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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd autististen naisten késityksid omasta sosiaalisuudestaan,
sosiaalisista suhteistaan seké niihin liittyvistd haasteista ja kuormitustekijoistd. Autismitutkimuksen
kentélla tutkimus naisista ja aikuisista on verrattain vahéisti verrattuna siihen, miten paljon autismia
on kaiken kaikkiaan tutkittu. Naisten autismikirjon piirteiden tunnistamiseen liittyy problematiikkaa,
joka vaikuttaa diagnosointiin ja sen myotd tuen saamiseen. Tutkimuksen laajana viitekehyksena toimii
neuromoninaisuuden viitekehys. Neuromoninaisuus asetti tiettyjd suuntaviivoja tutkimuksen kielelle
sekd tutkimuksen tekoon liittyville valinnoille.

Laadullinen tutkimus, jonka keinoin tdma tutkimus toteutettiin, istuu neuromininaisuuden
periaatteisiin. Tutkimukseen osallistui viisi autismikirjolla olevaa aikuista naista. Aineisto keréttiin
haastattelemalla heité ensin kerran, jonka jidlkeen aineistoa tdydennettiin lisdhaastattelulla. Haastattelut
suoritettiin kullekin haastateltavalle suotuisimmalla tavalla joko keskustelemalla puhelimitse tai
kasvotusten, tai antamalla kirjalliset vastaukset. Haastatteluissa naiset jakoivat omia ajatuksiaan ja
kokemuksiaan sosiaalisuuden eri aspekteista ja pohtivat autististen naisten sosiaalisuutta myos
yleisemmin. Tutkimuksessa apuna oli myds autismikirjolla oleva yhteyshenkild, joka auttoi autistisille
sopivien ratkaisujen 10ytimisessd ja mahdollisti myds muun ajatustenvaihdon tutkimuksen aiheeseen
liittyen.

Haastatteluiden pohjalta saatu aineisto kisiteltiin teemoittelemalla. Tutkimuksen tulosten perusteella
autististen naisten sosiaalisuus ndyttaytyy monipuolisena niin hyvasséa kuin pahassakin. Autistiset
naiset kuvasivat vahvuuksiaan olevan avoimuuden ja rohkeuden sosiaalisissa tilanteissa.
Sosiaalisuuteen painottuvien aihepiirien liséksi my6s muiden kuin siihen liittyvien vahvuuksien
huomaaminen on tarkeda. Naiset kertoivat kallistuvansa kohti pienid ja tiiviitd sosiaalisia piireja.
Liheisissd ihmissuhteissa korostuu myo0s vertaisten merkitys. Namé luovat puitteet myos niille
tilanteille, jotka tuntuvat mieleisiltd; selked agenda tai aihe, jotka tuntuvat merkityksellisilta.

Mieleisten ja luontevien asioiden kddntdpuolena ovat kuormittavilta ja haastavilta tuntuvat asiat.
Tutkimuskirjallisuuden aiemmin tunnistamat tekijat tdlla saralla, kuten maskaaminen ja sanattomaan
viestintdén liittyvit haasteet kévivét ilmi myds tdssé tutkimuksessa. Lisdksi aisteihin liittyy
kuormitusherkkyyttd, joka vaikeuttaa sosialisointia. Toiminnanohjauksen vaikeudet, kuten ajan
hahmottaminen ja toisaalta esimerkiksi yhteydenpito kavereihin ovat aiheita, joiden vaikutusta
sosiaalisuuteen ei valttimaittd heti tule ajatelleeksi.

Tutkimuksen viitekehysten ja tulosten pohjalta ympéristd ndyttdytyy vaikuttavana tekijéna siihen,
miltd autististen naisten sosiaalisuus ndyttdd ja mika on heiddn kokemuksensa siitd. Neurotyypillisten
ehdoilla rakennettu yhteiskunta ei aina tue autististen naisten osallisuutta ja mahdollista omana
itsenddn olemista. Tietoisuuden lisddminen kaikissa sidosryhmissi on tirkeda, jotta tdysipainoinen
yhteiskunnallinen osallistuminen olisi mahdollista kaikille neurotyypeille.

Tutkimuksen tulosten pyrkimyksend on kuvata sosiaalisuuden eri aspekteja. Tutkimukseni pohjalta
voidaan todeta naisten autismikirjon yleisesti olevan tarked jatkotutkimusaihe. Tarkempien
tutkimusaiheiden tulisi pohjautua autismiyhteison tarpeisiin, joten osallistava tutkimusote puoltaa
paikkaansa myos jatkossa.
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The purpose of this study was to explore the views of autistic women regarding their own sociability
and social relations, as well as challenges and stress factors related to them. In the field of autism
spectrum, rather little research has been made about the girls and women in comparison to how much
research has been made about autism in general. Women are often under-recognised which affects the
way autism is diagnosed, and again to the way autistic women receive support. The larger frame of
reference in this study is the paradigm of neurodiversity. The principals of neurodiversity set
guidelines to the language and to the methodological choices made in this study.

This study was carried out as a qualitative study, in line with the neurodiversity paradigm. Five adult
women on the autism spectrum participated in this study. The data was collected through an interview
first done once. A second round of interviews were made to complete the data. The interviews were
conducted in ways best suitable for each participant either by phone, in person or by giving the
answers written. In the interviews the women shared their thoughts and experiences about different
aspects of sociability and pondered the topic in general in the context of autism. Offering support
through the study process, a contact person also on the autism spectrum helped by giving an insight to
the topic of this study and advised about making choices better suitable for the autistic participants.

The data was analysed using thematic analysis. Based on the results of this study, autistic women’s
sociability appears to be diverse for better or worse. Autistic women described open-mindedness and
courage in social settings as their strengths. Besides the positive qualities related to social aspects, it is
equally important to notice the strengths in other areas of life as well. The women also described
leaning more towards a small and intimate group of friends. The closest relationships are usually with
peers, for example with people also on autism spectrum. These features also create the circumstances
to the social settings that feel good and comfortable; a distinct agenda and a topic that feels
meaningful.

On the reverse side of these things are the negative and stressing aspects of different social settings.
Masking and difficulties in non-verbal communication emerged as difficulties in this study, as they do
also in prior research made about autistic girls and women. In addition, sensory processing difficulties
also make it harder for autistic women to socialise. The difficulties related to executive functions such
as problems in time-managing and keeping in touch with friends are examples of hardships faced by
women that can also have a debilitating effect on socialising.

The results of this study indicate that environment plays a crucial role to the way autistic people’s
sociability is seen and to the way they themselves see it. The world made for neurotypical people
doesn’t always seem to support the autistic way of being and inclusion of the autistic people. To
guarantee social participation and inclusion with full efficiency to all kinds of neurotypes, it is
important to add knowledge in all interest groups related to autism.

The aim of this study was to describe the different aspects related to sociability and socialising. Based
on the results of this study autism spectrum in women is in general an important research topic in the
future of autism research. Research topics and practices should be in line with the needs and values of
the autism community. In conclusion of that, the participatory research method is to be used in the
future.

Keywords: autism spectrum, women, neurodiversity, sociability, social difficulties, overload
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1 Johdanto

...et jos sithen aikaan olis ollu niiku télldst, télldnen tieto, ku nyt ja olis saanu sité
sellast apuu mitd nyt suositellaan, ni ma oon monta kertaa miettiny, et mikskdhan
ma oisin lukenu itteni tai miten mun tilanne ois menny — Haastateltava 4

Edell4 oleva sitaatti on osa tutkimukseen osallistuneen autismikirjolla olevan naisen
pohdintaa siitd, miten eri tavoin hdnen eldménsa olisi saattanut muotoutua, jos hanen
lapsuudessaan ja nuoruudessaan olisi ollut se tieto autismista, joka nyt on olemassa. Vaikka
nyt tilanne asian suhteen on monin paikoin parempi kuin vuosia sitten, on
autismitietoisuudessa ja autismista tehtavissa tutkimuksessa edelleen aukkoja, jotka kaipaavat
tayttdmistd. Erds tillainen puute autismikirjosta tehtdvén tutkimuksen kentéll, on tytoista ja

naisista tehtdva tutkimus.

Tarve tyttdjen ja naisten tutkimiselle on monisyinen. Autismin on pitkdén ajateltu olevan
tyypillisempii ja yleisempédd pojille ja miehille. Tima 1dhtdajatus on saanut aikaan sen, ettad
autismia koskeviin tutkimuksiin osallistuneet tutkittavat ovat edustaneet useammin tété
kyseistd sukupuolta. Tyttdjé ja naisia on ollut joko vihemmén tai ei ollenkaan. (Lai,
Lombardo, Auyeung, Chakrabarti & Baron-Cohen 2015a, 12.) Tutkimuksista saatava tieto
vadristyy tdstd vakisinkin ja esimerkiksi diagnostiset kriteerit sekd autismin yleinen
tunnistettavuus pohjautuvat pojille ja miehille tyypilliseen autismiin (Happé 2017, 12). Tdmén
seurauksena kirjolla olevat tytot ja naiset saavat autismikirjon diagnoosin keskiméérin
my6hemmin kuin pojat ja miehet (Lai & Baron-Cohen 2015, 1015), jonka lisdksi tyttdjen ja
naisten autismi on suuremmassa riskissé jadda kokonaan huomaamatta tai tulla

vadrindiagnosoiduiksi (Loomes ym. 2017, 470).

Tadmai autististen tyttjen ja naisten tunnistettavuuteen liittyvéd problematiikka antaa
lahtokohdat télle tutkimukselle. Kuitenkin oma kiinnostukseni aiheeseen herdsi vuonna 2017
Autismin talvipdivilld, jolloin kliininen psykologi, tohtori Judith Gould piti luennon
autismikirjolla olevista tytdistd. Vuosien varrella ajatus jdi mieleeni, mutta ei saanut minua
tarttumaan aiheeseen. Proseminaarityoni tein kylld autismista, mutta haastattelin sithen

autististen lasten vanhempia aiheenani kontekstisokeus.

Vihdoin pro gradu- prosessin alkaessa péitin tarttua tyttdjen ja naisten autismikirjoon.
Ajatustani aiheen tutkimisen tirkeydestd vahvistivat autistiset naiset itse vertaistapaamisessa,
johon péisin tutkimusprosessini alussa osallistumaan. Heidén kanssaan keskustellessani

huomasin tarpeen my0s laajemmalle ajattelutavan muutokselle tutkimusta tehtéessé.



Proseminaarityoni mukaili ladketieteellistd ja yksilokeskeistd ndkemysta autismiin. Puhuin
autismista héirioni ja esittelin sen “ydinoireita”. Monessa kohtaa autismin kuvailut
tapahtuivat nimenomaan haasteiden ja puutteiden kautta. Tama kaikki on ominaista

ladketieteelliselle paradigmalle (Pellicano & den Houting 2022).

Pyrkimyksenéni toimia toisin, tdimén tutkimuksen laajana viitekehyksena toimii
neuromoninaisuus, jonka olen omaksunut Pellicanon ja den Houtingia (2022) mukaillen.
Toisin kuin lddketieteellinen ldhestymistapa, neuromoninaisuus asettaa asiat laajempaan
asiayhteyteen ja tarkastelee autismia osana ihmisyyden laajaa neurobiologista
monimuotoisuutta. Olennaista on ajatus siitd, ettei mikd4n neurotyyppi ole toista parempi tai

huonompi.

Neuromoninaisuus nikyy tutkimukseni kielessd seké tutkimuksen tekoon liittyvissé
valinnoissani. Kyseisen ndkdkulman periaatteiden mukaisesti (Pellicano & Houting 2022,
388) olen hyodyntéinyt tutkimuksessani osallistavaa tutkimusotetta, joka muodostui
merkittdviksi voimavaraksi myds itselleni. Lapi tutkimusprosessin sain apua ja ndkokulmia
erddltd tissd tutkimuksessa yhteyshenkiloksi kutsumaltani autistiselta naiselta. Hén auttoi
tutkimukseni tekemisessd autismiystivallisemmaksi ja avasi asioita ndkdkulmasta, jota en

yksin olisi voinut ndhda.

Tutkimukseni késittelee autismikirjon naisia ja heidan sosiaalisuuttaan. Pyrkimyksenéni oli
saada tietoa heidén omista késityksistddn ja ajatuksistaan omaan sosiaalisuuteensa liittyen.
Halusin tavoittaa ne asiat, jotka ovat heiddn sosiaalisuudessaan ja sosiaalisissa suhteissaan
olennaisia ja toisaalta myos asiat, jotka tuntuvat heille kuormittavilta ja nayttaytyvét

haasteina.

Kun halutaan tietda toisen thmisen ajatuksista tai siitd, miksi hin toimii tietyll tavalla, on sitd
parasta kysyé henkilolta itseltdén (Tuomi ja Sarajarvi 2018, 84—85). Haastattelin tdhén
tutkimukseen lopulta viittd autistista naista. Hieman eri tavoin toteutettujen haastatteluiden
pohjalta sain késiini ndiden naisten ajatuksista ja nikemyksistd koostuvan aineiston.
Teemoittelun avulla muodostin kokonaiskuvan haastateltavieni sosiaalisuudesta ja
sosiaalisista suhteista peilaten sitd aiheesta jo tehtyyn tutkimukseen ja tulevaisuuden

tutkimuksen tarpeisiin.



2 Neuromoninaisuuden viitekehys

Neuromoninaisuudesta kertova ja sitd seuraava tutkimuksen kieleen liittyva kappale luovat
katsauksen tutkielmani laajempaan viitekehykseen. Neuromoninaisuuden pohjalta olen
parhaani mukaan tehnyt kaikki tutkimukseen liittyvédt valinnat. Nédisté syistd tutkielmani alkaa
ndihin aiheisiin perehtymiselld. Toivon lukijoiden kiinnittdvin huomiota tdhén viitekehykseen

ja kdyttdmaani kieleen 1api lukuprosessin.

Jo pitkdin vahvimpana nikemyksend autismista on ollut poikkeavuuksiin keskittyva,
ladketieteellinen malli (Robertson 2010). Autismikirjon kontekstissa puhutaan usein myds
vammaisuuden ladketieteellisestd mallista (Llewellyn & Hogan 2000, 158—159), joka on
hyvin ldhelld yksilokeskeisti 1dhestymistapaa vammaisuuteen (Vaahtera & Honkasilta 2022,

5).

Kyseinen ndkdkulma yhdistdd vammaisuuden tai poikkeavuuden yksilon kehoon tai mieleen
(Llewellyn & Hogan 2000, 158; Vaahtera & Honkasilta 2022, 5), jolloin esimerkiksi autismin
kontekstissa ne nahdddn yksilon synnynnéisind ominaisuuksina (Pellicano & den Houting
2022, 384). Autistit ovat ikddn kuin rikki ja vaativat “korjaamista” pystyékseen toimimaan
yhteiskunnassa. Télloin myos erilaiset ’korjaustoimenpiteet” kohdistuvat nimenomaan
yksiloon. (Robertson 2010.) Taustalla on ajatus siitd, ettd erilaisten toimenpiteiden ja
interventioiden avulla voidaan joko poistaa tai viahentdd koettua vikaa tai vammaa (Vehmas &
Watson 2016, 2). Erilaiset keinot tdhtddvét autististen piirteiden piilottamiseen, poistamiseen
tai kohentamiseen, jotta yksilon olisi madollista saavuttaa sellainen suoriutumisen ja

toiminnan tason, joka mielletddn tyypilliseksi tai normaaliksi. (Pellicano & den Houting 2022,

384.)

Ajat ovat kuitenkin muuttumassa ja neuromoninaisuuden paradigma on osa titd muutosta.
Autismikirjon ja sen parissa tehtdvén tutkimuksen kentélld neuromoninaisuus haastaa
ladketieteellistd tapaa hahmottaa autismi kehottamalla kddntdmaén katseen yksilosta

ympéristoon (Pellicano & den Houting 2022, 387).

Ihmisten aivot ja mieli voivat kehittyé seké rakenteellisesti ettd toiminnallisesti monin tavoin.
Osa téstd kehityksestd mahtuu nithin raameihin, joka mielletdén “normaaliksi” tai
“tyypilliseksi” kehitykseksi. Osa kehityksestd puolestaan sijoittuu tdiman normin ulkopuolelle,
jolloin se voidaan ndhdd normista poikkeavana, ’epétyypillisend”. Neuromoninaisuudella

tarkoitetaan titd laajaa, ihmisten neurobiologista monimuotoisuutta. Se kattaa koko kirjon
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aina tyypilliseksi mielletystd poikkeavaan kehitykseen. (Pellicano & den Houting 2022, 386.)
Neuromoninaisuudesta kdsin autismi, siihen liittyvd neurologia ja ylipddtaan ihmisyys

ndhdédédn yhtend osana ihmisten laajaa monimuotoisuutta (Robertson 2010).

Artikkelissaan Pellicano ja den Houting (2022, 386) tiivistdvit neuromoninaisuuden
periaatteet kahteen pddkohtaan. Ensimmadisend ndistd kahdesta he nostavat esiin eri
neurotyyppien tasavertaisuuden. Neuromoninaisuuden ndkdkulmasta mikdan neurotyyppi ei
ole toista ylempi- tai alempiarvoinen. Sen sijaan kaikki moninaisuus ja monimuotoisuus ovat
itsessddn arvokkaita. Ndin ollen neuromoninaisuus myos hylkéd nikemyksen siité, ettd jokin

poikkeama neurotyypilliseksi mielletystd olisi vika, joka vaatii korjausta tai toimenpiteita.

Neuromoninaisuus on hyvin ldhelld vammaisuuden sosiaalista mallia (Pellicano & den
Houting 2022, 387). Sosiaalisen ldhestymistavan mukaan vammaisuus ja poikkeavuus
muotoutuvat ja tulevat nékyviksi yhteiskunnan materiaalisissa olosuhteissa seké sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa. Vammaisuutta eivét siis yksin tuota yksilon ainutlaatuiset, hinelle
tyypilliset ominaisuudet, vaan pikemminkin sen aiheuttavat yhteiskunnan arvot ja kiyténteet,
sekd yhteiso ja sen asettamat normaaliuden kriteerit. Ne sulkevat ulos yksildt, jotka eivét sovi
nidihin raameihin. Tdma estdd monia, esimerkiksi autismikirjon ihmisid osallistumasta

tiysivaltaisesti yhteiskunnalliseen eldamiin. (Robertson 2010; Vehmas 1999, 104.)

On kuitenkin syytd mainita, ettd neuromoninaisuus ei kiistd autismin biologista alkuperda ja
luonnetta. Sen sijaan se katsoo ikdén kuin yksilon taakse. Neuromoninaisuuden tarkoituksena
on kiinnittdd huomiota ympéristoon ja sen erilaisiin konteksteihin, joiden kanssa yksilé on
vuorovaikutuksessa, ja tarkastella titd kautta niitd vammauttavia ja negatiivisia vaikutuksia,

joita autismiin liitetddn. (Pellicano & den Houting 2022, 389.)

Moninaisuuden arvokkuuden liséksi toinen Pellicanon ja den Houtingin muodostama (2022,
386—387) padkohta neuromoninaisuuteen liittyen on ajatus siitd, ettd kaikki ihmiset
ansaitsevat tulla kohdelluksi kunnioittavasti, arvostuksella ja yksilollisesti riippumatta siité,
millainen ithminen on suhteessa oletettuun normiin. Autistiset ihmiset eivét ole vain joukko
vikoja tai poikkeavuuksia, jotka tdytyy parantaa tai korjata, vaan uniikkeja ja arvokkaita

yksiloitd, joiden eldma on merkityksellista itsessddn. (Pellicano & den Houting 2022, 389.)
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3 Tutkimuksen kieli ja termisto

Toisin kuin neuromoninaisuuden viitekehykselle, ladketieteelliselle selitysmallille on
tyypillistd ndhdd autismi vammojen, vikojen tai toiminnallisten poikkeavuuksien kautta
(Pellicano & Houting 2022, 382) ja méadritelld se kayttdmalla 1d4ketieteen ja psykiatrian
diagnostisia termejd (Vaahtera & Honkasilta 2022, 5). Esimerkkiné tédstd voidaan tarkastella
esimerkiksi WHO:n (World Health Organization) kansainvélisté tautiluokitusta sekéd sithen

perustuvaa Kédypahoito- suositusta.

Autismikirjon niin sanotusti virallinen nimi, jollaisena se mainitaan esimerkiksi WHO:n
kansainvilisen tautiluokituksen uusimmassa versiossa ICD-11:ssa, on autismikirjon Adirié.
Tahén perustuvassa suomalaisessa Kiypahoito- suosituksessa autismikirjon kerrotaan olevan
’keskushermoston kehityksellinen hdirié”. Siind autismikirjon ydinoireisiin” luetaan muun
muassa toimintakykya haittaavat seké laaja-alaiset ja pysyvit kommunikaation ja sosiaalisen
vuorovaikutuksen erityispiirteet. Kéypahoito- suosituksessa kasitelldén siis ladketieteellista,
toimintakykyé selkedsti haittaavaa oireistoa, joka tayttdd myos autismikirjon héirion

diagnostiset kriteerit (Autismikirjon héiri6: Kéyp4 hoito- suositus 2023.)

Téllainen niin kutsuttu hiiriokeskeinen puhe dominoi usein autismikirjosta kdytavia
keskustelua sekd tutkimuksen parissa etté julkisessa keskustelussa. Juuri sanat Adirio, vamma
ja poikkeama ovat termejd, joita kiytetdin kuvaamaan autistista kognitiota, neurologiaa tai
kayttaytymistd. Ylipddtddn monet ammattilaiset ja autismikirjon tutkijat ovat oppineet ja
tottuneet tutkimaan autismikirjoa ladketieteellisten lasien lépi. (Pellicano & Houting 2022,

381-383.)

Juuri téllaista termistdd kdytin myds omassa autismikirjoa koskevassa proseminaaritydsséni.
Kerroin esimerkiksi perustietoa autismista kasittelemalld sitd diagnostisista kriteereistd kdsin
avaamalla muun muassa autismikirjon “ydinoireita”. Puhuin autismikirjosta "aivojen
neurobiologisen kehityksen héiriond” ja kuvasin esimerkiksi autistisille ominaista tapaa olla
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa haasteiden ja vaikeuksien kautta. Liséksi kéytin joissain

osissa my0s ilmaisua ”Aspergerin oireyhtymén diagnoosin omaava”.

En osannut tarkastella kdyttdmaéni kieltd autististen ndkdkulmasta, vaan otin annettuna sen
ladketieteellisen ja héiriokeskeisen termiston, jota erilaisissa autismikirjoa koskevissa
julkaisuissa oli kdytetty. Nyt tehdesséni tutkimusta neuromoninaisuuden periaatteista késin,

pyrkimykseni on toimia toisin.
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Monet neuromoninaisuuden puolestapuhujat korostavat kunnioittavan ja neutraalin kielen
kayttod (Baumer & Frueh 2021). Myds Suomen Autismikirjon Yhdistys (4SY) on nostanut
esiin tarpeen uusia autismikirjoa ja neuromonimuotoisuutta koskevaa termistod. Vanhat termit
on koettu osin puutteelliseksi ja leimaavaksi sekd vanhentuneiksi. Lisdksi monelle
neurokirjoon liittyvistd englanninkielisistd termeisti ei aiemmin ole ollut suomenkielisté

vastinetta. (Suomen Autismikirjon yhdistys 2022.)

Ladketieteellinen, hdiriokeskeinen termistd ndyttiytyy usein (piilo)asenteellisena ja vaikeana
ymmartdd. Erilaisista lddketieteen parissa kdytettavistd termeistd, kuten hairio tai selektiivinen
mutismi saattaa syntyd myds vddrdnlaisia ja/tai negatiivisia mielleyhtymié. Esimerkiksi edelld
mainittu termi selektiivinen mutismi eli valikoiva puhumattomuus luo helposti vaikutelman
tietoisesta valinnasta olla puhumatta, vaikka niin ei todellisuudessa ole. (Suomen

Autismikirjon yhdistys 2022.)

Tédhdn sanaston uusimisen tarpeeseen on vastattu ASY:n Autismikirjon avaimet
vaikuttamiseen (AAVA) — hankkeen tuottamalla Autismin syrjimittomalla sanastolla.
Sanaston termit on pyritty luomaan yhteisollisesti siten, ettd ne ovat kunnioittavia, kauniita ja
neuromonimuotoisten omaa kokemusta heijastavia. Se koostuu englannista suomeen
kddnnetyistd sanoista, kokonaan uusista termeisté seké jo vakiintuneista ilmauksista.
Sanastosta 10ytyy my0s jokaiselle sanalle kirjoitettu oma mééritelma. (Suomen Autismikirjon

Yhdistys 2022.)

Hankkeen yhtend tavoitteena on myds tuoda syrjiméton sanasto ja sen termit yhteisolta
yleiseen kiyttoon. Koska kieli luo todellisuutta ja autismikirjoa koskevalla tutkimuksella on
oma roolinsa siind, miten autismikirjosta puhutaan ja miten se ymmarretdin (Suomen
Autismikirjon Yhdistys 2022), olen parhaani mukaan omaksunut ja kéyttdnyt kyseisen
sanaston termeji tissd tutkimuksessa. Kéyttdméani termit tarkoittavat sitd, miti ne sanastossa

tarkoittavat ja miten niiden merkityssiséltd on siind méaritelty.

