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THVISTELMA

Kehityshéiridisten ja -vammaisten lasten &itiyttd on tarkasteltu niin suomalaisessa kuin
kansainvalisessakin tutkimuksessa vasta melko véhdn. Tdmdn tutkielman tarkoituksena oli
osaltaan vastata t&dh&n haasteeseen selvittdmélla diskurssianalyyttisesti sit4, millaisten
tulkintarepertuaarien kautta Asperger-lasten &idit kuvaavat ditiyttddn. Lisdksi tavoitteena oli
tarkastella, millaisen identiteetin kukin tulkintarepertuaari didille luo ja mitkd ovat ndiden
tulkintarepertuaarien funktiot.

Tutkimusaineistona kéytettiin Asperger-lasten é&itien kirjoittamia ditiyden kuvauksia, jotka
kerattiin julkaisemalla kirjoituspyynt0 internetissa (www.aspalsta.net) ja Autismi-lehdessa
syksylla 2007. Tarkastelun tuloksena aineistosta oli mahdollista paikallistaa seitseman erilaista
tulkintarepertuaaria ja identiteettid, jotka kukin kuvasivat ditiyttd omasta nakokulmastaan.
Naméa olivat kamppailurepertuaari ja leijonadidin identiteetti, kuormittavuusrepertuaari ja
uupuneen d&idin identiteetti, tavoitesuuntautunut repertuaari ja kuntouttajadidin identiteetti,
riittdmattomyysrepertuaari ja syyllisen aidin identiteetti, didinrakkausrepertuaari ja hoivaajadidin
identiteetti, menetettyjen unelmien repertuaari ja luopujadidin identiteetti sekd kasvun
repertuaari ja oppijadidin identiteetti. Ndiden lisdksi tutkielmassa pohdittiin paikallistettujen
tulkintarepertuaarien funktioita, joita olivat myo6tdtunnon herattdminen, valistaminen seké
oman ditiyden normalisoiminen. Paikallistetut repertuaarit piirsivat aitiydestd kuvan, johon
liittyvét niin voimattomuus ja riittdmattomyys kuin rakkaus ja kasvukin. N&in ollen tutkimus
néyttaisi vahvistavan aikaisempia tutkimuksia, joissa &idin on muun muassa kuvattu elédvan
ristiriitaisten, mutta toisiaan tasapainottavien tunteiden keskella.

Asiasanat: didit, aitiys, Aspergerin oireyhtymd, diskurssianalyysi
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1JOHDANTO

Taman tutkimuksen tavoitteena on tarkastella, miten Asperger-lasten didit kuvaavat ditiyttdan
kirjoittamissaan teksteissd. Aitiyden tutkiminen erityispedagogisesta nakokulmasta on
perusteltua, silld aiheesta tehtyd tutkimusta ei ole vield paljon. Suomalaisessa tutkimuksessa on
syvennytty hyvin vahan esimerkiksi kehitysvammaisten lasten diteihin ja Asperger-lapsen
ditiytta ei ole tutkittu juuri lainkaan (katso liite 1). Pakenhamin, Samiosin ja Sofronoffin (2005)
mukaan tutkimukset didin sopeutumisesta lapsensa Aspergerin oireyhtym&an ovat
kansainvalisestikin vasta alkutekijoissdan. Sopeutumisen tutkiminen on Pakenhamin ym.
mukaan tarke&dd muun muassa siksi, ettd hankitun tiedon avulla diteja voidaan auttaa toimimaan
lapsensa kanssa. Viime vuosina aitiystutkimusta on Kkritisoitu juuri siitd, ettd tutkimukset ovat
useimmiten keskittyneet valkoisiin keskiluokkaisiin terveiden lasten &iteihin. Na&in ollen
erilaisten vdhemmistoryhmien didit esiintyvat tarkasteluissa harvemmin. (Elvin-Nowak &
Thomsson 2001.)

Tarkastelen tdssd tutkimuksessa Asperger-lasten ditien aitiydestddn kirjoittamia kertomuksia
diskurssianalyyttisesti. Diskurssianalyyttisessa tutkimuksessa katsotaan, ettd kieli on sekd
sosiaalisen todellisuutemme tuottaja ettd tuote (Jokinen, Juhila & Suoninen 1993a, 9-10; Potter
2004, 609-610). Kielta tarkastellaan siis keskeisend osana todellisuutta. Tutkimustehtévanani
on selvittdd, miten Asperger-lasten didit puhuvat ditiydestddn. P&&- ja alatutkimusongelmani

ovat:

1) Millaisten tulkintarepertuaarien kautta Asperger-lasten &idit kuvaavat ditiyttaan?
2) Millaisen identiteetin kukin tulkintarepertuaari didille luo?
3) Mitka ovat néiden tulkintarepertuaarien funktiot?

Tarkoituksenani on siis diskurssianalyysin avulla paikallistaa &itien puheesta erilaisia
tulkintakehyksid eli -repertuaareja, joiden kautta he d&itiydestddn kertovat. Jokaisessa
tulkintarepertuaarissa didille muodostuu erilainen identiteetti. Liséksi tarkoituksenani on pohtia
havaittujen tulkintarepertuaarien tuottamia seurauksia, eli funktioita. Kaésittelen aineistoani

yhtend ditiyden kuvauksena, jolloin yksittéisten &itien kertomukset nivoutuvat toisiinsa.



Opettajat tekevat tyonsa puitteissa paljon yhteistyotd vanhempien kanssa, ja tulevana
erityisopettajana pidan tarkedna kehittdd kykyani kohdata oppilaiden vanhempia. Pyrin tdman
tutkielman kautta tuottamaan tietoa siitd, millaisia merkityksid Asperger-lasten didit &itiyteen
liittavat. Tamd tieto on tdrkedd, silld se auttaa esimerkiksi erityisopetuksen piirissa

tydskentelevid henkilitd ymmartdméadn &idin ndkokulmaa paremmin.



2 AITIYDEN MONIULOTTEISUUS

Aitiyden ideologia maarittdd jokaisen naisen sukupuoli-identiteettia ja sosiaalista roolia
huolimatta siitd, tuleeko hénestd diti vai ei. Kulttuurinen oletus on, ettd ditiys on haluttava
naiseuden tdyttymys jokaiselle naiselle. Naisten roolit ja feminiininen identiteetti on
historiallisesti rakennettu &itiyden ymparille. (Gillespie 2003; Miller 2005, 48.) L&nsimaisissa
Kulttuureissa siirtyma ditiyteen on Millerin (2005) mukaan sekd julkinen ettd erittdin
henkilokohtainen  kokemus.  Yhteiskunnassa vallitsevat nédkemykset sekd julkinen
asiantuntijatieto ditiydestd muokkaavat naisten odotuksia ja kokemuksia. (Miller 2005, 46—-48.)
Aideiksi tullessaan naiset kohtaavat myos tunteita, jotka saattavat joskus poiketa paljonkin
yhteiskunnan luomista ihannekuvista. Esimerkiksi vammaisen tai sairaan lapsen &idin
kokemuksiin vaikuttavat yhteiskunnallisten ja kulttuuristen tekijoiden lisdksi monet muut
tekijat, kuten lapsen diagnoosi ja perheen tukiverkot. Seuraavien alalukujen tarkoituksena on
tarkastella &itiyden moniulotteisuutta niin yhteiskunnallisista ja kulttuurisista kuin perheen

omistakin lahtokohdista kasin.

2.1 Aitiys kulttuurisena konstruktiona

Aiitiys ja naiseus kietoutuvat yhteen niin tiiviisti, ettd aihe on ollut naistutkimuksessa ajoittain
hyvin herkkd (Ribbens 1994, 27). Naistutkimuksen ndkokulma &itiyteen on aaltoillut kahden
melko vastakkaisen aatteen vdlilld. Toisaalta on katsottu, ettd lasten synnyttdminen ja
kasvattaminen rajoittavat naisen eldmdi ja ettd &itiyden ideologia toimii naisen alistamisen
kulmakivend. Toisaalta ditiytta on tarkasteltu myos rikkaana ja monimuotoisena tehtévand, joka
mahdollistaa vallan ja aktiivisen toimijuuden. (Oberman & Josselson 1996; Reger 2001;
Ribbens 1994, 27.)

Tarkemmin Kkatsottuna naistutkimus on tarkastellut aitiyttd ensinnékin historiallisena
tuotteena ja opittuna roolina, jolloin aitiyden on katsottu olevan kasvatuksen tulosta. Tdméan
nakokulman mukaan tytot opetetaan hoivaamaan. Toisessa ldhestymistavassa ditiyttd on

selitetty miesten valta-asemalla naisiin nahden, jolloin ditiyttd on tarkasteltu miesten naisille



asettamana velvollisuutena. Kolmannen selitystavan mukaan ditiys on erityisesti
psykologisperustainen rooli, joka koostuu psykologisesta ja henkilékohtaisesta oman minén
kokemuksesta suhteessa lapseen. (Chdorow 1978, 3, 11, 30-39.) Psykologisperustaisessa
l&hestymistavassa ditiytta ei tarkastella miehisen yhteiskunnan naisille asettamana velvoitteena,
vaan tarkastelukohteina ovat esimerkiksi vanhemmuuteen siirtyminen, &itiyden psykologinen

puoli seka didin ja lapsen suhde (Oberman ja Josselson 1996).

Ribbensin (1994, 27) mukaan naistutkimuksen térkeintd antia ditiyden teoretisointiin on
ditiyden tarkastelu sosiaalisesti rakennettuna instituutiona (ks. myds Glenn 1994, 3; Forcey
1994, 357; Reger 2001; Tardy 2000). Lasten hoitamisen ja kasvattamisen tavat vaihtelevat eri
kulttuureissa, mika kertoo siitd, ettei ole olemassa mitadn yksittéistd, universaalia ja geneettisesti
maardytynyttd tapaa maarittdd lapsen tarpeet. Missé tahansa ajassa ja paikassa jokin ditiyden
malli ottaa yleensd vallan muista mahdollisista malleista. Rakennetut kulttuuriset mallit
vastaavat kysymyksiin siitd, keitd lapset ovat, mitd heiddn kasvattamisensa pitéa sisallaan, kenen
heidat tulisi kasvattaa seka miksi juuri kyseinen malli on paras niin lapsille, aikuisille kuin koko
yhteiskunnallekin. (Hays 1996, 20-21.) Historiallisesti rakennettuna ideologiana 4ditiys luo
jokaiselle naiselle roolimallin, jonka mukaan hdnen tulisi kéyttaytyd (Reger 2001). Lisaksi
kulttuurinen ihannemalli pitd4 sisélld&dn kasityksen siitd, minka tyyppinen koti on paras paikka

naisille, lapsille ja hoivaamiselle ylipaataan (Dillaway & Paré 2008).

Kulttuuriset konstruktiot aitiydestad ovat kuitenkin sekd naisten ett4d miesten oman toiminnan
kautta jatkuvasti muuttuvia ja médriteltavissé olevia (Glenn 1994, 3; Miller 2005, 48, 54-55,
138; Natkin 1997, 250). Myos yhteiskunnassa vaikuttavat instituutiot ja kulttuuriset tuotteet,
esimerkiksi koululaitos ja media, vaikuttavat sosiaalisen todellisuutemme uudelleentuottamiseen
ja luovat odotuksia siitd, mik& on normaalia ja sopivaa ja miten ihmisten tulisi toimia (Arendell
2000). Yhteiskunnallinen jatkuvuus vaatii, ettd joku kasvattaa lapsia. Aitien hoitaessa tata
kasvatustehtavadnsad he myos itse uudelleentuottavat yhteiskuntaamme ja omaa rooliaan siina.
(Chdorow 1978, 33-39.)



2.2 Lansimaisen aitiyden ihanteet

Lénsimaista &itiydestd rakennettua mallia kutsutaan intensiiviseksi ditiyden malliksi. Mallin
mukaan lapset ovat viattomia ja korvaamattomia, he vaativat alituista hoivaa ja huolenpitoa,
heidan kasvattamisensa tulisi olla p&dosin yksittdisten &itien tehtdvana ja tdimén kasvatustehtéva
tulisi keskittya lapsen tarpeisiin. (Dillaway & Paré 2008; Glenn 1994, 3; Hays 1996, 20-21.)
Aitiyden ideologia kietoutuu ideaalikasitykseen perheestd, jossa valkoihoiset keskiluokkaiset
heteroseksuaaliset vanhemmat muodostavat lastensa kanssa muista riijppumattoman
perheyksikon (Arendell 2000; ks. myds Miller 2007).

Aidin ja lapsen tarpeiden katsotaan olevan samat (Dillaway & Paré 2008), joten hyvall &idill4 ei
ihanteen mukaan ole lapsen tarpeiden edelle menevid omia tarpeita ja kiinnostuksen kohteita.
Perdla-Littusen (2004, 184) tutkimuksessa keskeisimmét hyvéan ditiyteen liitetyt ominaisuudet
olivat rakkaus, huolenpito ja suojelu. Hyvéan ditiyteen liitettiin my6s didin kyky hallita lapsen
kdytosta vaientamatta kuitenkaan hdnen persoonallisuuttaan. Katvala (2001, 102) puolestaan
kuvaa tdydellistd ditia oman tutkimuksensa perusteella hoivaavana, uhraavana ja rakastavana.
Muun muassa néiden &itiyden ihanteiden paineessa &itien tulee jatkuvasti osoittaa, ettd heidan
tekemansé ratkaisut, kuten kaydd toissd kodin ulkopuolella, ovat oikeutettuja. Aitien tulee
jatkuvasti  pyrkid tdyttdmd&n sosiaaliset odotukset hyvastd ditiydestd, mutta myos

yhteiskunnallisten velvollisuuksien hoitamisesta. (Tardy 2000.)

Aitiydesta on rakennettu idealisoitu (Tardy 2000) ja taydellisen positiivinen kuva, jossa itien
negatiiviset tunteet esitetddn luonnottomina (Shelton & Johnson 2006; ks. myds Arendell 2000;
Katvala 2001; Perdla-Littunen 2004; Tardy 2000). Liioitellut ihanteet johtavat siihen, ettd
ditiyden ideologiset kuvaukset ja todellisten &itien kokemukset eroavat toisistaan. Tama voi olla
ongelmallista erityisesti ensimmaéisen lapsensa saaneille dideille, jotka yrittdvat sovittaa yhteen
omia ihannekuviaan ja tunteitaan. Aiteja ei aina pystyta tarpeeksi valmistamaan aitiyden
todellisuuteen, mink& vuoksi &iti saattaa kokea olevansa epdonnistunut tehtivassaan. Siirtyma
ditiyteen siséltdd erityisesti menetyksid, kuten oman riippumattomuuden ja ajan, ulkondén,
naisellisuuden, seksuaalisuuden ja ammatti-identiteetin menetyksen kokemuksia. Samalla ditiys
myo6s yleensd palkitsee ja tuo mukanaan merkityksellisyyden, turvallisuuden ja kuulumisen

tunteita. Aidit ovat kertoneet esimerkiksi nauttivansa lapsen kehityksesta, lapsen seurasta seké



mahdollisuudesta rakastaa lastaan ja vaikuttaa maailmaan. Suurimmalle osalle naisista &itiys

merkitsee syvallistd muutosta omassa eldméssa. (Shelton & Johnson 2006.)

Aitiyden ristiriitaisuuden tunnistamisen riskind on vaaristynyt mielikuva siita, etta aitiys on joko
yht4 onnea tai yhtd kurjuutta. Todellisuudessa &idit sijoittuvat tunneskaalaltaan usein joko
adripéiden keskivaiheille tai samanaikaisesti molempiin péihin. Oberman ja Josselson (1996)
kutsuvat ditiytta ristiriitaisten tunteiden, asenteiden, kokemusten ja mielentilojen tasapainoksi.
(Oberman & Josselson 1996.) Aitiys voi olla henkilokohtaisen tiyttymyksen, kasvun ja ilon
aihe, mutta myds uupumuksen, masennuksen ja ahdistuksen ldhde. Lapsen kasvatuksen voi
kokea omakohtaisena kasvuna, mutta myods lisddntyneend tyOmaardnd ja taloudellisena
taakkana; se tuo mukanaan vapautumisen ja muutoksen tunteita mutta myos alisteisuutta ja
sortoa. Aitiys ei ole kaikille naisille samanlainen ja yhtendinen kokemus, vaan se pitaa sisallaan
moninaisia ja usein muuttuviakin merkityksia. (Arendell 2000.) Tarkastelen n&itd merkityksié

tassd tutkielmassa yhden &itien ryhmén nakdkulmasta.

2.3 Erilaisiin &itiyden kokemuksiin vaikuttavat tekijat

Lapsen syntyessa jokainen é&iti joutuu muokkaamaan uudelleen raskauden aikana luomiaan
mielikuvia vauvastaan. Aiti on saattanut luoda mielikuvia siita, onko lapsi tyttd vai poika, milta
han néyttdd, minkdlainen han on luonteeltaan, minkalainen tulevaisuus hénelld on ja niin
edelleen. Lapsen synnyttyd didin on ikdén kuin opittava tuntemaan vauvansa uudelleen. Kalland
(2003, 192) kutsuu didin ja vauvan ensikohtaamista tunnistamiseksi. Tunnistaminen on hdnen
mukaansa hetki, jolloin didin ja vauvan katseet kohtaavat ja he ikd&n kuin tunnistavat toisensa
ajatellen: ’siindhédn sind oletkin!”. Tunnistaminen saattaa viedd odotettua pidempaén, jos lapsen
olemus poikkeaa paljon didin ja perheen luomista mielikuvista esimerkiksi lapsen kehityshéirion

vuoksi.

