidot. Oireyhtyméan nimi tuli itdvaltalaiselta ladkarilta

Hans Aspergerilta (1944 Wingin 1981 mukaan), joka tutki potilaita, joilla oli oi-
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reyhtymalle tyypillisid piirteitd (Wing 1981). Hanen tutkimuksensa tuli julki
vasta Wingin (1981) vditostyon myotd. Jo termin kadyttoonotosta ldhtien on
pohdittu, onko erilliseen Aspergerin oireyhtyméaan tarvetta (ks. esim. Schopler
1985). DSM-luokitukseen Aspergerin oireyhtyma tuli kuitenkin vuonna 1994.
Luokituksessa mainittiin, ettd mikali henkil6 tdyttdd autismi-diagnoosin kritee-
rit, ei Asperger-diagnoosia tule antaa (APA 1994). Tryonin, Mayesin, Rhodesin
ja Waldon (2006) kokoamissa tutkimuksissa on kuitenkin todettu, ettd Asper-
ger-diagnoosin saaneet itse asiassa tayttavat autismi-diagnoosin kriteerit. Lisdk-
si on huomattu, ettd tdméd diagnoosi annetaan kdyttden muita perusteita kuin
DSM-kriteerejd, ja diagnostiset rajat on ylipddtddan todettu hdilyviksi (Allred
2009; Moloney 2010; Wheeler 2011).

Erityisesti Yhdysvalloissa kadytetty DSM-luokitus on uudistettu vuonna
2013. DSM-V:n kriteereissd aiemmin erilliset autismiin liittyvat nimikkeet yh-
distyivat yhdeksi diagnoosiksi nimelld “autismin kirjon hdirit”, joka Suomes-
sakin usein lyhentyy muotoon ASD (Autism Spectrum Disorder). Tédlloin myos
Aspergerin oireyhtymd erillisend diagnoosinaan jdi pois DSM-luokituksesta.
(APA 2013.) Suomessa autismin diagnosointiin kdytetddan padsaantodisesti ICD-
10-luokituksen kriteerejd, jossa Aspergerin oireyhtymd on listattu lapsuusidn
autismin ja epéatyypillisen autismin ohella laaja-alaisten kehityshdirioihin (Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitos 2011). Jatkossa ndmé& kolme nimikettd tullaan
korvaamaan yhdelld diagnoosilla “autismin kirjon héirio” myos vuonna 2018
uudistuvassa ICD-11-luokituksessa (WHO 2015). Talloin ICD- ja DSM-
luokitukset ovat yhtendisid eikd kummassakaan mainita endd Aspergeria erilli-
send oireyhtymana.

Vaikka Aspergeria on kaisitteellistetty omana oireyhtyménddn, on se alku-
jaankin liitetty autismiin, ja molemmissa tautiluokituksissa se on 1oytynyt sa-
man yldkédsitteen alta. Lisdksi termi autismin kirjo (autism spectrum) on ollut
vakiintuneessa kaytossd jo ennen DSM-muutoksia. (ks. esim. Tryon ym. 2006;
Carpenter 2009, Wing, Gould & Gillberg 2011).

Autismin kirjon johtavana selitysmallina voidaan tdnd pdivdnd pitdd bio-

medikaalista selitysmallia, jonka mukaan autismin taustalla on esimerkiksi ge-
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neettinen poikkeavuus tai aivojen kehitysvaurio (Furhamn & Buck 2003; Rus-
sell, Kelly & Golding 2010). 1960- ja 1970-luvuilla psyykkisten hiirididen - joi-
hin myos autismikin luettiin - selitysmallina oli lukuisat teoriat ditisuhteessa
tapahtuneista laiminlyonneistd (Keltikangas-Jarvinen 2006; Salmivuori 2010).
Salmivuoren (2010) mukaan tdméd psykodynaaminen ndkokulma vdistyi poliit-
tisen korrektiuden vuoksi 1980-luvulla, jolloin geneettisen paradigman valta-
kausi alkoi. Toinen yleisimmistd autismin selitysmalleista on ns. mielen teoria
(theory of mind). Mallin mukaan autistisen henkilon monet pulmat johtuvat
“mielensokeudesta” eli kykenemattomyydestd tulkita toisten ihmisten mielen-
liikkeitd. Taméa kyvyttomyys ymmartad, ettd toisilla ihmisillda on omat tunteet ja
ajatukset, johtaa ndkemyksen mukaan esimerkiksi kommunikaatiovaikeuksiin

tai vaikeuksiin sosiaalisissa suhteissa. (Baron-Cohen, Leslie, & Frith 1985.)

2.2 Vammaisuuden sosiaalinen rakentuminen

Yhteiskuntatieteellisessda vammaistutkimuksessa vammaisuutta tarkastellaan
yhteiskunnallisena, poliittisena ja kulttuurisena ilmiond. Nékemys ei kielld ih-
misten vilisid fyysisid ja psyykkisid eroja tai niiden tuomia haittoja, mutta kat-
s00, ettd vammaisuuden merkitykset luodaan vammaiseksi maéritellyn ihmisen
ja yhteison vilisessd vuorovaikutuksessa. (ks. Vehmas 2005; Oliver & Barnes
2010). Yhteiskuntatieteellistd vammaistutkimusta on hahmoteltu vammaisuu-
den sosiaalisen mallin ja sithen ldheisesti liittyvan sosio-konstruktionistisen
mallin kautta nditd ndkemyksid edelleen yhdistellen.

Perinteisesti vammaisuutta on maddritelty lddketieteen ja psykologian na-
kokulmasta edellisessd luvussa esitetyn autismin psyko-medikaalisen nike-
myksen tavoin. Tdlloin vammaisuus on ndhty kantajansa henkilokohtaisena
ominaisuutena, joka aiheuttaa hénelle ongelmia (Oliver 1996, 30-34; Barnes,
Mercer & Shakespeare 1999, 19-21). Tamd ndkokulma on nimetty vammaisuu-
den yksilolliseksi malliksi. Siind vammaisuuden luomiin ongelmiin puututaan
kohdistamalla korjaavia toimenpiteitd, kuten kuntoutusta ja hoitoa, vammai-

seen henkiloon. Siten vammaisuus on hyvin asiantuntijakeskeistd ja eri ammat-
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tikuntien roolia korostavaa. (Oliver 1996, 30-34; Barnes, Mercer & Shakespeare
1999, 21, 26.)

Edelld mainittua ndkokulmaa vastustamaan nousi 1970-luvulla poliittinen
vammaisliike UPIAS (the Union of the Physically Impaired Against Segrega-
tion). (Oliver 1996, 19-20; Barnes ym. 1999, 27-28). Kritiikin myo6td syntyi vam-
maisuuden sosiaalinen malli, jossa ei korosteta vammaisuutta yksilon ominai-
suutena, vaan tehdddn ero fyysisen vamman (esim. puuttuva raaja) ja vammai-
suuden (yhteiskunnan sorto) vélilld. Vammaisuus rakentuu yhteisossd sosiaali-
sesti, kun ympadristo ei kykene vastaamaan vammaisten henkiltiden tarpeisiin.
Esimerkiksi fyysinen ymparisto, julkiset kulkuvélineet ja tyomarkkinat on luotu
vammattomien henkildiden ehdoilla ja ndin ollen luovat ulkopuolisuutta. (Oli-
ver 1996, 30-33; Barnes ym. 1999, 27- 28.) Kuitenkin myos sosiaalisessa mallissa
on ndhty olevan ongelmia (esim. Shakespeare 2006; 29). Kritiikki on koskenut
esimerkiksi sitd, ettd sosiaalinen malli ndkemystd vammaisuuden materialisti-
sen ympadriston syrjintand ja jattdd huomiotta kulttuurissa tuotettujen represen-
taatioiden merkityksen vammaisuuden tuottamisessa (Shakespeare 1994).

Vammaisuuden sosio-konstruktionistisen nikemyksen mukaan vammai-
suutta rakennetaan juurikin kulttuurisessa vuorovaikutuksessa (Wendell 1996,
42-43). Ihmisten erilaiset ndkemykset, asenteet, sosiaaliset kdytannot seka kult-
tuuriset representaatiot vammaisista henkiloistd vaikeuttavat vammaisten hen-
kiloiden osallistumista esimerkiksi tyohon ja sosiaaliseen elaméaan (Shakespeare
1994; Wendell 1996, 35-36). Vammaisuuden haittoja ei pystytd purkamaan, de-
konstruoimaan, ellei ndihin yhteiskunnan kulttuurisiin konstruktioihin kiinnite-
td huomiota ja niitd tietoisesti muuteta (Wendell 1996, 45-47).

Yksittdisiin selitysmalleihin nojaaminen on kuitenkin Vehmaksen (1998)
mukaan riittdméatontd. Vammaisuus on yksilon ominaisuuksien ja yhteiskun-
nan rakenteiden vuorovaikutusta. Vammaisuuden rakentumiseen vaikuttaa
siten yksilon vamma, hédnen taitonsa ja persoonallisuutensa sekd yhteiso, jossa
hén eldd. Ymparoivaan yhteisoon taas kuuluu niin fyysinen ymparisté kuin ih-
misten asenteet sekd myos laajemmat kulttuuriset, sosiaaliset ja taloudelliset

tekijat. (Vehmas 1998; Shakespeare 2006, 55-58).
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221 Autismin sosiaalinen tulkinta

Vammaisuuden sosiaalisen ja sosio-konstruktionistisen mallin pohjalta voidaan
tarkastella myos autismia, vaikka Anastasioun ja Kauffmanin (2011) mukaan
sosiaalisen mallin soveltaminen &lyllisiin vammoihin, kdytoshdiricihin tai au-
tismiin ei ole yhtd yksiselitteistd kuin fyysisiin vammoihin. Perinteistd medikaa-
lista tapaa kritisoivissa artikkeleissa on korostettu sitd, ettd myo6s autismi raken-
tuu ihmisten viélisessd vuorovaikutuksessa (Smukler 2005; Anastasiou &
Kauffman 2011; McGuire & Michalko 2011; Norbury & Sparks 2013). Esimer-
kiksi Smukler (2005) sekd McGuire ja Michalko (2011) kokevat, ettd mielen teo-
rian kdsite mystifioi autismia. Autismi ndhdddn mielen teorian mukaan puut-
teena tai poikkeavuutena, silld sen mukaan autistisilta henkilsiltd puuttuu
normaaliksi mielletty kyky tulkita toisia ihmisid. Tall6in vamma sijoitetaan au-
tistiseen henkiloon itseensd juuri medikaalisen paradigman mukaisesti.
(Smukler 2005; McGuire & Michalko 2011.)

My6s neurodiversiteetin kasite haastaa perinteisen nikemyksen autismin
kirjosta. Késitteen historia on 1990-luvulla autismin kirjon henkil6iden kansa-
laisjdrjestotoiminnassa ja aktivoitumisessa internetissd (Ortega 2009). Neurodi-
versiteetissd korostetaan ihmisyyden moninaisuutta ja ndhddan autismi neuro-
logisen monimuotoisuuden yhdenlaisena ilmentymé&nd, osana luonnollista
vaihtelua (Ortega 2009; Armstrong 2012, 9-10). Neurodiversiteettiin nojaava
lilke ajaa vahvasti autismin kirjon henkildiden oikeuksia (Ortega 2009; Jaarsma
& Welin 2012) ja pyrkii médrittelemddn autismin kirjon myonteiseksi ilmioksi
(Ortega 2011).

Neurodiversiteetin ajatukseen nojautuvat tutkijat kritisoivat, ettd perintei-
nen autismin maddarittely pohjautuu kielteisiin kadyttaytymispiirteisiin ja jattaa
huomiotta sen, ettd autismiin liittyy myos vahvuuksia (O’Neil 2008; Armstrong
2012, 72-74). Autismiin kytkeytyviin vahvuuksiin liittyen O’Neil (2008) esittdd,
ettei autismi valttamattd tarkoita dlyllistd vammaa eikd esimerkiksi puhumat-
tomuus kykenemidttomyyttd kommunikoida. Autismiin yhteydessd toisinaan
havaitut kapeat kiinnostuksen kohteet voivat esimerkiksi johtaa ammatilliseen

erikoistumiseen tietylld alalla (O’Neil 2008; Armstrong 2012, 74), ja autismilla
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voi olla my0s opetettavaa ihmisten vélisestd kanssakdymisestd (McGuire &
Michalko 2011; Jaarsma & Welin 2012).

Neurodiversiteetin késitettd on kuitenkin my6s kritisoitu. Esimerkiksi
Jaarsma ja Welin (2012) huomauttavat, ettd kasite jattdad huomioimatta sen, ettd
vaikeasti autistiset henkilot todella tarvitsevat voimakasta tukea ympéristol-
taan. Lisdksi malli pohjautuu ndkemykseen, ettd autismin tausta on geeneissd,
jolloin mahdolliset vaihtoehtoiset selitysmallit jadvéat huomioimatta. (Jaarsma &

Welin 2012.)

222 Aspergerin oireyhtyman sosiaalinen tulkinta

Vaikka Aspergerin oireyhtymén on nahty kuuluvan autismiin, sen medikaalista
madrittelyd on kritisoitu myos erikseen. Aspergerin oireyhtymd voidaankin
mieltdd vammaisuuden sijaan pelkdstddn yksiloiden erilaisuudeksi (Baron-
Cohen 2002; Molloy & Vasil 2002; Wheeler 2011).

Aspergerin oireyhtymalle tyypilliset piirteet, kuten kapeat kiinnostuksen
kohteet ja valinpitam&ttomyys sosiaalista toimintaa kohtaan, ovat Baron-
Cohenin (2002) mukaan vammoja ainoastaan ymparistossd, jossa kaikkien ole-
tetaan olevan sosiaalisia. Oireyhtymén ainoa piirre, jonka voidaan ndhda tuke-
van vamma-termin kédyttod, on Baron-Cohenin (2002) mukaan kyvyttomyys
empatiaan. Kuitenkin myos itsestddnselvyytend pidetty oletus ihmisen empaat-
tisuudesta voi yhtd lailla luoda vammaisuutta (Baron-Cohen 2002; Allred 2009).

Aspergerin oireyhtymdn medikaalinen malli saa my6s kritiikkid diagno-
soinnin epamaddrdisyyden vuoksi, silld sen diagnosoinnin on sanottu riippuvan
madrittelijastd (Allred 2009; Moloney 2010; Wheeler 2011). Allred (2009) sekd
Jaarsma ja Welin (2012) ehdottavatkin, ettd Aspergerin oireyhtyma tulisi poistaa
diagnoosiluokituksista, silld oireyhtymé&an liitetyt kayttdytymisen ongelmat
ovat ldhtoisin kulloinkin kulttuurisesti méaéaritellysta sosiaalisen olemisen tavas-
ta. Kuitenkin Jaarsman ja Welinin (2012) mukaan syvéddn autismiin sisdltyy sel-
laista haavoittuvuutta, joka voi vaikeuttaa toimimista yhteisossd, joten se vuo-

rostaan voitaisiin maarittid vammaksi.
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Tukitoimien saamisen ehtona on kuitenkin diagnoosikeskeisyys. Nyky-
yhteiskunnassa yksinomaan diagnoosi mahdollistaa tietyt palvelut (Baron-
Cohen 2002; Molloy & Vasil 2002; Allred 2009). Vammaisuuden yksilollisen
mallin periaatteiden mukaan my6s Aspergerin oireyhtymd on néhty erityisesti
kouluja ja sen asiantuntijoita varten luotuna kategoriana (Molloy & Vasil 2002;

Allred 2009; Anastasiou & Kauffman 2011).

2.3 Autismin kirjon esiintyvyys kulttuurisena ilmiona

Autismin kirjon yleisyyden vditetddn olevan kasvussa (Baron-Cohen ym. 2009;
Dillenburger, Jordan, McKerr, Devine & Keenan 2013). Yleisyydestd on todelli-
suudessa kuitenkin vaihtelevia tuloksia (Dyches, Wilder, Sudweeks, Obiakor &
Algozzine 2004; Norbury & Sparks 2013), ja ne vaihtelevat myos eri maiden,
kulttuurien ja ihmisryhmien vililld (Dyches ym. 2004; Kim 2012; Norbury &
Sparks 2013). Yleisyyslukujen kasvun ja vaihtelun syistd on erilaisia ndkemyk-
sid (Dyches ym. 2004; Baron-Cohen ym. 2009; Dillenburger ym. 2013; Norbury
& Sparks 2013). Kasvua perustellaan yht&altd tarkemman diagnostiikan kehit-
tymiselld (Russell ym. 2010; Dillenburger ym. 2013) ja toisaalta aidolla autismin
lisdantymiselld (Dillenburger ym. 2013). Lisdksi Autismin kirjon eridvid ylei-
syyslukuja selitetddn kulttuurisilla tekijoillda (Dyches ym. 2004; Norbury &
Sparks 2013). Erot eivdt Norburyn ja Sparksin (2011) mukaan selity yksinomaan
metodologisilla syilld, kuten diagnosoitujen i&lld, arvioinnin tarkkuudella tai
autismipalveluiden saatavuudella, silld yleisyydet vaihtelevat paljolti jopa sa-
man valtion sisdlld tai saman elintason valtioissa. Ymparoiva kulttuuri vaikut-
taakin kasityksiin siitd, mitd on hyva kdyttdytyminen ja millaisia ihmisten kuu-
luisi olla (Bruner 1990) sekd miten vahvasti tietty sosiaalinen kayttaytyminen
koetaan ongelmaksi (Norbury & Sparks 2013). Tama taas vuorostaan vaikuttaa
yleisyyden tilastointiin (Norbury & Sparks 2013).

Autismia esiintyy Yhdysvalloissa vdhdisesti muihin ryhmiin verrattuna
esimerkiksi Amerikan intiaanien keskuudessa sekd ihmisryhmilld, joiden juuret

ovat Latinalaisessa Amerikassa (Dyches ym. 2004). Vastaavasti joissakin kult-
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tuureissa autismia esiintyy muihin verrattuna taas hyvin paljon, kuten esimer-
kiksi Eteld-Koreassa, Kiinassa ja Japanissa (Norbury & Sparks 2013). Norbury ja
Sparks (2013) huomauttavat, ettd vaikka kielenkehityksen erityisvaikeuden
(SLI) diagnostisissa kriteereissd kehotetaan huomioimaan ympaériston merkitys,
ei vastaavaa kulttuurin huomioimista ole autismi-diagnoosissa. Varsin ristirii-
taisesti kuitenkin autismin diagnostiset kriteerit pohjautuvat tdysin kayttayty-
misen piirteisiin, joiden havaitsemiseen kulttuurikontekstin voisi vdistamatta
olettaa vaikuttavan. (Norbury & Sparks 2013.)

Dyches ja kumppanit (2004) toteavat, ettd erilaisiin yleisyyslukuihin saat-
taa vaikuttaa myo6s perheen ja yhteison suhtautuminen autismiin. Ravindranin
ja Myersin (2012) sekd Kimin (2012) mukaan uskomukset autismin syistd vaih-
televat kulttuureittain tai ihmisryhmittdin, mikd puolestaan vaikuttaa siihen,
kuinka yhteisossd autistisiksi miellettyihin henkil6ihin suhtaudutaan. Esimer-
kiksi hdpedkulttuuri Koreassa saattaa aiheuttaa sen, ettd autismin ajatellaan
johtuvan didistd, jolloin autismidiagnoosi on erityisen ikdva leima. Vastaavasti
Nicaraguassa autismia ei tunneta juuri lainkaan, silld yhteisollisessa kulttuuris-
sa diagnosoinnille ei ole ollut tarvetta. (Kim 2012.)

Uskomukset autismin syistd vaikuttavat Ravindranin ja Myersin (2012)
mukaan myos siihen, millaista hoitoa ja tukea autismiin haetaan. Esimerkiksi
Dyches ja kumppanit (2004) toteavat, ettd yhteisollisissda kulttuureissa (esim.
Intia ja Meksiko) tukea haetaan epatodenndkoisemmin ladkarilta kuin yksilolli-
sissd kulttuureissa (esim. lansimaat). Siten tuen saaminen yhteisoltd vaikuttaa
sithen, ettd perhe todenndkoisemmin hyvidksyy lapsen mahdollisen vamman,
mikd puolestaan vaikuttaa diagnosointiin (Dyches ym. 2004.)

Myo6s meiddan ndkemyksemme mukaan autismin diagnosointiin ja méérit-
telyihin vaikuttaa ymparoiva kulttuuri ja erityisesti ihmisten odotukset kayttay-
tymiselle. Autismin diagnostiset kriteerit pohjautuvat voimakkaasti kayttayty-
mispiirteisiin, jotka maddritellddn autismissa poikkeaviksi. Télloin diagnostisia
kriteerejd laatiessa on pitanyt méadritelld myos niin sanottu hyva ja oikeanlainen
kayttaytyminen, joka vaihtelee ajan, paikan ja madarittelijin mukaan (ks. esim.