On tarkedd muistaa, ettd se, miten erilaisten termien ja ilmaisujen kéyttd koetaan, on hyvin
yksilollistd. Esimerkiksi osaa kirjolla olevista ladketieteelliset termit eivit valttdmatta haittaa,
osa taas saattaa kokea ne loukkaavina. Olettamisen sijaan on aina parempi kysyé suoraan,
miten kukin haluaa tulla puhutelluksi. Lisdksi on tirkedd ottaa myos itse selvdd
kunnioittavasta tavasta puhua. Vaikka kaikki kirjolla olevat eivit olisi sanaston termien

oikeellisuuden tai sopivuuden kanssa samaa mieltd koen, ettd AAVA- hankkeen sanastossa



maédritellyt termit ovat toimiva ohjenuora oikeanlaiseen puhetapaan neuromoninaisuuden

ldhtokohdista tehtdvissa tutkimuksessa.
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4 Tytot ja naiset autismikirjolla

Musta tuntuu, et se enemmin menee niinku sithen, et kenellékién ei oikeen oo

tietoo. Et mé ihan hirveesti tykkaisin siité, jos ihmisilld olis joku ajatus niinku

etukéteen, niin vois ehké siithen sitte niinku menna véliin ja sanoo, et timé nyt ei

ollu ihan néin tai muuta, mutta... Suurin osa ihmisisté on sillee, et ’ai joku

autismi’, ettd 'no onneks olkoon, mut miti se tdhédn vaikuttaa?’ — Haastateltava 3
Vuonna 2014 julkaistussa tutkimuksessa Pellicano, Dinsmore & Charman (2014, 766)
kartoittivat Isossa-Britanniassa sitd, mitd mieltd autismikirjolla olevat sekd muut sidosryhmat
ovat autismikirjosta tehtévistd tutkimuksesta. Erityisesti tarkastelussa oli se, millaista
tutkimusta tehdddn ja rahoitetaan, ja millaista tutkimusta eri sidosryhmien mielesti tulisi

tehdé. Kyseisessd tutkimuksessa nousi esiin muun muassa tarve tehdd aiempaa enemmén

tutkimusta autismikirjon naisista ja tytoista.

Tarve tyttdjen ja naisten autismin tutkimiselle ja tunnetummaksi tekemiselle kumpuaa
autismin hyvin miehisesta stereotypiasta. Tadma nakyy esimerkiksi siind, milld perusteilla ja
kuinka usein naisia otetaan mukaan autismikirjoa koskeviin tutkimuksiin seké siind, miten
diagnostiset kriteerit ovat saattaneet muodostua miehille ominaisempien autismipiirteiden
pohjalta. (Lai, Lombardo, Auyeung, Chakrabarti & Baron-Cohen 2015a, 12—13.) Kirjolla
olevat tytdt ja naiset saavat autismikirjon diagnoosin keskimairin myohempéin kuin pojat ja
miehet (Lai & Baron-Cohen 2015, 1015) ja ovat suuremmassa riskissa tulla

véadrindiagnosoiduksi tai jiddd jopa kokonaan huomaamatta (Loomes ym. 2017, 470).

Jotta autismin miehisti stereotypiaa voidaan oikaista, tarvitaan tutkimusta ja tietoa
autismikirjolla olevista tytoistd ja naisista. Tdssd luvussa avaan niitd ominaispiirteitd, joita
tutkimuskirjallisuus nostaa esiin autismikirjon naisista. Pyrkimyksenéni on muodostaa katsaus
kirjolla olevien tyttdjen ja naisten piirteisiin, jotka edelleen liian usein jadvit huomaamatta tai
tunnistamatta. Tuon piirteitd osittain esiin verraten niitd sekd neurotyypillisiin tyttdihin ja
naisiin ettd autistisiin miehiin ja poikiin, eli nithin kuvauksiin autismista, joihin on
tyypillisesti totuttu, tehdikseni eroavaisuudet niakyviksi. Niiden jilkeen palaan vield

tarkemmin tunnistettavuuteen ja sen mydtd diagnosointiin liittyvdin problematiikkaan.
4.1 Sosiaalisuuden ja sosiaalisten suhteiden ominaispiirteita

Autististen naisten ja tyttdjen ominaispiirteet, olivat ne mitd tahansa, saattavat usein olla
hienovaraisia. Esimerkiksi verrattuna miessukupuoleen, piirteet eivit ole ulkoisesti yhta

ndkyvid ja jadvét siten usein huomaamatta. (Lai & Baron-Cohen 2015, 1015.) Lisdksi vaikka



15

autismin piirteissd on kaikkien sukupuolien vililld samankaltaisuuksia, ne saattavat nikyé
ulospéin eri tavalla. Naisten kohdalla tamai tapa poikkeaa tyypilliseksi mielletyisti

autismipiirteistd. (Hull, Petrides & Mandy 2020, 308.)

Lahtokohtaisesti tytoilld ja naisilla vaikuttaisi olevan yleistd sosiaalista motivaatiota, joka
ndkyy muun muassa haluna muodostaa ystavyyssuhteita (Hull, Petrides & Mandy 2020, 308;
Lai & Szatmari 2019, 119). Esimerkiksi verrattuna miessukupuoleen, tytot ja naiset ovat
parempia vastavuoroisessa keskustelussa, kiinnostuksenkohteiden jakamisessa ja erilaisten
verbaalisten ja sanattomien viestien omaksumisessa omaan toimintaansa sosiaalisissa
tilanteissa. Liséksi listaan voidaan lisdtd mielikuvitus sekd kyky sopeuttaa omaa
kayttaytymisti erilaisten tilanteiden edellyttdmaéllé tavalla. (Lai ym. 2015a, 14.; Lai &
Szatmari 2019, 119.)

Ryanin, Coughlanin, Maherin, Vicarion ja Carveyn (2020, 397) tutkimuksessa etenkin
yhteisistéd kiinnostuksenkohteista puhuminen oli autistisille tytoille yleisin tapa aloittaa
spontaani keskustelu luoden pohjaa myds ystdavyyssuhteiden muodostamiselle.
Kiinnostuksenkohteet naisilla ja tyt6illd eivét valttimaéttd ilmene “autistisille tyypillisiksi”
miellettyind, kuten voimakkaana kiinnostuksena teknologiaan, dinosauruksiin tai tieteellisiin
faktoihin. Sen sijaan ne saattavat liittyd enemmaén esimerkiksi ithmisiin tai eldimiin, kuten
kirjallisuuden hahmoihin tai musiikkiyhtyeisiin. (Lai & Baron-Cohen 2015, 1015.)
Intensiivinen kiinnostus saattaa jdid4 huomaamatta, silld sen kohde ei vilttdméttd vaikuta

mitenkddn “poikkeavalta” (Hull, Petrides & Mandy 2020, 309).

Esimerkiksi Sedgewickin, Cranen, Hillin ja Pellicanon (2019a, 117) tutkimuksessa autistiset
naiset ja neurotyypilliset naiset kertoivat heilld olevan muutama ldheinen ystiva. Erona
ndiden ryhmien vililld oli kuitenkin se, ettd neurotyypillisilla naisilla oli sen lisdksi laajempi
joukko kavereita ja tuttuja. Suurien kaveriporukoiden sijaan autismikirjon naisille
ominaisempaa ovat pienet ja intiimimmat vertais- ja kaveriporukat. Lisdksi he pitdvat
tiarkedna ja odottavat kaverisuhteiltaan yhteyden kokemista sekd kahdenkeskeisid
keskusteluita (Keiser & white 2013, 73.) Luotettavuus ja uskollisuus ovat usein tiarkeiti

ominaisuuksia (Ryan ym. 2020, 397).

Vaikka tyt6illd ja naisilla on sosiaalisuuteen vaadittavia taitoja, saatetaan ystavyyssuhteet
ylipadtddn kokea “kovana tyond”. Neurotyypillisiin tyttihin verrattuna autistiset tytot

saattavat kokea ystdavyyssuhteiden ylldpitimisen vaikeaksi. Tdma on myds yksi syy sille,
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miksi heille luontaisempaa on korkeintaan muutama l&heinen ystidvyyssuhde kerrallaan.

(Sedgewick, Hill, Pellicano 2019b, 1125).

Joidenkin tutkimusten mukaan autistisilla tytdilla ja naisilla kielelliset kyvyt ovat paremmat
verrattuna poikiin ja miehiin. Tarinoiden ja asioiden kertominen eldvésti, suunnitelmien ja
aikeiden puhuminen ddneen seké puheen tyypillisemmaéksi mielletyt 44nenpainot ja rytmi ovat
esimerkkeji ndisté kielellisistd taidoista. (Lai & Szatmari 2019, 119.) Samalla kuitenkin
esimerkiksi niin sanottu small talk ja luontevalta tuntuvat keskustelut etenkin vieraiden
thmisten kanssa voivat tuntua haastavilta (Hull ym. 2017, 2525). Autistiset tytot ja naiset
saattavat toisinaan sanoa asioita, jotka muut kokevat tilanteeseen epdsopivina tai outoina. (Lai

& Baron-Cohen 2015, 1015.)

Autismikirjon naisten ominainen tapa olla vuorovaikutuksessa saattaa johtaa siihen, ettd he
saavat osakseen syrjintdé ja kiusaamista. Téllaiset kokemukset voivat saada yksilon
sulautumaan ja muokkaamaan omaa kéytdstédn siten, ettd haasteet tai muiden mielesté
epésopiva kaytds jaavit piiloon. (Keiser & white 2013, 73.) Kerron seuraavaksi enemmén

tastd maskaamiseksi kutsutusta ilmidsta, sen syistd sekd seurauksista.
4.2 Maskaaminen

Aihe, joka tyttdjen ja naisten autismikirjoa tutkiessa nousee erityisesti esiin, on maskaaminen
ja sulautuminen. AAVA- hankkeen sanastossa maskaamisella tarkoitetaan sitd ilmi6td, jossa
autistinen ithminen pyrkii vilttdimain autismityypillistd kayttdytymistd. Sulautuminen
puolestaan on kéyttdytymistd, jonka pyrkimyksené on sulautua neuroenemmistoén autismin
esiintuomista valttelemélld. (Suomen Autismikirjon Yhdistys 2022.) Téssé tutkimuksessa
kdytdn termid maskaaminen Cookia ja kumppaneita (2021) mukaillen kattok&sitteend
erilaisille tietoisille tai tiedostamattomille strategioille, joiden avulla autistiset ihmiset
pyrkivdt minimoimaan ja kompensoimaan sosiaalisia haasteita, piilottamaan autistisia

piirteitdén ja ilmentdmién ei-autistista sosiaalista tyylid.
4.2.1 Maskaamisen taustat ja syyt

Tutkimusten mukaan on olemassa kasvavaa néyttod siitd, ettd autististen piirteiden
maskaaminen olisi keskimairin tyypillisempéé autismikirjon naisille kuin miehille (Loomes
ym. 2017, 472). Cookin, Hullin, Cranen & Mandyn (2020, 9) tutkimuskatsauksessa ilmenti,

ettd verrattuna autistisiin miehiin naiset raportoivat maskaavansa useammin ja useammissa eri
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tilanteissa. Liséksi se on ajallisesti pitkdkestoisempaa. On kuitenkin huomattava my®ds, etti
samaisessa katsauksessa tarkastelluissa tutkimuksissa ei-bindéristen autististen thmisten

maskaaminen oli samalla tasolla naisten kanssa (Cook ym. 2021, 13).

Sen sijaan, ettd maskaaminen olisi autistisen ihmisen henkilkohtainen valinta, se on useasti
ennemminkin velvoite tai pakko. Taustalla saattaa olla pelko vieraantumisesta tai uhasta, ja
pyrkimyksend on télloin vélttdd esimerkiksi syrjityksi tuleminen. (Mandy 2019, 1879.) Tarve
maskaamiselle syntyykin epdsuhdasta autistisille luontaisen tavan ja ei-autistisille suunnatun

sosiaalisen ympdriston kanssa (Cook, Hull, Crane & Mandy 2021,1).

My®és sukupuoliroolit vaikuttavat tarpeeseen maskata. Naiset, autistiset ja ei-autistiset
kohtaavat enemmin yhteiskunnallisia odotuksia sukupuolirooleihin liittyen.
(Tubio-Fungueirifio, Cruz, Sampaio, Carracedo & Fernandez-Prieto 2020, 2192.) Tyttdjen ja
naisten odotetaan olevan sosiaalisia, vilittdvié ja empaattisia (Goldman 2013, 677).
Maskaaminen saattaa télldin syntya tarpeesta piilottaa autismi, jotta ndma sukupuoleen
liittyvét sosiaaliset odotukset olisi mahdollista tdyttda ja siten my0s vélttdd syrjinnésti ja
vadrinymmadrretyksi tulemisesta aiheutuva stressi. (Tubio-Fungueirifio ym. 2020, 2192.)
Kééanteisesti ajateltuna maskaamisen tarve syntyy tarpeesta ja halusta kuulua joukkoon, ja
ikddn kuin ”mennd 14p1” neurotyypillisesséd yhteiskunnassa. (Cage & Troxell-Whitman 2019,

1905; Hull ym. 2017, 2523.)
4.2.2 Maskaaminen kaytannossa

Maskaamiseen on olemassa monia erilaisia strategioita. Osa keinoista saattaa olla ndenndisen
yksinkertaisia, osa taas monimutkaisempaa prosessointia vaativaa. (Mandy 2019, 1879.) Jotkin
keinoista tdhtddvit autismin piilottamiseen peittdmélld, “tukahduttamalla™ tai muilla tavoin
kontrolloimalla autismikirjon piirteitd, joita ei pidetd tilanteen kannalta sopivina (Hull ym.
2017, 2525). Esimerkiksi toistuvien kisiliikkeiden hillitseminen ja katsekontaktin
pakottaminen ovat tyypillisid esimerkkeja tillaisista keinoista (Cook ym. 2021, 2). Hullin ja
kumppaneiden (2017, 2525) tutkimukseen osallistuneet naiset kuvasivat myos pyrkivdnsi
minimoimaan itsensd rauhoittamiseen liittyvid keinoja tai stimmaamista, jotta kuormittuneisuus

ei nédkyisi ulospéin.

Osa maskaamisesta on opettelua tekemélld tarkkoja havaintoja ympéristosté ja sosiaalisista
tilanteista (Lai ym. 2011, 6). Arvioidakseen ja toimiakseen tilanteeseen sopivalla tavalla

autistisen naiset saattavat matkia tai imitoida muita ihmisid. Tété saattaa tapahtua sosiaalisen
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tilanteen aikana omaksumalla vastapuolen ilmeiti ja eleitd. (Hull ym. 2017, 2526.) Bargielan,
Stewardin ja Mandyn (2016, 3287) tutkimuksessa naiset kertoivat timén tapahtuvan usein

tiedostamatta, ikddn kuin automaattisesti.

Edelld mainitussa Bargielan ja kumppaneiden (2016, 3287) tutkimuksessa naiset kertoivat
my0s opetelleensa maskaamiseen liittyvié strategioita aktiivisesti erilaisten mediasta saatavien
siséltojen kautta. Televisiosarjat, kirjat ja lehdet aiheeseen liittyen tarjoavat esimerkkeji ja
vertailukohtia, joiden pohjalta erilaisia sosiaalisia késikirjoituksia ja tapoja toimia voidaan
omaksua. Liséksi niistd saatetaan ottaa sanontoja ja muita verbaalisia keinoja osaksi omaa

toimintaa.

Autistiset naiset saattavat kehittdd erilaisia sddntdjéd tai yleisid ohjeistuksia helpottaakseen
keskusteluihin liittyvid haasteita. Ennen sosiaalisia tilanteita puheenaiheiden ja kysymysten
pohtiminen valmiiksi, seké vastapuolen mahdollisten vastausten arvioiminen etukéteen
saattavat auttaa sosiaalisissa tilanteissa luomalla tunteen siitd, ettd tilanne on enemmaén
ennakoitavissa ja kontrolloitavissa. (Hull ym. 2017, 2526-2527; Lai & Baron-Cohen 2015,
1015.)

Erilainen havaintojen tekeminen ei rajoitu vain ulkopuolisten tarkkailuun, vaan tarkastelun
kddntdminen ikédédn kuin sisdédnpdin on my0ds osa maskaamista. Sen liséksi, ettd autistiset naiset
tarkkailevat toisten ihmisten ilmeitd, eleitd ja toimintaa, liittyy sithen myds oman toiminnan
arviointi. Jotta erilaisten strategioiden ja keinojen toimivuutta olisi mahdollista arvioida,
naiset saattavat tarkkailla itsedén ja sitd, miten he esittivat itsensd ulospdin varmistuakseen

siitd, ettd he toimivat oikealla tavalla. (Hull ym. 2017, 2526.)

Maskaamisen taustalla on myds tarve 10ytdé keinoja sosiaalisiin tilanteisiin liittyvien
haasteiden, kuten kasvonilmeiden ja ddnenpainojen tulkinnan ja kehonkielen lukemisen
vaikeuksien kompensoimiseksi (Keiser & White 2013, 75). Kdytdnndssé tdma voi tarkoittaa

esimerkiksi kasvonilmeiden opettelua tietoisesti ja kaavamaisesti (Hull ym. 2020, 309).
4.2.3 Maskaamisen seuraukset

Maskaamisen osalta olennaista on ymmértaa, ettd vaikka ulospéin kirjolla oleva tytto tai
nainen saattaisi vaikuttaa sosiaaliselta tai sosiaalisten taitojensa osalta neurotyypilliseltd, on
tdmén ulkokuoren taustalla usein suuri miérd ty6té ja ponnistelua. (Lai ym. 2011, 6.)
Tutkimuksissa maskaamisen on todettu olevan hyvin kuormittavaa ja visyttavaa (Bargiela

ym. 2016, 3287; Hull ym. 2017, 2527; Milner, McIntosh, Colvert & Happé 2019 2396).
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Sukupuolesta riippumatta maskaamisella on negatiivisia vaikutuksia mielenterveyteen. Mitd
enemmain maskaamista oman kokemuksen mukaan tapahtuu, sitd voimakkaampi yhteys silla
on esimerkiksi yleiseen seké sosiaaliseen ahdistukseen, masennusoireisiin ja yleiseen
hyvinvoinnin heikkenemiseen. Mitd enemmaén henkil6 siis kokee tarvetta maskaamiselle, sitd
enemman on myds koettuja negatiivisia vaikutuksia mielenterveyteen. (Cook ym. 2021,

11-13.)

Sen lisdksi, ettd maskaaminen tuottaa esimerkiksi sosiaalista ahdistuneisuutta, saattaa niiden
valinen suhde kulkea my0s toiseen suuntaan. Cage & Troxell-Whitman (2019, 1907) pohtivat
tutkimuksensa yhteydessi, voisiko maskaaminen kenties olla myds vastaus sosiaaliseen

ahdistukseen ja keino sen hallitsemiseksi.

Maskaamisella saattaa olla usein negatiivisia vaikutuksia myds identiteettiin ja kdsityksiin
itsestd. Omaksuessaan sosiaalisten normien mukaisia rooleja ja toimintatapoja, autistiset tytot
ja naiset saattavat kokea ikdén kuin hukkaavansa itsensi. (Hull ym. 2020, 311.) Vaikka
maskaaminen on usein enemmaénkin pakko, kuin vapaaehtoinen valinta, naiset saattavat kokea
valehtelevansa muille siitd, keitd he oikeastaan ovat. Téll6in osa ystdvyyssuhteista voi tuntua
perustuvan valheelle, joka puolestaan saattaa entisestddan vahvistaa mahdollisia yksindisyyden

ja eristdytyneisyyden kokemuksia (Hull ym. 2020, 2528-2529.)

4.3 Aistit ja aistiherkkyys

Aistien erityispiirteet, kuten aistiherkkyys liittyvat autismikirjoon sukupuolesta riippumatta
(Aistisditelyn epatyypillisyys autismikirjon hdiriossd: Kdypa hoito- suositus 2023). Lain ja
kumppaneiden (2011, 6) tutkimuksessa kuitenkin kévi ilmi aisteihin liittyvien haasteiden
olevan kenties korostuneempia autismikirjon naisilla. Koska aistit nousivat myos tdméan
tutkimuksen tuloksissa esiin olennaisena asiana, koin tdrkeédksi nostaa aiheen esiin myds

teoriaosuudessa aiheen pohjustamiseksi.

Aistiherkkyys tarkoittaa aistijarjestelmét poikkeuksellista herkkyyttd. Aistit voivat olla
herkistyneitd kuuloaistimuksille, vireille ja kuvioille, valoille tai tuntoaistimuksille.
Aistiherkélle ihmiselle yksi tai useampi ndistd voi aiheuttaa esimerkiksi fyysisti kipua,
epdmukavuutta tai kuormittumista ylipddataan. Mikaéli aistikokemuksia on kerralla liikaa,

puhutaan drsyketulvasta. (Suomen Autismikirjon Yhdistys 2022.)
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Arsyketulvan mydti aistijirjestelmi saattaa ylikuormittua, joskin neurokirjolla olevat ihmiset
kokevat kuormittuvuutta, eli aisteista johtuvaa uupumusta ja rasittumista ylipditdan (Suomen
Autismikirjon Yhdistys 2022). Milnerin ja kumppaneiden (2019, 2397) tutkimuksessa yli
puolet tutkimukseen osallistuneista naisista kertoi aistien olevan suuressa roolissa heiddn
jokapdivéisessd eldméssddn ja kertoivat aistimusten olevan usein ylivoimaisia. Jopa
kahdeksan 18 haastateltavasta raportoikin aistien olevan heidin eldménlaatuaan eniten

heikentiva tekija.

Samassa tutkimuksessa osallistujat kuvasivat seki aisteista johtuvan kuormittuneisuuden etti
emotionaalisen kuormituksen johtavan toisinaan tunneromahdukseen tai sulkeutumiseen
(Milner ym. 2019, 2397). Ttunneromahdus eli melttari ja sulkeutuminen eli suttari ovat
molemmat kuormittuneisuudesta johtuvia voimakkaita reaktioita (Suomen Autismikirjon

Yhdistys 2022).

Aistit eivit kuitenkaan tuota autismikirjon thmisille pelkkda kuormitusta ja harmia. Aistien
mydtd autistiset naiset voivat kokea myds positiivisia voimakkaita aistikokemuksia
esimerkiksi musiikkia kuunneltaessa (Milner ym. 2019, 2397). Lisdksi miellyttavéltd tuntuvat
aistimukset, kuten pienehkot kadessa hypisteltdvit esineet voivat auttaa aistikuormituksen
purkamisessa (Hull ym. 2017, 2525) ja parhaimmillaan aistimukset voivat toimia myds itsesta

huolehtimisen muotona (Wilson ym. 2023, 1341).
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5 Autismin miehinen stereotypia ja sen vaikutukset

5.1 Diagnosoinnin lahtokohdat

Autismikirjon esiintyvyydestd on olemassa erilaisia lukemia riippuen siitd, miten se on
kulloinkin mééritelty. Keskimiirin arviot asettuvat noin 1-2 % ympdrille, mutta
esiintyvyydessd on 10ydettdvissd eroja tarkasteltaessa sitd sukupuolen ndkokulmasta.
Esimerkiksi mies- ja naissukupuolten osalta autismikirjo on Carsténin ja Timosen mukaan

pojilla jopa 2—5 kertaa yleisempéé kuin tytoilld. (Carstén & Timonen 2019, 52.)

Usein esitetty suhdeluku tdstd ndiden sukupuolten vélisestd erosta on 4—5:1, eli nelji tai viisi
autismikirjolla olevaa miesté yhté naista kohtaan. Tdma kertoo omalta osaltaan autismikirjon
diagnoosien niin sanotusta miesvaltaisuudesta (Lai, Baron-Cohen & Buxbaum 2015b, 1). On
perusteltua kysya, miksi tillainen miesten ja naisten suhteellisten osuuksien tarkastelu

autismikirjon osalta oikeastaan on mielekéstd ja mistd se mahdollisesti kertoo.

Koska pitkédédn poikien ja miesten on ajateltu olevan enemmistdssad mité tulee autismikirjoon,
on se vaistamattd vaikuttanut esimerkiksi tutkimuksen tekoon. Useiden tutkimusten otoksissa
ndkyy aiemmin mainittu suhdeluku 4:1. Osallistujia on saatettu esimerkiksi valikoida mukaan
ndiden osuuksien mukaisesti, jolloin pojat ja miehet ovat olleet enemmistdssd ja suuremmassa
roolissa tutkimuksen osallistujista. Toisinaan naiset on saatettu jéattdd kokonaan ulkopuolelle
ja moniin tutkimuksiin onkin otettu osallistujiksi pelkkié poikia tai miehid. (Lai, Lombardo,
Auyeung, Chakrabarti & Baron-Cohen 2015a, 12.) Happé (2017, 11—12) nostaa
artikkelissaan esiin myos arvion, jonka mukaan autismia koskevissa

aivokuvantamistutkimuksissa miesosallistujia oli kahdeksan kertaa naisia enemman.
5.2 Diagnostiset kriteerit ja tunnistamisen tyokalut

Kun autismikirjosta tehtiviin tutkimuksiin osallistuu pddasiassa miehid ja poikia saadaan
tutkimustuloksia, jotka kuvaavat nimenomaan kyseisen sukupuolen ominaispiirteita,
nidkemyksid ja kokemuksia autismista. Tutkimuksista saatava tieto kdytdnnon kokemuksen
ohella puolestaan saattaa vaikuttaa esimerkiksi virallisiin diagnostisiin kriteereihin, jotka ndin
ollen muodostuvat enemmén tutkitun sukupuolen eli miehille tyypillisten piirteiden ja

ilmiasun pohjalta. (Happé 2017, 12.; Lai ym. 2015a, 13.)

Loomes kumppaneineen (2017, 470, 472) tekivit laajan tutkimuksen sukupuolten

suhteellisista osuuksista autismikirjolla. Meta-analyysissdin he tutkivat uudelleen kaikki
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sithen mennessa julkaistut, erilaisin tutkimusmenetelmin toteutetut tutkimukset ja niiden
tulokset autismin esiintymisesti mies- ja naissukupuolilla. Tutkimuksessaan he 10ysivit tukea
vditteelle, jonka mukaan tytot ovat epasuotuisassa asemassa autismin diagnosoinnin suhteen,
vaikka osa tytOistd ja naisista tdyttdisikin diagnoosin saamiselle vaadittavat kriteerit. (Loomes,

Hull & Mandy 2017, 470—472.)

Tédmin on ajateltu johtuvan siité, ettd vaikka olisi 10ydettdvissd huomattavia autismikirjon
piirteitd, diagnostisten kriteerien heikko sensitiivisyys naisille ominaiselle tavalle ilmentda
autismia estdd diagnoosin saamisen. Toisaalta taas osa tytOisté ja naisista, joilla on selkeitd ja
huomattavia autismikirjon piirteitd eivit siltikddn tdytd virallisia kriteereitd ja jadvét siten
diagnosoimatta. (Loomes ym. 2017, 470—472.) Lai kumppaneineen nostaa esiin myds sen,
ettd naisilta saatetaan usein vaatia miehid enemmén autismin kanssa samanaikaisia
kognitiivisia tai kdyttdytymiseen liittyvid haasteita virallisen diagnoosin saamiseksi (Lai ym.

2015a, 14).

