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Téssd tutkielmassa tarkasteltiin naamiointia, eli autististen piirteiden piilottamista, autismikirjon
thmisten nédkokulmasta. Tarkoituksena oli selvittdd heilld olevia késityksid naamioinnista keinona
hallita autismiin liittyva4 stigmaa. Lisdksi haluttiin selvittdd autismikirjon ihmisten naamioinnille
antamia merkityksid suhteessa heidén identiteettiinsi.

Tutkielma toteutettiin laadullisena tutkimuksena. Aineisto kerattiin avoimia kysymyksia siséltdneelld
sdhkoiselld kyselylomakkeella. Vastauksia kyselyyn saatiin 83. Aineiston analyysimenetelméni
kaytettiin teoriaohjaavaa sisdllonanalyysia.

Tulosten perusteella voidaan todeta osan autismikirjon ihmisistd pitdvan naamiointia valttdmattomana,
osan taas suhtautuvan siihen kyseenalaistavammin. Késitykset valttiméttomyydestd liittyvat sekd
stigman sosiaalisiin seurauksiin ettd laajempaan huoleen ennakkoluuloista ja syrjinnasta.
Kyseenalaistamisen taustalla ovat késitykset naamioinnin toimimattomuudesta seké erilaiset
kannustimet sen lopettamiseen. Naamioinnin merkitykset suhteessa identiteettiin liittyvit naamiointiin
yhtééltd omasta itsestdén vieraantumista ajavana tekijdnd, toisaalta oman identiteetin hallinnan
vilineend sekd padasiassa naamioinnista luopumisen kautta saavutettuun itsetuntemukseen.

Tulokset vahvistavat jo aiemmissa tutkimuksissa esille tullutta késitystd naamioinnin potentiaalisista
haitoista autismikirjon ihmisten mielenterveydelle. Vaikka kaikille naamiointi ei ndyttidydy
valttdimattomyytend, autismiin liittyva stigma ajaa monia naamioimaan tahtomattaan. Autismia
koskevien asenteiden muuttaminen on keskeisté, jotta autismikirjon ihmisilla olisi mahdollisuus
osallistua yhteiskuntaan sen tasavertaisina jasenina.
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1 Johdanto

Autismikirjon diagnoosit ovat viime vuosina olleet merkittdvassi kasvussa.
Maailmanlaajuisesti noin yhden prosentin vdestostd arvellaan olevan autistisia. Diagnoosien
kasvun taustalla on useita tekijoitd, kuten yleinen tietoisuuden lisddntyminen ja autismin
parempi tunnistaminen erityisesti naisten, kognitiivisesti hyvitasoisten ihmisten seké eri

vahemmistojen keskuudessa. (Zeidan ym. 2022.)

Tietoisuuden lisddntymisestd huolimatta autismiin liittyy paljon ennakkoluuloja ja virheellisid
uskomuksia. Autismin stigma kytkeytyy vahvasti sithen, ndhddidnko se l4édketieteellisen
mallin mukaisesti sosiaalisina ja kognitiivisina puutteina vai neuromoninaisuuden
nikokulmasta luonnollisena vaihteluna ihmisten neurobiologisessa kehityksessa.
Ensimmadinen nikokanta on perinteisesti hallinnut autismin ympérilla kaytivai keskustelua.

(Botha & Cage 2022.)

Yleinen suhtautuminen esimerkiksi autismiin liittyviin vuorovaikutuksen erityispiirteisiin on
negatiivista. Autistin vastuulla ajatellaan olevan opetella sosiaalisiin normeihin sopivaa
kaytostd. Autismikirjon ithmiset oppivatkin usein jo varhain mukauttamaan kayttaytymistaan
ollakseen erottumatta ei-autististen eli neurotyypillisten ihmisten joukosta (Howe, Hull,
Sedgewick, Hannon & McMorris 2023; Tierney, Burns & Kilbey 2016). Néisté opituista
strategioista ja niiden tietoisesta ja tiedostamattomasta kdytdstd sosiaalisissa tilanteissa on

alettu kayttiaa termid naamiointi (Hull ym. 2017).

Naamiointi on vield melko heikosti tunnettu ilmi6. Suomessa siité ei ole tehty tutkimusta,
mutta sitd ovat valtamediassa tuoneet esille sekd Yle (Hinkula 2021) ettd Helsingin Sanomat
(Suoranta 2025). Néissdkin artikkeleissa esiin tulleet potentiaaliset haitat eivit perustu vain
yksittéisten autistien kertomuksiin. Useissa tutkimuksissa naamioinnin on kuvattu johtavan
heikentyneeseen késitykseen omasta identiteetistd (Howe ym. 2023; Tierney ym. 2016).
Jotkut autismikirjon thmiset kokevat, etteivit he voi olla ”omia itsejdén”, silld he eivit edes
tiedd, mitd tdim4 tarkoittaa (Bradley, Shaw, Baron-Cohen & Cassidy 2021; Pryke-Hobbes ym.
2023). Naamioinnin ja identiteetin yhteyttd on kuitenkin tutkittu vasta véhén (Cage &
Troxell-Whitman 2020).

Autismi on edelleen vahvasti stigmatisoitu ominaisuus. Tdma stigma rajoittaa autismikirjon
henkil6iden mahdollisuuksia osallistua yhteiskuntaan (Turnock, Langley & Jones 2022). Mitd

vahvempi stigman kokemus on, sitd todenndkdisemmin henkilé myos naamioi (Perry, Mandy,



Hull & Cage 2022). Naamiointi voidaan siis mééritelld stigman hallintaan kiytetyksi

sosiaaliseksi strategiaksi (Botha, Dibb & Frost 2020).

Naamioinnin avulla saavutetuilla tavoitteilla, kuten ty6llistymiselld ja ihmissuhteiden
muodostamisella, voi olla positiivisia vaikutuksia henkilon eliméén (Bernardin, Mason,
Lewis & Kanne 2021b; Pryke-Hobbes ym. 2023). Sen potentiaaliset hyodyt ja haitat voivat
kuitenkin olla epétasapainossa keskendén. On mahdollista, ettd tavoitteita saavutetaan oman
hyvinvoinnin kustannuksella. Naamioinnin ja heikomman mielenterveyden yhteys on todettu
jo useissa tutkimuksissa (Hull ym. 2021; Keating ym. 2024). Laadullisissa tutkimuksissa
tehtyihin havaintoihin perustuen néyttaa siltd, etti stigman vélttdmisen hintana saattaa olla

jopa oma identiteetti.

Tama tutkielma on jatkoa kirjallisuuskatsauksena toteutetulle kandidaatin tutkielmalleni, jossa
madrittelin naamioinnin kisitteen ja tarkastelin sitd, millaisia seurauksia silld voi olla.
Tulosten pohjalta olen tdssd tutkimuksessa ottanut tarkasteluun naamioinnin saamat
merkitykset suhteessa identiteettiin. Liséksi, koska stigma on noussut naamiointia koskevissa
tutkimuksissa sen keskeiseksi motivaatioksi, halusin selvittdad autismikirjon thmisten
kisityksid naamioinnista keinona vilttada autismin stigmaa. Naitd merkityksii ja kdsityksid

selvitin analysoimalla 83 autistisen henkilon vastauksista koostuvaa kyselyaineistoa.



2 Autismikirjon piirteet ja selitykset
2.1 Kaksi nakokulmaa autismiin
2.1.1 Autismin laaketieteellinen malli

Autismi ymmaérretddn yleisimmin neurobiologispohjaisena ladketieteellisend tilana, jolloin se
kategorisoidaan aivojen kehityshéairioksi (Greaves-Lord, Skuse & Mandy 2022). Vanhat
diagnoosiluokitukset ICD-10 ja DSM-4 erittelevét vield lapsuusidn autismin, Aspergerin
oireyhtyman ja epatyypillisen autismin. Uudemmissa ICD-11 ja DSM-5 -luokituksissa
erilliset diagnoosit on poistettu kiytosta ja yhdistetty autismikirjon hairion diagnoosiksi

(Cooper 2014; World Health Organization 2024).

Kirjo-sanan tarkoituksena on kuvata sitd, kuinka heterogeenisesti ilmidstd on kyse.
Poikkeavuudet ilmenevit laaja-alaisesti kehityksen eri osa-alueilla ja vaihtelevasti eri
ikdvaiheissa, vaikka autismi onkin pysyvd ominaisuus. Ymmaérrys sen monimuotoisuudesta
on myo0s vaikuttanut laskevasti autismin ja kehitysvammaisuuden arvioituun
yhteisesiintyvyyteen. (Greaves-Lord ym. 2022.) Vield 2000-luvun alkupuolella arvioitiin 70
prosentilla autisteista esiintyvédn samanaikainen kehitysvamma (Fombonne 2003).

Tuoreemmat arviot ovat laskeneet noin 33 prosenttiin (Zeidan ym. 2022).

Autismikirjon ydinpiirteet jactaan kahteen kokonaisuuteen: laadullisiin poikkeavuuksiin
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa sekd poikkeaviin kdyttdytymismalleihin ja mielenkiinnon
kohteisiin, joita pidetddn joustamattomina, toistavina tai kapea-alaisina. Kédyttdytyminen on
pysyvéa tai pitkdaikaista ja selkedsti henkilon ikdén ja sosiokulttuuriseen kontekstiin ndhden
epétyypillistd. (World Health Organization 2024.) Koska kyse on synnynnéisesta
kehityksellisestd poikkeavuudesta, diagnoosi edellyttid, ettd autismi ilmenee lapsuudessa.
Nykyisin diagnooseja asetetaan yhd enemmén myds aikuisille, mutta téll6in tulee voida
osoittaa, ettd viitteitd autistisista piirteistd on ollut ldsné jo varhaisissa kehitysvaiheissa.

(Greaves-Lord ym. 2022.)

Pysyvit poikkeavuudet sosiaalisen kiyttdytymisen normeista ilmenevét esimerkiksi
vaikeutena aloittaa ja ylldpitdd vastavuoroista sosiaalista kanssakdymistd sekd reagoida
tyypillisend pidetylla tavalla sosiaalisissa tilanteissa. Nonverbaalinen viestintd, kuten ilmeet ja
eleet, sekd puheen prosodiset ominaisuudet, kuten sdvelkulku ja puherytmi, voivat olla

autismikirjon henkil6illd epétavallisia. Yhtend tyypillisend piirteend autististen ithmisten



kommunikaatiossa pidetdén poikkeavaa katsekontaktia, erityisesti sen puutetta. (Greaves-Lord

ym. 2022.)

Monilla autistisilla ihmisilld on haasteita pragmaattisissa taidoissa, eli kontekstisidonnaisen
kielen ymmartdmisessd ja kiytdssa erityisesti sosiaalisissa tilanteissa (Levy 2007). Tdma voi
ilmeté esimerkiksi taipumuksena tulkita asioita kirjaimellisesti (Greaves-Lord ym. 2022).
Lisdksi huomion kiinnittdminen vastapuolen nonverbaaleihin viesteihin voi olla tavallista
vihdisempii ja johtaa merkittdviin vaikeuksiin arjen vuorovaikutustilanteissa (Hanley ym.
2015). Joillakin autismikirjon lapsilla puheen kehitys on viivéstynytté ja osalle puhetta ei
kehity lainkaan. Kielenkdyttd voi myds olla toistavaa ja kieliopin tai sanaston osalta

omalaatuista. (Levy 2007.)

Kiinnostus vuorovaikutukseen voi olla vdhdisempdd verrattuna tyypillisesti kehittyneisiin
lapsiin, mutta tdysi haluttomuus vertaissuhteiden luomiseen on harvinaista (Greaves-Lord ym.
2022). Autistista lasta saattaa kiinnostaa enemmaén esimerkiksi esineiden yksityiskohtiin tai
jarjestelyyn keskittyvé leikki, kun taas sosiaalisia mielikuvitus- ja jaljittelyleikkejd esiintyy
vihemmain (Levy 2007). Vetdytyminen vuorovaikutuksesta voi liittyd myds torjutuksi tai
kiusatuksi tulemiseen, jotka ovat yleisid kokemuksia autismikirjon ihmisten keskuudessa

(Greaves-Lord ym. 2022).

Sosiaalisten kanssakdymisen piirteiden taustalla voi olla my0s ympaéristostd atheutuva
kuormitus. Uusimmissa diagnoosiluokituksissa aistitiedon késittelyn poikkeavuudet on otettu
osaksi autismikirjon piirteitd. Tdma voi tarkoittaa poikkeuksellisen voimakasta tai vaisua
reagointia erilaisiin drsykkeisiin, kuten déniin, tekstuureihin, valoihin tai lampétilaan. (World
Health Organization 2024.) Arviot ndiden poikkeavuuksien yleisyydestd vaihtelevat kuitenkin
suuresti. Jussilan ym. (2020) toteuttamassa epidemiologisessa tutkimuksessa
aistipoikkeavuudet, erityisesti kuulo- ja tuntoaistin yliherkkyys, olivat yhteydessd autismiin,
mutta niitd havaittiin vain hieman yli puolilla autistisista lapsista. Kirbyn ym. (2022)
vaestdtason tutkimuksessa epétyypillistd aistitiedon késittelyd ilmeni kolmella neljdsta

autismikirjon lapsesta.

Muita kuin sosiaalista kommunikaatiota koskevia autistisia piirteitd on luokiteltu eri tavoin.
Siitd, mitka kayttdytymismallit liittyvédt nimenomaan autismiin, eivétkd pddasiassa esimerkiksi
samanaikaiseen ahdistukseen tai kehitysvammaan, ei ole tiyttd yksimielisyyttd. Yleisesti
tunnistetaan kuitenkin vahintdin kaksi kategoriaa: toistava sensomotorinen toiminta seké

voimakas tarve ennalta-arvattavuudelle ja muutosten valttamiselle. Totutuista rutiineista



poikkeaminen tai muutokset ymparistossd voivat aiheuttaa autistisille ihmisille huomattavaa

kuormitusta. (Uljarevi¢ ym. 2022.)

Toistavaa sensomotorista toimintaa eli stimmaamista (stimming) esiintyy monessa eri
muodossa. Tyypillisid motorisia tapoja stimmata ovat erilaiset kisien ja kehon liikkeet. Myos
esimerkiksi ekolalia eli kaikupuhe sekd ulkopuolisen silmiin tarkoituksettomalta néyttiava

asioiden jdrjestely voivat olla tapoja stimmata. (McCarthy & Brumback 2021.)

Stimmaamista on usein pidetty negatiivisena, koska silld ei ole sosiaalista funktiota ja sen
ajatellaan voivan haitata seké sosiaalisten ettd muiden arjessa selviytymisté tukevien taitojen
kehitysté. Siksi on kehitetty erilaisia interventioita, joissa on keskitytty sen vihentdmiseen.
Stimmaamisen vihentyminen ei kuitenkaan automaattisesti tarkoita mink&én toivotumman
toiminnan lisdéntymisti. (Lanovaz, Robertson, Soerono & Watkins 2013.) Voidaankin
kyseenalaistaa, onko stimmaamisen vihentdminen itsessdén hyvai tavoite, vai voiko se

kééntya jopa negatiiviseksi.

Autististen ihmisten aivojen tiedetédn prosessoivan informaatiota neurotyypillisiin ndhden
poikkeavalla tavalla. Viime vuosina on alettu kiinnittdd enemman huomiota stimmaamisen
rooliin autismikirjon ithmisten itsesdételyssd. Sen sijaan, ettd se tulkittaisiin merkkin siit4,
ettd huomio kiinnittyy védriin asioihin, stimmaaminen voi pdinvastoin toimia keinona hallita
omaa kuormitusta ja keskittymisti. (McCarthy & Brumback 2021.) Autismikirjon ithmisten
itsensd antamat kuvaukset stimmaamisen positiivisista puolista tukevat téta tulkintaa. Sen on
kerrottu muun muassa auttavan aistikuormituksen ja tarkkaavuuden sditelyssé ja saavan
aikaan positiivisia tunteita. (Joyce, Honey, Leekam, Barrett & Rodgers 2017; Kapp ym.
2019.)

Autismikirjon ithmisilld esiintyvien kapea-alaisten kiinnostuksenkohteiden voidaan ajatella
liittyvédn samankaltaisuuden tarpeeseen, mutta usein ne eritellddn omaksi kategoriakseen
poikkeavien kdyttdytymismallien joukossa. Niin sanotut erityismielenkiinnonkohteet voivat
olla epétyypillisid (kuten litkennevalot tai pdivamaadrit) tai tyypillisempid (kuten mediaan,
taiteeseen tai tieteeseen liittyvid), mutta niille yhteistd on kiinnostuksen voimakkuus.
(Spackman ym. 2024; Uljarevi¢ ym. 2022.) Samoin kuin stimmaaminen ja rutiininomaiset
toiminnot, erityismielenkiinnonkohteet ja niiden parissa toimiminen voivat auttaa
viahentdméén ahdistusta ja stressid, rauhoittaa sekd vaikuttaa positiivisesti mielialaan

(Spackman ym. 2024).



Autismiin liittyy monilla toiminnanohjausta ja tunteiden sdételyd koskevia haasteita.
Toiminnanohjaukseen liittyvid autistista inertiaa on kuvattu tahdosta riippumattomana
kyvyttomyytend aloittaa, lopettaa ja vaihtaa tekemisen kohdetta. Aina inertialle ei tunnisteta
mitéén varsinaista syytd; tietoisesta yrittdmisestd huolimatta itselle mieluistenkaan
toimintojen suorittaminen ei vain onnistu, mika johtaa turhautumiseen ja heikentda

toimintakykyé. (Buckle, Leadbitter, Poliakoff & Gowen 2021.)

Autistisilla ihmisilld voi esiintyd voimakkaitakin reaktioita esimerkiksi tunteista,
kommunikaation haasteista ja aistidrsykkeistd johtuvaan ylikuormitukseen (Welch, Cameron,
Fitch & Polatajko 2020). Meltdownilla viitataan ulospéin ndkyvédn reaktioon, johon liittyy
fysiologisia oireita ja tunne kontrollin menettamisesti. Shutdownia on puolestaan kuvattu
sisdénpdin suuntautuneena reaktiona, sulkeutumisena ja joskus tidydellisend lamaantumisena.

(Phung, Penner, Pirlot & Welch 2021.)

Aggressiivista ja itseddin satuttavaa kiyttaytymistd esiintyy padasiassa sellaisilla autismikirjon
thmisill4, joilla on samanaikainen kehitysvamma (Greaves-Lord ym. 2022). Toisaalta
meltdowneihin ja stimmaamiseen, joita esiintyy kognitiivisesti kaiken tasoisilla ihmisilld, voi
myds liittyd itsed vahingoittavia toimintatapoja. Niihin koetaan liittyvdn vahvaa stigmaa
erityisesti aikuisten kohdalla, joten niitd voidaan pyrkid peittdméaan. Itsetuhoinen
kayttaytyminen voi myds suoraan autismiin liittymisen sijasta liittyd masennukseen, joka on
neurotyypillistd viestod yleisempdd autismikirjon ihmisten keskuudessa. (Marsden, Eastham
& Kaley 2024.) Itselleen véhaistd vahinkoa aiheuttava stimmaaminen, kuten raapiminen tai
pureminen, ei valttimétti ole aina tietoista ja siihen voi liittyd myos pakonomaisuutta (Collis,

Gavin, Russell & Brosnan 2022).

Kaikkia autismin taustalla olevia geneettisid, biologisia ja ymparistoon liittyvid tekijoité ei ole
tunnistettu. Tieteellisten tutkimusten ndyttd synnynnéisesti neurobiologisesta
poikkeavuudesta on kuitenkin vahvaa. (Lai, Lombardo & Baron-Cohen 2014.) Siit4, tayttadko
se hdirion madritelmin, kuten se on ladketieteessd nimetty, on sen sijaan eridvid mielipiteitd
(Baron-Cohen 2017). Autististen lasten kanssa 1920—-1940-luvuilla tydskennelleiden
psykiatrien — Leo Kannerin, Hans Aspergerin ja Grunja Suharevan — laatimat kliiniset
kuvaukset autismista ovat toimineet pohjana, jolle myShempi ymmérrys autismista on pitkalti
rakentunut (Mitchell, Sheppard & Cassidy 2021; Sher & Gibson 2023). Ladketieteellinen
malli on ollut alusta alkaen vallitseva tapa ymmartid autismi. Siihen liittyy kuitenkin useita

ongelmia.
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Tieteellistd tutkimusta on tehty pdédosin lddketieteellisen mallin 1dhtokohdista. Autismin
nidkeminen parannettavissa olevana hiiriond ohjaa esimerkiksi sitd, millainen tutkimus saa
rahoitusta. (Botha & Cage 2022.) Autismikirjon ihmisten itsensd ajatukset siitd, millaisesta
tutkimuksesta he hyotyisivit, on pitkélti sivuutettu. Sen sijaan hyvin suuri osa
autismitutkimuksesta keskittyy autismin syiden etsimiseen, koska tdmén ajatellaan auttavan
16ytdmain keinoja, joilla autismi voitaisiin parantaa tai estdd. (Pellicano & den Houting
2022.) Oletus on siis se, ettd autismi on ikddn kuin erillinen osa ihmistd — héirio, joka
voitaisiin hoidollisin tai terapeuttisin menetelmin parantaa, jolloin henkildsta tulisi

neurotyypillinen (Mitchell ym. 2021).

Hairiokeskeinen ldhestymistapa esittdd autistisen kayttaytymisen puutteina, jotka tulee
korjata. Jos vika on yksilossé, tidstd luonnollisesti seuraa tarve hoidolle ja kuntoutukselle,
erityisesti autistiseen henkil66n itseensd kohdistuville interventioille, joiden avulla autistista
kayttdytymistd voidaan vihentdd. Ladketieteelliseen malliin siséltyy ldhtokohtaisesti ajatus,
ettd autistiset ihmiset ovat jollain tavalla viallisia tai puutteellisia ja ei-autistinen

kéayttdytyminen on se normaali, johon tulisi pyrkii. (Botha & Cage 2022.)
2.1.2 Autismi erilaisena neurotyyppina

Ladketieteellisen mallin keskittyminen yksil66n ja hdnen oletettuihin puutteisiinsa on
herdttdnyt vastustusta erityisesti autismiyhteison edustajien ja aktivistien keskuudessa. He
alkoivat ajaa muutosta tapaan, jolla autismiin suhtaudutaan. (Pellicano & den Houting 2022.)
Talta pohjalta 1990-luvulla syntyi neurodiversiteetin eli neuromoninaisuuden kisite (Botha
ym. 2024). MyShemmin termin kayttdd on laajennettu kattamaan autismikirjon liséksi muita
neurologisen kehityksen poikkeavuuksia ja se on hiljalleen 16ytinyt tiensd myds akateemiseen

maailmaan (Dwyer 2022).

Neuromoninaisuuden keskeinen periaate on, ettd on olemassa monenlaisia tapoja hahmottaa ja
kokea maailmaa, eivitkd ndma erot itsessddn ole sen paremmin positiivisia kuin
negatiivisiakaan (Finke & Dunn 2023). Neuromoninaisuus ei pyri kieltimién autismin
taustalla olevia neurobiologisen kehityksen eroja, mutta sen sijaan kyseenalaistaa sen
luokittelemisen héiridksi, jota tulisi hoitaa (Baron-Cohen 2017). Autismi ndhdidian muiden
neurologisten poikkeavuuksien tavoin osana thmisten keskuudessa esiintyvéd luonnollista
vaihtelua (Jaarsma & Welin 2012). Téstd vaihtelusta kdytetddn nimitystd neurokirjo, jolloin
ne, joiden kehitys ei poikkea tyypilliseksi mielletystd, méérittyvit neurotyypillisiksi
(Pellicano & den Houting 2022).



11

Sen sijaan, ettd huomio kiinnitettéisiin vain yksiloon, olisi tarkedé tarkastella myds
ympéristod ja sen muokkaamisen vaikutusta henkilon toimintakykyyn. Ndin voidaan havaita,
ettd autismista aiheutuva toimintarajoite on vahintdinkin osittain sosiaalisesti tuotettua.
(Jaarsma & Welin 2012.) Neuromoninaisuuden voidaankin sanoa ldhestyvan autismia
biopsykososiaalisesta ndkdkulmasta, ottaen huomioon yksilon ominaisuuksien ja hdanen
ympdristonsé vilisen vuorovaikutuksen tuen tarpeiden muodostumisessa ja niihin
vastaamisessa (Kapp, Gillespie-Lynch, Sherman & Hutman 2013). Tahidn ndkemykseen
pohjautuen autismi voidaan esittdd vammaisuuden, erilaisuuden ja identiteetin yhdistelmané

(Botha & Cage 2022).

Neuromoninaisuuden ldhestymistapa haastaa kiinnittiméan huomiota kéyttdytymisen
ylenméériiseen patologisointiin seké siihen, kenen nakokulmasta kayttdytyminen ndhdéén
ongelmalliseksi. Diagnostisissa kriteereissd esimerkiksi autisteille ominainen intensiivinen
mielenkiinto spesifejd aiheita kohtaan on nimetty rajoittuneiksi kiinnostuksen kohteiksi
(World Health Organization 2024). Tama luo vertailun johonkin oletettuun normaaliin tapaan
olla kiinnostunut normaaleista aiheista ja antaa ymmarti4, ettd autistinen tapa rajoittaa heidén

elamainsa.

Autismikirjon thmisten itsensd ndkdkulmasta erityismielenkiinnonkohteet ndhddén kuitenkin
ldhes yksinomaan eldménlaatua parantavina tekijoind (Grove, Hoekstra, Wierda & Begeer
2018). Toimintakykya oletetusti heikentdvén puolen sijaan harvemmin nostetaan esiin se,
miten autististen ihmisten kyvysti paneutua intensiivisesti johonkin asiaan voi olla hyotya
opinnoissa ja tyoeldmissd (Wood 2021). Erityismielenkiinnonkohteiden ei myoskéén tarvitse
olla este taitojen kehitykselle, kuten ne usein esitetdéin — niiden hyddyntdmisesti uusien
taitojen opettamisessa on saatu hyvid kokemuksia (Harrop, Amsbary, Towner-Wright,

Reichow & Boyd 2019).

Autistisilla ihmisilld olevat kyvyt ja vahvuudet ovat jaiineet hyvin vihille huomiolle, kun
keskitssd on aina se, missd asioissa autisteilla on haasteita, joita neurotyypillisilld ei ole.
Hairiokeskeisestd lahtokohdasta jopa autismikirjon ihmisten neurotyypillisid parempi
suoriutuminen joissakin asioissa on paradoksaalisesti ndhty osoituksena jostakin puutteesta tai
vajeesta. (Pellicano & den Houting 2022.) Tutkimuksissa on saatu ndyttdd autismikirjon
thmisten poikkeavista tavoista havainnoida ja késitelld informaatiota, jotka voitaisiin hyvinkin
esittdd vahvuuksina, kuten parempi auditiivinen havaintokyky (Remington & Fairnie 2017)

sekd parempi suoriutuminen monissa avaruudellista hahmottamista vaativissa tehtdvissa
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(Perreault, Gurnsey, Dawson, Mottron & Bertone 2011; Samson, Mottron, Souliéres &
Zeftiro 2012). Niitd, toisin kuin puutteita, ei kuitenkaan yleensi nosteta esille autismille

tyypillisind ominaisuuksina (Pellicano & den Houting 2022).

Neuromoninaisuusliike pyrkii autismitietoisuuden lisddmiseen yhteiskunnassa. Ymmarrys
erilaisesta kommunikaatiotyylista ja erilaisten mukautusten tarpeiden tunnistaminen auttavat
viahentdméén autistien kohtaamaa syrjintdd. Pitkd4n esimerkiksi uskottiin, ettd autistiset lapset
eivit tunne kipua (Nader, Oberlander, Chambers & Craig 2004). Tamén uskomuksen taustalla
vaikutti muun muassa joillekin autisteille luontainen ”latteana” pidetty kommunikaatiotyyli,
eli monotoninen déni ja selkedsti vahdisempi ilmeiden kéyttd (Greaves-Lord ym. 2022).
Erityisesti timé& aiheuttaa haasteita sellaisten ihmisten kohdalla, jotka eivit kykene

kuvailemaan omia sisdisid tilojaan muiden ymmaértdmalla tavalla.

Hirvikoski ym. (2016) totesivat Ruotsissa tehdyn viestotason tutkimuksensa perusteella
autismikirjon ihmisten kuolevan valtaviestoon verrattuna ennenaikaisesti somaattisiin
sairauksiin. Ennenaikaisen kuoleman riski oli suurempi ldhes kaikkien ICD-tautiluokituksen
kategorioiden kohdalla, mukaan lukien sydén- ja verisuonitaudit, hengityselinten, hermoston
ja ruuansulatuselinten sairaudet sekd kasvaimet. Liséksi tutkimuksessa korostui autistien
valtavdestdd suurempi riski itsemurhaan. Ryhmaén sisdlld tdima korostui erityisesti

kognitiivisesti hyvétasoisten naisten kuolinsyyni. (Hirvikoski ym. 2016.)

Korkeamman kuolleisuuden taustalla on todennékdisesti moninaisia syitd, mutta on tirkedd
kiinnittdd huomiota siihen, miten terveydenhuollossa osataan hoitaa eri tavoin valtaviestosté
poikkeavia ithmisid. Useat tutkimukset ovat osoittaneet, ettd terveydenhuollon ammattilaisten
autismitietoisuus on puutteellista ja he kokevat epdvarmuutta toimiessaan autististen
potilaiden kanssa, mikd voi vaikuttaa autistien saaman hoidon laatuun (Corden, Brewer &
Cage 2022). Autistit kokevat merkittavésti neurotyypillisid enemmain huolta siitd, ettd he
tulevat terveydenhuollossa vadarinymmarretyiksi. Liséksi esimerkiksi aistikuormitukseen
liittyvét tekijat sairaalassa voivat vaikeuttaa hoitoon hakeutumista. (Doherty ym. 2022.)
Suoraa kausaliteettia kuolleisuuteen ei siis ndin voida todentaa. Selked riski ilman tarpeellista
hoitoa jddmiselle kuitenkin on, jos oireiden olemassaoloa ei havaita, uskota tai niiden

ajatellaan johtuvan suoraan autismista, eikd jostakin hoidettavissa olevasta sairaudesta.

Kirjon késite on siind mielessd himéévi, ettd sen voidaan luulla kuvaavan janaa, jolle henkil
toimintakykynsa perusteella selkeésti sijoittuu. Tatd mielikuvaa ylldpitdvét erityisesti

ladketieteen alalla kdytetyt termit, kuten hyvé- ja heikkotasoinen tai lievésti ja vahvasti
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autistinen. Kaytannodssi usein my0s yksinkertaistetaan henkilon toimintakykya autistina
kehitysvammaisuuden perusteella — kehitysvammaiset autistit asetetaan siis janan yhteen
adripadhéan. Mitd paremmat henkilon kognitiiviset kyvyt ovat, sitd todenndkdisemmin hianet
taas sijoitetaan janan toiseen daripadhén, jonka ajatellaan olevan ldhimpéna
neurotyypillisyyttd. Tdma siitdkin huolimatta, ettd dlykkyysosaméadralld mitattuna
kognitiivisen suoriutumisen ei ole todettu ennustavan autististen lasten toimintakykya

kovinkaan luotettavasti. (Alvares ym. 2019.)