Perheen sopeutumisesta lapsensa diagnoosiin on esitetty erilaisia kasityksid. Diagnoosi lapsen
kehityshairiosta tai -vammasta saattaa aiheuttaa idissé ja perheessd voimakkaan tunnereaktion.
Aikaisempien tutkimusten perusteella perheiden ajateltiin kasittelevan tunteitaan vaiheittain,

edeten johdonmukaisesti tilanteen kieltdmisestd lopulta sopeutumiseen (Kearney & Griffin



2001; Keller & Sterling Honig 2004; Roll-Pettersson 2001). Vanhempien ajatusprosessia
verrattiin tunteisiin, joita perheet lapikdyvat perheenjésenen tai ystavan kuollessa (Poehlmann,
Clements, Abbeduto & Farsad 2005) ja vanhempien kuvattiin kokevan muun muassa pelon,

kieltdmisen, vihan, surun ja jatkuvan stressin tunteita (Kearney & Griffin 2001).

Pidemmaé&n aikavélin tutkimuksissa on Poehlmannin ym. (2005) mukaan havaittu, ettd
sopeutuminen esimerkiksi lapsen kehitysvammaisuuteen on monimutkainen, yksil6llinen ja
elinikdinen prosessi ja ettd tdh&n prosessiin liittyy monella tasolla jatkuvia muutoksia (ks. myds
King ym. 2006). Vanhempien sopeutumisessa lapsensa diagnoosiin on todettu esiintyvan
huomattavia eroja  ajoittumisessa, sopeutumisprosessin  kestossa sekd reagoinnin
voimakkuudessa (Ferguson 2001, 389; Roll-Pettersson 2001), minkd vuoksi esitettyjd
sopeutumisen vaiheita ei voida olettaa vdistamattomiksi (Beaumont 2006). Sopeutuminen
ndyttad riippuvan useista tekijoista, kuten lapsen ominaisuuksista, saadun tuen méaarasté ja
ympéristotekijoistd sekd vanhempien kognitiivisista prosesseista (Hassall ja Rose 2005). On
my06s olemassa viitteitd siitd, ettd perheen positiiviset ndkemykset saattavat osaltaan auttaa
perhettd sopeutumaan lapsensa tarpeisiin (Hastings & Taunt 2002; King ym. 2006). Lapsen
kehityshdiriota tai -vammaa ei valttdmatta tarvitse ndhda tragediana, eiké esteend lapsen tdyden

persoonallisuuden saavuttamiselle (Landsman 2003).

Vaikka viimeaikoina on alettu tunnistaa tarve positiivisemmalle kysymyksenasettelulle
esimerkiksi kehitysvammaisten lasten perheita tutkittaessa (Kearney & Griffin 2001), tarpeella
ei vield ole ollut havaittavaa vaikutusta julkaisutrendeihin (Hastings & Taunt 2002; King ym.
2006). Ferguson (2001) katsoo, ettd perheiden tarkasteleminen muovautuvina, kehittyvind ja
aktiivisina auttaa syventdmain nykykésitystimme perheiden tilanteesta. H&n ei Kkiistg, ettei
esimerkiksi kehitysvammaisen lapsen kasvattaminen voisi olla stressaavaa. Tutkijoiden
tehtdvénd onkin edelleen selvittdd, miksi toiset perheet sopeutuvat tah&n stressiin toisia
joustavammin. (Ferguson 2001, 384-389.) Esittelen seuraavaksi erilaisia &idin kokemuksiin ja

perheen sopeutumiseen vaikuttavia tekijoita.



2.3.1 Lapsen diagnoosi

Viimeaikaisissa tutkimuksissa (Abbeduto ym. 2004; Poehlmann ym. 2005; Pelchat ym. 1999;
Weiss 2002) on havaittu, ettd &idin kokemus lapsensa diagnoosista ja hoidosta vaihtelee lapsen
diagnoosin mukaan. Suurin osa tutkimuksista on keskittynyt tutkimaan Downin syndroomaa ja
autismia. Autististen lasten &ideilld on todettu olevan Down-lasten &itejd enemman stressid ja
negatiivisemmat né&kemykset lapsestaan. He ovat myds kokeneet saavansa vdhemmén
sosiaalista tukea. Abbeduton ym. mukaan tutkimustulokset aiheesta ovat melko
johdonmukaiset. (Abbeduto ym. 2004; Pakenham ym. 2005.) Poikkeuksiakin kuitenkin 16ytyy
(Ferguson 2001, 386-387).

Poehlmann ym. (2005) ja Abbeduto ym. (2004) ovat selittdneet &itien kokemusten eroja eri
diagnostisten ryhmien Vélilla erilaisilla diagnoosin perusteilla, diagnoosin ajoituksella seké
saatavilla olevan tiedon maaran vaihtelulla. Toisin kuin esimerkiksi Downin syndroomassa, talla
hetkelld ei ole olemassa ldaketieteellistd testid, jolla autismin kirjoon kuuluva oireyhtyma
voitaisiin  todeta. Geneettisen testauksen sijaan diagnoosi pohjautuu kayttaytymisen ja
kommunikoinnin piirteisiin. (Bogdashina 2004, 20.) Né&in ollen lapsen vanhemmat saattavat

jaéda pohtimaan, onko lapsen diagnoosi varmasti oikea (ks. Abbeduto ym. 2004).

Diagnoosin perusteisiin liittyvien epévarmuustekijoiden lisaksi Poehlmannin ym. (2005) ja
Abbeduton ym. (2004) tutkimusten perusteella voidaan olettaa, ettd Asperger-lapsen diti joutuu
kokemaan esimerkiksi Down-lasten diteja pitkékestoisempaa epétietoisuutta ja epédvarmuutta
lapsensa tilanteesta ylip&atadn. Selkeitd oireita Aspergerin oireyhtymadstd ilmenee usein vasta
neljannen ikdvuoden jdlkeen, minkd vuoksi diagnoosia ei yleensd tehdd ennen kouluikéa
(Gillberg 1999, 34, 96). Toisin kuin Down-lapsen vanhemmat, Asperger-lapsen vanhemmat
ovat siis diagnoosin saadessaan elédneet jo useita vuosia epétietoisuudessa. Poehlmannin ym.
(2005) mukaan diagnoosin viivdstyminen voi vaikuttaa vanhempien sopeutumiseen ja kykyyn
selvitd lapsen diagnoosin kanssa. Varhain diagnosoidun lapsen vanhempien on todettu olevan
tyytyvéisempid kuin vanhemmat, joiden lapsen tilanteesta on pitkéan epavarmuutta (Bellew &
Kay 2003).



Bellew ja Kay (2003) havaitsivat, ettd suuri osa vanhempien huolesta liittyy saatavilla olevan
tiedon mdaéréan ja laatuun sekd tiedon saamisen tapaan. Vanhemmat kaipaavat tietoa ja
selityksi& lapsen tilanteesta ja sen aiheuttajista mahdollisimman pian lapsen syntymén jélkeen.
Ensitiedon jakamisen tavalla on erityisen suuri merkitys, silld pitkédnkin ajan jalkeen vanhemmat
muistavat ensimmaisid tunteitaan lapsen diagnoosista. Nailla tunteilla on havaittu olevan suuri
merkitys ja vaikutus perheen eldmédn. (Bellew & Kay 2003.) Downin oireyhtymad ja autismin
kirjoon kuuluva Aspergerin oireyhtyma eroavat huomattavasti saatavilla olevan tiedon maaran
osalta. Ensimmaisen kerran termid Aspergerin oireyhtymé kéytti englantilainen psykiatri Lorna
Wing vuonna 1981. Oireyhtymd4 tutkittiin jo aiemmin 1940-luvun Itévallassa, misséd
lastenladkdari Hans Asperger tunnisti tutkimuksissaan johdonmukaisen kykyjen ja
kdyttdytymisen kaavan, joka sisdlsi muun muassa empatian puutteen, vdhdisen kyvyn
muodostaa ystévyyssuhteita, yksipuoliset keskustelut ja kompelot liikkeet. Toisin kuin
kollegansa Leo Kannerin autismitutkimukset, Aspergerin ty¢ jdi syystd tai toisesta suurelta
tiedeyhteisOltd huomiotta. Kansainvélisesti Hans Aspergerin tyd nostettiin esiin vasta 1990-
luvulla®. (Attwood 2001, 11, 14; Frith 1995, 1; Gillberg 1999, 9.) Koska Aspergerin
oireyhtymén diagnosointi on viel4 verraten uusi asia, on ymmarrettdvad, ettd esimerkiksi
Downin syndroomasta on saatavilla paljon enemmdn tutkimustietoa, jota voidaan jakaa
vanhemmille heti lapsen synnyttyd tai jopa aiemmin. Kun vanhemmat saavat tietoa lapsen
tilanteesta sekd odotettavissa olevista haasteista ja mahdollisuuksista jo varhain, voidaan

véistamatta vahentéa epétietoisuuden ja ahdistuksen tunteita.

2.3.2 Lapsen ominaisuudet

Lapsen kayttdytymisen piirteiden on havaittu olevan ratkaisevin tekija didin hyvinvoinnille, ja
erityisesti haasteellisen kéyttaytymisen on todettu olevan yhteydessd vanhempien kokemaan
stressiin (Abbeduto ym. 2004; Keller & Sterling Honig 2004; Spratt, Saylor & Macias 2007).
Kalland (2003) on todennut, ettd kun lapsi ei reagoikaan &idin vuorovaikutusyrityksiin

toivotulla tavalla, diti voi kokea itsensd torjutuksi. Jos perheelle on liséksi annettu heikko

! Vertailukohtana ensimmaisen tarkan kuvauksen Downin oireyhtymésté Kirjoitti englantilainen
1&48kari John Langdon Down jo vuonna 1866. Lahde: National Down Syndrome Society (USA).
Saatavilla www-muodossa osoitteessa: < URL: http://www1.ndss.org/ > (Luettu 1.4.2008.)


http://www1.ndss.org/

ennuste lapsen kehityksestd, talld on havaittu olevan kielteistd vaikutusta didin ja lapsen
vuorovaikutuksen laatuun. (Kalland 2003, 195-197.)

Aikaisemmat tutkimukset tuovat esille, ettd mitd enemman lapsen kéytds on ennakoitavissa,
sitd véhemmadn 4idill4 on stressid ja masennusoireita ja sitd todennékdisemmin &idin kayttdmat
selviytymisstrategiat ovat tunneperustaisten sijaan ongelmaperustaisia. Autismin kirjon lapsilla
esiintyy esimerkiksi Down-lapsia enemmaéan hairiokdyttdytymistd (johtuen muun muassa
kyvyttomyydestd ymmartad sosiaalisia s&éantojd), mika vaikuttaa didin kokeman stressin maaraan
sekd vanhempien ja lapsen véliseen suhteeseen. (Abbeduto ym. 2004; Poehlmann ym. 2005.)
Saloviidan, Itdlinnan ja Leinosen (2003) tutkimuksen mukaan térkein vanhempien stressid
selittdva tekija on vanhempien tulkinta tilanteesta katastrofaalisena. Aitien kohdalla tima

tulkinta oli yhteydessa lapsen haasteelliseen kayttdytymiseen.

Asperger-diagnoosin saaneilla lapsilla vanhemman ja lapsen vuorovaikutukseen mahdollisesti
negatiivisesti vaikuttavia tekijoitd voivat olla esimerkiksi lapsen d&rimméinen kiinnostus
yksityiskohtiin, erikoisharrastukset, pakkoajatukset ja -toiminnot, rituaalit sek& ei-kielelliset
kommunikointi-ongelmat (ks. Gillberg 1999). Lasten vahvuudet (esimerkiksi hyvin kehittynyt
ekspressiivinen puhe, lukutaito, yleislahjakkuus) kompensoivat Gillbergin (1999, 81) mukaan
lapsen vaikeuksia joko osittain tai jopa kokonaan. Gillberg toteaa, etté lahes kaikilla oireilla on
positiivinen k&antdpuolensa. Lisaksi on huomattava, ettd vaikka esimerkiksi kehitysvammaisten
lasten perheet raportoivatkin muita perheitd enemman stressistd, ei ole syytd olettaa, ett4 heill4
olisi muita vdhemmaén positiivisia kokemuksia lapsestaan (Hastings & Taunt 2002).

2.3.3 Tukiverkkojen riittavyys ja arjen sujuminen

Virpiranta-Salon (1994, 113) mukaan vammaisten lasten vanhemmat kokevat haasteellisimpina
tehtdvinaan tilapaishoidon jdrjestdmisen, oman levontarpeen tyydyttdmisen ja perheen
taloudellisen tilanteen huomioimisen. Poehlmannin ym. (2005) tutkimuksessa korostui
erityisesti puolison asema tuen antajana, varsinkin juuri diagnoosin vastaanottamisen vaiheessa
(ks. myds Weiss 2002). Sisarusten ja muiden perheenjdsenten, ystavien ja vertaisryhmien tuki
muodostui aikaisempaa merkityksellisemmaéksi ajan myotd (Poehlmann ym. 2005). Kerr ja

Mcintosh (2000) kertovat, ettd useimmat vanhemmat eivat kuitenkaan kokeneet saaneensa
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lahiomaisiltaan ja terveydenhuollon ammattilaisilta kaipaamaansa tukea lapsen ensimmaisten
elinkuukausien aikana. Poehlmannin ym. (2005) havaintojen mukaan terveydenhuollon
ammattilaisten tunteeton suhtautuminen ja empatian puute vaikuttavat voimakkaan

negatiivisesti ditien tunnereaktioihin lapsensa diagnoosista.

Kerr ja Mclntosh (2000) havaitsivat tutkimuksessaan, ettd toisten lasten vanhemmilta saatu
vertaistuki osoittautui  keskeiseksi tekijaksi selvidmiselle ja tilanteeseen sopeutumiselle.
Ensinndkin vanhemmat saivat sen kautta ensimmadistd kertaa kokea olevansa normaaleja
vanhempia. Vanhempien havainto siitd, ettd myds muita ihmisid oli heidédn kanssaan samassa
tilanteessa, auttoi heitd unohtamaan yksindisyytensd ja nakemé&an aktiivisen ja sosiaalisen
tulevaisuuden myds omalle lapselleen. Toisten vanhempien tapaaminen antoi myos henkisté
tukea, silla vanhemmat saivat tilaisuuden puhua kokemistaan negatiivisista tunteista.
Kolmanneksi vanhempien oli vertaistapaamisten kautta mahdollista saada k&ytannén neuvoja ja
tukea, jotka auttoivat heitd ratkaisemaan jokapéivdisia ongelmatilanteitaan. Kerrin ja
Mclntoshin (2000) havaintojen mukaan vertaistuella voi siis olla voimakas stressid ehkdiseva
vaikutus. Jos vanhemmat saavat tarpeeksi tukea ja tietoa selvitdkseen lapsensa tarpeiden kanssa,

perheen eldmd voi jatkua tasapainoisesti (Virpiranta-Salo 1994, 113).

Arendellin (2000) mukaan yksinhuoltajadidit ja naimisissa olevat aidit k&yttavéat suunnilleen yhté
paljon aikaa perheen ja lapsenhoidon velvollisuuksiin. Aideilld on siis usein edelleen paavastuu
lasten hoidosta (Abbeduto ym. 2004: Arendell 2000), joten he myds altistuvat herkemmin
lapsen tarpeiden tuomien haasteiden vaikutuksille (Abbeduto ym. 2004) ja kokevat isid
enemman stressid (Pelchat ym. 1999). Toisaalta &itien kokema rasitus voi kertoa myos ditien isié
l&heisemmastd tunnesuhteesta lapsiinsa (Arendell 2000). Sosiaalisen tuen avulla vanhempien on
helpompi ndhd& oma lapsensa positiivisessa valossa, yllapitaé positiivisia vuorovaikutussuhteita,
kokea tyytyvdisyyttd omasta vanhemmuudestaan ja sopeutua eldmdssé vastaantuleviin kriiseihin.
Sosiaalinen tuki edist4d perheen hyvinvointia ja vahent&a henkist4 ja fyysistd ahdistusta. (Dunst
& Trivette 1990, 327.)
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2.3.4 Perheen kokonaistilanne

Perheen uskomussysteemien katsotaan olevan yksi tdrkeimmistd tekijoistd perheiden
sopeutumisessa lapsen asettamiin haasteisiin. Nama uskomussysteemit koostuvat perheen
arvoista ja tavasta katsoa maailmaa, ja niiden avulla ihmisten on mahdollista luoda elam&ansa
johdonmukaisuuden ja kontrollin tunnetta. (King ym. 2006.) Tunali ja Power (2002) esittavat,
ettd stressaavassa tilanteessa, jossa aiempien tavoitteiden saavuttaminen ndyttad
mahdottomalta, ihmisen on mahdollista muuttaa ja uudelleenméaaritelld omia tavoitteitaan.
Heiddn oma tutkimuksensa nédyttdisi tukevan tatd teoriaa autististen lasten é&itien kohdalla.
Kyseisessd tutkimuksessa autististen lasten didit erosivat arvostuksiltaan muista dideistd
painottamalla muita enemman rooliaan vanhempana uran rakentamisen sijaan. Tunalin ja
Powerin mukaan tdma saattaa kertoa ditien aktiivisesta yrityksestd tdyttdd omia

saavutustavoitteitaan korostamalla hyvén &itiyden merkitysta.