Norbury & Sparks 2013; poikkeavuuden mddrittelystd: Durkheim 1982). Emme
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kuitenkaan kielld autismin kirjon ja erityisesti syvan autismin olemassaoloa tai
autismin kirjon henkiliden mahdollisia tuen tarpeita. Tyomme pohjautuu na-
kemykseen, jossa késitykset autismista ovat sosiaalisia konstruktioita, jotka vai-
kuttavat esimerkiksi siihen, kuinka autismin kirjon diagnoosin saaneisiin ihmi-

siin suhtaudutaan.
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3 AUTISMIIN ASENNOITUMINEN

Téssd luvussa esittelemme ensin kansainvélisissd tutkimuksissa 16ydettyjd me-
diassa rakentuvia representaatioita autismin kirjosta. Tutkimusten aineistoina
ovat olleet sekd painetut lehdet ettd televisiouutiset. Taméan jdlkeen kuvaamme
tutkimustuloksia siitd, millaisia asenteita ja kasityksid autismin kirjosta maalli-
koilla on. Tassd tutkimuksessa maallikoilla tarkoitamme keskivertohenkil6itd,

joilla ei juurikaan ole autismista omakohtaisia kokemuksia.

3.1 Mediassa rakentuvat autismikuvat

Autismista rakentuu mediassa yleisesti kielteinen kuva. Jonesin ja Harwoodin
(2009) tutkimuksessa myonteiset autismia koskevat media-artikkelit liittyivat
pddsddntoisesti autistisille henkilille kohdennettuihin resursseihin eli esimer-
kiksi uuden koulun avaamiseen tai varojen kerddmiseen. Median kielteisesti
latautuneissa artikkeleissa kerrottiin puolestaan ihmisten henkilokohtaisia tari-
noita autismista (Jones & Harwood 2009; Clarke 2012; Kang 2013). Lisdksi tut-
kimuksissa on huomattu, ettd median yksilollisissd tarinoissa korostui perheen
tai esimerkiksi tutkijoiden ndkokulma eiké itse autistisiksi madriteltyjen henki-
16iden ddntd kuultu (Huws & Jones 2011; McKeever 2013). Robertson (2009)
vuorostaan havaitsi, ettd sympatiat olivat lehtiartikkeleissa usein autismi-
diagnoosin saaneen henkilon vanhempien puolella, vaikka tarinassa olisi haas-
tateltu autistista henkiloa.

Autismista on havaittu kerrottavan mediassa tavalla, joka korostaa vam-
maa, vammaisuutta tai poikkeavuutta (Wilkinson & McGill 2009; Brown 2011;
Holton ym. 2014). Sen sijaan muiden vammojen tai oireyhtymien kohdalla uuti-
soinnissa on lisddntynyt ns. people first -puhe, jossa korostuu henkilé vamman
sijaan (Wilkinson & McGill 2009). Muutoinkin vammaisuuteen liittyvassa uuti-
soinnissa puhetapa on yleisesti ottaen muuttunut kunnioittavammaksi (Haller,

Dorries & Rahn 2006). Mediassa autismia koskevat tarinat liittyvat myos usein
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lapsiin (Wilkinson & McGill 2009; Huws & Jones 2011; Kang 2013), kun taas
pddsdantoisesti muita dlyllisiksi miellettyjd vammoja kuvataan laajemmin eri
ikdryhmien kautta (Wilkinson & McGill 2009). T&lloin mediassa rakentuu kuva,
ettd autismia ilmenee ainoastaan lapsilla.

Merkittavad autismia késittelevissd lehtiartikkeleissa ja televisiouutisissa
on tutkimusten mukaan varsinaisen tosiasiatiedon véhdisyys. Autismiin liitty-
vdd kuntoutusta, koulutusta tai kommunikaatiota ei mediassa juuri kasitelld.
(Jones & Harwood 2009; Robertson 2009; Kang 2013.) Hieman toisenlaiseen tu-
lokseen péadtyi McKeever (2013), joka huomasi autismin hoidoista tai kuntou-
tuksesta uutisoitavan enemmadn kuin autismin syistd. Muissa tutkimuksissa
uutisointi autismin syistd on ollut yleisempédd kuin muista teemoista kirjoitta-
minen (Robertson 2009; Kang 2013). Kuitenkin McKeeverin (2013) tutkimukses-
sa huomattiin, ettd uutisissa ei vilitetd kdytdnnon tietoa, joka kertoisi, mistd
apua tai lisdtietoa voisi hakea.

Sekd mediassa ettd populaarikulttuurissa autismiin on usein liitetty vah-
vasti savantismi eli poikkeuksellinen erityislahjakkuus jollain tietylld kapealla
alalla (Murray 2006; Douwe 2009; Jones & Harwood 2009; Robertson 2009).
Huws ja Jones (2011) nostivat esiin brittildisen median sensaatiomaisen tavan
kertoa autismista, jolloin autistisen henkilon kyvyt esitettiin mediassa ilmio-
mdisind ja jopa yliluonnollisina. Jonesin ja Harwoodin (2009) tutkimuksessa
Australian mediassa ainoa positiivinen autismiin liitetty piirre oli juuri savan-
tius. Murrayn (2006) ja Douwen (2009) mukaan my6s elokuvien autismirepre-
sentaatioissa savant-ilmi¢ ja autismi kulkevat kasi kddessd, mikd johtaa hyvin
stereotyyppiseen ja yksipuoliseen kuvaan autismista. Hyvind esimerkkein4 tds-
td toimivat Hollywood-elokuvat Rain Man (1988) ja Salasana Mercury (1998).
(Murray 2006; Douwe 2009.) Todellisuudessa tilastollisten tutkimusten mukaan
savant-ilmi6 on kuitenkin suhteellisen harvinainen ilmi6é autismin kirjon piiris-
sd. Vain noin yhden kymmenestd autistiseksi diagnosoidusta henkilostd sano-
taan osoittavan erityislahjakkuutta jollain tietylld alalla niin, ettd hantd voitai-

siin luonnehtia savantiksi. (Heaton & Wallace 2004; Treffert 2014).
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Kansainvélisessda mediassa ajoittain paljonkin huomiota on saanut vdiite
siitd, ettd rokotteet aiheuttaisivat autismia (Offit & Coffin 2003; O'Dell &
Brownlow 2005; Clarke 2008; Jones & Harwood 2009; Robertson 2009). Taméan
taustalla lienee Anthony Wakefieldin tutkimusryhmén (Wakefield ym. 1998),
jossa nostettiin esiin autismin ja MPR-rokotteen yhteys. Kyseinen tutkimus tu-
loksineen on sittemmin todettu vilpilliseksi (Godlee, Smith & Marcovitch 2011),
eikd mikddn muu tutkimus puolla Wakefieldin ndkemysta (Offit & Coffin 2003;
Clarke 2008; Jones & Harwood 2009). Median uutisointi kyseisesta tutkimukses-
ta on kuitenkin johtanut rokotteiden vdilttdimiseen esimerkiksi Isossa-
Britanniassa (Offit & Coffin 2003). Lisdksi rokotteisiin liittyvissd mediakuvauk-
sissa autismi kuvataan vdlteltdvang, ei-toivottuna ja haitallisena ilmiond (O’Dell
& Brownlow 2005).

Y14 esitetyissd tutkimuksissa on pddsddntoisesti tutkittu median autismi-
kuvia erittelemétta tarkempia diagnoosinimikkeita tai sisdllyttamalla analyysiin
mediatekstit niin Aspergerin oireyhtymastd kuin autismistakin. Vihemman on
tehty tutkimusta siitd, kuinka nimenomaan Aspergerin oireyhtymé&d kuvataan
mediassa. Myoskddn autismiin ja Aspergerin oireyhtymaéén liittyvien mediaku-
vausten eroa ei ole tutkittu. Robertson (2009) kritisoikin sitd, ettd mediassa luo-
daan autismista usein kapea kuva jattden huomiotta, ettd kyse on monitahoises-
ta ilmiostd. Tdlloin Aspergerin oireyhtymad ja syvd autismi luetaan piirteiltddan
samanlaisiksi.

Aspergeriin liittyvat mediatutkimukset ovat enimmaékseen liittyneet tv-
sarjojen luomiin representaatioihin. Shepardin (2011, 26) mukaan klassinen me-
dian prototyyppi Aspergerin oireyhtymadstd on henkils, joka on superdlykas
sosiaalisesti taitamaton outolintu. Tédtd kuvausta vastaavat useat televisiosarjo-
jen hahmot. Esimerkiksi Yhdysvalloissa esitetyn Parenthood-sarjan Max-
hahmolla on Aspergerin oireyhtymad. Sarjassa Maxin poikkeavuutta korostetaan
ja Aspergeria kuvataan taakkana. Lisdksi oireyhtyméda tarkastellaan ldhinna
muun perheen ndkdkulmasta. (Holton 2013.) Tamd vastaa edelld esitettyjd me-
diakuvauksia autismista. My6s Suomessa esitetyn Rillit huurussa (The Big Bang

Theory) -tilannekomediasarjan Sheldon Cooper mielletddn Aspergeriksi, vaikka
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sarjassa ei teemaa varsinaisesti késitelld (Meeks 2014, 88). Toisaalla venezuela-
laisen saippuasarjan péddhenkilolld esitettiin niin ik&ddn olevan Asperger-
diagnoosi, mikd sai positiivisen vastaanoton yleisdssa. Sarja kerési kiitosta sen
realistisesta Asperger-kuvasta. Kuitenkin hahmon pelittiin my6s vahvistavan
stereotypioita. (Acosta-Alzuru 2013). Shepard (2011, 33) esittddkin, ettd kulttuu-
rimme mielikuva Aspergerista on muuttunut ajan myotd myonteisemmadksi,

vaikka se on edelleen leimaava.

3.2 Yleiset nikemykset autismista

Ihmisten keskimddrédisid asenteita ja tietoisuutta autismista on selvitetty monin
eri tutkimuksin. Tutkimusten mukaan autismi tunnetaan ja tiedetddn yleensd
nimeltd (National Autistic Society 2007, 9; Durand-Zaleski ym. 2012; Dillenbur-
ger ym. 2013; Holt & Christensen 2013) ja ihmiset liittdvat sithen perinteisten
diagnostisten luokitusten mukaisia piirteitd. Téllaisia piirteitd ovat toistava
kayttaytyminen (National Autistic Society 2007, 9; Holt & Christensen 2013)
sekd ongelmat kommunikaatiossa (National Autistic Society 2007, 9; Dillenbur-
ger ym. 2013; Holt & Christensen 2013) ja sosiaalisuudessa (National Autistic
Society 2007, 9; Huws & Jones 2010; Dillenburger ym. 2013; Holt & Christensen
2013). Lisdksi autismi yhdistetddn oppimisvaikeuksiin, kadyttdytymisongelmiin
(Huws & Jones 2010; Dillenburger ym. 2013; Holt & Christensen 2013), mielen-
terveysongelmiin (Huws & Jones 2010; Holt & Christensen 2013) sekéa kehitys-
vammaisuuteen (Huws & Jones 2010) ja kehitysviivastymdan (Holt & Christen-
sen 2013). Verratessaan ihmisten asenteita autistiseksi miellettyd ja “tavallisek-
si” miellettyd lasta kohtaan Chambres ja kumppanit (2008) huomasivat, etta
lapsen ei odoteta olevan yhtd dlykds, mikali timédn kerrotaan olevan autistinen
(Chambres, Auxiette, Vansingle & Gil 2008).

Median ja populaarikulttuurin muovaama kuva autismin ja savantiuden
yhteydestd vaikuttaa epdilemittd ihmisten késityksiin. Ihmisten on havaittu
yhdistdvan autismin ja savantiuden toisiinsa (National Autistic Society 2007, &;

Holt & Christensen 2013; Huws & Jones 2010; Dillenburger ym. 2013) ja kerto-
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van kuulleensa asiasta juuri mediasta (Huws & Jones 2010). Asennetutkimuk-
sissa ihmisten on huomattu suhtautuvan sosiaalisesti haastavaan kayttaytymi-
seen suopeammin, mikéli he olettivat haastavasti kédyttdytyneen henkilon saa-
neen autismi-diagnoosin (Chambres ym. 2008; Iobst ym. 2009; Matthews, Ly &
Goldberg 2015). Lisdksi odotukset henkilon hyvadstd kdyttdytymisestd olivat
Chambresin ja kumppaneiden (2008) mukaan pienemmét, mikili hdnet miellet-
tiin autistiseksi, jolloin esimerkiksi lapsen aggressiivinen kdytos sallittiin hel-
pommin. Lisdksi autismi-diagnoosin saaneen henkilon ei nahdad olevan vas-
tuussa omasta kadyttdytymisestddn tai pystyvan hallitsemaan sitd (Chambres
ym. 2008; Huws & Jones 2010). Toisin sanoen tieto diagnoosista saattaa lieven-
tdd ihmisten vaatimuksia henkildlle, mutta samaan aikaan odotukset henkilod
kohtaan pieneneviit.

Sen lisdksi ettd ihmiset kokevat autistisen henkilon kayttaytyvan sosiaali-
sesti huonosti (Huws & Jones 2010; Dillenburger ym. 2013; Holt & Christensen
2013), myos normeja vastaan kayttaytyva henkilo saatetaan leimata autistiseksi
(Huws & Jones 2010). Samoin tutkittaessa median nikemyksid autismista on
huomattu, ettd tietyt autismiin liitetyt kdyttdytymispiirteet johtavat autistiksi
leimaamiseen, vaikka tietoa henkilon autismista ei olisikaan (Huws & Jones
2011). Vaikuttaakin siltd, ettd yhteys autismin ja huonon kayttaytymisen valilla
toimii molempiin suuntiin.

Asennetutkimuksissa on my6s havaittu, ettd autistiseksi mielletty henkilo
sijoitetaan herkaésti toiseuden positioon eli hidnet ndhdaan kielteisesti erilaisena.
Esimerkiksi Huwsin ja Jonesin (2010) tutkimuksessa haastateltavat mielsivat
autismin rikkovan normaaliuden rajoja ja autistinen henkil6 koettiin poik-
keavaksi. Harnumin, Duffyn ja Fergusonin (2007) tutkimuksessa autistinen
henkil6 taas leimattiin erilaiseksi, kun vuorostaan henkilg, jolla oli ADHD, ku-
vattiin samanlaiseksi kuin itse. Vastaavan havaitsivat myos Nevill ja White
(2011), silld heiddn tutkimuksessaan tutkittavat mielsivdt ASD-piirteiseksi ku-
vatun opiskelijakollegan erilaiseksi, vaikka samaan aikaan hdnen kuitenkin aja-

teltiin olevan yhta dlykés kuin itse.
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Holt ja Christensen (2013) huomasivat, ettd ihmiset eivit tiedd juuri mi-
tddn autismiin liittyvastd kuntoutuksesta eivdtkd diagnosoinnista. Kuitenkin
toisaalla kyselytutkimuksissa on havaittu, ettd ihmisilld on jonkinlaisia késityk-
sid autismiin liittyvastd hoidosta ja kuntoutuksesta. Furnhamin ja Buckin tut-
kimuksessa (2003) ihmiset korostivat autismin hoidossa kasvatuksellisia keinoja
sekd kdyttaytymisterapiaa. Vuorostaan Dillenburgerin ja kumppaneiden (2013)
kyselytutkimuksessa sekd kasvatukselliset ettd terveydenhoidolliset palvelut
valittiin avuksi autistiselle henkil6lle (Dillenburger ym. 2013).

Ihmisiltd on tutkimuksissa kysytty myos heidédn ajatuksiaan autismin syis-
td. Joissakin tutkimuksissa tutkittavat ndkivdt geeniperimdn olevan autismin
taustatekija (Huws & Jones 2010; Durand-Zaleski ym. 2012; Furnham & Buck
2013). Geenien vaikutusta nostivat esiin myos Holtin ja Christensenin (2013)
tutkimuksen tutkittavat, vaikkakin suurin osa heistid vastasi, etteivit tiedd tai
ole varma autismin syistd. My0s erilaisten ymparistotekijoiden on nahty aiheut-
tavan ja lisddvdn autismia (Russell ym. 2010). Huwsin ja Jonesin (2010) tutki-
muksessa vuorostaan moni haastateltava pohti rokotteiden mahdollisuutta au-
tismin taustalla, kun taas toisissa asennetutkimuksissa rokotteiden mahdolli-
suus autismin taustalla koettiin hyvin pieneksi (Furnham & Buck 2013).

Ihmisten kasityksid ja asenteita Aspergerin oireyhtyméad kohtaan on tutkit-
tu paljon vihemman (ks. esim. Butler & Gillis 2011). Tutkimusten vahyys voi
johtua osin siitd, ettd Aspergerin oireyhtyma on mielletty osaksi autismin kirjoa
my0s asennetutkimuksissa. Késitteend se vaikuttaa kuitenkin olevan ihmisille
vieraampi kuin autismi, vaikka tdstdkin on saatu ristiriitaisia tuloksia. Yhtaalta
on havaittu, ettd ldhes kaikki tutkittavat tunnistivat autismin nimeltd, mutta
vain alle puolet heistd tunnisti Aspergerin oireyhtyméan (National Autistic So-
ciety 2007, 10). Toisaalta Meeksin (2014, 69) tutkimuksessa 88 % osallistujista
sanoi tietdvansd, millainen oireyhtymd Asperger on. Muissa tutkimuksissa osa
tutkittavista koki, ettei heilld ollut lainkaan tietoa Aspergerin oireyhtymaésta

(Butler & Gillis 2011; Kite, Tyson & Gullifer 2011).
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Téssd luvussa kerromme tutkimuksemme aineistosta sekd metodologisista ldh-
tokohdista. Aluksi kuvaamme aineistomme hankintaa ja sen rajaamisen kritee-
rejd. Taman jdlkeen esittelemme diskurssianalyysin ja sosiaalisen konstruktio-

nismin periaatteet sekd tapamme noudattaa nditd omassa tutkimuksessamme.

4.1 Aineiston keruu

Tutkimuksemme tavoitteena oli selvittid, millaista kuvaa maallikot luovat au-
tismista ja Aspergerin oireyhtymdstd internetin keskustelupalstoilla. Olimme
myds kiinnostuneita siitd, miten tulkinnat autismista ja Aspergerin oireyhty-
madstd eroavat toisistaan. Palstojen valinta tapahtui niiden suosion, mutta myos
palstojen kédyttdjien perusteella. Nditd tavoittelemiamme kohderyhmid olivat
eri-ikdiset aikuiset (Ellit, Tiede, Suomi24) sekd perheet (Meiddn perhe).
Aineiston keruu oli kaksivaiheinen. Ensimmadisessd vaiheessa elokuussa
2014 kerdsimme autismiin liittyvan aineiston kandidaatin tutkielmaa (Vainio &
Virta 2014) varten. Tdmd aineisto saatiin kdyttdmalld hakusanoja “autismi” ja
“autisti” keskustelupalstoilla Suomi?4 ja Meiddn perhe sekd Plazan Ellit-
palstalla. Tiede.fi-verkkosivujen keskustelupalstan osumat kerdsimme kaytta-
miélld hakukone Googlea samoilla hakusanoilla. Aineistohaun yhteydessa
huomasimme, ettd aineistoksi kelpaavia tuloksia oli huomattava maéré, ja ai-
neistoa oli siten syytd rajata. Kandidaatin tutkielmaa varten kerdtyn aineiston

tarkemmat rajausperiaatteet olivat siten seuraavat:

1. Aspergerin oireyhtymaéaén liittyvien keskusteluiden jattaminen pois
Tutkimuksemme keskiossa oli pelkdstadan autismiin liittyviat keskustelut.

2. Ajallinen rajaus

Aineiston rajaus tapahtui myos ajallisesti. Keskustelupalstoista Meidadn

perhe ja Ellit tuottivat verrattain vdhdn osumia, joten aikarajausta ei ollut
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tarvetta tehdd. Niiden osalta hakutulokseksi sai 100 hakuun parhaiten so-
pivaa keskusteluketjua, joten aineiston madrédksi muodostui tdstd teknises-
td seikasta johtuen tuo 100 keskusteluketjua molemmilta palstoilta. Sen si-
jaan Suomi?4-palstalta 16ytynyt huomattava médard aineistoa edellytti ra-
jausta myos ajallisesti. Aineistoon otettiin tdstd syystd keskusteluja kahden
vuoden ajalta vuodesta 2012 aina syyskuuhun 2014 saakka, jolloin aineis-
toa saatiin n. 600 keskusteluketjua. Keskustelupalstalta Meiddn perhe ka-
vimme kaikki 16ytyneet osumat ldpi vuodesta 2006 aina elokuuhun 2014
saakka sekd Ellit-palstalta vuodesta 2008 alkaen kaikki 16ytyneet osumat
niin ikdan elokuuhun 2014 saakka.

3. Kylldantyminen

Aineistonhaku ja analysointi olivat kandidaatin tyossémme rinnakkaisia
toimintoja, mika tarkoittaa samanaikaista aineiston tulkintaa ja aineisto-
hakua. Aineiston kyllddntyminen muodosti yhden rajauksen keinon, silld
tietyn tyyppisid keskusteluja esiintyi runsaasti ja aineisto alkoi toistaa itse-
ddn. N4itd tiettyjd toistuvia teemoja (kuten kysymyksid autismin diagnoo-
sikriteereistd) emme huomioineet endd mydhemmassd vaiheessa, silld uu-
det tapaukset eividt tuottaneet lisdd tietoa. Myos Eskolan ja Suorannan
(1998, 62-63) mukaan laadulliselle tutkimukselle on tyypillistd se, ettd ai-
neiston kokoa harkitaan tilanteen ja tutkimuskysymyksen mukaan. Ai-
neiston koon voidaan katsoa olevan riittdvd, kun uudet tapaukset eivit
tuota endd uutta tietoa eli aineisto kyllaantyy (Eskola & Suoranta 1998, 61-
63; Pietikdinen & Méantynen 2009; 160-161).