Jotkut ovat valmiita hyviksyméén neuromoninaisuuden késitteen vihemman tukea
tarvitsevien autismikirjon ihmisten — eli niin sanotusti “hyvétasoisten” autistien — kohdalla,
mutta kyseenalaistavat sen kdyton, kun puhutaan henkildistd, jotka ovat riippuvaisempia
erindisisté tukitoimista (Jaarsma & Welin 2012). Neuromoninaisuuden ndkokulmasta
téllainen ajattelutapa nihddin monelta osin ongelmallisena. Autismikirjon ihmisten jako
vihin tai paljon tukea tarvitseviin on aina jossain méérin keinotekoinen. Se luo liian
yksinkertaisen kuvan hyvin tai heikosti parjadvistd ihmisistd, joiden toimintakyky on

muuttumaton ja riippuvainen vain yksildsté itsestddn. (den Houting 2019.)

Lisdksi neuromoninaisuuteen sisiltyy lahtokohtaisesti ajatus jokaisen ihmisen yhtéldisesta
thmisarvosta. Moninaisempaa tukea tarvitsevien autismikirjon ihmisten sulkeminen késitteen
ulkopuolelle menisi suoraan tétéd periaatetta vastaan. (Pellicano & den Houting 2022.) Jaon
hyvé- ja heikkotasoisiin autisteihin voidaan ndhd4 arvottavan ihmisid eri tavoin heidin
toimintakykynsé perusteella. Tamai yllapitia ableistista késitystd, jonka mukaan ihmisarvo

riippuu siitd, kuinka tuottelias henkil6 on yhteiskunnalle. (Dwyer 2022.)

Neuromoninaisuuden ldhestymistapaa autismiin on kritisoitu muun muassa siitd, ettd se voi
heikentdd enemmin tukea tarvitsevien autismikirjon ihmisten mahdollisuuksia saada
tarvitsemiaan tukitoimia (Jaarsma & Welin 2012). Diagnoosi on ladketieteelliseen tietoon
perustuva méiérite, joka on usein edellytys palveluiden saamiselle. Mikali lddketieteellinen
ndkokulma hyléttiisiin kokonaan ja autismi nédhtéisiin esimerkiksi vain valintaan perustuvana

identiteettind, diagnooseille ei olisi tarvetta. (Dwyer 2022.)

Neuromoninaisuuden kannattajat eivit kuitenkaan pyri vdhentdméén autismikirjon ihmisten
saamaa tukea tai kieltimédan mink&énlaisten taitojen opettamista heille (den Houting 2019).

Pohjimmiltaan neuromoninaisuuden ldhestymistapa tdhtdd hyviaksyvimmaén suhtautumisen

lisidmiseen autismia ja autisteja kohtaan (Finke & Dunn 2013). My6s muut kuin

itsendisimmin parjaavat autistit hyotyvat siité, etteivét he kohtaa ennakkoluuloja, syrjintdé ja
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kiusaamista. Sekd neuromoninaisuuden kannattamisen ettd kokemuksen toisten hyvéksyvéasti
suhtautumisesta autismiin on todettu olevan yhteydessa parempaan mielenterveyteen
autististen aikuisten keskuudessa (Cage, Di Monaco & Newell 2018; Ferenc, Ptatos, Byrka &
Krol 2023; Keating ym. 2024). Autismiin liittyvien haasteiden tunnistaminen ei edellyta, ettd
autismi esitetddn traagisena kohtalona ja autistit taakkana seka ldheisilleen ettd yhteiskunnalle,

kuten ladketieteellisen mallin ndkdkulmasta on usein tehty (Pellicano & den Houting 2022).
2.2 Autismia selittavat teoriat

Autismin ydinpiirteisiin liittyvaa kdyttdytymistd on pyritty selittiméén erilaisten teorioiden
avulla. Kolmelle vallitsevalle teorialle — sentraalisen koherenssin teoria, toiminnanohjauksen
teoria ja puutteellinen mielen teoria — yhteistd on autismin ymmartdminen
normaalikehityksestd poikkeavana neurologisena hiiriond (Milton 2012). Niiden voidaan siis

sanoa ldhestyvin autismia lddketieteellisen mallin ndkokulmasta.

Sentraalisella koherenssilla tarkoitetaan tyypillistd tapaa kisitelld informaatiota ja muodostaa
siitd kokonaisuuksia. Teorian mukaan autistiset ihmiset kiinnittdvét huomionsa ensisijaisesti
yksityiskohtiin, mutta heilld ilmenee vaikeutta kéyttdd kontekstia apuna informaation
prosessoinnissa. Toisin sanoen autisteilla voi olla usein neurotyypillisid ihmisid parempikin
kyky huomata yksityiskohtia, mutta timé yksityiskohtakeskeisyys vaikeuttaa tiedon

integroimista ja siten kokonaiskuvan luomista. (Frith & Happé 1994.)

Tatd poikkeavaa kognitiivista tyylid on pidetty mahdollisena selityksend useille autismiin
liittyville kayttdytymismalleille, kuten erityismielenkiinnonkohteille ja toistavalle
sensomotoriselle toiminnalle (Happé 1997). Frith ja Happé (1994) esittivit, ettd heikko
sentraalinen koherenssi voisi selittdd haasteiden lisdksi myds autismiin liitettyjd vahvuuksia,
kuten joillakin esiintyvit kapea-alaiset erityislahjakkuudet eli savant-kyvyt. Myos
aistikdsittelyn poikkeavuuksia voi olla mahdollista selittdé yksityiskohtakeskeiselld

prosessoinnilla (Happé & Frith 2006).

Kaiken kaikkiaan on kuitenkin epaselvid, kuinka kattavasti sentraalisen koherenssin teoria
pystyy selittimédén useita autismin piirteitd (Levy 2007). Lisdksi on saatu ristiriitaista niyttod
siitd, kuinka yleisend tétd prosessointityylid voidaan pitdd. Esimerkiksi Pellicanon, Mayberyn,
Durkinin ja Maleyn (2006) tutkimuksessa autistiset lapset suorittivat kolmeen yleisimpiin
autismin teoreettiseen selitysmalliin liittyvid testejd, eikd heilld ei ollut havaittavissa selkedd

yhteistd kognitiivisen prosessoinnin tyylid.
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Toiminnanohjaus pitdd sisillddn joukon erilaisia kayttiytymisen séételyyn liittyvid toimintoja
ja prosesseja, eikd sen tarkasta maaritelmésta ole tiyttd yksimielisyyttd. Siitd huolimatta
autistista kdyttdytymistd on pyritty selittiméén toiminnanohjauksen ongelmilla. (Hollin 2014.)
Yleisesti toiminnanohjauksen ydinprosesseihin ajatellaan kuuluvan esimerkiksi oman
toiminnan suunnittelu ja toiminnan kannalta epdolennaisten drsykkeiden poissulkeminen

(Pennington & Ozonoff 1996).

Edelld mainitussa Pellicanon ym. (2006) tutkimuksessa toiminnanohjauksen ongelmia oli
havaittavissa vain puolilla autistisista lapsista. Liss ym. (2003) totesivat omassa
tutkimuksessaan toiminnanohjauksen haasteet yleisiksi, mutta eivit universaaleiksi,
autismikirjon lasten keskuudessa. Toiminnanohjauksen ongelmat voivat autisteilla olla hyvin
kontekstisidonnaisia ja riippuvaisia esimerkiksi motivaatiosta ja tehtdvén aiheuttamasta

ahdistuksesta (Kenny & Remington 2024).

Tunnetuimpia autismin selityksié on se, ettd autismikirjon ihmisilld olisi vaikeuksia ymmaértaa
muiden ajatuksia ja aikomuksia. Kykyad ymmaértdd toisten mielentiloja kutsutaan mielen
teoriaksi. Mielen teorian ajatellaan olevan edellytys esimerkiksi jaetulle tarkkaavuudelle,
kyvylle ymmartia toisten véarid uskomuksia seké tiettyjen tunteiden, kuten yllattyneisyyden,
tunnistamiselle. Kaikilla néistd on merkitystd onnistuneen vuorovaikutuksen ja sosiaalisten

taitojen kehittymisen kannalta. (Frith & Happé 1994.)

Ensimmadisessd autismin ja mielen teorian yhdistdvéssd tutkimuksessa Baron-Cohen, Leslie ja
Frith (1985) vertasivat autististen, tyypillisesti kehittyneiden ja kehitysvammaisten Down-
lasten suoriutumista erdéssd mielen teoriaa mittaavassa tehtavissd. Niin sanotussa Sally-
Anne-testissd lapsen tuli osoittaa ymmartavinsa, ettd testissd kiytetylld nukella voi olla oma,
vadrddn olettamukseen perustuva uskomus esineen sijainnista, joka poikkeaa lapsen omasta
tiedosta (Baron-Cohen ym. 1985). Tyypillisesti téllainen kyky kehittyy lapsella noin neljén

vuoden ikddn mennessi (Leslie & Frith 1988).

Suurin osa lapsista, joilla oli Downin syndrooma tai ei kehityspoikkeamia, osoitti
ymmartidvénsa toisella voivan olla vaérid uskomuksia. Sen sijaan enemmisto autistisista
lapsista vastasi olettaen nuken nédkdkulman vastaavan lapsen omaa. Tatd tutkijat pitivat
ndyttond siitd, ettd vaikeus ymmartda toisten mielentiloja on autisteille ominainen

kognitiivinen vaje. (Baron-Cohen ym. 1985.)
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Mielen teoria on saanut osakseen paljon huomiota, mukaan lukien runsaasti kritiikkié. Se ei
kykene selittiméan kuin osan autismikirjon ihmisille tyypillisesti sosiaalisesta
kommunikaatiosta, eiké juuri lainkaan muita kuin vuorovaikutukseen liittyvié piirteitd (Frith
& Happé 1994; Happé 1997). Liséksi autistisille lapsille tyypillisid vuorovaikutuksen piirteita
voidaan havaita jo hyvin varhain, jopa alle vuoden ikéisilld lapsilla — huomattavasti ennen
mielen teorian kehittymistd (Klin, Volkmar & Sparrow 1992). Kaikissa testeissa ei myOskéan
ole havaittu merkittdvéa eroa autististen ja esimerkiksi kehitysvammaisten lasten
suoriutumisessa, herdttden kysymyksen siitd, voidaanko puhua nimenomaan autismille

ominaisesta piirteestd (Yirmiya, Solomonica-Levi, Shulman & Pilowsky 1996).

Puutteellisen mielen teorian uskottavuutta heikentdd myo0s se, etti osa autistisista lapsista
lapéisee sitd mittaavat testit (Baron-Cohen ym. 1985; Pellicano ym. 2006). Teorian pétevyytta
ainakin kaikkien autismikirjon ihmisten kohdalla voidaan siis kyseenalaistaa. Alkuperdisten
tutkimusten jilkeen on kehitetty useita monimutkaisempia tapoja testata mielen teorian
hypoteesia. Néissd tutkimuksissa voidaan ndhda ongelmalliseksi se, ettd ne ldhtevit
oletuksesta, ettd vaje on olemassa ja autistien 1dpdisemat testit ovat jollain tavalla puutteellisia

sen sijaan, ettd ne todistaisivat hypoteesin vairiksi. (Gernsbacher & Yergeau 2019.)

Vaikka tieteellinen ndytto aiheesta on ristiriitaista, mielen teorian puuttuminen autismikirjon
thmisiltd on jdényt eldmddn usein kyseenalaistamattomana faktana (Gernsbacher & Yergeau
2019). Viitettd on pidetty stigmatisoivana ja monelta osin haitallisena autismikirjon ihmisille.
Teoria on luonut harhaanjohtavan kuvan dikotomiasta, jossa henkil6lld on joko
neurotyypillisten oletetusti tdydellinen kyky lukea toisten mieltd tai autistien tdydellinen
kyvyttdmyys tehdi niin. (Dinishak & Akhtar 2013.) Mielentilojen lukemisen puutteen
perusteella on kyseenalaistettu my0s autististen ihmisten kyky ymmaértaa itsedén. Jotkut
autismikirjon ihmiset kokevat tétd kiytettavin oikeutuksena jattda heiddn nikemyksensa
huomiotta ja sulkea autistit heité itsedén koskevan tutkimuksen ulkopuolelle (Holt,

Bounekhla, Welch & Polatajko 2022).

Mielen teorian oletetusta valttiméattomyydestd empatiakyvyn kehittymiselle on seurannut
stereotypia, ettd autismikirjon ihmiset eivit luonnostaan kykenisi empatiaan. Autismikirjon
thmiset itse ovat kuvailleet empatian kokemuksiaan molemmista ddripdistd; osalta empatia
vaatii tietoista vaivannikdd, kun taas toisilla on kokemuksia poikkeuksellisen voimakkaasta

tunteiden tarttumisesta, hyperempatiasta. (Kimber, Verrier & Connolly 2024.) Autististen
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aikuisten keskuudessa hyperempatiaa on itsearviointien lisdksi todettu myds kliinisten

havaintojen pohjalta (Greaves-Lord ym. 2022).

Tutkimuksissa on saatu niyttod siitd, ettd vihdinen empatia on autismin sijaan yhteydessi
aleksitymiaan, eli vaikeuteen tulkita ja kuvailla omia tunteita (Bird ym. 2010). Jonkinasteista
aleksitymiaa arvioidaan esiintyvéan noin puolilla autismikirjon henkiloistd, mutta kyseessa ei
ole pelkéstiin autismille ominainen piirre (Kinnaird, Stewart & Tchanturia 2019). Lisdksi
tulee huomioida, ettd autismikirjon ihmisten kommunikaatiotyyli poikkeaa monin tavoin
neurotyypillisestd. Tdma voi joissain tapauksissa antaa kuvan empatian puutteesta, vaikka
taustalla olisi todellisuudessa esimerkiksi ulospéin nikyvéan reaktion puuttuminen tai
himmennys siitd, miten tilanteessa tulisi reagoida (Greaves-Lord ym. 2022; Kimber ym.

2024).

Siind missd mielen teoria keskittyy tarkastelemaan autististen ja ei-autististen ihmisten valista
kommunikaatiota autismikirjon henkildiden kognitiivisten puutteiden ndkdkulmasta,
molemminpuolisen empatian ongelma (double empathy problem) eli kaksoisempatiateoria
esittdd neurotyyppien vilisen kommunikaation kahdensuuntaisena haasteena. Teorian
tarkoituksena ei ole yrittdd selittdé ilmion taustalla olevia kognitiivisia prosesseja, vaan
osoittaa, ettd autististen ja neurotyypillisten ihmisten vilinen niin sanottu empatiakuilu voi
tehdd vuorovaikutuksesta haastavaa. Autismikirjon henkildiden voi olla vaikea ymmartiaa
neurotyypillisen maailman sosiaalisia sddntdjd, mutta yhti lailla neurotyypillisten ihmisten on

useimmiten vaikea ymmartda, miten autistiset thmiset hahmottavat maailmaa. (Milton 2012.)

Molemminpuolisen empatian ongelma on teoriana suhteellisen uusi, eikd sovi kovinkaan
hyvin yhteen perinteisen lddketieteellisen ndkokulman kanssa ymmartda autismi (Mitchell
ym. 2021). Vaikka vuorovaikutus on aina kahdensuuntaista, seké tieteellisissd tutkimuksissa
ettd kuntoutukseen tidhtddvissd interventioissa vaikeudet kommunikaatiossa ndhdédén yleensa
johtuvaksi autistisen osapuolen sosiaalisista puutteista (Chen, Senande, Thorsen & Pattern
2021). Tutkimuksissa on kuitenkin saatu ndyttda siitd, ettd neurotyypillisilld ihmisilld on
vaikeuksia ymmartda esimerkiksi autististen henkildiden ilmeité ja mielentiloja (Brewer ym.
2016; Sheppard, Pillai, Wong, Ropar & Mitchell 2016). Autistien sosiaalisia taitoja
tarkastelevat tutkimukset perustuvat padosin neurotyypilliseen mééritelméan siitd, mité
sosiaalisuus on. Autismikirjon thmisten keskuudessa onnistunut vuorovaikutus voi kuitenkin

ndyttdd hyvin erilaiselta. (Heasman & Gillespie 2019.)
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Mikdili autismikirjon henkildiden sosiaaliset haasteet johtuvat ainoastaan heidén omista
puutteistaan, kahden autistin vélisen vuorovaikutuksen voisi olettaa olevan véhintéénkin yhta
haastavaa, ellei jopa haastavampaa, kuin autistisen ja neurotyypillisen henkilon. Useissa
neurotyypillisten ja autistien keskindistd kommunikaatiota verranneessa tutkimuksessa on
kuitenkin havaittu pdinvastaista. Crompton, Ropar, Evans-Williams, Flynn ja Fletcher-
Watson (2020a) havaitsivat ainoastaan eri neurotyyppien vélisen tiedonvélityksen
heikommaksi. Cromptonin ym. (2020b) tutkimuksessa autististen osallistujien keskindinen
yhteisymmarrys arvioitiin seké itsearvioinnilla ettd keskustelun ulkopuolisten tarkkailijoiden
toimesta neurotyypillisid osallistujia paremmaksi. Selkedsti heikoimman arvion saivat

autisteista ja ei-autisteista koostuvat osallistujaparit (Crompton ym. 2020b).

Milton (2012) huomauttaa, ettd parjatikseen yhteiskunnassa, jossa valtaosa ihmisistd on
neurotyypillisid, autististen ihmisten on opeteltava ymmaértdmaédn tdimén yhteison sosiaalisia
sddntdjd, mutta sama ei pade toisin pdin. Neurovihemmistoon kuulumisella on merkitysté
myds autistien keskindisen kommunikaation kannalta, koska mielen teorian ajatellaan
kehittyvan luontaisesti vertaisten keskindisessd vuorovaikutuksessa. Maailmassa, jossa vain
noin yksi sadasta ihmisestd on autismikirjolla, autistien on kiytdnnossd mahdotonta saada
yhtd paljon kokemusta vuorovaikutuksesta keskenédn. Ei siis ole mahdollista tutkia, onko
heilld kyky kehittdd samanlainen ymmarrys toisten autististen thmisten mielentiloista, joka

neurotyypillisilld ihmisilla ajatellaan olevan ja autistisilta ihmisiltd puuttuvan. (Chown 2014.)

Samaan aikaan neurotyypillisten ihmisten taholta kohdattu kiusaaminen, torjunta ja
negatiivinen suhtautuminen voivat vdhentdd autismikirjon henkildiden tilaisuuksia saada
kokemusta vuorovaikutuksesta myoskdén ei-autististen ihmisten kanssa. Meta-analyysissdin
Maiano, Normand, Salvas, Moullec ja Aimé (2016) totesivat autistisilla nuorilla olevan
neurotyypillisiin verrokkeihin ndhden kolminkertainen riski joutua koulukiusatuksi.
Arvioidessaan autististen ja ei-autististen osallistujien sosiaalisia ominaisuuksia
neurotyypilliset aikuiset yhdistivit autisteihin johdonmukaisesti negatiivisempia piirteitd ja
tuovat esille haluttomuutta olla tekemisissa heiddn kanssaan (Morrison, DeBrabander, Faso &

Sasson 2019; Sasson ym. 2017).

Autisteilla ajatellaan yleensé olevan neurotyypillisid ihmisid vdhdisempi tarve sosiaaliselle
kanssakdymiselle. Niin autistiset nuoret (Deckers, Muris & Roelofs 2017) kuin aikuisetkin
(Ee ym. 2019) raportoivat kuitenkin tutkimuksissa neurotyypillisid verrokkeja useammin

olevansa yksindisid. Yksindisyyden tiedetdén olevan riskitekijd masennukselle ja sitd kautta



itsetuhoisille ajatuksille, joista molemmat ovat huomattavan yleisid autismikirjon ihmisten
keskuudessa (Hedley, Uljarevi¢, Wilmot, Richdale & Dissanayake 2018). Ei siis ole ihme,
ettd muodostaakseen ihmissuhteita monet autistit turvautuvat naamiointiin (Bernardin ym.

2021b; Cook, Odgen & Winstone 2017; Hull ym. 2017).
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3 Autismin stigma ja sen peittaminen

3.1 Stigman muodot ja nakyvyys

Sosiologi Erving Goffman (1963) kuvasi stigmaa sosiaalisissa suhteissa rakentuvaksi
ilmidksi. Han kéytti virtuaalisen eli ndenndisen sosiaalisen identiteetin kisitettd kuvaamaan
niitd oletuksia ja odotuksia, jotka muilla henkilostd on. Todellinen sosiaalinen identiteetti
puolestaan kuvaa niitd ominaisuuksia, jotka hénelld oikeasti ovat. Stigma ilmenee ristiriitana

ndiden kahden vililla. (Goffman 1963.)

Stigmatisoitu ominaisuus voi olla ulospéin nikyva tai ndkymiton. Olennaista on kuitenkin
ympdriston siihen liittimét negatiiviset merkitykset, jotka stigmatisoitu yksild tunnistaa. On
myds tirkedd huomata, ettd stigmaa ei aiheuta itse ominaisuus, vaan toisten suhtautuminen
sithen. Stigma syntyy, kun henkild mééritelldéin ominaisuuteen liitettyjen stereotypioiden
kautta vihempiarvoisena, leimattuna. (Goffman 1963.) Goffmanin tyon pohjalta stigmaa on

sittemmin méaéritelty useilla tavoilla ja tutkittu erilaisista ndkokulmista (Link & Phelan 2001).

Linkin ja Phelanin (2001) miiritelmén mukaan stigma muodostuu viiden toisiinsa linkittyvin
komponentin yhdistyessd. Stigman muodostavat komponentit ovat leimaaminen,
stereotypioiden muodostaminen, toiseuttaminen, syrjintd seké valta. Heidénkin tulkinnassaan
stigma on sosiaalisessa vuorovaikutuksessa rakentuva ilmi6. Suurimman eron muihin stigman
madritelmiin voidaan ndhda olevan heidédn késityksessddn vallan merkityksestd. Stigman
muodostumiseksi neljd ensimmadistd komponenttia ovat riippuvaisia siitd, ettd stigmatisoivilla
henkil@6illd on valtaa stigmatisoituihin ndhden. (Link & Phelan 2001.) T4td valta-asemaa
voidaan pitdd merkittivand my0s autismin stigman kohdalla, silld autismikirjon ihmiset ovat
selked vahemmisto ja monessa suhteessa heikommassa asemassa neurotyypilliseen viestoon

nahden.

Link ja Phelan (2001) toteavat ihmisten eroavan toisistaan lukemattomilla eri tavoilla, mutta
enemmiston ndistd eroista olevan yleensi sosiaalisesti merkityksettomid. Esimerkiksi silmien
véri on ihmisten keskuudessa vaihteleva ominaisuus, joka ei vaikuta sosiaaliseen statukseen.
Stigman ensimmadinen komponentti on siis ndiden erojen tunnistaminen ja nimedminen. (Link

& Phelan 2001.)

Toisena komponenttina he pitdvit nimetyn ominaisuuden liittimistd negatiivisiin

merkityksiin. Henkild, jolla timd ominaisuus on, tulee vallitsevien kulttuuristen normien
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mukaisesti yhdistetyksi stereotypioihin. (Link & Phelan 2001.) Stereotypiat stigman taustalla
toi esiin Goffman (1963), joka kuvasi stigmaa stereotypioiden ja ominaisuuksien vélisend
suhteena. Stigma syntyy suhteessa johonkin oletettuun ’normaaliin”, kun jollekin
ominaisuudelle annetaan tietyssd ymparistdssd negatiivisia merkityksié ja henkild ei tule

tdmin vuoksi sosiaalisesti hyviksytyksi (Goffman 1963).

Sosiaalisen ympariston merkitys eli stigman kontekstisidonnaisuus on mielenkiintoinen
seikka, kun tarkastellaan autismin kaltaista ilmioti. Yleisesti yhteiskunnassa voidaan sanoa
suhtautumisen autismiin olevan negatiivista. Tima nakyy esimerkiksi siind, millaisia
ominaisuuksia ithmiset, joilla ei ole omaa tai ldheisten kautta tullutta kokemusta autisteista,
yleensd liittdvat autismiin. Woodin ja Freethin (2016) tutkimuksessa kahdeksan kymmenesta
yleisimmin esille tulleesta ominaisuudesta oli negatiivisia, siséltden sellaisia asioita kuin
huonot sosiaaliset taidot, heikko tunneily ja pakkomielteisyys. Positiivisina ominaisuuksina
mainittiin joillakin autisteilla esiintyvét erityistaidot sekd tavallista korkeampi dlykkyys.
Jalkimmadiselle oli suora negatiivinen vastine, silld myds tavallista matalampi dlykkyys oli
eniten mainittujen ominaisuuksien joukossa (Wood & Freeth 2016). Myos Goftman (1963)

toteaa, ettd jotkut ominaisuudet ndhdiin negatiivisina ldhes kaikkialla yhteiskunnassa.

Autismiinkin liittyva stigma vaihtelee kuitenkin ajan ja paikan mukaan. Yhtend esimerkkina
tdstd on historiallinen kehitys siind, mistd nakokulmasta autismia tarkastellaan. Autismin
yhteiskunnallisen stigman voidaan sanoa 2000-luvun puolella vihentyneen merkittivisti
alempaan verrattuna. Lisédksi sithen, miten autismiin suhtaudutaan, vaikuttaa muun muassa

kulttuuri.

Verratessaan asenteita autismia kohtaan kahden eri kulttuurin vélilla Kim, Cheon, Gillespie-
Lynch ja Kim (2022) totesivat autismin stigman olevan Eteld-Koreassa Yhdysvaltoja
vahvempi. Kimin ja Gillespie-Lynchin (2023) mukaan on mahdollista, ettd Eteld-Koreassa
autismia ei ndhdé yhtd hyviksyttivdni syynd poiketa sosiaalisista normeista, varsinkaan
kognitiivisesti hyvitasoisten autistien kohdalla. He mittasivat liséksi osallistujien tietoisuutta
ja kannatusta neuromoninaisuutta kohtaan ja totesivat molemmat eteldkorealaisten
osallistujien keskuudessa vahdisemmiksi amerikkalaisiin verrattuna (Kim & Gillespie-Lynch

2023).

Osaan autismiin liitetyistd ominaisuuksista voi my®0s liittyd vahvempi stigma kuin toisiin.
Esimerkiksi kédsien heiluttamista tai muuta hyvin ndkyvaa stimmaamista voidaan pitdd paljon

selkedmpénd poikkeamisena sosiaalisista normeista kuin sitd, ettd henkil6lla on vaikeuksia
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muodostaa ystdvyyssuhteita (Kim & Gillespie-Lynch 2023). Tdssé ei kuitenkaan vélttimatta
ole kyse siitd, ettd itse autismin stigma olisi vahdisempi; tietty kdyttdytyminen, eli
stimmaaminen, voidaan yksinkertaisesti liittdd vahvemmin stigmatisoituun ominaisuuteen, eli

autismiin.

Jo Goffman (1963) esitti, ettd stigman kantajaa ei ndhda tiaysin ihmisend. Linkin ja Phelanin
(2001) maaritelméassa stigman kaksi ensimmdiistd komponenttia mahdollistavat kolmannen, eli
erottelun tekemisen “meiddn” (stigmatisoivien) ja "heiddn” (stigmatisoitujen) vilille.
Negatiivinen ominaisuus nihddan tekijiné, joka tekee toisista perustavanlaatuisesti erilaisia
thmisid — tai 44rimmilldén jopa vihemmaén kuin ithmisid. Tama kategorisointi myds
mahdollistaa kaikenlaisten stereotypioiden liittdmisen oman ryhmédmme ulkopuolisiin

ihmisiin, silld ”heidédn” ominaisuutensa eivit kosketa “meitd”. (Link & Phelan 2001.)

Edellisen kolmen komponentin pohjalta syntyy perustelu stigmatisoitujen ithmisten
viheksymiselle, ulossulkemiselle ja torjumiselle. Siksi statuksen menettdmisen ja syrjinnén
voidaan nidhdi olevan keskeinen osa stigmaa. Stigmatisoidut ovat epdsuotuisammassa
asemassa ihmisten jatkuvasti luomissa keskindisissé hierarkioissa. (Link & Phelan 2001.)
Stigma siis vahentdé henkilon mahdollisuuksia osallistua yhteiskunnan toimintoihin (Goffman

1963; Turnock ym. 2022).

Stigmatisoituun ryhméaan kuuluvat kohtaavat jatkuvasti toisten oletuksia ja stereotypioita
itsensd kaltaisista ithmisistd. Tétd tietoisuutta kutsutaan koetuksi stigmaksi (perceived stigma).
Kun henkil6 tiedostaa toisten negatiiviset asenteet ja odottaa tulevansa niiden vuoksi
viheksytyksi tai syrjityksi, on siis kyse koetusta stigmasta. (Corrigan, Watson & Barr 2006.)
Tama ei kuitenkaan tarkoita, ettd hdan hyvéksyisi stereotypioiden ja olettamusten

todenperdisyyden (Corrigan & Watson 2002).

Koettu stigma on tullut esille useissa autististen nuorten ja aikuisten kanssa tehdyissa
tutkimuksissa. Esimerkiksi Bothan ym. (2020) haastattelemat aikuiset autistit kokivat
autismin neutraalina ominaisuutena, jolle yhteiskunta antaa negatiivisia merkityksid. He
nimesivét useita negatiivisia stereotypioita, joita autismiin liitetdén, kuten lapsellisuus ja
viakivaltaisuus (Botha ym. 2020). Autistiset nuoret toivat Berkovitsin, Moodyn ja Blacherin
(2020) tutkimuksessa esille koetun stigman tuomia tulevaisuuden haasteita koskien
esimerkiksi tyOnsaantia ja kumppanin 16ytdmistd. Mogensenin ja Masonin (2015)
haastattelemat nuoret kokivat, ettd autismiin liittyvét poikkeavuudet ndhddin yleensa

puutteina ja autistit monilta osin kykeneméttomina.
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Sisdistetysti stigmasta (internalized stigma) puhutaan silloin, kun henkild sekd tunnistaa
olemassa olevat negatiiviset kisitykset etti sisdistdd ne koskemaan itsedén. Toisten taholta
kohdattu stigmatisointi vihentdd henkilon mahdollisuuksia yhteiskunnassa, mutta henkild voi
osallistua stigmatisointiin my®ds itse, silld sisédistetty stigma on vahvasti yhteydessa itsetuntoon
ja mindpystyvyyteen. (Corrigan & Watson 2002.) Corriganin, Larsonin ja Riischin (2009)
mukaan stigman sisdistdnyt henkil6 voi kokea olevansa liian arvoton tai kykeneméton
asioiden saavuttamiseksi muiden tavoin, jolloin hdn myos lakkaa yrittdimaéstd saavuttaa

tavoitteitaan.