Landsman (2003) puolestaan totesi tutkimuksessaan, ettd monet vammaisten lasten idit
uudelleenarvioivat normaaliuden merkitystd ja kritisoivat vallitsevia normaaliuden kasityksia
siit4, ettd niiden kautta pyritddn vdhentdmaén heidéan lastensa sosiaalista arvoa. Myds Rehm ja
Bradley (2005) havaitsivat, ettd esimerkiksi kehitysvammaisen lapsen vanhempien on
mahdollista arvostaa perhe-eldma&nsé normaalina mitdt0imatt4 niitd piirteitd, jotka erottavat
heiddn perheensd muista. Heidén tutkimuksessaan perheet organisoivat eldménsd vammaisen
lapsen hoitamisen ympdrille ja ponnistelivat saavuttaakseen tasapainoisen ja positiivisen tilan
kaikille perheenjasenille. Perheet kokivat eldménsd hyvand uskomatta kuitenkaan, ettd heidan
eldménsd vaikuttaisi normaalilta muiden ihmisten silmissé. Rehmin ja Bradleyn mukaan onkin
tarkead tiedostaa, ettd normaaliuden kriteerit ovat perhekohtaisesti joustavia.

Thompsonin ja Walkerin (2004) mukaan moninaisilla kontekstuaalisilla tekijoilld, kuten
sukupuolella, on vaikutusta siihen, miten tyytyvainen iti tai isi on vanhemmuuteensa. Aitien
on todettu olevan yleensd isid tyytyvaisempid. Belsky (1984) on nimennyt kolme keskeista
vanhemmuuteen vaikuttavaa tekijad: vanhempien oma kehitystausta ja psykologiset resurssit,
lapsen yksilolliset ominaispiirteet sek& kontekstuaaliset stressin aiheuttajat ja tuen l&hteet.
Nadistd kolmesta tarkeimmadssd asemassa ovat vanhemman henkilokohtaiset resurssit. Belsky

perustaa vditteensd muun muassa siihen, ettd yksilon psykologiset tekijat vaikuttavat elaméssa
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niin moniin asioihin, kuten ystavyyssuhteisiin, puolison valintaan, uravalintoihin sek& kaikkien
yllapidettavien ihmissuhteiden laatuun. Ndin ollen yksilon psykologisilla tekijoilla on myds
vaikutuksensa saatavilla olevan tuen laatuun ja maaraan. Kuitenkin vanhemmuuden rakenteet
ovat parhaiten kohdillaan silloin, kun kaikki kolme vanhemmuuteen vaikuttavaa osa-aluetta

ovat kunnossa. (Belsky 1984.)

Eri tutkimuksissa (Ferguson 2001; Hastings & Taunt 2002; King ym. 2006) esiintulleista
vammaisten lasten perheiden positiivisista kokemuksista on |0ydettavissa nelja teemaa, jotka
liittyvat 1) lapseen itseensd tai lapsen hoitoon, 2) avioliittoon tai perheeseen, 3) sosiaaliseen
elamaan tai 4) elamanasenteeseen. Lapsen ja lapsen hoidon on koettu tuovan perheelle
tyytyvéisyytta ja mielihyvad. Lapsen tarpeet on voitu nédhdd haasteena tai mahdollisuutena,
joiden myotd vanhempien on ollut mahdollista kehittéa taitojaan, kykyjaan ja itseluottamustaan.
Vaikka lapsen tarpeet asettavat perheelle usein paljon haasteita, avioliiton tai perheen on
toisaalta koettu myds vahvistuneen. Myds perheen sosiaalinen verkko on saattanut kasvaa
lapsen myoOtd ja jotkut vanhemmat ovat kokeneet, ettd lapsensa myo6td heiddn koko
eldménasenteensa on muuttunut. Osa on kokenut tulleensa paremmiksi ihmisind ja osalla
hengellinen eldmd on vahvistunut. Vanhemmilla on kokemuksia myds siitd, ettd eldmisen tahti

on hidastunut ja antanut mahdollisuuden keskitty4 jokaiseen paivaan.
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3 TUTKIELMAN TOTEUTUS

Ennen varsinaisten tutkimustulosten esittelyd k&yn tdssd luvussa ldpi tyoni keskeisimpid
metodisia ratkaisuja ja niiden luotettavuutta ja eettisyyttd. Esittelen myos diskurssianalyyttisen
lahestymistavan perusperiaatteet, joiden avulla olen l&htenyt analysoimaan Kkerddméaani
tutkimusaineistoa Asperger-lasten aitien aitiyden kertomuksista. Diskurssianalyyttinen tutkimus
pitad sisélladn hyvin monenlaisia tutkimustapoja ja aineistoja, joista oma tutkielmani kuvastaa
yhtd osa-aluetta. Puhuessani diskurssianalyyttisesta tutkimuksesta puhun siis vain siit kapeasta

kentdst4, jolle nden oman tutkielmani sijoittuvan.

Potterin ja Wetherellin (1995, 81) mukaan diskurssianalyysissa ollaan kiinnostuneita siit4, mita
ihmiset saavat aikaan puheellaan ja teksteillddn sek& millaisia resursseja ihmiset ndissa
yhteyksissd kayttavat. Kieltd ei oleteta todellisuuden yksiselitteiseksi kuvaksi, vaan
diskurssianalyyttisessa  tutkimuksessa  oletetaan, ettd k&yttdmdamme kielen avulla
merkityksellistdimme, jarjestimme, rakennamme, uusinnamme ja muunnamme sitd sosiaalista
todellisuutta, jossa eldmme. Kielessd esiintyvat merkitykset rakentuvat suhteessa toisiinsa ja
perustuvat toistensa keskinaiseen erottumiseen (esimerkiksi késitteet vammainen ja vammaton).
My0s kéyttdmamme késitteet on tuotettu sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Puhe on ihmisen
toimintaa, minkd vuoksi erilaiset kuvaukset ja kasitteet voisivat olla myds muunlaisia. (Potter
1996, 97-98.) Siten kiinnostus kohdistuu diskurssianalyysissa erityisesti esimerkiksi siihen,

miten eri késitteitd tuotetaan (Jokinen, Juhila & Suoninen 1993b, 17-21).

Diskurssin kasite on yksi diskurssianalyyttisista avainkésitteista. Sill4 voidaan tarkoittaa
esimerkiksi kielenkdyttod yleensd, tiettyd puhetapaa tai tiettyyn alueeseen liittyvaa kielenk&yttod
(ks. Suoninen 1992, 17). Téssa tydssa viittaan késitteelld erityisesti tiettyyn alueeseen, ditiyteen,
liittyvéna kielenkdyttond. Diskurssin kasitteen sijaan puhun tulkintarepertuaarista silloin, kun
viittaan termilld tiettyyn puhetapaan ja tietynlaisen version rakentamiseen maailmasta.
Tulkintarepertuaari  syntyy tulkintatydon tuloksena analysoitavan aineiston pohjalta.
Repertuaarien voidaan sanoa olevan eheitd merkityssuhteiden kokonaisuuksia, jotka rakentuvat
sosiaalisissa kdytannoissd ja rakentavat todellisuutta tietylla tavalla. (Jokinen ym. 1993b, 27-29.)

Tulkintarepertuaarit koostuvat esimerkiksi tiettyjen termien, kuvausten ja kielikuvien
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ryhmittymistd (Potter & Wetherell 1995, 89) ja niiden tarkoituksena on toimia palvellakseen
jotain paddmadarad, jonka nakyvaksi tekeminen on diskurssianalyyttisen tutkimuksen tehtévana
(Potter 2004, 609-610). Ihmiset eivat aina ole tietoisia oletuksistaan eivatkd kayttdmiensd
kielikuvien vaikutuksesta luoda tiettyd vaikutelmaa asioista. Samastakin tapahtumasta, kuten
tassd tapauksessa ditiydestd, voidaan puhua monella eri tavalla. (Davies & Harré 2001, 265,
270.) Vaihtoehtoiset repertuaarit luovat samasta asiasta erilaisen ndkokulman (Suoninen 1992,
15).

Kielenkéyttd nahdéaan diskurssianalyysissa tilannesidonnaisena eli tiettyyn sosiaaliseen ja
kulttuuriseen kontekstiin liittyvdnd ilmiond (ks. Taylor 2001a, 8). Td&m& otetaan analyysissa
huomioon. Tulkintarepertuaarit sijoittuvat aina johonkin kontekstiin, jolloin analysoitavaa
toimintaa tarkastellaan tiettyyn aikaan tai paikkaan suhteutettuna. (Jokinen ym. 1993b, 29-36.)
Yhtend diskurssianalyysin olennaisena tausta-ajatuksena on kielen kdytén seurauksia tuottava
luonne eli funktionaalisuus. Seurausten arviointi ei edellytd pohdittavan, onko toiminta
tietoista vai ei. Tarkeintd on ennen kaikkea selvittdd, mitd kaikkia asiantiloja toimija tulee
puheellaan mahdollistaneeksi. Analyysin tarkoituksena on pyrkid tuomaan néhtdville puheen

toisinaan selkeitd, mutta usein piiloisia ja ristiriitaisiakin seurauksia. (Jokinen ym. 1993b, 41-43.)

Diskurssianalyysissa analysoinnin kohteena ei ole yksilo vaan Kkieli. Tutkimuksessa ollaan
kiinnostuneita mindn rakentamisen tai rakentumisen prosesseista. Yhdelle ihmiselle voi
puheessa muotoutua monta, eri yhteyksissd rakentuvaa mindd. Kielen kayttdja olettaa
puheessaan erilaisia identiteetteja? seka itselleen ettd muille. Nama identiteetit sisaltavat erilaisia
oikeuksia, velvollisuuksia ja ominaisuuksia. Identiteetin ei diskurssianalyyttisessa tutkimuksessa
katsota olevan ihmisen staattinen ominaisuus, vaan toiminnallinen kategoria. Tietyssa
merkityssysteemissa ihmiselle rakentuu tietynlaisia identiteetteja. (Jokinen ym. 1993b, 37-39;
Jokinen & Juhila 1999, 68.)

2 | dentiteetin Kasitteen kanssa voidaan kayttaa rinnakkain subjektiposition késitettd, jota kaytetdan myds
korostamaan merkityssysteemin eli tulkintarepertuaarin valtaa méaarittaé ihmisille tietyt paikat (esimerkiksi
késitteet opettaja ja oppilas). (Jokinen ym. 1993b, 37-39; Jokinen & Juhila 1999, 68.) Itse kdytan tydssani
ainoastaan identiteetin kasitetta.
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3.1 Aineiston keruu ja analyysi

Kéytin aineistonani Asperger-lasten é&itien kirjoittamia kertomuksia omista &itiyden
kokemuksistaan. Kerasin timan aineiston julkaisemalla kirjoituspyynnon® syksylla 2007 seki
internetissd (www.aspalsta.net) ettd Autismi-lehdessd (4/2007) (ks. liite 2). Analysoitavaa
aineistoa sain seitsemaltd aidilta yhteensa 35 liuskan verran (A4)". Koska aineistot oli yhta
lukuun ottamatta kirjoitettu tietokoneella, tarkastelun aloittaminen oli helppoa. Kun olin saanut
koko aineiston tietokoneelle, lisasin siihen rivinumerot (1-1226). Ndin aineisto oli mahdollista

saada helpommin késiteltdvddn muotoon.

Koska diskurssianalyysissa ollaan kiinnostuneita kieltd kdyttavien ihmisten sijaan itse kielestd, ja
koska muutamakin ihminen voi tuottaa suuren mé&aran kielellisia sddnndnmukaisuuksia,
pienikin aineisto soveltuu tutkimuskohteeksi hyvin (Potter & Wetherell 1987, 161). Usein on
kannattavampaa tutkia perusteellisesti yhtd tapausta yksityiskohtaisesti kuin useita tapauksia
pintapuolisesti  (Suoninen 1992, 12). Siksi oma aineistoni oli riittdvd tiettyjen
sddnndnmukaisuuksien paikallistamiseen ditien puheesta. Aloitin aineistoni analysoinnin

kesdkuun lopussa 2008 ja sain tyon loppuun syyskuulla 2008.

Kun aineisto oli valmiina analysoitavaksi, aloitin aineiston koodaamisen (coding).
Koodaamisella tarkoitetaan diskurssianalyysissa oleellisen materiaalin siiviléimistd isommasta
aineistomaarasté keskittyen aina tiettyyn puhetapaan kerrallaan. Potter (2004) on todennut, etté
suurin  osa diskurssianalyyttisesta  tutkimuksesta koostuu seuraavaksi esittelemieni
tarkastelundkokulmien yhdistelmistd. Kaéytin aineistoni varsinaisessa analysoinnissa hyvaksi
kaikkia nditd Potterin esittelemid tarkastelutapoja. Diskurssianalyyttisen tutkimuksen kohteena
on kaikenlainen vaihtelu tutkimushenkildiden puheessa ja eri puhujien vélilla. Vaihtelua

esiintyy esimerkiksi erilaisten asioiden ja tapahtumien kuvaamisessa, tyylissd, sanavalinnoissa ja

3 Pyynt6d julkaistaessa en vield tiennyt tarkastelevani aineistoani diskurssianalyyttisesti. Jalkikateen arvioituna
kdytin kirjoituspyynndssa virheellistd sanamuotoa puhuessani ditiyden kokemuksista, jotka eivét suinkaan ole
diskurssianalyyttisen tutkimuksen kohteena. Vaikka sanamuoto oli harhaanjohtava, aineisto oli silti —
kaikkien tekstien tavoin — soveltuva diskurssianalyyttiseen tutkimukseen.

* Taman lisaksi sain kaksi kirjoitelmaa, joita kaytdn tydssani soveltuvin osin. Toinen naisté kirjoitelmista ei

téysin vastannut tarkoitustani, ja toinen on 60-sivuinen, alun perin muuta tarkoitusta varten kirjoitettu
aitiyden kuvaus, jota en ajankaytollisista syistd voinut analysoida muiden kirjoitelmien tavoin.
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niin edelleen. Vaihtelun kautta voidaan Potterin mukaan tunnistaa toiminta, jota puheessa
pyritddn luomaan. Puheen yksityiskohtien on havaittu vaikuttavan puheessa tuotettuihin
lopputuloksiin. Naité yksityiskohtia ovat esimerkiksi epardinnit, sanavalinnat, korjaukset ja niin
edelleen. Diskurssianalyysissa keskitytddn myds retoriikkaan; tapaan, jolla puhuja organisoi
puhettaan painottaakseen tiettyjd nakokulmia ja vahatelldkseen toisia. Tarkastelun kohteena on
siis t&lloin, miten puhujan kuvaus suhtautuu vaihtoehtoisiin malleihin n&hdé asia. Retoriikan
tarkasteluun liittyy laheisesti myds se, miten puhuja oikeuttaa omaa toimintaansa ja tekee sitéa
ymmarrettavaksi. Tutkijan tehtdvand on kiinnittdd myés huomiota siihen, mitkd asiat puhuja

merkityksellistad tarkeiksi ja kiinnostaviksi. (Potter 2004, 616-617.)

T&mé&n pohjalta valitsin kesa-heindkuun 2008 aikana tarkastelukohteikseni etsi&

* sanontoja, jotka ilmaisevat pakkoa tehdd jotain (joutuu, taytyy, pitad),

* lauseita, jotka sisaltdvat jonkinasteisen ristiriidan (toisaalta — toisaalta, ...., mutta
kuitenkin jne.),

* verbejd, joiden yhteydessa éiti itse on subjekti (ajattelen, koen, haluan jne.),

* &itien esittdmia kysymyksid,

* tekstissa esiintyvia aari-ilmaisuja (aina, kaikki, ei kukaan jne.) seka

* |asta kuvaavia sanoja.