Valaisevaa Loomesin ja kumppaneiden (2017) tutkimuksessa oli my®ds niin kutsuttujen
aktiivisten ja passiivisten menetelmien kaytto etsittdessd osallistujia tutkimukseen.
Aktiivisissa menetelmissa pyritdén laajoja populaatiopohjaisia otoksia tutkimalla
tunnistamaan kaikki autismikirjon tapaukset huolimatta siitd, onko tapauksia aiemmin
kliinisesti diagnosoitu. Vastaavasti passiivisten menetelmien kiyttd perustuu muun muassa jo
olemassa olevien tietokantojen esimerkiksi lddketieteellisten sellaisten tarkasteluun. Téllaiset
menetelmit poimivat vain ne autismikirjon tapaukset, joissa kyseessd on virallinen

autismikirjon diagnoosi. (Loomes ym. 2017, 467.)

Naita tarkasteltaessa kavi ilmi, ettd aktiivisilla menetelmilla tunnistettiin useampi tapaus;
keskimédrin 24 autismikirjolla olevaa tyttod 100 autismikirjotapauksesta. Passiivisia
menetelmid kadyttdmailld, eli ottamalla mukaan vain jo diagnoosin saaneet tunnistettiin 18

tyttdd 100 autismikirjotapauksesta. (Loomes ym. 2017, 470.)

Talld miesvoittoisella kuvalla ja diagnostisilla kriteereilld saattaa siis olla vaikutusta myds
autismikirjon tunnistamiseksi kdytettyihin tyokaluihin, jotka eivat vilttdmattd ole yhta
valideja eri sukupuolten kohdalla (Kreiser & White 2013, 4). Autismikirjon tunnistamiseen
kaytettdvat seulontalomakkeet ja haastattelurungot on useimmiten suunniteltu tunnistamaan
nimenomaan tyypilliset autismikirjolaiset. (S. Laatu, suullinen tiedonanto 7.2.2020) Kuten
edelld mainittua, jos tyypillisen autistin oletetaan ilmentdvén autismiaan miestyypillisesti,

eivit nima tunnistamiseen kaytettavét tyokalut valttimaéttd ole tarpeeksi herkkid huomaamaan
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sitd, miten autismi nékyy tytoilld ja naisilla. (Lai ym. 2015a, 13.) Toisinaan erilaisista
tunnistamisen tydkaluista saattavat kokonaan puuttua ne piirteet, jotka ovat tyypillisempia

naissukupuolelle (Kaiser & White 2013, 6).

Autismikirjon kliininen diagnoosi on niin sanotusti katsojan silmissd (Goldman 2013, 677).
Miehisen stereotypian vuoksi tyttdjen ja naisten autismikirjon tunnistamisen haasteeksi
saattaakin muodostua myds eri alojen ammattilaisten nakemykset ja kokemukset
autismikirjosta. Autismikirjon osalta avainasemassa ovat esimerkiksi opettajat, psykologit ja
ladketieteen alan ammattilaiset kuten psykiatrit. On todennédkoistd, ettd he ovat tavanneet
useampia autismikirjon miehié kuin naisia ja néin ollen heidédn olettamuksensa autismikirjosta
saattaa olla juuri poikiin ja miehiin pohjautuva. Téll6in herkkyys autismikirjon piirteiden
huomaamiseen ja tunnistamiseen tytdilld ja naisilla on heikompaa. (Happé 2017, 12; Loomes
ym. 2017, 472.) Tdma saattaa siis vaikuttaa epdsuotuisasti tdssi tapauksessa tyttdjen ja naisten

oikeanlaiseen tunnistamiseen (Keiser & White 2013, 4).

Sen liséksi, ettd naiset ovat vihemmaén esilld autismikirjoa koskevassa tutkimuksessa, ovat
representaatiot puutteellisia esimerkiksi mediassa, ja myos tdma vaikuttaa laajemmin yleisiin
késityksiin ja ymmaérrykseen autismikirjosta. Kun tieto ja median luomat kuvat autismista
pohjautuvat miehiseen malliin, kuva autismista ei valttdmaittd sovi yhteen autististen naisten
omiin késityksiin itsestdéin. Tdma saattaa johtaa siithen, ettd naiset eivét tunnista itseddn
autismikirjon kuvauksista, eivdtkd saa selityksid omille piirteilleen. Sama ongelma koskee eri

alojen ammattilaisia. (Happé¢ 2019, 11-12; Lai ym. 2015a, 12.)
5.3 Myohainen ja/tai virheellinen diagnosointi

Sukupuolittuneisuus tutkimusten osallistujien otannassa ja diagnostisissa kriteereissi on
vuorovaikutteista. Tutkimuksista saatu tieto vaikuttaa kriteereihin ja diagnoosien antamiseen,
joka puolestaan vahvistaa autismin sukupuolittunutta kuvaa ja esimerkiksi esiintyvyyden

aliarviointia véhemmaén tutkitun sukupuolen kohdalla. (Keiser & White 2013, 5.)

Tutkimusten mukaan kirjolla olevat tytot ja naiset saavat autismikirjon diagnoosin
keskimédrin poikia ja miehid myohemmin (Lai & Baron-Cohen 2015, 1015). Liséksi tyttojen
ja naisten autismi on suuremmassa riskissd jidda kokonaan huomaamatta tai tulla
véadrindiagnosoiduiksi (Loomes ym. 2017, 470). Téllaisiin kehityskulkuihin on monia eri

Syitéd.
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Etenkin naisilla autismikirjo saattaa liian helposti jaddd muiden diagnoosien tai liitdnndisten
tilojen varjoon (Lai ym. 2015a, 14). Ndma erilaiset liitdinndisdiagnoosit ovat usein
autismikirjoa helpompia tunnistaa ja saattavat siten vaikeuttaa autismin tunnistamista ja
toteamista. Autismikirjon ohella saatetaankin tunnistaa esimerkiksi ahdistusta ja masennusta,
uni- ja vireystilan héirioitd seké erilaisia aktiivisuuden ja tarkkaavuuden piirteitd. Varsinkin
syomishdirioitd esiintyy autistisilla muuta viestod enemmain, ja timén kaltainen syomiseen
liittyva problematiikka on kirjolla olevilla yleisempaé naisilla kuin miehilla. (S. Laatu,

henkilokohtainen tiedonanto 7.2.2020).

J. Gouldin (henkil6kohtainen tiedonanto 10.2.2017) mukaan autismikirjon parissa
tydskentelevien ammattilaisten tuleekin olla tietoisia siitd, onko yksilod diagnosoitu aiemmin
useaan otteeseen. Tadma erityisesti siis tilanteessa, jossa ollaan mahdollisesti antamassa
henkildlle autismikirjon diagnoosia. Useat diagnoosit, etenkin naisten kohdalla saattavat
kertoa taustalla olevasta tunnistamattomasta autismista. Ndiden liitinndisten vuoksi
autismikirjo saatetaan my0s diagnosoida vairin esimerkiksi epdvakaaksi
persoonallisuushiirioksi etenkin juuri naisilla. Osittaisten samankaltaisuuksien vuoksi
autismin mahdollisuus tulisikin ensisijaisesti poissulkea ennen epévakaan

persoonallisuushdirion toteamista. (Lai & Baron-Cohen 2015, 1021).

Autismikirjon naisten diagnosoinnissa ldhestymistavan tulisikin olla moniulotteinen tiukkojen
rajojen ja kysymystenasetteluiden sijaan. Liséksi tulisi keskittyd enemmén ajankohtaisiin
kayttdytymisestd tehtyihin arvioihin ja véhemmén varhaiskehitykseen. (J. Gould,

henkilokohtainen tiedonanto 10.2.2017.)

Kaiken kaikkiaan voidaan siis todeta, ettd se mitd ajattelemme tietdvimme autismista, on
oikeastaan se, mitd tiedimme pédasiassa poikien ja miesten autismista. (Happé 2017, 12.)
Suhdelukujen tarkastelu avaa yhdestd ndkokulmasta sitd, miten kehdméisesti miesvaltaisuus
vaikuttaa autismikirjosta tehtdvain tutkimukseen, sen myd6ta diagnostisiin kriteereihin sekd

yleisiin mielikuviin autismista pddasiassa nimenomaan poikien ja miesten asiana.
5.4 Diagnoosin merkitys

Autismikirjon diagnoosin saaminen voi olla tirkedd useammasta eri syystd. Diagnoosi
itsessddn voi tarjota kehykset, joiden puitteissa on helpompi ymmaértéa ja selittid omaa itseddn
ja kokemuksiaan. Itsetuntemuksen ja ymmarryksen kasvamisen vaikutus saattaa

parhaimmillaan olla itsetuntoa kohottava, jopa voimaannuttava, ja vaikuttaa myos identiteetin
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muodostumiseen. Erilaiset vahvuudet ja haasteet voidaan nihdi osana omaa itsed, eikd osana

sairautta tai tilaa, joka tulisi parantaa tai havittdd kokonaan. (Lai & Baron-Cohen 2015, 1023.)

Ajatus autismin miesvaltaisuudesta, sen vaikutukset autismikirjon tunnistamiseen ja
diagnosoimiseen vaikuttavat autismikirjon tyttdjen ja naisten elaméén. Jos diagnoosi on vaira
tai se viivastyy, kuten naissukupuolen kohdalla usein kdy, ndkyy se esimerkiksi oikeanlaisen

tuen saamisessa tai pikemminkin sen puutteessa (Loomes ym. 2017, 471.)

Myo6s Suomen Autismikirjon Yhdistys nostaa sivuillaan esiin sen, ettd diagnosointiprosessi

sekd diagnoosi itsessddn voivat tarjota yksilolle keinoja arvioida omia kykyjéén ja piirteitdin.
Autismikirjon diagnoosi saattaa olla tirkeé erityisesti henkildille, jotka tarvitsevat esimerkiksi
erilaista tukea, kuntoutusta tai muita palveluita. Térkedd se on siksi, ettd usein nditd palveluita
saadakseen tulee olla nimenomaan l44karin madrddma diagnoosi ja/tai muiden ammattilaisten

tekema arvio yksilon toimintakyvysti. (Suomen Autismikirjon Yhdistys.)

Oikeanlainen diagnoosi oikeaan aikaan voi auttaa myds vertaistuen 16ytdmisessa.
Tutustuminen muihin kirjolla oleviin voi tarjota yhteisoji, kasvotusten tai verkossa, seké
tunteen siitd, ettd kuuluu johonkin. Yhteisollisyys voi viahentdd esimerkiksi sosiaalisen
eristdytyneisyyden kokemuksia, ja on muutoinkin tirkedé esimerkiksi psyykkisen
hyvinvoinnin kannalta (Lai & Baron-Cohen 2015, 1023; S. Laatu, henkilokohtainen
tiedonanto 7.2.2020).

Diagnooseista puhuttaessa on kuitenkin tirkedd tuoda esiin myds se, etteivit diagnoosi tai
diagnostiset kriteerit ole koko totuus autismista. Ne ovat tyovilineit virallisen diagnoosin
tekemiseen, mutta eivét kerro siitd, mitd kirjolla oleva henkild itse tuntee tai kokee. Kuten
Suomen Autismikirjon Yhdistyskin sivuillaan nostaa esiin, diagnoosikriteerien ei edes ole
tarkoitus, saatikka mahdollista kuvailla autismikirjoa kaikessa sen kattavuudessaan,
kokonaisena ilmiond. Ne ovat nimenomaan ladketieteellinen apuvéline, joiden fokus on niissa
asioissa, joista on yksilolle huomattavaa haittaa ja jotka erottavat autismikirjon muista

ilmidistd. (Suomen Autismikirjon Yhdistys).
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6 Ohjenuorana neuromoninaisuus

Vammaisuuden lddketieteellistd mallia kohtaan on esitetty kritiikkid muun muassa sen
taipumuksesta jattda huomiotta autististen ihmisten omat ndkemykset autismista ja heidén
omasta eldmistddn. Ndiden ensikdden kokemusten sijaan autismikirjoa koskevassa
tutkimuksessa tutkijat ovat usein suosineet esimerkiksi autististen lasten vanhempien tai
opettajien ndkokulmia, tai laboratorio-oloissa tuotettuja tutkimusasetelmia. (Pellicano &

Houting 2022, 384—385.)

Kuten luvussa kaksi toin esiin, aiemman autismia koskevan proseminaarityoni nikékulmaa
voisi luonnehtia monilta osin yksilokeskeiseksi, vammaisuuden l4édketieteellistd mallia
mukailevaksi. Teoriaosuuden liséksi kyseinen nikokulma kdy ilmi my0s tutkimuksen tekoon
liittyvissd valinnoissani. Esimerkiksi kerdsin aineiston haastattelemalla nimenomaan
autismikirjolla olevien lasten vanhempia. Olin kiinnostunut niistd ajatuksista ja tunteista, joita
heidén lastensa oletettu kontekstisokeus heissi herittidd sen sijaan, ettd olisin tutkinut aihetta

autististen itsensd ndkokulmasta.

Téllaiset tutkimukset toki kertovat autismista jotain. Vaarana on kuitenkin jo ldhtokohtaisesti
se, ettd ajatus autistien ymmartdmattomyydestd koskien heiddn omaa autismiaan voi vaikuttaa
negatiivisesti heidin autonomiaansa sekd uskottavuuteensa. Samalla kaikki tdmi vaikuttaa
myds tutkimuksen tekoon; autismikirjolaisilla on vain véhin sanottavaa siithen, miti, miten ja

miksi tutkitaan, kun tutkitaan autismia. (Pellicano & Houting 2022, 385.)

Tamin tutkimuksen osalta halusin tehdé asiat toisin ja pyrkié tarkastelemaan autismia toisesta
ndkokulmasta. Tarkoituksenani oli tutkia autismia ikdin kuin autististen naisten omista
lahtokohdista kisin ja saada tietoa siitd, mitd he ajattelevat autismistaan ja miten he siti

kuvaavat.

Ymmarrys ja tietoisuus siitd, mitd on olla autistinen, vaatii syventymisti autististen ihmisten
kulttuuriin ja heille ominaisiin kédytanteisiin (Milton 2014, 796). Roolini ja asemanti ei-
autistisena henkilona edellytti pohdintaa siitd, miten minun olisi omista lahtokohdistani késin
mahdollista pitdd huolta timéan tutkimukseni tavoitteen saavuttamisesta. Tiesin ja ymmaérsin
sen, ettd minun on ldhes mahdotonta ldhted aidosti huomioimaan autismikirjon naisia, sillé on
paljon asioita, joita en omien ldhtokohtieni vuoksi ymmérri ja osaa edes ajatella. Tétd

ndkokulmien eroavaisuutta voidaan kutsua myos kaksoisempatiaongelmaksi.
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Kaksoisempatiaongelmalla tai mydtatuntokuilulla tarkoitetaan neuroenemmiston ja
neurovihemmiston erilaisista hahmotustavoista syntyvii vaikeutta ymmaértéa toisiaan
(Suomen Autismikirjon Yhdistys 2022). Usein erilaiset ”puutteet” sosiaalisessa
kasityskyvyssé sijoitetaan nimenomaan autistisiin ihmisiin. On totta, ettd autismikirjolla
olevilla on haasteita ymmaértdd neuroenemmistdon kuuluvia, niin sanotusti neurotyypillisiksi
miellettyjd ihmisid. Samalla kuitenkin myos viimeksi mainituilla on vaikeuksia ymmart4a
autististen ihmisten késityksid ja kulttuuria. Olennaisinta myotatuntokuilun osalta on ndhda
tdmad ymmarrykseen liittyvien haasteiden vastavuoroisuus; kaikki osapuolet (esimerkiksi eri
neurotyyppeihin kuuluvat) kokevat niitd, eikd ongelma tai ymmartdmattomyys sijoitu vain

yhteen osapuoleen. (Milton 2012.)

Neuromoninaisuuden vastaus kaksoisempatiaongelman kaventamiseksi on autististen
thmisten itseméddrittelyn sekd autonomian korostaminen. Tutkimuksen parissa tima tarkoittaa
sitd, ettd tutkimukseen liittyvien kdytdnteiden ja valintojen tulee olla linjassa autismiyhteison
ja autististen yksildiden tarpeiden ja prioriteettien kanssa. Yksi tapa tdmén toteuttamiseen, on
tehda tutkimusta yhdessa autististen ihmisten kanssa erilaisin menetelmin. (Pellicano &
Houting 2022, 388.) Tdm& neuromoninaisuudelle ominainen ajatus autististen dénten esiin
nostamisesta on myos se, joka muodostui tirkedksi ohjenuoraksi tutkimuksen toteuttamiseen
liittyvid valintoja tehdesséni. Seuraavissa kappaleissa kerron enemmén néisté valinnoista ja

siitd, miten pyrin huomioimaan autististen ihmisten ndkokulman niissa.
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7 Osallistava tutkimus

Miltonin (2014, 798) mukaan autististen itsensd omaaman tiedon ymmaértdminen ja
arvostaminen on (tai tulisi olla) ensisijaista niille, jotka haluavat tydskennelld autististen
ihmisten kanssa seké niille, jotka tavalla tai toisella analysoivat autismia. Jotta voitaisiin
esimerkiksi tutkia autismikirjon ithmisid, tarvitaan ryhmaén sisdistd asiantuntemusta. Tama
sama ajatus sisdltyy my0s neuromoninaisuuteen. Kuten edellisessd kappaleessa mainittua,
erds keino tuoda autististen ihmisten ndkemykset ja prioriteetit kuuluviin, on ottaa
autismikirjon ithmiset suoraa mukaan tutkimuksen tekoon, esimerkiksi osallistavia menetelmia

hyodyntamalla. (Pellicano & Houting 2022, 388.)

Osallistavaa tutkimusta (participatory research) voisi kuvata sateenvarjotermiksi
tutkimusmenetelmille ja ndkdkulmille, joissa tutkimusta tehddén yhteistydssé niiden tahojen
ja henkildiden kanssa, joita tutkimus koskee. Osallistavaa otetta hyodynnetddn usein
nimenomaan tutkimuksissa, jonka raamit ja menetelméat mahdollistavat yksilon osallistumisen
ja kuulluksi tulemisen omana itsenddn. Ndin tutkittavien rooli siirtyy passiivisista tutkimuksen
kohteista aktiivisiksi tekijoiksi ja toimijoiksi tutkijoiden rinnalla. Menettelyn taustalla on

pyrkimys muutokseen tai toimintaan jonkin asian hyviksi. (Vaughn & Jacquez 2020, 1-2.)

Tutkimukseni aihetta ja rajausta pohtiessani kaipasin asiaan ndkemyksié autismikirjon naisilta
itseltddn liittyen esimerkiksi tutkimukseni aiheeseen. Toiveenani oli my0s, ettd minun olisi
mahdollista saada apua ja ndkemyksid kohderyhméaéni kuuluvalta henkil6ltd/henkil6ilta
tutkimukseni eri vaiheissa. Nédiden ajatusten pohjalta otin yhteyttd erddseen Autismiliiton
paikallisyhdistykseen ja pyysin konsultointiapua aiheeseen (liite 1). Tdmén my&td minuun otti
yhteyttd henkild, joka lopulta toimi juuri tdllaisena konsulttina minulle alusta alkaen lépi koko
tutkimusprosessin. Puhuessani hédnesta tai viitatessani hdneen tissé tutkimuksessa kéytian

hinestd nimitystd yhteyshenkilo.

Tapa ja intensiteetti, jolla eri sidosryhmait ja yksilot osallistuvat tutkimukseen on péétettavissa
sekd heidén ettd tutkijan vililld. Ideaalitilanteessa tutkimukseen liittyvét valinnat tehddén
siten, ettd ne sopivat ja hyodyttivit sekd tutkimusta itsessdén ettd siithen osallistuvia tahoja.
Nadin ollen sidosryhmien osallistuminen saattaa vaihdella tutkimusprosessin eri vaiheissa.
Esimerkiksi osassa tutkimusprosessia osallistava ote saattaa saada enemmén painoarvoa, kun
taas jossain muussa vaiheessa tutkimuksen teko voi olla tutkijakeskeisempéd. (Vaughn &

Jacquez 2020, 1-2.)
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Tapasin yhteyshenkiloni kanssa useamman kerran seki kasvotusten ettd Zoomin vilityksella.
Yhteydenotot perustuivat joko minun tarpeeseeni tavata ja kysyd mielti askarruttavista
aiheista, tai hanen yhteydenottoihinsa ja esimerkiksi mahdollisiin kommentteihin, joita
hénelle herési tutkimuksestani. Yhteyshenkiloni toimi minulle kommentaattorina,
ajatustenvaihtajana sekd kokemusasiantuntijana. Hinen ndkemyksensé auttoivat tekeméain
parempia, autismikirjolla oleville mahdollisesti sopivampia valintoja liittyen esimerkiksi
haastattelurunkoon seké -tilanteeseen. Liséksi hdn auttoi minua ymmartiméén autististen

ithmisten maailmaa ja kulttuuria laajemmin.

Seuraavissa luvuissa kerron tutkimuskysymyksisténi sekd tutkimuksen osallistujista ja
tutkimusmenetelmastd. Kunkin aiheen kohdalla avaan my®ds sité, millainen rooli

yhteyshenkil6lléni ja sen myotd osallistavalla tutkimusotteella oli tutkimuksen teossa.
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8 Tutkimustehtava ja tutkimuskysymykset

Laadullisessa tutkimuksessa on varauduttava siihen, ettd tutkimuskysymys tai tutkimustehtiava
saattaa muuttua tutkimuksen edetessé. Jonkinlainen kasitys kysymyksenasettelusta on
kuitenkin oltava esimerkiksi alustavien ideoiden muodossa. (Hirsjérvi, Remes & Sajavaara
2009, 126.) Graduni aihe ja alustavat tutkimuskysymykset muodostuivat sekd oman
kiinnostukseni ettd tutkimuksissa esiin nostetun tarpeen pohjalta, kuten luvussa viisi kerroin.
Tama tarve liittyy nimenomaan autismikirjon tyttdjen ja naisten tutkimiseen ja sitd kautta

tietoisuuden lisddmiseen.

Halusin kuitenkin kuulla my®s kirjolla olevien ajatuksia koskien tekemiéni valintoja.
Yhteyshenkiloni myo6téd pédsin osallistumaan my0s erddseen autismikirjon naisten
vertaistapaamiseen, jossa sain kuunnella heidén keskusteluaan ja kokemuksiaan aiheesta, sekd
osallistua itsekin keskusteluun. Esittelin heille my0s alustavasti graduani ja sen aihepiirid. He

olivat yhtd mieltd siitd, ettd autismikirjon naisten tutkiminen on térkeda.

Néiden keskusteluiden myo6td minulle vahvistui se, ettd tutkimukseni raamit ovat
autismikirjon naisissa ja sosiaalisuudessa. Alustavat ideani liittyivét sithen, miten he itse
kuvaavat omaa sosiaalisuuttaan, mitd heiddn sosiaalisuuteensa liittyy ja millaisia he ovat
sosiaalisissa tilanteissa. Olin my0s kiinnostunut esimerkiksi erilaisista sosiaalisiin tilanteisiin

liittyvistd selviytymiskeinoista sekd ympériston vaikutuksesta sosiaalisuuteen.

Lopulta ndiden ajatusten pohjalta ja tutustuttuani paremmin kerddmééni aineistoon muodostin
yhden tutkimustehtévén, joka on seuraavanlainen; Miten autismikirjolla olevat naiset
kuvaavat omaa sosiaalisuuttaan ja itseddn sosiaalisissa tilanteissa? Témén tutkimustehtdvan
alle syntyi kaksi tutkimuskysymystd, joihin pyrin tutkimuksessani saamaan vastauksen.
Niiden tutkimuskysymysten avulla pyrin myos avaamaan tutkimustehtdvadni enemman.

Asettamani tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaiset asiat ovat olennaisia autististen naisten sosiaalisuuteen ja sosiaalisiin

suhteisiin liittyen?

2. Millaisia haasteita ja kuormitusta aiheuttavia tekijoitd kirjolla olevat naiset kokevat

sosiaalisissa tilananteissa ja suhteissa?
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9 Tutkimuksen toteutus

Tutkimukseni laaja viitekehys on laadullisen tutkimuksen viitekehys. Kuten laadullisessa
tutkimuksessa lahtokohtana yleisesti, myds tdssi tutkimuksessa pyrkimykseni on kuvata
todellista elaméaa 16ytdmailla ja nostamalla esiin jo olemassa olevia tosiasioita. Tavoitteenani

el ole teorian tai hypoteesin testaaminen. (Hirsjarvi ym. 2009, 161-164.)

Laadullinen tutkimus on kokonaisuus, joten sille ominaiset menetelmét ja ymmartdmisen
tavat nidkyvit niin tutkimustehtdvén asettamisessa, aineiston keruussa, seka sen késittelyssa ja
analyysissd. Tuomi ja Sarajarvi (2018, 76) palauttavat kysymyksen tdstd kokonaisuudesta
muotoon “miten mind voin ymmartié toista?”’. Tdméan laajemman viitekehyksen sisédn
mahtuvat ne tutkimuksen toteutukseen liittyvit ratkaisut, joita olen tehnyt ja joita kuvaan

seuraavissa luvuissa tarkemmin.
9.1 Tiedonkeruumenetelma

Laadullisessa tutkimuksessa suositaan usein ihmisté tiedonkeruun instrumenttina ja tiedon
tuottajana (Hirsjarvi ym. 2009, 164). Kun koko tutkimukseni tarkoitus on ollut tuoda esiin
autismikirjon naisten omaa nikokulmaa, olennaista oli myds valita tiedonkeruumenetelma,
joka mahdollistaa osallistujille heitd itseddn koskevien asioiden esiin tuomisen omalla
tavallaan, mahdollisimman vapaasti. Pyrkimykseni oli korostaa osallistujia aktiivisina,

merkityksid luovina ja asiantuntevina osapuolina. (Hirsjérvi ym. 2009, 205.)

Niiden ajatusten pohjalta tein pdéatoksen haastattelusta sopivimpana tapana kerétd tietoa. Sen
yksinkertainen perusidea oli linjassa tutkimukseni tavoitteiden kanssa. Tdmi perusidea on,
kuten Tuomi ja Sarajirvi (2018, 84—85) sen médrittelevit; kun halutaan tietdad, mitd joku

ajattelee tai miksi hdn toimii tietylld tavalla, on parasta kysyé sitd hdneltd itseltdan.