Monissa laadullisissa tutkimuksissa on tullut esille autistien kokemaa sisdistettyd stigmaa.
Esimerkiksi osa Leedhamin, Thompsonin, Smithin ja Freethin (2020) tutkimuksen autistisista
naisista kuvasi itseddn hyvin negatiivisilla termeillé, kuten védirénlainen, rikkindinen ja
viallinen. Samoin osa Humphreyn ja Lewisin (2008) tutkimuksen lapsista kuvasi ”huonoja
aivojaan” tai olevansa friikkejd. Omaa autismia koskeva hiped voi liittyd niin diagnostiseen

leimaan kuin piirteisiinkin (Leedham ym. 2020).

Stigman realisoitumisen kannalta on oleellista, onko ominaisuus selkeésti henkilon
ulkopuolelta havaittavissa vai ei. Goffman (1963) kéyttdd termeja discredited ja discreditable
kuvaamaan titd eroa. Henkild voi joko olettaa, ettd muut ovat automaattisesti tietoisia hanen
poikkeavasta ominaisuudestaan ja hin tulee leimatuksi, tai vaihtoehtoisesti hdn on
potentiaalisesti leimattu. Voidaan siis puhua ndkyméttomésté stigmasta, tai stigmatisoidusta
identiteetistd. Téllaisena voidaan pitdd myos autismia, silld neurobiologiset erot nikyvit

kayttdytymisen tasolla, ilman ulkoisia merkkeja poikkeavuudesta.

Autismin kohdalla stigma voi liittyd seki autistiseen kdyttdytymiseen ettd autismin
diagnostiseen leimaan. Toisin sanoen henkild voi tulla stigmatisoiduksi toimintansa
perusteella, mutta my0s muiden tietdessd hinen diagnoosistaan, vaikka hén ei edes osoittaisi
kayttaytymisellddn poikkeavuutta sosiaalisista normeista. Toisaalta tieto diagnoosista voi
myds auttaa vihentdméén stigmaa, silld sen voidaan kokea selittdvin erikoisena pidettyd
kayttdytymistd ja ndin tekevén siitd jollain tavalla "hyvéksyttdvampaa” (Brosnan & Mills

2016).

Nayttod diagnoosin paljastamisen hyddyistd saivat Sasson ja Morrison (2019)
tutkimuksessaan, jossa neurotyypilliset havainnoitsijat arvioivat saamaansa ensivaikutelmaa
autistisista ja ei-autistisista aikuisista. Autisteista saatu ensivaikutelma oli positiivisimmillaan

silloin, kun arvioijat tiesivit heiddn diagnoosistaan, verrattuna tilanteisiin, joissa heidin
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kerrottiin olevan neurotyypillisid, sairastavan skitsofreniaa tai tietoa ei annettu ollenkaan. Kun
tieto diagnoosista oli oikea, positiivisempia arvioita antoivat erityisesti ne, joilla oli enemmén

tietoa autismista. (Sasson & Morrison 2019.)

Stigman perusteella tapahtuva syrjinti ei ole ldheskddn aina tietoista (Goffman 1963; Link &
Phelan 2001). Aikuisten autistien kannalta erityisen merkityksellinen elimén osa-alue, jolla
yhdistyvit stigman eri komponentit — niin stereotypiat, syrjintd kuin valtakin — on tyd. Liséksi
se on hyvé esimerkki sosiaalisen ympériston merkityksestd stigman synnyssa. Tydeldméan
kontekstissa on usein hyvin tarkasti madritelty, millainen kdyttdytyminen ndhdaan
ammattimaisena ja sopivana. Usein vain tietynlaisten ihmisten ajatellaan olevan kykenevia
tiettyihin toihin — tai toihin ylipddtdin — riippumatta siitd, miten henkilon ominaisuudet

todellisuudessa vaikuttavat hdnen suoriutumiseensa.

Tyottomyys on merkittdva haaste autismikirjon aikuisten keskuudessa (Davies ym. 2023).
Autistien haasteet tyollistymisessd ovat merkittdvid verrattuna seké valtaviestoon etti
sellaisiin henkil6ihin, joilla on esimerkiksi oppimisvaikeuksia tai kehitysvamma (Roux ym.
2013). Suuri osa tyossdkdyvistd autistisista aikuisista on myo0s alityollistettyjd, eli heidin

koulutus- ja osaamistasonsa ylittdd tehtdvin vaatimukset (Baldwin, Costley & Warren 2014).

Whelpleyn ja Mayn (2023) tutkimuksessa 30 yliopisto-opiskelijaa, puolet autistisia ja puolet
neurotyypillisid, osallistui kuvitteelliseen tydhaastatteluun. Haastattelut videoitiin ja niiden
sisdltd muutettiin tekstimuotoon. Haastateltujen diagnooseista tietiméattomat neurotyypilliset
osallistujat arvioivat joko videon tai tekstin perusteella haastateltujen ominaisuuksia, kuten
luotettavuutta ja miellyttavyyttéd, seké sitd, kuinka todennikdisesti he palkkaisivat hakijan.

(Whelpley & May 2023.)

Videoiden perusteella ei-autistiset osallistujat arvioitiin selkeésti autisteja myonteisemmin
kaikkien ominaisuuksien osalta, lukuun ottamatta pitevyys haettuun tyohon. Patevyys
yksindén ei kuitenkaan riittdnyt nostamaan autistien tyonsaantimahdollisuuksia, silld
todenndkoisyys tulla palkatuksi oli neurotyypillisilld korkeampi. Tekstimuotoisten
haastattelujen perusteella erot ryhmien vililld eivit olleet yhtd suuret, mutta kddntyivét toisin

pdin — autistit saivat neurotyypillisid korkeammat pisteet. (Whelpley & May 2023.)

Edeltava tutkimus tuo esille, miten silla, ettd tulee maaritellyksi sosiaalisesti
epamiellyttaviksi, voi olla henkildlle konkreettisia haitallisia seurauksia. Yhdeksi ratkaisuksi

Whelpley ja May (2023) ehdottavat diagnoosista kertomista. Kuten Sassonin ja Morrisonin
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(2019) tutkimuksesta ilmeni, tieto diagnoosista voi auttaa parantamaan autistisista ihmisista
saatua vaikutelmaa. Diagnoosin paljastamisen hyddyllisyydesti on saatu ndyttdd myos

nimenomaan tydeldman kontekstissa (Ohl ym. 2017).

Asia ei ole kuitenkaan ldheskddn ndin yksiselitteinen. Morrison ym. (2019) tutkivat
neurotyypillisten autisteista saamaa vaikutelmaa samantapaisella asetelmalla kuin Sasson ja
Morrison (2019). Arvioita antavilta osallistujilta mitattiin heiddn autismitietoisuutensa liséksi
my0s heidén asennoitumistaan autismia kohtaan. Tassékin tutkimuksessa tieto arvioitavan
autismidiagnoosista oli yhteydessa positiivisempaan vaikutelmaan. He havaitsivat kuitenkin
myds, ettd niiden, joilla oli negatiivisempi késitys autismista — eli joiden keskuudessa
autismin stigma oli vahvempi — vaikutelma itse asiassa huonontui, kun he tiesivét arvioitavan

olevan autistinen. (Morrison ym. 2019.)

Lisdksi on huomioitava, ettd autismin diagnoosin ja autistisen kdyttdytymisen hyviksyminen
ovat kaksi eri asiaa. Norrisin, Prosserin, Remingtonin, Cranen ja Marasin (2024)
tutkimuksessa neurotyypilliset osallistujat antoivat kuvitteellisen tyohaastattelun perusteella
mydnteisimmat arviot niistd autistisista osallistujista, joiden diagnoosi oli tiedossa. My0s
McMahon, Henry ja Linthicum (2020) havaitsivat diagnoosin tiedossa olemisen parantavan
osallistujasta saatua vaikutelmaa hénen tyollistettdvyytensd suhteen — mutta vain silloin, kun
hén ei ilmentdnyt kayttdytymiselldén autistisia piirteitd, kuten poikkeavaa aistitiedon

kisittelya.

Stigman pelko on keskeinen syy sille, ettd autismista ei useimmiten kerrota vield
tyonhakuvaiheessa (Davies ym. 2023). Ty6paikalla diagnoosin paljastamisen voidaan kokea
auttavan valttdméadn vaarinymmaérryksid omien toimintatapojen suhteen, ja usein se myos
koetaan valttdmattomaksi mukautusten saamiseksi. Toisaalta se voidaan kokea myos keinoksi
vastustaa stigmaa, ndyttdmélla autistien olevan kykenevid tyontekijoitd muiden tavoin.
Kaintopuolena autistit kuitenkin kohtaavat osaamisensa véhittelyd ja oletuksia

toimintakyvystdan. (Romualdez, Walker & Remington 2021.)

Tyoeldmén kontekstissa autismin paljastamisen hyddyt voivat siis kddntyd my0s haitoiksi.
Avainasemassa tdssd on tyonantajien, rekrytoijien ja kollegoiden tietoisuus autismista
(Whelpley & May 2023). Autistisella ihmisella ei ole kuitenkaan keinoa tietdd etukédteen,
sattuuko toisen henkilon késitys autismista pohjautumaan tietoon vai ennakkoluuloihin ja

mika hdnen suhtautumisensa on. Tdéma on vain yksi esimerkki siitd, miten kokonaisvaltainen
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prosessi stigman piilottamisen ja paljastamisen jatkuva harkinta on, ja miten sen seuraukset

voivat olla ennalta-arvaamattomia.
3.2 Naamiointi stigman hallinnan keinona

Kuten edeltdvéssa alaluvussa tuli ilmi, stigmatisoidut ominaisuudet voivat olla nékyvié tai
ndkyméttomid. Koska stigma syntyy sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, liittyy stigman
hallintaan sosiaalisen informaation kontrolli. Sen kannalta on merkityksellistd, onko
stigmatisoidulla syytd olettaa, ettd muut tietdvit hinen ominaisuudestaan. Mikéli ominaisuus
ei ole ilmeinen, sen ndkyméttomyyttd voidaan hyddyntda ja stigmaa pyrkid peittiméédn — tastd

voidaan kayttaa termié passing. (Goffman 1963.)

Passing on kisitteend 14dhelld naamiointia, joka on viime vuosina heréttinyt kasvavaa
kiinnostusta autismitutkimuksen kentélld. Tutkimuksissa ei ole tavatonta, ettd naamiointia
kuvataan juuri pyrkimyksend “menné 1api” (pass as) neurotyypillisestd ihmisesti (esim.
Libsack ym. 2021, Tamura ym. 2025). Naamioinnissa voidaankin yksinkertaistetusti sanoa

olevan kyse autismin piilottamisesta.

Goffman (1963) on todennut stigmatisoitujen usein tiedostavan, ettd heiddn vihinkin
poikkeava kéyttdytymisensd voidaan tulkita osoituksena stigmatisoidusta ominaisuudesta.
Siksi he voivat kokea joutuvansa olemaan koko ajan tietoisia toiminnastaan ja jattdméastaan
vaikutelmasta (Goffman 1963). Tdma jatkuva itsensé tarkkailu on keskeinen osa sitd, miten

naamiointia on tutkimuksissa kuvattu (Hull ym. 2017; Hull ym. 2019).

Joitakin tutkimuksia, joissa sekd naamiointi ettd stigma ovat keskiossd, on tehty sekd
laadullisin ettd maarillisin menetelmin. Bothan ym. (2020) haastattelututkimuksessa stigma
oli lapileikkaava teema, joka tuli esiin niin diagnoosista, paljastamisesta, syrjinnésta,
lapsuudesta, ty6llistymisestd kuin pdivittdisestd arjesta keskustellessa. Méaarallisissa
tutkimuksissa on puolestaan todettu seké koetun (Perry ym. 2022; Tamura ym. 2025) ettd
sisdistetyn (Botha & Frost 2020) stigman olevan yhteydessd suurempaan maérdin

naamiointia.

Naamiointia on kuvattu ainakin osin tietoisena ja usein ajan myotd myos tiedostamattomaksi
muuttuvana toimintatapana (Cook, Crane, Bourne, Hull & Mandy 2021a; Loo ym. 2024).
Tietoisuus ei vélttamétta tarkoita, ettd naamiointi olisi vapaaehtoista. Pearson ja Rose (2021)
ovat esittdneet naamioinnin olevan luonnollinen reaktio hiiriokeskeisestd 1dhestymistavasta

seuranneeseen autismin stigmaan. Heidédn ndkemystdén stigman tuottamasta pakosta tukevat
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tutkimukset, joissa on todettu sekd autismiinsa kielteisesti ettd mydnteisesti suhtautuvien
tuntevan suurta painetta naamioida (Botha ym. 2020; Perry ym. 2022; Tamura ym. 2025).
Naisté syistd olen tdssd tutkimuksessa ymmaértinyt naamioinnin autismikirjon ihmisille

ominaisena keinona hallita autismiin liittyvéa stigmaa.

Naamiointia termind on alettu kéyttd4 vasta 2010-luvulla tehdyissé tutkimuksissa (Cook, Hull,
Crane & Mandy 2021b). Monet ovat katsoneet kidsitteen olevan 1dhtdisin autismitutkija Lorna
Wingiltd. Tarkastellessaan autismia sukupuolten vilisten erojen nédkdkulmasta Wing (1981)
kiinnitti huomiota diagnoosien epitasaiseen jakautumiseen seka siihen, ettd diagnosoitujen
tyttdjen toimintakyky oli yleisesti poikia heikompi. Hén esitti autismin olevan kognitiivisesti
hyvitasoisten tyttdjen keskuudessa mahdollisesti alidiagnosoitu heidin ndennéisesti

parempien sosiaalisten taitojensa vuoksi (Wing 1981).

Erityisesti varhaisimmat naamioinnista tehdyt tutkimukset keskittyivitkin nimenomaan
tyttdihin ja naisiin. Tutkimuksen lisdéntymisen my6td naamioinnin on ymmarretty olevan
muitakin kuin naisia koskettava ilmi6. Sitd pidetdédn kuitenkin edelleen yleisempéni naisten

kuin miesten keskuudessa. (McQuaid, Lee & Wallace 2022.)

Koska aiheen tutkimus on vield niin alkuvaiheessa, ilmion kuvaamiseen kéytetyt termit
vaihtelevat. Yleisimpid ovat naamiointi ja maskaaminen, joista erityisesti jilkimméinen on
ollut autismiyhteison keskuudessa paljon kéytetty. (Pearson & Rose 2021.) Tutkimuksissa
naamiointi sen sijaan ndyttiisi olevan yleistymédssd. Tdma johtunee suurelta osin siitd, ettd
tutkimuskdyttdd varten naamioinnin tunnistamiseen ja mittaamiseen on tiytynyt kehittaa

yhdenmukaisempi tapa.

Naistéd pisimmadlle kehitetty ja testattu on Hullin ym. (2019) itsearviointiin perustuva mittari,
Camouflaging Autistic Traits Questionnaire eli CAT-Q. Lomakkeessa naamiointi
(camouflaging) toimii yldkisitteend, joka kattaa maskaamisen (masking), kompensaation
(compensation) ja assimilaation (assimilation) (Hull ym. 2019). Mittarin validiteettia on

testattu useissa eri maissa, mutta suomeksi sitd ei ole ainakaan toistaiseksi kddnnetty.

Maskaaminen pitdé sisélléddn ne strategiat, joilla peitetddn tai tukahdutetaan omiin autistisiin
piirteisiin liittyvad kayttdytymistd ja ajattelua tai todellisia tunteita (Hull ym. 2019). Hyvin
yleinen kuvattu tapa on stimmaamisen tukahduttaminen tai muuttaminen sosiaalisesti
hyviksyttdvimpadn muotoon (Cook ym. 2021a, Howe ym. 2023). Aistitiedon kisittelyn

poikkeavuuksia voidaan peittda sddtelemailld reaktioita itselle kuormittaviin asioihin toisten
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nidhden (Hull ym. 2017). Omien kiinnostuksen kohteiden salaaminen tai tyypillisempini
pidettyjen mielenkiinnon kohteiden korostaminen ovat myds tavallisia maskaamisstrategioita

(Bargiela, Steward & Mandy 2016; Halsall, Clarke & Crane 2021).

Kompensaatiostrategiat ovat aktiivisia kommunikaation eroja paikkaavia toimintatapoja (Hull
ym. 2019). Tutkimuksissa on tullut esille esimerkiksi oikeiden tai fiktiivisten henkiléiden
vuorovaikutustyylin jdljittelyd, osin tietoisesti ja osin tiedostamattomasti (Hull ym. 2017,
Tierney ym. 2016). Skripteilld, eli harjoittelemalla keskusteluja tai niiden osia etukéteen,
voidaan pyrkid paremmin kontrolloimaan keskustelun kulkua ja siten esimerkiksi vdhentda
sosiaaliseen tilanteeseen liittyvdd jannitystd ja ahdistusta (Cook, Crane, Hull, Bourne &
Mandy 2022; Halsall ym. 2021). Yleisimpié toimintatapoja ovat my0s silmiin tai niiden
lahelle katsomisen opettelu ja tietoinen pakottaminen (Cook ym. 2021a; Hull ym. 2017).

Assimilaation kategoriaan kuuluvat Hullin ym. (2019) mukaan sellaiset strategiat, joilla
pyritddn mukautumaan epdmukaviin sosiaalisiin tilanteisiin ja osallistumaan
vuorovaikutukseen itselle luonnottomalta tuntuvalla tavalla. Usein téllaista vuorovaikutusta
on kuvattu esiintymisend tai roolin ylldpitdmisend (Halsall ym. 2021; Leedham ym. 2020).
Tyypillinen assimilaatiostrategia on myos itsensé sosiaalisiin tilanteisiin pakottaminen, mutta

niissd vuorovaikutuksen vélttdiminen (Hull ym. 2017; Livingston, Shah & Happé 2019).

Tutkimuksissa on tullut esille my0s sellaisia naamiointistrategioita, jotka eivit sovi mihinkain
CAT-Q:n kolmesta kategoriasta. Livingston ym. (2019) katsoivat omassa tutkimuksessaan
akkomodaation (accomodation) muodostavan oman kategoriansa, joka kohdistuu oman
kayttdytymisen sditelyn sijasta enemméin ympdristoon. Yksi tillainen voi olla kdyttdytymisen
poikkeavuuksien selittdminen kulttuurieroilla, hakeutumalla toisesta kulttuurista tulevien

thmisten seuraan tai toiseen maahan asumaan (Livingston ym. 2019).

Edeltdvien esimerkkien pohjalta on hyvai tarkastella myds sitd, mitd naamiointi ei ole. Mikaéli
toiminnan taustalla on nimenomaan pyrkimys oman autistisuuden ja siithen liittyvien
piirteiden piilottaminen, voidaan puhua naamioinnista (Hull ym. 2017). Livingston ym.
(2019) toivat tutkimuksessaan esille myds muita ymparistdd koskevia strategioita, kuten

hakeutumisen tyopaikkoihin, joissa ei vaadita runsaasti vuorovaikutusta.

Omien vahvuuksien ja haasteiden huomioiminen tyonhaussa ei liene epitavallista, eikéd sitd
neurotyypillisten ihmisten kohdalla sellaisena mydskéén pidettéisi. Koska uravalintojen

pédasiallisena motivaationa useimmiten tuskin on autismin piilottaminen, ndhdédkseni sitd ei
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ole jarkevaa nimittdd naamiointistrategiaksi. Loon ym. (2024) tutkimuksessa ympariston
valikoimista ja muokkaamista omiin tarpeisiin paremmin sopivaksi kuvattiin nimenomaan
vaihtoehtona naamioinnille, ei sen muotona. Tutkijoiden keskuudessa on siis vield hyvin

eridvid kasityksid siitd, mitd naamiointi tarkalleen pitdd sisdllaan.
3.3 Stigman peittaminen ja identiteetin hamartyminen

Identiteetti sisdltdd yksilon keskeiset kasitykset siitd, kuka hin on. Tyypillisesti se on jaettu
sosiaaliseen ja henkilokohtaiseen identiteetin. Molemmille on omat tutkimusperinteensa ja
teoriansa, ja niitd on useimmiten tarkasteltu erillisini toisistaan. (Crocetti, Prati & Rubin

2018.)

Keskeisimmait sosiaaliseen identiteettiin liittyvit teoriat ovat itsekategorisoinnin teoria (self-
categorization theory, SCT) seki sosiaalisen identiteetin teoria (social identity theory, SIT).
SCT pyrki alkujaan selittimédn prosesseja ihmisistd koostuvien ryhmien muodostamisen
taustalla. SIT keskittyy erityisesti ryhmien sisdiseen ja niiden véliseen kdyttdytymiseen.
Yhdessd ndmd muodostavat sosiaalisen identiteetin 1dhestymistavan (social identity
approach). (Jetten & Postmes 2006.) Sosiaalisen identiteetin 1dhestymistapa tarkastelee

identiteettid ryhméjdsenyyksien kautta (Tajfel & Turner 2004).

Sosiaalinen identiteetti muodostuu niistd ominaisuuksista, jotka jaamme muiden samaan
ryhmédn kuuluvien ihmisten kanssa, ja jotka erottavat oman ryhmdmme muista (Tajfel &
Turner 2004). Sosiaalinen identiteetti voidaan ndhda ikddn kuin siltana yksilon ja ryhmén
valilld. Ryhmijdsenyyden sisdllyttiminen osaksi identiteettid mahdollistaa kyseisen ryhmén
edustajana toimimisen myos silloin, kun henkilo ei ole ryhmén kanssa tekemisissé. (Jetten &

Postmes 2006.)

Tajfelin ja Turnerin (2004) mukaan sosiaaliseen identiteettiin sisédltyy olennaisesti myds
vertailu oman sisdryhmén ja ulkoryhmien vililld. Vertailu toimii keskeisend vilineend, kun
ryhmaéa arvotetaan joko positiiviseksi tai negatiiviseksi. Kaikki ithmiset pyrkivét positiiviseen
sosiaaliseen identiteettiin. Jos ryhmai on jostain syysta arvotettu negatiiviseksi, positiivisen
identiteetin saavuttamiseksi voidaan ryhmaisté pyrkid ulos tai ryhmén statusta pyrkia

muuttamaan positiivisemmaksi. (Tajfel & Turner 2004.)

Autismi on lddketieteellinen diagnoosi, mutta sitd voidaan tarkastella myos sosiaalisena
identiteettind. Tallainen ajattelutapa on lisddntynyt samalla kun yleiset mielikuvat autismista

ovat alkaneet muuttua pelkéstd puutenidkokulmasta neutraalimpiin tai positiivisempiin
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késityksiin. (Cooper, Russell, Lei & Smith 2023.) Tdmi nidkyy muun muassa siind, ettd
virallisesti diagnosoimattomien, mutta autistisiksi identifioituvien ihmisten mééra on ollut

kasvussa (Lewis 2017).

Autistiseen sosiaaliseen identiteettiin sisdltyvat kasitykset samankaltaisuuksista sisairyhmin
(autismikirjon ihmiset) ja eroavaisuuksista ulkoryhmén (neurotyypilliset ihmiset) kanssa
(Corden, Brewer & Cage 2021). Maitland, Rhodes, O’Hare ja Stewart (2021) havaitsivat
tutkimuksessaan vahvan autistisen sosiaalisen identiteetin olevan yhteydessi parempaan
mielenterveyteen aikuisten autistien keskuudessa. Autististen nuorten kohdalla tyytyvéisyys
autistiseen identiteettiin seké toisten autistien kanssa koettu yhteenkuuluvuuden tunne olivat

Cooperin ym. (2023) tutkimuksessa yhteydessd parempaan psyykkiseen hyvinvointiin.

Autisteilla on neurotyypillisiin ndhden yleisesti heikompi itsetunto, miké voi altistaa
mielenterveyden ongelmille. Positiiviset késitykset autismiyhteisdstd, eli niin sanottu
kollektiivinen itsetunto, voi kuitenkin toimia mielenterveysongelmilta suojaavana tekijana.
Autistiseksi identifioituminen voi siis parantaa henkilén psyykkistd hyvinvointia, mikéli hin
kokee yhteenkuuluvuutta sisdryhménsé kanssa ja ndkee heidét positiivisessa valossa. (Cooper,

Smith & Russell 2017.)

Edeltdvit tulokset ovat hyvin linjassa sen kanssa, mité toisten stigmatisoitujen ryhmien
kohdalla on havaittu (Corrigan & Watson 2002; Corrigan ym. 2009). Vahva yhteenkuuluvuus,
eli positiivinen sosiaalinen identiteetti, voi olla yksi keskeinen sisdistetyltd stigmalta suojaava
tekijd. Se selittdd osaltaan sitd, miksi koettu stigma johtaa joillakin stigman sisdistdmiseen,
kun taas toisissa se heréttdd vahvaa vastustusta. (Corrigan & Watson 2002.) Toisaalta timi
voi olla kaksiterdinen miekka, kun kyse on vahvasti stigmatisoidusta joukosta. Jos henkil6114
on padasiassa negatiivisia kasityksid ryhmaéstd, johon hén tuntee kuuluvansa, voi tima

péinvastoin johtaa heikompaan itsetuntoon. (Corrigan ym. 2009.)

Perry ym. (2022) tutkivat naamioinnin ilmi6ta sosiaalisen identiteetin teorian valossa. Heididn
tulostensa perusteella naamiointia esiintyy my0s sellaisten autististen henkil6iden
keskuudessa, jotka identifioituvat autistisiksi ja ajavat autismiyhteison asiaa. Naamiointi ei
siis valttamittd tarkoita, ettd henkild pyrkisi hallitsemaan autismin stigmaa pyrkimalld ulos

ryhmastd, eli etddnnyttdméllé itseddn autismiyhteisosti. (Perry ym. 2022.)

Kun identiteettié kasitellddn yksilon ndkokulmasta, riippumatta ryhmaéjasenyyksistd, puhutaan

henkildkohtaisesta identiteetistd. Layder (2004) — joka kdyttdd minuuden ja identiteetin
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késitteitd synonyymeind — kritisoi tapaa, jolla kahden erilaisen todellisuuden vélinen
vuorovaikutus minuuden synnyssi on yleensi jétetty huomiotta. Eri tieteenaloilla on tavallista
korostaa joko puhtaasti yksilollisid tekijoitd, kuten persoonallisuuden piirteité, tai toisaalta
sosiaalisia tekijoitd, kuten normeja. Hinen mukaansa henkilokohtainen identiteetti muodostuu
kuitenkin psykologisen ja sosiaalisen todellisuuden rajapinnassa. Ndmai kaksi todellisuutta

ovat toisistaan riippuvaisia, mutta niilli on molemmilla omat erityispiirteensa. (Layder 2004.)

Minuuden jatkuvan muotoutumisen keskiossd Layder (2004) nikee ristiriidan, jota hin
nimittéé erillisyyden (separateness) ja yhteenkuuluvuuden (relatedness) dilemmaksi. Ihmiset
kaipaavat sekd itsendisyyttd ja yksilollisyyttd ettd 1dheisyyttd ja yhteisollisyyttd. Kaikilla on
ominaisuuksia, jotka he kokevat keskeiseksi osaksi itseddn, mutta ymparisto asettaa aina
jonkinlaiset raamit sille, miten ja milloin néitd ominaisuuksia voidaan tuoda esille. Minuus

muokkautuu siis jatkuvasti vuorovaikutuksessa sosiaalisen ympériston kanssa. (Layder 2004.)

Erillisyyden ja yhteenkuuluvuuden dilemma on jatkuva ja tiysin normaali osa eldmédi. Sen
sijaan henkil6lle, jonka minuuteen liittyy epdvakautta, identiteetille uhkaksi muodostuvat
tdmén prosessin hallitsemattomat ddripdat, eristiytyminen (isolation) ja sulautuminen
(merging). Eristiytyminen horjuttaa minuutta, silld ihmiset saavat vuorovaikutuksessa
identiteetilleen vahvistusta, jota itselleen ei voi antaa. Liiallinen pyrkimys toisten
hyvéksyntain tapahtuu puolestaan autonomian kustannuksella. Ndiden kahden vélinen
merkittdvi epitasapaino on riski mielenterveydelle. Jonkinasteinen kontrolli seka itsen etti

toisten suhteen on tasapainon edellytys. (Layder 2004.)

Moni kokee autismin keskeiseksi osaksi identiteettiddn (Botha ym. 2020; Kapp ym. 2013).
Stigma aiheuttaa kuitenkin haasteita positiivisen identiteetin muodostumiselle. Autistiset
nuoret pyrkivét siséllyttdimadn autismiin liittyvét positiiviset puolet ja kyvyt osaksi
mindkuvaansa, mutta vilttdmadn niiden aspektien omaksumista, joista he eivit itse pida tai

joita he uskovat muiden pitdvén negatiivisina. (Jones, Gallus, Viering & Oseland 2015.)

Bothan ym. (2020) haastattelemat autismikirjon ihmiset kuvasivat autismia neutraalina
ominaisuutena, joka ei ole erotettavissa heisté itsestdén. Stigman vélttiminen tarkoitti heille
jatkuvaa tasapainottelua yhteiskunnan negatiivisten nikemysten ja oman autistisen
identiteetin vélilld. Tédssé prosessissa jouduttiin toistuvasti punnitsemaan autismin
piilottamisen ja paljastamisen hydtyjé ja haittoja — ja useimmiten he uskoivat kohtaavansa

negatiivisia seurauksia joka tapauksessa. (Botha ym. 2020.)
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Cage ja Troxell-Whitman (2020) tutkivat autistisen identiteetin, naamioinnin ja autismin
paljastamisen vilistd suhdetta. Heidén hypoteesinaan oli, ettd vahvasti autistiseksi
identifioituvat henkil6t voivat olla avoimempia autismistaan, mika tarkoittaisi myos
vahdisempid naamiointia. Heiddn tuloksensa tukivat tédtd teoriaa, mutta toisaalta, kun autismin
paljastamista ei huomioida, vahva autistinen identiteetti on itse asiassa yhteydessa

suurempaan naamioinnin mairadan. (Cage & Troxell-Whitman 2020.)

Raginsin (2008) mukaan yksilon paitokseen paljastaa nikyméton stigma vaikuttavat
kolmenlaiset tekijat: yksilon sisdiset psykologiset prosessit, stigman esille tuomisen odotetut
seuraukset sekd ymparistostéd saatu tuki esille tuomiselle. Stigman piilottamisen tai
paljastamisen ilmid on jatkuva prosessi, joka ulottuu eldmén jokaiselle osa-alueelle. Tdhdn
liittyen voidaan erottaa kolme erilaista identiteetin tilaa: identiteetin kieltiminen (identity
denial), identiteetin ristiriita (identity disconnect) ja identiteetin integraatio (identity
integration). Kun henkild peittdd stigmansa tdysin tai osittain, hdn voi saavuttaa silld joitakin
stigmatisoimattoman identiteetin mukanaan tuomia hyotyjd, mutta samalla hin altistaa itsensd

psykologiselle kuormitukselle. (Ragins 2008.)