Luokittelin ja kategorisoin aineistoa naiden toistuvien rakenteiden [0ytdmiseksi. Jatkoin
etsintdd, kunnes edessd oli useita mahdollisuuksia tarkempaan tulkintaan. Usein tutkijan on
kuitenkin  keskityttdvd toisiin puhetapoihin toisten kustannuksella, joten esimerkiksi
havaitsemistani &itien esittdmistd kysymyksistd ei muodostunut erillistd kiinnostuksenkohdetta
varsinaisessa analyysissani. Koodaaminen oli ikdan kuin valmistelua varsinaista analyysia varten,
ja sen tarkoituksena oli helpottaa varsinaista analyysivaihetta. (ks. Potter 2004, 615; Potter &
Wetherell 1995, 87; Taylor 2001a, 38—39.) Téssa analyysin vaiheessa on Potterin (2004, 615)
mukaan parempi ottaa mukaan liikaa materiaalia kuin liian vahan. Sen vuoksi en tassd vaiheessa

karsinut aineistoa tarkemmin.
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Siivilditydni  aineistoa aiemmin  mainitsemien tarkastelundkdkulmieni avulla  alkoi
tulkintarepertuaarien paikallistamisen vaihe. Pohdimme aineistoa graduryhméni kanssa, mika
auttoi jasentdméan sitd paremmin. Ndin aloin véhitellen hahmottaa aineistosta selkeitd puheen
kokonaisuuksia. Pohdin ensin alustavasti repertuaareja, jotka vaikuttivat aineistossani
yhtenéisilt4 ja toistuvilta puhetavoilta. Mietittdvana oli myds, millaisen identiteetin kukin ndista
tulkintarepertuaareista aidille luo. P&adyin aluksi kahdeksaan repertuaariin. Vaikka jotkut
puhetavat ndyttavétkin aluksi erillisilta, ne saattavat Potterin (2004, 615) mukaan kuitenkin
nivoutua yhteen analysoinnin edetessa. llmeni, ettd yksi paikallistamistani repertuaareista sisélsi
selvésti useita muiden nimettyjen repertuaarien puhetapoja, mink& vuoksi hajotin repertuaarin
osiin muihin paikallistamiini repertuaareihin. N&in sain seitsemén repertuaaria, joita kutakin
vastaa yksi repertuaarin kehykseen sopiva identiteetti. Repertuaarien paikallistaminen
mahdollistui erityisesti juuri mainittujen puheen vaihtelun, yksityiskohtien ja retoriikan
tarkastelun kautta. Esittelen paikallistamani repertuaarit ja identiteetit tarkemmin luvussa 4 sekd

repertuaarien funktiot eli seuraukset pohdintaluvussa 5.

3.2 Luotettavuus

Diskurssianalyyttisessa tutkimuksessa puhetta tarkastellaan sosiaalisena tuotteena, jolloin myds
tutkijan oma tausta otetaan tutkimusta arvioitaessa avoimesti huomioon (Wetherell 2001, 395-
396). Taylor (2001a, 17) toteaa, ettd tutkijan identiteetti on merkityksellinen
diskurssianalyyttisessa tutkimuksessa usealla tavalla. H&nen mukaansa silld on vaikutuksensa
niin aihevalintaan, tiedonkeruuseen, analyysiin kuin tutkimuksen kirjoittamiseenkin. Omalla
kohdallani ké&sityksidni ditiydestd ovat kulttuuristen tekijoiden lisdksi muokanneet esimerkiksi
oma kasvuympdristoni, lukemani teoreettinen ja fiktiivinen ditiyttd koskeva Kirjallisuus,
aikaisempi kandidaatintutkielmani kotiditiydestd, ystavieni kokemukset &iteind sek& tietenkin
erilaisten medioiden ditiyttd koskevat kuvaukset ja pohdinnat. Ndmé lahtokohdat muodostivat

pohjan ymmartamiselleni. (ks. Kurki 1995, 128.)
Juhilan (1999) luokitusten pohjalta ndin oman asemani ladhinnd aineistoni tulkitsijana.

Tulkitsijana tukeuduin vahvasti omaan aineistooni, jolloin analyysin vihjeet 0ytyivat

analysoitavasta tekstistd. Myos lukijalla on tutkielmassani tulkitsijan rooli, silla pyrin
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aineistokatkelmien avulla antamaan myds hénelle mahdollisuuden tulkita aineistoa omien
tulkintaresurssiensa lapi. (ks. Juhila 1999, 212-214.)

Lincoln ja Cuba (1985, 290-301) kirjoittavat kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden
arvioinnin kriteereistd, joista oman tutkimukseni kannalta tarkein on totuudellisuuden (truth
value) kriteeri. Lincolnin ja Cuban mukaan tutkijan tulee osoittaa tutkimuksen tulosten
uskottavuus. Tehtyjen tulkintojen tulee vastata tutkittavien alkuperdisid konstruktioita omasta
todellisuudestaan (Potter 2004, 617; Tynjala 1991; Wetherell 2001, 395-396). Tdahan
padmaaradn pyrin tutkielmassani liittdmallg tekstiin suoria lainauksia &itien kertomuksista, mika
antaa lukijalle mahdollisuuden tehdd omia tulkintojaan asiasta. Suorat lainaukset varmistavat
ditien oman &anen esilletuomista. Taylorin (2001b, 322) mukaan aineiston riittdva esittdminen
onkin yksi erityisen tdrked laadun varmistamisen keino diskurssianalyyttisessa tutkimuksessa.
Tein aineistostani tarkkaa kielellistd analyysia, jonka seuraaminen ja ymmaértdminen on

mahdollista suorien lainausten kdyton kautta.

Tutkimusprosessissa on aina syytd tarkastella myos itse aineiston luotettavuutta. Oman
tutkielmani kohdalla voi pohtia erityisesti esimerkiksi sitd, mikd vaikutus aineiston laatuun ol
aineiston  hankintatavalla.  Kirjoituspyynnén julkaiseminen lehdessd ja internetin
keskustelupalstalla rajasivat vastaajat vdistamatta kyseisen lehden lukijoihin ja palstan kayttajiin.
Nadin ollen monia diteja karsiutui jo téssd vaiheessa ulkopuolelle. Tdman jélkeen kysymyksend
on, miksi &iti p&atti vastata tai jattdd vastaamatta pyyntdoni. Jokainen vastannut &iti halusi
kirjoitelmansa kautta tuoda esille jotain. Toisaalta yksi kirjoitelma on vain pintaraapaisu &idin

arjesta, jolloin paljon jdi varmasti myos kertomatta.

Kuten todettua, diskurssianalyyttisen tutkimuksen tavoitteena on tavoittaa erilaisia puhetapoja.
Tamdan vuoksi esimerkiksi aineiston suhteellisen pieni koko tai tutkimushenkilGiden
valikoituminen eivit omassa tutkielmassani tuottaneet ongelmia. Tutkimushenkildiden rooli ei
sindnsd ollut tutkielmassani edes olennainen, sill4 tarkastelun kohteena olivat ainoastaan juuri
kulttuuriset puhetavat, joita kukin &iti vahvistaa tai kumoaa kirjoituksessaan. Itse
tutkimushenkildistd tai heiddn elamdstdan ei tassd yhteydessd ollut tarkoituskaan tehda
mink&anlaisia johtopdatoksid. Sen sijaan aineistosta oli mahdollista tavoittaa useita

vivahteikkaita &itiyden kuvauksia.

19



Kvalitatiivisessa tutkimuksessa pyritddn ehdottoman totuuden sijaan tavoittamaan erilaisia
nakokulmia tutkittavaan asiaan (Tynjédla 1991). Tarkoituksena ei ole puhua kenenkaén puolesta,
vaan ditien puheen tulkinta voidaan néhdd puheen arvostamisena. (Wetherell 2001, 396.)
Suonisen (1999, 19) mukaan diskurssianalyyttisessa tutkimuksessa kdytetyn Kielen
totuudellisuus (tai sen mahdollisten seurausten toteutumisvarmuus) ei olekaan kovin
olennaista. Sen sijaan mielenkiintoista on hdnen mukaansa se, miten ihmiset rakentavat asioista
erilaisia versioita tukeutuen erilaisia arvo- ja normijdrjestelmid edustaviin kielellisiin
resursseihin. Tutkimukseni tarkoituksena ei siis ollut pyrkid universaaleihin yleistyksiin, vaan

erilaisten ditiyteen liittyvien merkitysmaailmojen ymmartamiseen.

3.3 Eettiset kysymykset

Munter (1996, 73) toteaa, etté ideaali tutkittavien téysivaltaisuudesta tutkimusprosessissa ei ole
koskaan téysin saavutettavissa, silla tutkimuksen lahtokohta on aina tutkijakeskeinen: tutkijasta
ovat l&htoisin niin kiinnostus tutkittavaan ilmidon, tutkimuksen kaynnistdminen kuin
varsinainen tutkimus ja sen raportointikin. T&man vuoksi tutkijan on mahdotonta ikd&n kuin

sulkea itse&ddn tutkimuksen ulkopuolelle tutkimuksen sisdltoon vaikuttavana tekijéana.

Tutkimusmenetelméstani  johtuen omassa tutkimuksessani tutkimukseen osallistuneiden
henkildiden ja minun vélille ei muodostunut varsinaisen tutkimuksen puitteissa
vuorovaikutussuhdetta, minkd vuoksi suurin osa tutkielman siséllostd on tutkijaldht0ista.
Osapuolten tehtdvat rajautuivat selkeésti niin, ettd tutkimushenkildiden tehtavéna oli kirjoittaa
ditiydestddn ja minun tehtavandni oli perehtyd aitiyden tematiikkaan sekd erityisesti &itien
kirjoittamiin kertomuksiin. Paatin kuitenkin ilmoittaa &ideille, milloin tydni on luettavissa ja
mistd. Ndin halusin jollain tavalla tuoda esille arvostukseni heiddn antamaansa panostusta
kohtaan. Tdrkeimméksi tehtdvékseni tutkimusprosessissa koin d&itien kertomusten
tulkitsemisen, johon tutkimushenkil6illd ei kirjoitushetkelld ollut osuutta. Tdmé&n vuoksi paljon

nojasi minun harteillani.

Munter (1996, 77) pohtiikin, tuleeko tutkimuksessa kootusta aineistosta ikaan kuin tutkijan

omaisuutta, johon tutkimushenkilét ovat menettdneet valtansa. Hén tuo myds esille
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Meachamin (1989, Munterin 1996, 77 mukaan) ajatuksen siitd, ettd rajoittuessaan vain omiin
tulkintoihinsa tutkija sallii mahdollisista tulkinnoista vain osan. Kuten olen jo aiemmin
todennut, pyrin kuitenkin omassa tutkielmassani luovuttamaan osan tutkijan aseman tuomasta
vallasta lukijoille tekstiin liittdmieni aineistokatkelmien myo6td. On kuitenkin myds niin, ettd
analyysia tehdess&ni minun oli mahdollista ndhdd kertomusten kokonaisuus, mikd myds toi
minulle lukijaa enemmé&n valtaa tulkitsijana. Minun tai tutkittavien ké&sityksid ei voida
kuitenkaan pitdd tutkimuksellisessa mielessdé ehdottoman oikeina. Tdmén  vuoksi
tutkimustuloksia ei voida eettisyyden nimissd vaatia muutettavaksi tutkittavien kasityksid
vastaaviksi. (Perttula 1996, 93.)

Laadullisessa tutkimuksessa yksi eettistd pohdintaa vaativa seikka on tutkimushenkildiden
anonymiteetin ja yksityisyyden séilyttdminen (Mékinen 2006, 114). Perttulan (1996, 93) mukaan
tulokset on laadullisessa tutkimuksessa esitettdva silld tavoin, etteivat ulkopuoliset tahot pysty
tutkimukseen osallistuneita niiden perusteella tunnistamaan ja ett4d tunnistaminen olisi
mahdollista ainoastaan tutkittavalle itselleen. Uskon saavuttaneeni t4mén tavoitteen omassa
tutkimuksessani. Tutkimusraportissa ei esitetd dideistd tunnistamisen mahdollistavia tietoja,
kuten etunimed, ik&4 tai kotipaikkaa. Ndmad asiat eivat kaikilta osin ole edes omassa tiedossani.
Lainauksissa mainittavat lasten nimet on muutettu, mikd myos takaa perheen yksityisyyden. (ks.
Mékinen 2006, 115.) Toisaalta uskon Kkuitenkin, ettd didit pystyvat tunnistamaan tekstistd
itsensd jo esitettyjen suorien lainausten perusteella. Tutkimushenkilot voivat tunnistaa itsensa
my6s suhteessa tutkimuksessa kuvattuun todellisuuteen (Perttula 1996, 106). Jos olen
onnistunut paikallistamaan aitien puheesta laajempia kulttuurisia merkityksid, voi &iti tunnistaa

itsensd myods puheesta, joka ei ole hdnen omaansa.
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4 TULOKSET: SEITSEMAN AITIYTTA KUVAAVAA
TULKINTAREPERTUAARIA JA IDENTITEETTIA

Paikallistin omasta aineistostani yhteensd seitsemén erilaista tulkintarepertuaaria, joiden kautta
didit tuottivat erilaisia ditiyden todellisuuksia. Kussakin repertuaarissa &idille muodostui
erilainen identiteetti. Jokainen iti k&ytti puheessaan useita eri repertuaareja. Ndin ollen yhdelle
didille ei muodostunut vain yhtd minuutta, vaan useita erilaisia. Kasittelin aineistoani yhtena
kokonaisena ditiyden kertomuksena, minkd vuoksi kaikkien &itien kertomukset nivoutuivat
yhdeksi.

Tulosten lomaan liittdmieni aineistoesimerkkien perdssd olevat numerot viittaavat
rivinumeroihin, joiden mukaan olin aineistoni aiemmin jakanut. K&ytédn tulosten esittelyn
lomassa Kkursivointeja kertomaan siitd, mitkd sanat tulevat nimenomaan ditien omasta
puheesta. Hakasulkeet [ ] ovat merkkind siitd, ettd olen lisdnnyt aineistoesimerkkiin jonkin

oman huomion tai sulkenut virheelliset ilmaisut pois lukemisen helpottamiseksi.

4.1 Kamppailurepertuaari ja leijonadidin identiteetti

Kamppailurepertuaarissa didin elaméd kuvataan jatkuvana taisteluna oman lapsen puolesta. Aiti
esiintyy repertuaarissa aktiivisena toimijana, jonka asema sijoittuu useimmiten vastaleiriin
suhteessa muihin ihmisiin. Aiti kohtaa monia lapseensa liitettyja ennakkoluuloja, joita ei ole
helppo hyvaksyd. Kuva lapsesta muodostuu puolustuskyvyttdmaksi avun tarvitsijaksi. Aidin

identiteetti muodostuu leijonadidin roolin ympdrille.

Kamppailurepertuaarissa didit kdyttdvat puheessaan esimerkiksi juuri késitettd leijonaditi

viitatessaan omaan rooliinsa lapsensa &itina. Aidit itse kuvaavat asemaansa esimerkiksi nain:

Tulee leijona-diti-efekti: haluaa tehdd lapsen[sja eteen kaiken
mahdollisen ja saada hanelle kaiken h&nen tarvitsemansa avun ja tuen.
23-24
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Tiedén, ettd lilan dominoivat didit ovat monien varoittavien tarinoiden
aiheita, mutta arvelen, ettd as-lapsen &iti joutuu monissa asioissa
ottamaan téllaisen "leijonadidin" roolin; taluttamaan lastaan sellaisiin
asioihin, joihin NT-lapsi [ymmartadkseni diti tarkoittaa téssa
neurologisesti tyypillistd lasta] menisi luontaisesti mukaan. 199-202

Leijonadidin asemaa kuvataan ensimmadisessd katkelmassa korostamalla &&ri-ilmaisujen kautta,
miten &iti kokee tarvetta tehda lapsensa eteen kaiken mahdollisen ja hankkia hénelle kaiken
saatavilla olevan avun ja tuen. Aitiydelle ei siis tule rajoja. Jalkimmaisessa katkelmassa iti tuo
aluksi julki kulttuurisen kasityksen siitd, ettei aidin tule olla lilan dominoiva: néista &ideista on
olemassa monia varoittavia tarinoita. Tdmdn jélkeen &iti kuitenkin vastustaa tatd kasitysta ja
kdyttdmalla sanaa mutta tuo esille, ettd Asperger-lasten &idit ovat jollain tavalla poikkeus hénen
juuri mainitsemaansa saantoon. Aiti siis oikeuttaa dominoivan roolin - mahdollisuuksien
petaamisella lapselleen; Asperger-lapsi kun ei didin sanojen mukaan ota osaa ymparistoonsa
lapsille yleensa tyypilliselld tavalla. Lisaksi on huomattava, ettd diti puhuu katkelmassa kaikkien
Asperger-lasten ditien aanelld. Hén ei puhu ainoastaan itsestddn, vaan as-lasten &ideista.
Asperger-lapsen didit joutuvat ottamaan monissa asioissa leijonadidin roolin — didin

kuvauksessa heilld ei ole muuta vaihtoehtoa.

Leijonaditiin viitataan my0s toisaalla roolina, jonka diti joutuu ottamaan. Puhe on osittain
ristiriidassa edelliseen, silla yleistys kaikkiin Asperger-lasten &iteihin ei n&ytd endi olevan

voimassa;

Matille [nimi muutettu] saimme myds pdivakotiin avustajan, suht
helposti mielestdni. En ole koskaan joutunut taistelemaan téllaisista
asioista. Ne ovat vain jarjestyneet automaattisesti. Tiedén, ettei niin ole
kaikkialla. 810-812.