4. Tulkinnalliset syyt

Aineistohaun yhteydessd 16ysimme my0s keskusteluja, joissa esimerkiksi
autismi-sanan kdyton tarkoitus oli epdselva. Keskustelu ei téllaisissa tilan-
teissa valttamatta liittynyt suoranaisesti autismiin vaan sana “autisti” saa-
tettiin mainita keskustelussa yksittdisend ja ohimennen. Nditd tilanteita oli
paljon erityisesti Suomi24-palstalla. Toisinaan taas keskustelun ydinajatus-
ta oli vaikea hahmottaa ilman vahvaa tulkintaa. Esimerkiksi Suomi24-

palstalla oleva nimimerkki “Autisti ankka” esiintyi haun tuloksissa usein.
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Meille ei kuitenkaan missddn vaiheessa selvinnyt nimimerkin tarkempi
tausta, emmekd tdimdn nimimerkin yhteydessa 16ytaneet tutkimukseemme
kelpaavia keskusteluja. Tallaiset meille késittamattomat tai sisalloltdan so-
pimattomat keskustelut jdivat siis aineistomme ulkopuolelle.

5. Vertaistukikeskustelut

Koska halusimme tutkia, milld tavoin autismin kirjosta puhutaan erityi-
sesti silloin, kun siitd ei vilttamattd ole paljoa kokemusta, jatimme aineis-
toa etsiessamme jadrjestelmallisesti huomioimatta myos vertaistukikeskus-
telut. Vertaistukikeskusteluissa keskustelijat ovat aidosti maallikkojen si-
jaan autismin kirjon lasten vanhempia tai henkil6itd, joilla on autismi- tai

Asperger-diagnoosi.

Aineistohaun toisessa vaiheessa heind-elokuussa 2015 kdytimme hakusanaa
“Asperger” sekd aikaisemmassa vaiheessa havaitsemaamme yleistd virheellista
kirjoitusasua “Asberger”. Keskityimme edelleen samoihin palstoihin, jotta ai-
neistot olisivat keskendan verrannolliset. Kuitenkin aikaisemmin kdyttimamme
Ellit-palsta oli siirtynyt Anna-lehden verkkosivujen yhteyteen. Tama koski
my0s autismista kerédttyd aineistoamme, joka 16ytyi tutkimuksemme ensimmai-
sessd hakuvaiheessa vield Plaza.fi-verkkosivujen Ellit-palstalta. Toiseen vaiheen
haun teimme siten Ellit-palstan uudessa sijainnissa Anna-lehden verkkosivuilla.

Myo6s Aspergerin oireyhtymddn liittyvassd alustavassa analyysissimme
olivat mukana kaikki 100 osumaa palstoilta Meiddn perhe ja Ellit aikavaliltd
2006-2015. Tdssd vaiheessa teimme aineistonhaun Tiede-palstalla koskien haku-
sanoja “autismi” ja “autisti”, silld kandidaatin tutkielmassa emme olleet tita
palstaa kdyneet jarjestelmallisesti lapi. Myo6s Tiede-palstan haku antoi tuloksek-
si 100 parhaiten sopivaa osumaa sekd autismiin ettd Aspergerin oireyhtymaan
liittyvassa haussa. Kuitenkin Suomi24-palstalla osumia oli jdlleen niin runsaasti,
ettd jouduimme rajaamaan aineiston ajalle maalis-elokuu 2015, jolloin aineistoa
kertyi n. 700 keskusteluketjua. Taulukossa 1 on esitetty aineiston maéra ajallisen
rajauksen jdlkeen. Jatimme tdmain jdlkeen jdlleen huomioimatta vertaistukikes-

kustelut seké tulkintavaikeuksien vuoksi satunnaiset keskustelut, joissa Asper-
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gerin oireyhtymdan liittyvien sanojen kayttotarkoitusta oli vaikea hahmottaa.
Kokonaisuudessaan tutkimuksemme aineisto koskee vuosia 2006-2015. Haku ja
analysointi olivat ensimmadisen vaiheen tavoin rinnakkaisia toimintoja, emmeka
analyysin edetessd ja aineiston kyllddntyessd ottaneet endd tarkempaan analyy-
siin toistuvia puhetapoja (ks. Eskola & Suoranta 1998, 61-63; Pietikdinen & Main-
tynen 2009; 160-161).

TAULUKKO 1. Aineiston mééré ajallisen rajauksen jalkeen.

Keskustelupalsta Autismi-aineisto Asperger-aineisto
Meiddn perhe 100 keskusteluketjua 100 keskusteluketjua
Ellit 100 keskusteluketjua 100 keskusteluketjua
Tiede 100 keskusteluketjua 100 keskusteluketjua
Suomi24 n. 600 keskusteluketjua | n. 700 keskusteluketjua
4.2 Aineiston luonne

Tutkimuksemme aineisto kerittiin internetin keskustelupalstoilta, jotka ovat
osa sosiaalista mediaa. Keskustelupalstat eroavat perinteisestd mediasta, silld
palstoilla sisdltd on kayttdjiensd tuottamaa, kun taas perinteisessd mediassa
toimitus paattdad, mitd julkaistaan (ks. Fernando 2007; Sosiaalisen median sanas-
to 2010, 30). Keskusteluryhmét ovat toisin sanoen vdeston oma, toimittamaton
media. Internet-keskusteluilla on siten kosketuspintaa sekd perinteiseen jouk-
koviestintddn ettd maallikoiden ndkemyksiin.

Internetin keskustelupalstat ovat useiden eri osallistujien tuottamaa mo-
nensuuntaista viestintdd, jossa lukuisat henkil6t tuottavat sisdltéd keskusteluun
osallistujille, mutta myos muille lukijoille (ks. esim. Santti & Santti 2011). Kes-
kustelupalstoille on tyypillistd, ettei viestien sisdltsjd kontrolloida ennen julkai-
sua. Viestit tallentuvat pysyvasti kaikkien ndhtédville, ellei niitd jdlkeenpdin
poisteta, eikd viestintd siten ole reaaliaikaista.

Keskustelupalstat eroavat kasvokkain kdytavastd vuorovaikutuksesta eri-

laisin tavoin. Ensiksi keskustelupalstoille on luonteenomaista teknologiavalit-
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teisyys, anonymiteetti ja avoimuus. Nédin ollen kuka tahansa voi kirjoittaa kes-
kustelupalstalle viestin nimimerkkid kdyttden, ja viesti vélitetddn ja vastaanote-
taan tekniikkaa hyodyntden. Toiseksi keskustelupalstoille on tyypillistd koh-
dentamaton yleiso eikd viestid siten ole osoitettu vain tietylle vastaanottajalle,
vaan se on avoimesti luettavissa ilman erillistd rekistertitymista (ks. Boyd 2007;
Sosiaalisen median sanasto 2010, 28). Keskustelupalstalla on kuitenkin usein
tavoiteltu kohderyhménsa tai tietty ihmisryhma (esim. didit) vakiintuu luon-
nostaan sen kayttdjaksi. Aineistostamme Meiddn perhe -palsta on tarkoitettu
keskusteluille lapsista, vanhemmuudesta ja perhe-eldmistd (Meiddnperhe.fi) ja
Tiede-palstalla puolestaan tavoitteena on keskustella nimensd mukaisesti tie-
teen eri ilmiocistd (Tiede.fi). Ellit-palsta profiloituu vuorostaan naisten keskuste-
lupalstaksi (Otavamedia 2016), ja Suomi24-palsta on Suomen suurimpana verk-
koyhteisond (Suomi2?4.fi) suunnattu lukuisille eri kohderyhmille.

Keskustelupalstojen sisdlld on my6s omia erillisid aihealueita, joiden tar-
koituksena on ohjata keskustelun sisdltod (ks. Sosiaalisen median sanasto 2010,
28). Téllaisia ovat esimerkiksi Ellit-palstan henkimaailman asioita késitteleva
keskusteluryhméd Kristallipallo tai Suomi24-palstan neurologisia sairauksia
koskeva aihealue. Lisdksi palstoille on ominaista, ettd keskusteluketjun aloittaja
nimed&d aiheen, josta kyseisessd ketjussa on tarkoitus keskustella. Ndistd aiheista
voi muodostua pitkidkin keskusteluketjuja. (ks. Sosiaalisen median sanasto
2010, 28). Keskustelupalstoilla luodaankin nédin myos tilannekohtaisia ja lyhyt-
aikaisia verkostoja (ks. Arpo 2005, 48), joissa toisten kommentteihin viitataan.
Lisdksi osassa aineistoamme palstan vakituiset kdyttdjat ndyttavat tuntevan
toistensa nimimerkit ja keskustelutyylit.

Edelld mainituista seikoista johtuen internet-vuorovaikutus on kasvokkain
kdytdvdd viestintdd rajoitetumpaa, ja esimerkiksi suuri osa non-verbaalisista
viesteistd jad valittymattd. Arvon (2005, 18) mukaan internet-keskustelut liikku-
vat puhutun ja kirjoitetun kielen vilimaastossa, jolloin viestintdd voidaan tar-
kastella korostamalla puheen vuorovaikutuksellisuutta tai kirjoitetun ilmaisun
merkityksid tuottavaa luonnetta. Keskustelupalstat eivit siten ole irrallaan vuo-

rovaikutuksen perussddnnoistd, eikd yhteiskunnallisista ja kulttuurisista teki-
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joistd. Ndin ollen keskustelijat mukauttavat viestejddan sekd suhteessa keskuste-
luryhman tyyliin ettd keskusteluryhman oletettuihin sdéntoihin, mutta myos
ryhmén ulkopuolisen maailman sdanttihin. Talloin tulkintoja puhetavoista voi
tehdd suhteessa sekd keskusteluryhméddn ettd sen ulkopuolisen maailmaan.
(Arpo 2005, 18-19, 69-72.)

Téssd tyossd analysoimme internetissd kaytyjd keskusteluja huomioiden
keskustelupalstoja koskevat lainalaisuudet. Aineistosta tulkitsimme ensisijaises-
ti autismin kirjolle annettuja merkityksid, mutta kiinnitimme huomiota myos
vuorovaikutuksen etenemiseen. Tamaén lisdksi pohdimme luvussa 6 millainen
suhde keskusteluilla ja annetuilla merkityksenannoilla on verkon ulkopuoliseen
maailmaan vertaamalla saatuja tuloksia esimerkiksi mediassa rakentuviin kési-

tyksiin. Seuraavassa alaluvussa kuvaamme tarkemmin analyysimme perusteita.

4.3 Aineiston analyysi

Tutkimuksemme tarkoituksena oli selvittda kvalitatiivisin menetelmin, millaisia
autismin kirjoon liittyvid merkityksenantoja oli erotettavissa ihmisten keskuste-
luista internetin keskustelupalstoilla. Tadtd tehtdvdd varten valitsimme mene-
telmaksi diskurssianalyysin, silld siind keskitytddn tarkastelemaan, miten kie-
lenkdytto rakentaa sosiaalista maailmaa (Suoninen 1999; Potter, Wetherell, Gill
& Edwards 2007; Pietikdinen & Méantynen 2009, 7). Diskurssianalyysin taustalla
onkin teoreettisena viitekehyksend sosiaalinen konstruktionismi, jonka mukaan
merkitykset rakentuvat ihmisten yhteisollisen sosiaalisen toiminnan tuloksena
(Jokinen 1999a; Burr 2003, 4; Pietikdinen & Méantynen 2009, 12). Sosiaalisen kon-
struktionismin mukaan asioita tarkastellaan aina jostakin ndkokulmasta, ja siten
ne ovat historiallisesti ja kulttuurisesti rakentuneita (Jokinen 1999a; Suoninen
1999; Burr 2003, 6).

Diskursiivinen psykologia tarkastelee kognitiivisiksi miellettyja ilmioita
kuten tunteita, emootioita tai muistia sosiaalisesti rakennettuina ilmidind (Suo-
ninen 1999). T4lloin asioita ei tarkastella yksilon sisdisind ominaisuuksina vaan

sosiaalisissa tilanteissa merkityksen saavina ilmitind (Suoninen 1999; Edwards
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2007). Tdsta nakokulmasta tarkastelimme my6s autismin kirjoa. Diskurssin tut-
kimukselle tyypilliseen tapaan emme olleet kiinnostuneita esimerkiksi keskus-
telijoiden enemmadn tai vdhemmaidn pysyviksi oletetuista asenteista autismia
kohtaan vaan niistd tavoista, joilla ihmiset kuvasivat autismia vapaassa keskus-
telussa (ks. Jokinen, Juhila & Suoninen 1993; Suoninen 1999).

Diskursiivisen psykologian kasitteitd ovat diskurssi ja subjektipositio. Py-
rimme tutkimuskysymystemme mukaisesti [6ytdma&n aineistostamme erilaisia
yhtendisid autismin kirjoa kuvailevia tapoja eli diskursseja. Diskurssin késitteel-
14 tarkoitetaan “verrattain ehedd sadannonmukaisten merkityssuhteiden systee-
mid, joka rakentuu sosiaalisissa kdytdnnoissd ja samalla rakentaa sosiaalista to-
dellisuutta” (Jokinen, Juhila & Suoninen 1993, 27; ks. myos Potter ym. 2007).
Tyossamme kdytdamme diskurssin sijaan termejd merkityksenanto tai merkitys,
silldi haluamme korostaa autismille annettuja diskursseja merkityskehyksing,
jolloin ne tuottavat yhtendisid merkityksid autismin kirjolle.

Autismille annettujen merkitysten lisdksi olimme kiinnostuneita my®os sii-
td, millaisiin positioihin eli asemiin autismin kirjon henkil6t keskusteluissa ase-
tettiin. Talld subjektiposition kisitteelld tarkoitetaan tilannekohtaisia asemia,
joita kielenkdyttdjat asettavat itselleen, toisille tai muille toimijoille (Jokinen,
Juhila & Suoninen 1993; Burr 2003, 113; Wetherell 2007).

Tutkimuksemme eri vaiheissa aineistonhaku ja analyysi olivat rinnakkai-
sia toimintoja, mikd on Metsamuurosen (2011, 254) mukaan tyypillistd laadulli-
sessa tutkimuksessa. Autismiin liittyvan aineiston olimme luokitelleet jo kandi-
daatin tutkielmaa varten. Tutkimuksen edetessd toiseen vaiheeseen muodos-
timme my0s Aspergerin oireyhtymadlle rakentuvat merkityksenannot.

Sekd autismiin ettd Aspergeriin liittyvien aineistojen analyysin alkuvai-
heessa jaottelimme aineistoa erilaisiin teemoihin (esim. sairauspuhe, taakkapu-
he) osin keskustelun sisdllon perusteella (esim. puhe diagnoosikriteereistd ja
erilaisista hoidoista) ja osin sen mukaan, millaisen kuvan autismista kyseinen
keskustelu loi (esim. luo kuvaa autismista taakkana). Samalla kerdsimme myos
merkitystenantoja, joita emme pystyneet alkuun luokittelemaan. Teemoittelun

tavoitteena oli tutustua alustavasti aineistoon seka jarjestda sitd.
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Taman jalkeen luokittelimme aineistoa uudelleen, jolloin ldhtokohtana oli,
millaisia merkityksid autismille tai Aspergerin oireyhtymadlle keskusteluissa
luodaan. Tavoitteena oli 16ytdd sisdllollisid kokonaisuuksia ja luoda alustavat
merkityksenannot. Pyrimme loytdam&ddan puheenvuoroista niitd yhdistavid ja
erottelevia seikkoja tehden havaintoja esimerkiksi keskustelujen asiayhteydestd,
ilmaisutavoista tai kielellisistd piirteistd. Pienin analyysiyksikkomme oli yksit-
tdinen sana esimerkiksi sana “sairastaa” tai sana “oireet”, jolla tulkintamme
mukaan viitattiin siihen, ettd autismin kirjo olisi sairaus. Toisekseen kiinnitim-
me huomiota yksittdisid sanoja tai lauseita isompiin kokonaisuuksiin ja niiden
luomiin merkityksiin, kuten keskustelun sévyyn ja siihen, mika tarkoitus kysei-
selld keskustelukatkelmalla oli.

Yksittdisten keskustelukatkelmien lisdksi kiinnitimme huomiota keskuste-
lun kulkuun ja siihen, milld tavoin kukin puheenvuoro rakensi vuorovaikutusta
eteenpdin. Esimerkiksi sairaus-puheeseen vastattiin ajoin sairaus-ndkokulmaa
kritisoiden, jolloin tulkitsimme kyseisen puheenvuoron vastustavan medikaa-
lista ndkokulmaa. Puheenvuoron tulkintaan vaikutti siten keskustelukonteksti,
mikd on diskurssianalyysille tyypillistd (Jokinen, Juhila & Suoninen 1993).

Kuviossa 1 on esitetty esimerkki analyyysiprosessistamme. Esimerkissd
havainnollistetaan, kuinka kahden samantapaisen keskustelunaloituksen tar-
kempi analyysi johti erilaisiin merkitystenantoihin, kun puheenvuoroista teh-
tiin havaintoja esimerkiksi sanaston, sdavyn ja tavoitteiden suhteen. Lisdksi esi-
merkissd osoitamme keskustelun etenemisen vaikutuksen merkitysantojen

muodostumiseen.



Kuvio 1. Esimerkki analyysiprosessista.
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Analyysiprosessin myotda muodostui sekd autismia ettd Aspergerin oireyhty-
mdd koskevat erilliset merkityksenannot. Tamin jdlkeen kdvimme uudestaan
aineistoa ldpi ja muodostimme edelld mainittuja periaatteita noudattaen uudet
koko aineistoa koskevat merkityksenannot. Tédssd yhteydessd loimme aineistos-
ta yhden 48 sivuisen luokitellun tiedoston (rivivili: 1,5, fontti: Times new ro-
man 12), johon kokosimme jokaisesta merkityksenannosta omat luokat. Jokai-
seen luokkaan kerdsimme eri palstoilta luokkaa parhaiten kuvaavia aineis-
toesimerkkejd, ja jaottelimme luokan sisélld tyylillisesti toisistaan hieman eroa-
vat esimerkit. Taman lisdksi kokosimme tiedostoon puheenvuoroja, jotka kuu-
luivat useaan luokkaan tai olivat hieman epéselvid. Tdstd autismia ja Asperge-
rin oireyhtymdd koskevasta tiedostosta teimme viimeisimmadt tulkinnat.

Analyysimme seuraavassa vaiheessa analysoimme aineistosta vield tar-
kempaa kielenkdyttod ja niiden tuottamia merkityksid, kuten kielioppia ja pu-
heenvuorojen erilaisia retorisia keinoja. Taman jdlkeen palasimme uudelleen
aineistoon tarkastellen, esiintyiko loytimdmme tarkemmat kielenpiirteet lapi
aineiston. Analyysin eri vaiheissa pyrimme systemaattisuuteen siten, ettd tar-
kastelimme aineistoa samoilla kriteereilla.

Keskityimme analyysissimme padsddntoisesti autismin kirjolle tuotettujen
merkityskokonaisuuksien loytamiseen samalla jaotellen merkitysten sisdlld ra-
kentuvia eroja autismin ja Aspergerin oireyhtymaén vaililld. Tamén jédlkeen tar-
kastelimme, millaisia subjektipositioita autismin kirjon henkil6ille ndissa merki-
tyksissd rakentui. Nama merkityskokonaisuudet ja positiot esittelemme tulos-
luvussa.

Analyysin viimeisessd vaiheessa pohdimme aineistossa esiintyvaa kielen-
kayttod osana laajempia kulttuurisia prosesseja (ks. Jokinen, Juhila & Suoninen
1993) esimerkiksi vertaamalla aineistossa luotuja merkityksid tiedeyhteison ja
median véalittimadn kuvaan sekd yleisen vadeston kasityksiin. Nditd asioita poh-

dimme tarkemmin luvussa 6.
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5 TULOKSET

Téssd luvussa esittelemme, millaisia merkityksid autismin kirjolle rakennetaan
keskustelupalstoilla sekd miten ndmd merkitykset eroavat puhuttaessa autis-
mista ja Aspergerin oireyhtymastd. Lisdksi tarkastelemme, miten autismin kir-
jon henkilot asemoidaan ndissd merkityksenannoissa.

Ensimmdisessd luvussa esittelemme kolme merkityksenantoa, joissa ote-
taan kantaa autismin etiologiaan. Nditd ovat Autismin kirjo lddketieteellisend
tosiasiana, Autismin kirjo kyseenalaisena ilmiond ja Autismi mystisend ilmiona.
Taulukossa 2 on esitetty tiivistettynd ndama merkityksenannot ja niille tyypilliset

kielelliset piirteet.

2. Autismin kirjon etiologialle rakennetut merkitykset.

Merkityksenanto Kielelliset piirteet

- ladketieteellinen sanasto

Autismin kirjo lddketieteel- - tosiasia-lauseet

liseni tosiasiana - asiantuntijoihin vetoaminen
- neutraalius (Aspergerin oireyhtyma4)

- tunnepitoisuus (autismi)

- vastakertomuksen piirteet

Autismin kirjo kyseenalai- - omaa nidkemystéd korostavat sanavalinnat

sena ilmidni (minusta, mielesténi jne.)

- kokemuksellinen kerronta

Autismi mystisend ilmiona

- komparatiivimuoto

Toisessa pddluvussa tarkastelemme autismin kirjolle rakennettuja merkityksia
arjessa, joita ovat: Autismin kirjo eldmdd méadrddvand tekijand, Autismin kirjo
metaforana, Autismin kirjo kuntoutettavana tilana, Autismin kirjo yhteiskun-

nallisena taakkana ja Autismin kirjo yksil6llisend vaihteluna. Taulukossa 3 on
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kuvattu ndmd merkityksenannot, niiden kielelliset piirteet sekd tuotetut posi-

tiot.