Ragins (2008) kisittelee teoriassaan nikymaétonté stigmaa yleiselld tasolla. Teoria on
kuitenkin hyvin sovellettavissa my0os autismiin. Jatkuva paljastumisen pelko tuo mukanaan
merkittdvan kognitiivisen taakan. Ei ole ithme, ettd keskeisimmaiksi naamioinnin koetuksi
seuraukseksi on niin monissa tutkimuksissa noussut valtava uupumus (Bargiela ym. 2016;
Leedham ym. 2020; Pryke-Hobbes ym. 2023). Lisdksi naamiointi on todettu riskitekijaksi
mielenterveyden ongelmille; se on yhteydessa stressiin, ahdistukseen, masennukseen,
itsetuhoisiin ajatuksiin ja kohonneeseen itsemurhan riskiin (Beck, Lundwall, Gabrielsen, Cox

& South 2020; Bernardin, Lewis, Bell & Kanne 2021a; Cassidy ym. 2020; Hull ym. 2021).

Naamioinnin on kuvattu aiheuttavan tunnetta epéaitoudesta sekd oman identiteetin
kadottamisesta (Hull ym. 2017). Erityisesti pitkdén jatkuneeseen naamiointiin on liitetty
vaikeus olla oma itsensé tai edes tunnistaa, mitkd osat itsestd ovat aitoa mindd ja mitkd maskia
(Livingston ym. 2019; Marocchini & Baldin 2024). Tama sopii myos Raginsin (2008)

identiteetin kieltdmisen ja ristiriidan késitteisiin.

[Imid on tullut esille niin lasten, nuorten kuin aikuistenkin keskuudessa (Howe ym. 2023;
Pryke-Hobbes ym. 2023; Tierney ym. 2016). Se voidaan ndhdd ddrimmaisend esimerkkind
Layderin (2004) esittimasti sosiaalisen todellisuuden merkityksesté identiteetin jatkuvassa

muovautumisessa. Autistiset ihmiset saavat naamioidessaan jatkuvasti palautetta, joka antaa
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vahvistusta “védrélle” identiteetille — ei sille, jonka he kokevat aidoksi mindkseen. Ristiriita
oman koetun itsen ja oman kéyttdytymisen vililld voi olla merkittdva. Ulospédin ndkyvien
kayttdytymispiirteiden muuttaminen naamioimalla ei muuta sitd, ettd autismi on yksilon

sisdinen ominaisuus, joka vaikuttaa hidnen tapaansa hahmottaa ja kokea maailmaa.
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4 Tutkimuksen toteuttaminen

4.1 Tutkimustehtava ja tutkimuskysymykset

Suomessa ei ole laajalti selvitetty autismikirjon ihmisten nikemyksid autismitutkimuksen
prioriteeteista. Eri sidosryhmien ndkemyksié selvittidneissd kansainvilisisséd tutkimuksissa
padpaino on ollut esimerkiksi autistien perheenjdsenten ja ammattilaisten mielipiteissa.
Erdidssé tuoreessa aikuisten autistien ndkdkulmasta Skotlannissa tehdyssa tutkimuksessa
tarkeimmaksi prioriteetiksi nimettiin autistien mielenterveyteen liittyva tutkimus. Viiden
tarkeimmaén prioriteetin joukkoon siséltyi my0s stigmaa sekd autismikirjon naisia koskettavia

ilmi6itd, kuten naamiointia, koskeva tutkimus. (Cage ym. 2024.)

Tutkimuksen idea ldhti omasta vahvasta kiinnostuksestani aiheeseen. Tavoitteena oli
kuitenkin my0s osallistua autismikirjon ihmisille itselleen merkityksellisen tutkimustyon
tekemiseen tuomalla nimenomaan autistien ndkemykset itseddn koskettavasta ilmiosta
keskioon. Naamiointi kytkeytyy moniin autisteja koskettaviin yhteiskunnallisiin ongelmiin,

mutta tutkimustietoa siitd on vasta vahén, erityisesti Suomessa.

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd autismikirjon thmisten késityksid naamioinnista
keinona hallita autismiin liittyvad stigmaa. Lisdksi tutkimuksessa oli tarkoitus selvittda
naamioinnin saamia merkityksid suhteessa autismikirjon ihmisten identiteettiin. Tarkat

tutkimuskysymykset olivat:

1. Millaisia késityksid autismikirjon ithmisilld on naamioinnista stigman hallinnan

keinona?

2. Millaisia merkityksid naamiointi saa suhteessa autismikirjon henkiléiden

identiteettiin?
4.2 Menetelmat ja aineisto

Autismi ei ole pelkéstdén joukko ulkoisesti havaittavia kayttdytymispiirteitd, vaan silld on
vahintddnkin biologinen, psykologinen ja sosiaalinen ulottuvuus. Naamiointi, joka on téssd
tutkimuksessa keskeinen 1lmi6, keskittyy ulkoisesti havaittavissa olevaan kayttdytymiseen.
Poikkeavuudet vuorovaikutuksessa ja muut autismiin liitetyt kdyttdytymismallit ovat
kuitenkin ainoastaan sitd, miten autismi nékyy ulospdin (Kourti 2021). Ndiden muuttaminen

naamioimalla ei muuta henkilon neurobiologiaa tai sisdista tilaa autistista neurotyypilliseksi.
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Tamén tutkimuksen tieteenfilosofisena ldhtokohtana toimii ontologisen realismin ja
epistemologisen relativismin yhdistdava kriittinen realismi. Se mahdollistaa autismin kaltaisten
moniulotteisten ilmididen kokonaisvaltaisen tarkastelun ja ymmartdmisen. Lisdksi kriittisen
realismin nikdkulmasta korostuu autismikirjon ihmisten kokemuksellisen tiedon merkitys

autismiin liittyvén tiedon tuottamisessa. (Kourti 2021.)

Tutkimukseni perustuu olettamukselle, ettd naamiointi seka siithen liittyvét kisitykset ja
merkitykset ovat olemassa riippumatta siitd, ovatko ne ihmisaistein havaittavissa ja onko niitd
nimetty joillakin tietyilld termeilld. IThmisilld oleviin késityksiin ja heiddn kokemuksillensa
antamiin merkityksiin voidaan paistd késiksi kielellisten ilmaisujen kautta. Ndin voidaan
saada tietoa myos ilmididen taustalla olevista, kokemuksia tuottavista nakymattomisti
rakenteista ja mekanismeista. Tavoitteenani oli siis saada mahdollisimman laaja aineisto,
jossa autismikirjon ihmiset kuvaisivat tutkimuskohteena olevaa ilmiétd monipuolisesti omasta
nikokulmastaan. Sopivia tapoja tillaisen aineiston kerddmiseen olisivat voineet olla kysely tai

haastattelu.

Syitd sille, ettd paadyin sdhkoiseen kyselyyn, oli useita. Uskoin tavoittavani silld suuremman
madrin vastaajia, mutta samalla saavani sisillollisesti riittdvin rikkaan aineiston. Sahkoisen
kyselykutsun jakaminen on helppoa ja kynnys kyselyn tdyttdmiseen on paljon matalampi kuin
haastatteluun osallistumiseen. Mitd arkaluontoisempi aihe, sitd epidtodenndkdisempdd on
16ytad ihmisié, jotka haluaisivat omista kokemuksistaan haastattelussa kertoa. Autismin
stigman ja naamioinnin luonteen vuoksi tdma oli erityisen olennaista. Téssédkin tutkimuksessa
suurin osa osallistujista oli nimenomaan thmisié, jotka pyrkivat peittiméan autistisuuttaan

useimmissa tilanteissa.

Lisdksi suullinen haastattelutilanne voi olla erityisen kuormittava monelle autistille.
Haastattelu olisi todenndkdisesti rajannut osallistujat niihin, joilla on parhaat kielelliset taidot
ja vahiten sosiaalista ahdistusta, joka on autismikirjon ihmisilld yleistd ja myds naamiointiin
kytkeytyva ilmid. Ajatus haastattelijan roolista ei myodskddn tuntunut itselleni luontevalta. Sen
sijaan Webropol oli minulle tuttu ennestiin, koska olen hyodyntinyt sitd aiemmilla

opintojaksoilla sekd edellisessé opinndytetydsséni.

Tuomen ja Sarajarven (2018) mukaan siséllonanalyysi sopii analyysimenetelmaiksi silloin,
kun tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita kielestd kommunikaation vilineend ja
nimenomaisesti kommunikaation sisdllostd. Liséksi laadullinen siséllonanalyysi oli perusteltu

valinta aiheesta tehdyn tutkimuksen véhdisyyden vuoksi. Sisdllonanalyysin avulla pyritdin



36

aineiston tiivistimisen ja uudelleen jasentdmisen avulla luomaan aiheesta kattava kuvaus, joka

mahdollistaa uudenlaisten tulkintojen tekemisen (Tuomi & Sarajirvi 2018).

Aineiston hankintaa varten laadin kyselylomakkeen (liite 1). Lomakkeen péépaino oli
naamiointia koskevissa avoimissa kysymyksissd, joita oli 11. Taustatietoina kysyttiin ik&a,
sukupuolta sekd tietoa siitd, oliko vastaajalla autismikirjon diagnoosi. Léhetin tutkimuskutsun
(liite 2) Autismiliitolle, joka jakoi sitd sosiaalisen median kanavillaan. Kysely oli auki noin

neljé viikkoa ja vastauksia kertyi §3.

Vastaajien ikéhaarukka oli varsin laaja. Nuorin vastaaja ilmoitti ifkseen 15, vanhin 71.

Mediaani-iké oli 40. Neljd vastaajaa jatti ikénsa kertomatta.

Vastaajista selked enemmistd, noin kolme neljdsosaa (n = 62), oli naisia. Hieman vajaa
viidennes (n = 15) kertoi sukupuolekseen muun kuin nainen tai mies. Miehid vastaajista oli

neljd ja sukupuolensa ilmoittamatta jittineitd kaksi.

Kaksi kolmasosaa vastaajista (n = 54) kertoi olevansa diagnosoituja ja yksi kolmasosa (n =
27) uskoi olevansa kirjolla, vaikka virallista diagnoosia ei ollut. Kaksi vastaajaa ei ilmoittanut

tietoa mahdollisesta diagnoosista.
4.3 Aineiston analyysiprosessi

Latasin kaikkien 11 avoimen kysymyksen vastaukset Webropolista PDF-tiedostoiksi ja siirsin
ne Nvivoon. Aineistoa niistd kertyi 65 tekstisivua. Luin aluksi koko aineiston 14pi tekematta
sithen mitddn merkintdjd, mutta kirjoitin padllimmaisiksi nousseet ajatukseni ylos erilliseen
tekstitiedostoon. Koska halusin tehdé analyysin molempien tutkimuskysymysten osalta
erikseen, loin Nvivoon kaksi erillistd projektia. Vastaavasti minulla oli kaksi tekstitiedostoa,
joista kumpikin sisélsi yhden tutkimuskysymyksen ja siihen liittyvit muistiinpanoni

aineistosta.

Analyysi eteni molempien tutkimuskysymysten kohdalla samalla tavalla, mukaillen Tuomen
ja Sarajarven (2018) viitekehystd sisdllonanalyysistd. He esittelevit kolme tapaa ldhestya
analyysid, jotka eroavat toisistaan siini, mikd on teorian rooli analyysisséd suhteessa
aineistoon. Aineistoldhtdisestd, teorialéhtoisestd ja teoriaohjaavasta ldhestymistavasta omalle
tutkimukselleni mielekkain tapa oli teoriaohjaava analyysi. (Tuomi & Sarajarvi 2018.) Tdma
siksi, ettd en halunnut testata mitién olemassa olevaa teoriaa, mutta kyseenalaistan tiysin

aineistoldhtdisen analyysin mahdollisuuden ja mielekkyyden.
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Teoriaohjaavuus ei omassa tutkimuksessani tarkoita sitd, ettd analyysi olisi alkanut
aineistoldhtdisesti ja jossain tietysséd vaiheessa teoria olisi tullut mukaan”, kuten Tuomen ja
Sarajiarven (2018) kuvauksessa. Sen sijaan se tarkoittaa ensinndkin pyrkimystini tiedostaa
minulla aiheestani olevan teoreettisen ymmarryksen vaikuttavan analyysiin alusta alkaen,
halusin tai en. Toiseksi se tarkoittaa tietoista pyrkimystéini kéyttié teoreettisia kasitteitd
ajattelun apuvélineini — aineiston ajattelua teorian kanssa, kuten Salo (2015) asian ilmaisee.
Oman tulkintani mukaan jo se, ettd kaytin luokittelussa késitteitd, jotka eivét tulleet suoraan

aineistosta osallistujien ilmaisemina, tekee analyysistd teoriaohjaavan.

Tutustuttuani aineistoon aloitin varsinaisen analyysiprosessin koodaamalla. Luin siis aineistoa
Nvivossa, pitden mielessini tutkimuskysymyksen ja etsien sieltd aiheeseen mielestini liittyvid
ilmaisuja. Ilmaisut pelkistin korkeintaan muutaman sanan mittaisiksi koodeiksi. Toistin timén
molempien tutkimuskysymysten kohdalla erikseen, lukien aineiston ldpi niin monta kertaa,

ettd en endd l0ytinyt uusia pelkistettdvid ilmaisuja.

Koodaamisen jilkeen siirryin muodostamaan koodeista alaluokkia niiden samankaltaisuuden
perusteella. Mielestédni jotakin tiettyjd asioita kuvaavista ilmaisuista muodostin siis luokat,
jotka nimesin kuvatun ilmion mukaan. Kirjoitin muistiinpanoja ja siirtelin vililld koodeja
luokasta toiseen, lukien myd6s koko aineistoani vililld uudelleen koodien valossa. Pohdin sitd,
mitd laajempaa ilmiotd luokat mielestdni kuvastivat ja miten ndma ilmiot asettuivat suhteessa
toisiinsa. Jatkoin ylemmén tason luokkien muodostamista niin kauan kuin koin sen
jarkeviksi, eli kunnes luokilla ei mielesténi endd ollut yhtenevéisyyksid, joiden perusteella
olisin ne voinut yhdistdd. Tdmén vuoksi ensimmadisen tutkimuskysymyksen kohdalla luokkien
tasoja oli neljd (alaluokka, yldluokka, padluokka ja teema), kun taas toisen

tutkimuskysymyksen kohdalla muodostin yldluokista suoraan teemoja.

Sisdllonanalyysin tarkoituksena on aineiston jésentelyn avulla mahdollistaa tulkintojen
tekeminen siitd (Tuomi & Sarajdrvi 2018). Luokkien muodostaminen on myds jo erdédnlaista
tulkintaa (Puusa 2020). Etenin analyysissini alhaalta ylospdin, siirtyen suoraan aineistosta
erottamieni ilmaisujen pohjalta laajempiin késitteisiin, eli yksittdisestd yleiseen (Tuomi &

Sarajdrvi 2018). Analyysi ei kuitenkaan ollut mik&én tdysin kaavamainen prosessi.

Koodaamisen aikana tein muistiinpanoja erilliseen tekstitiedostoon. Nama koskivat pddasiassa
koodien siséltdd, kuten mitd olin kyseiselld asialla tarkoittanut ja miksi juuri se oli merkittava
asia, mutta myo0s jo tdssd kohtaa kirjoitin ylos joitakin yhteneviisyyksid, joita hyddynsin

muodostaessani luokkia. Pidin molempien tutkimuskysymysten analyysit erillisind, mutta
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tyOstin niitd osin vuorotellen. Kun vélilld tunsin, ettd analyysi ei toisen osalta edennyt, siirryin
joko toiseen analyysiin tai vaihtoehtoisesti siind kohtaa vield keskeneréisen teoriaosuuden

kirjoittamiseen.

Tein koodaamisen loppuun ennen luokittelun aloittamista. Luokkia muodostaessani karsin
pois koodeja, joiden huomasin olevan tutkimuskysymysten kannalta epdolennaisia.
Ensimmadisen tutkimuskysymyksen kohdalla lopullinen mééri koodeja, joiden pohjalta
muodostin luokat, oli 504. Nama4 jakautuivat 50 alaluokkaan, joista muodostin 12 yldluokkaa,
niistd edelleen neljd padluokkaa ja lopulta kaksi teemaa. Toisen tutkimuskysymyksen
kohdalla koodien lopullinen mééra oli 261. Niistd muodostin 21 alaluokkaa, yhdeksén
ylaluokkaa ja kolme teemaa. Analyysiprosessia pyrin havainnollistamaan alla olevassa

taulukossa 1.

Taulukko 1. Esimerkki ylaluokan muodostamisesta.

Alkuperaisilmaus Pelkistettyna Alaluokka Ylaluokka

"Sama kuin aiemmin
elamassa, jaisin taas
yksin. Minusta on jo
kerran tullut "autistia Taas yksin Yksin jaaminen
esittava
selkdanpuukottaja". En
halua olla uudestaan.”

"Minulla oli enemman
ystavia kuin nyt. Pyrin
pitkdan olemaan

kokonaan Ystavien .
. . Ystavyyssuhteet
maskaamatta, ja se menettaminen
maksoi minulle
melkein kaikki Vaikutukset
ystavat.” ihmissuhteisiin

"Lisaksi ilman henkista
maskia olen ruma ja
epaviehattavan
nakoinen niin
puolisolle, romanttisille
kiinnostuksen kohteille .

. Tahdonvastainen .
kuin samaa sukupuolta ; . Parisuhteet

. g selibaatti

edustaville kilpailijoille,
joita vastaan olisi aina
voitava olla
varpaillaan, etten jaa
taas tahdonvastaiseen
selibaattiin.”

Taulukossa on esimerkki yldluokan ”Vaikutukset ihmissuhteisiin” muodostamisesta.

Aineistossa esiintyvistd alkuperdisistd ilmaisuista muotoilin pelkistetyt ilmaisut, joista usean
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samankaltaisen pohjalta muodostin alaluokat. Kun alaluokat oli muodostettu, siirryin
vertailemaan niitd ja pohtimaan niiden yhdistévii tekijoitd. Tamén perusteella muodostin
useamman alaluokan pohjalta yldluokat. Tédssa tapauksessa muodostin kolmen alaluokan
pohjalta yldluokan, joka sisélsi vastaajien késityksia siitd, miten naamiointi vaikuttaa heidan

ithmissuhteisiinsa.

Nvivoon laittamani tiedostot olivat kysymyskohtaisia, eivét vastaajakohtaisia. Tiedostoissa ei
ollut nékyvilld vastaajan kyselylomakkeen numeroa tai muuta tunnistetta, jolla olisin voinut
yhdistdd saman vastaajan eri kysymysten vastauksia toisiinsa. Palasin sen vuoksi analyysin

aikana usein my0s Webropoliin, jossa pystyin suodattamaan vastauksia vastaaja kerrallaan.

Vastaajakohtainen tarkastelu antoi mahdollisuuden néhdd enemmin kontekstia vastauksille,
jotka liittyivit vahvasti toisiinsa. Jos vastaaja esimerkiksi kertoi jonkun asian olevan
“nykyédén” niin, palasin katsomaan, oliko hin jossakin aiemmassa vastauksessaan maininnut
jotakin, mikd nykyhetkessé on erilaista verrattuna aiempaan (kuten naamioinnin
vihentdminen). Lisdksi jotkut asiat saivat vain muutamia mainintoja, joten tarkistin tulivatko
ndmé maininnat samalta vai useammalta henkil6ltd, jotta en esimerkiksi kéyttdisi vain yhden
vastaajan vastauksia havainnollistaessani tuloksia ja viittdisi timan olevan usean eri ihmisen

nikemys.
4.4 Luotettavuus ja eettisyys

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin ei ole olemassa yksiselitteisid ohjeita.
Kaikkeen tutkimustyohon kuuluu silti my6s luotettavuuden tarkastelu. (Tuomi & Sarajérvi
2018.) Puusa ja Julkunen (2020) puhuvat laadullisen tutkimuksen uskottavuudesta, jolla he
tarkoittavat tulosten sekd tutkimusprosessin perusteellisesti kuvattua, mielekésta
kokonaisuutta. Pyrin tutkimuksessani ldpindkyvyyteen esimerkiksi olemalla avoin
menetelméavalinnoistani ja niiden perusteluista sekd omasta asemastani suhteessa tutkittavaan

1lmi6on.

Liimakka (2014) problematisoi tapaa, jolla autismia koskevaa tutkimusta on perinteisesti
tehty asiantuntijaldhtoisesti. Hin huomauttaa, ettd myds tieteellisen tiedon tuottajien
asiantuntijuuteen vaikuttaa heiddn kokemusmaailmansa, mukaan lukien kokemus ei-
autistisuudesta. Silti yleensd juuri neurotyypilliset tutkijat ovat niitd, jotka padsevit tiedon
tuottajan asemaan. Kun titd asetelmaa ei kyseenalaisteta, on vaarana, etti tuotetun tiedon

avulla kyetddn ainoastaan toistamaan jo vallalla olevan késityksen mukaista nikemysté
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ilmidstd. (Liimakka 2014.) Tdmé on monin tavoin relevanttia oman tutkimukseni

luotettavuuden ja eettisyyden tarkastelussa.

Kriittiseen realismiin sisdltyy ajatus tieteen erehtyvidisyydestd, miki osaltaan haastaa
tieteentekijoitd padstiméain irti vallalla olevista teorioista, jotka ovat aina jollain tavoin
epatosia (Raatikainen 2004). Paatokseni késitelld tutkimuksessa autismia sekéa
ladketieteellisen ettd neuromoninaisuuden ndkokulman kautta liittyi osin juuri tdhén.
Ensimmaéiseen suhtautuminen oli kriittisempai, koska yhdyn Bothan ja Cagen (2022)
ndkemykseen siité, ettd puhtaasti lddketieteelliseen malliin perustuva ymmarrys ja tutkimus
tuottaa ja yllapitda autismin stigmaa. Tarkoituksenani ei ollut tarjota mahdollisuutta
pohdinnalle, nikeeko lukija autismin hdiriona vai ei, vaan tuoda titi tutkimustehtdvénikin

kannalta merkittdvaa yhteytti esiin.

Kriittinen realismi mahdollistaa inhimillisten, mutta ithmisaistein havaitsemattomien
teoreettisten olioiden olemassaoloon uskomisen (Raatikainen 2004). Naamiointiin liitetyt
kisitykset ja merkitykset kuuluvat niihin teoreettisiin olioihin. Minulle oli ensisijaisen
tarkedd, ettd tutkimuksessani autismikirjon ithmisten itsensd nikemykset olivat keskidssa.
Tédhédn ja omaan asemaani liittyy yksi laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kriteereistd,
Eskolan ja Suorannan (1998) mééritelmé tutkimuksen uskottavuudesta, eli tutkijan ja

tutkittavien kdsitysten yhtenevéisyydesta.

Olen pyrkinyt analyysisséni objektiivisuuteen, mutta omat subjektiiviset kokemukseni ja
késitykseni ovat vdistamattd vaikuttaneet tiedostamattanikin tapaan, jolla aineistoani tulkitsin.
Keskeisimpina tdssd on tutkittavien kanssa jakamani kokemus eldmisestd autismikirjon
thmisend suomalaisessa yhteiskunnassa. Toisaalta vedoten Liimakan (2014) ja Kourtin (2021)
esittdmiin ndkemyksiin kokemuksellisesta tiedosta voidaan argumentoida uskottavuuden
puolesta juuri siksi, ettd ilmid koskettaa my6s minua itseéni. Tutkijan subjektiivisuus on joka

tapauksessa laadullisessa tutkimuksessa hyvéksyttavé (Eskola & Suoranta 1998).

Viittdisin tulosten osaltaan my0s kertovan tutkimuksen objektiivisuudesta — siind méérin,
kuin se on mahdollista saavuttaa. Tuloksissa olen tuonut esiin hyvinkin oleellisesti toisistaan
poikkeavia kasityksid ja merkityksid, osin tdysin vastakkaisia ja toisensa poissulkevia.
Léaheskédn kaikki ndistd eivit sisdlly omaan kokemusmaailmaani. Liséksi tulosten osalta
luotettavuutta lisdd vahvistuvuus, eli se, ettd tulkintani saavat tukea aiemmin aiheesta tehtyjen

tutkimusten tuloksista (Eskola & Suoranta 1998).
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Naamioinnin, stigman ja identiteetin vilinen suhde on erittdin monimutkainen ilmid, eika
tdma tutkimus varmasti kata kaikkia mahdollisia olemassa olevia vastauksia kumpaankaan
tutkimuskysymykseen. Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on ilmién kokonaisvaltainen
ymmartdminen, mutta se ei pyri samanlaiseen yleistettdvyyteen kuin maaréllinen tutkimus
(Tuomi & Sarajirvi 2018). Téssé tutkimuksessa pyrkimyksenéni oli mahdollisimman
kokonaisvaltainen ymmaérrys ilmidstd oman aineistoni puitteissa. Saavutettu ymmaérrys on

keskeinen laadun arvioinnin perusta laadullisessa tutkimuksessa (Puusa & Julkunen 2020).

[Imion monimutkaisuudesta ja autismikirjon heterogeenisyydesté johtuen kokemukset
naamioinnista voivat olla hyvin erilaisia ihmisesté riippuen. Tdmén tutkimuksen yhtend
rajoitteena oli monen muun aihetta késittelevin tutkimuksen tavoin se, ettd tutkimuksen
osallistujajoukon voidaan olettaa koostuvan padasiassa kielellisiltd ja kognitiivisilta
kyvyiltddn vihintdén keskivertoa olevista ihmisisté, joilla oli mahdollisuus kyselylomakkeen

tdyttdmiseen.

Osallistujista selked enemmisto oli naisia. Tamé voi liittyd useaan tekijdén. Ensinnédkin
naamioinnin tiedetddn olevan naisten keskuudessa miehid yleisempédd (McQuaid ym. 2022).
Toiseksi naisia on todennékdisesti michid enemmén mukana Autismiliiton toiminnassa, jonka
kautta aineisto keréttiin. Kolmanneksi naiset vastaavat kyselyihin yleisestikin miehia
useammin. Vaikka tutkimustuloksia ei ollut tarkoituskaan yleistdd koskemaan kaikkia

autismikirjon thmisid, vastaajien epdtasainen sukupuolijakauma on hyva pitdd mielessé.

Autismin itsediagnosointi on jossain médrin kiistanalainen aihe. Virallinen diagnoosi ei ole
syystd tai toisesta kaikille saavutettavissa. Monet etujérjestot ovat puoltaneet
itsediagnosoitujen autismikirjon ihmisten mukaan ottamista tieteellisiin tutkimuksiin. On
olemassa ndyttod siité, ettd yleiset tavat “varmistaa” osallistujien autismi, kuten ADOS-
arviointitydkalun kéytto, sulkevat monia diagnosoitujakin autisteja tutkimusten ulkopuolelle.
Erityisesti timé koskee naisia, jotka ovat muutenkin autismitutkimuksessa aliedustettuina.

(D’Mello, Frosch, Li, Cardinaux & Gabrieli 2022.)

Téssé tutkimuksessa hain osallistujiksi nimenomaan autismikirjon ithmisié, mutta diagnoosin
varmistaminen ei olisi ollut sen paremmin mielekéstd kuin mahdollistakaan. Néin parhaaksi
ratkaisuksi kysyai taustatietona vastaajan diagnoosista. En kuitenkaan analyysini aikana tehnyt
eroa ryhmien vilille. Tutkimuksen luotettavuuden kannalta on hyva pitdd mielessd, ettd
vastaajien autistisuus perustui omaan ilmoitukseen ja kolmasosa vastaajista ilmoitti, ettei

heillé ollut virallista diagnoosia.
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Yksi keskeinen tutkimusetiikkaan liittyva seikka on osallistumisen vapaaehtoisuus. Pyrin
muotoilemaan tutkimuskutsusta (liite 2) selkeén ja kertomaan tutkimuksen keskeiset asiat
kyselylomakkeen (liite 1) ensimmadiselld sivulla. Tekemilld suostumuksen antamisen
kyselylomakkeella pakolliseksi pyrin lisddméédn todennékoisyytta sille, ettd ensimmaéinen sivu
oikeasti luettaisiin ja vastaaja aidosti antaisi tietoon perustuvan suostumuksensa tutkimukseen
osallistumiselle. Tutkimuksen tarkoituksesta ja tutkittavien tietojen sdilytyksestd kerroin myos

tietosuojailmoituksessa, johon oli linkki kyselyn ensimmaiselld sivulla.

Sahkoinen kyselylomake ei tarjoa mahdollisuutta esittdé lisakysymyksid haastattelun tavoin.
Siksi pyrin olemaan erityisen huolellinen kyselomakkeen muotoilussa. Avoimien kysymysten
kaytto oli tavoittelemani laadullisen aineiston kannalta itsestdénselvyys, mutta pyrin lisdksi
huomioimaan seké kysymysten riittdvan laajuuden ettd rajauksen. Halusin saada kahden
tutkimuskysymykseni kannalta oleellista tietoa, eli kysymysten tuli kattaa melko laaja
aihealue. Samalla halusin olla tarkka siitd, ettd jokaisessa kysymyksessé kysyttdisiin selkeésti

ja ymmirrettdvisti yhtd asiaa kerrallaan.

Kyselyissé erityisesti avoimiin kysymyksiin liittyvé keskeinen ongelma on vastaamatta
jattdminen. Pyrin minimoimaan riskin pitdmalld kysymysten méérin kohtuullisena. Tdméan
suhteen pidian lomaketta varsin onnistuneena, silld kaikkiin kysymyksiin vastasi vdhintdan 90
% osallistujista. Vihiten vastauksia, 75, tuli kysymykseen, jossa kysyttiin naamioinnin
lopettamisen mahdollisista seurauksista tietyissa tilanteissa. Todenndkdisesti tdmé johtui siitd,
ettd kyselyssd oli jo esitetty samanlainen kysymys, missé tilanteiden sijaan kysyttiin ihmisista.
Sithen vastasi 80 osallistujaa. Kysymykseen eroista naamioivan ja oman itsen vélilla

vastasivat kaikki 83 osallistujaa. Lopuissa kysymyksissd vastaajia oli 76—82.

Halusin vastaajien olevan tietoisia siitd, ettd tutkielmassa on mahdollisesti suoria sitaatteja
aineistosta, joten kerroin asiasta kyselylomakkeen alussa. Sitaattien avulla pyrin
havainnollistamaan omia tulkintojani ja antamaan lukijalle mahdollisuuden arvioida niiden
vakuuttavuutta (Puusa 2020). Pd4dyin kdyttdmadn aineistokatkelmia melko runsaastikin,

mutta olin myds monelta osin valikoiva sen suhteen, millaisia sitaatteja otin mukaan.