Téassé lainauksessa diti puhuu palveluiden saatavuudesta, kuten avustajista, positiiviseen
savyyn. Aiti ole omien sanojensa mukaan koskaan joutunut taistelemaan tallaisista asioista,
jotka ovat vain jarjestyneet automaattisesti. Aiti tiedostaa kuitenkin olevansa hyvassi
asemassa, koska hdn toteaa tietdvéansd, ettei niin ole kaikkialla. Kamppailurepertuaariin
viittaa tdssd katkelmassa erityisesti sana taistelemaan, mika viittaa metaforana voimalliseen

kamppailuun vihollista vastaan.
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Kamppailupuhetta ndkyy myos seuraavissa katkelmissa, joissa &idit kertovat ristiriitatilanteesta

kohtaamiensa ihmisten kanssa. Samalla he asettuvat vastaleiriin suhteessa muihin toimijoihin:

Joku on joskus kysynyt olisinko tehnyt kolmannen lapsen, jos olisin
tiennyt Matin [nimi  muutettu] olevan vammainen. Téllaisessa
tilanteessa olen heti tietenkin ensin oikaissut, ett4 Matti ei ole
varsinaisesti vammainen vaan hénelld on oireyhtymd, joka on
elinikdinen. Niin téllaiset kysymykset ovat aika murskaavia,
[ahtisimmeko kévelylle, jos tietdisimme eksyvdmme tai l&htisitkd
lentden etelddn, jos tietdisit koneen putoavan? Yleensd saan aikaan
melkoisen keskustelun téllaisen kyselijan kanssa. Ja se olen mind, kuka
lahtee voittajana tilanteesta. 858-864

Toinen raskas puoli on ymmartdmattdmyys, halveksinta. - - Minun
ihanaa, arvokasta lastani katsotaan nendnvartta pitkin, ei tervehdita,
Kiusataan, syrjitddn, perheestd puhutaan asiattomia. Tekisi mieli pita4
suvaitsevaisuuskurssia monelle aikuiselle! 77-80

Ensimmadisen katkelman ensimmadisessd lauseessa &iti kertoo jonkun joskus kysyneen, olisiko
han tehnyt kolmatta lasta, jos olisi tiennyt hanen olevan vammainen. Aiti tuo esimerkin avulla
esille leijonadidin aseman: hdnen tehtdvdnddn on puolustaa omaa lastaan ja hénen
olemassaoloaan. Tdmén kaltainen tilanne ei rakennu didin kertomuksessa ainutkertaiseksi vaan
toistuvaksi tapahtumaksi, silla &iti jatkaa puhettaan sanoen, miten han tallaisessa tilanteessa on
toiminut. My6hemmin diti toteaa myos saavansa yleensa aikaan melkoisen keskustelun téllaisen
kyselijan kanssa. Kamppailurepertuaariin viittaa tassd katkelmassa kaikkein selkeimmin
viimeinen lause, jossa diti toteaa ldhtevansa tilanteesta voittajana. Kamppailulla on olemassa
haviéja ja voittaja aivan kuin sodassa. Toisessa lainauksessa &iti kuvaa vastakkainasettelua hanen
perheensd ja ympdriston valilld. Hanen ihanaa ja arvokasta lastaan kohdellaan kaltoin ja jopa
koko perheestd puhutaan asiattomia. Katkelmassa leijonadidin rooli nékyy selvésti siind, miten

diti ottaa omaksi tehtdvéakseen pitaa suvaitsevaisuuskurssia monille aikuisille.

Puolustuspuhetta 16ytyy my6s muualta teksteista:

Lapsen erilaisuuden koen mydoskin rikkautena. En hédped sitd, ettd
h&nen on asperger! Han on upea persoona, jalokivi, sarmikas sellainen,
mutta kimalteleva kaunis olento. 92
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Tieto siita ettd kaikki ihmiset eivit ole samanlaisia JA ETTA SE ON
OIKEASTI VALTAVAN SUURI RIKKAUS on riittdnyt tahan asti
vallan mainiosti meidén tytdlle. 236

Molemmissa katkelmissa &iti kuvaa erilaisuutta rikkautena. Ensimméisessa esimerkissa diti
kertoo: En haped sitd, ettd han on asperger! Samalla hén tuo kuitenkin hapeén
mahdollisuuden esille kulttuurissa olevana ilmiona. Oletuksena siis on, ettd joku saattaisi hdveta
lapsen erilaisuutta ja Aspergerin oireyhtymdd, mink& mahdollisuuden &iti kiistdd omalta
kohdaltaan. Sen sijaan &iti kuvaa lastaan jonkinlaisena vastakertomuksena upeaksi persoonaksi
ja jalokiveksi. Jalokivivertausta diti tisment&a sanoin sarmikés - -, mutta kimalteleva. Talla &iti
viittaa lapsen moniin puoliin, joita ei valttdméatt4 kaikkia luokitella téysin ihanteellisiksi, mutta
jouhin viitataan tarkedna osana lapsen persoonaa. Toisessa esimerkissa &iti puhuu erilaisuudesta
valtavan suurena rikkautena. Mielipiteensd tueksi &iti painottaa sanomaansa isoin kirjaimin.
Aiiti kiistad tekstissaan lukijan mahdolliset epéilyt pelkastd sanahelinastd kayttaen sanaa oikeasti.
Aiti pyrkii nain todistamaan ilmassa leijuvia muita mielipiteita vastaan, etta han tarkoittaa, mita
sanoo. Molemmista katkelmista kuvastuu leijonadidin identiteettiin siséltyvad tahto oman lapsen

puolustamiseen ja tdrkeyden korostamiseen.

Lapsen puolesta taistelun lisdksi ditien kayttdma leijonadidin késite viittaa leijonaemon
voimakkaaseen tapaan suojata pentujaan. Leijonaditi tekee lastensa eteen mitd hyvansd; suojelee
ja varjelee kaikelta pahalta. Kasitteeseen liittyy voimakas mielikuva lapsen puolustamisesta

ulkopuolista maailmaa vastaan. Aidin puheessa nakyykin paljon viittauksia lapsen suojeluun:

Tilanne on toisinaan epadmukava, koska en pysty/halua rehellisesti
kertoa edes Kkaikille ldheisilleni koko totuutta, vaikka arvostan
rehellisyyttd ja aitoutta. Eniten pelkddn tyton leimautumista, joka
saattaisi vaikeuttaa hanen eldmaénsa. 287-292

Ostoksille lahtiessamme pitdd hyvissd ajoin selittdd mitd ollaan
menossa ostamaan ja koska, ettei kaupassa tule ihmeellisid sanailuja,
joita muut asiakkaat eivat ymmartéisi. Eli valtén tietoisesti myds Matin
[nimi  muutettu] mokaamista julkisesti.  Mattihan nayttdd aivan
tavalliselta nuorelta kaverilta. 853-856

Ensimmadisessé lainauksessa diti liittdd epamukavan tunteen lapsen suojelun aikaansaamaan

ristiriitatilanteeseen. Vaikka &iti sanoo arvostavansa rehellisyytta ja aitoutta, han ei toisinaan
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pysty tai halua kertoa edes kaikille 1&heisilleen koko totuutta lapsen leimautumisen pelossa.
Tulla leimatuksi viittaa ymparistoon, joka ei hyviksy kaikkia jaseniaan. Aiti pyrkii tasoittamaan
lapsen tietd, silld kaiken kertominen saattaisi vaikeuttaa hanen elaméansa. Myos toisessa
katkelmassa 4&iti kertoo pyrkimyksestddn olla mokaamatta lasta julkisesti. lhmisten
ymmaértdmattdmyys mainitaan tassd lainauksessa itsestddn selvand tosiasiana: muut asiakkaat
eivat ymmartaisi. Molemmissa esimerkeissa didille rakentuu asema, josta ké&sin hdnen on
mahdollista saddelld lapsen eldméan vaikuttavia tekijoitd ja ndin ollen suojella lastaan.
Kamppailurepertuaari siis pakottaa é&idin aktiiviseksi toimijaksi ja lapsen heikoksi ja
puolustuskyvyttomaksi, vaikka lapsi saattaakin nayttdd aivan tavalliselta. Vastapuolena

nayttdytyy koko aidin ja lapsen ulkopuolinen maailma.

4.2 Kuormittavuusrepertuaari ja uupuneen aidin identiteetti

Kuvaukset vasymyksen ja uupumuksen tunteista muodostavat yhden paikoittain vahvasti esille
tulevan repertuaarin, jota kutsun kuormittavuusrepertuaariksi. Kuormittavuus-repertuaarissa
luodaan kuvaa vaativasta arjesta, jossa normaalit rutiinit eivat tunnu sujuvan. Kuva lapsesta on
tyOl&s ja vaikeahoitoinen. Repertuaarissa nakyy myos turhautumispuhetta, jonka kautta diti
kertoo esimerkiksi siit4, miten pientenkin arkirutiinien toteuttaminen tuntuu ylivoimaiselta

tehtévéltd. Kaikista ndistd kuvauksista muodostuu didille uupuneen &idin identiteetti.

Arjen kuvaukset ovat tdssd repertuaarissa usein toivottomia, ja niissd kdytetddn paljon &ari-

ilmaisuja, joilla vahvistetaan arjen jatkuvaa sujumattomuutta:

Arkemme on pdivéstd, kuukaudesta, vuodesta toiseen infernaalista. 405

Nyt on kylla fiilikset ja voimat sellaiset, ettd voisi vain jatta4 kaiken ja
l&hted. Tuntuu niin toivottomalta ja turhauttavalta. Vaikka on
koettanut parhaansa tehdd, niin arki ei suju. 974-975

Ensimmaisessd lainauksessa diti korostaa infernaalisen [helvetillisen] arkensa loputtomuuden
tunnetta nimedmalla erikseen sen jatkuvan paivasta, kuukaudesta ja vuodesta toiseen. Mikaan
ei siis muutu, eikd paremmasta ole tietoa. Toisessa katkelmassa voimattomuus liitetddn

toivottomuuteen ja turhautumiseen, jotka puolestaan kumpuavat arjen sujumattomuudesta,
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vaikka on koettanut parhaansa tehda. Aidin kertomus luo siis vaikutelman, ettd enaa ei ole

mitaan tehtavissa.

Arjen kuormittavuuden laaja-alaisuus ja kaikenkattavuus nakyvat didin kuvauksessa esimerkiksi

ndin:
Eroavaisuutta arjessa verraten Kkeskivertolapsen didin arkeen
aiheuttavat as-lapsen erilaiset ajatusmallit, sosiaalisten taitojen
oppimisen vaikeus, mallioppimisen estyneisyys, jumiutuminen ym.
erityispiirteet. Ne tuntuvat sillatavalla jokapdivaisessa eldméssd, etté as-
lasta ei voi kasvattaa siind sivussa”. As-lapseen téytyy paneutua, han
tarvitsee enemmadn aikaa ja usein hermoja myds. Hanen kanssaan ei
parjaad tavallisella maalaisjarjelld ja kertaopeilla. Yhteistyd koulun
kanssa korostuu, samoin taytyy olla tunteiden tulkki, kaverisuhteiden
avustaja, kielenk&antdja... Arki on palapelid. Saa olla myds salapoliisina
tulkitessaan lapsensa ilmeitd, sanoja, ajatuksia, miettiessddn mikd on
mitdkin, etsiessddn mikd on tdmankin takana...Lapsi kun ei ole “kuin
avoin Kirja” vaan enemmankin tyystin tuntemattoman, oudon ja
erilaisen saaren Kkartta ilman selitysosiota. Assin kanssa ei voi aina
tehdd asioita samoin kuin muiden lasten, eikd voi ldhted minne vain

vapaasti. Kotona téytyy olla paljon, lapsen saatavilla. Tdmd rajoittaa
omaa sosiaalista- ja harrastuseldméd ja kylaily4. 38-51

Tassd pitkdssd katkelmassa diti kuvaa omaa arkeaan verraten sitd keskivertolapsen &idin
arkeen. Eroavaisuutta aiheuttavat &didin mukaan Asperger-lapsen erilaiset ajatusmallit,
sosiaalisten taitojen oppimisen vaikeus, mallioppimisen estyneisyys, jumittuminen ja muut
erityispiirteet. Ndma sanavalinnat antavat kuvan negatiivisista ominaisuuksista, joille on siis
olemassa positiiviset vastineensa. Nama vastineet loytyvdat nimetyltd keskivertolapselta.
Kuvatessaan, mitd Asperger-lapsen kanssa ei voi tehdd, diti tulee samalla kuvanneeksi, mit4
keskivertolapsen kanssa voi tehdd. Keskivertolapsen perheen arkeen liitetyt ominaisuudet
kuvaavat helppoa arkea, johon &iti omaa arkeaan vertaa. Asperger-lasta ei voi kasvattaa siind
sivussa, mutta keskivertolasta voi. Asperger-lapseen taytyy paneutua, keskivertolapseen ei.
Asperger-lapsi tarvitsee enemmaéan aikaa ja hermoja, keskivertolapsi vdhemmén aikaa ja
hermoja. Asperger-lapsen kanssa ei parjda maalaisjérjella ja kertaopeilla, keskivertolapsen
kanssa pérjaa. Asperger-lapsen perheessd yhteistyd koulun kanssa korostuu, keskivertolapsen
kanssa ei. Asperger-lapsi ei ole avoin kirja, keskivertolapsi on. Asperger-lapsen kanssa ei voi

tehd& samoin kuin muiden lasten kanssa: muiden lasten &idit Iahtevat minne vain vapaasti.
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Asperger-lapsen kanssa taytyy olla kotona paljon, muiden lasten kanssa ei. Korostaessaan
oman arkensa Kkuormittavuutta diti tulee samalla mit&tOineeksi puheellaan nimedmansa
keskivertolapsen didin arjen haastavuutta. Keskivertolapsen &idin arki nayttaytyy helppona
ihannearkena, joka on uupuneen &idin saavuttamattomissa. Aidin oma kuormittava arki on
jotain muuta.

Aidit kuvailevat arkensa raskautta myds suhteessa ympariston todellisiin tai kuviteltuihin

reaktioihin hapean tunteen kautta:

Hévettdd, etteivdt asiat oikene. Kuin olisi oma vikani, ettei
ongelmallinen tilanne ole parantunut jatkuvasta yrittdmisesta
huolimatta. Pakko kai on sit niin olla, kunnei tdama millaan ilveelld
kummene. 502-505

Hankalaa on myds vamman [lapsella todettu myds kehitysvammaisuus]
nakymattomyys, lapsen outo kdaytds, kodin ja koulun yhteistyon
toimimattomuus, koulun valinpitdméattémyys ja tietdméattémyys
Aspergerista. Hadpeén joskus noloissa tilanteissa tai usein! 993-996

Aidit liittavat hapean kuvauksiin ldhinna lapsen normeihin sopimattoman toiminnan.
Ensimmaisessd esimerkissa aitia havettad se, ettei llapsen tilanne jatkuvasta yrittamisesta
huolimatta parane. Aiti kuvaa tuntevansa, kuin han olisi vastuussa: pakko kai on sit niin olla.
Toisessa esimerkissa &iti kuvaa nolojen tilanteiden lisaksi vamman nakymattomyytta. Aidin
kuvaamien hdpeédn tunteiden taustalla vaikuttaisi olevan oletus siitd, ettd ympdriston silmissd
lapsen normeihin sopimaton kdytos yhdistetaén helposti &itiin. Jos vamma olisi nékyvd, ulospdin
olisi nahtavissa enemman. Aiti kuvaa selvésti tilannetta, jossa han joutuu tilivelvollisen asemassa

h&pedmaan joskus tai usein.

Arjen kuvaukset siséltdvat myos valttdméattomyyksid tai pakkoja, jolloin diti yksinkertaisesti

joutuu tekemdan jotain. N&itd asioita ei siis tehdd mielelldan:

Nyky&dn joudun yrittdmadn nukkumista joskus jo ennen
kyldluutapoikani saapumista. Tieddn, ettei se ole hyva, mutta ilman
unta ihminen sekoaa. 466-467
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Hermo palaa myo6s valilld, varmasti tavallaan enemmén on as-lapsen
kanssa niité tilanteita, joissa joutuu ditind pinnistdmaén sietokykyaan ja
jaksamistaan enemmaén kuin keskivertolapsen kanssa olisi. 87—-89

Ensimmadisessd katkelmassa diti kuvaa joutuneensa my®Gs muuttamaan omaa normaalia
pdivarytmiddn, silld h&n joutuu joskus yrittdm&an nukkumista ennen kyl&luutapojan
saapumista. Sanavalinta viittaa kasitykseen, etta lapsi viettaa kylilla liian paljon aikaa. Aiti
viittaa uupumisen mahdollisuuteen todeten, ettd ilman unta ihminen sekoaa. Liséksi hédn
vahvistaa valitsemansa toimintatavan pakollisuutta ilmaisemalla tiedostavansa, ettei ratkaisu
ole hyva. Toisessa lainauksessa diti kertoo tilanteista, jotka ovat hanelle turhauttavia. Aidin
kuvauksen mukaan Asperger-lapsen kanssa diti joutuu pinnistamaan sietokykydan ja
jaksamistaan varmasti tavallaan enemman kuin mita keskivertolapsen kanssa olisi tarpeen.

Siksi on ymmadrrettavad, ettd myos hermo palaa valilla.

Adrimmaisena esimerkkina kuormittavuusrepertuaarista erds ideistda kuvaa koko elamaansa
kovin synkkand: menee maku koko elamasta (338-339), suurin osa ajasta menee jatkuvan
pahan mielen kestamiseen (343), kaikki vakaus ja ilo on poissa (530), eikd perheessa ole
jaljella mitdan hyvaa (724). Menneind vuosina &iti kertoo vaivalla saaneensa luotua
perheeseensd hyvaa, kuten positiivisia tapoja, harkittuja kaytanttja ja omia perinteitd (724—
726). Mutta tdman kaiken kuvataan valuneen &idin ké&sistd véhitellen lapsen tuomien haasteiden
mukana. Aiti ei kuitenkaan nimeé syyksi lasta, vaan koko as-homman, jota &iti kuvaa sanoilla
onnettomuus ja katastrofi (726). Talla ep&donnisen ja kaaosmaisen eldmén kuvauksella &iti viittaa
luultavasti kaikkiin Aspergerin oireyhtyméan mukanaan tuomiin ilmidihin ja seurauksiin, kuten
erilaisten tukien hakemisiin ja sosiaalisen eldmén kaventumiseen, joihin diti viittaa muualla

tekstissaan.