Haastattelutyyppejé puolestaan on monenlaisia. Etenkin tutkimustarkoituksiin tehtava
haastattelu on systemaattista tiedonkeruuta, jolla pyritddn saamaan mahdollisimman pitevia
tietoja tutkitusta aiheesta. Tall6in my0s haastattelutyyppien tai -mallien valinta tulee olla
perusteltua ja tutkimustehtdvaian sopivaa. (Hirsjarvi ym. 2009, 207-208.) Tarkeinta ei
kuitenkaan ole nimetd omaa haastattelustrategiaansa, vaan kuvata se (Hyvérinen 2017,

23-24).

Oma haastattelustrategiani sisélsi elementtejd erilaisista haastattelutyypeistd, silld toisinaan

yhden ja valmiin haastattelumallin sijaan voi olla perusteltua kiyttda aineksia useista eri
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malleista (Hyvérinen 2017, 23-24). Vaikka oli tietoinen paitds menetelld niin, tiedostan
kuitenkin myds sen, ettd se saattaa osaltaan heijastella kokemattomuuttani tutkijana ja
haastattelijana. Téssé tutkimuksessa aineistonkeruumenetelmén avaamisen osalta pddpainoni

on siis strategiani kuvaamisella tarkkarajaisen nimeémisen sijaan.

Alustavien tutkimuskysymyksieni pohjalta otin haastatteluuni elementteja
puolistrukturoidusta haastattelusta eli teemahaastattelusta. Metodologisesti siind korostetaan
niitd tulkintoja sekd merkityksid, joita ihmiset asioille antavat ja sitd, miten ndma syntyvit
vuorovaikutuksen myo6téd. Néistd 1ahtokohdista késin varsinaisessa haastattelussa edetédén
tutkijan etukdteen valitsemien keskeisten teemojen ja niihin liittyvien spesifimpien

kysymysten mukaan. (Tuomi & Sarajérvi, 2018, 87-88.)

Tarkoitukseni oli tavoittaa aiheeseen liittyen eri ulottuvuuksia, kuten sosiaalisuuden eli sen,
miten kiinnostunut ihminen on muiden ihmisten seurasta ja miten hén priorisoi yksinolon tai
vastaavasti ihmisten seurassa olemista. Halusin myds kartoittaa sosiaalisia taitoja eli kykya
selvitd sosiaalisissa tilanteissa (Keltikangas-Jarvinen 2010, 17) ja tarkastella nditad edelld
mainittuja asioita my0s yksilon ja ympariston sekd muiden ihmisten vilisten suhteiden

nakokulmasta.

Haastattelukysymysten tulee olla sellaisia, ettd niilld saadaan tutkimuksen tarkoitukseen ja
tutkimuskysymyksiin ndhden mielekkaitd ja merkityksellisid vastauksia (Tuomi & Sarajirvi
2018, 88). Vertaistapaamisessa naiset kertoivat, ettd esimerkiksi erilaisten kyselylomakkeiden
tdyttdminen saattaa olla hyvinkin haastavaa johtuen epédsopivasta kysymyksenasettelusta, joka
vaikeuttaa omien ajatusten verbalisoimista. He toivat esiin myds tarpeen tarkentaville

kysymyksille ja sen varmistamiselle, ettd on ymmarrys siitd, mitd kysytdan.

Yhteyshenkiloni auttoi minua muotoilemaan haastattelukysymykset siten, ettd ne sopisivat
paremmin tutkimukseni osallistujien tapaan hahmottaa ja ajatella asioita. Toisaalta varauduin
my®0s sithen, ettd pystyisin haastattelutilanteessa esittiméadn kysymykset eri tavalla, mikali
auki kirjoittamani haastattelukysymys ei joidenkin kohdalla olisi toimiva. Haastattelu
menetelmind antoi my0s haastateltaville itselleen mahdollisuuden tarkentaa kysymyksia.
Lopulta haastattelurungossa (liite 3) oli seitsemin varsinaista kysymysta, joista kahdessa

kysymyksessi oli kolme tarkentavaa alakohtaa.

Haastattelun valikoitumiseen tutkimusmenetelmaiksi vaikutti myos sen joustavuus.

Joustavuudellaan haastattelu antaa tutkijalle mahdollisuuden esimerkiksi tarkentaa tai
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syventdd kysymyksid perustuen haastateltavien vastauksiin (Tuomi & Sarajérvi 2018, 88—89).
Haastattelutilanteissa kyselin asioita my0ds haastattelurunkoni ulkopuolelta, vélilla tarkentaen
ja syventden jotain kysymysté, vilillani kysyékseni jotain, joka vasta kyseisessa tilanteessa

tuli mieleeni.

Ensimmadiset haastattelut lapikédytyani halusin saada vield lisd syvyyttd aineistooni ja etenkin
sellaisiin asioihin, joista koin tirkeédksi saada lisdi tietoa ja nikemyksid. Joustavuus oli siis
tirked elementti myds siitd syystd, ettd se mahdollisti minulle lisdkysymysten (liite 3)
lahettdmisen varsinaisten haastatteluiden jdlkeen. Ensimmaisessé haastattelussa kysyin
kultakin haastateltavalta, sopiiko heille asiaan palaaminen vield my6hemmin, johon kaikki
antoivat suostumuksensa. Lisdkysymysten lisdksi ldhetin heille tietosuojailmoituksen
uudestaan ja korostin myds niiden osalta samojen anonymiteettiperiaatteiden olevan

voimassa.

Yhteyshenkiloni kanssa kdymieni keskusteluiden myo6té koin tarkedksi, ettd haastattelut olisi
mahdollista toteuttaa erilaisin tavoin. Vaihtoehtoina olivat yksil6haastattelu kasvotusten,
puhelimitse sekd zoom- yhteyden vélityksell4 tai kirjallisesti. Liséksi tarjosin vaihtoehtona
ryhméhaastattelua. Menettelemalld ndin haastatteluun oli mahdollista osallistua monenlaisista
lahtokohdista késin siten, kuin haastateltavasta itsestd parhaalta tuntuu. Lopulta yksi
haastateltava osallistui kokonaan kirjallisesti, yksi puhelimitse ja kolme haastateltavaa tapasin
kasvotusten. Lisdkysymyksiin kolme haastateltavista antoivat kirjalliset vastaukset ja loput

kaksi puhelimitse.

Ryhmaihaastattelun tarjoamisen taustalla oli ajatus siitd, ettd kokemuksia ja ndkemyksia
saattaa olla helpompi jakaa, kun ympadrilld on vertaisia. Ryhmédhaastattelulle saattaakin olla
paikkansa nimenomaan tilanteissa, joissa aihe on arka (Hirsjarvi ym. 2009, 210-211) tai
joissa voidaan esimerkiksi olettaa tutkittavien jannittdvén osallistumista (Eskola & Suoranta
1998, 95), joka oli tutkimuksessani hyvin mahdollista. Ryhméhaastattelua olisi myos
puoltanut Eskolan ja Suorannan (1998, 96) esittelemén Syrjilidn ja Nummisen (1988)
luokittelun mukaan tutkimuksen tavoite ymmaértda autismikirjon naisten sosiaalisuutta. Talle
haastattelulle sovittiin etukéteen aika ja paikka, mutta siithen ei lopulta ollut halukkaita

osallistujia.

Se, ettd haastattelut suoritettiin lopulta eri tavoin, kertoo siité, ettd erilaisten
osallistumisvaihtoehtojen tarjoaminen oli seké tarpeellista etta tirkedd. Esimerkiksi

haastateltava, joka kertoi ilmaisevansa itsedén selkeammin kirjallisesti ja myos teki
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haastattelun kirjoittamalla, olisi mahdollisesti jattdnyt kokonaan osallistumatta, jos kyseinen
vaihtoehto ei olisi ollut mahdollinen. Samoin olisi voinut ollut haastateltavan kohdalla, jonka

haastattelin puhelimitse.

Haastattelutilanteen osalta yhteyshenkiloni kehotti minua luomaan tilanteesta
mahdollisimman keskustelunomaisen. Liséksi hdnen ehdotuksestaan lisdsin jo
haastattelupyyntoon (liite 1) maininnat siité, ettd kaikkiin kysymyksiin ei ole pakko vastata,
jos ei halua tai jos ei muusta syysti sitd haastattelun hetkelld voi tehdd. Myos Hyvérisen
(2017, 32) mukaan timé on haastateltavan tiarkeda tietdd. Liséksi se on osa eettisesti kestdvaa
tutkimusta, josta kerron tarkemmin luvussa 11.2. Seuraavaksi kerron enemmin tutkimukseeni
osallistujista, jonka jilkeen avaan heiltd haastatteluiden myoti saamaani aineistoa ja sen

kisittelyd. Menetelméosuuden jdlkeen on aineiston analyysin vuoro.
9.2 Tutkimuksen osallistujat

Tutkimuksen tavoite omakohtaisten kokemusten tutkimisesta ohjaa myos tutkimukseen
osallistuvien valintaa, jonka tulee olla tutkimuksen tarkoitukseen sopivaa ja harkittua.
Oleellista on tavoittaa sellaisia henkilditd, joilla on mahdollisimman paljon tietoa tai kuten
tassd tutkimuksessa, omakohtaista kokemusta tutkimuksen aiheeseen liittyen. (Tuomi &

Sarajirvi 2018, 98.)

Tutkimuksen kohdejoukko olivat autismikirjolla olevat aikuiset naiset. Aikuisella tarkoitan
tdsséd tapauksessa yli 18- vuotiaita ja sen asetin ikdrajaksi tutkimukseen osallistuville. Lopulta
tutkimukseen osallistui viisi, 1dltddn 28—59-vuotiasta aikuista autistista henkiloa. Paatos
aikuisten tutkimiselle syntyi aiempien tutkimusten tunnistamasta tarpeesta. Aiemmin
mainitsemassani Pellicanon, Dinsmoren ja Charmanin (2014, 766) tutkimuksessa kaikkien
sidosryhmien taholta nousi esiin tarve tutkia autismikirjoa enemmin koko elinkaaren ajalta.
Useimmiten autismikirjosta tehtidva tutkimus keskittyy nimenomaan lapsiin ja nuoriin, joten

erityisesti aikuisuuden korostaminen néhtiin tirkeéna.

Kuten luvussa viisi kdly ilmi autismikirjon naisten diagnosointiin liittyy erindisid haasteita.
Ottaen huomioon tdmin problematiikan, ei mielesténi ollut perusteltua edellyttdaa
haastateltaviltani virallista autismikirjon diagnoosia. Tétd mieltd oli my0ds yhteyshenkiloni.
Haén korosti, ettd tarkedd on nimenomaan yksilon oma tunne autismikirjolle kuulumisesta.

Kokemukset ja ajatukset asiasta ovat valideja, oli virallista diagnoosia tai ei.
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Tutkimukseeni osallistuvilla yhdella oli lapsuudessa saatu Aspergerin oireyhtyma- diagnoosi.
Yhdell4 osallistujalla puolestaan oli lapsuudessa saatu MBD- diagnoosi, joka on vanhentunut
termi, jolla on aiemmin kuvattu nykyisin ADHD:n kaltaisia piirteitd (MBD-oireyhtyma:
Kustannus Oy Duodecim). Kolmella oli vasta aikuisidlld saatu autismikirjon diagnoosi.
Vaikka tdmaén selvittdminen ei varsinaisesti ollut tutkimukseni tarkoitus, on silti
mielenkiintoista nostaa esiin se, miten ndinkin pienessd aineistossa nékyvit naisten

diagnosoinnille tyypilliset kehityskulut.

Mité tulee tutkimukseen osallistuvien sukupuoleen, pdédtin muotoilla asian
haastattelupyyntoon (liite 2) seuraavalla tavalla; .. joilla on kokemusta naisena olemisesta
autismikirjolla”. Tam&i muotoilu on perdisin yhteyshenkil6ltini, jonka kanssa aiheesta
keskustelin. [Imaisemalla asian ndin halusin korostaa yksilon omaa kokemusta omasta

sukupuolestaan, syntyméssd mééritellyn sukupuolen sijaan.

Haastateltavien saamiseksi kirjoitin haastattelupyynnon, jonka léhetin ensin
yhteyshenkil6lleni. Haastattelukutsu viélitettiin erddlle Autismiliiton paikallisyhdistykselle,
joka jakoi sen Facebook- sivuillaan. Liséksi yhteyshenkiloni jakoi haastattelupyynnon erdéssa
suljetussa ryhmaéssi, joka on tarkoitettu tutkimukseni kohdejoukon tavoin niille, joilla on
kokemusta naisena olemisesta autismikirjolla. Néin koin voivani olla riittdvin varma siita,

ettd haastattelupyyntd tavoittaa tutkimuksen kohdejoukkoon kuuluvia ihmisia.

Haastattelupyynnon perusteella halukkaat osallistujat ottivat minuun yhteyttd sdhkpostitse tai
puhelimitse. Kun haastattelusta sovittiin, ldhetin osallistujille seki tietosuojalomakkeen ettad
haastattelukysymykset etukdteen. Tdméan koimme yhteyshenkiloni kanssa hyvéksi tavaksi
menetelld, etenkin autismikirjon ihmisten kanssa. Tarkoituksena oli vdhentda

haastattelutilanteeseen mahdollisesti liittyvai jannitystd ja tehda siitd helpommin ennakoitava.

Haastattelukysymysten ldhettiminen etukéteen on ylipdétién suositeltavaa haastattelun
onnistumisen kannalta. Se on perusteltua jo aiemmin mainitsemastani tiedon tarpeen
nikokulmasta. Lisdksi sitd puoltaa aiemmin mainittu tarve relevanttia tietoa omaavista
haastateltavista. (Tuomi & Sarajirvi 2018, 85-86.) Kaiken kaikkiaan tutkittavien informointi
etukiteen sekd suostumus haastatteluun osallistumisesta ovat haastatteluaineiston hallinnan

tarkeimpid asioita (Ranta & Kuula-Luumi 2017, 413).
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9.3 Tutkimusaineisto ja sen kasittely

Tutkimukseen osallistuvien informoinnin ja suostumuksen liséksi aineiston hallinnassa
olennaista on oman tutkimusaineiston kuvailu (Ranta & Kuula-Luumi 2017, 413).
Tutkimukseni aineistoni koostui yhteensé 10 haastattelusta. Haastattelin ensin viittad
osallistujaa kerran. Niistd niin kutsutuista pdéhaastatteluista kolme tehtiin kasvotusten, yksi
puhelimitse, yksi haastateltavista vastasi kysymyksiin kirjallisesti. Pddhaastatteluiden lisdksi
kaikki viisi haastateltavaa vastasivat lisdkysymyksiin. Ndistd kolme tehtiin kirjallisesti ja

kaksi puhelimitse. Kaikki haastattelut tehtiin maalis-huhtikuussa 2023.

Neljin keskustelemalla tehdyn pddhaastattelun kestot vaihtelivat noin 18 minuutista yhden
tunnin ja 20 minuuttia kestdvain haastatteluun. Puhelimitse tehdyisté lisdhaastatteluista toinen
kesti yhden tunnin ja 40 minuuttia, toinen 20 minuuttia. Ndmé puhumalla tehdyt haastattelut

tallensin nauhoittamalla, jonka jilkeen litteroin ne.

Litteroinnilla tarkoitetaan déni- tai kuvatallenteiden, tissa tapauksessa siis ddnitallenteiden,
muuttamista tekstimuotoon, josta muodostuu tutkimuksen tutkimusaineisto. Kirjoittamalla
haastattelut auki, omaan aineistoon tutustuminen on helpompaa, ja samalla tutkijan on
mahdollista ottaa hieman etdisyyttd varsinaiseen haastattelutilanteeseen. (Ruusuvuori &

Nikander 2017, 427, 437.)

Litteroinnin tarkkuudesta ei ole olemassa yksiselitteisid ohjeita, vaan tarkkuus riippuu seka
tutkimuskysymyksesti ettd aineiston analyysitavasta. (Hirsjarvi ym. 2009, 222; Ruusuvuori &
Nikander 2017, 427.) Oman tutkimuskysymykseni perusteella haastatteluissa olennaista oli
kiinnittdd huomiota siithen mitd aiheesta sanotaan eiké niinkdén sithen, miten sanotaan.
Huomion keskittdmistéd tdhdn ohjasi my0ds aineiston analyysitavan valinta tai vihintdénkin
hahmottaminen ennen sen keruuta. Jo ennalta olin suunnitellut analysoivani aineistoléhtoisesti
joko siséllonanalyysin keinoin tai teemoittelemalla. Molemmissa analyysimenetelmissa

lahtokohtana on aineisto ja sen sisdltimat merkitykset. (Tuomi & Sarajérvi 2018, 142.)

Kun tutkimuksen tarkoituksena on analysoida aineiston sisdltdd ja sitd mitd sanotaan,
litterointi tehddén tavallisesti sanatarkasti tiytesanoja, kuten niinku ja tuota, myoten.
Olennaista on litteroida kaikki analysoitavien kysymysten kannalta tdrkeimmiksi ndhdyt
puheen piirteet. Tétd kaavaa noudattaen litteroin myds omat haastatteluni; sanatarkasti, myos
pikkusanat yl16s kirjoittaen. Tauot, ddnensdvyt ja pdéllekkdispuhunnat voidaan jéttia

merkitsemattd. (Ruusuvuori & Nikander 2017, 430.) Puheen rytmié kuvatessani en kayttanyt
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esimerkiksi Ruusuvuoren & Nikanderin (2017, 443—444) esittdmia litterointimerkkeja.
Puheen rytmiin liittyvid taukoja kuvasin kolmella pisteelld, huudahduksia tai jonkin asian

painottamista huutomerkill4.

Litteroinnin tarkkuuteen vaikuttavat tekijét ohjaavat myos sitd, onko aineisto tarpeellista
litteroida kokonaan, vai voidaanko litterointi tehdé niin sanotusti soveltuvin osin (Ruusuvuori
& Nikander 2017, 435). Oman aineistoni litteroin pdédasiassa kokonaan, mutta pisimmissé, yli
tunnin kestévissd haastatteluissa paddyin tekeméén sen soveltavin osin. Merkitsin itselleni
ylos litteroimattomien osien aikaleimat sekd avainsanoin sen, mistd osiossa on kyse. Tdmén

ajattelin mahdollistavan myohemmain palaamisen niihin osiin aineistoa, jos tarve niin vaatisi.

Kirjallisesti annetut haastatteluvastaukset pysyivit sellaisinaan, enké tehnyt niihin mitéén
muutoksia. Litteroitua aineistoa padhaastatteluista kirjalliset vastaukset mukaan lukien kertyi
60 sivua ja lisdhaastatteluista 19 sivua (fonttikoko 12, rivivili 1,5). Kaiken kaikkiaan

haastatteluaineistoa oli 79 tekstisivun verran.

Tunnistetietojen késittely on tirked osatekiji aineistonhallintaan liittyen (Ranta & Kuula-
Luumi 2017, 413). Tutkimukseen osallistuvien anonymiteetistd huolehtiminen on
tutkimuksen teon kulmakivié ja asia, josta tulee sopia seké informoida osallistuvia jo
tutkimuksen alussa (Hyvérinen 2017, 32). Informoin néisté asioista haastattelupyynndsséni.
Toin siind esiin aineiston késittelyyn liittyen litteroinnin seka sen, etteivit haastateltavat ole
tunnistettavissa missdin vaiheessa tutkimuksen tekoa. Mainitsin pyynndssdni myos

haastateltaville ldhetettdvistd tietosuojalomakkeesta (liite 4).

Nimesin haastateltavat haastattelujarjestyksen mukaan H1, H2, H3 jne. Ndilld koodeilla olen
maininnut heidét litteroinneissani ja kaikessa muussakin tutkimukseen liittyvassi kirjallisessa
aineistossa, kuten analyysissd. Liséksi haastateltavien puhelinnumerot olivat tallennettuna
puhelimeeni ndilld nimilld, mikdli minulla oli heiddn numeronsa tallennettuna. Litteroinneissa
poistin myds kaikki paikannimet, kuten esimerkiksi maininnat kaupungeista seké

oppilaitoksista kirjoittamalla ”xxx” niiden tilalle.

Tietosuojalomakkeen ldhetin kaikille osallistujille heidén otettuaan yhteyttd minuun ja
ilmoitettuaan halukkuutensa osallistua haastatteluun. Kerroin heille tietosuojalomakkeen
olevan virallinen ilmoitus haastateltavien tietojen kasittelysta ja sédilyttdmisestd, eikd heidin

tarvitse vastata tai tdyttdd sithen liittyen mitdén tietoja.
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IIman aineiston huolellista kisittelyé ja litterointia on aineiston analyysia ldhes mahdotonta
toteuttaa. Litterointi voidaan ajatella myos aineiston analyysin ensimmaiiseni ja tirkedna
vaiheena (Ruusuvuori & Nikander 2017, 427). Kerron seuraavaksi tarkemmin aineiston
analyysini litterointia seuranneista vaiheista ja kdyttamasténi analyysimenetelmésta.
Menetelmén kuvauksen jilkeen avaan sen avulla aineistosta esiin nostamiani tuloksia ja siti,

miten ja millaisia vastauksia olen tutkimuskysymyksiini 16ytianyt.
9.3.1 Aineiston analyysi

Koska haastattelumenetelméni/-strategiani ei noudattanut mitéén tiettyd haastattelumallia,
asetti se myds aineiston analyysimenetelmalle joitain vaatimuksia. Lihtokohtainen vaatimus
oli, ettd analyysimenetelmin tulee olla joustava ja monenlaiselle aineistolle sopiva, tiukoista
teoreettisista tai metodologisista kehyksistéd ainakin suhteellisen vapaa. Molemmat alun perin
vaihtoehtoina olleet menetelmait, aineistoldhtdinen sisdllonanalyysi seké temaattinen analyysi
eli teemoittelu sopivat ndihin tarpeisiin (Braun & Clarke 2006, 5; Tuomi & Sarajéarvi 2018,
103).

Teemoittelun prosessi alkaa, kun tutkija alkaa huomaamaan tai etsiméén aineistosta tiettyja
toistuvia merkityksid. Tama voi tapahtua jo aineiston keruun aikana (Braun & Clarke 2006,
15), kuten omalla kohdallani tapahtui. Teemojen luontainen hahmottuminen vahvisti valintani
teemoittelusta aineistoni analyysimenetelméné. Aineistoni analyysiprosessin kuvailu

mukailee Braunin & Clarken (2006) ohjeita temaattisen analyysin eri vaiheista.

Varsinainen tutustuminen aineistoon alkoi litteroinnin aikana, jonka jdlkeen kéytin aikaa
aineiston lapi lukemiseen. Témai aineistoon tutustuminen on temaattisen analyysin
ensimmadinen vaihe. (Braun & Clarke 2006, 16.) Seuraavassa vaiheessa aineiston kdydessé
tutummaksi tein siitd muistiinpanoja eli koodasin aineistoni (Braun & Clarke 2006, 18—19).
Aluksi tein koko aineistosta niin sanotut kokoavat muistiinpanot kirjoittamalla paperille
ranskalaisin viivoin kiinnostavia ja tirkeind pitimidni asioita, tutkimuskysymykset mielessi
pitden. Samalla my0s ryhmittelin niitd hieman erilaisten teemojen alle. Viela tissd kohtaa
teemoja ja niin sanottuja merkityskokonaisuuksia oli enemman, kuin mihin lopulta pdadyin.

Naiden lisdksi tein jokaisesta haastattelusta myds omat haastattelukohtaiset muistiinpanot.

Analyysin kolmannessa vaiheessa keskitytddn aineistoon uudelleen laajempien teemojen
ndkokulmasta (Braun & Clarke 2006, 19-20). Tdssd vaiheessa jérjestelin koodaamaani

aineistoa yhdistimalla niitd kattavammiksi teemoiksi. Samalla merkitsin litteroidusta
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aineistostani ne kohdat, joiden sitaatit liittyivét kuhunkin niisté ja jotka halusin mahdollisesti
analyysissani nostaa esiin. Aineiston jirjestelyssa voi kéyttdd apuna erilaisia tapoja
esimerkiksi visualisoimalla aineistoa (Braun & Clarke 2006, 19). Oman aineistoni kanssa
mielekkdin oli ajatuskarttojen tekeminen. Niiden avulla oli helpompi hahmottaa koodien eli
muistiinpanoissani esiin nostamieni asioiden suhteita toisiinsa seké niistd koostuvia pdi- ja

alateemoja.

Erilaisten teemojen tulisi olla sisédisesti yhdenmukaisia ja ulkoisesti erilaisia (Braun & Clarke
2006, 20). Teemojen hahmottaminen ja koostaminen oli hyvin monivaiheinen prosessi.
Alustavat ajatuskartat muodostettuani tarkastelin my0s sitaattien suhdetta ja sopivuutta
kuhunkin teemaan. Téssd vaiheessa muodostin useampaan otteeseen uusia teemoja ja
yhdistelin jo aiemmin muodostamiani, jolloin ajatuskartat tiivistyivit entisestddan. On myos
tarkedd tarkastella yksittdisten teemojen suhdetta koko tutkimusaineistoon ja
muistiinpanoihin, ja arvioida kuvaavatko muodostetut temaattiset kartat aineistossa olevia

merkityksid (Braun & Clarke 2006, 21).