Yksi syy siihen oli tutkittavien anonymiteetin suojeleminen. Erés vastaaja oli esimerkiksi
naamioinnin hyddyista kertoessaan kuvannut yksityiskohtia hankkeesta, johon hén oli padssyt
mukaan. Minulle herési tdsté etdinen muistikuva erdéstd hankkeesta, josta olin aiemmin
lukenut. Itselleni vastaaja ei henkilokohtaisella tasolla ollut tunnistettavissa, mutta henkildlle,

joka on ollut hankkeen toteuttamisessa mukana, ndin olisi voinut olla.
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Valikoivuus aineistokatkelmien suhteen liittyi myds tarkkuuteen siité, ettd en esittdisi yhden
ihmisen eri vastausten perusteella jotakin asiaa useamman ihmisen kokemuksena. Tdma oli
Webropoliin liittyva riski, silld sieltd lataamani aineisto oli kysymys- eikd vastaajakohtaista.
Tassd auttoi se, ettd kdvin jo analyysin aikana Webropolissa suodattamassa vastauksia
vastaajakohtaisesti, kuten edellisessa alaluvussa kuvasin. Kayttdessdani useampaa

havainnollistavaa sitaattia yhdessé, ne olivat siis aina eri vastaajilta.

Siind missé kansainvilisessé tutkimuskirjallisuudessa termi camouflaging eli naamiointi on
erityisesti tuoreemmissa tutkimuksissa yleisimmassa kdytossd, Suomessa kisite méaéarittyy
ldhinnd arkikdyton avulla. Aineiston hankinnassa pidin tutkittavien kanssa yhteisen kielen
kayttdmistd merkityksellisempéna kuin termien tarkkaa teoreettista mééritelmad. Tamén
vuoksi paadyin kyselylomakkeessa (liite 1) ja tutkimuskutsussa (liite 2) kdyttiméién sanaa

maskaaminen.

Tutkielmassa kéytettyihin termeihin liittyi my0s muita pohdintaa vaatineita seikkoja. Viime
vuosina paljon keskustelua herittinyt identiteettildhtoinen (identity-first) ja henkildldahtdinen
(person-first) kieli oli néistd keskeisin. Henkil6lédhtdinen puhetapa (esimerkiksi thminen, jolla
on autismi) voidaan kokea stigmatisoivaksi, ikddn kuin tulisi muistuttaa, ettd myos autistinen
henkild on ihminen. Se koetaan usein my0s hdiriokeskeisemmaéksi. Autismi siis esitetdin
asiana, joka henkildlld on, kuten sydpé tai muu sairaus. Identiteettildhtoisessa kielessé
(esimerkiksi autismikirjon ihminen) puolestaan korostuu autismi osana ithmisté, joka ei ole

erotettavissa hanestd. (Botha ym. 2020.)

Autismikirjon ihmiset ovat hyvin heterogeeninen ryhmaé, joten yleistyksid preferensseistd on
haastavaa tehdd. Useiden kansainvélisten tutkimusten mukaan autistit itse suosivat kuitenkin
useammin identiteettildhtoisid termejd (Geelhand ym. 2023; Taboas, Doepke & Zimmerman
2023). Suomessa keskeisimpien sidosryhmien nédkemyksid terminologiasta ovat selvitténeet
Dindar ym. (2023). Myo6s heiddn tutkimuksessaan identiteettildahtoisti kieltd suosittiin etenkin
autistien itsensd keskuudessa selvisti eniten. Edellisten pohjalta paddyin kiyttimadn termeja

autismikirjon tai autistinen henkil6 seka autisti.

Olen kéyttinyt tutkielmassa termid neurotyypillinen synonyymini ei-autistiselle henkilolle.
Tama ei kuitenkaan ole sen tarkka médritelmd. Thminen, joka ei ole autisti, mutta jolla on
jokin muu neurologisen kehityksen poikkeavuus, kuten ADHD, on seki ei-autistinen etti
neuroepityypillinen. Autistisen vastakohdaksi on olemassa termi allistinen, joka kattaa myds

muut neuropoikkeavat ihmiset kuin autistit. Neurotyypillinen autistin vastakohtana on



kuitenkin késitteend yleisempi seka arkikdytossa etti tieteellisissd tutkimuksissa. Siksi

paddyin kiyttdmadn sitd myds itse, mutta ndiden kahden termin ero on hyva tiedostaa.
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5 Tulokset

5.1 Kasitykset naamioinnista stigman hallinnan keinona

Ensimmaisen tutkimuskysymyksen pohjalta tehdyn analyysin tuloksena muodostin kaksi
teemaa, jotka jakautuivat neljdén pailuokkaan ja ne edelleen 12 yldluokkaan. Teemat seké

pad- ja yldluokat olen koonnut alla olevaan taulukkoon 2.

Taulukko 2. Analyysin tuloksena syntyneet teemat seka paa- ja ylaluokat.

Kasitykset naamioinnista stigman hallinnan keinona

Teema Naamioinnin valttamattomyys Naamioinnin kyseenalaistaminen

Paaluokka Sosiaalinen Syrjinta ja Toimivuuden epaily | Kannustimet
pakko ennakkoluulot lopettamiseen

Ylaluokka Poikkeavuus ja Stereotypioiden Riittamattéomyys Toisten
kuuluminen valttdminen suhtautuminen

Kyvyt ja uskottavuus

Vuorovaikutuksen | Tydeldman

onnistuminen vaatimukset
Vaikutukset Tasavertainen Liian suuret haitat Lopettamisen
ihmissuhteisiin kohtelu hyodyt

Turvallisuuskysymys

Seuraavissa alaluvuissa késittelen vilttiméattomyyden ja kyseenalaistamisen teemoja péda- ja
yldluokka kerrallaan, havainnollistaen tekemidni tulkintoja aineistokatkelmien avulla.
Aineistosta otetut ndytteet ovat padasiassa suoria sitaatteja. Hakasuluissa olevat merkinnit
[sic] ja [--] ovat omia lisdyksidni. Ensimmadisti [sic] olen kéyttdnyt osoittamaan, ettd tekstissi
olevat kirjoitusvirheet ovat tarkoituksellisia, silld ne ovat suoraan aineistosta. Toinen [--] on
joissakin pitkissd vastauksessa osoittamassa, ettd vélistd on jétetty pois sellainen osa

vastauksesta, joka ei mielesténi ole késitellyn asian osalta relevanttia.
5.1.1 Naamioinnin valttamattomyys

Autismin stigma ja sen hallinta naamioinnin avulla kuvautui vastauksissa monipuolisena
ilmidné, joka oli hyvin kokonaisvaltaisesti ldsné vastaajien elaméssi. Suurimmassa osassa
vastauksista korostuivat késitykset naamioinnin ehdottomasta tarpeellisuudesta eri

konteksteissa. Néistd késityksistd muodostui naamioinnin vélttdimittomyyden teema.
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Sosiaalinen pakko

Seka stigma ettd naamiointi ovat 1dhtokohtaisesti sosiaalisia ilmiditd. Verrattuna moneen
muuhun stigmatisoituun ominaisuuteen autismin stigman erityispiirteisiin kuuluu se, ettd suuri
osa autistisista piirteistd ilmenee nimenomaan vuorovaikutuksessa. Vastaajat kuvasivat
monipuolisesti sitd, miten ja miksi he kdyttivit naamiointia sosiaalisissa tilanteissa ja millaisia
seurauksia he uskoivat sen kéytolla tai lopettamisella olevan. Néité tulkintani mukaan
sosiaalista pakkoa kuvaavia kasityksid liittyi kolmeen ilmidon, joita olivat poikkeavuus ja

kuuluminen, vuorovaikutuksen onnistuminen ja vaikutukset ihmissuhteisiin.

Vastaajien keskuudessa vaikutti olevan vahva kasitys siitd, ettd yhteiskunnassa on
neurotyypillisen enemmiston nikemyksen mukaan hyvin kapeat toimintamallit, joihin
kayttdytymisen tulisi sopia. Pelkona oli, ettd poikkeavuus niisté yleisesti hyvaksytyisti
toimintatavoista johtaisi sosiaaliseen torjuntaan, eli estdisi tdyden kuulumisen yhteisdon.
Ympériston odotuksista oltiin hyvin tietoisia ja omaa kéytostd koettiin valttdmattomaksi

mukauttaa tdhin niin sanottuun normaaliin. Tdma tarkoitti jatkuvaa toisten ja itsen tarkkailua.

Muutama vastaaja toi esille myos sukupuoleen liittyvit odotukset. Itselle luontaisen autistisen
kommunikaatiotyylin ei ndhty sopivan siithen, miten muut odottaisivat tiettyd sukupuolta
edustavan thmisen toimivan. Naamiointia ylldpidettiin sen varmistamiseksi, ettei

sukupuolittuneista normeista poikkeaminen heréttiisi negatiivisia mielikuvia.

”Mietin jatkuvasti asioita, tilanteita, sitd mitd sanon, miten sanon - mietin nditéd
toisten ithmisten kautta. Tuplatsekkaan kaiken mitd sanon: Voiko néin sanoa?
Kayn ldpi: Sanoisiko joku toinen ("tavallinen ihminen") ndin?”

”Minun odotetaan olevan tietynlainen eli samanlainen kuin nornaalit” [sic]
teinit.”

”Koen ylipddtién, ettd naiselta tindkin pdivini odotetaan ldmpimin lempeéa
lahestymistapaa ldhes kaikkeen, ja siitd poikkeaminen nédhdédén herkésti outona tai
jotenkin pahantahtoisena.”

Moni kuvasi naamiointia keinona vélttdd sitd huomiota, jota poikkeavasta kdyttdytymisesti
seuraisi. Autistisen kéyttdytymisen ajateltiin olevan liian selkeésti joukosta erottuvaa ja
muiden silmissd omituista. Vastaajat antoivat esimerkkejé tietyistd toimintatavoista ja niistd
seuranneista negatiivisista kommenteista. Niitd saattoivat olla esimerkiksi liian vaisuna
pidetty tapa ilmaista tunteita tai stimmaaminen, joka oli muille niin erikoista, ettd

kayttdytymistd verrattiin avaruusolentoon.
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”Haluan ennen kaikkea sulautua joukkoon ja olla joutumatta silmitikuksi tai
ylipddtadan huomion kohteeksi.”

”Kerran sain kuulla kdyttaytyvani kuin alien, koska stimmailin.”

nn

”Kommentteja ilmeettomyydestd, tunnekylmyydestd, "olet outo", "ei tuo ole

" o

normaalia".

Naamioinnin motivaationa eivit kuitenkaan olleet yksittdiset tilanteet. Yhtend syyna télle oli
monissa vastauksissa toistuva ”oudon” leiman saaminen. Leimautumisen koettiin tapahtuvan
helposti, siitd eroon pddsemisen taas ei. Naamiointi oli osalle vastaajista ”varotoimi”,
perustuen aiempiin negatiivisiin kokemuksiin leimautumisesta jossakin kontekstissa. Téllaista

nikokulmaa on kuvattu my0ds aiemmissa tutkimuksissa (Collis ym. 2022).

Oudon leiman lisédksi vastaajat pelkdsivit my0s leimautuvansa vaikeiksi. Neurotyypillisten
ajateltiin ndkevén autistit hankalina, vaativina ja taakkana liheisilleen. Toisten asenteilla
néhtiin olevan jopa dehumanisoivia piirteit.

”Pelko siitd, ettei hyviksytd. Yhteiskunnan odotukset ei jousta, esim tilanteet

joissa pitdd olla paljon sosiaalinen tietylld tapaa. On vaikea pyytda erityistarpeisiin
erityistd kohtelua, silld en halua olla ”vaikea” tai ”vaativa™’

”Nékevit enemmain (omasta vinkkelistddn) thmisend ja vihemman rasitteena”

”Autistit ovat outoja ja heiddn kanssaan on vaikeaa eldé ldheisissd suhteissa,
heidén ongelmansa ja erityistarpeensa sekd joskus toisia kuormittava ilmaisunsa
ovat liian paljon ldheisten kestettéviksi ja siksi ei-toivottuja luonteenpiirteitd,
taipumuksia, ajatuksia, ulkoisia piirteitd ja itseilmaisua tulisi muka piilotella,
muuttaa ja tukahduttaa.”
Dehumanisoiva suhtautuminen autisteihin ei suinkaan ole vain autismikirjon ihmisten
kuvitelmissa eldvé ilmid. Hairiokeskeinen ndkdkulma autismiin on normalisoinut tyylin
puhua autismikirjon ihmisistd tavalla, joka asettaa heididn ithmisyytensd jatkuvasti
kyseenalaiseksi. Tieteellisissé tutkimuksissa ja autismia koskevassa kirjallisuudessa ei ole
tavatonta esittdd autismi listana puutteita, joiden vakavuutta korostetaan esimerkiksi

vertaamalla autistisia ihmisid eldimiin. (Botha 2021.) Tdyden ihmisyyden kieltiminen on

myds keskeisid stigman komponentteja (Goffman 1963; Link & Phelan 2001).

Ylla olevissa aineistokatkelmissa kdy hyvin ilmi se, ettd asenteet eivét rajoitu vain
kirjallisuuteen, vaan autistit kohtaavat tillaista suhtautumistapaa my0s reaalimaailmassa.
Asenteet voivat ilmetd pienind sanoina ja tekoina, mutta vastaavanlaisten “alien” -

kommenttien kuuleminen jatkuvasti korostaa henkildlle sitd, ettd hidnet nihddan
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perustavanlaatuisesti niin outona ja erilaisena, ettid hinen ihmisyytensi kyseenalaistetaan.
Myoskéén kisitykset siitd, ettd perheen uskotaan nakevén avoimesti autistinen henkild
ennemmin rasitteena kuin ithmisend, eivit synny tyhjistd. Maskista tulee ndin véline, jonka

avulla ihmisyys voidaan muiden silmissé saavuttaa.

Ulkopuolisuus toistui ilmidnd, johon naamioinnilla haettiin helpotusta. Riippumatta siita,
uskottiinko itse autismin vai toisten suhtautumisen siihen olevan ulkopuolisuuden
pédasiallisena syyna, luonnolliseksi ratkaisuksi ndhtiin naamiointi. Dehumanisointi ja
ulkopuolisuus liittyvit kiinteésti toisiinsa, kuten alla olevassa aineistokatkelmassa, jossa

jélleen kuvattiin ihmisyyden saavuttamista naamioinnilla.

”’Maskaan paljon ja koko ajan voidakseni olla ihmisend ihmisten joukossa.”

”Tuntuu, etti autismin kirjolla olevia pidetdén vahempiarvoisina tai "outoina".
Etenkin lasten ja nuorten tyttdjen keskuudessa poikkeavaa kéytostd tuomitaan
herkésti ja itse olen vuosia maskannut sen vuoksi, ettd sopisin johonkin
joukkoon.”

”minulla olisi aivan hirvittidvid vaikeuksia pérjétd sosiaalisessa tydyhteisossa ja
jéisin taas kerran tdysin ulkopuolelle”

Ihmisilld on luontainen tarve sosiaalisille suhteille (Layder 2004). Téti tarvetta ja kykyéd sen
tdyttdmiseen on autismikirjon ihmisten kohdalla kyseenalaistettu, tdssékin suhteessa erottaen
autistit yhdestd ihmisten jakamasta kokemuksesta. Y1la olevista aineistokatkelmista voi
kuitenkin huomata, ettd omia luontaisia toimintatapoja oltiin valmiita mukauttamaan juuri

joukkoon kuulumisen saavuttamiseksi.

Naamiointia kuvattiin myos tietylld tapaa itsedédn yllapitdvand. Taustalla oli pelko siitid, ettd
oman kayttdytymisen muutos olisi ympdrille oleville ithmisille liian vaikeaa kohdata ja

muuttunut kdytos voitaisiin ndhdi jopa teeskentelynd ja huomion hakemisena.

”’Mua siis pelottaa ndiden ja muiden thmisten reaktiot ja ajatukset. Siitd ettd
yhtakkid mun kdytds ja persoona muuttuu, jos ei nyt kokonaan niin ainakin aika
paljon. Mua pelottaa, ettd mua pidetdédn feikkind ja epdaitona, ettd kaikki luulee,
ettd md haen huomiota ns. normaalista poikkeavalla kédytokselld.”

”Muut ovat sanoneet, ettd “ethin sid ennenkéa oo ollu ahdistunu néin pienest asiast
tai et ei sul enne oo kyl ollu tota aistiyliherkkyyttd” ja et teeskentelisin piirteet ja
haasteet.”

Vastaavanlaisia pelkoja on tullut esille aiemmissa tutkimuksissa. Leedhamin ym. (2020)

mydhédédn diagnosoitujen naisten keskuudessa kerrottiin diagnoosin saamisen auttaneen
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vihentdméin naamiointia. Joidenkin kohdalla timaé oli kuitenkin aiheuttanut haasteita
ihmissuhteissa (Leedham ym. 2020). Ulkopuolisen silmin voikin ndyttda siltd, ettd henkil6
alkaisi esittdd “enemmaén” autistista, koska heillé ei ole ymmarrysta siitd, kuinka vahvasti
aiempi toimintakyky on perustunut naamiointiin. Y1la olevien vastaajien kohdalla kyse oli
joko teoreettisesta tai kdytdnnossd koetusta reaktiosta, joka aiheutti huolta siitd, millaisia

seurauksia naamioinnin lopettamisella voisi olla.

Tarve sosiaaliselle hyviksynnélle oli erittdin suuri ja naamiointi néhtiin monesti ainoana
keinona sen saavuttamiseen. Toisin sanoen hyviksynnin edellytyksend uskottiin olevan, ettad
henkil6 on kuin neurotyypilliset — tai ainakin mahdollisimman vdhén nékyvisti autistinen.

Siksi naamiointia pidettiin ylla siitdkin huolimatta, etté sitd pidettiin itselle haitallisena.

”Se on erdédnlainen suojakilpi. Kun olen mahdollisimman samanlainen ja normaali
kuin muut, niin en heriti itseeni kohdistuvaa negatiivista vaikutelmaa. Olen
sosiaalisesti hyvéksytty ja en ole outo.”

”Uskon ettd niin kauan aikaa kunhan autismini ei ndy "liikaa" olen vield
hyviksyttivissd oleva ihminen.”

Monista vastauksista vélittyi vahvasti se, ettd vastuu vuorovaikutuksen onnistumisesta itsensi
ja neurotyypillisen ihmisten vililld otettiin itselle. Naamioinnilla pyrittiin esimerkiksi
kontrolloimaan toisten tuntemaa hépeéd, epdmukavuutta ja kuormitusta. Ajatuksia siitd, ettd
autistit kuormittaisivat ldheisidén autistisilla piirteilladn, oli siis my0s vastaajien itsensa
keskuudessa. "Maskauspersoonan” uskottiin myos olevan neurotyypillisten mielesta

helpommin ldhestyttidvi kuin aidon minén, mikd sujuvoitti vuorovaikutusta.

”Tieddn my®0s ettd 1dheiseni hipedvit minun oikeaa pukeutumistyylid ja
puhetapaani.”

”Sos tilanteet ihan ystévienkin kanssa joita mm erilaiset tavat
havettavit/kuormittavat mm infodumppaus, ekot,stimmaus jne”

”Pelkddn ettd aiheutan muille epdmukavan olon, jos en esim katso silmiin tai he
eivit osaa lukea ilmeiténi (en hymyile tarpeeksi jne).”

Toisaalta naamioinnilla voitiin pyrkid helpottamaan myds omaa oloa, esimerkiksi
viahentdméédn hipedn tunnetta omista toimintatavoista. Néissdkin tapauksissa oli kuitenkin

kyse siitd, ettd toisten todelliset tai mahdolliset reaktiot jollain lailla vaikuttivat omaan oloon.

Osin tdmad liittyi edelld mainittuun vastuuseen kommunikaation sujumisesta.

Vuorovaikutustilanteiden ajateltiin olevan toiselle osapuolelle epamiellyttivid, jos vastaaja
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olisi osallistunut nithin omana, autistisena itsendin. Téstd olisi mahdollisesti seurannut

syyllisyyden tunne toisille aiheutetusta epamukavuudesta.

Toisten reaktiot saattoivat liittyd my0s kontrastiin aidon ja naamioivan mindn vélill4.
Esimerkiksi monelle autistille luontaisen véhieleisyyden ndhtiin herdttdvan kummeksuntaa ja
oletuksia siitd, ettd henkilolld oli jokin huonosti. Tallaisessa tapauksessa hénelle saattoi olla
vihemmaén kuormittavaa jatkaa naamiointia kuin olla itselle luonnollisemmalta tuntuvalla

tavalla, mutta kuunnella toisten huolta omasta voinnista.

”Uskon ettd pdini ei kestdisi jalki seuraamuksia jalkiajattelun vuoksi. "Mitdhin he
ajattelivat kun tein tai sanoin niin tai niin, tai pitdvitké minua ihan tyhméané kun
kerron supertietoa vaikka en ole viarlisesti [sic] alan asiantuntija, ainoastaan
supermielenkiinnon kohteeni jne. Jélkipuinti ja nolostus olisivat liikaa minun
késitelld.”

“Tilanteet heidén seurassaan olisivat jdnnittyneitd ja epdmukavia. Itse taasen
olisin pahastunut heille aiheutuneesta mielipahasta.”

”Jos maskaan vihemman, ihmiset tuntuvat luulevan ettd minulla on asiat huonosti

tai ettd minulla on joku héténi tai olen kiped. Sen kuuleminen on melko

kuluttavaa ja raskasta.”
Monen kokemus oli, ettd ilman naamiointia omat tarkoitusperit ja tunnetilat eivét
yksinkertaisesti vilittyneet muille. Timén nahtiin johtavan vadrinymmaérryksiin ja heiddn
luonteestaan tehtyihin negatiivisiin oletuksiin. Monet olivat huolissaan siitd, ettd heididn

kommunikaationsa tulkittiin tarkoituksellisesti tylynd, toykedna ja epdkohteliaana, milld

uskottiin olevan konkreettisia haitallisia seurauksia ihmissuhteille.

”Opin siis tavan kommunikoida sosiaalisissa tilanteissa jotta olemukseni
ymmarrettdisiin niin kuin tarkoitan. Se mité tarkoitan hyvélld voidaan tulkita
tarkoituksellisesti tOykednd ja haluan vélttdd juuri tatd.”

”Sen sijaan koen monissa tilanteissa tarvetta maskata vélttddkseni autististen
piirteideni vadrin tulkitsemista, esim. ettd olen laiska, tyly, viliinpitiméton, [sic]
aggressiivinen tai tahallaan drsyttdvi. Koen, ettd minun on joskus helpompi
maskata kuin selittdd kokemukseni autistisena henkiloné.”

”Uudet tuttavuudet voisivat toki alkuun tehdi jotain olettamuksia - nuorempana
ithmiset usein luulivat minun vihaavan heité, koska en ollut vield kovin "taitava
maskaaja."”

Moni vastaaja uskoi saaneensa kavereita ja ystdvid juuri naamioinnin vuoksi. Siten ajatukseen

naamioinnin lopettamisesta liittyi oleellisesti pelko ystdvien menettdmisestd. Sama pelko on
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noussut aiemmissa tutkimuksissa keskeiseksi naamioinnin motivaatioksi (Cook ym. 2017;

Tierney ym. 2016).

“Thmiset ihmettelisivét, mikd minussa on yhtékkié vikana. He ovat kavereita
minun maskini kanssa, eivétka ehké haluaisi jatkaa suhdetta, silld dynamiikka
muuttuisi niin paljon.”

”En olisi osa titd yhteiskuntaa eikd minulla olisi yhtdin ystivaa jos lopettaisin
maskaamisen.”

Ystavyyssuhteiden liséksi naamioinnilla ndhtiin olevan merkittdva rooli myos parisuhteissa.
Vaikka puoliso mainittiin usein yhdeksi harvoista ihmisisti, jonka seurassa naamiointi ei ollut
tarpeellista, tima ei ollut kaikkien kokemus. Joidenkin kohdalla naamiointi oli apuviline, jota
voitiin kdyttdd tutustuessa ja vihitellen suhteen syventyessé niin sanotusti laskea maskia.
Osalla oli kokemuksia parisuhteen pdéttymisestd, jotka he yhdistivdt nimenomaisesti

naamioinnin vdhentdmiseen tai lopettamiseen.

Erés vastaaja toi esiin naamioinnin olevan ainut tapa paistd muodostamaan suhteita
neurotyypillisten kiinnostuksen kohteiden kanssa. Ilman naamiointia kumppanivaihtoehdoiksi
jdisi ainoastaan epéviehéttivid, omituisia ihmisid — muita autisteja. Vastaus ilmensi selkedd

sisdistettyd stigmaa.

”Vain kumppanien kanssa olen voinut olla pdfosin oma itseni, mutta heiddnkaén
kanssaan se ei ole aina mahdollista.”

”Menettdisin kumppanini ja hinen perheensi ei endd sietdisi minua”

en saisi endd koskaan minkéénlaista romanttista huomiota paitsi ehki ihmisilta
joita piddn outona kuten valitettavasti toiset kirjolaiset ja muuten epityypilliset
yksilot joita en kertakaikkiaan [sic] pidd puoleensavetivind”

Monella vastaajalla oli todellinen pelko siité, ettd ilman naamiointia he jdisivét tdysin yksin.
Usein uskomus perustui aiempiin kokemuksiin, kun naamiointia ei ollut vield opittu tai se oli
syystd tai toisesta lopetettu. Yksinjddmisen pelon vuoksi ihmissuhteissa oltiin valmiita
kestdméén hyvinkin huonoa kohtelua. Tami nékyi esimerkiksi alla olevassa vastauksessa,
jossa osallistuja asetti avoimesti autistisena olemisen ja ystavyyssuhteet toisensa

poissulkeviksi.

”Usein ihmissuhteet péddttyvit silloin kun lopetan maskaamisen ja olen jo todella
loppuun palanut kun koitan miellyttdd muita kunnes en enié jaksa. Usein olen
muille ihmisille cheerleaderin ja roskakorin vélimuoto. Eli minulta halutaan
positiivista huomiota ja etti olen iloinen ja kannustava ja my06skin minulle
valitetaan tuntikausia kaikesta. Mutta kukaan ei koskaan kysy miten min voin tai
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kuuntele jos haluaisin puhua. [--] Sitten tdytyy miettid onko oma itsensi ja tdysin
yksin vai maskaako ja tyytyy yksipuoliseen ystivyyteen?”

Kyseisen vastaajan kohdalla naamiointi tarkoitti monessa tilanteessa siti, ettd toisten
oletettuun toiveeseen empaattisesta, kannustavasta ystavista oli mukauduttava aina, oman
jaksamisen kustannuksella. Toisena vaihtoehtona oli hylatyksi tuleminen. Vastavuoroiset
ystidvyyssuhteet sen sijaan eivit tdssd dikotomiassa olleet missddn tapauksessa

saavutettavissa.
Syrjinti ja ennakkoluulot

Edeltdva padluokka sisilsi vastaajien kidsityksid stigman sosiaalisiin seurauksiin liittyen.
Vastaajien késitykset autisteihin kohdistuvista ennakkoluuloista ja suoran syrjinnin riskisté
olivat kuitenkin paljon laaja-alaisempia, reflektoiden sitd, miksi naamiointi koettiin niin
vilttamattomaksi. Késitykset, joiden tulkitsin kuvastavan titd syrjinnidn tuottamaa
valttamattomyyttd, liittyivét stereotypioihin, uskottavuuteen, tydeldmiin, yhdenvertaisuuteen

seké turvallisuuteen.

Vastaajat olivat erittdin tietoisia autismiin liitetyistd stereotypioista. Kirjon monimuotoisuutta
el uskottu ymmarrettdvin, vaan toisten késitysten autismista — ja siten myos autisteista —
ajateltiin perustuvan hyvin pitkalti vanhoihin, haitallisiin ennakkoluuloihin. Muutama vastaaja

toi esille myds median roolin ndiden mielikuvien luomisessa.

”Autisteja pidetddn yksinkertaisina, lapsellisina, arvaamattomina, tyhmin,
jalkeenjddneind, epdsosiaalisina, tunteettomina.”

“Késitykset, ettd autistit ovat kaikki samanlaisia, sellaisia itsekkiiti ja
empatiakyvyttomid. Norttejd, joilla ei ole sosiaalisia taitoja. Lihinna poikia, jotka
pitdisi parantaa. Juuri sellaisia, jotka ovat komediaelokuvissa ja - sarjoissa se
komedian ldhde.”

Autistien oletettu sosiaalinen kyvyttdmyys ja empatian puute tuotiin esille todella monissa
vastauksissa stereotypioina, joita haluttiin vélttad. Todellisuudessa naamiointi edellyttdd sekd
kiinnostusta ettd taitoa navigoida sosiaalisia tilanteita ja mukauttaa omaa kéyttdytymistidén
sellaiseksi, mité toisten uskotaan pitdvdn “normaalina”. Mielikuvat eivét siis sovi kovin hyvin
yhteen sen kanssa, miten tdménkin tutkimuksen osallistujat kuvasivat omaa

vuorovaikutustaan.

”Taidottomuus sosiaalisesti. Tuntuu, ettd mielikuvissa ja ennakkoluuloissa timéa
taidottomuus on usein vakavampaa kuin se tosiasiassa on”
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”Pelko, ettd tulisin ndhdyksi kielteisen, virheellisen stereotypian kautta, etti
autistiset ihmiset olisivat epdempaattisia eivétkd pysty huomioimaan toisia. Tai
ettd autistit eivét sosiaalisessa tilanteessa "vilitd" toisen tunteista. Olisivat kylmia
ja etéisid. Kaiken kaikkiaan "huonompia" ithmisié, jotenkin perustavalla tavalla

" o

"vajaita".

Naamioinnin mainittiin olevan myos keino vélttdd infantilisointi, eli lapsenomaisena kohtelu.
Autistinen "lapsellisuus” asetettiin vastakkain neurotyypillisen “aikuisuuden” kanssa, sillé
toisten uskottiin ndkevan monet autismiin liittyvét piirteet jollakin lailla epékypsiné. Siksi
esimerkiksi omia tunteita ei haluttu ndyttdd “liian avoimesti” tai aistiherkkyyksiin liittyvéa

valikoivuutta ruuan suhteen uskallettu tuoda esille.

”Ainekis innostuminen, nauraminen, hypihtely tai kisien taputtaminen nihdéin
lapsellisena. Ruokaan liittyvan epdmukavuuden ilmaiseminen nihddin
lapsellisena. Poikkeava unirytmikin ndhdain lapsellisena, eika siitd kannata sanoa
mitddn.”

”Kun maskaan yritén olla aikuinen ja normaali, en stimmaa niin nékyvésti, ticcaan
vain tiettyjd asioita, en puhu omista kiinnostuksen kohteista.”

Lapsellisuus seki paljon esille tuotu kehitysvammaisuus liittyivit myos yleisemmin ajatuksiin
siitd, millaisen ihmisen uskottiin niyttiytyvén toisille luotettavana, pitevénai ja uskottavana.
Monet kertoivat kohdanneensa oletuksia dlykkyydestdin, osaamisestaan ja rehellisyydestdén.
Alla oleva vastaus tuo hyvin esille sen, ettd suoraan itseen kohdistuneiden negatiivisten
kokemusten lisdksi my0s muita autistisia ihmisid koskeva kielteinen puhe saattoi vaikuttaa

sithen, milloin ja missd koettiin turvalliseksi olla naamioimatta.