TAULUKKO 3. Autismin kirjolle rakennetut merkitykset arjessa.

Kielelliset piirteet

Positio

Autismin kirjo elimada

madrddavana tekijana

tunnepitoiset ilmaisut
omien kokemusten
esiintuominen

syy-seuraussuhteiden

Diagnoosin vanki

esittdminen
Autismin kirjo metafo- - nimittelysanat Halveksittu
rana - metaforien kaytto
Autismin  kirjo kun- - autismin kirjon henkil6 | Avun kohde
toutettavana tilana objektina
- ladketieteellinen sanasto
- personifikaatiot
- deonttisen modaalisuu-
den ilmaisut
Autismin kirjo yhteis- - erilaisia retorisia keino- | Yhteiskunnallinen
kunnallisena taakkana ja, esim. madrallisid il- | taakka
maisuja
- ddri-ilmaisut
- affektiiviset ilmaisut
Autismin kirjo yksil6lli- - vastakertomuksen piir- | Yksilo

seni vaihteluna

teet
sanavalinnat, jotka ko-
rostavat yksilollista il-

menemisti
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5.1 Autismin kirjon etiologialle rakennetut merkitykset

5.1.1 Autismin kirjo ladketieteellisend tosiasiana

Hallitsevin merkityksenannoista aineistossamme on Autismin kirjo laédketieteel-
lisend tosiasiana. Sen perusolettamuksena on, ettd autismi on lddketieteellisesti
maddriteltdvad sairaus. Merkityksenannon yhteydessd kéytetddn usein ladketie-
teellistd sanastoa ja merkitystd tuotetaan keskusteluissa, joissa pohditaan, mil-
lainen autismin kirjon oireyhtyméd on, millaisia sen diagnostiset kriteerit ovat,
millaisia tutkimuksia diagnoosin saamiseen liittyy tai mitd syitd sen ilmenemi-
seen on. Etenkin Suomi2?4-palstalla autismiin ja Aspergerin oireyhtymaéan liitty-
vit keskustelut 16ytyvit padsdantoisesti sairauksia kasitteleviltd aihealueelta,
vaikka niitd 16ytyi myos muualta. Seuraavassa esimerkissd keskustellaan El-

lit.fi-palstalla siitd, millainen on Aspergerin oireyhtyma.

Aineistoesimerkki 1:
Sehdn on neurologinen sairaus ja aivoissa on hdiikkiid
Hoidetaan neurologian poliklinikalla ja kuntoutetaan terapiassa ehki neu-
ropsykologisessa tms.
Sillehin on oma tautiluokituksenakin ja hoitotukea saa jos on diagnoosi.

(ElLit.fi)

Esimerkin 1 keskustelija esittdd tosiasiana sen, ettd Aspergerin oireyhtymd on
“neurologinen sairaus”, johon liittyy vika (“hdikka”) aivoissa. Ladketieteellisen
sanaston kayttd ilmenee myo6s Aspergerin oireyhtymédn suhtautumisessa: oi-
reyhtymédd “hoidetaan” ja “kuntoututetaan” erityisissd terveydenhuollon yksi-
koissd. Keskustelija viittaa ilmaisujen “sehdn on neurologinen sairaus” ja “sille-
hdn on oma tautiluokituksensakin” han-pédétteilld siihen, ettd hdnen vditteensa
ovat yleisesti tiedossa olevia tosiasioita ja myos palstalla keskusteleville yhteis-
td, ennestddn tuttua tietoa (ks. VISK § 830.) Esimerkki osoittaa myos tédlle merki-
tykselle tyypillisen tavan esittdd lddketieteellinen ndkemys totena, mika nakyy -
hAn-péitteiden lisdksi toteavina vditelauseina: asioiden ilmaistaan olevan tie-

tylld tavalla sitd sen enempé&d perustelematta (VISK § 887). Leimallista on myos
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passiivin kdytto, joka hdivyttdd diagnoosin saaneiden omaa toimijuutta. Asiat
kuvataan tapahtuvan ihmisille ilman asianomaisten oman toiminnan vaikutus-
ta (ks. Jokinen 1999b). Erityisesti Aspergerin oireyhtymada kasittelevissa keskus-
teluissa kysellddn ajoittain myos oireyhtymaddn liittyvistd tutkimuksista, jotka
keskusteluissa esitetddn tapahtuvan terveydenhuollossa, kuten esimerkiksi sai-
raalassa. Nama keskustelut ovat tyypillisesti asiapitoisia ja niissd haetaan tietoa
tai neuvoja liittyen esimerkiksi tutkimuksiin tai diagnoosin kanssa eldmiseen.
Autismin kirjon diagnoosien neutraalin kuvaamisen lisdksi diagnostisia
kriteerejd kdytetddn pyrkimyksessd selittdd omaa tai toisen henkilon kayttayty-
mistd. Talloin keskustelun aloittaja saattaa esimerkiksi kertoa itsestddn, puoli-
sostaan tai lapsestaan, jonka kayttdytymistd hdan vertaa joko autismiin tai As-
pergerin oireyhtymddn liitettdviin tunnuspiirteisiin. Seuraava esimerkki on
keskustelunaloitus, jossa kuvataan oman lapsen “oireita” ja pohditaan niiden

yhteyttd Aspergerin oireyhtymaan.

Aineistoesimerkki 2:

Pienen (3v.) lapsen asperger oireita?

Kysymys siis teille joiden lapsella todettu jossain vaiheessa asperger eli
mitd viitteitd aspergerista huomasitte jo pienempind, vaikka jo vauvaikdii-
sendkin? Meilld tilanne se, etti poikaa aloitettu tutkimaan 2-vuotiaana le-
vottomuuden takia ja nyt 3-vuotinana levottomuus hiukan vihentynyt
mutta muita juttuja tullut esille selvemmin. Esim. katsekontakti heikko, ei
tunnista ilmeitd/tunnetiloja, laulaen kertoo vililld asioista, puhe vield epi-
selvid/outoja sanoja, vaihtuvia pakko-oireita mm. kielen naksuttelua, ki-
sien availua ja sulkemista, varpailla kivelyd jne.. seki teknisiin laitteisiin
kohdistunut suuri kiinnostus ja nippdiryys (osasi laittaa videot pydrimdiin
1,5v.), hermot menee helposti, jos vaikka kastike ja perunat " sotkettu" ,
kidestd pitdminen sattuu jnejne.

Ottaa kuitenkin kontaktia muihin lapsiin mutta ei vilitd vaikka ei saisi
vastakaikua eikd tee rajaa tuttujen ja tuntemattomien vililli (saattaa huu-

della tuntemattomille, ettd tuu tinne meille).
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Muiden lasten '

' oireistosta" olisin siis kiinnostunut, jos muistatte miten
on mennyt pienempind.

(Meidénperhe.fi)

Esimerkissa 2 diti listaa oireita, jotka hdn mieltdd kuuluvan Aspergerin oireyh-
tyméddn. Osa oireista on kuvattu negaation kautta (esim. ei tunnista ilmeitd),
jolloin oletuksena on, ettd jokin toivottu kehityksen osa-alue ei ole toteutunut.
Luetellut oireet siten muodostavat ikdan kuin vastakohdan normaalille kehityk-
selle. Aiti tiedustelee, millaisia “viitteitd aspergerista huomasitte jo pienempé-
nd” ennakoidakseen mahdollisen oireyhtymédn tietynlaisten piirteiden avulla.
Esimerkin kaltaisille keskusteluille on ominaista, ettd tietoa kysellddn vanhem-
milta, joiden lapsilla on jo autismin kirjon diagnoosi. Autismin kirjon piirteiksi
keskusteluissa esitetddn kiinnostus tekniikkaan tai yksityiskohtiin, stereotyyp-
pinen kdyttdytyminen, levottomuus, vaikeus ilmaista tunteita, vaikeudet sosiaa-
lisissa suhteissa seké kielenkehityksen pulmat tai vaikkapa taipumus ymmartaa
kieltd kirjaimellisesti.

Puhe autismista on yleisesti ottaen kielteisempdd kuin puhe Aspergerin
oireyhtymadstd. Kun keskustelijat pyrkivit padsddntoisesti hakemaan tietoa As-
pergerin oireyhtymaéstd, autismiin liittyvat keskustelut liittyvdt oman huolen
purkamiseen. Ne ovat usein hyvin tunnepitoisia; niissd “surraan”, “peldtdaan”
tai ollaan “jarkyttyneitd”. Hallitsevia puheenvuoroja Meiddn perhe -palstalla
sekéd Ellit-palstan keskusteluissa ovat ne, joissa vanhempi (hyvin usein diti) on
huolissaan oman lapsensa tai tulevan lapsensa mahdollisesta autismista. Tyy-
pillinen keskustelunaloitus on tdlloin sellainen, jossa diti kuvailee lapsensa piir-
teitd ja pyytdd muilta kommentteja autismin todenndkoisyydestd. Seuraava
esimerkki on keskustelunaloitus, jossa pohditaan oman lapsen mahdollista au-

tismia.

Aineistoesimerkki 3:
Onko terve. Lapsenlapseni on 3kk.ikdinen ja en saa hineltd katsekontak-

tia,pelkdin ettd hin on autistinen. En ole uskaltanut puhua siitd mitdid.
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Tuntuu kurjalta, muuten on ihan ok.tytto. Onkol! aihetta huoleen,voisko
joku vastata!

(Meidénperhe.fi)

Esimerkissd 3 keskustelija on huolissaan lapsenlapsensa terveydestd, ja terveen
vastakohdaksi rakentuu autismi. Puheenvuoro on affektiivisesti latautunut.
Affektiivisuudella tarkoitetaan kielenaineksia, joilla kielenkdyttdja ilmaisee
asennoitumistaan puheena olevaan asiaan tai keskustelukumppaniinsa, esim.
“pelkdan”, “tuntuu kurjalta” (VISK § 1707). Tunnepitoisen puheen myétd au-
tismista rakentuu varsin traaginen kuva; se on jotain ei-toivottavaa ja pelotta-
vaa. Lopuksi keskustelija pyytdd voimakkaasti ja vaativasti vastauksia huolta
lievittaakseen.

Autismin kirjo lddketieteellisend tosiasiana -merkityksenantoa kaytetddn
myos keskusteluissa, joissa pohditaan autismin kirjon syitd. Ndissékin puheta-
voissa autismin kirjoa tarkastellaan medikaalisessa viitekehyksessd, silld sen
taustalla selitetddn olevan yksilon neurobiologinen tai neurologinen poik-
keavuus. Ndamaé keskustelut ovat luonteenomaisia Tiede-lehden palstalle, mutta
niitd esiintyy myo6s muilla palstoilla. Keskusteluissa pyritddan faktuaaliseen ar-
gumentointiin, jolloin osallistujat perustelevat ndkemystdan viitaten esimerkiksi
tutkimuksiin tai mediassa esitettyihin tietoihin. Esimerkissd 4 on keskusteltu
autismin syistd ja pohdittu syitd sen lisddantymiseen. Aiemmin keskustelussa on
esitetty rokotteiden mahdollisesti aiheuttavan autismia, mink& esimerkissd pu-

huva henkil6 pyrkii kumoamaan.

Aineistoesimerkki 4:
Autismihan ei tule rokotteesta.
Autistista kiyttaytymistd toisin on havaittu aistiviallisilla tai virike-
koyhissi oloissa oleilleilla.. kuitenkin autismista, autismin koko kirjosta
aspergeroireistostakin on olemassa jo paljon tietoa.
Piivitetddn hiukan:
Autismi

"Yli- ja alireagointia
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Autistivauvat saattavat olla joko yli- tai alireagoivia, edelliset itkevit ali-
tuiseen ja jilkimmdiset ovat ddrimdisen passiivisia. Autismi havaitaan ta-

vallisesti 1-2 vuoden idssd."

Aspergerin oireyhtymd

"Oireyhtymin kuvasi ensimmdisend saksalainen Hans Asperger v. 1944.
Cassandra L. Kniffinin kevdilld 2004 laaditussa OMIM-tietokannan kir-
joituksessa (ASPERGER SYNDROME, SUSCEPTIBILITY TO, 1) mai-
nittiin, ettd AS-vammaisten perimdaineksen virheitd oli loydetty 3.
kromosomin alueella 3q25-q27 (ASPG1-geeni), 17. kromosomin
alueelta 17p13 (ASPG2-geeni) ja 1. kromosomin alueelta 1q21-q22
(ASPG3-geeni). Lisiiksi kaksi X-kromosomiin kytkeytynyttid muo-
toa, geenialueen Xq13 (ASPGX1-geeni) ja geenialueen Xp22.33
(ASPGX2-geeni), olivat kytkeytyneet NLGN3- ja NLGN4-geenien
mutaatioihin. NLGN-geenien uskottiin vaikuttavan hermosolujen
vilittdjdaineiden muodostukseen.

Mari Auranen kumppaneineen (2002) selvitti 38 suomalaisen suvun pii-
rissd esiintyneitd autismin kirjoon kuuluvia kehityshdirioiti. Kahdeksassa-
toista autismi- ja Aperger-suvussa merkittdvin geneettinen piirre kyt-
keytyi 3. kromosomin geenijakson 3q25-q27 virheisiin. Y. Suzuki ja
kumppanit (2002) kiinnittivit huomiota AS-vammaisten heikkoon maun-
tunnistamiseen (olfactory identification). Pekka Tani kumppaneineen ra-
portoi (2004) ahdistuneisuudesta vammautuneiden unettomuuden syy-

Al

nd.

Tuossa siis nykypdivin faktaa. Kromosomipoikkeama.

(Tiede.fi - korostukset keskustelijan)

Aineistoesimerkin 4 keskustelija esittdd tosiasiana sen, ettd autismi ei johdu ro-
kotteesta. Kuten esimerkissd 1, keskustelussa viitataan “autismihan ei tule ro-

kotteesta” -lauseen han-pddtteelld siihen, ettd asia on yleisesti tiedossa oleva
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itsestddnselvyys (VISK § 830). Lisdksi han pyrkii vahvistamaan vditettdadan liit-
tamallad viestiinsd suoria lainauksia internet-ldhteistd. Lainauksissaan keskuste-
lija pyrkii vakuuttavuuteen liittdmallda mukaan tutkijoiden nimié ja julkaisujen
vuosilukuja. Ndin hén ei seiso yksin vdittamansd takana, vaan esittdd argumen-
tointinsa tueksi asiantuntijaldhteitd. Tallaista arvovaltaisiin asiantuntijoihin,
kuten tutkijoihin, vetoamista pidetddnkin tehokkaana argumentointikeinona
(Jokinen 1999b). “Tuossa siis nykypdivan faktaa” -lauseella keskustelija myos
vihjaa aiemmin esitettyjen tietojen olevan kenties vanhentuneita. Lopuksi kes-
kustelija toteaa ytimekk&ddsti autismin johtuvan kromosomipoikkeavuudesta,

milld hdn viittaa sithen, ettd hdnen antamiensa perustelujen pitdisi olla riittavat.
5.1.2 Autismin kirjo kyseenalaisena ilmiona

Tdssd merkityksenannossa autismin kirjon diagnoosin olemassaolo tai diagno-
soiminen esitetddn pohjimmiltaan kyseenalaisena ilmitnd. Aspergerin oireyh-
tymédn olemassaoloa kritisoidaan esittdmalld sen olevan pikemminkin osa ihmi-
syyden monimuotoisuutta kuin diagnosoitava hdirio. Sille tyypillisten piirtei-
den arvioidaan kuuluvan ihmisen luonteenpiirteisiin tai ominaisuuksiin, jolloin
niitd esiintyy enemmain tai vdhemman jokaisella ihmiselld. Huomionarvoista
kuitenkin on, ettd kun Aspergerin oireyhtymén diagnoosi esitetddn lahtokohtai-
sesti kiistanalaisena, autismi-diagnoosi kiistetddn yleensd vain tietylld yksilolla.
Kuvauksilla pyritddan kritisoimaan vallitsevaa medikaalista ndkokulmaa, jolloin
timd on vastapuhetta erityisesti Autismi lddketieteellisend tosiasiana -
merkityksenannolle.

Esimerkin 5 keskusteluketju on aloitettu kysymykselld: “millainen ihmi-
nen tulisi Aspergerin kanssa toimeen”. Keskustelussa on aiemmin vditelty
muun muassa siitd, onko kahden Asperger-diagnoosin saaneen henkilon vali-

nen suhde kannattava.

Aineistoesimerkki 5:
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Aspi mun mielestd enenpi luonteenpiirre, kuin mikddin sairaus. Ihmiset
nyt on laisiaan, erilaisiakin, aspergeriliinen vain yhdenlainen ihminen.

(Suomi?24.fi)

Aineistoesimerkin 5 keskustelija kertoo pitdvdnsd Aspergerin oireyhtymad
luonteenpiirteend ja kertoo, ettei kyse hdnen mielestddn ole sairaudesta, vaikka
keskustelun aloituksessa ei olla siihen viitattukaan. Han korostaa tamén olevan
hénen oma henkilokohtainen nikemyksensd sanomalla “mun mielestd”. Tdssa
merkityksenannossa onkin tyypillistd erilaiset evidentiaaliset sanamuodot ku-
ten “minusta”, “mun mielestd” tai “ajattelen,” joiden tarkoitus on korostaa
omaa mielipidettd ja ndkemystad (VISK § 1557 ja § 488). “Ihmiset nyt on laisiaan”
-lauseella keskustelija pyrkii esittdmddn, ettd jokainen ihminen on tunnetusti
omalaatuinen ja erilainen, ja siten “aspergerildinen on vain yhdenlainen ihmi-
nen.”

Tatd merkityksenantoa kadytetddn myos nostamaan ihminen diagnoosin
edelle, jolloin se toimii vastapuheena Autismin kirjo lddketieteellisend ilmiona -
merkityksenannolle. Kun keskustelussa pohditaan jonkun henkilon mahdollista
diagnoosia, painotetaan silloin ihmisen persoonallisuuden tai vaikkapa lapsen
temperamentin erilaisuutta. Ndiden puheiden tarkoituksena onkin korostaa
ihmisen yksilollisyyttd ja omaleimaisuutta ja kritisoida diagnosointia yksilota-
solla. Seuraavat esimerkit on poimittu keskusteluketjuista, joissa on alun perin
pohdittu jonkun yksittdisen henkilon mahdollista diagnoosia tai sitd, kuinka se

voidaan ihmisissid tunnistaa.

Aineistoesimerkki 6:
Onko silld mitddan vilid pystyyko tuttavastaan tekemdin maallikkodiag-
noosia vai ei?
Oli silld tutulla sitten asperger tai puutteelliset sosiaaliset taidot tai tun-
nevamma niin se voi ilmetd ihan samanlaisina ongelmina arjessa ja mui-

den kanssa toimeentulemisessa.
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Olennaista olisi minusta 16ytid tapoja luovia eri tilanteista konflikteitta
sen ithmisen kanssa, ei niinkddn tietdd ettd minkd diagnoosinumeron hi-
nelle psykiatri antaisi, jos antaisi.

(Meidédnperhe.fi)

Aineistoesimerkki 7:
Asperger tuntuu olevan nyt ilmeinen muotidiagnoosi.

(Suomi?24.£i)

Aineistoesimerkki 8:
Ap.n on turha olla huolissaan, lapsilla on erilaisia temperamentteji. Meil-
li ms. lievi eroahdistus tuli vasta 1v, siti ennen ei vierastettu. 1v jilkeen
dgidissd roikuttiin ja alkuun joitain aikuisia mohtaan oltiin ennakkoluuloi-
sid.

(Meidédnperhe.fi)

Esimerkki 6 on osa keskusteluketjua, jossa pohditaan, kuinka Aspergerin oi-
reyhtymén voi toisissa ihmisissd tunnistaa. Esimerkin puhuja kritisoi tdtd ih-
mistd madrittelevad ndkokulmaa ja ilmaisee diagnoosien tekemisen olevan sa-
mantekevad. Esimerkin 5 tavoin my0s tdssd omaa nakemysta korostetaan sanal-
la “minusta”, ja lisdksi ndille puheille tyypilliseen tapaan ihmisten ajattelutapaa
haastetaan kyseenalaistavilla kysymyksilld, kuten “onko silld mitdan valid”.
Aspergerin oireyhtyméan kohdalla keskusteluissa saatetaan aineistoesimerkin 6
tavoin korostaa, ettd erilaisten ihmisten kanssa pitdd vain tulla toimeen sen si-
jaan, ettd heiddan diagnoosiaan pohdittaisiin.

Esimerkissd 7 on jo aiemmin keskustelu siitd, kuinka ihmiset epdilevat lii-
an kevein perustein Aspergerin oireyhtymdn mahdollisuutta itsensd kohdalla
tai lahipiirissd. Ndissd keskusteluissa esitetddn usein autismin kirjon diagnoo-
sien olevan “muodissa”, jolloin mahdollisen diagnoosin pohtiminen on vain
nykytrendin mukaista. Taméan niin kutsutun itsediagnosoinnin muodikkuuden

ilmaistaan myos olevan haitallista heille, joilla tamé& oireyhtymd on todella
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diagnosoitu. Myos ndiden puheiden tarkoituksena on korostaa ihmisen persoo-
nallisuutta ja lupaa olla erilainen ilman, ettd hdnet sen takia leimataan kuulu-
vaksi autismin kirjoon. Tamédnkaltaisia keskusteluja esiintyy huomattavasti
enemman Aspergerin oireyhtymassa.