Sosiaalisuuteen liittyvid olennaisia ja tdrkeitd asioita tarkastelevan tutkimuskysymyksen alle
muodostin lopulta kolme pidteemaa seké niitd tarkentavat alateemat, joita on kahdesta
kolmeen teemaa kohden. Haasteiden ja kuormitustekijoiden alle syntyi kaksi padteemaa ja
kuten ensimmadisen tutkimuskysymyksen kohdalla, niitd tarkentamaan kahdesta kolmeen

alateemaa. Seuraavaksi esittelen niméd muodostamani teemat tutkimuskysymys kerrallaan.
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10 Tutkimustulokset

Tutkimuskysymysten tarkastelussa oleellista on peilata niitd sitd taustaa vasten, johon
tutkimuskysymykset itsessddn pohjautuvat (Hirsjarvi ym. 2009, 263). Lihestymistapani
tulosten avaamiseen mukailee Tuomen ja Sarajirven (2018, 182) esittelemid Alasuutarin
(2007) tapaa. Oman aineistoni kuvauksen tukena toimii muu kirjallisuus kyseisestd aiheesta,
jotta kisittelemadni ilmi6té ja tutkimukseni tuloksista on mahdollista saada kattavampi kuva.
Seuraavissa kappaleissa vastaan asettamiini tutkimuskysymyksiin tutkimukseni keskeisten
tulosten pohjalta. Vastaukset tutkimuskysymyksiin ovat siiné jarjestyksessd, jossa ne olen

alemmin maininnut.
10.1 Olennaista autististen naisten sosiaalisuudessa

Ensimmaiseen tutkimuskysymykseen ”Mitkd asiat ovat olennaisia autististen naisten
sosiaalisuudessa ja sosiaalisissa suhteissa?”” muodostin aineiston pohjalta kolme paédteemaa
vahvuudet, sosiaaliset suhteet ja motivaatio. Kuhunkin paidteemaan kuuluu myds kahdesta
kolmeen alateemaa. Ndmai pai- ja alateemat ovat ndhtévissa alla olevassa kuviossa

ajatuskartan muodossa (kuva 1).

Haastatteluideni pohjalta voin todeta, ettd tutkimukseeni osallistuneiden naisten
sosiaalisuudessa on paljon samankaltaisuuksia. Tuloksista kéy ilmi kuitenkin my0s
autismikirjon yksildllisyys. Haastateltavieni joukossa oli naisia, jotka ovat hyvin puheliaita ja
ulospidinsuuntautuneita sekd naisia, jotka ovat sosiaalisissa tilanteissa hiljaisempia ja ujompia,
ehkd vetdytyvampid. Sosiaalisuuteen liittyvistd yhtéldisyyksistd huolimatta on siis tirkedd
ymmartdd, ettd kukin autistinen nainen on oma yksilonsd, jolloin myds sosiaalisuus

ndyttdytyy hieman eri tavoin.

Seuraavaksi esittelemini tulokset eivéit pyri l0ytdmaén selityksid tai korjauskeinoja
sosiaalisuuteen liittyen. Niiden sijaan tarkoitus on kertoa ja kuvata niité asioita, jotka ovat
tarkeitd ja oleellisia autististen naisten sosiaalisuuteen liittyen: millaiset sosiaaliset suhteet
ovat heille tirkeitd, millaisissa tilanteissa he viihtyvét ja mitkd muut asiat heille néihin liittyen

ovat olennaisia.
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OLENNAISTA AUTISTISTEN NAISTEN SOSIAALISUUDESSA JA
SOSIAALISISSA SUHTEISSA

/ \

VAHVUUDET MOTIVAATIO
Rohkeus ja Luotettavuus Selkeys Syvallisyys
avoimuus
[tsetuntemus LAHEISET

IHMISSUHTEET

/\

Pienet ja tiiviit Vertaiset
porukat

Kuvio 1. Olennaista sosiaalisuudessa ja sosiaalisissa suhteissa.

10.1.1 Vahvuudet

Jos tarkastellaan toistuvasti sitd mité autistiset ihmiset eivdt voi tai pysty tekemain, jai se,
mitd he osaavat ja mihin he pystyvdt huomattavasti vihemmalle huomiolle. Toisaalta, mikéli
autististen ihmisten vahvuuksia tuodaan esiin, ne harvoin ndhddén niin sanotusti osana
autismikirjon profiilia. (Pellicano & Houting 2022, 382.) Tdmin vuoksi on perusteltua tuoda

esiin niitd asioita, joissa autismikirjon naiset ovat hyvia ja jotka he kokevat vahvuuksikseen.

Rohkeus ja avoimuus sosiaalisissa tilanteissa kévi ilmi kysyessini haastateltaviltani suoraa
heididn vahvuuksistaan. Rohkeus ndyttdytyi osalle haastateltavista positiivisella tavalla
autistisille naisille ominaisen suoruuden myo6td. Esimerkiksi erds haastateltavista kertoi, ettei
hén pahemmin pelkda tai hiped kysyéd apua tai neuvoa sitd tarvitessaan. Myos haastateltava
H4 kuvasi oman rohkeutensa sekd avoimuutensa olevan hénelle selkeé valtti sosiaalisissa

tilanteissa.

.. pystyn menee yksin johonki... Vaikka kattoo sanomalehdestd jonkun jutun, méa
pystyn menee yksin ja pystyn sielld juttelemaan, liittyméén toisiin. H4

Avoimuuteen liittyen myos haastateltava H1 kuvasi itselldén olevan samankaltaisia
ominaisuuksia. Hén kertoi olevansa puhelias ja juttelevansa mielelldén, ja saavansa

keskustelun aikaiseksi, vaikka vastapuoli olisikin ujompi tai arempi kuin hén itse.
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Haastateltava kertoi myds tutustuvansa helposti uusiin ihmisiin. Téstd hdn on saanut myds

hyvéa, mieltd ldammittdvaa palautetta.

Mun mielest hienoo kuulla, et hei mai ehka tietyl taval saan sit ihmisii
avautumaan. H1

Rohkeuden yhtend ulottuvuutena haastateltava H1 kuvasi olevansa myos johtajaluonne.
Vaikka kiusaamistaustansa vuoksi hdn on joutunut myos opettelemaan pois ddrimmaisestd
johtajuudesta, koki hin sen kuitenkin vahvuudekseen, joka tulee hidnelle luontaisesti, vaivatta.
Tamén vahvuutensa myo6ti hin kertoi erilaisissa tilanteissa hénelle olevan helppoa ottaa ohjat
késiin ja 1dhted edistimddn asioita. Samankaltaisia vahvuuksia nosti esiin my0s haastateltava

H4.

... mut sit jos mun tarvii menni niinku sillai et ’hei nyt tehddin niin, néin, ndin,
hei ihmiset!’, ni mult tulee se hyvin luonnostaa. Et 1dhetdd, vedetidn niinku tohon
suuntaan. H1

...mi otan tosi voimakkaasti niinku kantaa, tai jos on joku juttu, ni sit mé saatan
sanoo, et hei téité asiaa tiytyy viedd eteenpiin. H4

Rohkeus ottaa kantaa ja toimia johtajana mahdollistavat esimerkiksi itselle tirkeiden asioiden
parissa toimimisen ja niiden edistdmisen. Parhaimmillaan ne voivat olla myds omaa
hyvinvointia ja omia etuja tukevia ominaisuuksia. Kuten Websterin & Garvisin (2017, 674)
eldmdssddn menestyneiden autististen naisten nikokulmia esiin tuovassa tutkimuksessa,
rohkeus ja draivi edetd asioissa ovat vahvuuksia itsessddn, mutta lisdksi kyseisten
ominaisuuksien koettiin haastateltavien keskuudessa olevan eniten avuksi erindisid haasteita

ja vastoinkdymisid kohdattaessa.

Edelld mainitut vahvuudet tuovat esiin autismikirjon naisten rohkeutta ja avoimuutta
sosiaalisissa tilanteissa. Kutienkin autistisilta naisilta 10ytyy myds erisuuntaisia vahvuuksia,

jotka tulevat esiin seuraavassa sitaatissa.

Mai luulen, mé voin kuunnella, jos jollakulla on asiaa. Ja pysyn ehké rauhallinen.
H5

Erds autismin tunnistettavuuteen liittyvd ongelma erityisesti naisten kohdalla on se, miten
autististen naisten ulkoista kédytosté tulkitaan heitd 1dhelld olevien ihmisten toimesta (Lai &
Szatmari 2019, 120). Autistiset naiset saattavat vaikuttaa ulospdin esimerkiksi ujoilta,
hiljaisilta tai jopa passiivisilta monista syistd. Tatd vaikutelmaa saatetaan tulkita edelleen

monin eri tavoin; autismikirjolla oleva nainen saatetaan mieltda tylyksi tai toisaalta kiltiksi ja
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tottelevaiseksi (Bargiela, Steward & Mandy 2016, 3286.) Kuitenkin tutkimuksessani kyseinen
haastateltava nosti rauhallisuuden ja kyvyn kuunnella toisia ihmisid nimenomaan
vahvuudekseen. Tdmé kuvaa hyvin sitd, miten ulosannin taustalla voi olla monenlaisia syité ja
miten toisaalta sen tulkinta ulkopuolisten toimesta vaikuttaa siithen, millaisia vahvuuksia

autistisilla naisilla ndhdain olevan.

Itsetuntemus nousi haastateltavien vastauksista esiin asiana, joka vaikuttaa sosiaalisiin
tilanteisiin voimakkaasti ik&én kuin niiden taustalla. Itsetuntemuksen myo6ti haastateltavien
on mahdollista tarkastella omia voimavarojaan sosiaalisten tilanteiden suhteen seki tehda
tarvittavia toimia niiden helpottamiseksi. Liséksi se on auttanut 16ytdméédn itselle mieluisia
tapoja ja tilanteita sosialisoida. Itsetuntemuksen kanssa kési kddessd kulkevat armollisuus ja

hyvéksyva suhtautuminen itsedén kohtaan.

...ehkd mul on vahvuudeks mydski tullu se totanii ikdd mydden, et ma oon oppinu
kuuntelemaan itteeni ja olee niinku armollinen itelleni. Et jos mi en jotain asioita
jaksa tai pysty, ni sit mi en jaksa enké pysty. Ja sitten taas kun on semmonen, etti
pystyy ja muuta, ni sitte tekee niinku taysilld mika hyvélt tuntuu. H4

Haastateltavan H4 lisdksi my0s muut tutkimukseen osallistuneet nostivat esiin samankaltaisia
esimerkkejd, vaikka eivét itse olisikaan mieltdneet niitd suoranaisesti vahvuuksiksi. Myos
Wilsonin ja kumppaneiden (2023, 1341) tutkimuksessa itseymmairrys ja itsemyotatunto

auttoivat asettamaan hyvinvointia tukevia rajoja ja 10ytdmédn muita sitd tukevia strategioita.

...tdma on nyt tarve, ettd en ajattele sitd, mitd muut timmoset niinku miettii. .. -
Mulla on ollu pitkén aikaa jo semmonen jos tdmai ei kelpaa, ni sit mé en oo
tulossa- asenne. H3

...ma itse nyt hyviksyn minun enemmaén kun mé olen. Etti en tarvii muuttaa. HS

Tutkimuksessani itsetuntemus ndkyy myos kasvavana hyviksyntdna ja ikddn kuin
pehmedmpini suhtautumisen itsedén kohtaan, jolloin se tukee autistisen naisten yleisti
hyvinvointia. Tietoisuus omasta autismista ja ymmarrys omista piirteistd sen puitteissa voivat
tarjota keinon ymmartid esimerkiksi aiempia haasteita ja muita kokemuksia (Kanfiszer,
Davies & Collins 2017, 666). Kasvanut itseymmarrys voi saada aiemmat ’epdonnistumiset”
ndyttdytymddn lempedmmaéssi ja positiivisemmassa valossa ja ndin lisdti itsemydtatuntoa

(Wilson ym. 2023, 1341).

Myos Websterin & Garvisin (2017, 675) tutkimuksessa autististen naisten lisdéntynyt
tietoisuus itsestd vaikutti positiivisesti esimerkiksi itsetuntoon sekd mahdollisti

voimaannuttavan oman identiteetin luomisen. Tutkimuksessani itsetuntemuksen merkitys
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korostuu my06s muissa teemoissa, kuten luontaisissa ja mieluisissa sosiaalisissa tilanteissa

sekd esimerkiksi aistien ja muiden erilaisten kuormitustekijoiden merkitysta tarkasteltaessa.

Luotettavuus puolestaan oli asia, jonka olen tutkijana mieltdnyt vahvuudeksi ikdan kuin
rivien vélistd lukemalla. Esimerkkin téstd on haastateltava H1, joka kertoi tarpeestaan tietda
etukéteen tulevat tapaamiset ja tapahtumat. Samalla hdn avasi enemmaén sitd, miten hdn
esimerkiksi sopii erilaisia tapaamisia.

...padsddntosesti se menee niin, et jos sdé sanot, et ndhddin huomenna viidelta, ni

se aika on sovittu sulle huomenna viidelti. Siin on ihan turha kenenkéddn muun tul

viliin. H1
Tapaamisien ja menojen sopimisessa on kuitenkin myds joustovaraa, mikili kaverin kanssa
sovitun tapaamisen péélle tulisikin 144kariaika tai jokin muu vastaava meno, jota tulisi selvisti
priorisoida. Kuitenkin edelld oleva sitaatti kuvaa hyvin sitd, miten sovittu tapaamisaika on ja
pysyy juuri tietylle henkil6lle varattuna. Haastatteluista kdvi ilmi autististen naisten

kohtelevan toisia tasavertaisesti silld perusteella, mika on reilu ja luotettava tapa toimia.

Néiden esimerkkien pohjalta néen, etté tietynlainen luotettavuus on kyseisten haastateltavien
ja mahdollisesti myds muiden kirjolla olevien naisten vahvuus. Ryanin, Coughlanin, Maherin,
Vicaron & Garveyn (2021, 398) tutkimuksesta kdy myos ilmi, ettd luotettavuus seké
uskollisuus ovat ominaisuuksia, joita autistiset tytot ja naiset arvostavat ja pitdvit erityisen

tirkeind ystavyyssuhteissa.

Luotettavuuteen liittyen halusin nostaa esiin my0s toisenlaisen ulottuvuuden. Esimerkki tédsti
tuli haastateltava H3 lisdhaastattelusta, jossa kysyin haastateltavieni nikemyksid neurokirjolla

olevien ja neurotyypillisten naisten eroavaisuuksista sosiaalisuuteen liittyen.

Neurokirjon naisia useimmiten ei kiinnosta oma, tai kenenkdin muun paikka
toisiin thmisiin verrattuna. Esim. haluamme menné elokuviin ndhdidksemme
elokuvan ja viettdiksemme aikaa toisten kanssa, eikd valttdmatta siksi, ettd esim.
vahvistaisimme asemaamme ryhmaissi. Usein my0s huomaan, etté juoruilu ei ole
kovinkaan suosittua neurokirjon naisten keskuudessa. H3

Haastateltavan vastauksessa erityisesti ajatus juoruilusta tai pikemminkin sen puuttuminen
neurokirjon naisten sosialisoinnista kuvaa mielestdni luotettavuutta vahvuutena. My0s
Bargielan, Stewatin ja Mandyn (2016, 3289) tutkimukseen osallistuneet naiset toivat esiin
naisten vélisen juoruilun seka kilpailun olevan vaikeaa ymmartda. Toisaalta tétd voisi kuvata

myds reiluutena toisia kohtaan.
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Sosiaalisiin tilanteisiin liittyvistd vahvuuksista puhuttaessa nostan kappaleen loppuun vield
ajatuksen erddltd haastateltavaltani. Autismikirjon kuvausten keskittyessé usein haasteisiin
nimenomaan sosiaalisuudessa, tarvitaan vastapainoksi kuvauksia siihen liittyvisti
vahvuuksista. Kuitenkin samalla on my0s tiarked4 huomata, ettd sosiaalisuuden korostamisen

kustannuksella ei tule kaventaa katsetta liiaksi.

M3ii mietin tota paljon, mut mii en nyt ykskantaan keksi yhtddn sellasta asiaa,
mika tekis musta niinku luonnollisesti hyvén tai siis niinku keskivertoa paremman
jossain osa-alueessa sosiaalista kanssakdymistd. Mikd mai tieddn, et kuulostaa
varmaan oudolta, mut mulla on sitte muita vahvuuksia. H3

Jotta autismikirjosta yleensd, mutta myos spesifimmin naisten autismikirjosta voidaan saada
kattavampi kuva, tulee ymmaértdd myos muut, kuin sosiaalisuuteen liittyvét ulottuvuudet
osaksi autismikirjoa. Etenkin vahvuudet tulisi sisdllyttdd aiempaa selkeimmin osaksi
autismikirjon profiilia. Websterin & Garvisin (2017) tutkimuksessa autistiset naiset toivat
esiin, ettd nimenomaan omien vahvuuksien tunteminen ja niiden hyddyntdminen ovat
mahdollistaneet heille menestymisen eldmén eri osa-alueilla. Oli kyse sitten lasten

kasvattamisesta, menestyksesti ty0eldméssi tai opinnoissa, tai onnistuneista ihmissuhteista.
10.1.2 Sosialisointiin liittyva motivaatio

Yleinen harhakaisitys autististen ihmisten sosiaalisuuteen liittyen on, etteivit autismikirjolla
olevat ihmiset halua ystévid, tai ettd he eivit kaipaa sosiaalista kanssakdymistd (Milner ym.
2400). Esimerkiksi Milnerin ja kumppaneiden (2019) tutkimuksessa kuitenkin kéy kuitenkin

ilmi pdinvastainen. Autismikirjolla olevat naiset ovat sosiaalisesti motivoituneita.

Sosiaalinen motivaatio nousi esiin myds omassa tutkimuksessani. Erds haastateltavistani
kuvasi, ettei hdnelld vélttdméttd ole niinkédén yleistd kiinnostusta ithmisié kohtaan, vaan joskus
sosiaalinen kanssakdyminen on tilanteissa pakollinen paha. Samalla tutkimuksessani kdy
kuitenkin ilmi my®ds se, ettd asiakeskeisyydesti ja sosiaalisuuteen liittyvistd haasteista
huolimatta myds autistisilla naisilla on halu ja tarve kohdata ihmisié ja hakeutua sosiaalisiin
tilanteisiin. Oleellista on ymmartdé, millaiset sosiaaliset tilanteet ovat heille mieluisia ja

luontevia.

Toinen autismikirjon naisten sosiaalisuutta kuvaava teema tutkimuksessani on siis
sosiaalisuuteen liittyvd motivaatio. Tdmdn teeman avulla tarkoitukseni on avata enemmén
niitd asioita, jotka motivoivat autismikirjolla olevia naisia hakeutumaan sosiaalisiin

tilanteisiin, ja jotka samalla myos ylldpitdvét halua sosialisoida. Koko teemaa lépileikkaava
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ajatus on tietynlainen sosialisoinnin asiakeskeisyys, joka eroaa esimerkiksi neurotyypillisten

naisten ihmiskeskeisemmasti sosialisoinnista.

Selkeys on yksittdinen, autismikirjon naisten sosiaalisuutta ja siihen liittyvid tarpeita hyvin
kuvaava sana. Selkeys nékyy eri vaiheissa sosiaalisiin tilanteisiin liittyen ja siten myos
koostuukin eri asioista. Ensimmaiseksi selkeys liittyy sithen, millaiset sosiaaliset tilanteet
ndhdéan ylipdatdin motivoivina. Autistisille motivoivat sosiaaliset tilanteet ovat selkeitd
padmadraltdin; etukiteen jo on tiedossa mitd tehddin ja miksi. Kun pddmaard on ennakkoon

tiedossa, on niihin mielekastd ja helpompaa ldhted ylipddtdan mukaan.

Et mai katson enemmaén niinku sosiaalisia tilanteita niinku silld silmé&lla, et okei
no nyt mennién vaikka elokuviin. Ja se mun padmé&éra on ndhdé se ja ldhetddn
siitd. Et ei ole se, et ompas kiva menné kavereitten kanssa elokuviin ja siind
puhutaan jotain ja jaetaan tunteita... H3

Sosiaalisten tilanteiden selkeys siis pitdd sisdllddn esimerkiksi ajatuksen yhteisesta
padmadrasta sekd sen, ettd tilanteessa ollaan ikddn kuin saman asian dérelld. Tédssa korostuu
sosialisoinnin asiakeskeisyys selkeyttd tuovana tekijané. Asiakeskeisyydelld on rooli myds
siind, miten autismikirjon naiset viihtyvét erilaisissa tilanteissa ja millaiseksi he tuntevat
niissd olonsa. Myo6s Cridlandin ja kumppaneiden (2013, 1265) autististen naisten kokemuksia
kartoittavassa tutkimuksessa kivi ilmi, ettd kirjolla olevien naisten sosiaaliset suhteet

perustuvat usein yhteisiin kiinnostuksenkohteisiin.

Musta tuntuu, et kun md menen johonkin sosiaaliseen tilanteeseen, niin jossei
siind oo mitddn niinku selkeetd, et mitd siind haetaan, niin mdi himmennyn,
tylsistyn ja niinkun menee tavallaan se koko idea siitd. H3

Haastateltavat kuvasivat sosiaalisten tilanteidensa olevan yleensd nimenomaan sellaisia, joissa
on jotain tekemistd. Tekemisen ohessa tulee mahdollisesti juteltua kavereiden tai muiden
tilanteessa ldsnd olevien ihmisten kanssa. Tdma tekeminen voi olla mitd vain ja aktiviteetiksi
riittdd esimerkiksi than vain sydminen tai kahvittelu. Haastateltavat nostivat esiin muitakin
mielekkiitd tekemisid, kuten savityokurssi, neulominen ja lautapelit sekd muut harrastukset.
Saman asian ddrelld oltaessa haastateltava H5 nosti myds esiin néihin tilanteisiin liittyvin
kokemuksen siitd, ettd tdlloin on helpompi olla oma itsensd, myos ryhméssa.

Jotkin muutkin sosiaaliset tilanteet, joissa on selkedt sddnnot ja paddmadrat ovat

myds helpompia, jos samalla ei tarvitse keskustella juuri késilld olevaan asiaan
kuulumattomista asioista. H2
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Selkedt sddannot ja padmééra helpottavat my0s sosiaalisiin tilanteisiin liittyvad kuormitusta,
josta kerron tarkemmin aiheeseen liittyvassi luvussa 10.2.2. Esimerkiksi paine tilanteeseen
sopivien puheenaiheiden hahmottamisesta vihenee ja toisaalta, jos tilanteeseen liittyy
konkreettinen tekeminen, voi puhumisen jattd4 kokonaan vihemmalle. Haastateltava H3
kuvasi my®0s sitd, miten lautapelejd pelatessaan keskustelu on helppoa, silld se liittyy

nimenomaan kyseiseen peliin ja sen sdantdihin.

Syvilllisyys teema kuvaa sosialisoinnin asiakeskeisyytti, joka liittyy erityisesti keskusteluihin
toisten ihmisten kanssa. Esimerkiksi haastateltava H2 kertoi, ettd autismikirjon naisille on
tyypillisempii ottaa yhteytti toiseen ihmiseen tietystd syystd, kuten kysydkseen jotain asiaa,

josta on aiemmin ollut puhetta, sopiakseen tapaamisen tai kysydkseen neuvoa.

M4 niinku tykk&én ehka niinku hakee semmosest sanallisesta kommunikaatiosta
jotain semmosta vidhin mielekéstd... Merkityksellistd, kyll4, joo. H3

Syvillisyys keskusteluissa nékyy luontaisena taipumuksena kallistua merkitykselliseksi
koettujen keskusteluiden puoleen. Haastateltava H3 kertoi, ettei koe saavansa juuri mitdian
niin sanotusti hyvinpéiviankeskustelusta tai small talkista. Sen sijaan sosiaalisen
vuorovaikutuksen ja keskustelujen mennessi hieman syvemmalle tasolle, kiinnostus toista
thmisté kohtaan alkaa 16ytyméén. Ryanin & kumppaneiden (2021, 397) tutkimukseen
osallistuneet autistiset tytdt nostivat my0s useasti esiin esimerkiksi yhteisten
kiinnostustenkohteiden jakamisen olevan tirkeé tapa aloittaa spontaani keskustelu tai saada
ystdvid. Tamé saattaakin olla autistisille naisille yksi viaylda merkityksellisten keskusteluiden
pariin.

...yritin seuran perusteella arvioida, voiko niiden ihmisten kanssa oikeasti

keskustella, vai onko ainoa tapa vélttda konfliktia ja harmia itselleni vaan

myo6tiilld heiddn sanomisiaan ilman, ettd mitdén oikeaa tiedon tai mielipiteiden

vaihtoa tapahtuu. Useat ihmisethén eivit pidd keskustelusta, vaan haluavat vain

mydtdilyad sithen, mité he itse sanovat. H2
Pohjan keskustelun merkityksellisyydelle luo tavallaan keskusteluaiheen selkeys. Ei jutella
niitd nditd, vaan kuten mieluisissa sosiaalisissa tilanteissa muutenkin, aihe on selked ja
parhaimmillaan pddmaéra tiedossa. Autistiset naiset arvostavat aitoa ajatustenvaihtoa, eivatka
kaihda omien mielipiteidensi esiin tuomista rehellisesti, mikili kokevat seuran olevan sithen
sopiva. Tatd autenttisuutta voisi luonnehtia myo6s autististen ihmisten tunnusomaiseksi

vahvuudeksi (Kirchner, Ruch & Dziobek 2016, 3334).



48

Seuraavassa teemassa avaan enemman sitd, minka tyylisid vuorovaikutus- ja ihmissuhteita
autismikirjon naisilla on. Pyrin tuomaan esiin myds sitd, miten tissi teemassa esitteleméni
asiakeskeisyys ja syviéllisyys liittyvit niihin, ja mitd niistd on tutkimukseni pohjalta tarkeda

ymmartaa.
10.1.3 Laheiset ihmissuhteet

Kuten jo aiemmin mainittua, autismikirjolla olevilla naisilla on monenlaisia sosiaalisia
suhteita aina pintapuolisemmista tuttavuuksista ldheisiin ystdaviin. Téhadn véiliin mahtuu
harrastusten myo6té 10ytyneitd kavereita, tyokavereita, mahdollisesti puoliso seki perhe ja
sukulaiset. Kuitenkin tutkimukseeni osallistuneiden autististen naisten vililld oli 16ydettavissa

samankaltaisuuksia siind, millaiset tai mitka piirteet ihmissuhteissa ovat heille ominaisia.

...Sitd varten mé pyysin tin yksilohaastattelun, koska maa tykkéén kaikkien
kavereitten kans olla yleensé ndin tai tosi niinku pienissd ryhmissé. Ni sit ku siin
ois ollu vierait thmisii mii meinasin, et se ei tunnu ehki mult luontevalta. H1

Joissain tilanteissa olen enemmén rentoutunut kuin toisessa. Esimerkiksi pienessa
ryhmissd, ystivien keskelld tunnen turvalliselta ja silloin voin olla enemmaén
minun itseni ja silloin puhun usein enemman. HS

Pienet ja tiiviit porukat, usein korkeintaan muutamasta henkilosta koostuvat, ovat
haastateltavieni kertoman mukaan heille suuria ryhmid mieluisampia. Samankaltaisia
havaintoja tekivdt myds Ryan ym. (2021, 398) tutkimuksessaan. Edelld mainituista sitaateista
kéy ilmi, ettd kun ihmisid on kerralla véhemman, vihenee samalla myds paine havainnoida ja
yrittdd lukea useampaa ihmistd samanaikaisesti. Téll6in my0os sosiaalisten tilanteiden
kuormittavuus vdhenee. Pienemmait ryhmit mahdollistavat sen, ettd tilanne tuntuu

turvallisemmalta, jolloin on mahdollisesti myds luontevampaa olla oma itsensa.