“Thmiset herkdsti olettavat, ettd autistit ovat lapsellisia, keskiméérdistd vihemmén
alykkaitd tai tunnekylmid. "Se on sellainen aspergertyyppi, sellainen hankala."
(kuulemaani toisesta autismikirjon henkildsté seurassa, jossa en ole paljastanut
omaa diagnoosiani).”

Ennakkoluuloja saatettiin kohdata odottamattomissakin tilanteissa. Aina pelkona ei ollut
niiden johtaminen selkeésti suoraan syrjintdén tai suuriin konflikteihin. Joskus kyse oli
huomattavasti hienovaraisemmista tavoista, jotka saivat henkilon tuntemaan itsensi ei-
toivotuksi. Vastaajat kuvasivat laajasti osin aiempiin kokemuksiin perustuvia késityksiddan

siitd, ettd avoimesti autistisena he joutuisivat kohtaamaan sivuuttamista ja vaheksyntia.

Osa uskoi muiden epéilevén heiddn mielenterveyttddn, mikéli he ndyttiisivit autistisia
piirteitddn ulospidin. Tamékin saattoi liittyd sivuuttamiseen, kuten alla olevan vastaajan

kohdalla, joka uskoi ilman naamiointia leimautuvansa “hulluksi”, jonka mielipiteet
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ohitettaisiin. Kaiken kaikkiaan vastaajien keskuudessa oli vahva késitys siitd, ettd autisti ei voi
toisten silmissé olla vakavasti otettava ihminen.

”Minua pidettiisiin outona, vihdn "vammaisena". Syrjittéisiin tai sivuutettaisiin
vahemmalld huomioimisella. Ei pidettédisi samanarvoisena kuin neurotyypillisid.”

”Olisi helpompi késitelld suora konflikti, mutta useimmiten reaktio on
hienovarainen sivuuttaminen, mika tuntuu hyvin epamiellyttavélta itselleni.”

”Pidetddn hulluna jota "on ilmeisen tarpeetonta" uskoa/kuunnella”

Pétevyys ja uskottavuus kytkeytyivit vahvasti tydeldmédédn, jota kuvattiin suurimmassa osassa
vastauksista keskeisend naamiointia vaativana kontekstina. Moni katsoi tyohaastattelussa
naamioinnin olevan tdysin valttimétonti, jotta tyopaikka olisi mahdollista saada. Kéasitykset
olivat hyvin samanlaisia, joita on ilmennyt aiemmissa naamiointia koskevissa tutkimuksissa

(Davies ym. 2023; Livingston ym. 2019; Pryke-Hobbes ym. 2023).

Naamioinnissa tyon kontekstissa ei kuitenkaan ollut kyse vain tydpaikan saamisesta. Uralla
etenemisen uskottiin olevan kéytdnndssd mahdotonta ilman naamiointia. Moni myds uskoi
naamioinnin lopettamisen todennékoiseksi seuraukseksi tyopaikan menettdmisen. Niin
tyokavereiden kuin asiakkaidenkaan ei uskottu haluavan olla tekemisissd avoimesti autistisen
thmisen kanssa. Naamioinnin lopettamisen katsottiin vievin uskottavuus ammattilaisena, jopa

sellaisessa tapauksessa, jossa tydssd suoriutumisesta oli aiemmin kehuttu.

”Minua syrjittdisiin, vaikka se on periaatteessa laitonta, kdytdnnossi erittdin suuri
osa tyonantajista edellyttidd kaikkien ndkyvien autististen piirteiden maskaamista
tyohaastattelussa edes harkitakseen autistista tyonhakijaa”

”Minua on kohdeltu tydkontekstissa niin kuin en osaisi hoitaa tyotehtavidni,
vaikka samassa tyOpaikassa olisin aiemmin saanut palautetta siitd miten hyva olen
tyOssd.”

”Maskaaminen aiheuttaa minulle toistuvaa loppuunpalamista, mutta sen
lopettaminen olisi ammatillinen itsemurha.”

Y14 olevissa vastauksissa on nihtévissé se, kuinka moneen eri ilmidon kasitykset
naamioinnin tarpeellisuudesta tydelamassa liittyivit. Merkittdvéa oli myds se, kuinka stigman
uskottiin kdytdnndssé olevan niin vahva, ettd ulospéin nékyva autismi sulkisi henkilon tiysin

tyoeldmin ulkopuolelle. Syrjinniltd suojaavan lainsddddanndn ei uskottu tdssd auttavan.

Pelko epéitasa-arvoisesta kohtelusta ei rajoittunut pelkistddn tydeldmédn. Naamiointi

katsottiin valttamattomaksi myds virallisten asioiden hoitamisessa. Erityisesti tuotiin esiin
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negatiivisia kokemuksia asioinnista terveydenhuollon kanssa. Vastaajat kuvasivat esimerkiksi

skriptien kayttdd ja kivun ilmaisua liioitellusti varmistaakseen tarvitsemansa hoidon saannin.

”Tiedédnkin védhin, koska kun en ole esim. jaksanut maskata, viranomaiset
kohtelevat huonommin.”

”En saisi yhtd hyvéa palvelua, jos en asioidessa maskaisi. Jossain vaiheessa
opettelin valmistautumaan lddkériin aina niin, ettd tieddn tismalleen mitd sanon.
Jos alan jaaritella ja katseeni harhailee, 1adkéri ei ota minua todesta.”

”En mahdollisesti tulisi uskotuksi (kokemuksia ladkariltd siitd, ettd en osaa
ilmaista kipua tarpeeksi maskaamatta ja liioittelematta), hoitoon pédsy hidastuisi
tai tulisi kokonaan estetyksi erityisesti puhelimessa, jossa muutenkin ulosantini on
heikkoa.”

Vastaajien ylld kuvaamat kokemukset ladkarikdynneistd ovat samankaltaisia kuin Nicolaidisin
ym. (2015) tutkimuksessa esille tulleet. Heidén tutkimuksessaan autistit seké autistien tukena
terveydenhuollossa asioineet henkil6t kertoivat esimerkiksi ymmartdmattomyyden
kommunikaation eroista vaikuttavan negatiivisesti sithen, miten autistit kohdataan. Stigman
pelko voi myos olla niin vahva, ettd diagnoosin kertomista viltelladn. (Nicolaidis ym. 2015.)
Y114 olevien vastaajien kohdalla naamiointi kuvautui nimenomaan negatiivisiin kokemuksiin

perustuvana, opittuna toimintatapana syrjinnédn valttdmiseksi terveydenhuollossa.

Kyse ei ollut aina vain vastaajien omasta kohtelusta ja heihin itseensd kohdistuvan syrjinnin
pelosta. Osalla oli huolia ldheisiin ulottuvasta stigmasta ja sen vaikutuksista. Erityisesti tdima
nékyi niiden osallistujien kohdalla, jotka pelkisivét lapsilleen koituvia seurauksia, jos he eivét

peittiisi omaa autismiaan.

”Lapsi kokisi vihittelyd ja syrjintdd ja joutuisi kdrsimédan vuokseni.”

”En halua loukata ketdén, enkd halua, etti varsinkaan lastani syrjitddn autismini
vuoksi, joten maskaan.”

”Yhteiskunta sallii vain tietyn mallin kos [sic] siihen ei yll4 on toisarvoinen joten
etenkin vanhempana sitd haluaa edes jilkipolvilleen paremmat ldhtokohdat kuin
mitd itse joutunut kokemaan.”

Vaikka henkisen ja fyysisen vikivallan uhka naamioinnin motivaationa on tiedetty jo
aiemman tutkimuksen perusteella (Hull ym. 2017), oli jossain médrin odottamatonta, kuinka
merkittdva osa vastaajista toi esille naamioinnin olevan edellytys turvallisuudelle.
Turvallisuusuhka tuotiin esille seké yksilotasolla ettd laajemmin yhteiskunnan rakenteisiin

liittyvana ilmidna.
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’Se on antanut kokemuksen ettd minut hyviksytiéin ja se mahdollistaa
kanssakdymisen turvallisesti muiden kanssa”

”Joissakin tilanteissa maskaamisen lopettaminen ei ole turvallinen vaihtoehto
ennen kuin syrjintd ja pahimmassa tilanteessa vikivallan uhka poistuu
yhteiskunnan rakenteista.”

Turvallisuuden tavoittelu naamioinnin avulla oli alkanut monella jo lapsuudessa. Usein sité
oli kédytetty keinona selviytyd koulukiusaamisesta. Koulu ei kuitenkaan ollut ainut ymparisto,
jossa oli kohdattu rajuja ja vikivaltaisiakin kokemuksia; muutama vastaaja kuvasi kasvamista

kodissa, jossa ei ollut ymmaérretty autismia.

”Kotona olen saanut nuorempana todella karua palautetta niin henkisen kuin
fyysisenkin vékivallan muodossa”

”Lapsena sain usein rangaistuksia siité jos sain autismi melttareita tai en muuten
kayttidytynyt riittdvdn normaalisti. Minut jitettiin usein yksin omaan huoneeseen
tai autoon jopa tunneiksi kun muut teki jotain muuta. Tai ilman ruokaa jos en
pystynyt sydméédn samaa kuin muut.”

Y14 olevan vastaajan lapsuudessa autismiin liittyva kdyttdytyminen oli otettu merkkina
tottelemattomuudesta ja hinté rangaistu sen mukaisesti. Esimerkiksi vastaajan kuvaamat
“melttarit” eli meltdownit ovat itsessdén rankkoja kokemuksia, joihin liittyy oleellisesti myds
niiden hallitsemattomuus. Eristdminen, pahimmassa tapauksessa meltdownin laukaisevaan
tilaan, voi olla jopa traumatisoiva kokemus lapselle. Téllaisten kokemusten valossa ei siis ole
thme, ettd kdsitykset naamioinnin vilttdmattomyydestd selviytymiseksi usein autisteille

vihamielisessd yhteiskunnassa olivat vastaajien keskuudessa yleisia.
5.1.2 Naamioinnin kyseenalaistaminen

Huomattavasti pienemmassa osassa vastauksista tuotiin esille tulkintani mukaan
kyseenalaistamisen teemaan sopivia kédsityksid. Tdma ei tarkoittanut, ettei autismin stigma
olisi ollut my0s ndiden vastaajien eldmissd ldsnd. Naamioinnin kdyttdon sen hallinnassa
suhtauduttiin kuitenkin huomattavasti skeptisemmin. Liséksi osalla oli positiivisia

kokemuksia tai odotuksia liittyen naamioinnin lopettamiseen.
Toimivuuden epiily

Siind missé suurin osa vastaajista kertoi naamioinnin saavan muut ndkemaén heidét

”normaaleina”, kaikin puolin tavallisina, neurotyypillisini ja auttavan joukkoon
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valttdmattomaksi, koska sen riittdvyys kyseenalaistettiin.

”En nie maskaamisessa MITAAN hyotyd. Miti jarked on yrittdd esittii
"normaalia" neurotyypillistd, kun ei sellainen ole ja se tulee esille ennemmin tai
my6hemmin.”

”On vaikea paistda opitusta irti - siind auttaa ennen kaikkea se, ettd huomaa, ettei
maskatessaankaan vaikuta muiden silmissid normaalilta, joten miksi jatkaa sitd.”

Vastaajien késitysten mukaan naamiointi ei siis toiminut keinona saavuttaa ’normaalius”,
koska toisten uskottiin joka tapauksessa nékevin sen lépi. Naamioinnin ei mydskdén aina
koettu auttavan ulkopuolisuuden tunteeseen — joissain tapauksissa sen koettiin jopa
aitheuttavan sitd. Naamiointi ei tee kenestdkdan neurotyypillistd, mutta toisaalta se vie

mahdollisuuden tulla kohdatuksi mydskdin omana, autistisena itsendén.

”Kuten sanottu, siitd huolimatta on ulkopuolinen olo ldhes aina ja tuntuu etten
kuulu minnekién ja etti olen ihan yksin tdssd maailmassa. En pysty olemaan
samalla aaltopituudella melkein kenenkdin kanssa ja maskaaminen ei titd muuta
mitenkddn - sehin on vain teeskentelyi, “normaalimmaksi” tekeytymisté, roolin
yllapitdmista.”

”Uskon, ettd se vaikuttaa siten, etten koe tulevani kohdatuksi sellaisena kuin olen,
ja se jattdd minut ikddn kuin ulkopuoliseksi”

Naamioinnin toimivuutta epdiltiin osin my®ds siksi, ettd silld ndhtiin olevan liian suuria
haittoja. Ndihin kuuluivat esimerkiksi vastaajan tarvitseman avun saannin estyminen. Avun
tarpeen piiloon jdédminen tuotiin esille niin opettajien, 1dékéreiden, terapeutin kuin
neuropsykiatrisen valmentajankin kohdalla. Muutama vastaaja uskoi naamioinnin myds
altistavan heidit hyviksikaytolle. Kaikista osallistujista ainoastaan yksi toi esille, ettd
naamiointi oli saanut muut nikeméaén hénet negatiivisemmassa valossa verrattuna hdanen

todelliseen luonteeseensa.

”Ennen my0s lddkarissd, kunnes oivalsin, ettd maskini ovat syy siihen, etten ikiné
saa apua enka tule otetuksi vakavasti vaikka kuinka karsisin.”

”Lahipiiri ja virkaithmiset luulevat ettd minulla on kaikki hyvin ja ettd péarjdan
arjessa helposti. [--] Maskaamisen kautta olen antanut ymmaértii ettd olen aina se
tyyppi jolta voi pyytdd palveluksia ja joka ei itse tarvitse/ansaitse mitddn apua tai
tukea muilta.”

Vastaavanlaisia ajatuksia koulussa ja toissd ilman tukea ja mukautuksia jaamiselle
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naamioinnin vuoksi on tuotu esiin aiemmissa tutkimuksissa (Halsall ym. 2021; Pryke-Hobbes

ym. 2023). Téssi tutkimuksessa oli kiinnostavaa, ettd naamioinnin katsottiin seki estdvén etta
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varmistavan avun saanti, silld naamiointi lddkérin vastaanotolla tuotiin esille molemmista
nikokulmista. Kuten edeltdvissd alaluvussa kuvattiin, jotkut kokivat ladkérin ottavan heidit
tosissaan ainoastaan silloin, kun he naamioivat. Myds pdinvastaisia ndkemyksid kuitenkin
esiintyi, eli terveydenhuoltoa kuvattiin kontekstina, jossa naamioinnin ylldpitimisen

kannattavuus kyseenalaistettiin.

Naamioinnista koetut haitat liittyivit muissakin asioissa pdinvastaisesti toisten siitd kokemiin
hy6tyihin. Siind missd monet muut kokivat naamioinnin ainoana tapana ystivien saamiselle,
muutama osallistuja toi esille, ettd aitojen ystidvyyssuhteiden muodostaminen ei naamioidessa
onnistunut. Erds vastaaja tunnisti naamioinnin hyddyn keinona vélttdd kiusaamista, mutta ei
kokenut titd loppujen lopuksi kovinkaan merkityksellisend juuri ystavyyssuhteiden

muodostamisen vaikeuden vuoksi.

Useissa tutkimuksissa on tuotu esille samankaltaisia késityksid. Naamioidessa syntyneet
ihmissuhteet saattavat johtaa ndenndisesti vilkkaaseen sosiaaliseen elimédin, mutta toisaalta
tunne epdaitoudesta saattaa kdantdd ne jopa kuormittaviksi (Cook ym. 2021a; Livingston ym.
2019). Asiaa ei kuvattu vain omasta ndkokulmasta; erds vastaaja toi esille, ettd muut eivit

saaneet naamioinnin vuoksi tilaisuutta tutustua henkiloon.

“Lopulta aika vdhdisid. Vihemmaén suoraa kiusaamista mutta ystivid on vaikeaa
hankkia jos ei ole oma itsensd”

”En haluaisi maskata, koska se on epéreilua ja kohtuutonta minua kohtaan ja
jattad vastaanottajat paitsi mahdollisuudesta tutustua minuun.”

Koska naamiointiin liitettiin 44rimmaéainen uupumus, kuten aiemmissa tutkimuksissa on tehty
(Bargiela ym. 2016; Leedham ym. 2020), néhtiin siitd olevan joskus enemmaén haittaa kuin
hyotya. Joissain tapauksissa naamiointia oli jatkettu vuosia, mutta viimeistdén ajan myota
kuormitus kasvoi liian suureksi, miké saattoi johtaa my9s maskin tdydelliseen romahtamiseen.
Naamioinnilla oli selkedsti onnistuttu vélttimaan stigman seurauksia, mutta tdté ei aina
pidetty tirkedmpéna kuin siitd koettuja haittoja.

“Laheiset eivat ymmarrd minua. Ja sitd miksi olen muuttunut. Mutta uuvuin
taysin. Ei ollut endd muuta vaihtoehtoa.”

”Maskaamalla olen vélttinyt konflikteja, saanut olla osana sosiaalisia ryhmié, ja
voinut toimia arjessani ilman, ettd vammaisuuteni ndkyy muille vilttimatta
ollenkaan. Mitddn varsinaista hyotyé en koe niisté asioista kuitenkaan olevan,
silld jatkuva maskaaminen my0s kuluttaa jo valmiiksi véhiisid resursseja.
Jatkuvan maskaamisen seurauksena olen kamppaillut mm. pdihdeongelmien,
itsetuhoisuuden ja burn outien kanssa melkein koko ikéni.”
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Y1la olevan vastaajan késitys naamioinnin aiheuttamista merkittévistd haitoista on varsin
yleinen, miki on selvinnyt jo monissa aiemmissa tutkimuksissa. Stigman valttimisen hyodyt
ja sithen kdytetyn keinon mahdolliset haitat tdytyy punnita keskendén, mutta timé on
monestakin syystd ongelmallista. Henkilo ei voi esimerkiksi etukédteen tietdd, missd méérin
naamiointi tulee kuormittamaan hénta tulevaisuudessa. Jos henkild naamioi esimerkiksi
saadakseen tyOpaikan, mutta ei pysty naamioinnista aiheutuvan uupumuksen vuoksi

suoriutumaan tyOstdédn, saavutettu “hyoty” ei pidemmallé aikavililld enda sité ole.

Kun samaa pohdintaa joutuu potentiaalisesti tekeméaan jokaisessa tilanteessa, johon liittyy
sosiaalista kanssakdymistd, seurauksena on jatkuva yliméérdinen kognitiivinen taakka, eli
“resurssien” kuluminen, kuten kyseinen osallistuja asiaa kuvasi. Vastaaja oli tastéd syysta
alkanut myds kyseenalaistaa, oliko konfliktien vilttiminen ja ryhmiin kuuluminen sen
arvoista, ettd rajallista kapasiteettia kannatti kdyttd4 nididen asioiden saavuttamiseen —
erityisesti, kun se hinen késityksensd mukaan johti haitallisiin toimintatapoihin, kuten

péihteiden liikakdyttdon, mahdollisesti yhtend keinona yrittdd selviytya tistd paineesta.
Kannustimet lopettamiseen

Kyseenalaistamisen teemaan sisdltyi my0s kasityksié liittyen naamioinnin viahentdmiseen ja
lopettamiseen. Osin ne liittyivit muiden suhtautumiseen. Joidenkin kohdalla tdma tarkoitti,
ettd toisten asenteille ei endéd annettu niin paljon painoarvoa, tai vihintdénkin oltiin

valikoivampia siitd, kenen mielipiteelld oli merkitysté.

”E1 ole minun vastuullani, jos joku kokee minut outona tms., se on kokijan oma
tunne”

”Olisin outo, enemmaén hiljaa ja jéisin yksin. Monessa tilanteessa tima onkin se,
mihin nykyéan pyrin ja keskityn kdyttiméaan esim. ryhmaéssé energiani niithin
thmisiin, jotka haluan séilyttdd elamésséni - vierailla ei ole valid. Tété vasta
opettelen.”

Toisaalta, jos toisten suhtautumisen naamioinnin lopettamiseen ajateltiin olevan positiivista,
saadulla tai odotetulla tuella saattoi olla suurikin merkitys. Tuki lopettamiselle siis vaikutti
vihentdvin kasityksid siitd, ettd naamiointi olisi pakollista stigman vélttamiseksi, ainakaan
kaikissa tilanteissa. Ymparistostd saatu tuki onkin yksi keskeinen tekijd ndkyméttoméan
stigman paljastamisen takana (Ragins 2008). Vastauksissa mainittiin esimerkiksi ympariston
oletettu positiivinen suhtautuminen neuromoninaisuuteen, joka perustui havaintoihin siitd,
miten siihen toisten kohdalla oli suhtauduttu. Samoin omat, aiemmat myonteiset kokemukset

vahentdmisestd rohkaisivat jatkamaan samalla linjalla.
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”Tyoyhteisdssédni muuten tdma otettaisiin todenndkdisesti ihan hyvin vastaan,
porukassamme on useampikin neurokirjolla oleva tyyppi ja ilmapiirimme on
salliva.”

”Ystdvéni tuskin pistdisivit myoskiin pahakseen koska kuten sanoin, olen
onnistunut jo ennestdin vahentimain maskaamista heidin seurassaan.”

Viéhentdmisen ja lopettamisen suurimpiin kannustimiin kuuluivat ne hyodyt, joita siitd
uskottiin seuraavan. Osin ndma liittyivdt omaan vointiin ja jaksamiseen sekd ihmissuhteisiin,
eli kddnteisesti niihin asioihin, joihin suurimmat haitat liitettiin. Luonnollisemman
vuorovaikutuksen koettiin esimerkiksi auttavan valikoimaan paremmin itselleen sopivaa
seuraa. Erds vastaaja toi esille, ettd sosiaalialan tyon kontekstissa naamioinnin lopettaminen
voisi johtaa parempaan suoriutumiseen tyotehtivissi, silld yhteyden muodostaminen

asiakkaiden kanssa voisi olla helpompaa.

”Tuntuu, ettd nyt kun olen aktiivisesti rehellisempi itselleni ja muille, on helpompi
tunnistaa ne ihmiset joiden kanssa tulen juttuun. Ja se, ettei kaikkien kanssa
tarvitse yrittdd tulla juttuun.”

”Toisaalta jotkut asiakkaat voisivat varmasti nahdd minut myds
samaistuttavampana.”

Kuten ylld olevista aineistokatkelmista voi huomata, tyoeldméan kontekstikaan ei ollut kaikissa
tilanteissa ja kaikkien kohdalla sellainen, missd naamiointi koettiin stigman vuoksi tdysin
vilttdmattomaksi — vaikka se olikin yleisin mainittu yksittdinen ymparisto, jossa sithen

koettiin vahvaa painostusta.
5.2 Naamioinnin merkitykset suhteessa identiteettiin

Toisen tutkimuskysymyksen analyysiprosessissa pdddyin kolmeen teemaan, jotka tulkintojeni
perusteella kuvasivat naamioinnin merkityksid suhteessa identiteettiin. Teemat ja niiden

sisdltdmat yldluokat on esitetty alla olevassa taulukossa 3.

Taulukko 3. Analyysin tuloksena syntyneet teemat ja ylaluokat.

Naamioinnin merkitykset suhteessa identiteettiin
Teema Minasta vieraantuminen Identiteetin hallinta Itsetuntemus
Ylaluokka | Liikaa tai Esiintyminen | Ei vaikuta Naamioinnin | Hyvan ndkeminen
lian vahan itselle ja mindan valineellisyys | itsessa
muille
Negatiivinen | Naamioinnin Identiteetti muuna kuin Itsensa uudelleen
minakuva sisdistdminen | autistina [6ytdminen
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Kuten edelld ensimmaéisen tutkimuskysymyksen kohdalla, kidyn seuraavissa alaluvuissa
tulokset lépi teema kerrallaan. Lisdksi esitén jokaisesta yhdekséstd yldluokasta

aineistoesimerkkeji, jotka auttavat hahmottamaan, mihin tulkintani perustin.
5.2.1 Minasta vieraantuminen

Teema sisdltdd niitd vastaajien runsaasti esille tuomia merkityksié, joiden tulkitsin liittyvén
kokemukseen minésti vieraantumisesta naamioinnin kautta. Naméa koskivat neljia
padasiallista ilmi6té, jotka olivat oman luonteensa vastaisesti kdyttdytyminen, esiintyminen
niin itselleen kuin muillekin, itsensd vihempiarvoiseksi tunteminen ja sen mukainen kohtelu

sekd naamioinnin kokonaisvaltainen sisdistiminen osaksi omia toimintatapoja.
Liikaa tai liian vihin

Vastaajat kuvasivat naamioidessaan muokkaavansa olemustaan vuorovaikutuksessa jopa
taysin pdinvastaiseksi siitd, mika heille olisi ominaista. Normaalisti hiljaisemmat ja
vihéeleisemmait pyrkivit antamaan itsestéén todellista ulospdinsuuntautuneemman kuvan
ndyttdytymadlld puheliaampina, hymyilevimpini, hyvintuulisempina ja jatkuvasti
kiinnostuneilta kanssakdymisestd. ”Sosiaalisempi” ja "iloisempi” olivat yleisimpid kdytettyjé
termejd kuvatessa eroa aidon ja ulospdin ndkyvédn minén vélilld. Tdma loi kuvan, ettd
ainoastaan positiivisten tunteiden ajateltiin sopivan vuorovaikutukseen ja sisddnpiin

kadntyneisyyden pelittiin “paljastavan” omat autistiset piirteet.

Kontrastina télle, itsensd todellisuudessa ekstroverteiksi kokevat taas pyrkivit naamioidessaan
rajoittamaan tunneilmaisujaan, puheliaisuuttaan, kehollisuuttaan ja olemaan kaiken kaikkiaan
hillitympia. Itsensd tarkkailu ei jattdnyt tilaa oman persoonallisuuden ndyttimiselle, silld vain
huolellisesti valikoidun ja suodatetun kéyttdytymisen haluttiin ndkyvén ulospéin.
Pyrkimyksessdén tehdd itseddn vihemmén nakyvéksi myds positiivisia puolia itsestad

piiloteltiin, esimerkiksi omaa osaamista vihiteltiin tai ei haluttu tuoda esille.

”Maskatessa parjadvin oloinen, hyvéntuulinen ja sosiaalisempi. Omana itsenini
vetdytyvd, omassa [sic] maailmoissani ja en niin paljon kiinnitd huomiota muihin
thmisiin (enemmaén ympéristdon eikd ihmisiin).”

”Maskatessani olen pidattyvaisempi, jdhmedmpi, diplomaattisempi, huomattavasti
hiljaisempi, en puhu mielenkiinnon kohteistani ja osaamisestani.”

Seka liioiteltu ulospédinsuuntautuneisuus ettd oman persoonallisuuden laimentaminen koettiin

yhti lailla kuormittaviksi, epdaidoiksi versioiksi itsestd. Huomionarvoista oli my®os se, ettd
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molempia kuvauksia esiintyi suunnilleen yhti paljon. Vaikka introversio ja ekstroversio eivit
ole suoraan autismiin liittyvid piirteitd, ensimmaéinen sopii paremmin yleiseen
stereotyyppiseen kuvaan autisteista, jotka eivét osaa tai halua olla vuorovaikutuksessa toisten
kanssa. Joka tapauksessa naamioinnin merkitys omasta itsestddn vieraantumista ajavana
tekijdnd syntyi siitd, ettd henkilo koki toimivansa tilanteissa niin vahvasti oman luonteensa

vastaisesti.
Esiintyminen itselle ja muille

Varsin monet kuvasivat vuorovaikutusta tunteiden ja reaktioiden ndyttelemiseksi ja itsedén
ndyttelijoiksi. Roolin ottaminen oli joissakin tapauksissa tilannesidonnaista, esimerkiksi, jos
toisten suhtautumisen itseen uskottiin olevan syysté tai toisesta negatiivinen. Moni ei
kuitenkaan tehnyt téllaista eroa, vaan esittiminen oli yksinkertaisesti opittu tapa olla

vuorovaikutuksessa.

Osa niki tietyn tyyppisen esittimisen kuuluvan vuorovaikutukseen — neurotyypillistenkin
uskottiin tekevin sitd. Tatd uskoa voitiin kayttdd my0s keinona mititdidd omaa
epdmukavuutta. Néin oli alla olevan vastaajan kohdalla, joka toi sen esille selityksend sille,

miksi naamioinnin jatkaminen kuormituksesta huolimatta oli perusteltua.

”Maskatessani niin sanotusti "ndyttelen" tunteeni muille, koska omat ilmeeni,
adnensdvyni ja kehonkieleni tulkitaan vairin.”

”Néen itseni vdhin jonkinlaisena ndyttelijand, mutta yritén selitelld ettd kaikki
thmiset ndyttelevat joskus...”

Naamioinnin performatiivinen luonne aiheutti haasteita erityisesti tilanteissa, joissa
edellytettiin autenttisuutta. Kehotus olla ”oma itsensd” aiheutti ristiriitaisia tunteita, koska
aidon minén ei uskottu kuitenkaan kelpaavan. Samoin ristiriitaa toi se, ettd naamiointi koettiin

eparehelliseksi itsed kohtaan.

”Maskatessani olen epiaito elo [sic] epdrehellinen sille, joka oikeasti olen.
Autistin pyrkimys asian oikean laidan l0ytdmiseen ja esille tuomiseen ei péése
toteutumaan, jolloin olo on valtavan ristiriitainen.”

”Koen huijaavani itseéini maskatessani. Se rikkoo minua sisaltd pdin koko ajan,
kun en voi olla oma itseni.”

Esiintymisen yldluokka kuvastaa sitd, miten teenndiseltd naamiointi monelle tuntui. Timén
epdaitouden vuoksi osa vastaajista poti huonoa omatuntoa, koska he kokivat olevansa jollain

tavalla vilpillisid naamioidessaan. My0s aiemmissa naamiointia késittelevissa tutkimuksissa
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on tullut esille samanlaista ristiriitaa ja syyllisyyden tunteita, vaikka naamioinnilla olisi
sindnsd saavutettu se, mité haluttiin. lhmissuhteiden muodostaminen voi olla yksi
naamioinnin keskeisimmisté tavoitteista, mutta pelko "huijariksi” paljastumisesta voi olla
suuri. (Howe ym. 2023; Pryke-Hobbes ym. 2023.) Epdaitouteen perustuvat ihmissuhteet
voivat joskus jopa lisitd yksindisyyden tunnetta (Hull ym. 2017). On kuitenkin helppoa
ndhdé, miksi naamiointia ylldpidettiin siitd huolimatta. Yhteistd suurimmalle osalle vastaajista

oli se, ettd muiden uskottiin pitdvéan toista, epéaitoa versiota parempana kuin todellista minéa.
Negatiivinen minikuva

Monista vastauksista vélittyi voimakas huonommuuden tunne ja siséistetty stigma. Osa toi
esille halua olla aidompi itsensd, mutta seurauksiin liittyvien pelkojen ohella
riittdmittomyyden kokemus oli liian vahva, jotta tdhédn haluun olisi uskallettu tarttua. Autismi
yhdistettiin esimerkiksi vaikeuksiin tydllistyd, ja naamiointi néhtiin keinona itse vaikuttaa
asiaan. Sen sijaan, ettd timai olisi heréttinyt vastustusta, osa vastaajista syyllisti itseddn, kun

ulkopuolelta tuleviin vaatimuksiin mukautuminen ei ollutkaan tarpeeksi onnistunutta.