Vaikka tdmd nyt ei ole kenenké&an vika, rassaa silti senkin edestd. En
ole mielenvikainen tai masentunut. Jos suostuisin sellaiseen, voisi apua
ehka sen nojalla olla helpommin saatavissa. - - Olen vain lopen vésynyt
ja perusteellisen pettynyt. 728—731

Uupuneen aidin identiteetti nakyy tissa katkelmassa erityisen selvasti. Aiti kertoo, ettei han ole
mielenvikainen tai masentunut. Tadmé& selitys viittaa siihen, ettei nyky-yhteiskunnassa

huomioitaisi riittdvasti mahdollisuutta, ettd diti saattaa olla vain lopen vasynyt hoitotaakkansa
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alle ilman apua oikeuttavaa masennus-diagnoosia. Kéyttdessadn sanaa vain aiti pyrkii tekemé&an
selviksi, ettei vasymys sinansa ole oire mistddn sen kummemmasta kuin tuen tarpeesta. Aiti
toteaa vield lopuksi olevansa perusteellisen pettynyt, mikd myds vahvistaa vaikutelmaa

uupuneen didin eldmén synkkyydesta.

Raskaan arjen, eldman yleisen synkkyyden ja vasymyksen lisdksi kuormittavuusrepertuaaria

leimaavat &idin yksindisyyden kuvaukset:

Ja kerrankin kun omia tuntojani kysyt&an, edelleen vain selostan lapsen
edesottamuksia. Tavallisesti ei ketddn kiinnosta, mitad olen mieltd, mita
pa[d]tellyt, tulkinnut. Omia vanhempiani lukuunottamatta ketd&n
maailmassa ei kiinnosta, miten voin, mikd olo mulla on tdmén kaiken
saastan keskell&.484-487

Jatkuvasti tuntuu, ettd olen kaikkien kanssa napit vastakkain. Oikeasti
olen rauhallinen, karsivallinen, ystavéllinen luonne (siis silloin joskus
alunperin) ja nyt en endi ole vuosiin tuntenut itse&ni. Tuntuu, ettd
kaikki muut ovat mua vastaan, mikdan tai kukaan ei kulje rinnalla.
Vedén vastahakoista kivireked. 666—-669

Ensimmaéisessd katkelmassa &iti kertoo, miten tavallisesti ketd&n ei kiinnosta hanen
mielipiteensa. Aiti siis kuvaa olevansa tottunut siihen, ettei hanen sanomisillaan ole painoarvoa.
Poikkeuksena hédn viittaa minuun tutkielman tekijana sekd omiin vanhempiinsa. Aiti alleviivaa
omaa yksindisyyttddn sanomalla, ettd omia vanhempiaan lukuun ottamatta ketddn maailmassa
ei kiinnosta h&nen paha olonsa. Asetelmaksi muodostuu diti vastaan kylmd ja vélinpitdmaton
maailma. Omaa elinpiiriddn diti kuvaa saastaksi, mik4 luo erittdin vahvaa mielikuvaa jostain
inhottavasta, likaisesta ja jopa vahingollisesta. Aidin ja muun maailman vastakkainasettelu jatkuu
my0s toisessa lainauksessa, jossa &iti kertoo tuntemuksestaan olla jatkuvasti kaikkien kanssa
napit vastakkain. Aiti kertoo, miten han on elamansa varrella muuttunut oikeasta persoonastaan
itselleen tuntemattomaksi henkiloksi. Aiti liittda puheessaan rauhallisuuden, karsivallisyyden ja
ystavéallisyyden menneisyyteensa kuuluviksi ominaisuuksiksi, jotka hdn on menettanyt ja jotka
ovat siis mahdollisesti tavoiteltavia. Aiti kuvaa pohjatonta yksindisyytta erityisesti toiseksi
viimeisessd virkkeessd, jossa diti kertoo, ettei mikaan tai kukaan kulje hanen rinnallaan. Héan
kulkee yksin vetden perdssadn vastahakoista kivireked. Ei riitd, ettd &iti vetdisi perassaan
kivireked, joka jo sindnsd antaa vaikutelman jostain tuskallisen painavasta taakasta. Taman lisaksi

kivireki on vield vastahakoinen, mika tekee kulkemisesta entistakin vaikeampaa.
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4.3 Tavoitesuuntautunut repertuaari ja kuntouttajadidin identiteetti

Tavoitesuuntautuneessa repertuaarissa aidille muodostuu kuntouttajadidin identiteetti, sill &iti
asettaa lapsensa kuntouttamisen ja hyvinvoinnin kaiken muun edelle. Toisin kuin
kamppailurepertuaarissa, diti ei kuitenkaan kuvaa eldmaansa jatkuvana taisteluna, silld diti toimii
lapsensa hyvinvoinnin edistdmiseksi omasta tahdostaan, ei ympériston paineesta. Ajoittain

kuvauksissa syntyy kuitenkin vaikutelma didin oman eldmén uhraamisesta lapsen edun nimissa.

Ensimmaisessa esimerkissé diti kertoo arjestaan lapsen kanssa:

Itse olen as-tytdn kasvatuksessa panostanut hirmuisesti vuoro-
vaikutukseen osittain kaiken muun kustannuksella. Puhumme paljon ja
selitan kaikki asiat juurtajaksain, olen leikkinyt tyton kanssa - -
leikkiterapiamielessd niin paljon, ettei sitd kukaan ulkopuolinen ikind
ymmaértéisi/hyvéksyisi - -. 184-188

Tassa katkelmassa nakyy selkeasti kuntouttajadidin rooli. Aiti kuvaa panostaneensa lapsensa
kasvatuksessa hirmuisesti vuorovaikutukseen osittain kaiken muun kustannuksella. Aiti
painottaa erityisesti antamansa tuen intensiivisyyttd sanoen selittdvinsd kaikki asiat
juurtajaksain. Ndma sanat kertovat didin paneutumisen tasosta: asiat selvitetddn lapselle
taustoista ldhtien, alusta alkaen ja pohjiaan myoten. Aiti kayttad puheessaan sanaa terapia, joka
viittaa selvisti ladketieteelliseen kuntouttamisen kasitteeseen. Aidin rooli on siis toimia lapsen
kuntouttajana, terapian antajana. Katkelman viimeinen toteamus on erityisen mielenkiintoinen,
sill4 siind &iti ottaa kantaa myds perheen ulkopuolisiin ihmisiin, jotka eivdt ikind ymmartaisi tai
hyvaksyisi didin intensiivistd roolia lapsen kuntouttajana. Né&in ollen olisi siis olemassa jokin
yleisesti hyviksyttava madra tietoiseen kasvattamiseen kéytettdvaa aikaa. Aidin asiantunteva

kuntoutuspuhe jatkuu esimerkiksi seuraavasti:

As-lapsen kasvatuksessa nden kovin tarkedné johdonmukaisuuden ja
tietynlaiset arjen struktuurit. 240-241

Olen tassd jo jonkin aikaa himmaillut omaa kotikuntoutus-projektia”.
301
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Ensimmadisen katkelman sana struktuuri viittaa opetusalan sanastoon (strukturoitu opetus) ja
toisessa katkelmassa diti puhuu kuntoutusprojektista, mikd viittaa sekd la&ketieteen
ammattitermistoon ettd yrityselamaan. Aiti luo puheessaan asiantuntevaa vaikutelmaa

esimerkiksi juuri sanavalinnoillaan terapia, struktuurit, kuntoutusprojekti.

Tavoitesuuntautuneessa repertuaarissa aidin myds yksinkertaisesti taytyy tai pitad tehda tiettyja

asioita:

Taytyy opetella tuntemaan lastaan uudestaan, tuumin. P&asta hénen as-
maailmaansa. Hankkia tietoa ja taitoja. Ottaa selv&d, uurastaa hanen
kanssaan, tehdd yhteistyota eri tahojen kanssa, jaksaa vaatia hénelle
parempaa... 16-18

Arjessa taytyy etsid uusia toimintamalleja ja miettid, mikd meni pieleen,
miten tastd edetd&n, miten opastaisin tuossa. 53-54

Edellisissa katkelmissa diti kuvaa lapsen hyvinvoinnin edistdmiseen liittyvid velvoitteitaan.
Aidin taytyy opetella asioita, hankkia tietoja ja taitoja, ottaa selvaa, uurastaa, tehda
yhteistyotd, jaksaa vaatia lapselle parempaa, etsid toimintamalleja ja miettia arjen
ongelmatilanteita. Kukaan ei kaske &idin tehdé nditd asioita, mutta didin kuvauksen mukaan ne
kuitenkin taytyy tehda. Aidin oma valinta nikyy ensimméisen katkelman sanassa tuumin, joka
kertoo &idin itse paatyneen naiden tehtdvien toteuttamisen valttdmattomyyteen. Lapsen hyvén
edistaminen nayttéytyy siis aidin itse itselleen asettamana moraalisena velvollisuutena. Aidin

arjen kuvaukset jatkuvat seuraavasti:

lltatoimissakin pitdd aikuisen olla hyvin maaratietoinen, ettd hommat
edistyvat mutta rauhallinen ja ystavallinen, ettd uni tulee silmaan
mukavasti ja lempeésti.. 222—-223

Koko ajan pitdisi olla askeleen edelld. 981-982

Aiti kuvailee, miten aikuisen pitaa arjen sujumiseksi olla hyvin maaratietoinen, mutta samalla
rauhallinen ja ystavallinen. Aiti puhuu katkelmassa aikuisesta, eli kenesta tahansa Asperger-
lapsen vanhemmasta. Lapsen paras on otettava huomioon, jotta esimerkiksi uni tulee silméan
mukavasti ja lempedsti. Toisessa katkelmassa ehdottomuutta on pehmennetty hiukan

sanomalla, ettd koko ajan pitaisi olla askeleen edelld. Vaikka tdma olisikin ideaali, aina siihen ei
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ole mahdollista paéastd. Kuntouttajadidilla on kuitenkin selked ndkemys siitd, miten arkea pitaa
hoitaa, jotta asiat sujuvat. Tavoitesuuntautuneessa repertuaarissa &iti ndyttaytyykin selvésti

oman lapsensa, mutta myds yleisesti Asperger-lasten, tarpeiden asiantuntijana:

Pyysin itse paastd poikani kanssa tutkimuksiin. 3—4

Olen kokenut yhteistyon joka suuntaan toimivaksi tosin kaikkien
hoitajien/opettajien persoona ei ole ollut aivan yht4 sopiva as-
tyyppiselle lapselle kuin toisten. 296298

Ensimmaisessd katkelmassa diti tuo esille omaa toimijuuttaan ja asiantuntijuuttaan kuvaten,
miten h&n pyysi itse paastd lapsensa kanssa tutkimuksiin. Toisessa lainauksessa &iti arvioi
puheessaan lapsen hoitajien ja opettajien kanssa tehtyd yhteisyotd sanoen, ettd se on ollut joka
suuntaan toimivaa. Aiti lieventaa kuitenkin myonteista arviotaan kertomalla, ettei kaikkien
yhteistyokumppanien persoona ole ollut aivan yht& sopiva as-tyyppiselle lapselle kuin toisten.
Aiti osoittaa siis katkelmassa asiantuntijuuttaan suhteessa Asperger-lapsiin yleensa puhumalla

as-tyyppisten lasten tarpeiden tuntemisesta kaiken kaikkiaan.

Kuntouttamisen lisdksi tavoitesuuntautuneessa repertuaarissa nakyy erityisesti lapsen

asettaminen etusijalle:

Minulle kasvatuksen ydin on sellainen tietoinen, hyvin voimakas
rakkauteen perustuva sitoutuminen lapsien hyvinvointiin. Eli milloin
tahansa esim. as-tytté on valmis vastaanottamaan tukea, varmasti han
sitd myos saa. 192-194

Katkelman puheessa &iti kiteyttdd tavoitesuuntautuneen repertuaarin ajatuksen &idin
sitoutumisena lapsen hyvinvointiin. Seuraavan lauseen d@iti aloittaa sanalla eli, mikd viittaa
tulevaan tarkennukseen. Aiti méérittelee rakkauden ja sitoutumisen tarkoittavan, etta milloin
tahansa lapsi on valmis vastaanottamaan tukea, &idin on oltava valmis sitd antamaan. Hén
takaa tuen saatavuuden vahvistamalla, ettd lapsi saa tukea varmasti. Kuten useasti muuallakin,
myQs tdssd viitataan selkedsti yhteen &itimyyttiin liitettyyn olettamukseen, jonka mukaan hyva
diti on aina saatavilla ja valmiina lapsen tarpeita varten. Hyva &iti laittaa omat tarpeensa sivuun,

tai vield paremmin, h&nelld ei ole omia tarpeita ollenkaan.
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Se, ettd olen tehnyt tai jaksanut tehdd paljon tyton hyvaksi on paitsi
sitoutumiskysymys varmasti my6s luonne- ja kiinnostuskysymys.
Minun luonteeni ei salli, ett4 hoitaisin tdmén asian huonosti, liséksi
kasvatus, vuorovaikutus, (neuro)psykologia yms. ovat mielesténi
valtavan kiinnostavia eldméan osa-alueita. 303-307

Téssd katkelmassa diti ottaa suoraan kantaa siihen, miksi hén on tehnyt tai jaksanut tehd& niin
paljon lapsensa hyviksi. Aiti perustelee rooliaan luonteellaan, kiinnostuksellaan ja halullaan
sitoutua. Aidin luonne ei salli, ettd han hoitaisi asian huonosti. Katkelmasta vilittyy erityisesti
yksi kuntouttajadidin identiteetin lahtokohtaolettamuksista: tarve toimia lapsen kuntouttajana
on lahtoisin &idist4 itsestddn. Vaikka lapsi asettuisi tavoitesuuntautuneessa repertuaarissa

etusijalle, &idilla on tdsséa repertuaarissa asiantuntijan asema lapsensa tarpeisiin nahden.

4.4 Riittamattomyysrepertuaari ja syyllisen aidin identiteetti

Riittamattomyysrepertuaarissa diti kuvataan avuttomuuden ja riittdmattémyyden tunteiden
miltei hukuttamaksi ajelehtijaksi. Kuva lapsesta sen sijaan on voimakas, jopa ylivoimaisen
vaativa. Aidin identiteetti muodostuu tassd repertuaarissa padosin  syyllisyyden ja

epéaonnistumisen tunteiden kuvauksista.

Rehellisyyden nimissd minun on myodnnettavd, ett karvainta minulle
tassd ditiydessd on se, ettd timéa kasvatustehtdva, jonka olen saanut on
oikeasti haasteellinen enkd pysty sitd silld tavalla “tyylikkaasti”
hoitamaan. Joudun siis NOYRTYMAAN alueella, jonka piti olla yksi
osaamisalueistani. 274-277

Téssd katkelmassa diti aloittaa puheensa myontamalla rehellisyyden nimiss& oman
riittdmattomyytensd. Tdman sanavalinnan kautta diti antaa ymmartad, ettd han ei tuo asiaa julki
mielelldan. Aiti kuvaa karvaimmaksi, ettd han on pakotettu isoin kirjaimin painotettuna
noyrtymaan kasvatustehtévéssadn, jonka han on saanut; &iti siis kuvaa kasvatustehtdvaansa
ik&ddn kuin lahjana. Tdmén kasvatustehtdvén piti olla yksi hdnen osaamisalueistaan, mutta tasta
han joutuu nyt pakolla luopumaan. Aiti ei pysty omien sanojensa mukaan hoitamaan
tehtavaansa tyylikkaasti. Mielenkiintoista didin kuvauksessa on ensinndkin, kenelle &iti myontaa

riittdmattomyytensé ja toisekseen, mitd &iti tarkoittaa kasvatustehtavan tyylikkaalla hoitamisella.
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Uskoakseni diti tekee tdssd lainauksessa tunnustuksensa viitaten sekd omaan taustaansa
kasvatusalan ammattilaisena ettd yleisiin hyvén ditiyden kriteereihin. Téhén viittaa myos didin
kdyttdma sana tyylikkyys, mika didin kertomuksessa kuvaisi ditiyden onnistunutta hoitamista.

Syyllisen didin tunnustus tulee esille myds seuraavassa katkelmassa:

Tunnustan kylld avoimesti, ettd niin hyvin kun tieddnkin miten pitdisi
toimia, olisin arjen toiminnoissa voinut olla johdonmukaisempi ja
tietynlaiset struktuurit voisivat arjessamme olla vield selvemmat. 241-
243

Tasséd katkelmassa diti kéyttdd suoraan sanaa tunnustan, mikéd viittaa edellistd selvemmin
kuulusteluasetelmaan. Aiti lisdd vield peraan sanan avoimesti; han ei siis halua mitenkaan
piilotella tunnustustaan. Aitimyytti nakyy &idin puheessa hanen kertoessaan niin hyvin
tietdvansa, miten pitaisi toimia. Kuitenkaan &iti ei ole pystynyt toimimaan ndiden tietojensa
mukaisesti, vaikka h&n onkin kovasti yrittdnyt: struktuurit voisivat arjessamme olla vield
selvemmat. llmaisutapa rakentaa mielikuvan siitd, miten struktuurit ovat olleet selvat, mutta ne
voisivat olla vielakin selvemmat. Aidin kiyttima sana struktuurit viittaa selvasti kuntoutus- ja
opetusalan ammattisanastoon (strukturoitu opetus) ja ndin ollen tavoitesuuntautuneessa

repertuaarissa luotuihin hyvan kuntouttajadidin ominaisuuksiin.