Viihtyminen pienissé ja tiiviissd porukoissa ndkyy myds autististen naisten ystidvyyssuhteiden
laadussa ja midrdssd. Useat haastateltavistani kuvasivat heilld olevan korkeintaan muutama
laheinen ystiva. Usein tdma ldheisten ystdvien joukko sisdlsi myos puolison, mikali
haastateltavalla sellainen oli. Joskus joukosta saattaa erottua nimenomaan yksi paras kaveri,

joka on ylitse muiden.

Yks oikeesti semmonen paras kaveri, jonka mé voin niinku nimetd kunnolla. H1

Koen tuntevani ldhimmat ystévini hyvin. Tunnemme toistemme eldmin
suorastaan terapia-tasolla ja koen pystyvéni puhumaan heille melkein misti vain.
H3
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Lahimpien ihmissuhteiden tiiviys kulkee kési kddessd syvillisyyden kanssa, joka tuli esiin
sosiaalisiin tilanteisiin liittyvistd motivaatiosta kertovassa luvussa. Syvillisyyden ja tiiviiden
porukoiden suhde on ndhddkseni vastavuoroinen. Tarve syvéllisyyteen, ja toisaalta
sosiaalisten tilanteiden vasyttdvyys luovat ikdan kuin edellytykset sille, ettd pienemmét ja
tiiviilmmat ihmisryhmét tuntuvat luontevilta. Samalla ne tukevat tété tarvetta ja mahdollistavat
sen, ettd sosiaalista energiaa on kéytettivissé tilanteisiin, jotka mahdollistavat syvélliset

keskustelut.

Vertaiset ja vertaistuki ovat myds térked tekijd autismikirjon naisten lahimpiin
thmissuhteisiin liittyen. Osa haastateltavista kertoi, ettd usein heididn ldhimmilld ystivillddan on
vihintddn joitain neurokirjon piirteitd, osalla myos jo vahvistetut diagnoosit. Haastateltava H3

kertoi my0s puolisonsa olevan neurokirjolla.

Et on ADHD seka aspergeri, ni sit ku toisel on ADHD ni se vertaistuen mééra. Et
vaiks hédnelt ei 10ydy sitd niinku autisminkirjoo, mut et ku s selitét sille jotain, et
hei vitsi sentdd, et méa en siis saanu tdndd mittdd aikaseks... ja sdé suurinpiirtein
parut sil melkein puhelimes siti... Ja se sanoo, I feel you. Ku sun ei tarvii siin
kohtaa peitel sitd... Ja niinku, se on ihan ddrettoman niinku tirkeetd. H1

Neurokirjolla olevissa vertaisissa tdrkedd on molemminpuolinen ymmarrys neurokirjoon
liittyvistd ominaisuuksista ja ongelmista. Jaetut kokemukset vertaisten kanssa edistivét
Wilsonin ja kumppaneiden (2023) tutkimuksessa kokemuksia ymmarretyksi tulemisesta ja
yhteydesti toisiin. Autististen vertaisten lisdksi esimerkiksi haastateltava H4 nosti esiin

muunlaiset vertaisryhmit, kuten diti-lapsi- piirit tai mielenterveysvertaistukiryhmit.

Mai oon sellasis tilanteis sosiaalinen ja mul on helppo olla missd mé
niinku...Sellasten ihmisten kanssa, sanotaan vaikka saman asian airelld, et ollaan.
H4

Naissa erilaisissa vertaistukiryhmisséd haastateltava H4 kertoi tuntevansa, ettd hian kuuluu
joukkoon. Samoin haastateltava H1 kuvasi vertaistuen merkitysta sillé, ettd vertaistuen parissa
hénen ei tarvitse piilotella itsedén tai asioitaan. Yhteenkuuluvuuden tunne on siis tirked osa
sosiaalisia tilanteita ja ithmissuhteita, tehden niistd mieluisia ja luontevia. Parhaimmillaan se
voi vaikuttaa autistisen henkilon kisityksiin itsestdén positiivisesti (Bargiela, Steward &

Mandy 2016, 3291).

Liséksi on jdlleen tirkedd huomata, ettd koska sosialisointiin kdytettdvin energian ja
voimavarojen maéra on rajallinen, autismikirjon naisille merkityksellisimmait ja ldheisimmaét

thmissuhteet ovat niitd, joihin halutaan ja jaksetaan tdtd energiaa kéyttdd. Se saattaa olla yksi
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syy sille, ettd pienemmét sosiaaliset piirit ovat heille luontevia. Merkitykselliset keskustelut ja

saman asian dérelld oleminen ovat my0s tirked osa vertaissuhteita.

Tamén teeman yhteydessé, viimeksi edeltidvissé kappaleessa olen tuonut esiin sosialisointiin
kaytettdvin energian ja sen, mihin autismikirjolla olevat naiset sitd haluavat kayttaa.
Seuraavassa luvussa kuvaan sosiaalisuuteen liittyvid haasteita ja kuormitustekijoita.
Seuraavaksi esittelemissini aiheissa on havaittavissa tietynlaista kddnteisyyttd timén teeman

sisdltoihin.
10.2 Sosiaalisuuteen liittyvat haasteet ja kuormitustekijat

Toiseen tutkimuskysymykseen Millaisia haasteita ja kuormitustekijditd autismikirjolla olevat
naiset kohtaavat?” muodostin aineiston pohjalta kaksi pidteemaa haasteet ja kuormitus.
Haasteet- teeman alle syntyi kolme alateemaa, kuormitus- teeman alle kaksi. Nama péa- ja

alateemat olen kuvannut alla olevassa ajatuskartassa (taulukko 2).

Vaikka olen aineistoni pohjalta muodostanut kaksi eri padteemaa, nivoutuvat ne kuitenkin
yhteen tavalla, jota olen my0s taulukossa pyrkinyt selventdméaan nuolilla ja viivoilla.
Haasteiden ja kuormituksen vililld oleva nuoli esimerkiksi kuvaa sitd, miten haasteet- teeman
alla olevat asiat kuormittavat ja toisaalta, miten kuormitus ja kuormittuminen sosiaalisissa
tilanteissa on itsessddn myo0s haaste. Pyrkimykseni on tuloksia esitellesséni tehdd nakyviaksi

tdma vastavuoroinen suhde.

AUTISMIKIRJOLLA OLEVIEN NAISTEN KOHTAAMAT HAASTEET
JA KUORMITUSTEKIJAT

/ \

HAASTEET KUORMITUSTEKIJAT

Sanaton ja / \

hienovarainen

Maskaaminen

viestinta Aistit ja muut
ulkoiset

Sosiaaliset kuormitustekijat
saannot ja

konteksti Muut haasteet

/ \ \ Yhteydenpito
Ajan
hahmottaminen Pelot ja ahdistus

Kuvio 2. Haasteet ja kuormitustekijat.
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10.2.1 Haasteet

Kuten pitkin tutkimustani olen tuonut esiin, tapa, jolla autismi usein hahmotetaan ja ndhdain
laajemmassa kontekstissa, pohjautuu melko pitkélti ladketieteelliseen paradigmaan. Tdma
tapa kuvata autismia keskittyy nimenomaan yksiloon ja yksildssa ilmeneviin poikkeavuuksiin
tai puutoksiin. (Pellicano & Houting 2021, 382.) Kuten Robertson (2010) asian ilmaisee,
télloin autistiset ihmiset ndhddin oman héiridiseksi mielletyn neurologiansa takia
rajoittuneina yksiloind. Tdma rajoittuneisuus taas nikyy muun muassa huomattavina haasteina

vuorovaikutuksessa ympéroivin sosiaalisen ja fyysisen maailman kanssa.

Tamén vuoksi autismikirjolla olevien ihmisten haasteista puhuttaessa on tarkedd huomioida
niiden kontekstuaalisuus eli tilannekohtaisuus. Niitd ei voida paikantaa vain ja ainoastaan
yksiloon, silld padasiassa ei-autistisille ihmisille suunniteltu yhteiskunta mydétavaikuttaa ja

osaltaan pahentaa autististen kokemia pdivittdisid haasteita. (Robertson 2010.)

Neuromoninaisuuden viitekehyksessé autistiset ndhdédan yksiloina, joilla, kuten kenella
tahansa muullakin ihmiselld, on joukko yksilollisid kognitiivisia vahvuuksia sekd haasteita.
Yksilollisyyden ohella niisté piirteistd on kuitenkin 16ydettdvissd myds useita

samankaltaisuuksia. (Robertson 2010.)

Sanaton ja hienovarainen viestinti nousi tutkimuksessani esiin selvdnd haasteena
sosiaalisiin tilanteisiin liittyen. Erds autismikirjolla olevien ihmisten yleisimmista, useille
yhteisistd haasteista liittyy juuri tdhén sosiaalisten nyanssien ymmirtdmiseen (Robertson

2010).

Tutkimuksessani haastateltavat toivat esiin vaihtelevia vaikeuksia sanattomassa viestinnissa
eli ei- kielellisessd kommunikaatiossa. Sanattomia viestejd, kuten eleitd, ilmeitd ja
danenpainoja ymmartiddkseen on ne ensin huomattava. Erds haastateltavista kuvasi, etté jo
lahtokohtaisesti timéd sanattomien viestien rekisteréiminen ei ole hdnelle mitenkéén itsestddn
selvdd. Haastateltava H1 kuvasi ominaisuuttaan Paula Tillin Toisin: Minun Asperger eldméni-

kirjan kautta.

... misd oli hyvin sanottu ihan kakkos kappaleessa, et ihmiset ei puhu pelkéstaan
mitd ne sanoo. Vaan dénenpaino, elekieli, kaikki on niinku my®os... H1

Kaiken tdmén hén kuvasi olevan itselleen yksi “maailman selkeimmistd hankaluuksista”

etenkin, kun jokaisella thmiselld ilmeet ja eleet ndkyvit eri tavalla, eikd jokaista thmistd voi
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opetella ulkoa. Toisaalta, vaikka tietynlaiset ilmeet tai eleet huomaisi, niiden merkityksen

ymmdrtdminen saattaa olla haastavaa.

...ettd mdi en voi aina tulkita, onko se vitsi tai onko se nyt tosissaan. H5

Samassa asiayhteydessi esiin nousi myos sarkasmi. Erds haastateltava kertoi kyll4 tietivansi
yleiselld tasolla, mitd sarkasmi on, mutta olevansa toisinaan itse tilanteessa epdvarma, oliko
joku sarkasmia vai ei. Toisaalta taas yksi haastateltavista kuvasi sarkasmin olevan hinelle
hyvin tuttua, vaikka usein autististen ei sanota sellaista harrastavan™. Haastateltava H1

puolestaan kertoi sarkasmiin liittyen seuraavanlaisen esimerkin.

Joo ja sit kaikki ei kdytd erikseen mitdén sarkastist ddnensdvyd... Sit mul sanotaa,
et 414 ota kaikkee nii tosissas. Sit mad olen alkanu oppimaan myds siithen, et mii
en ota mitéén niitten sanomist tosissaan ja sit SEKAAN ei pidé paikkaansa. (HI)

Esimerkiksi Sedgewickin ja kumppaneiden (2019, 119) tutkimukseen osallistuneet autistiset
naiset toivat toistuvasti esiin vaikeudet lukea muita ihmisid. Naiset kertoivat usein
himmentyneensé sosiaalisten tilanteiden lopputulemista, joita eivét olleet voineet ennakoida.
Samoin Bargielan ym. (2016) tutkimuksessa toisten aikeiden tulkitseminen néyttdytyi naisille
vaikeana. Néin sanattoman ja hienovaraisen viestinnén tulkitseminen kulkee my0s laajemmin

kasi kddessé toisista ihmisistd tehtdvien tulkintojen kanssa.

Sosiaalisissa tilanteissa pienten ja hienovaraisten viestien huomaamisen seka tulkitsemisen
haasteet voivat nikyd myos vaikeutena hahmottaa omaa puheenvuoroa. Namé haasteet tulevat

ilmi etenkin, kun kyse on isommasta ryhmista.

... minun on vaikea arvioida, milloin joku lakkaa puhumasta ja milloin joku
toinen on aloittamassa, miké johtaa helposti pdéllekkdin puhumiseen. H2

Ulospéin haasteet oman puheen ajoittamisessa nikyvit paillekkédin puhumisena muiden
kanssa. Autistisen naisen toiminta saatetaankin talloin helposti tulkita esimerkiksi tylyksi,
vaikka kyseessd on vain vaikeus hahmottaa sosiaalisia vihjeitd ja kirjoittamattomia sdéntoja

(Bargiela ym. 2016, 3286).

Puhuttaessa sanattomiin viesteihin liittyvisti haasteista esiin nousee my0s haasteeksi koettu
vahva kirjaimellisuus. Se voi ndkyd oman toiminnan ja esimerkiksi puhetavan lisiksi tavassa
tulkita toisia ihmisid. Kirjaimellisuus on toisaalta haaste itsessddn, toisaalta se muodostuu
sellaiseksi nimenomaan niissé tilanteissa, joissa kirjaimellisuus ja sen tarve kohtaavat muiden,

kuten neurotyypilliseksi miellettyjen ihmisten tavan kommunikoida. Esimerkiksi erilaisten
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kielellisten kiertoilmaisujen kdytto ja hienovaraisuus tuovat haasteita sosiaalisiin tilanteisiin

tamén kommunikaatiotapojen ristiriidan vuoksi.

Niinku ihmiset! Jos te sanotte, et ”ole hiljaa”, ni se tarkottaa sit absoluuttist
hiljasuutta. Jos sd sanot ”ole hiljempaa”, ni se tarkottaa sitd, et 4dnen volumee
laitetaan hiljemmalle. Jos sanotaan “’voisiksd puhuu vihemmén?”, ni sit ehka
voidaan vdhén puhuu. (H1)

Vaikka autistiset naiset nostivat esiin omat hankaluutensa muiden ihmisten lukemisessa ja
tulkitsemisessa, vastavuoroisesti haasteita syntyy my0s muiden ihmisen vaikeuksista tulkita
heitd. Autististen naisten elekieli ja olemus saatetaan tulkita niin, ettd heitd ei kiinnostaisi olla
jossain tilanteessa, etti he ovat tylsistyneitd, jopa vihamielisid, tai ettd he eivét haluaisi olla
toisten ihmisten seurassa. Toisinaan tima saattaa erdén haastateltavan mukaan olla ihan

paikkansa pitdva tulkinta.

Eli vaikutan, niinku monet on sanonu, et vaikutan hirveen silleen niinku silt4,
etten ole kiinnostunut olemaan sielld tai jopa tiysin niinku vihaan siti tilannetta
missé olen. Ettd silleen niinku olen, mik4 se englanniks nyt on, resting bitch face.
On kylla todellinen asia. H3

Niin ei kuitenkaan aina ole, vaan joskus asia tulkitaan néin siitd huolimatta, ettd
autismikirjolla olevalla henkil6lld on tilanteessa oikeastaan ihan hyvé tai vihintddnkin
neutraali olo. Yleisesti ottaenkin autistisia naisia saatetaan pitdd kylmini tai tylyini téllaisten

vadrintulkintojen vuoksi.

Sanattoman viestinnin kdyttiminen ei tule autistisille naisille samalla tavalla luonnostaan tai
ole yhtd ”sulavaa”, kuin mitéd se muilla, esimerkiksi neurotyypillisilld ithmisilld on. Huomion
kiinnittdiminen omiin eleisiin ja niiden mahdollisten vaikutusten arviointiin on mahdollista,

mutta kuitenkin hyvin tyoldstd, tietoista prosessointia vaativaa toimintaa.

Me autistitkin voimme toki tietoisesti opetella kehonkielen lukua, mutta se pitda
usein tehdé ajatuksella ja ndin vaatii meiltd enemmaén vaivaa kuin
neurotyypillisiltd. H2

Silti titd tietyn tyyppistd sanatonta viestintdd saatetaan heiltd odottaa. Thmiset eivit aina
ymmarré sosiaalisissa tilanteissa sité, ettd my0s sanatonta viestintdd on monenlaista,
intensiteetiltdéin ja ldhtokohdiltaan erilaista. Ndma haasteet konkretisoivat hyvin
kaksoisempatiaonglemaa tai my6tituntokuilua, joka eri neurotyyppien viélilld saattaa olla.
Aina niin kutsuttu sosiaalinen pelisilmé ei puutu autistisilta naisilta, vaan myos
neurotyypillisiltd puuttuu ymmaérrysté ja ndkemysté autististen naisten sosiaalisuutta kohtaan.

(Milton 2012.)
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Kysyin haastateltaviltani, millaisia eroavaisuuksia he ajattelevat olevan autismikirjolla olevien
naisten ja neurotyypillisten naisten sosiaalisuudessa. Haastateltava H2 totesi erdédn

eroavaisuuden olevan se, mihin ihmisten huomio kiinnittyy.

Autistiset ihmiset todennékdisemmin kiinnittdvat myods enemmén huomiota siithen
mitd sanotaan, kun neurotyypillisten huomio jakautuu sen liséksi analysoimaan
milla tavalla jokin on sanottu ja mité liikkeitd sanojan kasvot ja keho ovat silloin
tehneet. H2

Autismikirjolla olevat ihmiset kiinnittavét luontaisesti enemmain huomiota esimerkiksi puheen
varsinaiseen sisdltoon, kuin muihin vuorovaikutustilanteessa oleviin nyansseihin, kuten
sanattomaan viestintddn. Voisikin siis ajatella, ettd osa elekielen ja hienovaraisen viestinnén
huomaamiseen ja tulkitsemiseen liittyvistd haasteista selittyy tilla niin kutsuttujen sosiaalisten

tyylien erilaisuudella.

Sosiaaliset sidiinnot ja konteksti tuottavat autistisille naisille toisinaan paénvaivaa, etenkin
niiden yhdistyessi kirjaimellisuuden ja selkeyden tarpeeseen. Sosiaalisista tilanteista
16ydettiavit sddannonmukaisuudet, etenkin niin sanotusti auki kirjoitetut sddnnot, helpottavat
tilanteita ja niissd toimimista. Kuitenkin toisinaan sdintoihin saatetaan tarttua huolimatta siité,

ettd niisti ei tilanteen kannalta ole vilttdmattd mitdén hyotya.

Ja se tavallaan mitd mé varmaan teen edelleen nytkin, mut olen tehnyt paljon
enemman joskus menneisyydessi on, ettd mi tartun hirveen helposti simmosiin
saantoihin, mitkd on niitd kirjotettuja sdintdja tavallaan, et 10ytyy jostain kultasen
kaytoksen oppaasta. H3

Haastateltava H3 nosti esiin timén monille autisteille tyypillisen tarpeen tai taipumuksen
esimerkin kautta. Hén kertoi ystiviastddn, joka joskus aiemmin mennessédén vierailulle jonkun
luo, ei ikind viipynyt sielld kahta tuntia kauempaa. Samoin jos tdmén ystévén luo meni, oli
turha kuvitellakaan viipyvéansa sielld yhtddan enempad, kuin kaksi tuntia. Tamé
sdaanndnmukaisuus ja sen noudattaminen johtuivat siitd, ettd kyseinen ystdva oli jostain
lukenut niin ja timén jalkeen piti sddnnostd myds kiinni. Kuten myos muiden ihmisten
tulkinnassa, my0s sosiaalisissa sddnnonmukaisuuksissa nikyy autismikirjolla oleville

ominainen tapa toimia kaavamaisesti.

Selkeyteen taipuvaisille autistisille naisille sosiaaliset sddnnét aiheuttavat niin sanotusti
harmaita hiuksia ja tuovat haasteita myds niiden ristiriitaisuuden vuoksi. Tdhén liittyen

esimerkiksi haastateltava H2 nosti esiin valehtelun.
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Tama tuottaa ongelmia, kun sosiaalisten sdintdjen mukaan tietynlaisissa
tilanteissa juurikin valheiden kertominen on se “oikea” tapa kéyttaytya.
Esimerkkind mm. se, kun joku kysyy mielipidettd ruuasta, vaatetuksesta yms.
yleisesti odotetaan, ettd niitd kehutaan, vaikka oma mielipide olisi negatiivinen.
H2

Haastateltava H2 tavoin my0s haastateltava H3 kertoi tuskailleensa aina sen kanssa, miten
esimerkiksi kehua toisen taideprojektia tai muuta vastaavaa, jos se ei ole hidnen mielestdan
objektiivisesti keskivertoa parempi tai poikkeuksellisen hieno. Toisaalta myos timé haaste
kertoo osaltaan vain sosiaalisten tyylien erilaisuudesta, joka liittyy vastapuolen

huomioimiseen. Haastateltava H3 kertoi havainneensa tdssd muun muassa seuraavanlaisen

eroavaisuuden.

Neurotyypilliset kdyttidvét aikaa ja vaivaa siithen, ettd saavat vastapuolen
tuntemaan olonsa hyviéksi esim. kehumalla tai myd&téilemélld heidian
mielipiteitddn. Neurokirjon naisille timé on yleensé hankalaa tai epiloogista. H3

Kyse ei kuitenkaan ole siitd, etteivatko autistiset naiset huomioisi vastapuolta mitenkién, se
vain saattaa tapahtua eri tavalla. Haastateltava H3 kertoi, ettid esimerkiksi tilanteessa, jossa
vastapuoli kaipaa apua ongelmaansa, on autismikirjolla olevan naisen ldhestymistapa tdhédn
looginen. Hén saattaa tarjota apuaan konkreettisten ratkaisujen muodossa, ja ndin huomioida

vastapuolen ja pyrkid auttamaan. On asia erikseen, mité toinen ithminen on tasti mielta.

...kun joku ihminen tulee mulle jonkun ongelman kanssa, ni mé oon sillee, ettd no
nyt me kehitetddn tdhén ratkasu, et niinkun ratkasu a, ratkasu b, ratkasu c. Ja sit
toinen ihminen on sillee, et e1 tdd nyt ollu sitd mitd haetaan. H3

Sosiaalisiin tilanteisiin liittyy siis sekd auki kirjoitettuja ettd kirjoittamattomia saintojé.
Vaikeus hahmottaa nditd ndkyy my®0s siind, ettd autististen naisten saattaa olla vaikeaa

hahmottaa mitka aiheet ja minka tyylinen keskustelu kussakin tilanteessa on sopivaa.

Usein luontaisesti kallistun puhumaan jostain paljon henkilokohtaisemmasta tai
vakavammasta, kuin tilanne ehka kestaisi. H3

Vaik tietyl taval tiedostan, et ehké bussi ei oo paras paikka puhua asioista, mut
silti m& saatan puhua bussissa ja kadulla ja vitsi ihan misd tahansa kéytévil
suurinpiirtein kaikist mun asioistani. Ja sit s oot ihan sillee, oisko pitdny vidhan
niinku miettid et misd sanoo ja mitdki. Ja tdsdki kohtaa ehké sen toisen ihmisen
nikokulmast. H1

Haastateltava H1 kuvasi, ettd hineltd puuttuu tietynlainen tilannetaju. Hén saattaa puhua niin
sanotusti mitd sylki suuhun tuo, eikd aina hahmota, mitké asiat olisivat esimerkiksi salattavia

tai pienen porukan tiedossa pidettdvid. Tamén kaltaiset, niin kutsuttua sosiaalista etikettid
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rikkovat tilanteet voivat olla tyypillisid autistisille naisille laajemminkin (Lai & Baron-Cohen
2015, 1015). Haastateltava kertoi saattavansa kertoa hyvin avoimesti ja keskustella
henkildkohtaisistakin aiheista, silld se on hénelle ihan ok. Kuitenkin se, mitd hén ei aina tule

ajatelleeksi on se, miltd se tuntuu tai kuulostaa toisista ihmisista.

Erilaiset sosiaalisiin sddntoihin liittyvat haasteet voivat ndkyd myos ihmissuhteissa ja niiden
muodostamisessa. Téstd haastateltava H2 antoi valaisevan esimerkin liittyen erilaisiin
thmisryhmiin.
...mutta se, miten tima asiakeskeinen raja ylitetdén sosiaalisesti hyvaksyttavalla
tavalla, on aina ollut minulle vieras. Misti tietdd, ettd joku haluaa olla tekemisissa

juuri minun kanssani, eiké vain siedd minua, koska satumme olemaan tekemisissa
saman asian kanssa? H2

Edell4 oleva esimerkki voisi hyvin olla my6s osana toisten sanattoman viestinnén ja
olemuksen tulkintaan liittyvien haasteiden otsikon alla. Kuitenkin kyse on my0s sen
hahmottamisesta, millaisia ovat sosiaaliset sadnn6t ja miten niiden puitteissa voi
hyviksyttivilla tavalla esimerkiksi tutustua uusiin ithmisiin lihemmin. Tutkimuksissa
raportoidut havainnot autististen naisten haasteista seki saada ettd yllapitaa ystivia

(Sedgewick ym. 2019, 119) voivat mahdollisesti juontua tdmén tyyppisistd vaikeuksista.

Muut haasteet teeman alle olen koonnut asioita, jotka eivit laajuudeltaan riittédneet
muodostamaan omia paditeemojaan, mutta jotka eivit myoskdan sopineet muiden
muodostamieni teemojen alle sellaisenaan. Néistd muista haasteista syntyi ylimdérdinen
teema, jonka Braunin ja Clarken (2006, 20) mukaan voi, mahdollisesti véliaikaisesti, pitdd

sisdllddn erilaiset muihin teemoihin sopimattomat nostot aineistosta.

Lopulta paitin sisdllyttdd timéan osion tutkimukseen sellaisenaan. Sisdllot ja aineistokatkelmat
tdhdn teemaan ovat valikoituneet muun muassa siksi, ettd koin ne tutkimukseni kannalta
kiinnostaviksi ja tarkeiksi nostaa esiin. Vaikka ne nyt ndyttelivit pientd osaa aineistossani,

saattavat ne todellisuudessa olla laajuuttaan merkittdvimpié aiheita.