Autismin kohdalla ei diagnoosin olemassaoloa tai diagnoosien tekemistd
kyseenalaisteta yleiselld tasolla, vaan esitetddn, ettei joku tietty henkilo valtta-
mittd ole autistinen, kuten aineistoesimerkissa 8. Kyseisen keskustelun on aloit-
tanut 4iti, joka pohtii, onko hédnen alle vuoden ikdinen lapsensa liian helppo ja
itsendinen ja kysyy, voiko tdlloin kyseessa olla lievd autismi. Vuorovaikutuksel-
le on tunnusomaista tietyt vierusparit, kuten esimerkiksi kysymys-vastausparit.
Ndin ollen on ymmarrettdvad, ettd lapsensa autismista huolissaan olevat van-
hemmat saavat huolta lievittdvid vastauksia (ks. Sacks, Schegloff & Jefferson
1974; VISK § 1197). Esimerkin keskustelija kehottaakin aloittajaa olemaan huo-
lehtimatta autismin mahdollisuudesta ja korostaa omaa lastaan esimerkkind
kayttden kehityksen yksilollisyyttd ja sitd, ettd lapsilla on erilaisia temperament-
teja. Autismin kohdalla tdtd merkityksenantoa kadytetddnkin ldhes ainoastaan
korostamaan sitd, etteivdt ihmisten erot johda diagnoosiin. Autismi-diagnoosi
kyseenalaistetaan yksilon eli keskustelun aloittajan lapsen kohdalla, mutta
muutoin sen diagnosoimista tai olemassaoloa ei kiistetd, kuten Aspergerin oi-

reyhtyman kohdalla tehd&an.
5.1.3 Autismi mystisend ilmiona

Autismin tausta kuvataan tdssd merkityksenannossa salaperdisend, arvoituksel-
lisena tai yliluonnolliseen viittaavana. Mystisyyttd korostavia kuvauksia esiin-
tyy ainoastaan autismia késittelevissd keskusteluissa ja niissékin vain harvoin.
Ndissd muutamissa 16ydetyissd keskusteluissa viitataan autististen henkildiden
yhteyksiin henkimaailmaan tai liitetddn autismiin yliluonnollinen élyllinen ky-
vykkyys, jonka avulla autistisia piirteitd ilmentdva henkil6 pystyy lukemaan
ajatukset. Tdassd merkityskokonaisuudessa puheenvuorot ovat luonteeltaan ker-
ronnallisia. Tdm& nékyy seuraavassa esimerkissd, joka on poimittu keskustelus-

ta, jossa autismiin liitetddn kyky lukea ajatuksia.
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Aineistoesimerkki 9:
Sen mitd autisteja olen nihnyt, useista huokuu upea energia syvdid rauhal-
lista rakkautta.
Niiden kautta tuli selked tunne ja nikemys siitd, ettd koska autisti monel-
la tapaa ei ole eiki pysty olemaan kiinni meidin maailmassamme, on hin
eri tavalla yhteydessi edelleen toisiin ulottuvuuksiin. Myos ndiiden vuoksi
eroja on aistien toiminnassa (usein yliherkkyyttd), jonka vuoksi pdirjddmi-
nen vaikeutuu.
Kun ithminen on yhteydessi korkeampaan olemukseen, olemme yhteydessi
enkelimaailmaan sekd maailmankaikkeuden viisauteen. Meilld muilla yh-
teys menee helposti poikki hetkittiin tai on tukkeutunut, koska olemme
keskittyneet niin tihin omaan fyysiseen maailmaamme. Autistit taas eivit
pysty keskittymdin meidin maailmaamme samalla tavalla, ja siksi eivat
ole katkaisseet tai menettineet vahvaa yhteytti todelliseen enkeliolemuk-
seensa.
Miti tulee aisteihin, uskon etti tamin aistiyliherkkyyden lisind tulee
myods sellaisia "yliluonnollisia" aisteja, selvinakod, -kuuloa, -hajua, -
tuntoa jne. Eli he uskoakseni aistivat myds energiaa, joko usealla tavalla
tai jollain heille ominaisella tavalla.

(Ellit.fi)

Aineistoesimerkissd 9 keskustelija pyrkii olemaan vakuuttava vetoamalla omiin
kokemuksiinsa (“sen mitéd olen autisteja ndhnyt”), joista hdn on saanut “selkedan
niakemyksen”. Han esittdd autistisella henkil6lld olevan yliluonnollisia kykyja
aistiyliherkkyyksien takia listaten yliluonnollisiksi nimedmiddn aisteja. Listan
lopun jne.-lyhenteelld keskustelija implikoi olemassa olevan vield lukematon
madrd muitakin vastaavia kykyjd ja jatkaa seuraavassa lauseessa heiddn aisti-
van energiaa “usealla tavalla”. Yliluonnolliset kyvyt esitetddn esimerkissa siten

hyvin moninaisiksi. Sdvy esimerkissd on toisinaan jopa ihailevaa ja kunnioitus-
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ta herdttdvd, mutta samaan aikaan autismista rakentuu kielteinen ilmi6 pérjaa-
miseen ja sopeutumiseen liittyvien ongelmien vuoksi. Yhtaalta autistiseksi miel-
letty henkild kuvataan poikkeavaksi ja vajavaiseksi ulkoryhmaén jaseneksi, joka
ei kykene toimimaan “meiddn maailmassa” ja jonka “péarjadaminen vaikeutuu”.
Toisaalta hdnen toimintansa esitetddn myonteisen ainutlaatuiseksi ja mystiseksi
puhuttaessa “upeasta energiasta”, “toisista ulottuvuuksista, “enkeliolemukses-
ta” tai “maailman kaikkeuden viisaudesta”. Tdma on jotain ihanteellista, joka
ei-autistiselta henkil6ltd puuttuy, silld “muilla yhteys menee poikki hetkittdin”.
Seuraava aineistoesimerkki on vuorostaan Tiede-palstalta. Se on keskuste-

lun avaava puheenvuoro henkil6ltd, joka pohtii tyokokemustaan autismiluokal-

la.

Aineistoesimerkki 10:
Olin viime vuonna auttamassa autistisia lapsia koulunkiynnissd, ja huo-
masin mielenkiintoisia seikkoja. Kokemukseni mukaan he ikddnkuin pys-
tyivit lukemaan ajatuksia tai tunteita. Kun tulin luokkaan, ja esim. kat-
soin erdstd oppilasta, joka oli selin minuun, hin laittoi kiitensd korvalle
tukkiakseen sen puolen, missd seisoin. Aivan kuin olisi kuullut ettd ajatte-
len hintdi. Nditd tapauksia oli jatkuvasti ja joka pdivi useita.
Tyé oli mielenkiintoista ja raskasta. Lapset olivat tiynnd energiaa, juok-
sentelivat yhtikkid luokkahuoneesta pois, jne. Minusta se oli hauskaa, ja
sddlin heitd nykyisessi systeemissd, jossa he joutuvat tekemddin samoja
tehtivid piivistd toiseen useita kuukausia, ennen kuin tehtivdt vaihde-
taan.
Monet eivit osanneet puhua normaalisti, mutta ilmaisivat itseddn eri ta-
voin. Yksi kirjoitti lahjakkaasti, toinen piirsi ja kaikki aistivat muiden
tunnetiloja hyvin lahjakkaasti. Aloin ajatella, ettd he ovat vidrinymmiret-
tyjd selvinndkijoitd. Tiamd on siis oma kokemukseni.
Onko teilld mielipiteitd asiasta?

(Tiede.ti)
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Aineistoesimerkki 9 on poimittu keskustelusta, jossa liitetddn autismiin kyky
lukea ajatuksia. Keskustelija pyrkii olemaan vakuuttava vetoamalla omiin ko-
kemuksiinsa (“sen mitd olen autisteja ndhnyt”), joista hdan on saanut “selkedn
ndkemyksen”. Hdn esittdd autistisella henkil6lld olevan yliluonnollisia kykyja
aistiyliherkkyyksien takia. Yhtdalta autistiseksi mielletty henkil6 kuvataan va-
javaiseksi, koska hidn ei kykene toimimaan “meiddn maailmassa”. Toisaalta ha-
nen toimintansa esitetddn myonteisesti hyvin ainutlaatuiseksi ja mystiseksi pu-
huttaessa “upeasta energiasta”, “toisista ulottuvuuksista, “enkeliolemuksesta”
tai “maailman kaikkeuden viisaudesta.”

Aineistoesimerkin 10 keskustelija kertoo autismi-diagnoosin saaneiden
henkildiden toiminnan olevan jotenkin erilaista jo aloituksessaan (“huomasin
mielenkiintoisia seikkoja”). Han liittdd autismin kirjon diagnoosin saaneiden
oppilaiden toimintaan kyvyn lukea ajatuksia ja perustelee ndkemyksensa uskot-
tavuutta kertomalla kokemiaan tilanteita olleen korostuneen usein (“jatkuvasti
ja joka pdivd useita”). Lisdksi keskustelija kuvaa lasten sindnsa arkista toimintaa
kuten kyky4 kirjoittaa, piirtdd tai ilmaista itseddn viitaten ndiden taitojen olevan
jollakin tavalla erikoisia, silld ndiden johdosta hidn kertoo ymmartineensa oppi-
laidensa olevan “vadarinymmarrettyjd selvannakijoitd”. Lopussa hdn korostaa
vield kerran taméan kaiken olleen hinen oma kokemuksensa. Téillainen omiin
kokemuksiin viittaaminen on argumenttina vahva, silld toisen kokemusta on

vaikea kumota.

5.2 Autismin kirjolle rakennetut merkitykset arjessa

5.2.1 Autismin kirjo eldmdad madradvana tekijana

ladketieteellisend tosiasiana -merkityksenannon ohella yleisin tapa tulkita au-
tismin kirjoa. Tassd merkityksenannossa autismin kirjon esitetddn maarittavan
ja sddtelevan ihmisen eldmadd ja aiheuttavan télle tietynlaisia piirteitd ja tietyn-
laista kdyttdytymistd. Autismin kirjon kuvataan tekevin yksilostd esimerkiksi

hankalan ja epdempaattisen tai vastaavasti tunnollisen ja oikeudentuntoisen.
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Naiden myonteisiksi tai kielteisiksi arvioitujen autististen piirteiden kerrotaan
vaativan sopeutumista, ymmartdmistd ja vaivanndkod muilta ihmisiltd. Merki-
tyksenanto asemoi henkilon diagnoosin vangiksi, silld autismin kirjon diagnoo-
si ja sille annetut merkitykset maaraaviat ihmisen elaméan kulun. Tatd merkitysta
tuotetaan usein lddketieteellisen puheen rinnalla keskusteluissa, joissa esimer-
kiksi pohditaan autismin kirjoon liittyvid piirteitd. Seuraavassa esimerkissa on-
kin aiemmin keskusteltu siitd, millainen Aspergerin oireyhtyma on ja esimerkin

puhuja tuo keskusteluun omia kokemuksiaan.

Aineistoesimerkki 11:
Luin juuri pitkin kirjoituksen assi-naisesta, jossain naistenlehdessd.
Eris erikoisuus oli kivelylenkki, jonka piti olla mieluiten joka pdivi ihan
sama kierros (turvallisuutta, rutiinia, meistd ei-asseista tylsdid).
Toinen erikoisuus oli, ettd Pariisin matkalla hin vietti koko viikon hotelli-
huoneessa lukien paikallisia lehtid, koska vieraat kielet sattuivat kiinnos-
tamaan tuota assia eniten maailmassa.

(Suomi?24.£fi)

Aineistoesimerkissd 11 keskustelija kertoo lukemastaan naisesta, jolla on As-
pergerin oireyhtymd. Hén esittdd, ettd naisen vieraskielisten lehtien lukeminen
matkakohteessa kiertelyn sijaan ja tapa toistaa tuttua kidvelylenkkid johtuvat
juuri Aspergerin oireyhtymadstd. Han kayttdd “pitdd”-verbid jokapdivdisen ka-
velylenkin yhteydessd, jolloin kdvelylenkkiin liittyvat rutiinit esitetddn Asper-
gerin oireyhtyméan vuoksi vilttamattomiksi esimerkissd kuvatulle naiselle (ks.
VISK § 1554). Keskustelija kdyttdd kahteen kertaan sanaa “erikoisuus” viitates-
saan naisen kadyttdytymiseen, jolloin tamad Aspergerin oireyhtymastd aiheutu-
nut kédytos esitetddn normaalista poikkeavana. Lisdksi keskustelija késittelee
Aspergerin diagnoosin saanutta itsestd ja muista ihmisistd eroavana ulkoryh-
mdnd kuvatessaan turvallisen ja tutun kdvelylenkin kulkemista “meistd ei-
asseista” tylsand. Keskustelijan kdyttima nimitys “assi” on keskustelupalstoilla
varsin yleinen lyhenne henkil6istd, joilla on Aspergerin oireyhtymad. Nimitys ei

sisdlld yleensa kielteistd saati myonteistd sdvyd, ja sitd kdyttavat niin diagnoosin
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saaneet kuin muutkin henkilot. Lyhenteessd kuitenkin Aspergerin oireyhtyma
liitetddn koko ihmistd kuvaavaksi ominaisuudeksi.

Kielteissavytteisissd keskusteluissa autismin kirjoon kuuluviksi mielletyt
henkilot kuvataan raskaiksi, tunteettomiksi tai kykenemaéttomiksi ihmissuhtei-
siin, jolloin heiddn kanssaan ei olla mielellddn tekemisissd. Lisdksi ndissd kes-
kusteluissa puhutaan erilaisista kdytoshdirivistd, kuten “raivareista” tai viita-
taan Aspergerin oireyhtymén olevan henkil6lle itselleen niin raskasta, ettd se
johtaa vakaviin mielenterveyden ongelmiin. Seuraava aineistoesimerkki on
keskustelusta, jossa puhutaan siitd, millaista on olla puolisona henkilélle, jolla
sanotaan olevan Aspergerin oireyhtymad. Keskusteluketjussa on aiemmin esitet-
ty Aspergerin oireyhtymddn liittyvan sekd myonteisid ettd kielteisid piirteitd,

jotka vaikuttavat parisuhteeseen.

Aineistoesimerkki 12:
Totuus on se, etti Asperger-ihmiset ovat tosi hankalia kumppaneita.
Tiysin empatiakyoyttomid eiki mitddn ihmissuhdetaitoja, lapsenomaisia,
epikunnioittavia ja arvaamattomia.
En suosittele jatkamaan suhdetta, ongelmat ei lopu ikin.
Adrimmiinen esimerkki Aspergeristi on Anders Breivik

(ElLit.fi)

Esimerkki 12 aloitetaan voimakkaalla “totuus on”-toteamuksella. Tillaisella
episteemisen modaalisuuden ilmaisulla puhuja ilmaisee olevansa vakuuttunut
asian paikkaansa pitdvyydestd ja pyrkii vakuuttamaan myos muut lukijat (VISK
§ 1556; VISK § 1698). Toteamusta seuraa lista kielteisid piirteitd, joiden laajuutta
ja vahvuutta korostetaan kdyttamalld &édri-ilmaisuja (“tdysin”, “eikd mit&an,
“ongelmat ei lopu ikind”) (ks. Jokinen 1999b). Lopuksi keskustelija vihjaa norja-
laisella joukkomurhaaja Anders Breivikilld olevan Aspergerin oireyhtymad, mika
korostaa oireyhtymén darimmadista epamiellyttavyyttad. Palstoilla on jonkin ver-
ran vastaavanlaisia keskusteluja, joissa vakavista rikoksista syytetyt tai tuomi-
tut (esimerkiksi Anneli Auer, kouluampujat tai Norjan joukkosurmaaja Breivik)

mielletddn henkiltiksi, joilla on Aspergerin oireyhtymad. Néissa keskusteluissa
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pyritddn timdn oireyhtymadn kautta selittdmédan darimmadisiksi miellettyja teko-
ja. Samalla Aspergerin oireyhtymaéstd rakentuu hyvin kielteinen kuva, silld se
liitetddn ndiden tekojen taustaksi; pahimmillaan se tekee ihmisesta rikollisen.
Kuten merkityksenannossa Autismin kirjo lddketieteellisend tosiasiana,
my0s tdssd merkityksessd on kuvauksia, joissa ollaan huolissaan autismin ilme-
nemisestd joko omalla tai tulevalla lapsella. Ndissd kuvauksissa autismi maaraa
lapsen tulevaa eldmdd niin ikdvin seurauksin, ettd sen kuvataan johtavan ha-
luun olla lapseton tai jdttdad lapsi rokottamatta autismin pelossa. Puheet autis-
mista ovat Aspergerin oireyhtyméaan verrattuna kielteisempid ja ndita kielteisia
kuvauksia on autismiin liittyen enemmadn kuin Aspergerin oireyhtymadan liitty-
en. Seuraava aineistoesimerkki on Ellit-palstan keskustelualueelta Kristallipallo,
jossa haetaan toisilta ennustuksia. Keskustelun avaa &iti, joka on huolissaan

lapsensa hitaasta kehityksestd ja kyselee toisilta autismin todenndkoisyytta.

Aineistoesimerkki 13:

Onbko lapseni autisti vai kehittyyko vain hitaasti?

Olisin todella iloinen, jos joku oikeasti nikevdi vastaisi kysymykseeni. Las-

ten neurologi passitti lapseni jo jatkotutkimuksiin.

Miten asia oikeasti on?

Olen hyvin surullinen tilanteesta enki saa rauhaa. On kammottavaa aja-
tella, ettei omasta lapsesta koskaan kehittyisi itsendisesti toimeen tulevaa
ithmistd, joka pystyisi kommonikoimaan ympdristonsi kanssa. Hanhin ei
vilttamittd opi edes puhumaan. Nyt lapseni on 2,5-vuotias.

(Ellit.fi)

Aineistoesimerkissd 13 keskustelija on huolissaan autismin mahdollisuudesta
hénen omalla lapsellaan. Esimerkissd autismi tekee ihmisen eldmastd ikdvan,
koska sen seurauksena lapsen ei esitetd pystyvdn toimimaan itsendisesti tai

kommunikoimaan. Kuvauksen vertailupohjana on muut ihmiset: lapsi, jolla on
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autismi, eroaa normaalin itsendiseksi kehittyvan lapsen ideaalista jo itsestddn-
selvyyksind pidetyissd perustaidoissa (esim. “ei vélttdmattd opi edes puhu-
maan”). Keskustelulle on tyypillistd myos tunnepitoiset eli affektiiviset ilmauk-
set (“olen hyvin surullinen enkd saa rauhaa” ja “on kammottavaa ajatella”), joi-
ta kdyttamalld autismista rakentuu kielteinen ilmio.

Aspergerin oireyhtyméan kuvaukset ovat monipuolisempia, ja niihin liittyy
myo6s myonteisid kuvauksia. Lisdksi samassa keskusteluketjussa saatetaan vuo-
ropuheluna pohtia Aspergeriin liitettyjd piirteitd ja kdyttdytymistd vuoroin kiel-
teisessd ja vuoroin myonteisessd valossa. Aspergerin oireyhtymddn liitettyjd
myonteisid ominaisuuksia ovat mm. dlykkyys, ilmiomédinen muisti, hyva keskit-
tymiskyky ja luotettavuus. Autismista ei taménkaltaisia myonteisid merkityk-
senantoja ei juuri esiinny. Seuraava aineistoesimerkki on ketjusta, jossa vditel-
ladn Aspergerin oireyhtymén diagnosoinnista ja siitd, ovatko siihen liitetyt piir-

teet myOnteisid vai kielteisia.

Aineistoesimerkki 14:

Olen huomannut, etti Asperger-henkilot ovat persoonallisuudeltaan
muun muassa rehellisid, uskollisia, luotettavia ja mutkattomia ja heilli on
vahva moraali ja oikeudentunto. Heidin dlyllisiin kykyihinsd kuuluvat
poikkeuksellisen hyvi muisti, innostus ja tietimys erityisistd kiinnostuk-
sen kohteista, omaperdinen ajattelutapa, hyvd mielikuvitus ja ainutlaatui-
nen kyky ajatella visuaalisesti. Nimd luonteenpiirteet eivit koske vain As-
pergerin oireyhtymdd, mutta vahvistuvat sen ansiosta.