Kuntouttajadidin lisdksi ihanneéitid kuvataan toisaalla esimerkiksi jarkevana aikuisena (58)
sekd hieman sarkastisesti yli-ihmisend ja terdksenkovana kaikkien tilanteiden

automaattirobottina (331-333). Aidin riittimattémyyden tunteet tulevat esille my6s vertailuna

omien tavoitteiden ja saavutusten valilla:

Kyynelid, harmia, suuttumista. Aina valilld syytan itseani vielakin.
Miksen jaksanut kasvattaa rakentavasti? Jarki sanoo, etté se olisi
ollut tdysin mahdotonta. Joka aterialla kaatui ruokaa tai maitoa,
joko tahallaan tai vahingossa. Joka aamu hdn vitkutteli
pukemisessa, kiemurteli, karkasi. Joka ilta oli
nukahtamisvaikeuksia. - - Poika nuuski kaikki nurkat, piti vahtia,
ettei hdn rikkoisi mitddn. Kauppareissut olivat hankalia. Hén
tutki kaikkea, halusi koskea, oli koko ajan putoamaisillaan
kédrryistd. Vaatteita ei suostunut sovittamaan. Mitk&dn vaatteet
eivét tahtoneet kelvata. Han on aistiyliherkka, joten mik&an ei saa
hiertdd, painaa, kutittaa.1040-1048
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Katkelmassa diti sanoo suoraan, ettd aina valilla han syyttaa itsedan vielékin kuvaamistaan
menneist4 epamieluisista tapahtumista. Sana viel&kin viittaa siihen, etté itsesyytokset ovat olleet
lasn& jo aiemminkin, mutta niiden ei pitdisi olla end4 tana paivana aiheellisia. Aina valilla ndma
tunteet kuitenkin tulevat pintaan. Aiti pohtii, miksei ole jaksanut kasvattaa ihanteen mukaisesti,
rakentavasti, mutta lieventdd heti syyllisyyttddn haastavan lapsen kuvauksella. Tama herattaa
helposti lukijan myotatunnon &itia kohtaan. Aiti 16yt4d lapsen haasteellisuudesta useita jarjellisia
(ja &arisanoilla joka, kaikki, mikaan, mitkdan vahvistettuja) perusteluita omalle reagoinnilleen.

Syyllisyys on kuitenkin yksi riittdmattémyysrepertuaarin tunnusomaisimmista piirteista:

Tietdd monen ajattelevan lasta huonosti kasvatetuksi ja tuntee helposti
syyllisyytt4; kokee tehneensd itse védrin, olevansa huono éiti. Paljon
olen lapseni vuoksi néitd tunteita kokenut. 55-57

Syytin vain itseéni silloin siit, etten ollut osannut hanta opettaa. Ja niin
syytti sukulaiset yms. Syyllisyys ja huono omatunto ovatkin léhes
jatkuvia seuralaisia. 941-942

On vuosien varrella saanut itseddn syyttadd tai meitd on syyllistetty
pojan kdyttdytymisestd. On ollut huolta ja murhetta yllin kyllin. 1093—
1094.

Katkelmissa luodaan kuva ympdriston paineesta syyllisyyden herattajana. Aiti tietdd monen
ajattelevan lasta huonosti kasvatetuksi, ditid ovat syyttaneet sukulaiset ynna muut sellaiset
ja perhettd on syyllistetty lapsen kayttaytymisesta. Aidin tunnekuvaukset ovat negatiivisia.
Aiti kertoo kokevansa olevansa huono &iti ja puhuu huonosta omatunnosta. Aiti kuvaa,
miten huolta ja murhetta on ollut yllin kyllin. Syyllisen &idin identiteetistd muodostuu
vastakohta tavoittamattomalle téydellisen &idin identiteetille, jota esimerkiksi syyllisyyden
kuvausten kautta ylldpidetddn ja ruokitaan. Lapsesta luotu kuva on vaativa, eikd diti kykene

t&ssd repertuaarissa vastaamaan hénen tarpeisiinsa itse kuvaamiensa ihanteiden mukaisesti.

4.5 Aidinrakkausrepertuaari ja hoivaajaaidin identiteetti

Kun arjen vaikeudet on suljettu pois, ditien kertomuksissa nostetaan ajoittain esille lasta
kohtaan tunnettu didinrakkaus, joka on &idinrakkausrepertuaarin keskeinen tekija. Oma lapsi

kuvataan repertuaarissa ilon lahteeni ja 4didin hoivan ja suojelun keskipisteena. Aidille

36



muodostuukin repertuaarissa hoivaajan identiteetti. Hoivaajaditi ymmartad lastaan sekd osaa

tunnistaa ja tytta4 hanen tarpeensa.

Jos mietin, miten &itind koen lapseni aspergeriuden, nousee mieleen
ihan ensimmadiseksi "en mitenk&an". Tall4 en kuitenkaan tarkoita sit4,
ettd asia ei minua koskettaisi, vaan l&hinnd "lapseni on as; entés sitten?"
Alidille lapsi on lapsi: pullukka, laiha, réiskyva, ujo tai vaikka as. Minulle
lapseni aspergerius on yksi h&nen ominaisuutensa muiden joukossa,
semminkin kuin se on kuin sellainen kaikenkattava ominaisuus. 7-11

En ole koskaan oikein pohtinut miten koen &itind olemisen aspergerille
? Matti [nimi muutettu] on aivan yhtd tarked minulle kuin tytotkin.
Toisaalta ehké hanté mietin kuitenkin enemman kuin tytt6ja. 892—-893

Aidille lapsi on lapsi, oli han sitten millainen tahansa. Nain &iti kuvaa yleisesti &itien
suhtautumista lapsiinsa. Katkelmassa d&iti listaa Aspergerin oireyhtymén yhdeksi muiden
mahdollisten lapsen ominaisuuksien joukossa. Erilaisilla lapsilla on erilaisia ominaisuuksia, eika
Aspergerin oireyhtym& poikkea &idin puheessa erityisemmin muista. Kuitenkin &iti mainitsee
vield, ettd aspergerius - - on kuin sellainen kaikenkattava ominaisuus. Talla &iti viittaa
ymmartadkseni siihen, ettei oireyhtymdn vaikutusta voida vahatellen sulkea kokonaan pois,
vaan oireyhtyma on osa hénen lastaan ja lapsen persoonaa. Toisessa katkelmassa diti toteaa,
ettei ole koskaan oikein pohtinut, miten han Asperger-lapsen ditiyden kokee. Oireyhtyma ei
siis siind mielessd ole ollut tarpeeksi merkittava asia pohdittavaksi, koska lapsi on aivan yhta
tarkeé& kuin muutkin. Kuitenkin iti ilmaisee ehka miettivansa Asperger-lastaan enemman kuin

muita. T&lla &iti saattaa ilmaista esimerkiksi lapsestaan kantamaansa huolta.
Elin didin eldm&a lastani hoitaen, kasvattaen, rakastaen - -. 13-14

Aitina rakastan lastani. Autan hanta siina, missa han apua tarvitsee.
Yritdn ymmartéa ja olla hyva éiti. 86-87

En voi taata sinulle onnellista ja tasaista eldmé&4, lapseni. En voi luvata
sinulle mitddn muuta kuin sen, ettd rakastan sinua nyt ja aina, kaikesta
sydamestani. Entds jos se riittaisi? 1224-1226

Ensimmadisessd kuvauksessa &idin eldma rakentuu lapsensa hoitamiseksi, kasvattamiseksi ja
rakastamiseksi. Lause &itind rakastan lastani kiteyttdd sekd koko didinrakkausrepertuaarin

ytimen ettd laajemmin koko d&itiyden ideologian ja ditiyteen liitettyjen uskomusten perustan:
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4iti rakastaa lastaan itsestaan selvasti ja automaattisesti. Aiti jatkaa ajatustaan aukikirjoittamalla
kuvailemaansa &idinrakkautta: autan, yritdn ymmartda ja olla hyva aiti. Nama ajatukset
kertovat didinrakkauden eri puolista. Kolmannessa runollisesti muotoillussa katkelmassa diti
kuvaa rakkauttaan lapseensa. Aiti pohtii, ettei voi taata lapselleen onnellista ja tasaista
elamaa. Ainut, minka aiti katsoo voivansa lapselleen luvata, on, ettd han rakastaa lastaan nyt
ja aina, kaikesta sydamestaan. Aidin viimeisena toteamuksena on kysymys: Entis jos se
riittaisi? Talla &iti viittaa nadhdédkseni siihen uskomukseen, ettd loppujen lopuksi vain
rakkaudella on merkitystd. Vaikka &iti ei aina kykene antamaan lapselleen haluamaansa, hdnen
rakkautensa on kuitenkin aina Iasna.

Vaikka didinrakkaus kuvattaisiinkin pyyteettoméang, &idin onnellisuuden tunne yhdistetdan
ditien kertomuksissa myonteiseen kokemukseen omasta ditiydestd suhteessa hyvan &itiyden
ideologiaan:

Kun assilapsi oli vauva olin hyvin onnellinen hanestd, vaikka han olikin
niin kaikennielevén vaativa. Mielest&ni silti osasin hoitaa lasta ja olin
tyytyvédinen. Meilld oli auvoisa perhe-eldmé sairastelua ja rahapulaa
lukuunottamatta. 718-720

Aiti muistelee olleensa hyvin onnellinen vauvaikaisesta lapsestaan, vaikka han olikin
kaikennielevan vaativa. Keskimmadinen lause on kaikkein mielenkiintoisin: Mielesténi silti
osasin hoitaa lasta ja olin tyytyvainen. Aiti kertoo vield tilloin kokeneensa osaavansa hoitaa
lastaan tdmdn haasteellisuudesta huolimatta (silti osasin), mink& vuoksi han oli tyytyvdinen ja
onnellinen lapsestaan. Tassd kertomuksessa puhe didin onnellisuudesta ja tyytyvaisyydesté
nayttdisi siis liittyvan tiiviisti kuvauksiin, joissa diti kertoo omasta tunteestaan onnistuneena

aitina.

4.6 Menetettyjen unelmien repertuaari ja luopujaaidin identiteetti

Menetettyjen unelmien repertuaarissa kuvataan tavoittamattomia tai kerran saavutettuja, mutta
menetettyjd haaveita ja unelmia. T&ssd repertuaarissa kuvastuvat menetettyyn ihannearkeen
liitetyt piirteet, joihin &idit viittaavat puheessaan suorasti tai epésuorasti. Ihanteet kertovat

eldmastd, joka ei ole didin ulottuvilla. Menetettyjen unelmien repertuaarissa &idille muodostuu
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luopujadidin identiteetti, silld &iti vertaa jatkuvasti omaa ei-niin-tdydellistd arkeaan

saavuttamattomissa olevaan ihanneéidin soljuvaan ihannearkeen.

Menetettyjen unelmien repertuaari liittyy myds kuormittavuusrepertuaariin, jossa menetettyyn
unelma-arkeen liitetddn esimerkiksi kaikki se, mikd puheessa tuotetun keskivertolapsen kanssa
onnistuu (katso lainaus riveiltd 38-51 kuormittavuusrepertuaaria kasittelevasta alaluvusta 4.2).
Kuvaukset menetetyistd ihanteista ja oman arjen raadollisuudesta tehddén niin vastakkaisiksi,
ettd ne saattavat menettdd realistista uskottavuuttaan. Samalla ne ovat kuitenkin hyvin
voimakkaita ja sitd kautta vaikuttavia kuvauksia. Aidin ihannearjen kuvaukset nayttiytyvat

aineistossa esimerkiksi seuraavasti:

Vaikka olin yksinhuoltaja, ehdin tehdd kaikki pakolliset askareet seka
mielin ma&arin ottaa vastaan vieraita uusia opeteltuja leipomuksia
maistelemaan, kylilld vuorollamme, lueskella, kdydd kavelyilld ym.
Pdivd, jona en saanut ommeltua uutta vaatetta vahintaan toiselle meisté
oli aivan pilalla. Pakastin oli aina tdynnd valmiita aterioita hyvad
kotiruokaa. Véahanpé tiesin. Kakkonen oli vaativa seindn kokoisilla
kirjaimilla. 351-355

Ensimmadisen pienend ollessa luin jotakuinkin jarjestyksessa kirjastosta
kaiken lastenhoidosta, kansantajuisesta psykologiasta ja ns. kehita-
itsedsi-osastosta. - - Nyt itken péivittain, ettei tdst4 eldmastd tullut
mitéan haaveksimaani. 399-402

Ensimmainen esimerkki alkaa didin toteamuksella vaikka olin yksin huoltaja, mika kertoo siit8,
ettd yksinhuoltajuus mielletddn jo sindllddn vaativaksi tehtévaksi. Taman jalkeen diti listaa
ehtineensd tehd4 sekd pakolliset askareet ettd mielin maarin kaikkea muuta. Toisin sanoen diti
ehti kuvauksensa mukaan tehdd mitd vain halusi. Kuvauksen ihannediti ehtii ottaa vastaan
vieraita uusia leipomuksia maistelemaan, kylailla, kayda kavelyilla, ommella péivittain
vaatteita ja tayttda pakastimen valmiilla aterioilla hyva&a kotiruokaa. Té&std menetetystd
arjesta aiti toteaa: vahanpa tiesin. Aiti ei siis ollut perilla koko totuudesta, joka kuvauksen
perusteella paljastui hanelle kakkosen saapuessa maailmaan. Toisen lapsen haastavuutta diti
korostaa sanoen hanen olleen vaativa seinan kokoisilla kirjaimilla. Toisessa esimerkissd it
kuvailee, miten hdn menneind vuosina sai sivistad itseddn haluamallaan tavalla lukien &ari-
ilmaisulla vahvistettuna kaiken lastenhoidosta, kansantajuisesta psykologiasta ja kehitd itseési -

osastosta. Tdma kuvaus luo my0ds tietynlaista toiveditiyttd tai kuvaa toteutumattomista
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haaveista. Nyt diti kertoo itkevansd paivittain, ettei hénen eldmastddn tullut mitédan
haaveksimaansa. Kuvauksensa mukaan 4iti joutuu kohtaamaan péivittdin menetettyjen

unelmiensa taakan.

4.7 Kasvun repertuaari ja oppijadidin identiteetti

Kasvun ja oppimisen kuvaukset muodostavat kasvun repertuaarin, jossa sekd &iti etta lapsi ovat
oman eldmansd subjekteja. Repertuaari muodostuu osaamisen ja hallinnan tunteiden
kuvauksista. Lapsi on é&idille tiedon lahde ja ratkaistava pulma, jonka myo6té &iti on oppinut

monia uusia asioita. Aidin identiteettia voikin kuvata oppijaaidin identiteetiksi.

As-lapsen é&iti <--> tavallisen lapsen &iti... onko siind eroa? Ei
periaatteessa yhtddn mitddn. Se on, ettd as-iti oppii vaatimaan,
venymaan, yrittdméan, ymmartdmaan yms. enemmaén kuin "helpon”
lapsen Aiti. 28-30

Olen itse kasvanut, mutta ainahan &iti toki lapsensa kanssa kasvaa.
Varmasti olen kasvanut kuitenkin keskivertoa enemman. 34—36

As-aitind saan avaramman maailmankuvan ja opin
suvaitsevaisemmaksi. Saan uusia n&kdkulmia myds, koska lapseni
ajattelee erilailla. 91-92

Kaikkia edellisia oppimisen ja kasvun kuvauksia yhdistaa vertailu muihin aiteihin. Asperger-
lapsen diti vertaa itseddn tavallisen lapsen itiin. Asperger-lapsen ja tavalliseksi nimetyn lapsen
ditiys nimetédn periaatteessa samanlaiseksi, mutta Asperger-lapsen &iti oppii helpon, eli
tavallisen, lapsen ditid enemman vaatimaan, venymaan, yrittdmaan, ymmartdmaan ynna
muuta sellaista. Tavallisen lapsen helppoutta on lievennetty ensimmadisessa lainauksessa
lainausmerkein. Aiti kayttad puheessaan sanaa oppia, joten luonnostaan timin kaiken ei
Asperger-lapsen didiltdk&an vaitetd kayvén. Toisessa lainauksessa diti puhuu omasta
kasvustaan tuoden jélleen esille yhden perustavanlaatuisen ajatuksen é&itiyden olemuksesta:
didin kasvaminen lapsensa myotd on selvid, jota korostetaan han-paatteelld (ainahan) seka
toki-sanalla. Aiti kertoo kasvaneensa vield keskivertoa enemman. Ymmartaakseni aiti viittaa

tassd keskiverrolla juuri nimettyyn tavallisen lapsen &itiin. Kolmannessa lainauksessa 4iti
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kertoo saavansa avaramman maailmankuvan ja oppivansa suvaitsevaisemmaksi. Jalleen Aiti

vertaa selvdsti itseddn johonkin toiseen, mika ilmenee kéytetyistd komparatiivimuodoista.