Pelot ja ahdistus nousivat esiin useamman haastateltavani kohdalla. Autistiset naiset kokivat
sosiaaliset tilanteet ylipadtddn haastaviksi, toisinaan ahdistaviksikin. Ndiden tilanteiden
jannittdminen ja hermostuneisuus saattavat ndkya esimerkiksi puheessa ja olemuksessa. Erds
haastateltavista kertoi myds, ettd vaikka hén pdésisikin johonkin sosiaaliseen tilanteeseen, hin

ei kuitenkaan vélttdmatta uskalla puhua ollenkaan.
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Tai sit jos mé olenki hermostunu ja ma tiiéin, et menee ylipuhumiseks, ni sit ma
yritdn olla hiljaa ja sit ma olenki ihan totaalisen hiljaa. HI

Joskus sosiaaliset tilanteet voivat tuntua niin ylivoimaisilta ja haastavilta, ettd niihin ei
valttdmattd osallistuta ollenkaan. Tdhén liittyy olennaisesti myds nimenomaan sosiaalisiin
tilanteisiin liittyvat pelot seké se, ettd erilaiset tilanteet eivét valttdmaétta tunnu turvallisilta.
Sedgewickin & kumppaneiden (2019, 119) tutkimuksessa, kuten aiemmin omassa
tutkimuksessani, esiin nousseet haasteet muiden ihmisten ymmartdmisessa ja tulkitsemisessa
olivat yhteydessi sosiaalisen ahdistuneisuuden syntyyn. Sosiaalisen ahdistuksen vuoksi naiset

saattavat vetdytya sekd sosiaalisista tilanteista ettd ihmissuhteista.

... ni maa saatanki olla, et méé en l&he. koska jopa pelkddn niit tilanteita. Et sit ma
tiedin, et mad evadn itteltdni paljo kokemuksia. Mut sit se on jotenki mun mielest
turvallisempaa jddda kotiin, ku ldhted. H1

Pelkoihin liittyen haastateltava H3 toi jo haastattelunsa alussa esiin, ettd yleisesti ottaen
autististen ihmisten sosiaalisuuteen liittyvét haasteet saattavat johtaa juuri sosiaalisen fobian
tai muiden pelkojen muodostumiseen. Esimerkiksi Milnerin ja kumppaneiden (2019, 2396)
tutkimukseen osallistuneesta 18 naisesta 16 oli autismikirjon ohella esimerkiksi ahdistusta,
masennusta ja pakko-oireista hiiriotd. Pelkojen ja ahdistuksen taustalla olevat sosiaaliset
haasteet ja eliminen neurotyypillisille suunnitellussa maailmassa saattavatkin jaada
huomaamatta tai tulla viarinymmarretyiksi ja siten esimerkiksi viivastyttda oikeanlaisen tuen

saamista.

Yhteydenpidon vaikeus oli erdéin haastateltavan esiin nostama haaste, joka liittyy tai ilmenee
erityisesti kaveri- ja ystdvyyssuhteissa. Haastateltava H5 kertoi hénelld kylld olevan ystévii ja
kavereita, mutta kertoi hinen olevan vaikeaa pitdé heihin yhteyttd. Haastateltava H1 kuvasi

titd haasteeksi niin sanotusti kontrolloida isompaa porukkaa.

... just se yhteydenpito useampaan ihmiseen on hankalaa. Jos on tietyl taval
samanaikaisesti. Ei ehki niinku se ryhméjuttu niinkdin, vaan se yhteydenpito. Ja
ajatus siitd, et se ois jotenki sddnnollista. H1

Yhteydenpidon vaikeus liittyy ystdvyyssuhteiden ylldpitdmiseen, johon liittyvéstd haasteesta
erds Milnerin ja kumppaneiden (2019, 2392) tutkimukseen osallistuneista kertoi. Aina
haasteet eivit siis liity ystdvien hankkimiseen. Vaikeus pitdd yhteyttd kavereihin saattaakin
olla asia, jota ei ehkd tule ajatelleeksi, kun puhutaan sosiaalisiin tilanteisiin liittyvista

haasteista.
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Kuitenkin sen voidaan néhda liittyvan myos sosiaalisten tilanteiden kuormittavuuteen tai
oikeastaan sithen, miten paljon sosiaalista energiaa autistisilla naisilla on kdytettavissa.
Yhteydenpito useaan ihmiseen kysyy aikaa ja energiaa, jolloin mitd useampi ihminen on
kyseessd, sitd enemmén aikaa ja energiaa se myds vie. Liséksi kuten 1dheisid ihmissuhteita
koskevassa kappaleessa 10.1.3. kdy ilmi, autistisille naisille ominaista on muutama ldheinen

ihmissuhde, juuri esimerkiksi tastd syysta.

Ajankiyton tai ajan hahmottamisen vaikeuden nosti esiin kaksi haastateltavista.
Haastateltava H1 kertoi, ettd hdnen on vaikeaa arvioida aikaa, joka kuluu esimerkiksi paikasta
toiseen siirtymisessd. Tilanteen mukaan hén kylla tietdd onko jokin paikka kaukana vai
lahelld, mutta sen hahmottaminen, kuinka kauan aikaa matkaan menee tai kuinka paljon aikaa

pitdd varata, on vaikeaa.

Se on sosiaalisest vilil vahdn myo0s raskasta, ku ite joutuu... si joudut
prosessoimaan ja sit kaikki el ymmérrd miks séé prosessoit sitd. H1

Edell4 oleva sitaatti kuvaa hyvin sitd, miten ajankdyton hahmottaminen itsesséén vaikeuttaa
sosiaalisia tilanteita luomalla kuormitusta. Toisaalta taas muiden ihmisten

ymmaértiméttdmyys ja sen siivittimat reaktiot aiheuttavat turhautumista.

Ja sitte yks haaste on ollu than l&htemiseen on pienest pitden ollu se, et ku méié en
ajantajua oo hahmottanu sillee kauheen hyvin. Ni mii oon jossain kohtaa ratkassu
sen niin, ettd 1dhden aina kauheen aikasin. H4

Ajan hahmottamisen vaikeudet liittyvat myos sosiaalisia tilanteita edeltdaviin hetkiin.
Varautuminen ja ennakointi kysyvét voimavaroja eri tavalla kuin sellaiselta henkil6lté, jolle
omien menojen aikatauluttaminen ja niihin kuluvan ajan hahmottaminen tulevat
automaattisemmin tai luontaisemmin. Ajankdyttoon liittyvét haasteet liittyvit siis myds

kuormitukseen. Seuraavassa kappaleessa avaan kyseista aihetta tarkemmin.
10.2.2 Kuormitus

Autistiset naiset kuvasivat sosialisoinnin ja sosiaalisten tilanteiden ylipddtdén olevan
kuluttavaa ja voimia vievdd puuhaa. Yhteyshenkiloni kuvasi kuormitusta kuormitusta
kuormitusmittari- késitteen avulla. Hén kertoi, ettd jo sosiaalisiin tilanteisiin lahdettiessa,

autistisilla thmisilld kuormitusmittariin on jo kertynyt erilaisia tekijoita.

Sen lisdksi sosiaalisiin tilanteisiin liittyy elementtejd, jotka lisddvét ndihin tilanteisiin liittyvai

vasymistd. Kaiken kaikkiaan autismikirjon naisten kokemasta kuormituksesta voi
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haastatteluideni pohjalta todeta, ettd se eroaa esimerkiksi neurotyypilliseksi miellettyjen
ihmisten kokemasta kuormituksesta. Tétd hyvin kuvaava késite on haastateltava H3:n

kayttdma termi funktionaalinen visymys.

Funktionaalinen vdsymys kuvaa toiminnallista visymyst4, joka voi nékya esimerkiksi
katsekontaktin lopahtamisena ja puheen suodattamisen vaikeutena, jolloin suusta saattaa
paistd sammakko, jos toinenkin. Hénen kohdallaan visyminen on saattanut menné niin
pitkélle, ettd se on ndkynyt ajoittaisena puhumattomuutena. My0s haastateltava H5 kertoi
kuormituksen toisinaan johtavan melttariin eli ylikuormituksesta aiheutuvaan
tunneromahdukseen (Suomen Autismikirjon Yhdistys 2022). Han kertoi melttarien omalla
kohdallaan liittyvén nimenomaan aina sosiaalisiin tilanteisiin ja niistd johtuvaan

kuormitukseen.

Haastatteluiden mydta aineistosta nousi esiin kaksi spesifimpéd, kuormitukseen ja visymiseen
liittyvai teemaa. Ne nivoutuvat toisiinsa, mutta my0s yhteen edelld mainittujen muiden
haasteiden kanssa. Kuitenkin kuormituksen nostaminen selkeésti omaksi teemakseen oli

tietoinen valinta aiheen korostamiseksi.

Maskaamiseen liittyen voidaan olettaa, ettd kaikki ihmiset joutuvat jossain méérin pohtimaan
tietoisesti sitd, miten heididn toimintansa ja sanomisensa vaikuttavat toisiin ihmisiin. Samoin
kuin autistiset ihmiset, myos ei-autistiset tai neurotyypilliset thmiset kdyttivét erilaisia
sosiaalisia strategioita saadakseen aikaan positiivisen vaikutelman ja lopputuloksia ollessaan
vuorovaikutuksessa toisten kanssa. Kuitenkin kuten teoriaosuuden maskaamisesta kertovassa
luvussa 4.2 autismikirjolla olevat ihmiset kokevat todenndkdisemmin ristiriitaa heille
luontaisen tavan olla ja sosiaalisesta ympéristostd ldhtoisin olevien vaatimusten vélilld. Téta
ristiriitaa kirjolla olevat ihmiset pyrkividt kompensoimaan muun muassa maskaamisella.

(Cook ym. 2021, 2.)

Tutkimukseeni osallistuneet naiset toivat esiin halun tai tarpeen kuulua joukkoon. Jotta timé
olisi mahdollista, erés haastateltavista kertoi esimerkiksi pyrkivédnsé vaikuttamaan ja
kayttdytymaan mahdollisimman “normaalisti” siten, ettei erottuisi muista. Joukkoon

kuulumiseen liittyykin kiintedsti tunne hyviksytyksi tulemisesta.

Ma yritdn, yritin olla samanlainen kun muut, mutta se ei onnistu. H5

Myo6s Hullin & kumppaneiden (2017, 2525) maskaamista, sen luonnetta, sithen liittyvai

motivaatiota ja seurauksia kartoittavassa tutkimuksessa avaintekijda maskaamisen taustalla, oli



60

usealla tutkimukseen osallistuneella halu luoda yhteyksié ja ylldpitdd ihmissuhteita toisten
kanssa. Tarkedd oli myos kokemus hyviksytyksi tulemisesta. Aina maskaaminen ei

kuitenkaan tuo haluttua lopputulosta, piinvastoin.

Kokisin osaavani pelata sosiaalisia pelejd nyt paremmin kuin nuorempana,
vaikkeivat ne luonnostaan tulekaan ja olen my0s halukkaampi pelaamaan niitad
kuin ennen, koska olen kokenut pelaamattomuuden seuraukset. H2

Mua on koulukiusattu niin vahvasti, mid oon kokoajan yrittainy muokat ittedni
semmoseks, et ihmiset vois hyviksyy mut. H1

Hullin & kumppaneiden (2017, 2523) tutkimuksessa kavi ilmi, ettd joukkoon kuulumisen
halun taustalla saattaa olla my0s pelko tai huoli omasta hyvinvoinnista, silld haastateltavat
kuvasivat tulleensa hyljeksityiksi seké sanallisesti ettd psyykkisesti loukatuiksi ollessaan
maskaamatta. Tdméd sama ilmid maskaamisen taustalla tulee ndkyvéksi myds tutkimukseeni

osallistuneiden kokemuksissa.

Maskaamisen tarve ja médri eivét ole vakio, vaan ne vaihtelevat tilanteesta riippuen. Kuten
autismikirjon naisten sosiaalisuuden ominaispiirteitd kuvaavassa luvussa 10.1. kuvasin,
naisille ominaisia ovat pienehkot mutta tiiviit ystévapiirit, joissa olennaista on
yhteenkuuluvuuden tunne, molemminpuolinen ymmaérrys seké esimerkiksi syvéluotaavat,

merkitykselliseksi koetut keskustelut. Térkeitd ovat myds selkedt ja ennakoitavat tilanteet.

Uusien tai vihemman ldheisten thmisten kanssa mukaan tulee arvaamattomuutta
ja tarvetta maskata. Tdméa on usein hyvin vésyttavad. H3

Vastoin titd luontaista sosiaalisuutta, uudet ja vihemmaén ldheiset ihmiset ja yllattévit
tilanteet vaikuttavat maskaamiseen nimenomaan luomalla tarvetta sille. Esimerkiksi ldheisten
ystdvien ja perheen seurassa maskaamista saattaa usein ilmetd vihemman (Hull ym. 2017,
2525). Toisaalta erds haastateltavistani kertoi myos pyrkivinsa peittdméén autismiaan
esimerkiksi ditinsd seurassa, silld hin kokee didiltd tulevan paineen kayttiytyd normaalisti
olevan toisinaan jopa suurempi, kuin esimerkiksi tuntemattomien kohdalla. Joka tapauksessa
maskaamisen taustalla ovat toisten odotukset tai oma olettamus itseen kohdistuvista

odotuksista.

Vaikka autistisilla naisilla olisikin tarve kuulua joukkoon, se ei kuitenkaan tarkoita sité, ettd
maskaaminen olisi heille mieluisaa tai edes vapaaehtoista. Etenkdén helppoa se ei ole. Usein

sithen liittyy aina jossain méérin tietoinen panostus ja toiminta itselle luontaisen sosiaalisen
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tyylin peittdmiseksi, jolloin joukkoon kuuluminen ja hyvéksytyksi tuleminen saattavat

tapahtua oman identiteetin kustannuksella.

Enemmain se on sitd, ettd md joudun niinku tekee aktiivisesti toitd sen eteen, etti
méahin en niinku ndyta sitd mikd niinku se oikeesti olis se mun, mun niinkun
efektiivinen tapa esimerkiks kommunikoida. H3

Eris haastateltavista kertoi esimerkiksi opetelleensa tietoisesti ylldpitdmaan katsekontaktia,
vaikka se ei tule hénelle ollenkaan luonnostaan. Monet haastateltavista kuvasivat myos
toistuvasti arvioivansa sitd, millaiset puheenaiheet kuhunkin seuraan ja tilanteeseen liittyen
ovat sopivia. Syvéluotaaviin ja merkitykselliseksi koettuihin keskusteluihin taipuvaisille
autistisille naisille esimerkiksi pinnistely small talkissa pitdytymiseksi voi olla esimerkki

maskaamisesta.

Lisdksi maskaaminen on sosiaalisia tilanteita monella tapaa ldpileikkaava ilmio, silld se tulee
nédkyviksi itse sosiaalisten tilanteiden lisdksi sekd ennen ettd jélkeen tilanteiden. Maskaamisen
laajuus tuo esiin myds sen, miten kuormittavasta asiasta on kyse. Usein autistisen naiset
varautuvat ja valmistautuvat sosiaalisiin tilanteisiin ennakkoon, jonka lisdksi itse tilanne ja
sithen liittyvit erilaiset tekijét niin sanotusti lataavat kuormitusmittaria, kuten erds

haastateltavista asiaa kuvasi.

...tulee olo, ettd olisi pitdnyt teeskennelld enemmaén/olisi pitdnyt muotoilla ne ja
ne sanat eri tavalla/ei olisi pitdnyt puhua niin paljon/ei olisi pitdnyt puhua aiheesta
X jne. H2

My®6s Hullin ym. (2017, 2527) tutkimuksessa nousi esiin maskaamiseen sisdltyva jatkuva
monitorointi ja tarkkailu. Oman toiminnan ja itsetietoisuuden lisdksi tarkkailun alla ovat
toisten ihmisten toiminta ja reaktiot seka niiden prosessointi ennen ja jilkeen sosiaalisen
tilanteen. Kaiken kaikkiaan maskaaminen ndyttdytyi haastateltaville kuormittavana ja

visyttavini tekijdnad, joka kuormittaa jo muutoinkin haastavia sosiaalisia tilanteita entisestéén.

... mikd on sit kenelleki normaali. Ja sit ku sdd et mahu sithen muottiin, ni sehin
on siis maailman kuluttavinta. H1

Maskaaminen prosessina on hyvin vaativa. Hullin & kumppaneiden (2017, 2527)
tutkimukseen osallistuneet toivat jérjestden esille maskaamisen olevan uuvuttavaa.
Intensiivinen keskittyminen, itsekontrolli ja epdmukavuuden sietdminen néhtiin sekd
fyysisesti, psyykkisesti ettd sosiaalisesti voimia vievind ja kuten edelld mainittua,
uuvuttavana. Tamin lisdksi maskaaminen saattaa johtaa myos ahdistuneisuuteen ja

masentuneisuuteen seké haasteisiin itsetunnon kanssa. (Tubio-Fungueirifio ym. 2020, 2193.)
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Oman kéyttaytymisen kontrollointi yhdistettyné tilanteeseen sopivaan keskusteluun kuvailtiin
Hullin & kumppaneiden (2017, 2525) tutkimuksessa olevan oleellinen osa sosiaalista

kanssakdymistd, vaikka se tarkoittaisikin oman todellisen identiteetin piilottamista.

Ku séd kysyit siit omast itestdd olemisest. Ni méd en edes valttimét tdnd paivanakaa
tiedd vaik ma oisin kotona yksin, et oonks mai oma itteni, koska mé olen varmaan
muokannu ittedni niin voimakkaast sielt ala-asteelt 1dhtien... H1

Edelld oleva sitaatti kuvaa hyvin sitd, miten pyrkimys oman itsensa piilottamiseen voi
vaikuttaa omaan identiteettiin ja ajatuksiin siitd, kuka oikeastaan itse on. My0s Bargielan,
Stewardin & Mandyn (2016, 3287) tutkimukseen osallistuneet toivat esiin hammennyksen

oman identiteettinsd kanssa teeskenneltydén olevansa jotain muuta, mitd oikeasti ovat.

Aistit nousevat esiin my0s Autismin syrjiméttomaésséd sanastossa, jossa on kokonaan oma
osionsa aistisanastolle ja niiden médritelmille. Aistiherkkyyksillé tarkoitetaan sité, ettd
henkilon aistijérjestelmd on poikkeuksellisen herkkd. Aisteja voivat kuormittaa danet,
voimakkaat valot tai vérit, tuntoaistimukset tai graafiset kuviot, jotka saattavat myds tuntua

epamiellyttaviltd. (Suomen Autismikirjon Yhdistys 2022.)

Tutkimuksessani kévi ilmi, ettd aistiherkkyydet tekevit sosiaalisista tilanteista haastavia. Sen
lisdksi, ettd erilaiset aistimukset itsessdén voivat olla epdmukavia, ne myos kuormittavat ja
vasyttavit, ja siten vaikeuttavat myos sosiaalisia tilanteita. Toisinaan erilaisia aisteja
kuormittavia tekijoitd saattaa olla kerralla litkaa, jolloin kyseesséd on drsyketulva (Suomen
Autismikirjon Yhdistys 2022), toisaalta taas jokin yksittdinenkin ulkoinen tekijd saattaa ladata

niin sanottua kuormitusmittaria.

...onko sielld paljon ddnikuormitusta, onko sielld valokuormitusta, onko sielld
niinkun esimerkiksi niinku minkélaiset penkit, et jos on tosi epdmukava penkki ni
se on vartti ja ulos. Et ne vaikuttaa kylla aika paljonki sithen. H3

Aistien herkkyyden ja kuormituksen vaikutus nousi esiin myds Milnerin & kumppaneiden
(2019, 2397) tutkimuksessa, jossa 18 naisesta 11 raportoi niilld olevan suuri rooli heidén
jokapdiviisessd eldaméssddn. Osa naisista raportoi niilld olevan nimenomaan eldméinlaatua
heikentédvé vaikutus, joskin tutkimuksessa nousi esiin myds positiivinen ndkdkulma

esimerkiksi musiikin kokemisesta intensiivisesti saaden aikaan jopa euforisen tunteen.

Aistiherkkyyksien vaikutukset jokapdiviiseen eldmééin nikyvit monella tapaa. Ympéristosti
tulevan aistikuormituksen vuoksi autismikirjolla olevat naiset saattavat varautua ja tehda

valmistelutoitd ennen erilaisiin sosiaalisiin tilanteisiin menemisti. Esimerkking tista
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haastatteluista nousi esiin laukussa mukana automaattisesti, ikddn kuin vakiovarusteena,

kulkevat korvatulpat ja tarvittaessa myds aurinkolasit.

... ni se on 95% ihan vaan sitd, ettd méa valmistaudun. Et esimerkiksi jos ollaan
menos vaikka johonki ravintolaan, mis en oo ennen ollu, ni saattaa olla et teen
ihan pitkdankin jotain niinku valmistelutoité. Et ei sit oo niinku se, ymparisto ei
niinku luo sitd turhaa painetta siithen. H3

Aisteihin liittyva kuormitus ei kuitenkaan rajoitu vain epdmukaviin tilanteisiin ja hetkiin.
Esimerkiksi kavereiden tapaaminen tai elokuvan katsominen voivat itsessédén olla mukavaa
ajanvietettd, mutta tekemisestd ja ympadristostd aiheutuvat tekijit voivat silti kuormittaa

autismikirjolla olevia.

Muut ulkoiset kuormitustekijit, kuten vaikeasti ennakoitavat tilanteet ja uudet asiat ja
ihmiset luovat aistien liséksi tarvetta varautua ennakkoon. Samalla erilaiset ulkopuolelta
tulevat, etenkin nima erilaiset yllattavét tekijat koetaan myo0s itsessdin kuormittaviksi. Tésti
syystd esimerkiksi haastateltava H3 kertoi ottavansa hyvin tarkkaan selvédd esimerkiksi siitd,
keitd ihmisié on tulossa, onko uusia ihmisié ja millainen kyseinen paikka, johon ollaan

menossa, on ylipaataan.

... ku kaikki muut on sillee ’ei tds oo mitdd hétda, kyl tdi tiast niinku menee’. Ja
ma stressaan sitd ihan oikeesti. Et ku mdd en ymmaérré, miten sié et voi sunnuntai-
illal tietdd, et mitd sdd teet maanantaina. Koska méé saatan tietdi jo viitkkoo
ennen. H1

Haastateltava H1 kertoi stressaavansa esimerkiksi siité, jos sosiaalisiin menoihin liittyvit
suunnitelmat eivit ole hyvissé ajoin selvilld. Epdselvit suunnitelmat tai epavarmuus tulevista
tapahtumista tuovat samankaltaista kuormitusta sosiaalisiin tilanteisiin seké yleiseen olotilaan,
kuin uudet yllattdvatkin asiat. Mitd paremmin erilaisia tilanteita voi ennakoida ja varautua,

sitd vahemman kuormitusta ne tuottavat.

Aistien ja muiden ympdristotekijoiden sekd ylipdatadn sosiaalisten tilanteiden
kokonaisvaltaisen kuormittavuuden vuoksi autistiset naiset saattavat visyd huomattavasti.
Kuormittuneisuus voi ilmetd eri tavoin thmisen toiminnassa. Oleellista siind on kuitenkin

ymmartdd se, ettd kyseessi ei ole niin sanotusti tavallinen visymys.

Ja se ei 0o niinku simmosta tavallista visymystd, ettd nyt pitdis mennd kotiin ja
nukkumaan vdsymysti. Vaan se on semmosta niinku funktionaalista vdsymysta.
H3
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Funktionaalista visymystéd kuvaavia esimerkkeji haastateltaviltani ovat katsekontaktin
tippuminen, puheen suodattamisen vaikeus ja ajoittainen puhumattomuus. Kuten kappaleen
alussa mainitsin, haastateltava H5 kuvasi nimenomaan sosiaalisiin tilanteisiin liittyvan
kuormituksen johtavan joskus jopa melttariin, eli ylikuormituksesta aiheutuvaan

tunneromahdukseen (Suomen Autismikirjon Yhdistys 2022).

Autistiset naiset olivat itsetuntemuksensa ansiosta ja toisaalta myos omaa hyvinvointia
turvatakseen l6ytidneet tapoja, joilla erilaisista ymparistotekijoisté johtuvaa kuormitusta voi
keventéd ja toisaalta my0s ikddn kuin purkaa olotilaa. Keinot vaihtelevat riippuen siitd, mika
kussakin tilanteessa on mahdollista tai soveliasta. Erds haastateltavista kuvasi erilaisten
keinojen tietdmisen olevan helpottavaa. Toisaalta ne aiheuttavat my0s ristiriitaisia tunteita,
siitd, ettd niitd ylipdétdén tarvitsee.

...ku sosiaaliset tilanteet voi ahdistaa tai mitd tahansa, ni se musiikki on myos

sithen rauhottava tekijé... Mut sit jos ei voi laittaa kuulokkeit soimaan, nii sit mia

olen se ihminen, joka népréd puhelint. Pocketsocketti puhelimes on ihan paras.
Mul on my®ds fidget cube. H1

... mi joskus keinun, kun mé olen ahdistunut tai hermostunut. HS

Erilaiset aistimukset ja kehontuntemukset nousivat tutkimuksessani esiin kuormitusta
tuottavina, mutta tdssd tapauksessa myos rauhoittavina ja kuormitusta purkavina keinoina.
Oleellista on se, ettd miellyttavit aistimukset ovat autististen naisten itse valittavissa ja

sdadeltavissa.

Rentoutuminen ja palautuminen ovat merkityksellisid my0ds laajemmassa mittakaavassa.
Sosiaalisten tilanteiden, mukavienkin sellaisten jdlkeen haastateltavat kertoivat kaipaavansa

aikaa olla rauhassa ja palautua.