(Tiede.fi)

Esimerkin 14 puhuja listaa yleisesti hyviksi luonteenpiirteiksi miellettyja asioita
ja kertoo niiden olevan Aspergerin oireyhtyméan ansiota. Hdn perustaa argu-
menttinsa omiin kokemuksiinsa (“olen huomannut”), jotka yleistetdan koske-
maan kaikkia ihmisid, joilla on Aspergerin oireyhtymd. Keskustelupalstoilla
autismin kirjoon liitetddn ylipddtdaankin saannollisesti poikkeuksellinen alylli-
nen kyvykkyys tai vahva asiantuntemus jollakin tietylld alueella. Aspergerin

oireyhtymdn kohdalla ndmad ominaisuudet esitetdan myonteisind ja muita ika-
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vampid ominaisuuksia kompensoivina. Keskusteluissa nostetaan toisinaan esiin
eri alojen tunnettuja henkiloitd, kuten Juice Leskinen tai Albert Einstein, joiden
saavutuksia selitetddn Aspergerin oireyhtymalld. Vuorostaan autismissa tama
dlykkyys tai kyvykkyys jollakin tietylld alueella kuvataan paddsadntoisesti poik-
keavuutena ja eldmdd vaikeuttavana seikkana, mikd nakyy esimerkiksi lausees-
sa “he ovat yhden asian ihmisid, jopa siind mddrin ettd se hallitsee eldmda”

(Tiede.fi).
5.2.2 Autismin kirjo metaforana

Téssd merkityksenannossa autismin kirjoon liitettdvid nimityksid kdytetdan me-
taforana kuvaamaan keskustelijoita, jotka toimivat tai joiden oletetaan toimivan
tietylld tavalla. Metafora rakentuu kielenkdytossa siten, ettd kohteen ja kuvaan-
nollisen ilmaisun vililldi on puhujan mielestd jokin samankaltaisuus (Koski
1992). Tamad ilmenee aineistossamme kahdella tavalla. Ensiksi osassa aineisto-
amme kirjoittajat huomioivat toisissaan tai muissa ihmisissd autismin kirjoon
kuuluviksi mieltdmiddn piirteitd (esim. pikkutarkkuus tai tilannetajun puute),
joiden perusteella nditd piirteitd ilmentdvid henkiloitd kutsutaan esimerkiksi
autistiksi tai aspergeriksi. Toiseksi suuressa osassa Suomi24-palstan keskustelu-
ja autismiin tai Aspergerin oireyhtymdan liittyvid sanoja kdytetdan haukkuma-
sanoina ja loukkaamisen keinona. Niitd haukkumasanoja ei paria yksittdistd
tapausta lukuun ottamatta ilmene muilla palstoilla. Namaé sanat saavat erilaisia
muotoja, kuten “asburger”, “assburger”, “asberger”, “burgeri” ja “perspurilai-
nen” sekd yhdistelmid, kuten “autisti homo” ja “asperger kehari”. Nama lempi-
nimen kaltaiset muodot Suomi24-palstalla ilmentdvit, kuinka vakiintunutta ja
tavallista ndiden termien kdytto on solvauskeinona ja samalla niistd tehd&d&dn
keskustelupalstoilla yleisesti tunnettuja. Autismin kirjoon liittyvid sanoja kayte-
taankin keskusteluissa affektiivisina metaforina, joilla halutaan arvottaa jotakin
kohteen ominaisuutta (Koski 1992).

Ndissd keskusteluissa autismin kirjoon kuuluva henkilo asemoidaan hal-

veksituksi; hdn on jotakin niin epamiellyttdvad, ettd hdneen viittaava sana on
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kayttokelpoinen toisen solvaamisessa. Keskusteluissa autismin kirjolla ja siihen

liitetyilld ominaisuuksilla onkin vahva kielteinen arvolataus.

Aineistoesimerkki 15:
Keskustelija 1:
“Kithotus maximus”

vitun autisti

Keskustelija 2:
Mutsis on autisti

(Suomi?4.fi)

Esimerkki 15 on Suomi24-palstalta, jossa nuoret henkiltt keskustelevat seksuaa-
lisuudesta. Keskustelija 2 on aikaisemmin kuvannut, mikd saa hanet kiihottu-
maan ja pddttdd kuvauksensa sanoihin “kiihotus maximus.” Keskustelija 1 lai-
naa kyseistd ilmaisua omassa vastineessaan ja solvaa sen kayttdjad autistiksi.
Keskustelusta ei kdy suoraan ilmi solvauksen syytd, mutta asiayhteydestd sen
voi pddtelld liittyvan keskustelijan kadyttdimédn erikoiseen ilmaukseen tai arki-
kielestd poikkeavan sanastoon. Vastineeksi solvaukseen keskustelija 2 kadyttaa
nuorison parissa yleisesti suosittua ilmaisua “mutsis on”. Ilmaisua kdytetdan
nimittelyssd kdantamaan pilkka takaisin sen alkuperdiselle tuottajalle kohdista-
en se solvaajan ditiin, jolloin sen tarkoituksena on tehda pilkasta vield loukkaa-
vampi.

Aineistossa toistuvasti autisti-nimittelyd kohtaa myos henkils, joka kes-
kustelussa vaatii tarkempaa kielenkdyttod, kuten esimerkiksi kappalejakoa pit-
kadn tekstiin tai puhekielisyyden rajoittamista selkeyden vuoksi. Autismin kir-
jon nimitykset eivit kuitenkaan ole pelkkd loukkaamisen keino. Erityisesti As-
pergerin oireyhtyméan termejd kdytetddn metaforana myods omalle sosiaaliselle
taitamattomuudelle ja kokemattomuudelle tai muille ihmisessd epéatoivottuina
pidetyille asioille. Tdlloin tdhdn autismin lievempdnd pidettyyn muotoon sa-
maistutaan esimerkiksi ujouden vuoksi ja silld saatetaan selittdd seurustelu-

kumppanin puuttumista. Seuraava aineistoesimerkki onkin keskustelusta, jossa
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pohditaan mm. pituuden, arkuuden ja sosiaalisten tilanteiden pelon kielteista

vaikutusta kumppanin 16ytymiselle.

Aineistoesimerkki 16:
Meille rumille ja aroille dtmeille pitdisi perustaa sellainen oma asperger-
deitti jossa voisimme tavata kaltaisiamme naisia kun eihin arat ihmiset
toisiaan ulkomaailmasta 16yddi kun ei uskalla edes katsoa ihmisid silmiin :(

(Suomi?24.fi)

Aineistoesimerkissd 16 nimimerkki RumaAspergerATM esittdd, ettd sosiaalises-
ti estyneille ja rumille henkiléille tulisi perustaa jokin paikka tai internet-sivu,
jossa he voisivat tavata toisiaan. Keskustelija rinnastaa itseensd epamiellyttavi-
nd pitdmiddn asioita, kuten Aspergerin oireyhtymén, rumuuden ja arkuuden.
Hén lukee itsensd kuvailemansa ryhman jaseneksi kédyttamaillda monikon en-
simmdistd persoonaa: “Meille rumille ja aroille dtmeille” ja “voisimme tavata
kaltaisiamme”. Keskustelijan kdyttdamd lyhennos “dtmi” tarkoittaa Suomi24-
palstalla alemman tason miestd (ATM) eli miestd, joka on esimerkiksi epdsuosi-

ossa naisten suhteen ja ulkon&oltaan epamiellyttava.
5.2.3 Autismin kirjo kuntoutettavana tilana

Tamdn merkityksenannon keskitssd ovat autismin kirjoon liittyviét erilaiset tu-
kitoimet ja kuntoutus. Kuntoutuksen esitetddn olevan tdarked osa autismin kir-
jon diagnoosin saaneen henkilon eldméé ja sen epdonnistumisesta ennakoidaan
tulevan vakavia seurauksia. Samalla ndissd puheenvuoroissa autismin kirjo on
jotakin, jonka oireet ovat sdddeltdvissd ja joista pitdd pddstd eroon. Autismin
kirjoon kuuluvan henkilon ei kuitenkaan esitetd itse olevan aktiivisena osapuo-
lena, vaan kuntoutuksesta ja opetuksesta ovat vastuussa hdnen ldheisensd tai
ammattilaiset. Toisin sanoen puheissa korostetaan ympaériston velvollisuutta
vastata diagnosoidun yksilon tarpeisiin, jolloin yksilolle tuotetaan avun koh-

teen positiota.
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Tata merkitystd tuotetaan erindisissd yhteyksissd usein yhdessa medikaa-
lisen puheen kanssa puhuttaessa esimerkiksi autismin kirjon ilmenemisesta.
Seuraavat esimerkit ovat keskusteluista, joissa on ollut aiheena autismin kirjon

diagnosointi yleiselld tasolla.

Aineistoesimerkki 17:
Autismista tiedin vain vihdin, sen kuitenkin ettd hyvintahtoisuuden li-
siksi siitd kdrsivit tarvitsevat hyvin midritietoista ja ammattitaitoista
apua. Siti voi tarjota heille vasta kun heidin eldminlaatunsa on pantu
tarkasti merkille.

(Tiede.fi)

Aineistoesimerkki 18.

Varsinaista hoitoa tai tukiohjelmaa Aspergerin syndroomaa varten ei 10y-
dy talld hetkellid Suomessa, mutta paljon voidaan tehdi As-henkilon eld-
midn helpottamiseksi. Esimerkiksi diagnoosin saaminen varhaisessa vai-
heessa, selkei tiedottaminen liheisille seki yksilokohtainen tuki As-
henkiloille antavat vankan pohjan pitkdjinteiselle kuntoutukselle. Tuki-
toimenpiteiden avulla on mahdollista varmistaa jo As-henkilon lapsuudes-
sa, ettd hin aikuisena voi toimia suhteellisen hyvin ja eldd itsendisesti.
Selked ohjaus vihentdid myds sitd mahdollisuutta, ettd nuoret As-henkildt
sairastuisivat syvidn masennukseen tai muihin psyykkisiin sairauksiin,
jotka usein ovat jilkiseuraus ympiriston painostuksesta.

(Ellit.fi)

Aineistoesimerkeistd 17 ja 18 nédkyy, kuinka autismin kirjon henkilot “tarvitse-
vat apua”, heiddn elamddnsa “helpotetaan” kuntoutuksella, ja he “hyotyvat”
erilaisesta ohjauksesta. Ympdriston normeja, lupaa ja velvollisuutta ilmaistaan
erilaisin deonttisen modaalisuuden keinoin (VISK §1554), kuten esimerkeissa
sanoilla “tarvita” ja “voida”. Myos tdlloin korostuu ympariston rooli kuntou-
tuksessa. Kuntoutus esitetddn ldhtokohtaisesti siten, ettd autismin kirjo henkilo

tarvitsee sitd ja kuntouttajat vastaavat tdhdn tarpeeseen. Lisdksi molemmissa
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esimerkeissd ndkyy kuntoutuspuheelle tyypillinen valistava ote. Asiat kuvataan
yleisind totuuksina ja kirjoitukset pyrkivit kuvaamaan asiantiloja siten kuin ne
ovat (ks. VISK § 887; Jokinen 1999b).

Aineistoesimerkissd 17 keskustelija ilmaisee, ettei tiedd autismista juuri
mitddn, mutta avun tarpeen hin tietdd. Kuntoutuksen tarve on silloin perustie-
toutta, joka on autismista mitddn tietimattomalldkin hallussa. Lisdksi esimer-
kissa implikoidaan autismin olevan jotain ikédvéad ja vahempiarvoista, silld siita
“kérsitddn” ja autismin kirjon henkil6t tarvitsevat “hyvantahtoisuutta”.

Lisdksi tdssd merkityksenannossa kuntoutus esitetddn usein aktiivisena
tekijand lauseissa, mikd nédkyy esimerkissd 18 ilmaisuissa “selked ohjaus vahen-
tdd” ja “kuntoutus helpottaa”. Tédllaisessa personifikaatiossa kuntoutuksen
merkitys toimijana korostuu sen sijaan ettd henkilo, jolla on autismin kirjon
diagnoosi olisi aktiivinen toimija (ks. VISK § 1322). Kuntoutus kuvataan merkit-
tavaksi my0s siten, ettd ilman sitd tapahtuu jotain vield ikdvampédd, kuten ettd
“As-henkil6t sairastuvat psyykkisiin sairauksiin”. Siksi esimerkissd 18 koroste-
taan myos diagnoosin merkitystd oikeanlaisen kuntoutuksen aloittamisen edel-
lytyksend. Kuntoutuspuheelle on ominaista, ettd autismin kirjon medikaalista
taustaa ei kielletd, vaan sitd pidetddn itsestddnselvyytend. Keskusteluissa saate-
taan puhua esimerkiksi “oireiden helpottamisesta” tai puhua ldadketieteen am-
mattilaisista kuntoutuksen toimijoina. Keskusteluissa korostetaankin professio-
naalisuutta: kuntoutuksen ammatti-ihminen on auttaja ja autismin kirjon henki-

16 avun vastaanottaja.
5.2.4 Autismin kirjo yhteiskunnallisena taakkana

Téssd merkityksenannossa autismin kirjoon liittyvét seuraukset arvioidaan en-
sisijaisesti taloudellisiksi. Autismia ja Aspergerin oireyhtymédd kuvataan talou-
dellisia resursseja vievind ilmitina ja autismin kirjoon kuuluva henkil6 asemoi-
daan yhteiskunnan resursseja kuluttavaksi henkiloksi ja siten yhteiskunnal-
liseksi taakaksi. Tdtd merkitystd luodaan aineistossa verrattain vdhan ja sitd
esiintyy pddsddntoisesti keskusteluissa, joissa puhutaan kuntoutuksesta. Esi-

merkki 19 on keskusteluketjusta, jossa aiemmin on keskustelu Asperger-
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diagnosoidun lapsen kuntoutuksesta, jonka tdimén esimerkin puhuja luokittelee

varoja kuluttavaksi asiaksi.

Aineistoesimerkki 19:
Onko meidin varaa kuntouttaa julkisin varoin
kaikki mahdolliset tapaukset!!!! Asperger-tapaukset ovat aika mahdotto-
mia, vaikka heitd kuntouttaisi kuinka. Onko meilld varaa satsata siihen,
ettd annamme kaikille yksiléllisi opetusta, kun varoissa pitdd sidstd.

(Meidanperhe.fi)

Esimerkin 19 keskustelija kdyttdd retorisena tehokeinona “onko meilld varaa”-
kysymystd. Han liittdd kysymyksen loppuun neljda huutomerkkid painottaak-
seen viestinsd sanomaa. Lisdksi hdn korostaa rahan kadyton turhuutta kuvaa-
malla henkil6t, joilla on Aspergerin oireyhtymd, “aika mahdottomiksi, vaikka
heitd kuntouttaisi kuinka”. Samalla tillaiset henkil6t asemoidaan toivottomiksi
tapauksiksi, jolloin heihin satsaaminen ei ole mielekésta.

Seuraava aineistoesimerkki 20 on keskustelun avaava puheenvuoro Suo-

mi24-palstalta, jossa korostetaan autismin taloudellista kuluttavuutta.

Aineistoesimerkki 20:
Autismi maksaa USAn yhteiskunnalle 35 miljardia dollaria vuodessa,
tutkimus sanoo. Kuinka paljon tuo loisviesté maksaa Suomelle, jossa saa
vammaistukiaisiakin paljon ruhtinaallisemmin?
Lisdksi autismi on kokoajan kasvussa linsimaissa. Loisia siis tulee alati li-
sdd (httpy/www.iltalehti.fi/terveys/2014032818163791_tr.shtml).
Autismi taitaa maksaa Suomenkin taloudelle jo enemmdin kuin mustalai-
set tai homot? Autisteja jo 1,5% uviestdstd, miki tekee heistd suuren ku-
luerdn. jo enemmin kuin homoja tauteineen.
Loisongelma painaa litkaa Suomen taloudessa.
Ikiidn kuin tissd ei olisi vield kaikki. On olemassa myds "autistic pride" -

litke, joka setan tapaan nikee sairaudet ja vinoutumat rikkautena ja halu-
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aisi lopettaa niiden luokittelemisen taudeiksi, vaikka tutkimusten mukaan
ne maksavat homojen ja mustalaisten tapaan yhteiskunnalle miljardeja.

(Suomi?24.fi)

Esimerkissd 20 kdytetddn monia retorisia keinoja korostamaan autismin talou-
dellista kuluttavuutta. Keskustelija pyrkii vaikuttamaan lukijaan ilmoittamalla
tarkan summan autismin aiheuttamista kuluista Yhdysvalloissa ja vertaa sum-
maa Suomen tilanteeseen esittden olettamuksena autismin maksavan Suomelle
vield “ruhtinaallisemmin”. Madérdllisten yksityiskohtien esittelemiselld tuote-
taan autismin kuluttavuudesta selkedsti mitattavissa oleva ja luotettava vaiku-
telma. Keskustelussa kédytetddn myos ddri-ilmauksia (“suuri kuluerd”, “painaa
lilkkaa”, “koko ajan kasvussa” ja “alati lisdd”), joiden tarkoituksena on maksi-
moida taloudellisen taakan ndkokulmaa. (ks. Jokinen 1999b.) Lisdksi keskusteli-
ja pyrkii vakuuttavuuteen “tutkimusten mukaan” -viittauksellaan sekd nojau-
tumalla raporttiin Iltasanomissa. Keskustelija yhdistdd autismin sanaan loinen
(“loisvdestd” ja “loisongelma”), joka kuvaannollisesti tarkoittaa “yhteiskunnalle
hyodytonta loista” (Kielitoimiston sanakirja 2014). Keskustelussa tuodaan ta-
loudellista kuluttavuutta luettelomaisesti esille, ja lopuksi kdytetddan tehokeino-
na lausetta “ikédan kuin tdssa ei olisi vield kaikki” viittaamalla autismin kirjon
henkildiden oikeuksia ajavaan Autistic Pride -liikkeeseen, jonka toiminnan kes-
kustelija esittdd olevan tamén kaiken jdlkeen liioittelua. Autismin esitetddn
myds maksavan mustalaisten ja homojen lailla “yhteiskunnalle miljardeja”. Yh-
distettdessd autismi, loiset, mustalaiset ja homot kirjoittaja yhdistdd mielestdadn
ikdvana pitamiddn asioita. Nditd sanoja hdn kdyttdd metaforina ihmisistd, jotka

kuluttavat tarpeettoman paljon yhteiskunnan varoja.
5.2.5 Autismin kirjo yksilollisend vaihteluna

Tassd merkityksenannossa korostetaan autismin kirjon yksilollistd ilmenemista.
Tdamd merkitys rakentui palstoilla harvoin, ja se tuotetaan useimmiten vastauk-
sina kysymyksiin, joissa haetaan autismin kirjon diagnostisia piirteitd. Tdssa

merkityksenannossa henkilo asemoidaan yksiloksi, silld autismin kirjon ilme-
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nemistapaa pidetddn tapauskohtaisena. Vaikka tdaméd puhetapa pyrkii tuomaan
keskusteluun vastakkaista, joustavampaa ndkokulmaa, se ei kuitenkin kiista
autismin kirjon lddketieteellistd painotusta tai sitd, ettd autismin kirjo madrittaa
ihmisen eldmad tietylld tavoin. Seuraava aineistoesimerkki 21 on ketjusta, jossa
keskustellaan Asperger-diagnoosiin liittyvistd piirteistd ja siitd, kuuluuko tyo-

kyvyttomyys Aspergerin oireyhtymaan.

Aineistoesimerkki 21:
Keskustelija 1:

" Aspergerin dg-kriteereihin ei kuulu tydkyovyttomyys."

Ei kuulu. Mutta sithen kuuluvat muut asiat vaikeuttavat merkittivisti
ammatillista ja sosiaalista suoriutumista. Hyvin harva asperger tyollistyy
vapaille tyomarkkinoille. Hyvin harva asperger kykenee parisuhteeseen.

Juuri kukaan ei molempiin.

Aspergeria (kuten muitakaan psyykkisid hdiriditd) ei saa diagnosoida, jos
niistd ei atheudu merkittivdd haittaa joko ammatillisessa suoriutumisessa
ja/tai ihmissuhteissa!!! Téihin perustan sanomiseni siitd, etti asperger ei
voi eldd parisuhteessa ja menestyd vapailla tyomarkkinoilla. Osa asperge-
reista kykenee jompaan kumpaan, mutta jos kykenee molempiin, diagnoosi

on virheellinen.

Keskustelija 2:
monentasoista. Et voi olla tosissasi noin jyrkka!

(Meidénperhe.fi)

Aineistoesimerkissd 21 keskustelijan 1 puheenvuoro on Autismin kirjo eldméa
madradavand tekijand -merkityksenantoa. Siind aikaisempaan puheenvuoroon
viitaten perustellaan, ettd vaikka tyokyvyttomyys ei sindnsd kuulu Aspergerin
diagnoosiluokitukseen, se vaikeuttaa merkittavasti tyollistymistd ja parisuhteen

muodostamista. Keskustelija 2 vuorostaan kritisoi edellistd puhujaa esittamalld,
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ettd Aspergerin oireyhtymé&d on monentasoista. Tassda merkityksenannossa ko-
rostetaankin autismin kirjon yksilollisyyttd eli sen ilmenemistd eri ihmisilld eri
tavoin. Samaan aikaan sen olemassaoloa tai diagnosointia ei kuitenkaan kiiste-
td, kuten merkityksenannossa Autismin kirjo kyseenalaisena ilmiond, vaan il-
maistaan siihen liittyvéan erilaisia tasoja. Aineistoesimerkki 22 on keskusteluket-
justa, jossa on puhuttu autismin kuntoutuksesta. Ketjussa aiemmin on esitetty
kuntoutuksen olevan hyddytontd ja resurssien tuhlausta. Esimerkin puhuja viit-

taa tahin keskusteluun.

Aineistoesimerkki 22:

Autismiakin on eri tasoista joten turha sanoa ja yleistid "ettei heisti kos-
kaan ole mihinkdidin". Hyvdin ystivini veli on autisti, kuulemma aika lie-
vi. Vaikeuksia lihinnd sosiaalisissa suhteissa jne ja asuu jonkinlaisessa
tukiasunnossa. Mutta esimerkiksi on hyvin oppinut ajamaan mopoa yms.
tissd joskus parikymppisend. Ja varmasti hankii jollakin tavalla aikanaan
elantonsakin, sen verran lievi autisti on etti aika varmasti tyollistyy jol-
lain tavalla.