Olemme oppineet eldmé&an Matin [nimi muutettu] erityisyyden kanssa.
Olemme kaikki hyvdksyneet Matin sellaisena kuin hdn on. Se on
varmaan se suurin asia, joka jokaisen vanhemman pitdd ensin
hyvaksya. 834-836

Tassd katkelmassa diti kuvaa, miten hénen perheensd on oppinut hyvéksyméin yhden
perheenjésenen erityisyyden. Eli olennaista kuvauksessa on, ettd lapsen erityisyyden
hyvéksyminen ei ole itsestddnselvyys. ettd Lapsi kelpaa perheeseen sellaisena kuin hén on.
Aiti uskoo tdman olevan suurin asia, mikd jokaisen vanhemman pitad ensin hyvéksya.
Jokaisella &iti saattaa tarkoittaa pelkéstddn Asperger-lasten vanhempia, mutta myo6s kaikkia
vanhempia yleensd. Sana ensin viittaa siihen, ettd lapsen hyvéksyminen sellaisenaan on
kaikkein térkein ja perustavanlaatuisin opittava asia vanhemmuudessa. Vasta tdman jalkeen

tulevat muut opittavat asiat.

Minulla ei ollut aikaisempaa kokemusta ihan pienistd lapsista, joten
jossain vaiheessa aloin haalia erindisten kasvatusviisaitten opuksia
saadakseni selville teenkd jotain vdarin, kun tuttavaperheiden lapset
tuntuivat omaamme verrattuna niin jérisyttdvan tottelevaisilta.
Mielesténi hallitsin kylld perinteiset kasvatusmetodit, mutta as-lapsen
kasvatus on kuitenkin v&hé&n "oma taiteenlajinsa” (vaikka pohjimmaiset
periaatteet samat), johon nyt sitten olen yrittdnyt viimeiset kolme
vuotta perehtyd. 133-135

Lainauksessa diti kertoo ensin, miten han lastenkasvatuskokemuksen puuttuessa alkoi haalia
kasvatusviisaitten opuksia saadakseen selville tekeeké han jotain vaarin. Aidin
kertomuksen mukaan olisi siis olemassa erityisid kasvatusviisaita, jotka voivat kertoa
tavalliselle &idille, mitd h&n tekee vadrin. Edelleen tdmé& tarkoittaisi, ettd aitiydessd olisi
olemassa oikeat ja v&drdt metodit, joita toiset &idit osaavat soveltaa ja toiset ei. Hyvé diti osaa
soveltaa juuri oikeita metodeita, kuten &iti oli havainnoinut tuttavaperheiden kohdalla olevan.
Lainauksesta ndkyy myos didin oppimisen tarpeen jatkuvuus. Asperger-lapsen kanssa ei didin
kuvauksen mukaan pérja4 perinteisilla kasvatusmetodeilla, vaan tdm& oma taiteenlajinsa

vaatii erityista perehtymista. Aidin kayttama perfektimuoto olen yrittanyt perehtya antaa
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ymmartad, ettd perehtyminen tulee jatkumaan myos tulevaisuudessa. My0s sana yrittéanyt

kertoo projektin keskenerdisyydesta.
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5 POHDINTA

Taman tutkimuksen tehtdvand oli selvittdd, miten Asperger-lasten &idit puhuvat &itiydestaan.
Aineiston tarkan Kielellisen analyysin avulla paikallistin aineistostani seitsemén Asperger-lapsen

ditiyttd kuvaavaa tulkintarepertuaaria ja didille muodostuvaa identiteettié:

* kamppailurepertuaarin ja leijonadidin identiteetin,

* kuormittavuusrepertuaarin ja uupuneen aidin identiteetin,

* tavoitesuuntautuneen repertuaarin ja kuntouttajadidin identiteetin,

* riittdmattomyysrepertuaarin ja syyllisen aidin identiteetin,

« didinrakkausrepertuaarin ja hoivaajaéidin identiteetin,

* menetettyjen unelmien repertuaarin ja luopujadidin identiteetin seka

* kasvun repertuaarin ja oppijadidin identiteetin.

Pohdin seuraavaksi néiden repertuaarien funktioita ja keskindistd suhdetta, ja peilaan

repertuaareja aikaisempaan kirjallisuuteen ja tutkimuksiin.

Paikallistamistani tulkintarepertuaareista kuormittavuusrepertuaari, riittdmattomyysrepertuaari
ja menetettyjen unelmien repertuaari olivat toisiinsa rinnasteisia, silla ne kaikki loivat &itiydesta
kielteista kuvaa. Aiti esitettiin passiivisena objektina, jolla ei ole keinoja eikd voimia hallita
eldmadnsa. Lapselle muodostui sen sijaan kaikessa vaativuudessaan ja oikullisuudessaan
subjektiasema. Repertuaarien kuvaukset olivat vahvoja, silld niissid kéytettiin raskaita &ari-
ilmaisuja ja sanontoja. Aitien ja lasten erityisyys vahvistui erilaisissa vertailuissa oman ja
nimetyn keskivertolapsen &idin arjen valilla. Aidit vertasivat elimaansa ihanne-elaméaan, johon
heilld ei kuvauksissa ole paasyd. Tama kaikki heréttadd helposti lukijassa ymmarrystd ja saalid.
Kuormittavuusrepertuaarin, riittdmattomyysrepertuaarin ja menetettyjen unelmien repertuaarin
funktiona onkin lukijan myodtdtunnon herattdminen. Repertuaarit loivat myds vaikutelmaa siité,
ettd lapsen diagnoosi antaisi ikd&n kuin luvan rikkoa kulttuurisesti rakennettua ditimyyttig, jossa
ditiys esitetddn ainaisen ihanteellisena ja onnellisena. Repertuaarit uusintavat kuvaa erityislapsen

vanhemmuudesta stressaavana ja uuvuttavana tehtévand, josta idin ei ole helppo selvita.
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Kamppailurepertuaari ja tavoitesuuntautunut repertuaari lahestyivat ditiyttd toisiinsa
rinnasteisista n&kokulmista, joissa aidilld on lapsen aseman ja hyvinvoinnin parantamiseen
tahtaavat selkeat tavoitteet. Aidille muodostui repertuaareissa aktiivinen ja lapselle puolestaan
passiivinen, avun vastaanottajan, asema. Molemmat repertuaarit korostivat lapsen tarkeytta ja
ensisijaisuutta. Repertuaarien funktiona on toimia muiden valistajana. Kamppailurepertuaarissa
kuvattiin ympériston epdkohtia, joihin ihmisten tulisi kiinnittdd enemman huomiota.
Tavoitesuuntautuneessa repertuaarissa puolestaan kuvattiin esimerkiksi Asperger-lapselle
sopivaa kasvatusta. Repertuaarit puhuivat myos erilaisuuden hyvaksymisen puolesta, ja niiden
kautta haettiin lapselle oikeutta. Erityisesti kamppailurepertuaarin tehtdvand on saada lukija
ajattelemaan omaa toimintaansa, silld repertuaarin puhe suuntautui nimenomaan ulkomaailmaa
ja siind olevia puutteita vastaan. Tavoitesuuntautunut repertuaari puolestaan heréttéd lukijassa

ihailua, silld &idistd muodostuu kuvauksissa lapsensa puolesta toimiva vannoutunut hyvantekija.

Aidinrakkausrepertuaari ja kasvun repertuaari kuvasivat molemmat &itiyttd myonteisista
l[ahtokohdista késin. Sekd &iti ett4 lapsi saavat repertuaareissa subjektin aseman. Repertuaarit
tuottavat arkista ja tavallista kuvaa lapsen kanssa eldmisestd. Ndiden repertuaarien funktiona on
normalisoida omaa éitiyttd tuoden samalla esille, ettd vallitsevissa diskursseissa erilaiseksi
katsotun lapsen ditiys tuo eldmdén yhté lailla iloa kuin kenen tahansa lapsen ditiys. Ndmé& ovat
asioita, joita ei niin helposti julkisessa keskustelussa tuoda esille. Positiivinen
kysymyksenasettelu on tédhédn asti ollut melko véhéista tieteellisessa tutkimuksessa (ks. alaluku
2.3). Omassakin aineistossani ndma myonteiset repertuaarit olivat muita heikommassa
asemassa. Tah&n on saattanut vaikuttaa esimerkiksi tehtdvdnannon kysymyksenasettelu, jossa
kertomuksia pyydettiin nimenomaan Asperger-lasten dideiltd. N&in &idit ovat saattaneet

asemoida itsensd jo valmiiksi jotenkin erityiseen tai tavallisesta poikkeavaan asemaan.

Mitk&an paikallistamani repertuaarit eivat varsinaisesti ole toisiaan poissulkevia. Esimerkiksi
kamppailurepertuaarin - puhetta esiintyi yhdessd tavoitesuuntautuneen repertuaarin ja
didinrakkausrepertuaarin kanssa. Kuormittavuus- ja riittdmattdmyysrepertuaarit sivusivat
toisiaan  paljonkin.  Riittdmattdmyysrepertuaari  oli ~ yhteydessé myds  esimerkiksi
tavoitesuuntautuneeseen repertuaariin, silld didit vertailivat omaa riittdmattomyyttddn muun

muassa suhteessa ihanteelliseen kuntouttajaditiin. Myds kasvun repertuaarin puhetta esiintyi

44



tavoitesuuntautuneen repertuaarin yhteydessd. Kaiken kaikkiaan eri repertuaarit vuorottelivat

siis hyvinkin paljon ditien teksteissa.

Kuten esimerkiksi Tonttilan (2006) aineisto, myds oma aineistoni sisélsi paljon tunnepuhetta.
Aineistossani  kuvattiin niin rakkautta ja toivoa kuin syyllisyyttd ja katkeruutta. Toisiaan
tdydentdvistd &itiyden positiivisista ja negatiivisista tunteista kertovat myos esimerkiksi
Oberman ja Josselson (1996; ks. alaluku 2.2) sekd Kearney ja Griffin (2001). Aineistossani
tunnepuheessa  kuvastuivat esimerkiksi  késitykset hyvastd ditiydestd. Hyvan &idin
ominaisuuksien esilletuominen tai oman ditiyden vertailu ihanteelliseen hyvaén ditiyteen tulivat
esille 1&péisevénd teemana koko aineistossa. Hyvaa ditiytta ei valttamatta kuitenkaan tuotu esille
suoraan, vaan esimerkiksi negaatioiden kautta. Osaamattomuuden, pystymdttomyyden ja
moraalisten velvollisuuksien kuvaukset loivat vaikutelmaa siitd, ett4 jossain olisi olemassa éiti,
joka osaisi ja pystyisi hallitsemaan kuvatun vaikean arjen. Syyllisyyden kuvaaminen toimi siis
ikddn kuin vertailuna ihanteelliseen Aitiin. Toisaalta hyv&a d&itiyttd kuvattiin myds suoraan

esimerkiksi menetettyjen unelmien repertuaarissa, jossa kuvattiin menetettyd ihannearkea.

My6s Kingin ym. (2005) sekd Punin, Man ja Lain (2004) tutkimustuloksista voi [0yt&d
yhtenevdisyyksid paikallistamiini  tapoihin  puhua Asperger-lapsen ditiydestd.  Ndissd
tutkimuksissa didit kuvasivat kokemuksiaan vammaisen tai psykiatrista hoitoa tarvitsevan
lapsensa kanssa. Kingin ym. tutkimuksessa didit puhuivat positiivisesti esimerkiksi
laajentuneesta maailmankuvastaan ja henkilokohtaisesta kasvustaan, ja Punin ym.
tutkimuksessa myonteisessd valossa puhuttiin esimerkiksi lapsen edistymisestad ja lapsen
reagoinnista &idin toimintaan. N&m4 piirteet olivat ndkyvissd myds omassa aineistossani
erityisesti kasvun repertuaarissa. Negatiiviset kuvaukset liittyivat Kingin ym. tutkimuksessa
esimerkiksi menetettyihin unelmiin ja Punin ym. tutkimuksessa puheeseen turhautumisesta,
syyllisyydestd ja h&pedstd. Omassa aineistossani vastaavia kuvauksia I0ytyi menetettyjen
unelmien repertuaarista sekd kuormittavuus- ja riittdmattomyysrepertuaareista. Ndyttaisi siis
siltg, etteivdt aineistossani esiintyvat repertuaarit olisi ainakaan ristiriidassa aikaisempien

tutkimusten kanssa.

Jatkotutkimuksissa voisi laajemman aineiston turvin selvittdd, onko Asperger-lasten ditien

puheesta l6ydettavissd muita kuin tdssd tutkimuksessa mainittuja tulkintarepertuaareja ja onko
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tassd tutkimuksessa tehdyt havainnot tehtdvissd myds muista aineistoista. Téssa tutkimuksessa
aineisto koostui ainoastaan Asperger-lasten &itien kirjoittamista teksteistd, joten myohemmissé
tutkimuksissa aineistoa kannattaisi kerdtd myos esimerkiksi kehitysvammaisten lasten aideiltd
sekd myos isiltd, jolloin ndkdkulmaa saataisiin laajemmaksi. Myos erilaisten tutkimusaineistojen
(kuten haastattelut, lehtiartikkelit) kdyttd voisi tuoda esille jotain uutta. Tehtdvdnantona voisi
olla esimerkiksi vain ditiyden kuvaaminen, jolloin &itiyttd ei jo kysymyksenasettelulla liitettdisi

niin vahvasti esimerkiksi lapsen kehityshdirioon tai -vammaan.

Tdssé tutkielmassa havaitut, Asperger-lapsen &itiyttd kuvaavat, puhetavat ovat ymmartaakseni
ainakin suomalaisessa tutkimuksessa uutta tietoa, joka kuitenkin saa vahvistusta aikaisemmasta
tieteellisestd tutkimuksesta. Uskoakseni minun on ollut mahdollista tutkielmani kautta tavoittaa
Kulttuurisesti jaettuja ja yhteisia ditiyteen liitettyjd merkityksid. Nadiden merkitysten
tiedostaminen on tarkedd esimerkiksi erityisopetuksen piirissa tydskenteleville ihmisille, jotta
oppilaiden vanhempien kohtaaminen voisi olla helpompaa. Toivon, ettd olen tutkielmani
myotd tuonut jotain tdrkedd lukijan tietoisuuteen ja toivon, ettd tutkielmani voisi sytytta

kiinnostusta myds jatkotutkimuksiin aiheesta.
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LIITTEET

Liite 1. Hakutuloksia asiasanoilla suomalaisten yliopistokirjastojen yhteisluettelosta
seka kansainvalisesta kasvatustieteellisestda ERIC-tietokannasta. Haut on suoritettu
25.5.2008. Kaikki haut ovat rajattu aikavalille 1997-2008.

Tietokanta: LINDA - yliopistokirjastojen yhteisluettelo
(Katkaisumerkkind toimii tdssd hakemistossa kysymysmerkki. Katkaisumerkki mahdollistaa
kaikkien samanalkuisten sanojen hakemisen luettelosta.)

Haku: tarkennettu haku
Asiasana: vanhem? ja erityis?
Hakutulos: yhteensa 90

Haku: tarkennettu haku
Asiasana: ait? ja erityis?
Hakutulos: yhteensa 5

Haku: tarkennettu haku
Asiasana: vanhem? ja asperger?
Hakutulos: yhteensa 7

Haku: tarkennettu haku
Asiasana: ait? ja asperger?
Hakutulos: Viitteita ei 10ytynyt, yritd uudestaan eri hakusanoilla tai eri hakutyypilla.

Tietokanta: ERIC
(Katkaisumerkkind toimii tdssé hakemistossa téhti. Katkaisumerkki mahdollistaa kaikkien
samanalkuisten sanojen hakemisen luettelosta.)

Haku: advanced search - journal articles only, English only, peer reviewed
Keywords: parent* and disab* and child*
Hakutulos: 433

Haku: advanced search - journal articles only, English only, peer reviewed
Keywords: mother* and disab* and child*
Hakutulos: 124

Haku: advanced search - journal articles only, English only, peer reviewed
Keywords: parent* and child* and Asperger*
Hakutulos: 33

Haku: advanced search - journal articles only, English only, peer reviewed
Keywords: mother* and child* and Asperger*
Hakutulos: 6
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Liite 2. Julkaisemani Kirjoituspyynto tutkielmaani varten.
Hyvat Asperger-lasten aidit,

Opiskelen Jyvéskylan yliopistossa erityisopettajaksi ja teen tutkielmaa Asperger-lasten &itien
ditiyden kokemuksista. Tarkoituksenani on tuoda kuuluville ditien d4nt4 ja kokemuksia heidén
itsensé kertomana. Toivoisin saavani Teiltd vapaamuotoisia Kirjoitelmia omista &itiyden
kokemuksistanne. Kirjoitelmassasi voit muun muassa kuvata, miten koet Asperger-lapsen
ditiyden ja ditind olemisen arjen. Voit kirjoittaa halutessasi nimimerkilla. Laitathan kirjoitelman
kuitenkin ikdsi. Kirjoitelmat kasitelldan luottamuksella, eikd tutkimusraportista voi selvitd
kenenkdan henkil6llisyys. L&heta kirjoitelmasi viimeistddn 9.11.2007 sdhkopostin liitetiedostona
osoitteella astutkielma@Iuukku.com tai Kirjeitse osoitteeseen Johanna Huhtaméki, XXXX.
Suuret kiitokset osallistujille!
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