Kuten alla olevista aineistokatkelmista voi huomata, tunne erilaisuudesta ja
ulkopuolisuudesta, pettymys itseen ja suoranainen itseinho olivat osallistujien eliméassi
vahvasti ldsnd. Jotkut vastaajista kayttivat itsestddn hyvinkin rajua kieltd kuvatessaan koettua
epdonnistumistaan erityisesti juuri tyopaikkojen ja ihmissuhteiden saavuttamisen osalta.
Torjunnan kokemukset oli sisdistetty ja ne vaikuttivat suuresti sithen, miten vastaajat nakivét

itsensa.

”Tunnen olevani vaaranlainen, enkd sovi mihinkdin enka tunne oloani
tervetulleeksi. Uskon olevani ihan paska ihminen.”

”Omakuva on sekava ja niin tekemisetkin. Itsetunto on heikko ja koko ajan pitdd
ikddnkuin [sic] varoa itseddn ja opetella muiden tekemisié, koska ei uskalla olla
oma itsensd. On myds pelkoja selviytymisestd ja olo on epdmédrdinen. Haluan
olla mind, mutta min ei ole riittdvan hyva.”

”Siksi vilttelen keskusteluissa kertomasta juuri mitddn henkilokohtaisesta
eldmastini koska pelkddn ettd paljastuu ettd olen epdonnistuja ja yhteiskunnan
parasiitti. Olen siis myos télld tasolla maskaaja.”

Naamioinnin roolia suhteessa negatiiviseen mindkuvaan kuvattiin kahdesta pdinvastaisesta
ndkokulmasta. Osa piti sitd vastauksena muista tekijoistd herdanneeseen huonommuuden
tunteeseen. Heikkoa itsetuntoa pyrittiin kompensoimaan piilottamalla kaikki poikkeavuuteen

viittaava omasta kdyttdytymisestd. Tdmdn néhtiin olevan keino saavuttaa asioita, kuten
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ihmissuhteita, joiden taas ajateltiin johtavan positiivisten kokemusten kautta myonteisempéin

késitykseen itsestd. Naamioinnilla pyrittiin ikddn kuin osoittamaan itselleen, ettd kykenee

samanlaisiin asioihin kuin muutkin.

”Maskaaminen on ollut minulle mahdollisuus nédhdai itsessédni edes jotakin hyvaa,
jaroolileikkid erilaisia tilanteita ja tilaisuuksia, joita eldméssd voisi olla mikali
vain olisin parempi aivan kaikessa.”

”Tunsin itseni muita huonommaksi ja ilmeisesti maskaamalla yritin ottaa
tavallaan itsedni paremman roolin.”

Toisaalta osa koki naamioinnin juuri johtavan heikentyneeseen itsetuntoon. Ainakin osin tita

selitettiin silld, ettd naamioidessa oma, aito miné ei tullut kohdatuksi. Naamioinnilla

saavutettu positiivinen suhtautuminen toisilta satutti, silld itsen néhtiin kelpaavan vain jonain

muuna — mahdollisimman neurotyypillisend versiona.

”Maskaaminen on uuvuttanut minut ja se my0s johtanut itseni vdheksymiseen.”

”Koen olevani epiaito ja ajattelen, ettd ihmiset eivit pidd minusta itseni,
ainoastaan laimennetusta ja neuronormeihin sovitetusta versiosta”

Itsearvostuksen puute heijastui monen kohdalla kéyttdytymiseen vaikeuksina pitéd kiinni
omista rajoista. Vastaajat kuvasivat runsaasti niitd tapoja ja sitd laajuutta, jolla he
naamioidessaan siirsivit omat tarpeensa syrjdin. Néihin sisdltyivit muun muassa ylityot
ilman korvausta, toisten kuuntelu ja tukeminen oman jaksamisen kustannuksella,
osallistuminen itselle kuormittaviin toimintoihin ja tapahtumiin sekd omien rajojen
rikkominen liittyen esimerkiksi fyysiseen ldheisyyteen ja péihteisiin. Moni kuvasi
toimintaansa muiden mielistelynd. Osa ymmarsi itsensd jatkuvan laiminlydnnin
haitallisuuden, mutta opittujen toimintatapojen muuttaminen ei ollut missidén nimessi

helppoa.

”Maskaamalla yritén olla parempi minéd kokoajan tilanteessa kuin tilanteessa,
vaikka se ei ole kokoajan mahdollista eika siind ole jarked ja en jaksaisi.
Maskaamalla olen myds jotenkin ankara itseéni kohtaan, jonka tavallaan tiedostan
osittain mutta en tiysin.”

“Thmisten miellyttiminen ja rahattomuus ovat olleet erdénlainen turvakeino, ja
ilman niitd pelkddn jadvéni yksin maailmassa, joten huomaan usein toistavani
itselleni haitallisia kdyttdytymis- ja ajattelumalleja huomaamattani. Tamén
seurauksena tunnen usein olevani jollain tavalla rikki ja arvoton, etenkin, kun
ndmai toiminta- ja ajatusmallit johtavat tilanteisiin, jossa toimin omia arvojani tai
oikeudentajuani vastaan.”
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Ylla olevien vastaajien kuvauksista naamioinnista itselleen haitallisena toimintana viélittyi
kaksi keskeistd ongelmaa. Ndma olivat tahattomuus ja sen itsedén ylldpitédva luonne.
Ensimmadisen vastaajan kohdalla ’parempana mindnd” nayttaytymista pidettiin tirkedmpéna
kuin omaa jaksamista, vaikka toiminnan jarjettomyys ainakin jollain tasolla tiedostettiin.

Tésti osittaisesta tiedostamisesta huolimatta omaa toimintaa ei kyetty muuttamaan.

Toinen vastaaja kuvasi pyrkivansé lievittimain pelkoa yksin jadmisestd toimintamalleilla,
jotka hén tiesi itselleen vahingollisiksi. Toimintamallien toistaminen niiden aiheuttamasta
arvottomuuden tunteesta huolimatta tuskin ainakaan lisdsi todennékoisyytta sille, ettd
seuraavalla kerralla omista rajoista olisi pystytty pitdmadn kiinni. Tdma ei kuitenkaan ollut
tarkoituksellista, tietoisesta valinnasta johtuvaa. Toiminnan “huomaamattomuus” olikin

erityinen haaste, mika kytkeytyi vahvasti seuraavaan yldluokkaan.
Naamioinnin sisdistiminen

Naamioinnin automatisoituminen ja kokonaisvaltaisuus tulivat esille merkittdvéssi osassa
vastauksista. Moni kuvasi sitd, kuinka he eivit osanneet, uskaltaneet tai pystyneet olemaan
aitoja, vaan naamiointia tapahtui jatkuvasti, aina kodin ulkopuolella, ldhes kaikissa tai
kaikissa sosiaalisissa tilanteissa tai jopa yksin. Vaikka osa siithen pyrkikin, naamiointia ei aina
tunnistettu, miké teki vihentdmisestd tai lopettamisesta kdytdnndssd mahdottoman tuntuista.

Osa my0s suoraan totesi, ettei ole ikind yrittdnytkdin lopettaa.

”Oikeastaan kaikki aika oman kodin ulkopuolella on maskaamista.”

”Jonkinlainen maski on pdilld ldhes kaikissa tilanteissa, pois lukien yksin kotona
ollessa - silloinkin tosin 16ydén itseni vélilld maskaamasta jonkun kuvitteellisen
"yleison" tihden.”

”Maskaamisesta on tullut niin pinttynyt tapa, etten tiedd miten péésta siitd eroon.”

Ylla olevissa vastauksissa on vain pieni osa niisti, joista oli tulkittavissa naamioinnin
kokonaisvaltainen omaksuminen osaksi omia toimintatapoja. Ndistd esimerkeistd ilmenee
keskeisid naamioinnin sisdistimiseen liittyvid ongelmia: siithen kéytetty merkittdva ajallinen
resurssi, sen tiedostamattomuus seka se, ettd sitd ei pystytty lopettamaan, vaikka olisi haluttu.
Naamiointia kuvattiin joissain tapauksissa myos hyvin selkedsti ylimitoitetuksi, kuten alla

olevassa aineistokatkelmassa:

”Maskatessa hymyilen todella paljon. IImeisesti joidenkin mielesté litkaa (olen
saanut viestid, ettd mun hymy vaikuttaa epdaidolta.) Illalla nukkumaan mennessi
on sattunut poskilihaksiin. Nyky#én nditi iltoja on harvoin, onneksi. Nuorena olen
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huolehtinut ja miettinyt jopa sitd, pitdisiké minun pitdd hymya ylld kun olen
lenkilla koiran kanssa, ettd koira ei ajattele, ettéd jotain on vialla -> /tulisi
surulliseksi. Enké edes missddn vaiheessa tajunnut, etti tissd ajatuksessa olisi
mitéén outoa. (Tulin tuolloin muistaakseni lopputulokseen, ettd parempi hymyilla,
ettd koira ei turhaan huolestu.)”

Kyseinen vastaaja kertoi naamioidessaan hymyilevénsé jatkuvasti ja saaneensa téstd joskus
my0s negatiivista palautetta. Hymyily kuvautui tdssi tapauksessa sisdistettynd
naamiointistrategiana — ei kuitenkaan sen kommunikatiivisen tarkoituksen vuoksi, vaan
jonakin, mitd “kuului” tehdé tilanteessa kuin tilanteessa. Hymysta oli tullut niin odotettu osa
omaa ilmaisua, ettd jopa koiran ajateltiin huomaavan, jos tdsti poikettaisiin. Liiallisuuden
liséksi vastauksesta oli tulkittavissa myds sisdistetty toisten tunteiden sddstdiminen oman
mukavuuden kustannuksella. Vaikka vastauksessa kuvattu ajoittainen kipu ei ollut
adrimmainen esimerkki omien tarpeiden laiminlyonnisté, siind korostui juuri ndiden kahden
ilmidn — negatiivisen mindkuvan ja naamioinnin sisdistdmisen — merkittdvé yhteen

kietoutuminen.

Aiemmissa naamiointia koskevissa tutkimuksissa esille tullut identiteetin himéartyminen oli
hyvin yleinen kokemus myos timén tutkimuksen osallistujien keskuudessa. Vastaajat
kuvasivat muun muassa olevansa eksyksissé, tdysin hukassa itseltdin, nikevénsa itsensi
kopiona muista tai olevansa monta eri versiota itsestddn. Osa koki kadottaneensa osan itseddn
tai koko identiteettinsd naamioinnin vuoksi, osa uskoi, ettei heille ollut koskaan pédssyt

sellaista kehittyméankaén.

”En ole koskaan oikein tiennyt, kuka oikeastaan olen ja mitd mini itse haluan,
tunnen, kaipaan ja tarvitsen.”

”Maskaaminen on téssd idssd jo sen verran opittua, ettd raja todellisen minén ja
maskaavan minén vélilld on epdmadriinen ja sekava. Minun on valilld vaikeaa
tunnistaa, mika on sitd oikeaa minua.”

Osa vastaajista pystyi kuvailemaan oman itsensd ja naamioivan version vilisid eroja, vaikka
he toivatkin esille tunnetta identiteetin himartymisestd. Hdilyva raja aidon ja naamioivan
mindn vililld saattoi tarkoittaa esimerkiksi sité, ettd naamiointi jii ikdén kuin vahingossa
padlle vadrissa tilanteissa, kuten yksin ollessa. Joskus eroja pystyttiin kuvailemaan hyvin
pintapuolisesti kdyttdytymisen tasolla ja esimerkiksi erottamaan se, mitkd toimintatavat
tuntuivat epamukavilta. Sen syvéllisempien omien ominaisuuksien ja motivaatioiden

pohtiminen ndyttiytyi kuitenkin haasteellisempana.
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Osalle identiteetin sirpaleisuus oli niin kokonaisvaltainen ilmid, ettd minén ja maskin vélisid
eroja ei useinkaan tunnistettu. Vaikka jollakin tasolla, pohjautuen esimerkiksi joihinkin
vuosien takaisiin kokemuksiin naamioimattomasta mindstd, omat luonteenpiirteet, halut ja
tarpeet olisi tiedetty, niiden ei vélttdmattd annettu — tai osattu antaa — tulla esille juuri missidin

tilanteessa. Naamiointi oli tapa olla, joka oli peittdnyt alleen ldhes kaiken muun.

”Olen maskannut niin vahvasti koko eldmaéni, ettd en tiysin tiedd kuka olen sen
kaiken takana. Mutta luulen ettd se todellinen min olisi aika paljon hiljaisempi,
vetdytyvampi ja omissa oloissa viihtyva.”

”Nien itseni kameleonttina, jolla ei ole todellista mindi, silld olen mitd muut
haluavat minun olevan.”

Sen lisdksi, ettd naamioinnin koettiin hdivyttdvin omaa identiteettid ylipddtdén, muutama
osallistuja toi esille myds omasta autistisesta identiteetistd vieraantumisen. Néin teki
esimerkiksi vastaaja, joka kuvasi niin sanotusti liian onnistuneen naamioinnin aiheuttavan

“huijarisyndrooman”:

”Kérsin usein huijarisyndroomasta ja kyseenalaistan omaa autismiani, koska olen
niin taitava maskaaja.”

Tama voi olla paitsi himmentdvii my0s potentiaalinen riski mielenterveydelle. [Imi6 on
tullut esille my0ds esimerkiksi Bargielan ym. (2016) haastattelemien autististen naisten
keskuudessa. Perry ym. (2022) totesivat tutkimuksessaan, ettd naamioinnin tarkoituksena ei
useinkaan ole autismiyhteisosté etddntyminen. Kuten ndistéd tutkimustuloksista voidaan
huomata, se ei tarkoita, etteikd etddntymisté voisi silti tapahtua. Tdma on erityisen
ongelmallista, kun otetaan huomioon, ettd vahva yhteenkuuluvuus muun yhteison kanssa voi
olla yksi merkittdvimmistd stigman mukanaan tuomilta haitoilta suojaava tekijé, erityisesti

suhteessa mielenterveyteen (Cooper ym. 2023).

Todellista mindé pohtiessa tuotiin esille omat ominaisuudet, tarpeet ja kiinnostuksen kohteet.
Identiteetti nédhtiin siis pddosin jonakin, joka oli olemassa itsed varten. Merkittdvana
poikkeuksena oli kuitenkin erés vastaaja, joka niki ’persoonan” ulkopuolelta tulevana

vaatimuksena:

”En yhtédén tieda kuka todellisuudessa olen. Jotenkin tuntuu, ettd lopulta silld ei
ole edes merkitystd, jos saisin keskittyd pelkéstién itsedni kiinnostaviin asioihin.
Persoonalla ei ole minun maailmankuvassa mitéén vélid. Jotta sopeutui tdhdn
yhteiskuntaan, piti aikoinaan luoda jonkinlainen persoona. Persoonia
vaihtelemalla pérjda hyvin eri tilanteissa. Tosin minulla on ollut nelja kertaa
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tyduupumus ja alakouluikiisestd asti masennusta, niin todella ottaa voimille olla

"o

"joku".

Vastaaja oli myos sisdistdnyt naamioinnin (’persoonien vaihtelu”) osaksi toimintatapojaan.
Hén ei yhdistidnyt mielenterveydellistd oireiluaan vaikeuteen pitdd kiinni omasta itsestién,
vaan muilta tulevaan vaatimukseen “olla joku”, mika hénelle tarkoitti kdytanndssa
naamiointia. Siitd huolimatta vastaajalla oli selvisti myos jonkunlaisia itsestd lahtevid

kiinnostuksen kohteita.

Niisté ei kuitenkaan ndyttanyt muodostuneen hénelle selkeédd, kokonaista identiteettid —
mahdollisesti siksi, ettd se, millaisena hin luonteeltaan niyttdytyi ollessaan muiden kanssa, oli
ensinndkin hajanaista ja toiseksi muiden tarpeista ldhtevdd. Kun joko psykologinen tai, kuten
tdssd tapauksessa, sosiaalinen ulottuvuus nousee liian keskeiseksi identiteetin méérittelyssa,
voidaan Layderin (2004) mukaan puhua erillisyyden ja yhteenkuuluvuuden dilemman
adripdistd. Vaikutti siltd, ettd vastaaja oli sisdistdnyt naamioinnin jo varhaisessa vaiheessa
eldméénsa ja koki identiteetin hiAmértymisti, vaikka hén ldhestyikin asiaa hieman eri

nikokulmasta, kuin moni muu osallistuja.
5.2.2 lIdentiteetin hallinta

Identiteetin hallinnan teemassa raja identiteetin ja naamioinnin valilld kuvautui selkeimpéna.
Oma itse ja oma kéyttdytyminen pystyttiin siis erottamaan toisistaan. Vastauksissa kuvattiin
paljon sitd, miten naamiointia pystyttiin hyddyntdmaéén ulkopuolelta omaan identiteettiin
kohdistuvan paineen hallinnassa, esimerkiksi tietoisesti pdéttden, minké osien itsestd haluttiin
missdkin tilanteessa olevan muille nikyvilld. Teema kuvastaa siis pitkélti naamioinnin

kdytannonldheisid merkityksia.
Ei vaikuta minian

Vaikka edelliseen teemaan kuuluvat identiteetin hamértymisen kokemukset olivat hyvin
yleisid, vastaajien joukossa oli my0s niitd, jotka eivét kokeneet minuutensa olevan millddn

tavalla uhattuna tai epdselvd naamioinnin vuoksi.

”Tiedédn kylld, kuka ja millainen olen. Olen todennut, ettd tietyissé tilanteessa
maskaaminen on vihemmaén kuormittavaa kuin omana itsend oleminen.
Normaalissa arjessani ldheisten kanssa saan olla oma itseni ja se on tarkeinté.
Maskaus on tapa parjéta elaméssa.”

”En koe sen vihentévin itsetuntoani tai -arvoani milldén lailla. Se kuormittaa ja
siten rajoittaa arkea, mutta se ei ole ollut tdhdn asti esteend.”
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Naamioinnin ja identiteetin erillisyys yhdistettiin omaan selkeddn mindkuvaan sekd
mahdollisuuteen olla oma itsensé ldaheisten seurassa, miké toi vastapainoa naamiointiin
kaytetylle ajalle. Naamioinnin ja aitona olemisen vélilld tasapainottelu néhtiin
kompromissina, mutta naamiointi kuitenkin selkedésti itsestd irrallisena. Sitd kuvattiin
tarpeesta syntyneend toimintatapana, keinona selviti, joka ei médritellyt henkiloa

kokonaisuudessaan.

Minésté vieraantumiseen viittaavien kokemusten puuttuminen ei kuitenkaan tarkoittanut, ettd
naamiointi olisi koettu tdysin ongelmattomaksi. Naamiointia saatettiin pitdd vihemman
haitallisena vaihtoehtona mahdollisiin sosiaalisiin konflikteihin tai oman olemisensa

selittelyyn verrattuna, mutta sen kuormittavuus tuotiin silti esille.
Naamioinnin vilineellisyys

Osa vastaajista kuvasi naamiointia vilineend, jota kaytettiin itselle hyddyllisillé tavoilla.
Naamiointi ei siis ollut kaiken muun alleen hukuttava olemisen tapa, vaan tietynlainen
tyokalu asioiden saavuttamiseksi. Sitd kédytettiin esimerkiksi keinona hallita itselle erilaisista
tilanteista syntyvéa kuormitusta. Sen myds uskottiin avanneen ovia, mahdollistaen
esimerkiksi opinnot, ty0 ja vapaaehtoistyo itselle tirkeiden asioiden parissa. Lisdksi muutama
vastaaja koki naamioinnin opettaneen hyddyllisid taitoja, kuten toisten tulkintaa ja empatian
ndyttamista.

”’Se auttaa minua parjddmain elamdssa, pitdiméén tyopaikkoja ja yllapitaa
kaverisuhteita. Minusta maskaaminen voi olla hyvi taito.”

“Itselleni maskaaminen on kuin ulkovaatteet. Kéytén sitd erisuuruisina méérind
kuhunkin tilanteeseen sopivalla tavalla, jotta tilanne sujuisi mahdollisimman
hyvin ja véhiten kuormittavasti minulle.”

”Maskaamisen kautta olen tavallaan oppinut sellaista luonnollisen empaattista
kommunikaatiota, jota moni asiakas haasteineen kaipaa, mutta jota en vilttdmatti
osaisi ndyttdd ulospéin ilman maskia.”

Siind missd moni koki todellisen minénsé jadvin maskin taakse piiloon, kuten minésti
vieraantumisen teeman alla kuvattiin, muutama vastaaja toi esiin mielenkiintoisen
poikkeuksen. He nékivét naamioinnin keinona tuoda omaa itseddn esiin muille

ymmarrettivilla tavalla.

”He pitdvit minua helposti ldhestyttdvana ja ystdvéllisend. Olenkin sité toki, mutta
sen ndyttdminen ulospdin vaatii tosi paljon keskittymistd”
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”Parjadn tydeldmassi ja polititkassa ja minua pidetdén sosiaalisena ja iloisena.
Sellainen omalla tavallani olenkin ja jos maskaaminen auttaa muita ndkeméaén
ndma piirteet niin maskaaminen on ihan ok kunhan kotona ja ystdvien kanssa saan
olla rennosti.”

Ylla olevien vastaajien ndkemykset olivat kiytdnndssd vastakkaiset toisten mainitsemien
kokemusten kanssa naamioinnin aiheuttamasta epdaitouden tunteesta. Omien tarkoitusperien
ja persoonallisuuden esille tuominen naamioinnin avulla ei siis selvistikédén kaikille tuntunut
eparehelliseltd. Naamiointi kuvautui silti jollain tasolla suorittamisena, tietoista ponnistelua
vaativana toimintana, josta kaivattiin myds taukoa. Autenttisena olo ldheisten kanssa nousi

tarkedksi tdssdkin kohtaa.
Identiteetti muuna Kuin autistina

Monen vastaajan kohdalla oma rooli vanhempana tai ammattilaisena oli merkittdva osa heidin
identiteettidén. Niiden ei aina uskottu, ainakaan ulkopuolelta méériteltynd, sopivan yhteen
autismin kanssa. Tamén vuoksi niitd kuvattiin identiteetteind, jotka naamiointi tietylld tapaa

mahdollisti.

Naamioinnin ndhtiin mahdollistavan esimerkiksi lapsi-vanhempikerhoihin osallistumisen,
antaen tukea omalle identiteetille vanhempana. Samoin sen kuvattiin auttavan tietynlaisissa
tyohon kuuluvissa tehtivissé, kuten pakollisissa verkostoitumistilanteissa sekd hoitokontaktin
luomisessa potilastydssd. Useampi vastaaja toi esille uskottavuuden, myds vanhempana,

mutta erityisesti ammattilaisena.

”Ettd olisin vddrinlainen tai etten dlyéisi tai osaisi olla riittdvi ditind,
tyontekijana.”

”Sairaanhoitajana se tuo uskottavuutta.”

Uskottavuuden kyseenalaistaminen kytkeytyi stigmaan, mika herétti toki kysymyksen siité,
kuinka vapaaehtoisesta toiminnasta oli kyse. Vaikka taustalla olisikin mahdollisesti ollut
pelko siitd, ettd henkild olisi muuten nédhty ensisijaisesti — tai pelkdstdan — autistina,

naamiointi oli joka tapauksessa joillekin keino ndyttiytyd siiné roolissa kuin haluttiin.

Pryke-Hobbesin ym. (2023) tutkimuksessa naamiointi koettiin joskus kuormittavammaksi
toissd, koska sen ylldpitdmiseen oli niin suuri paine, eikd taukoa voinut halutessaan pitdi. Erés
tdmankin tutkimuksen osallistujista toi esille, ettd tyopaikka ei tarjonnut sopivia tiloja
naamioinnin tauottamiseen. Toisaalta tydpaikalla itseltd odotetun roolin ja toimintatapojen

tietdminen voi tehdd naamioinnista toissd yksinkertaisempaa verrattuna vapaampiin
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vuorovaikutustilanteisiin (Pryke-Hobbes ym. 2023). Téllaisia ndkemyksid mainitsivat myos

jotkut tdmén tutkimuksen osallistujat.

Kuten luvussa 5.1.1 ilmeni, merkittdvi osa vastaajista toi esiin naamioinnin
valttimattomyyden juuri tyon kontekstissa. Ulkopuolelta koettu painostus oli siis vahva.
Muutama vastaaja mainitsi naamioinnin silti ammattiroolissa helpommaksi. Jotkut nékivat
roolin kuuluvan joka tapauksessa tyohon, antaen ymmaértai, ettd ilman varsinaista
naamiointiakin he muuttaisivat kdytostién tyon vaatimusten mukaiseksi. Lisdksi vastauksissa

kuvattiin sen kautta saavutettuja hyotyjd ja onnistumisen kokemuksia.

“Tarttunut sosiaalisesti kuormittaviin vastuutehtiviin, kuten erilaisiin tutorointi- ja
mentorointthommiin. [--] Joskus tdllaisiin tarttuminen ja heittdytyminen on
kuitenkin ollut hyodyksi.”

“onnistunut monenlaisissa ammatillisissa asiakaspalvelutilanteissa eri kielilld
osoittamatta epdvarmuutta ja osaamattomuutta”

Naamiointi on monelle epdmiellyttdvaa ja kuormittavaa. Toisaalta sen voidaan kokea my0s
auttavan kuormittavissa tilanteissa, vahentiden esimerkiksi sosiaalista ahdistusta (Hull ym.
2017). Erityisesti tyon kontekstissa eri persoona” voi myds tuoda itsevarmuutta, joka auttaa
menemddn oman mukavuusalueensa ulkopuolelle ja sitd my6td kehittdiméan itseluottamusta

(Pryke-Hobbes ym. 2023).

Téllaista oli tulkittavissa my0s ylld olevista vastauksista. Naamiointi saattoi ajaa useita
vastaajia tekeméén asioita, joita ei olisi mielellddn tehty. Erityisesti tyon kaltaisessa
kontekstissa, jossa mahdollisuudet vaikuttaa omaan toimintaan ovat joka tapauksessa
rajallisemmat kuin monessa muussa, naamiointi voi tuoda my®ds tietynlaista turvan tai
kontrollin tunnetta. Samalla onnistumisista voidaan saada tukea omalle ammatilliselle

identiteetille.
5.2.3 ltsetuntemus

Teema sisdlsi vastauksia, joiden tulkitsin kuvaavan naamioinnin merkityksid suhteessa
itsetuntemukseen. Se on tietylld tapaa pdinvastainen mindstd vieraantumisen teemalle.
Merkittavaa kuitenkin oli, ettd itsetuntemukseen paddyttiin usein juuri sen kautta, kuten
itsensd uudelleen 16ytdmisen yldluokan kohdalla on kuvattu. Niistéd vastauksista oli
tulkittavissa naamioinnin merkityksen vdheneminen yksilon identiteettid maarittivana
tekijdnd. Lisdksi teemaan sisdltyi se pieni osa vastauksista, joissa kuvattiin omien positiivisten

puolien 16ytdmistd naamioinnin myota.
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Hyvién nikeminen itsessi

Aiemmissa naamiointia koskevissa tutkimuksissa ovat hyvin vahvasti painottuneet sen koetut
negatiiviset seuraukset omalle hyvinvoinnille, etenkin mielenterveydelle — joskin on hyva
huomata, ettei kausaliteettia ole tutkimusasetelmien vuoksi pystytty todentamaan. Tédssdkin
tutkimuksessa naamiointiin liitettiin selkedsti useammin negatiivissavytteisid merkityksia.
Pieni vihemmisto osallistujista toi kuitenkin esiin, ettd naamiointi auttoi heitd nikeméaéan

my0s joitakin positiivisia ominaisuuksia itsessdén.

”Uskon olevani kykeneviampi.”

”Yht4éltd maskaaminen on osoitus dlykkyydestdni ja kyvystini tarkkailla, tulkita
ja omaksua muiden ihmisten kaytosta.”

Edelld mainitun itsensid naamioinnin kautta kykenevammaéksi tuntemisen voitaisiin ajatella
heijastavan my0s negatiivista mindkuvaa. Kyseinen osallistuja ei kuitenkaan muissa
vastauksissaan tuonut esille minkdénlaista itseinhoa ja sisdistettyéd stigmaa, poiketen selvésti
negatiivisen mindkuvan yléluokkaan luokittelemistani vastauksista. Toisen ylld olevan
vastaajan kohdalla niin ei ollut — hén toi esiin myds negatiivisia kédsityksid itsestdén. Tamai ei
kuitenkaan poistanut sité, ettd hdn koki ndkevénsi itsessddn naamioinnin kautta myds jotakin

positiivista.

Funawatarin, Sumiyan, Iwabuchin ja Senjun (2024) tutkimustulokset viittaisivat naamioinnin
voivan olla yhteydessd parempaan hyvinvointiin lisdédntyneen mindpystyvyyden tunteen
kautta. Joissakin tutkimuksissa on tullut my0s esille naamiointiin liittyvid positiivisia tunteita,
erityisesti silloin, jos se koetaan onnistuneeksi omiin tavoitteisiin nihden (Bernardin ym.
2021b; Hull ym. 2017). Télla perusteella voidaan siis véittdd, ettd naamiointi saattaa tuoda

joillekin positiivisia kokemuksia, jotka auttavat heitd hahmottamaan omia vahvuuksiaan.
Itsensi uudelleen l6ytiminen

Huomattavasti edellistd yleisempi kokemus oli itsetuntemuksen saavuttaminen naamioinnista
luopumisen kautta. Tama kuvautui hyvin haasteellisena, usein jopa vuosien tyota vaativana
prosessina. Itsensé erottaminen maskista edellytti tietoista omien toimintatapojen, tunteiden ja
tarpeiden tarkastelua. Pelkka tiedostaminen ei riittdnyt, vaan tarvittiin myds rohkeutta vieda

tdma kayttdytymisen tasolle.

”Nyt, tissd idssd en koe tarvetta. Tarpeen poistumiseen on vaadittu vuosien tyo ja
myo6s omaan identiteettiin perusteellinen perehtyminen”
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”Suurin haaste on varmaankin ollut opetella tunnistamaan, mika kaikki on
maskaamista. Olen kdytdnndssé tutustunut itseeni: mistd asioista mind oikeasti
tykkddn, millainen olen, miten minulle on luontevaa olla erilaisissa tilanteissa. Se
on hidas ja pitka prosessi. Sitten olen vdha vdhalta purkanut sité eri tilanteissa,
aina silloin kun se on tuntunut turvalliselta.”