(Meidanperhe.fi)

Esimerkin 22 keskustelija pyrkii tuomaan esille vaihtoehtoista ndkékulmaa ku-
vauksellaan ystdvansa veljestd, joka “lievand autistina” kykenee “hankkimaan
elantonsa”. Keskustelija kidyttdd ndkokulmaansa korostaakseen sanoja “varmas-
ti” ja “aika varmasti”, joilla ilmaisee pitdvansd todenndkoisend sitd, ettd esimer-
kissa kerrottu henkil6 myshemmin hankkii elantonsa (ks. VISK § 1556). Haas-
teiden vastapainoksi kirjoittaja esittdd vakuuksia suhteellisen hyvastd toiminta-
kyvystd sanomalla “Mutta esimerkiksi on hyvin oppinut ajamaan mopoa yms.”
Esimerkissd pyritddn kritisoimaan yleistimistd vastustamatta kuitenkaan medi-
kaalista ndikokulmaa ja tuomaan esille, ettd autismia on “eri tasoista” ja “lie-

4

vaa“.
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6 POHDINTA

Téssd luvussa esittelemme aluksi tutkimuksemme keskeisimmét havainnot ja
johtopddtokset ja selvitimme, kuinka tuloksemme yhdistyvat muihin tutkimus-
tuloksiin. Taman jdlkeen pohdimme tutkimuksemme merkitystd ja esittelemme
tulosten pohjalta erilaisia jatkotutkimusehdotuksia. Lopuksi arvioimme tutki-
muksemme onnistumista ja pohdimme tyomme luotettavuutta seka eettisid na-

kokulmia.

6.1 Tulosten tarkastelu

Téamén tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, millaisia merkityksid ihmiset
rakentavat internetin keskustelupalstoilla autismin kirjolle, kun heill4 ei ole sii-
td juurikaan omakohtaisia kokemuksia. Lisdksi tutkimuksessa tarkasteltiin, mi-
ten ndmd merkityksenannot eroavat puhuttaessa autismista ja Aspergerin oi-
reyhtymadstd, ja millaisiin asemiin autismin kirjon henkiloitd ndissa kuvauksissa
asetetaan.

Yllattavaa tutkimuksessamme oli 16ytyneen aineiston médrad. Autismista ja
Aspergerin oireyhtymastd puhuttiin keskustelupalstoilla paljon, mitd voi selit-
tdd aiheen lisddantynyt esiintyminen populaarikulttuurissa ja mediassa (ks.
Douwe 2009; Jones & Harwood 2009; Kang 2013). Mediandkyvyyden vuoksi
ihmiset my06s todennédkoisesti tietdvit, mistd autismin kirjossa padpiirteittdin on
kysymys. Myos tutkimusten mukaan autismi on ihmisille ylipaataan tuttu kasi-
te (National Autistic Society 2007, 9; Durand-Zaleski ym. 2012; Dillenburger
ym. 2013; Holt & Christensen 2013).

Autismin kirjolle rakentuneista kahdeksasta merkityksenannosta kolme
ottivat kantaa autismin kirjon taustoihin. Autismin kirjo laéketieteellisend tosi-
asiana -merkityksenanto oli hallitsevin koko aineistossa, mikéd oli medikaalisen
mallin yleisen valta-aseman vuoksi odotettavaakin. Taman merkityksenannon
perusajatuksena oli autismin kirjo lddketieteellisesti madriteltdavand sairautena,

johon liittyy erilaiset oireet ja hoidot. Keskeistd oli myos pyrkimys selittdd omaa
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tai toisen kdyttaytymistd autismin kirjon kautta. Vastadiskurssi tédlle merkityk-
senannolle oli Autismin kirjo kyseenalaisena ilmitnd, jossa autismin kirjoa -
yleensd Aspergerin oireyhtymaa - kritisoitiin diagnoosina tai sen olemassaolo
kiistettiin. Autismi mystisend ilmiond taas jdi marginaaliseksi syytulkinnaksi
eikd vastaavaa puhetta esiintynyt lainkaan Aspergerin oireyhtymastd. Siind au-
tismi kuvattiin poikkeuksellisesti myonteiseksi, mutta samalla arvoituksellisek-
si ja jopa yliluonnolliseksi ilmioksi.

Viidessd merkityksenannossa autismin kirjoa kuvattiin suhteessa jokapdi-
vdiseen eldmddn. Autismin kirjo eldmdd maéadrddvand tekijand -
merkityksenannossa autismin kirjon tulkittiin hallitsevan ihmisen eldmaéa ja
tekevan henkilostd tietynlaisen. Tdssd merkityksenannossa autismin kirjon
henkil6 asemoitiinkin diagnoosin vangiksi. Autismin kirjo metaforana -
merkityksenannossa autismin kirjoon liittyvid sanoja kdytettiin metaforana ih-
misestd, joka kayttaytyi ei-toivotulla tavalla tai jolla oli kielteisiksi arvioituja
ominaisuuksia. Suomi24-palstan solvauspuheiden suuren méa&dran vuoksi tama
merkityksenanto oli ylldttdvan hallitseva ja asemoi autismin kirjon henkiltt
halveksituiksi. Loput kolme arjessa rakentuvista merkityksenannoista olivat
madraltdan vahdisempid. Naistd Autismin kirjo kuntoutettavana tilana -
merkityksenannossa autismin kirjon henkild oli passiivinen avun kohde. Vuo-
rostaan Autismin kirjo yhteiskunnallisena taakkana -merkityksenannossa tuo-
tettiin kuvaa autismin kirjosta yhteiskunnan taloudellisia resursseja vievana
ilmiond, ja siind tuotettiin autismin kirjon henkildille yhteiskunnallisen taakan
positiota. Autismin kirjo yksilollisend vaihteluna -merkitystd tuotettiin padsadan-
toisesti vastadiskurssina lddketieteelliselle puheelle, mutta kuitenkin tamékin
merkityksenanto korosti lddketieteellistd ndkokulmaa; sen mukaan autismin
kirjon piirteet ilmenevét yksilollisesti eri ihmisilld eri tavoin. Tdssd merkitykses-

sd autismin kirjon henkil6 asemoitiin yksiloksi.
6.1.1 Medikaalisen mallin valta-asema

Aineistossamme nékyi selkedsti medikaalisen mallin yleinen valta-asema eikéa

esimerkiksi psykodynaamisia selitysmalleja autismin kirjosta esiintynyt lain-
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kaan. Arjessa rakentuville merkityksille oli yhteistd ndkemys autismin kirjosta
ladketieteellisesti méadriteltdvand ominaisuutena, joka tekee ihmisestd tietynlai-
sen tai aiheuttaa kuntoutuksen tarvetta. Medikaalisen mallin hallitsevuudesta
kertoo myos se, ettd Autismin kirjo lddketieteellisend tosiasiana -
merkityksenannon ohella muut merkityksenannot tukivat tai vastustivat sita.
Medikaalisen ndkemyksen valta-asema aineistossamme saa myds tukea aikai-
semmista tutkimuksista. Ihmisten on havaittu yhdistdvan autismin eri tavoin
ladketieteelliseen ndkokulmaan esimerkiksi hakemalla apua lddkarilta (Holt &
Christensen 2013) tai ajattelemalla autismin olevan parannettavissa lddketieteen
keinoin (National Autistic Society 2007, 8). Myos kysyttdessd ihmisiltd heiddn
ndkemyksistddn autismin kirjon syistd medikaaliset syyt korostuvat (Furnham
& Buck 2003; Durand-Zaleski ym. 2012; Huws & Jones 2010).

Aineistossamme Aspergerin oireyhtyma oli yleinen itselle tehty diagnoosi
tai sen mahdollisuutta saatettiin pohtia omalla kohdalla. Autismia epdiltiin
omalla kohdalla huomattavasti vdhemman ja silloinkin tarkennuksena mainit-
tiin usein Aspergerin oireyhtymd. Toisinaan keskusteluissa my6s pdiviteltiin
Aspergerin oireyhtymdd uutena muotidiagnoosina ADHD:n ja narsismin rin-
nalla. Tadlloin Aspergerin oireyhtymd on sosiaalisesti hyvaksyttavampdd kuin
autismi ja joillekin jopa positiivinen asia.

Medikaalisen mallin hegemonia nédkyi aineistossamme myos kielenpiir-
teissd. Sen paikkaansa pitdvyyttd korostettiin tosiasialauseilla ja todenpitavyyt-
td korostavilla sanavalinnoilla (esim. totta kai -ilmaus, -hAn-péite) (ks. VISK §
830; VISK § 837; VISK § 1556). Medikaalinen ndkemys esitettiin ndin subjektiivi-
sista tulkinnoista riippumattomana tosiasiana, mikd luo kuvaa vaihtoehdotto-
muudesta tulkintatavoissa. Tosiasiapuhe my0s hdivyttdd autismin kirjon henki-
l6iden toimijuutta; asiat vain tapahtuvat heiddn keskushermostossaan ilman,
ettd he voivat vaikuttaa niihin. (ks. Jokinen 1999b.)

Ladketieteellisen ldhestymistavan hegemonia nakyi myos sité kritisoivassa
merkityksenannossa Autismin kirjo kyseenalaisena ilmiond, jossa lddketieteel-
listd ndkokulmaa kyseenalaistettiin oman kannan ilmaisuilla, kuten “mielesta-

ni” tai “minusta” (ks. VISK § 1551; VISK § 448). Toisin sanoen tdtd merkitystd
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tuottavissa puheissa ilmennettiin sitd, ettd kyse ei ole vallitsevasta ndkemykses-
td vaan omasta mielipiteestd. Téllaista vastarintaa oli kuitenkin ndhtdvissd ai-
noastaan Aspergerin oireyhtymdstd puhuttaessa, mikd on merkityksellista
muille autismin kirjoon kuuluville ihmisille. Esimerkiksi kasitykset autismista
vaikuttavat interventiomenetelmiin ja autismiin haettaviin hoitoihin (Ravindran
& Myers 2012) sekd ihmisten asenteisiin (Wendell 1996, 64-66). Hegemonia on
todenndkoisesti vaikuttanut myos lddketieteellisen kielen arkipdivdistymiseen,
mikd ndkyy niin aineiston m&adrand kuin autismin kirjoon viittaavien termien

kayttond solvaamiskeinona.
6.1.2 Erot autismin ja Aspergerin oireyhtyman vaililld

Mielenkiintoinen havainto tutkimuksessa oli, ettei aineistossamme kyseenalais-
tettu medikaalista ajattelutapaa autismista, vaikka Aspergerin oireyhtymaéssa
ndin tehtiin. Etenkin Aspergerin oireyhtyméan olemassaoloa kritisoivassa merki-
tyksenannossa Autismin kirjo kyseenalaisena ilmiona oli havaittavissa neuro-
diversiteetin aatteen (ks. Ortega 2009) mukaista ajattelua esimerkiksi vertaamal-
la Aspergerin oireyhtymdd luonteenpiirteeseen tai korostamalla ihmiseldmdn
monimuotoisuutta. Neurodiversiteetin mukaista ajattelua nédkyi aineistossam-
me myo0s siind, ettd Aspergerin oireyhtymd kuvattiin toisinaan vahvuutena,
silld sen esitettiin tekevan ihmisestd esimerkiksi tunnollisen. Kapp, Gillespie-
Lynch, Sherman ja Hutman (2013) huomasivat, ettd neurodiversiteetin késite on
tutumpi henkiléille, jotka kuuluvat itse autismin kirjoon tai joiden ldheiset ovat
saaneet autismin kirjon diagnoosin. Onkin mahdollista, ettd Aspergerin oireyh-
tymastd aineistossamme keskustelevilla henkilsilld oli siitd jonkin verran ko-
kemusta. Vertaistukikeskustelut eividt kuuluneet aineistoomme, mutta aineis-
tonrajausta tehdessamme huomasimme, ettd neurodiversiteetistd ja diagnoosin
tarpeellisuudesta keskustellaan Asperger-diagnoosin saaneiden kesken vilk-
kaasti. Tama voi vaikuttaa myos muilla alueilla kédytyihin keskusteluihin.
Aspergerin yhteydessd esiintyvdt neurodiversiteettiin liittyvat nakokul-
mat aineistossamme voivat myos selittyd silld, ettd neurodiversiteetin kisite on

liitetty alun perinkin enemmdn juuri Aspergerin oireyhtymddn (Fenton &
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Krahn 2007; Ortega 2009), vaikka se on laajentunut koskemaan myos muita
neurologisia oireyhtymid, kuten ADHD tai Tourette (Fenton & Krahn 2007).
Lisdksi liikettd ajaa pddsddantoisesti Asperger-diagnoosin saaneet henkilot (Fen-
ton & Krahn 2007). Aineistossamme nakyva ajatus siitd, ettd Aspergerin oireyh-
tymaa ei tulisi diagnosoida lainkaan, on myos yhtéldinen neurodiversiteettiliik-
keen kanssa. Sen pyrkimyksend on Aspergerin oireyhtymdn demedikalisoimi-
nen eli medikalisoinnin purkaminen, kuten esimerkiksi homoseksuaalisuuden
kanssa on tehty (Allred 2009; Jaarsma & Welin 2012).

Tutkimuksessamme sekd autismista ettd Aspergerin oireyhtymdstd raken-
tui varsin kielteinen ilmio. Aspergerin oireyhtymad koskeva aineisto oli kuiten-
kin luonteeltaan monipuolisempaa. Siind missd autismi rakennettiin ldhes yksi-
selitteisesti kielteiseksi ilmitksi, Aspergerin oireyhtymdan pystyttiin my0s sa-
maistumaan, sen diagnosoinnin tarve saatettiin jopa kyseenalaistaa ja siihen
liitettiin myos myonteisid ominaisuuksia. Esimerkiksi dlykkyys kuvattiin As-
pergerin oireyhtyméssa usein voimavarana. Kapea-alainen erikoisosaaminen ja
poikkeuksellisen hyva muisti ndhtiin Aspergerin oireyhtyméan yhteydessd mm.
potentiaalisena ammattitaitona ja kompensoivan mainittua sosiaalista taitamat-
tomuutta. Aineistossamme rakentuva kuva vastaakin Shepardin (2011, 26) tut-
kimustulosta, jonka mukaan mediassa henkil, jolla on Aspergerin oireyhtymad,
esitetddn tyypillisesti superdlykkddna sosiaalisesti taitamattomana outolintuna.

Aineistossa esiintyi lukuisia keskusteluja, joissa aloittaja kysyi muiden
mielipidettd jonkun henkilon mahdollisesta autismista tai Aspergerin oireyh-
tymadstd. Autismiin liittyen kysyjan tarkoituksena oli yleensd ilmaista tai lievit-
tad huoltaan ldheisensd mahdollisesta autismista, kun taas Aspergerin oireyh-
tymassd keskustelun aloittajan tarkoitus oli usein hakea tietoa oireyhtymadstid ja
sen ilmenemisestd. Toisin sanoen autismin mahdollisuus aiheutti huolta ja jopa
pelkoa, kun vuorostaan Aspergerin oireyhtymén kohdalla vastaavaa huolta ei
ilmennyt. Lisdksi autismiin liittyvissd huolipuheissa tyypillistd oli, ettd mikali
esimerkiksi neuvolassa keskustelijan lapsella oli todettu jo kehityksessad poik-
keavuutta tai hitautta, autismi aiheutti suuremman pelon kuin muut mahdolli-

set diagnoosit. Vastaavasti Wilkinson ja McGill (2009) huomasivat, ettd muita
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dlyllisia vammoja kuvattiin mediassa kunnioittavammin kuin autismia. Tutki-
muksissa onkin esitetty, ettd eri vammaryhmit sijoitetaan erilaisiin suosituim-
muusasemiin: niitd vammoja, joiden kanssa mukaudutaan parhaiten yhteis-
kunnan asettamiin normeihin, pidetddn hyvéksytyimpind (Tringo 1970; Ha-
rasymiw ym. 1976). Lisdksi niin vammattomat kuin vammaisetkin ihmiset na-
kevidt eri vammaryhmit keskenddn hierarkkisessa suhteessa: toiset ryhmit
asemoidaan paremmiksi kuin toiset (Deal 2003).

Autismin kielteisyyden korostuminen on samansuuntaista vammaisuu-
den yksilomallin kanssa, jossa vammaisuus ndhdddan nimenomaan yksilon on-
gelmallisena ominaisuutena (Oliver 1996, 30-34; Barnes, Mercer & Shakespeare
1999, 19-21, 26). Autismin esittdminen taakkana korostuu myos autismia koske-
vissa mediatutkimuksissa sekd ihmisten kasityksissda (Huws & Jones 2010;
Huws & Jones 2011; Jones & Harwood 2009; Kang 2013). Aineistossamme autis-
tisiksi madritellyt henkilot esitettiin riippuvaisiksi tuesta ja kuntoutuksesta ja
heidén taitonsa esitettiin vahdisemmiksi verrattuna Aspergerin oireyhtymadan.
Tama voidaan nykyisessd pdrjadmistd ja itsendisyyttd korostavassa yhteiskun-
nassa ndhda ikdvana asiana. Lisdksi suomalaisen kulttuurin yksi keskeisimmis-
td piirteistd on yhteiskunnan tarjoamat palvelut, mikd voi heijastua myos sii-
hen, ettd autismin kirjon kuvattiin yhteiskunnalliseksi taakaksi. Tamd ndkemys
saa tukea Sciorin (2011) asennetutkimuksesta, jossa huomattiin, ettd kielteinen
asenne kehitysvammaisia kohtaan muuttui myonteisemmaéksi, kun heille ker-
rottiin kehitysvammaisten henkildiden taidoista. Samoin autismia esiintyy pal-
jon vdhemman yhteisollisyyttd korostavissa kulttuureissa, silld yhteisoltd saama
tuki vahentdd diagnosoinnin tarvetta (Dyches ym. 2004; Kim 2012).

Aspergerin oireyhtymdn myonteisempi kuva autismiin ndhden johtaa
mielenkiintoiseen tilanteeseen tulevaisuudessa, silld diagnoosiluokitusten muu-
toksen yhteydessd Aspergerin oireyhtymd erillisend nimikkeend katoaa eri
diagnooseille yhteisen Autismin kirjo -nimikkeen tieltd (ks. WHO 2015). Tama
voi johtaa Aspergerin oireyhtymddn samaistuvien henkildiden haluun tehda
eroa toimintakyvyltdan heikompiin autistisiin henkil6ihin esimerkiksi tukipal-

veluiden, tyollistymisen tai sosiaalisen aseman turvaamiseksi. Myos Finkelstei-
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nin (1993) mukaan vammaiselle henkiltlle voi olla houkuttelevaa normalisoida
ja etddnnyttdd itsensd vahempiarvoisiksi katsomistaan vammaryhmistd, kun
vammaiseksi kutsuminen rajoittaa tyollistymismahdollisuuksia ja parempaa
sosiaalista asemaa. Erilaistamisella, jossa henkil6 kuvaa oman ryhminsad pa-
rempana verrattuna toiseen ryhmddn, luodaan positiivisempi sosiaalinen iden-
titeetti (Meeres & Grant 1993). Aspergerin oireyhtymédd edustavat henkilot
ovatkin mieltdneet itsensd usein neurodiversiteetin mukaisesti erddnlaiseen
normaaliuden jatkumoon (Fenton & Krahn 2007; Ortega 2009). Myo6s Autis-
misddtio on ilmaissut huolensa mahdollisesta vastakkainasettelusta diagnoo-
simuutoksen jdlkeen (Nygren 2014). Tamdn muutoksen yhteydessd on mahdol-
lista, ettd termien HFA (high functioning autism) eli vahvan toimintatason au-
tismi ja LFA (low functioning autism) eli heikon toimintatason autismi kaytto
vakiintuu erottamaan henkilét, joilla on niin sanottu syvéa autismi heistd, joilla
se on lievempi. Todenndkdisesti arkikielenkdytossa Asperger-nimike sdilyy kui-
tenkin pitkadan.

Autismi mystisend ilmiond -merkityksid tuotettiin ainoastaan liittyen au-
tismiin ja ne jdivdat muutoinkin aineistossamme varsin marginaalisiksi. Tama
kuitenkin poikkeaa aiempien tutkimusten tuloksista, joiden mukaan autismia
mystifioidaan ldnsimaissa (Smukler 2005; McGuire ja Michalko 2011). Aineis-
tossamme mystisyyttd tuotetuissa puheenvuoroissa kerrottiin kohtaamisista
henkildiden kanssa, joilla sanottiin olevan diagnoosina autismi. Eroa saattaa
siten selittdd se, ettd mystisyyttd korostavia puheita tuotetaan enemmaén ihmis-
ten keskuudessa, joilla on kokemusta autismin kirjosta. Smukler (2005) seka
McGuire ja Michalko (2011) esittavétkin, ettd erityisesti henkil6t, joilla on tietoa
autismista, ndkevét autismin mysteerisena.

Mystisyyttd korostavat puheet olivat aineistossamme ainoa merkityksen-
anto, jossa autismista puhuttiin myonteisessd valossa. Samaan aikaan siitd kui-
tenkin rakentui kielteinen kuva, silld mystisend pidettiin juuri autismiin liitetty-
ja haasteita, kuten puhumattomuutta tai aistien poikkeavaa toimintaa. Mysti-
nen puhetapa oli siten tapa puhua kauniisti autismiin liitetyistd ongelmista.