Prosessia itsensd 16ytdmiseksi kéytiin ikddn kuin neuvotteluna maskin ja todellisen minin
valilla. Useampi vastaaja koki my0s itsetuntonsa parantuneen naamioinnin vahentdmisen tai
lopettamisen myo6té. Itsensd madrittelyssd annettiin vihemman painoarvoa toisten mielipiteille
ja omia tarpeita oli helpompi kuunnella. Tdma heijastui monin tavoin hyvinvointiin.
Naamioinnin lopettamisesta seurannutta helpotusta kuvattiin monipuolisesti psyykkisina ja

jopa fyysisind tuntemuksina.

”Nyt kun olen purkanut niitd "normaaliuden" kerroksia itsesténi, tykkéén itsestini
enemméin. Omanarvontunto perustuu nyt vihemman siithen, miten hyvin olen
onnistunut esittdmiin normaalia ja saamaan muilta tunnustusta.”

”Ilman maskia oloni on tosi paljon vakaampi, aidompi, mahdollisempi ja
kestavdmpi. Olen enemmén itseni sisélld, kehossa kuin koskaan ennen. Olo on
toiveikas, oleminen maailmassa tuntuu mahdolliselta.”

Naamioinnista luopumista ja itsensd uudelleen 16ytdmisté ei kuvattu selkedn lineaarisena
prosessina. Kyse ei ollut siitd, ettd ensin olisi saavutettu jompikumpi ja tdmi olisi johtanut
toiseen. Tietylld tapaa kyse oli samalla lailla kehdméisestd, itseddn ruokkivasta toiminnasta

kuin monet kuvasivat negatiivisen mindkuvan ja naamioinnin sisdistdmisen kohdalla olevan.

Naamioinnin vihentdmisen koettiin auttaneen tutustumaan itseenséd uudelleen ja hyviksyméén
itsensd. Toisaalta vihentdminen edellyttdd, ettd henkild tietda edes jollain tasolla, miké osa
kayttaytymisestd on itsed ja mikd maskia. Tdimdn ymmaérryksen 16ytdminen ei ollut helppoa,
silld kyse oli poisoppimisesta usein jo lapsuudessa sisdistetyistd toimintatavoista. Maskin
purkaminen ndhtiin merkittdvéani identiteettiin ulottuvana kysymyksend. Prosessia kuvattiin

raskaana ja pelottavana, mutta my0s vaivan arvoisena.
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6 Pohdinta

Tamin tutkielman tarkoituksena oli selvittdd autismikirjon henkildiden kasityksia
naamioinnista keinona hallita autismin stigmaa seki naamioinnin saamia merkityksié
suhteessa heidén identiteettiinsd. Tulosten perusteella osalle naamiointi ndyttiytyy tiysin
valttimattdmana stigman hallinnan keinona, kun taas osa suhtautuu siihen skeptisemmin.
Identiteetin suhteen naamiointi kuvautui seki etddntymisti aidosta itsestdin ajavana tekijana
ettd vilineend hallita omaa identiteettid. Liséksi esille nousivat kasvanut itseymmérrys ja -

arvostus, jotka liitettiin hyvin pitkdlti naamioinnista luopumiseen.

Vaikka suoraan naamiointia ja stigmaa koskevaa tutkimusta on tehty vasta véhin, koetun
stigman ja naamioinnin yhteys on tullut niissé vahvasti esille (Perry ym. 2022; Tamura ym.
2025). Liséksi useissa tutkimuksissa seké sosiaalinen paine ettd esimerkiksi tyohon liittyvan
syrjinndn pelko ovat olleet keskeisié esille tulleita syitd naamioinnille (Hull ym. 2017; Pryke-
Hobbes ym. 2023; Tierney ym. 2016). Siind mielessé vastaajien késitysten painottuminen
naamioinnin valttdmaittomyyteen ei ollut yllattavai. Merkittdvaa kuitenkin oli, kuinka
kokonaisvaltaisena ilmidné stigman hallinta naamioimalla vastauksissa kuvautui. Se ulottui
hyvin laajalti elamén eri osa-alueille — koulutukseen, ty6hon, vanhemmuuteen, ystivyyteen,

parisuhteisiin ja jopa harrastuksiin.

Sitdkin suuremmalla syylld huomio kiinnittyy siihen, ettd naamiointi on autismitutkimuksen
kentilla noussut tutkimusaiheeksi vasta 2010-luvulla ja on edelleen huonosti tunnettu ilmi6
(Cook ym. 2021b). Tédsséd on havaittavissa tietynlainen ristiriita autistien ja padosin
neurotyypillisten tutkijoiden koetun todellisuuden valilld. Autisteille kyse ei ole uudesta
asiasta, vaan monille ennemminkin itsestdinselvyydestd. Kuten Pearson ja Rose (2021)

toteavat, naamiointia voidaan pitdé luontaisena vastauksena autismiin liittyvain stigmaan.

Stigma selittdnee osaltaan sitd, miksi tutkimusta naamioinnista on tehty niin vdhin, vaikka
kyse on selkedsti monille autismikirjon ihmisille merkittidvéasti asiasta. Stereotypiat ja
kisitykset, jotka perustuvat esimerkiksi vallitseviin autismia selittdviin teorioihin, eivit usein
sovi kovin hyvin yhteen naamioinnin kanssa. Naamiointi vaatii ymmarrysti toisten
mielentiloista sekd monien eri drsykkeiden huomiotta jattamista ja integroimista. Liséksi
erityisesti sosiaalisiin taitothin keskittyvdssd kuntoutuksessa opettaminen

neurotyypillisempddn vuorovaikutukseen on usein nimenomaan ollut sen tavoitteena
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(Liimakka 2014). Harvemmin sen sijaan on kiinnitetty huomiota siihen, ettd autismikirjon

henkilon ympériston ymmaérrysta autistista vuorovaikutuksen tapaa kohtaan liséttéisiin.

Yleistynyt autismin esittdiminen erilaisuutena puutteiden sijaan, kuten neuromoninaisuuden
ndkokulmasta tehddén, on muuttanut suhtautumista autistisiin ihmisiin myos tiedon tuottajina.
Akateemisessa maailmassa tdma tarkoittaa autismikirjon ihmisid osallistavan tutkimuksen
lisddntymistd, mika on tuonut autistien itsensé hyodyllisiksi kokemat aiheet selkeimmin
tutkimuksen keskioon (Pellicano & den Houting 2022). Tdmadn mydta myos stigmaan ja

naamiointiin liittyvé tutkimus tulee todennékoisesti lisdédntymaéan.

Naamioinnin kyseenalaistaminen stigman hallinnan keinona ei vélttdmatta tarkoita, ettei
henkil6 kokisi stigmaa. Tdéma herittdd kysymyksen, millaisia vaihtoehtoisia keinoja stigman
hallintaan kéytetdin. Koska autismia voidaan pitdd sosiaalisena identiteettid, voidaan asiaa
tarkastella esimerkiksi sosiaalisen identiteetin teorian nikokulmasta. Tajfelin ja Turnerin
(2004) mukaan positiiviseen sosiaaliseen identiteettiin pyrittdessd voidaan ryhméisti joko

pyrkid ulos tai yrittdd muuttaa sen statusta positiivisemmaksi.

Esimerkiksi autismiin liittyvdén aktivismiin osallistuminen voi olla keino, jolla henkil6 pyrkii
tuottamaan hyotyd koko yhteisolle ja samalla vihentdméén stigmaa — vaikka tiedetddnkin, etti
my0®s naamiointia esiintyy tillaisten ihmisten keskuudessa (Perry ym. 2022). Tdma voi lisdti
yhteenkuuluvuutta, miki voi toimia stigmaan liittyviltd mielenterveyden haitoilta suojaavana
tekijdnd (Cooper ym. 2023). Lisdksi tyon kontekstissa avoimuutta omasta autismista on
kuvattu keinona haastaa stigmaa (Romualdez ym. 2021). Téssé tutkimuksessa esille tulleet
syyt kyseenalaistamisen taustalla olivat kuitenkin varsin monimuotoisia. Kéytetyt keinot
voivat olla erilaisia esimerkiksi sellaisten henkiloiden kohdalla, jotka kokevat naamioinnin
riittdmattomaksi verrattuna sellaisiin, jotka saavat ympéristostd kannustusta sen

lopettamiseen.

Naamiointia késitelldén usein varsin kriittisesti, mikd on sen potentiaaliset haitat huomioon
ottaen ymmarrettdvai. Tdman tutkimuksen perusteella ndyttda siltéd, ettd naamiointi voi toimia
joillekin my®0s tirkednd identiteetin hallinnan vilineend. Vaikka hyotyjen ja haittojen
punnitseminen ei ole ongelmatonta, se on yksilon henkilokohtainen asia. Ei voida
yksiselitteisesti todeta, ettd kaikkien autismikirjon ihmisten tulisi lopettaa naamiointi kaikissa
tilanteissa. Sama koskee my®0s niitd, joilla oli kokemuksia omien positiivisten puoliensa
l6ytdmisestd naamioinnin myotd, vaikka he olivatkin vastaajien joukossa selkedsti

vahemmistossa.
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Ideaalitilanteessa onnistumisen kokemuksia esimerkiksi ihmissuhteiden luomiseen liittyen
voisi kuitenkin saavuttaa myods naamioimatta, mika tarjoaisi mahdollisuuksia positiivisen
identiteetin kehittymiselle ilman naamioinnin potentiaalisia haittoja. Ndiden mahdollisuuksien
koettu puute herdttadkin kysymyksen siitd, kuinka paljon juuri valttiméattomyyden kokemus ja
mindstd vieraantuminen ovat kytkoksissa toisiinsa. Mikéli paine naamiointiin ei olisi niin
suuri, se voitaisiin mahdollisesti kokea vihemmaén kuormittavana ja siti voitaisiin kéyttaa
enemmaén omien tarpeiden mukaisesti sen sijaan, ettd naamiointi itsessddn méérittelee niin

suuren osan henkilon toiminnasta.

Naamiointi saattaa alkaessaankin olla tiedostamatonta, tai ajan myota joskus muuttua
sellaiseksi (Bargiela ym. 2016; Howe ym. 2023; Loo ym. 2024). Sen vdhentdminen ja
lopettaminen sen sijaan ndyttéisi usein vaativan hyvinkin paljon tietoista tyostdmisti. Vaikka
naamiointi koettaisiin selkeésti kuormittavaksi, sen jatkaminen voi silti tuntua
yksinkertaisemmalta vaihtoehdolta. Naamioinnista luopumisen kautta saavutettu itsetuntemus
kuvautui vapauttavana, mutta sitd edelsi pitkd ja usein rankka prosessi, jonka aikana itseensi
piti tutustua uudelleen. TAma saattaa tapahtua myds “vékisin”, silld uupumus voi pakottaa
henkilon tarkastelemaan aiempia toimintatapojaan ja niiden aiheuttamaa kuormitusta. Itsensa
parempi ymmartdminen kytkeytyi vastauksissa selkeésti myds kasvaneeseen myotétuntoon

itseddn kohtaan.

Tutkimuksessa ilmeni useita sellaisia kasityksid ja merkityksid, jotka olivat keskendén tdysin
vastakkaisia. Néitd olivat esimerkiksi késitykset naamioinnista avun saamisen mahdollistajana
ja estdjand. Naamioinnin ndhtiin myos seki estdvin toisia tutustumasta itseen ettd antavan
toisille mahdollisuuden tutustua todelliseen mindédn. Osa uskoi sen saavan muut nikemain
itsen tavallisena ja auttavan kuulumaan joukkoon, osa uskoi siitd huolimatta erottuvansa
joukosta ja naamioinnin joskus jopa pahentavan ulkopuolisuuden tunnetta. Kaikki tima
kertonee naamioinnin ilmion monimutkaisuudesta ja sen erilaisesta roolista ihmisten

elamassa.

Tutkimusta assosiatiivisesta eli l1dheisiin ulottuvasta stigmasta on autismin kohdalla tehty
jonkin verran. Niissd keskiossd ovat ldhestulkoon aina olleet autististen lasten neurotyypilliset
vanhemmat. (Kinnear, Link, Ballan & Fischbach 2016.) Téssd tutkimuksessa autistiset
vanhemmat kuvasivat tarvetta suojella lapsiaan stigman seurauksilta. Tdma oli kiinnostavaa,
silld yleisesti naamiointi on mielletty yksilod koskevaksi sosiaaliseksi strategiaksi. Vastausten

perusteella naamiointia kuitenkin kdytettiin muidenkin kuin itsen hyodyksi. Vanhemmuutta
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autismikirjon ihmisten ndkokulmasta on tutkittu melko rajoitetusti. Tdmén havainnon pohjalta
kiinnostava jatkotutkimusaihe voisi olla selvittdd, miten vanhemman identiteetti autistisilla

henkil6illa rakentuu ja mikd naamioinnin merkitys siind on.

Yhtend merkittdvand tarkempaa tutkimusta vaativana aiheena on identiteetin himértymisen
1lmid. Miksi jotkut — kuten merkittdva osa tdménkin tutkimuksen osallistujista — kokevat
naamioinnin johtavan todellisen mininsi kadottamiseen? Tutkimusta tarvittaisiin timén
paineeseen, autismin merkityksellisyyteen osana omaa identiteettid sekd mahdollisuuteen olla
naamioimatta joidenkin ihmisten seurassa. Tédssd tutkimuksessa ei voitu todentaa

korrelaatioita, mutta mahdollisten selitysten pohtiminen on silti paikallaan.

Osa vastaajista korosti voivansa olla naamioimatta 1dheistensd kanssa. Sen tarkeys tuotiin
esille myds Marocchinin ja Baldinin (2024) tutkimuksessa. Tamaé tarkoittaa, etti he saavat
vuorovaikutuksessa vahvistusta ja hyviaksyntdd myos aidommalle versiolle itsestdén. Mindsta
vieraantumista kuvattiin osin itseddn ruokkivana, joten voidaan pohtia, mikd merkitys tdlld on
identiteetin hdmirtymisen kannalta. Voi olla, ettd juuri tim4 mahdollisuus auttaa heité

pysymadin ainakin jollain tasolla kiinni siind, millainen heidin aidoksi kokemansa miné on.

Tama ei silti vilttdmattd suojaa muilta naamiointiin liitetyiltd haitoilta. Cage ja Troxell-
Whitman (2019) havaitsivat stressin médédran korkeammaksi seké jatkuvasti ettd vain joissakin
ymparistdissd naamioivien keskuudessa verrattuna vihdisesti naamioiviin. Myos téssa
tutkimuksessa naamioinnista aiheutunut kuormitus tuotiin esille niidenkin keskuudessa, jotka
eivit kokeneet sen vaikuttavan negatiivisesti identiteettiinsd. Cage ja Troxell-Whitman (2019)
tuovat esille vaihtelun naamioinnin ja naamioimattomuuden vililld mahdollisesti lisddvan
kognitiivista taakkaa, viitaten Raginsin (2008) teoriaan ndkyméttomén stigman
paljastamisesta. Vaihtelu ei kuitenkaan vélttdmaitta vaadi jatkuvaa pohdintaa paljastamisesta
ja piilottamisesta, mikli henkil6lla on esimerkiksi joukko tiettyjd 1dheisid ihmisié, joiden

seurassa han kokee aina turvalliseksi olla naamioimatta.

Layderin (2004) mukaan saavuttaakseen tasapainoisen mielenterveyden ithmiset tarvitsevat
jonkinlaista kontrollia seki itsensé ettd sosiaalisen ympériston suhteen. On mahdollista, ettd
osa autisteista kokee naamioinnilla saavuttavansa timén kontrollin, erityisesti, jos henkil6
arvioi hyodyt suuremmiksi kuin haitat. Téllaista ajattelua oli tulkittavissa identiteetin
hallinnan teeman vastauksissa. Oma kysymyksensa onkin siind, miksi osalle naamiointi

vaikuttaa ndyttdytyvén kontrollina ja toisille enemmaénkin juuri kontrollin menettimisena.
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Naamioinnin koettuun vélttiméattomyyteen perustuen sitd voidaan kutsua selviytymiskeinoksi,

kuten jotkut vastaajat tekivat, mutta siindkin tapauksessa siihen sisiltyy erilaisia merkityksia.

Osalle tdma tarkoittaa, ettd selvitdkseen neurotyypillisessd maailmassa henkilon tiytyy olla
”joku muu”. Koska autistinen tapa olla ei ole yleisesti ymmarretty ja hyvéksytty,
mukautumalla omalla toiminnallaan toisten asettamiin normeihin henkild yrittdd seka valttaa
stigman seurauksia ettd saavuttaa ihmisten kaipaamaa sosiaalisen kuuluvuuden tunnetta.
Talloin hin saattaa kédyttaytyd tavalla, jonka hédn olettaa olevan hyvéksyttavia, vaikka se
eroaisi suuresti hinen omasta persoonallisuudestaan. Téllaisia tdysin pdinvastaisia

persoonallisuuksia vastaajat kuvasivat paljon verratessaan aitoa ja naamioivaa minddnsa.

Joillekin mukautuminen ei kuitenkaan tarkoita, etteikd henkild voisi silti olla oma itsensi. Sen
sijaan, ettd naamioiva mind ndhtdisiin valheellisena, se voidaan ndhdéd ikdén kuin toisen
ymmartdmaélle kielelle kddnnettynd versiona itsestd. Henkilo siis kdyttdytyy tavalla, joka
ilmentéé hinen persoonallisuuttaan niin, ettd muut sen ymmartavét, vaikka vuorovaikutuksen
tavat eivit olisikaan itselle luontaiset. Tall6in naamiointi ei ole vilpillistd, vaan sosiaalisessa

vuorovaikutuksessa kéytettdva viline.

Tami ei tarkoita, etteikd naamiointi voisi olla molemmissa tapauksissa uuvuttavaa, silld se
vaatii joka tapauksessa jatkuvaa itsensd tarkkailua. Se ei myOskidn ole reilua, koska se asettaa
vastuun vuorovaikutuksen onnistumisesta pelkastddn yhdelle osapuolelle. Tdmé on erityisen
ongelmallista kahdesta ndkokulmasta. Ensinnékin stigmaan liittyvé valta-asema ja
stigmatisoidun kokemat negatiiviset seuraukset paljastumisesta tarkoittavat, ettd paine
vuorovaikutuksen onnistumisesta on autistille huomattavasti suurempi kuin neurotyypilliselle
osapuolelle. Toiseksi, kuten molemminpuolisen empatian ongelma pyrkii osoittamaan,
vuorovaikutus autistin ja neurotyypillisen henkilon vililld ei takkua pelkéstdédn autistisen

osapuolen ominaisuuksien vuoksi (Crompton ym. 2020a, 2020b; Milton 2012).

Oli kyse sitten seurauksista itselle tai muille, suurin osa tutkimuksen osallistujista ei pitdnyt
avoimesti autistisena oloa edes vaihtoehtona. Sen sijaan he kokivat suurta painetta mukautua
yhteiskunnan odotuksiin, potentiaalisesti itselleen tuhoisin seurauksin. Kuten Bothan ym.
(2020) tutkimuksessa, monelle naamioinnin ja stigman mahdollisten seurausten vililla
tasapainottelu tuotti epdtoivoa ja tunnetta siitd, ettd valittavana oli vain kahden huonon
vaihtoehdon vililtd. Tulokset ilmensivit suurimman osan kohdalla vahvaa koettua, mutta

monen kohdalla my0s vahvaa sisdistettyd stigmaa.
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On toisaalta lohduttavaa, ettd itsensd uudelleen 10ytdmistd kuvanneet vastaajat olivat usein
olleet samanlaisessa tilanteessa, kuin minéstd vieraantumista kuvanneet. Tdma antaa toivoa
siitd, ettd oman identiteettinsd saaminen takaisin ei ole mahdotonta niillekédén autisteille, jotka
tuntevat olevansa hukassa itseltddn. Keinojen loytdminen niiden henkil6iden tukemiseksi,
jotka naamioinnista haluavat luopua, on ensiarvoisen tirkedd heidén hyvinvointinsa ja

erityisesti mielenterveytensé kannalta.

Yhteni potentiaalisena vaikuttavana tekijdnd on autismin varhaisempi diagnosointi. Tdmi voi
edellyttdd autistien kanssa tekemisissd olevien ammattilaisten nédkevan naamioinnin taakse.
Moni vastaaja toi esiin saaneensa diagnoosin vasta aikuisena. Tama ei ollut ylldttavaa, silla
naamiointi on yleisempéé naisten keskuudessa, joita suurin osa osallistujista oli, ja sitd on
alun perin alettu tutkimaan nimenomaan naisten vahdisempain ja myohédisempédn
diagnosointiin mahdollisesti vaikuttavana tekijdnd (Bargiela ym. 2016; Livingston ym. 2019;

McQuaid ym. 2022).

Diagnosoinnin ei voida sanoa olevan yksiselitteisesti positiivinen asia. On thmisid, jotka
kokevat joko autismin itsessddn tai sen diagnostisen leiman negatiivisena (Humphrey &
Lewis 2008; Leedham ym. 2020). Toisaalta piirteitd esiintyy myds ilman diagnoosia.
Naamiointia koskevissa tutkimuksissa on paljon havaintoja siitd, kuinka diagnosoimattomat
henkilSt ovat ndhneet itsensd negatiivisessa valossa ja pyrkineet peittdméén kaikkia
poikkeavaksi havaitsemiaan piirteitd. Diagnoosin saamisen mydtd kasvaneet itseymmarrys ja
-myoétidtunto ovat puolestaan auttaneet vihentdméain naamioinnin tarvetta. (Bradley ym. 2021;

Leedham ym. 2020; Pryke-Hobbes ym. 2023.)

Toinen, vield merkittdvampi tekijd naamioinnista luopumisen taustalla, on autismin stigman
purkaminen. Sen tekeminen autismin diagnoosin ympaériltd auttaa my6s edelld mainittuun
ongelmaan diagnoosin koetusta leimaavuudesta. Lisdksi se vidhentda autistien kokemaa

syrjintéa.

Autismin parempi ymmaértdminen auttaa valttimadn esimerkiksi tilanteita, joissa tehdddn
oletuksia henkilon toimintakyvystd pelkéstddn hdnen diagnoosinsa perusteella. Jokainen
autismikirjon ihminen on yksil6 siind missd kuka tahansa muukin. Vaikka jaetut haasteet
koskevat tiettyjd osa-alueita, niitd esiintyy eri mittakaavassa ja ne ilmenevit eri tavoin.
Lisdksi jokaisen vahvuudet ovat erilaisia. Loppujen lopuksi harva mahtuu niihin hyvin

kapeisiin stereotypioihin, jotka monelle tulevat mieleen, kun he kuulevat sanan autisti.
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Diagnoosin hyviksyminen ei automaattisesti tarkoita hyviksyvéa suhtautumista autistisiin
kayttaytymispiirteisiin (McMahon ym. 2020). Siksi on térked, ettd my0os autistista tapaa olla
ymmarretddn paremmin. Autistisia piirteitd koskeva stigma ilmenee hyvin monipuolisesti.
Tassdkin tutkimuksessa osallistujat kertoivat kdsityksistddn siitd, ettd autistista kayttdytymista
pidetdéin muun muassa lapsellisena ja ulospdin nikyvéa autismi “vie uskottavuuden”. Liséksi

naamiointia kuvattiin tehtdvén usein erityisesti auktoriteettiasemassa olevien ihmisten kanssa.

Talld on implikaatioita esimerkiksi tydeldméan, mutta myds autismikirjon ihmisten
autonomian kannalta. Autisteilla on hyvin vdhén valtaa tai vaikutusmahdollisuuksia usein
edes oman eldménsé suhteen, saati laajemmin yhteiskunnallisella tasolla. Neuromoninaisuutta
paremmin ymmartdvén ja sithen myonteisemmin suhtautuvan yhteiskunnan rakentaminen

onkin valttdimatonta, jotta autistit pystyvit eldmién sen tasavertaisina jisenina.
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Liitteet

Liite 1. Kyselylomake

SIVU 1
84l TURUN
%t YLIOPISTO

Kysely autististen piirteiden maskaamisesta

Pakolliset kysymykset merkitty tandella (%)

Talla kyselylla kerataan aineistoa kasvatustieteellista pro gradu -tutkielmaa varten. Tutkimus
kasittelee maskaamista ja sen yhteytta autismin stigmaan ja identiteettin. Maskaamisella
tarkoitetaan tassa niita opittuja tapoja, joita autismikirjon ihmiset kayttavat piilottaakseen autistisia
piirteitdadn ja sulautuakseen el-autististen ihmisten joukkoon. Yleisia tapoja ovat esimerkiksi itselle
epamukavan katsekontaktin ottaminen, stimmaamisen tukahduttaminen seka toisten ihmisten
iimeiden, eleiden ja puhetyylin jaljittely.

Kysely koostuu kolmesta taustatietokysymyksesta ja 11 avoimesta kysymyksesta. Mihinkaan
kysymykseen vastaaminen ei ole pakollista. Kyselyyn vastaaminen edellyttaa, etta annat
suostumuksesi kasitella ja raportoida vastauksiasi osana tutkimusaineistoa. Vastaamiseen kuluu
noin 10—15 minuuttia.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja voit milloin tahansa keskeyttaa kyselyyn
vastaamisen. Vastauksiasi ei tallenneta ennen kuin olet painanut viimeisen sivun Laheta -
painiketta. Vastaaminen on taysin anonyymia ja vastauksesi tulevat ainoastaan tutkielman tekijan
nahtaville. Tutkielmassa voi mahdollisesti olla nékyvissa suoria lainauksia aineistosta, mutta
kenenk&dan vastaajan henkildllisyyden tunnistaminen ei ole mahdollista. Tutkimusaineisto
havitetaan pro gradu -tutkielman valmistuttua.

Tutkimuksen tietosuojailmoitus on nahtévissa taalla:
hitps://seafile utu fiffffaae8887c45e49d896ar/

Jos sinulla on kysymyksia tutkimukseen liittyen, voit ottaa yhteytta tutkielman tekijaan:

Kristiina Huovinen
Kasvatustieteen maisteriopiskelija
Turun yliopisto

@utu fi

Suostumus osallistua tutkimukseen. *

O Suostun siihen, etta vastauksiani kasitellaan ja raportoidaan osana tutkimusaineistoa.
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SIVU 2

Mink3 ikdinen olet?

Mik& on sukupuolesi?

O Mies
(O Nainen
O Muu

(O En halua vastata

Onko sinulla jokin autismikirjon diagnoosi?

(O Minulla on autismikirjon diagnoosi
O Minulla ei ole diagnoosia, mutta uskon olevani autismikirjolla

(O En halua vastata

SIVU 3

Millaiset autismiin liitetyt mielikuvat ja ennakkoluulot vaikuttavat haluusi maskata?

Kuvaile eroja siinid, millainen olet maskatessasi tai omana itsenési.

Millaisia hydtyja koet maskaamisesta sinulle olleen?

Mita sellaisia asioita olet tehnyt maskatessasi, joita et tavallisesti tekisi?
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SIVU 4

Millaisessa seurassa koet erityisesti tarvetta maskata?

Millaisia seurauksia uskot, etta silld olisi, jos lopettaisit maskaamisen ndiden ihmisten
seurassa?

Millaisissa tilanteissa koet erityisesti tarvetta maskata?

Millaisia seurauksia uskot, ett silli olisi, jos lopettaisit maskaamisen néissa tilanteissa?

SIVU 5

Kerro mahdollisista haasteista, joita olet kohdannut, kun olet yrittanyt lopettaa
maskKaamisen.

Miten uskot maskaamisen vaikuttavan siihen, millaisena muut nikevét sinut?

Miten uskot maskaamisen vaikuttavan siihen, millaisena itse ndet itsesi?
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Liite 2. Tutkimuskutsu

Haluatko osallistua
tutkimukseen autististen
piirteiden maskaamisesta?

Voit vastata anonyymiin kyselyyn,
jolla kerataan aineistoa pro gradu -
tutkielmaa varten.
Kyselyyn voi vastata sahkadisesti 24.11.
asti. Kyselylomakkeelle paaset alla

olevalla QR-koodilla tai postauksen
tekstiosassa olevasta linkista.

TUTKIMUSKUTSU

Autististen piirteiden peittely eli maskaaminen on yleistd autismikirjon ihmisten keskuudessa.
Sen taustalla voi olla monia syitd, kuten pelko ja kokemukset kiusatuksi tai syrjityksi
tulemisesta. Maskaaminen on usein kuormittavaa ja sen tiedetdén olevan yhteydessd moniin
kadottamisesta. Maskaamisen tutkiminen ja ymmartdminen autismikirjon ihmisten
nikokulmasta on tdrkedd, jotta haittoja voitaisiin ehkiisti ja autistisia ihmisid tukea heidén

tarvitsemallaan tavalla.
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Jos olet autismikirjon henkild, jolla on omakohtaista kokemusta maskaamisesta ja halu kertoa
ndistd kokemuksista, toivoisin sinun vastaavan nimettoméan kyselyyn. Kyselyn vastauksia
kaytetddn aineistona pro gradu -tutkielmassa, jonka aiheena on maskaamisen, stigman ja

identiteetin yhteys.

Vastaamaan padset talta: https://link.webropolsurveys.com/S/001413C79CE75551

Kyselyn viimeinen mahdollinen vastauspdivd on 24.11., joten vastaathan sithen mennessa.
Vastaamiseen menee noin 10—15 minuuttia. Kyselyn vastauksista ei voi tunnistaa vastaajaa,

eikd niitd nde kukaan muu kuin tutkielman tekija.

Jokainen vastaus antaa arvokasta tietoa, silld jokaisen kokemus aiheesta on yksildllinen. Jos
tunnet jonkun, jonka uskot haluavan vastata, linkkii saa myds vapaasti jakaa eteenpéin. Kiitos

paljon osallistumisestasi!

Kristiina Huovinen
Kasvatustieteen maisteriopiskelija
Turun yliopisto

@utu.fi


https://link.webropolsurveys.com/S/001413C79CE75551

	1 Johdanto
	2 Autismikirjon piirteet ja selitykset
	2.1 Kaksi näkökulmaa autismiin
	2.1.1 Autismin lääketieteellinen malli
	2.1.2 Autismi erilaisena neurotyyppinä

	2.2 Autismia selittävät teoriat

	3 Autismin stigma ja sen peittäminen
	3.1 Stigman muodot ja näkyvyys
	3.2 Naamiointi stigman hallinnan keinona
	3.3 Stigman peittäminen ja identiteetin hämärtyminen

	4 Tutkimuksen toteuttaminen
	4.1 Tutkimustehtävä ja tutkimuskysymykset
	4.2 Menetelmät ja aineisto
	4.3 Aineiston analyysiprosessi
	4.4 Luotettavuus ja eettisyys

	5 Tulokset
	5.1 Käsitykset naamioinnista stigman hallinnan keinona
	5.1.1 Naamioinnin välttämättömyys
	5.1.2 Naamioinnin kyseenalaistaminen

	5.2 Naamioinnin merkitykset suhteessa identiteettiin
	5.2.1 Minästä vieraantuminen
	5.2.2 Identiteetin hallinta
	5.2.3 Itsetuntemus


	6 Pohdinta
	Lähteet
	Liitteet
	Liite 1. Kyselylomake
	Liite 2. Tutkimuskutsu