Ndin ollen mystisyyttd rakentavien puheiden puuttuminen Aspergerin oireyh-
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tymastd voi selittya silld, ettd tdman diagnoosin saaneilla tulkitaan olevan autis-
tisia henkiloitd enemmaén dlykkyyttd sekd toiminta- ja kommunikointikykya.
Heidét tulkitaan niin sanotusti tavallisemmiksi, mikad vahentdd mystisid puhei-

ta.
6.1.3 Solvaaminen

Tutkimuksessamme tuli hieman ylldttden ilmi, ettd autismin kirjoon viittaavia
sanoja kdytettiin nuorten parissa Suomi24-palstalla yleisind haukkumasanoina
(esim. autisti, asperger), mikd omalta osaltaan arvottaa autismin kirjon kiel-
teiseksi ilmidksi. Erityisesti Asperger-sanan lempinimed muistuttavat ilmaisut
(assburger, burgeri jne.) vahvistavat ndkemystd sanojen vakiintuneesta kaytosta
kyseiselld palstalla kirjoittavien puheissa. Vaikkei tarkkaa tietoa Suomi24-
palstan kdyttdjien ikdrakenteesta ole, oletamme kdytyjen keskustelujen teemo-
jen (esim. koulu, varhaiset seksuaaliset kokemukset) perusteella, ettd aineis-
tomme keskustelijat olivat tdlld palstalla keskim&drin nuorempia kuin muilla
palstoilla.

Autisti- ja Asperger-nimittelyad voidaan havaintojemme perusteella verrata
homotteluun, joka on Lehtosen (2003a; 2003b, 143) mukaan yleistd nimittelyd
nuorten keskuudessa. Homottelu ei vélttamatta liity seksuaalisuuteen, vaan sitd
kdytetdan muun muassa “vadralla tavalla” kdyttdytyvien rankaisemiseen (Leh-
tonen 2003a; Lehtonen 2003b, 133, 143, 153.) Autisti- ja Asperger-johdannaiset
sanat saattavatkin olla nykydan homottelun lailla kédytettyjd solvauksia. Niilla-
kddn ei usein tarkoiteta sanojen varsinaisia merkityksid, vaan kaytto liittyy
poikkeavasta toiminnasta tai ei-hyvéksyttdvan olemisen tavasta rankaisemi-
seen. Tahan viittaisi myds se, ettd autisti-sanaa kaytetddn toistuvasti Suomi24-
palstalla homottelun kanssa nimiyhdistelména “autisti homo”. Myo6s Arvon
(2005, 82) mukaan vadranlaisista tulkinnoista keskusteluryhmissd rangaistaan.
Puolestaan Aarnion ja Multisillan (2011, 14-15) tutkimuksessa suomalaisten
nuorten verkkokdyttdytymisestd ilkedt kommentit olivat yleisin koettu kiusaa-
mismuoto internetissd, ja osa nuorista koki, ettd tdllainen nimittely kuuluu

luonnollisena osana verkkokeskustelun tyyliin. Internet mahdollistaa kirjoitta-
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misen nimettdméand, jolloin myds kynnys toisen solvaamiseen voi olla mata-

lampi kuin kasvokkain kdydyssa keskustelussa.

6.2 Tutkimuksen merkitys ja jatkotutkimusehdotukset

Kansainvdélisesti ei ole tehty tutkimuksia siitd, miten autismille ja Aspergerin
oireyhtymaille annetut merkitykset eroavat toisistaan. Lisdksi Suomessa autis-
min kirjolle tuotettuja merkityksia ei ole tutkittu lainkaan. Autismin kirjon ter-
mien arkipdivdistyessd (esim. solvauksina) on tarkedd tietdd, millaisia merkityk-
sid niille ihmisten vélisissd arkisissa keskusteluissa rakennetaan. On myos to-
denndkoistd, ettd diagnoosiluokitusten muutoksista huolimatta Asperger-termi
sdilyy ihmisten puheissa. Tdlloin on tdrkedd ymmartdd siihen liittyvid merki-
tyksenantoja ja mahdollisia jannitteitd. Tulevina erityisopetuksen ammattilaisi-
na meiddn on tarpeen tiedostaa, minkilaisia merkityksid ihmiset rakentavat
autismin kirjolle, silld ne heijastuvat todennékdoisesti yhteiskunnallisiin instituu-
tioihin, kuten kouluun sekd vanhempien nidkemyksiin.

Kirjallisuudessa on todettu ihmisten mystifioivan autismia (Smukler 2005;
McGuire ja Michalko 2011), mikéd poikkeaa tdmdn tutkimuksen tuloksista. Ai-
neistossamme juuri mystisyyttd luovissa puheenvuoroissa henkilsilld oli jon-
kinlaista kokemusta autismin kirjosta, joten voi olla, ettd arvoituksellisuutta
korostavia merkityksenantoja esiintyy enemmaén henkil6illé, joilla on kokemus-
ta autismista. Olisikin tdrkedd selvittdd myos millaisia merkityksid suomalaiset
autismin kirjon henkildiden omaiset ja heiddn kanssaan tyoskentelevat ammat-
tilaiset rakentavat autismin kirjosta sekd eroista autismin ja Aspergerin oireyh-
tymaén valilld. Lisdksi omassa tutkimuksessamme meilld ei ollut varsinaista tie-
toa tutkimushenkil6iden taustoista. Ndin ollen autismin kirjolle annettuja mer-
kityksenantoja tai asenteita voisi my0s tutkia huomioiden kokonaisuudessaan
ihmisten erilaiset taustat (ikd, sukupuoli, suhde autismiin jne.).

Tutkimuksemme keskiossd ovat olleet henkil6t, jotka eivét itse kuulu au-
tismin kirjon piiriin eikd siten tyossimme kuulla autismin kirjon henkiltiden

omaa &dantd lainkaan. Erilaiset vahemmistoryhmien tukijarjestot, kuten Autis-
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misddtio ja kehitysvammaisten Me Itse ry. ovat nykyddn entistd aktiivisempia
mm. sosiaalisen ja poliittisen tasa-arvon saavuttamiseksi. Heiddn valtaistumi-
sensa tukemiseksi olisikin tarpeellista tutkia, kuinka autismin kirjon henkil6t
itse kokevat heihin suhtauduttavan sekd minkaélaisia eroja on heiddn kokemuk-
sissaan, kun verrataan keskendan henkilditd, joilla on autismi ja Aspergerin oi-
reyhtymad.

Aineistossamme oli jonkin verran huomioita ja kannanottoja liittyen au-
tismi-diagnoosien yhdistymiseen. Valtaosa tédta aihetta koskevista keskusteluis-
ta kuitenkin rajautui aineistomme ulkopuolelle, silld keskustelijat olivat itse au-
tismin kirjoon kuuluvia - péddasiassa henkiloitd, joilla oli diagnosoitu Asperge-
rin oireyhtymad. Diagnoosiluokituksen muuttuminen heréttdd kysymyksen, mi-
ten autismin kirjoon kuuluvat henkil6t kokevat tdiméan diagnoosimuutoksen ja
kuinka he sen jdlkeen maédrittelevét itsensd tai haluaisivat tulla méaaritellyiksi ja
milld tavoin he sitoutuvat tdhdn diagnoosiin.

Tutkimuksemme ylldttavimpid tuloksia oli autismin kirjoon liittyvien sa-
nojen kdyttd solvaamistarkoituksessa. Verkkokeskusteluissa nimittely on ta-
vanomainen kiusaamismuoto (Aarnio & Multisilta 2011, 14) ja koska internet
mahdollistaa nimettomaén kirjoittamisen, voi solvaamisen kynnys olla tavallista
matalammalla. Tutkimusten mukaan nuorison parissa yleisend nimittelymuo-
tona pidettyd homottelua kdytetddn myos kasvokkain kdydyissd keskusteluissa
(Lehtonen 2003a; Lehtonen 2003b, 194). Lisatutkimuksen arvoista olisikin se,
kaytetdanko myos autismin kirjoon liittyvid sanoja solvaamistarkoituksessa yh-

td herkasti kasvokkain.

6.3 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Eettiset kysymykset. Tutkimuksemme ensimmaédinen eettinen ndkokulma liittyy
henkilsihin, jotka kuuluvat autismin kirjoon. Talloin keskeistd huomioida se,
ettemme ole saaneet autismin kirjon diagnoosia emmeka identifioidu vammai-
siksi henkil6iksi. Aineistomme rajauksen vuoksi tutkimukseen osallistujat eivat

mydskddn edusta autismin kirjon henkilditd. Tamédn seurauksena autismin kir-
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jon henkildiden oma &dédni ei péddse lainkaan kuuluviin tyossamme. Tutkimuk-
semme tulisi olla kuitenkin merkityksellinen autismin kirjon henkil6ille. Emme
siitd huolimatta pyri olemaan avoimen poliittisia tai parantamaan autismin kir-
jon henkildiden asemaa, vaikka tyomme tulokset saattavatkin omalta osaltaan
heijastaa yhteiskunnan valtarakenteita ja sortoa. Varsinaisena tavoitteenamme
on tuottaa tietoa siitd, millaista kuvaa autismista rakennetaan ihmisten vilisissd
keskusteluissa, silldi vammaisten henkiléiden asemaan vaikuttaa juuri ei-
vammaisten ndkemykset vammaisuudesta (ks. esim. Wendell 1996), jolloin
myds yhteison tehtdvand on tarkastella omaa osuuttaan vammaisuuden luomi-
sessa (ks. esim. Vehmas 1998).

Tydssamme myds pyrimme puhumaan autismin kirjon henkiltistd kun-
nioittavasti esimerkiksi valttamalld heiddn kutsumistaan “autisteiksi” tai “as-
pergereiksi”, koska silld tavoin maédrittelisimme ihmisen diagnoosin kautta
emmekd ensisijaisesti henkilond. Néissd yhteyksissd olemmekin kaytténeet il-
maisuja, kuten “henkil6t, jotka kuuluvat autismin kirjoon” tai “autismin kirjon
diagnoosin saaneet henkil6t”. Kuitenkin ajoittain téllaisten ilmaisujen kaytté on
ollut tekstin luettavuuden kannalta hankalaa. Vaikka tavoitteenamme on ollut
tutkia ihmisten tekemid merkityksenantoja autismin kirjosta, on tdrkedd ym-
mértdd myos oman tutkimuksen rakentavan sitd osaltaan (ks. Jokinen, Juhila &
Suoninen 1993).

Tyomme toinen eettinen ndkokulma liittyy tutkittaviin eli palstoilla kes-
kusteleviin ihmisiin. Kerdsimme aineistomme internetin avoimilta keskustelu-
palstoilta, joissa ihmiset esiintyvidt nimimerkeilld. Emme ole siten pyytdneet
ndiltd henkiloiltd tutkimuslupaa, vaikka tutkimuslupaan liittyvit tekijdt noste-
taankin usein esiin pohdittaessa tutkimuksen eettisyyttd (Eskola & Suoranta
1998, 52-53). Aineistomme koostuu pddosin satunnaisista keskusteluista, ja siksi
tieto niiden kaytosta tutkimuksessa olisi hankalaa saattaa keskustelijoiden tie-
doksi. Eskola ja Suoranta (1998, 54) kuitenkin mainitsevat, ettd myos keskuste-
lupalstoilla tutkimukseen osallistuville pitdisi sallia mahdollisuus paattad, osal-
listuvatko he tutkimukseen vai eivit. Tama olisi ollut realistinen toteuttaa, jos

olisimme keskittyneet tutkimaan yhden tietyn keskustelualueen kuvauksia au-
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tismin kirjosta. Lisdksi Tiittulan (2012) mukaan vapaasti luettavien internet-
sivustojen tutkimiseen ei tarvita vélttamattd tutkimuslupaa. Aineistomme laa-
juudesta ja palstojen anonymiteetista johtuen yksittdisten kirjoittajien tunnista-
minen on myds erittdin epdatodenndkoistd. Anonymiteetin varjeleminen onkin
Alasuutarin (2005) mukaan tutkimuksen etiikkaan yleisesti liitetty seikka.

Liséksi olemme pyrkineet kuvaamaan tutkimuksemme tuloksia mahdolli-
simman neutraalisti ja keskustelijoita kunnioittaen. Tutkijan onkin Alasuutarin
(2005) mukaan hyva pitdd huolta kunnioittavasta suhtautumisesta tutkittaviinsa
ja huomioida tdm& myos tulostensa ilmaisussa. Tutkimuskohteena tyossamme
oli kielenkdytto sosiaalisena toimintana, eikd tarkoituksenamme siten ole ollut
keskittyd yksittdisten ihmisten sanomisiin tai tehdd tulkintoja ihmisten asenteis-
ta autismin kirjoa kohtaan (ks. Jokinen, Juhila & Suoninen 1993; Suoninen 1999).
Tutkimuksen ei tulisi myoskddn tuottaa tutkittavilleen haittaa. Tiittula (2012)
mainitseekin, ettd kielentutkimuksesta ei aiheudu tutkittaville juuri haittaa var-
sinkin, kun anonymiteetti on huomioitu.

Tutkijan ja tutkittavien vélisen suhteen huomioinnin lisédksi olemme pyr-
kineet tdssd ty0ssd noudattamaan tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2012)
hyville tieteellisille kdytdnnoille annettua ohjeistusta. Olemme kuvanneet
tyomme etenemistd ja siitd tehtyd analyysid lapindkyvésti, mikd mahdollistaa
tyon eettisyyden paremman arvioinnin. Tama vaikuttaa myos tutkimuksen luo-
tettavuuteen, mistda kerromme enemmaéin seuraavaksi.

Tutkimuksen luotettavuus. Aineistomme on koottu internetin keskustelu-
palstoilta emmekd ole vaikuttaneet sen tuottamiseen itse. Juhila ja Suoninen
(1999) puoltavat tadllaisten luonnollisten aineistojen kayttod diskurssianalyytti-
sessd tutkimuksessa. Luonnollisilla aineistoilla tarkoitetaan aineistoja, jotka
ovat olemassa tutkijasta riippumatta. Niissd sdilyy parhaiten vuorovaikutuksen
merkitykset ja sidnnonalaisuudet, joihin ei paddse samalla tavoin késiksi, mikali
aineisto on luotu itse esimerkiksi haastattelemalla (Juhila & Suoninen 1999).
Taman lisdksi aineistonamme kaytetyt keskustelut olivat suurelta osin tuoreita,

minkd vuoksi tutkimuksemme voi katsoa heijastavan nykyhetkea.
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Tutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella aineiston riittdvyyden ja
kattavuuden kannalta (Eskola & Suoranta 1998, 216). Aineistomme koostuu
suosittujen palstojen keskusteluista, ja vaikka eri palstoilta 16ytyi myos eroavai-
suuksia (kuten padsdantoisesti Suomi24-palstalla tuotettu merkityksenanto Au-
tismin kirjo metaforana), lihes koko aineistossa toistuivat samat merkitys-
tenannot. Lisdksi madrallisesti arvioiden aineistomme oli suuri laadulliseksi
tutkimukseksi, miké takasi myos luotettavuutta lisddvan saturaation (ks. Eskola
& Suoranta 1998, 216). Aineiston laajuus voi kuitenkin olla my6s tutkimusta
heikentdva asia, mikdli se ei ole hallittavissa. Tdssd tapauksessa kaksi tutkijaa
mahdollisti laajan aineiston késittelyn. Lisdksi aineistossa selkedsti toistuvat
merkityksenannot helpottivat aineiston jasentdmista.

Aineiston laajuudesta ja aineistonhankinnan kaksiosaisuudesta johtuen
luokittelimme aineistoa useaan otteeseen. Jokaisella kerralla pyrimme syste-
maattisuuteen ldpi aineiston, mikéd tarkoittaa sitd, ettd tarkastelimme koko ai-
neistoa samoilla kriteereilld. Lisdksi lopullisten merkityksenantojen muodostut-
tua tarkastimme analyysimme paikkansapitdvyyden palaamalla aineistoon vie-
la kerran. Tillaisen aineiston runsaan késittelyn voidaan ajatella lisddvan
tyomme luotettavuutta (ks. Patton 1990, 461-462).

Olemme tydssamme pyrkineet esittelemddn aineistonhankintaa ja analyy-
sia mahdollisimman tarkasti sekd perustelemaan tulkintamme kattavasti. Ai-
neistoesimerkkien kdyttamisen sekd asianyhteyden avaamisen tarkoituksena on
ollut osoittaa tulkintojemme asianmukaisuus. Laadullisen tutkimuksen luotet-
tavuutta arvioitaessa tutkijan vaikutus voi helposti olla suurempi kuin mééaral-
lisessd. Olennaista onkin tdlloin raportoida lukijalle analyysin vaiheet ja perus-
tella tekemansé ratkaisut. (Eskola & Suoranta 1998, 213; Pietikdinen & Manty-
nen 2009; 171; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 232-233.) My®6s Juhila ja Suo-
ninen (1999) pitdavat diskurssianalyyttisen tutkimuksen vakuuttavuuden kritee-
rind diskurssien rakentumisesta esitettyjen tulkintojen perusteltavuutta.

Tutkimustuloksemme saa tukea muista tutkimuksista, mitd Eskola ja Suo-
ranta (1998, 213) tarkoittavat tutkimuksen vahvistettavuudella. Naita yhtaldi-

syyksid pohdimme aikaisemmin tdssd luvussa. Vaikka aineistossamme asian-
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omaiset olivat mukana anonyymeina, eikd tarkoituksenamme ole palauttaa pu-
heita yksittdisiin keskustelijoihin itseensd, voidaan erilaisten palstojen kaytta-
misen katsoa kattavan eri ikdluokkia, sukupuolia sekd koulutustaustaa. Pieti-
kdinen ja Miantynen (2009, 171) toteavatkin, ettd diskurssianalyyttisen tutki-
muksen sovellettavuutta ja siirrettdavyyttd lisdd se, ettd tulokset ovat siirrettdvis-
sd toiseen kontekstiin. On kuitenkin huomioitava, ettei meilld ollut varsinaista
tietoa tutkimukseen osallistujien taustoista. Tdstd syystd emme voi olla tdysin
varmoja, onko aineistoon paddssyt myos keskusteluja, joissa on mukana autis-
min kirjon henkiloitd tai omaisia. Epédselvien tapausten kohdalla rajasimme
keskustelun aineiston ulkopuolelle luotettavuuden lisddmiseksi.
Diskurssinanalyysin luonteeseen ei kuulu selittdd kaikkea vaan tulkinnan
kautta luoda késitystd siitd, miten ihmiset kayttavat kieltd (Juhila & Suoninen
1999). Myos Eskola ja Suoranta (1998; 61) toteavat, ettd laadullisessa tutkimuk-
sessa tavoitteena ei ole yleistiminen vaan esimerkiksi mielekkddn tulkinnan
tekeminen ilmiostd. Koska aineistomme koostuu julkisista nettikeskusteluista ja
olemme pyrkineet kuvaamaan tutkimuksen kulkua, my6s lukijoilla on mahdol-
lisuus tehdd siitd omat tulkintansa. Tama mahdollistaa tekemiemme tulkintojen
arvioinnin. Ndihin tulkintoihin voi kaikesta huolimatta vaikuttaa oma erityis-
pedagoginen taustamme. Tutkijan tausta ja nikemykset vaikuttavat Juhilan
(1999) mukaan diskurssianalyyttisessa tutkimuksessa muun muassa siihen, mi-
ten aineistoa rajataan ja mistd positioista sitd ldhestytdan. Omien kokemusten ja
tieteellisten tutkimusten perusteella oletimme, ettd mystisia tulkintoja aineistos-
ta 16ytyisi runsaasti, mutta ne jdivatkin aineistossamme marginaalisiksi. T&llai-
sia tyohypoteeseja - erilaisia arvauksia siitd, mitd analyysi voi tuoda tullessaan -
kaytetdadn harvakseltaan laadullisella tutkimuksessa, mutta Eskolan ja Suoran-
nan (1998, 19-20) mukaan ne ovat kuitenkin suotavia, kunhan ne ovat tiedostet-
tuja. Analyysimme tulokset olivat osittain oletustemme vastaisia, ja lisdksi tu-
loksissa meille ylldttava 16yto oli autisti- ja asperger-sanojen kaytto haukkuma-
sanoina. Ennakko-oletustemme vastaisten 16ydosten voidaan ndhda lisddvan

tyomme luotettavuutta, silld ndma odotukset eivit tadlloin ohjanneet tuloksia.
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Maisterivaiheen opiskelijoina olemme vield varsin kokemattomia tutkijoi-
ta ja taméa pro gradu -ty onkin ollut oppimiskokemus. Taméa voi mahdollisesti
heikentdd tyomme luotettavuutta, vaikka saimmekin kattavaa ohjausta yliopis-
tolta sen tekemiseen. Luotettavuutta lisdd kuitenkin se, ettd meitd tutkijoita on
kaksi. Téllainen tutkijatriangulaatio on kirjallisuudessa katsottu yhdeksi tutki-
muksen luotettavuutta lisddvéaksi tekijaksi (Eskola & Suoranta 1998, 69; Patton
1990; 468; Metsamuuronen 2011, 266). Jaoimme alussa aineiston osiin ja kdvim-
me sitd ldpi itsendisesti, jotta tekemdmme tulkinnat eivit vérittyisi toistemme
tulkinnoilla. Taman jdlkeen vertasimme havaintojamme ja tulkintojamme kes-

kenddn ja laadimme ndistd tuloksissa esitetyt merkityksenannot.
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