Mutta silti sen vastapainoks mi kaipaan kuitenki sité, et saan olla ihan rauhassa ja
itekseni. Tavallaan niinku vihéan tota kerdtd voimii... H4

Voimien kerddmiseen liittyy olennaisesti ajatus tilanteesta, jossa kuormitustekijét ovat aivan
minimissd. Osalla se tarkoittaa yksin olemista, osalla esimerkiksi kumppanin tai muiden
laheisten seurassa olemista. Kuormituksesta palautuminen ja siihen liittyvit keinot ovat
selkedsti niitd, jotka kumpuavat autistisille naisille ominaisista ja luontaisista tavoista ja

piirteista.
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11 Luotettavuus

Koska laadullinen tutkimus pitéé sisélldén erilaisia tutkimusperinteitd, ei sen luotettavuuden
arviointiin ole olemassa yhti yksiselitteisesti oikeaa tapaa. Tastd huolimatta luotettavuuden
arviointi on tirked osa yksittéistdkin tieteellisti tutkimusta. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 158;
163). Téssa luvussa tarkastelen tutkimukseni luotettavuutta seka sithen liittyvid valintoja ja
muita vaikuttavia tekijoitd. Hyvééan laadulliseen tutkimukseen kuuluu myds eettisten
ulottuvuuksien pohdinta. (Tuomi & Sarajéarvi 2018,149). Téten arvioin myds oman

tutkimukseni eettisyyttd osana tutkimuksen luotettavuutta.
11.1 Taman tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa keskeistd on arvioida tutkimusta
kokonaisuutena. Télloin arvioinnissa painottuu tutkimuksen eri osioiden johdonmukaisuus
sekd erikseen ettd yhdessa toisiinsa. (Tuomi & Sarajirvi 2018, 163.) Lisdksi olennaista on
tarkkuus. Tutkimuksen kaikkia vaiheita koskeva tarkka raportointi ja tehtyjen valintojen
perusteleminen kohentavat tutkimuksen luotettavuutta. (Hirsjdrvi, Remes & Sajavaara 2009,
232.) Olen pyrkinyt tutkimuksessani tarkkuuteen avaamalla ja perustelemalla tutkimuksen eri
vaiheisiin liittyvét padatokset huolellisesti ja selkedsti ldpi tutkimusraportin. Muutoin
tutkimukseni luotettavuuden arvioinnissa mukailen Tuomen ja Sarajérven (2018, 163—164)

tekemaéa listausta siltd osin, kuin se tdssi tutkimuksessa on tarkoituksenmukaista.

Tutkimuksen toteuttamista koskevassa luvussa yhdeksin olen yksityiskohtaisesti kuvannut
sithen liittyvét valinnat. Yhteyshenkiloni apu haastattelurungon muodostuksessa oli arvokasta,
silld omasta roolistani kdsin en vilttdmatt olisi osannut muodostaa haastattelukysymyksisti
sellaisia, jotka sopivat kohdejoukkoni tapaan hahmottaa asioita. Erilaiset vaihtoehdot
osallistua haastatteluun olivat tarpeellisia. Kuitenkin ne voivat muodostua my6s haasteeksi,

kun tarkastellaan aineiston analyysié.

Vaikka kuinka haluaisin ja pyrkisin tuomaan autismikirjon naisten omia nikemyksié esiin, on
muistettava, ettd kaikki heidén kertomansa tieto kulkee minun kauttani ja mina olen se, joka
tekee tiedon ndkyviksi. Tutkijana olen vastuussa siitd, mitd kirjoitan teoriaosuudessa, mité

koen tdrkeidksi nostaa aineistosta esiin ja missd muodossa sen lopulta esitdn.

Kyseenalaistin pitkin tutkimusprosessia omat tarkoitusperini ja 1dhtokohtani. Esimerkiksi

haastatteluita litteroidessani seki aineiston analyysid tehdesséni huomasin ajoittain
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ajattelevani, ettd jokin vastaus menee ohi aiheen, ei ole kenties relevanttia tai ehkd odotusteni
mukaista. Tulin siihen tulokseen, ettd tutkijan (tissd tapauksessa minun) ldhtdkohdat

vaistiméttd ohjaavat kysymyksien asettelua ja niiden tulkintaa.

Temaattisessa analyysissi tutkijalla on aktiivinen rooli teemojen tunnistamisessa ja
kiinnostavien asioiden valitsemisessa, jotka raportoidaan eteenpdin lukijalle. Analyysié
tehdessédni pohdin sitd, millaista tietoa ja vastauksia itse pidin relevantteina ja mitka
puolestaan ovat tirkeitd autismikirjolaisille. Tdméin takia aineiston analyysivaiheessa avasin
tutkimukseni tuloksia yhteyshenkilolleni. Esimerkiksi maskaamiseen liittyen kysyin héneltd
nikemysti sithen, liittyvatkd maskaamiseksi mieltiméni asiat siithen todella, vai liittyvitko ne

kenties johonkin toiseen asiaan.

Menettelemailld nédin asettaa oman aineistonsa ja tutkimuksen alttiiksi sille, ettd tulokset
muuttuvat niin sanotusti aineiston ulkopuolisten vaikutusten pohjalta. Koen kuitenkin, ettd
tutkimuksessani se auttoi minua ymmartdmaén tutkimukseni tuloksia paremmin. Ymmérrys
auttoi muodostamaan ehedmpii teemoja ja toisaalta hahmottamaan yhteyksi niiden vélilla.
En siis kuitenkaan esimerkiksi poistanut tai jattdnyt késitteleméttd mitddn itse tirkeéna

pitdmaini.

Olin sitoutunut tutkimukseni tekoon ja aiheeseeni lipi tutkimusprosessin. Tehdessani
tutkimuksen tekoon liittyvid valintoja ja raportoidessani niistd, pyrin avoimuuteen seki
tarkkuuteen kuvaamalla valintani ja niiden perustelut yksityiskohtaisesti. Henkilokohtaisista
syisté pitkittynyt graduprosessini, siitd johtuva tietynlainen visymys ja toisaalta
valmistumisen ajallinen takaraja ovat saattaneet kuitenkin vaikuttaa siithen, ettd tutkimukseni

saattaa olla joiltain osin puutteellinen tai vajaa.

Luotettavuutta arvioitaessa tulee tarkastella myos tiedonantajien asemaa sek tutkija-
tiedonantaja - suhdetta (Tuomi & Sarajarvi 2018, 164). Tarkastelen niitd tarkemmin
seuraavassa, tutkimuksen eettisyyttd kasittelevissd luvussa, silld tissa tutkimuksessa

nimenomaan ne ovat oleellinen osa eettisyyden arviointia.
11.2 Eettisyys

Tuomi ja Sarajéarvi (2018, 150-151) toteavat eettisen sitoutuneisuuden ohjaavan hyvaa
tutkimusta. Eettisyys ja sen arviointi ovat olennainen osa tutkimuksen tekoprosessia alusta
loppuun, tutkimuskysymysten pohtimisesta lopulliseen tutkimuksen toteuttamiseen ja sen

raportointiin. Omassa tutkimuksessani koen, ettd eettisyyden arviointi liittyy erityisesti
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tutkijan ja tutkittavien viliseen asemaan seké kysymykseen tutkimukseni aiheen
sensitiivisyydestd. Tdssd luvussa tarkoituksenani ei ole antaa valmiita vastauksia, vaan tuoda
esiin sitd eettistd pohdintaa, jota tein tai olisin voinut tehdd enemmaén tutkimusprosessini

aikana.

Tutkimuksenteon alkuvaiheissa ajattelin melko juhlallisesti itsekseni antavani ddnen
autismikirjon naisille nostamalla tutkimuksen keinoin ndkyviksi heidén ajatuksiaan ja
kokemuksiaan. Olin ldpi tutkimuksen aidosti kiinnostunut ja halukas kuulemaan autismikirjon
naisten omia ndkemyksii, ja sitoutunut tekemédan mahdollisimman hyvid valintoja tdiméan

tavoitteen eteen. Téllainen ajatus ei kuitenkaan tule ongelmitta.

Ajatusmallissa, jossa tutkija “antaa d4nen” jollekin toiselle, tutkija ndhdéén usein
hyvintekijand, joka saattaa helposti samaistua haastateltaviin ja alkaa siten myds puhumaan
heidén nimissdin. (Hyvérinen 2017, 33). Tutkimusta tehdesséni opin, ettd vaikka voin
kuvitella miltd toisista tuntuu, se ei tarkoita sité, ettd pystyisin oikeasti samaistumaan heidin

kokemuksiinsa, tai ettd kokemuksemme jostain asiasta olisivat samankaltaiset.

Ajatus siitd, ettd tutkija tekee nikyvéksi jotain, mikd muuten jdisi huomaamatta pohjautuu
taustalla olevaan ajatukseen esimerkiksi jonkin tietyn ryhméan kohtaamasta alisteisesta
asemasta. Télloin vaarana voi olla, ettd ajatus alisteisuudesta saattaa muodostua koko
projektin pohjaksi ja kantavaksi ajatukseksi. Tdma asettaa tai pikemminkin tekee nékyvéksi
erot valta-asemissa; tutkimuksessa suurempaa valtaa pitdd nimenomaan tutkija ja timi valta
nikyy suhteessa tutkimukseen osallistuviin. (Barron 1999, 38-39.) Jo alun alkaen minun oli
siis muutettava nakokulmani ndkyvéksi tekemisestd uteliaisuuteen ja pyrkimykseen
yksinkertaisesti kuvata tutkimaani ilmi6td. Olin ikdén kuin kuunteluoppilas pyrkiessini

suhtautumaan saamaani tietoon mahdollisimman avoimesti.

Tutkijan tarkoituksena on aina kerété tietoa. Agenda ja tutkimuksen tarkoitus on selkedé
tutkijalle itselleen, mutta ei valttaimattd aina tutkittaville. (Barron 1999, 49.) Eettisesti
kestdviin toimintatapoihin tutkimuksen teossa kuuluu tissé tapauksessa haastateltavien
informoiminen siitd, mistd tutkimuksessa on kysymys seka siitd, miten haastattelusta saatuja
tietoja sdilytetdén ja kdytetddn (Hyvidrinen 2017,32). Olen avannut aineistoni anonymisoimista

tarkemmin tutkimusaineistosta ja sen késittelystd kertovassa luvussa 9.3.

Haastattelupyynndsséni (liite 2) kerroin tutkimuksen tarkoituksesta ja aiheesta heti

ensimmadiseksi. Lisdksi kerroin esimerkiksi haastateltavien anonymiteetin varmistamisesta,
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aineiston késittelystd, sekd tietosuojalomakkeen toimittamisesta tutkimukseen osallistuville.
Yhteyshenkiloni ohjeiden my6td painotin haastattelupyynndsséd myos haastattelun
vapaachtoisuutta; ldhted saa, kun itsesté siltd tuntuu eiké kaikkiin haastattelukysymyksiin ole
pakko vastata. Tdma vapaaehtoisuuden varmistaminen on tirkeda etenkin sellaisissa
tutkimuksissa, joissa valta-asetelma tutkijan ja tutkittavien vélilld on mahdollisesti

epédsuhtainen (Ranta & Kuula-Luumi 2017,414).

Téssd tutkimusraportissani nostan esiin oman ei-autistisuuteni ja vastaavasti taas tutkittavieni
autistisuuden. Samalla kun néitd identiteettejd ja eroavaisuuksia on tirkedd nostaa esiin, on
varottava kuitenkin korostamasta liiallista me ja he- asetelmaa. Ongelmana on se, etté
tutkijana saattaa ndin tulla korostaneeksi ja samalla vahvistaneeksi kaksijakoista ja kapeaa
nikemystd yhteiskunnasta ja identiteeteistd. (Barron 1999, 45). Koin haastavaksi sen, miten
tuoda esiin eri neurotyyppien eroja ja esimerkiksi yksilokeskeisen ndkemyksen aiheuttamaa

kahtiajakoa korostamatta, saatikka toisintamatta sité.

Huomasin useaan otteeseen pelkddvini, ettd teen ajattelemattomia tai huonoja valintoja, jotka
loukkaavat autistisia naisia. Tdma ajatuskulku saattoi helposti johtaa kielteiseen kehdin, jossa
minun oli vaikea tehda tutkimuksen tekoon liittyvid padatoksid virheiden tekemisen pelossa.
Vaarana olisi saattanut olla hyvien tieteellisten kdytdntdjen unohtaminen miellyttdmisen
kustannuksella. Tutkijana on kuitenkin osattava ottaa vastuuta ja tehtidva selkeitd paatoksia,
joiden takana seistd. Olennaista on kirjoittaa ne avoimesti ja lapindkyvisti auki, jotta niitd on

mahdollista ulkopuolelta arvioida.

Tutkimukseni aiheen osalta pohdin sen sensitiivisyyttd. Ennakko-oletukseni oli se, ettd aihe
saattaa olla tutkimukseen osallistuneille herkkd sen henkilokohtaisuuden vuoksi. Olin jo
aiemmin ollut siind ymmarryksessi, ettd autismikirjon naiset (ja muut sukupuolet) saattavat
joutua kohtaamaan esimerkiksi ymmartdmattomyytté, syrjintdé ja kiusaamista erilaisena
pidetyn sosiaalisen tyylin vuoksi. Oletin, ettd tutkimuksessa saattaa nousta esiin teemoja,
jotka ovat satuttaneet heitd, tai jotka he muista syistd kokevat vaikeiksi. Tutkija ja
tutkimukseen osallistuja voivat siis olla eri mieltd tutkimusaiheen sensitiivisyydestd (Kylma
2008, 114). Kéavi kuitenkin ilmi, ettd vaikka aihe tosiaan oli herkk, tutkimukseeni

osallistuneet naiset pystyivit kertomaan vaikeistakin asioista rohkeasti ja avoimesti.

Matti Hyvérinen (2017, 18) nostaa esiin Oakleyn (2015) ajatuksen haastattelusta lahjana.
Osallistuessaan haastatteluun, henkil6 antaa tutkijalle aikaansa ja ndkemyksidén erdénlaisena

lahjana, johon haastattelijan on velvollisuus suhtautua kiittden. Hyvérinen toteaa teorian
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hyvin puolen olevan tavassa, jolla se monipuolistaa muutoin kenties liian yksinkertaista
ajatusta haastattelijan ja haastateltavan vilisestd suhteesta. Lahjan antamisessa tai saamisessa

ei ole kyse valtasuhteesta, mutta ei liioin ystdvyydestdakaan.

Ajattelen, ettd timé luonnehdinta kuvaa osaltaan omaa tutkimustani. Olen kiitollinen
haastateltavilleni heiddn suodessaan minulle aikaansa ja kokemuksiaan aiheesta. Samalla
ajattelen, ettd onnistuneen tutkimuksen myo6té voin antaa takaisin vastalahjan. Toki tiedostan
sen, ettei hyva tahto aina riité, eikd sen taakse voi joka kdénteessid piiloutua virheitd tai vairin

tehdessd. Koen kuitenkin, ettd se on tiarked ldhtokohta timéankaltaiselle tutkimukselle.



70

12 Tutkimuskirjallisuuden lisaksi kayttamani materiaali

Tutkimuskirjallisuuden ja -artikkeleiden lisdksi tutustuin graduprosessini aikana my6s muihin
autismista ja autismikirjon naisista kertoviin materiaaleihin. Tutustuminen autistiseen
kulttuuriin (eng. autistic culture) ei tee tutkijasta osatekijad siind. Kuitenkin se voi auttaa
tdhdn yhteis6on kuulumatonta henkilod esimerkiksi tutkijaa vuorovaikuttamaan ja

ymmartdméaén kulttuuria paremmin. (Milton 2014, 796.)

Osan niistd materiaaleista 10ysin itsendisesti etsiméalld ja tutkimalla, osaan tutustuin
autismikirjon naisten suositusten myotd. Oleellista néissd on se, ettd ne ovat nimenomaan
kirjolla olevien itsensi tuottamia ja tekemié. Nostan seuraavaksi esiin muutamia ldhteit4, jotka

kulkivat rinnakkain tutkimuskirjallisuuden kanssa tutkimusta tehdesséni.

Professori Liane Holliday Willey on psykolingvistiikan tohtori, kirjoittaja ja tutkija, joka on
erikoistunut esimerkiksi oppimistyylieroihin. Safety Skills For Asperger Women on Kirja,
jonka pdadyin hdnen tuotannostaan lukemaan. Kirjassaan Willey nostaa esiin autismikirjon
naisten kohtaamia piilevid ongelmia ja paivittdisid haasteita, ja ehdottaa myos
kaytannonldheisid tapoja niiden seldttimiseen. Han ldhestyy aihetta laajasti omasta
nikokulmastaan ja omien kokemustensa perusteella. Willeylla itsellddn on aikuisidlld

diagnosoitu Aspergerin oireyhtyma4, eli toisin sanoen hén siis on autismikirjolla.

Autististen naisten suositusten myo6téd 10ysin myds Hannah Gadsbyn. Gadsby on
australialainen stand up- koomikko, kirjailija ja ndyttelijad. Hénen tuotannostaan katsoin
taltioinnin Douglas- nimisesté live-esiintymisestd, jossa Gadsby stand up- komedian keinoin
kasittelee esimerkiksi naisena olemista, autismiaan seké kulttuurieroja Yhdysvaltojen ja hdnen
kotimaansa Australian valilld. Arkipdivéiset tilanteet ja havainnot taipuvat osuvaksi
huumoriksi, itseironiaksi ja vitseiksi. Mieleeni jédi erityisesti myos se, miten Gadsby yhdisti
aiheisiinsa taidehistoriaa esimerkiksi havainnollistaessaan sitd, miltd tuntuu olla kirjolla oleva

neuroenemmistdisen vieston joukossa.

Sosiaalisessa mediassa, tarkemmin ottaen Instagramissa tutustuin useampaan aitheeseen
liittyvadn tiliin ja niiden tuottamiin sisadltoihin. Téssd haluan kuitenkin nostaa esiin
Autistinainen- ja Nepsynalle- nimilld kulkevat Instagram- tilit. Autistinainen tilin takana on
kirjolla oleva, aikuisena diagnoosin saanut nainen, joka tuo autismikirjoon liittyvid aiheita

esiin naisndkokulmasta. Nepsynalle- tililld on my6s autismikirjon nikokulmasta tehtya
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sisédltdd kuten meemejé sekd kannanottoja erilaisiin aiheisiin, kuten kirjoitushetkelld paljon

keskustelua herittdneeseen YLE:n Kirjolla- sarjaan, liittyen.

Allistisena eli ei-autistisena henkiloni sain aiheeseen sellaista ndkdkulmaa, jota
tutkimuskirjallisuus ei mielestini valttdmaétta tarjoa. Esimerkiksi Nepsynalle- tilin julkaisuihin
kiteytyi paljon sellaista vakavaakin asiaa, jota en omasta asemastani kisin ole osannut
hahmottaa tai huomata. Kyseiset tilit tavoittavat mielestdni enemmén sité, millaisia asioita ja
ulottuvuuksia autismikirjolla olevien arkiseen eldmaién liittyy. Miten he tulevat kohdelluksi
neuroenemmiston tai ei-autististen osalta, miten autistinen burnout saattaa nikyéa ja mitd
asioita tulisi huomioida esimerkiksi autismitietoisuuden viikon osalta. Tilien omien
julkaisujen liséksi olen lukenut my®os niihin kertyneitd kommentteja, jotka ovat omalta

osaltaan vield laajentaneet niité aiheita useampia nékokulmia tarjoamalla.
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13 Pohdintaa

Téassd pohdinta- osuudessa padpainoni on tutkimukseni myo6té itsellédni herdnneissé ajatuksissa
ja pohdinnoissa. Tutkimuskirjallisuuden viitteet olen tarkoituksellisesti, toiston vélttimaiseksi

jattanyt vihemmalle. Niiden paédpaino on tutkimustuloksista kertovassa luvussa 10.

Tutkimukseni tarkoituksena oli selvittdd, miten autistiset naiset kuvaavat omaa
sosiaalisuuttaan ja itseddn sosiaalisissa tilanteissa. Neuromoninaisuuden periaatteiden
mukaisesti pyrkimykseni oli hahmottaa paremmin sitd, mitk4 asiat autististen naisten itsensa
mielestéd ovat oleellisia liittyen sosiaalisuuteen ja sosiaalisiin tilanteisiin. Tarkoituksena oli
tuoda esiin my®ds sitd, millaisia vahvuuksia heilld on, miten he nékevét sosiaalisuuteen

liittyvat haasteet ja kuormitustekijit ja millaiset tilanteet ovat heille mieluisia.

Tutkimukseni my6téd autismikirjon naisten sosiaalisuus niyttdytyy monipuolisena ja
vaihtelevana, niin hyvissa kuin pahassakin. Sosiaalisuuteen kaikkinensa liittyy monia hyvia
asioita ja mielihyvéda. Samalla kavi kuitenkin ilmi, ettd esimerkiksi tutkimuskirjallisuuden
tunnistamat autistisille naisille ominaiset haasteet nikyivat myos haastattelemieni naisten

elamassa.

Autismikirjo hahmotetaan ja sitd kuvataan usein nimenomaan sosiaalisten haasteiden kautta.
Vahvuuksien sen sijaan harvoin katsotaan olevan osa autismikirjon profiilia. Pikemminkin
saattaa olla niin, ettd erilaiset vahvuudet sekd esimerkiksi suoriutuminen neurotyypillisid
paremmin jollakin osa-alueella saatetaan tulkita siten, ettd ne ovat osa autististen ihmisten
haasteita tai tekevit ongelmiksi katsotut asiat nikyviksi. (Pellicano & den Houting 2022,
382.) Tutkimuksessani vahvuudet ndyttiytyivit itsessdén olennaisena ja tirkednd osana
sosiaalisuutta. Vahvuuksiksi mielletyt rohkeus ja avoimuus sekd luotettavuus mukailevat
esimerkiksi Kirchnerin, Ruchin & Dziobekin (2016, 3333) tutkimuksen samankaltaisia

tuloksia.

Autististen naisten ja muidenkin sukupuolien vahvuudet tulisi tunnistaa myos sosiaalisuuden
saralla. Se, ettd sosiaalisuuteen liittyy osalla mahdollisesti suuria haasteita ei poista sité,
etteikd olemassa olisi myds siihen liittyvid vahvuuksia. Neurotyypillisille rakennetussa
maailmassa olosuhteet autistisen ihmisten vahvuuksien ndkymiselle eivit aina kuitenkaan ole
suotuisat. Tété tarkasteltaessa tulisi aiempaa enemméin huomioida ympériston vaikutus siind,

miten ja miksi tietyt ominaisuudet ndyttiytyvét toisaalta vahvuuksina, toisaalta haasteina.
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Tutkimukseni anti vahvuuksien ndkdkulmasta on myos katseen suuntaaminen muihin kuin
sosiaalisuuteen liittyviin asioihin. Kuten erds haastateltavistani totesi, hin kokee itselldin
olevan muita, kuin sosiaalisuuteen liittyvid vahvuuksia. Jotta autismikirjosta saadaan
kattavampi seké todellisuutta paremmin vastaava kuva, tulisi myds muita autististen ihmisten

itse vahvuuksikseen kokemia asioita tunnistaa ja ymmartaa.

Itsetuntemus nousi tutkimuksessani merkitykselliseksi asiaksi useammalta eri kantilta. Sithen
liittyy oleellisesti ymmaérrys omista autismikirjon piirteistd. Parhaimmillaan tdmé on
kulminoitunut kokemukseen siitd, ettd on hyva sellaisena kuin on. Myés Websterin &
Garvisin (2017, 674) tutkimusta varten haastatellut naiset kertoivat vahvuuksiensa
tunnistamisen olleen tiarked osa menestymistd eldméssd. Samassa tutkimuksessa naiset
kertoivat diagnoosin saamisen olleen kidinteentekeva hetki, joka ajan kuluessa on johtanut

itsetietoisuuden ja -varmuuden kehittymiseen.

Kuten teoriaosuuden luvussa viisi kdy ilmi, naisten autismin problematiikka liittyy osaltaan
sen heikkoon tunnistettavuuteen. Erilaiset piirteet saatetaan panna merkille, mutta niité ei
osata yhdistii osaksi autismikirjoa. Kun omat haasteet ja piirteet eivét saa selitysté, saattaa
syntya tunne siité, ettd jokin on vialla. Ei vain oikein tied4, ettd mikd. Osa haastateltavistani
kertoi, ettd vasta diagnoosiprosessin alettua tai diagnoosin jilkeen he oppivat ymmartaméain

itseddn ja toisaalta myds menneisyyden kokemuksiaan.

Tatd voisi kenties luonnehtia itseymmarryksen diagnoosikeskeisyydeksi. Jotta itseymmaérrys
ei olisi mahdollisesti hankalasti (ja isolla osalla vasta aikuisidlld) saatavan diagnoosin takana,
tulisi tietoutta ja ymmarrysti naisten autismista lisitd laajemmin. Esimerkiksi
vertaistapaamisessa kokemuksiaan jakaneet naiset toivat esiin ulkomaailman
autismirepresentaation puutteen. Tiedon tulisi siis olla seké ajantasaista ettd ennen kaikkea
samaistuttavaa autistisille naisille, jotta he voivat tunnistaa itsensé ja tulla ymmarretyiksi.
Tiedon lisddmiselle on tarvetta kuitenkin kaikissa viiteryhmissé: asiantuntijoissa,

vanhemmissa ja huoltajissa sekd autismikirjon naisissa itsessdén.

Asiantuntijoiden ymmarryksen lisddminen on tirkedd autismin tunnistettavuuden
ndkokulmasta, silld he ovat ikdén kuin portinvartijoita tukitoimille, joita naiset mahdollisesti
tarvitsevat. Oikea-aikaiset ja oikeanlaiset tukitoimet ovat pitkélti kiinni siitd, millaisena
autismi kaikkine sen piirteineen ndhddin. Huoltajat ja vanhemmat, toisaalta myos yhteiskunta

laajemminkin ovat avainasemassa autistisille sopivamman ympariston luomisessa.
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Omien autismikirjon piirteiden tunnistaminen mahdollistaa myos vertaisten pariin loytdmisen.
Vertaisten kanssa niin sanottu yhteinen savel 16ytyy helposti, tai ainakin helpommin kuin
esimerkiksi neurotyypillisten ihmisten kanssa. Ndméa ihmissuhteet tarjoavat niitd asioita, jotka
autistisille naisille tuntuvat luontaisilta ja mieleisiltd: pienet ystdva- tai kaveriporukat,
syvilliset keskustelut ja sosiaalisten tilanteiden selkeys seka tietynlainen asiakeskeisyys.
Samankaltaisia havaintoja ovat tehneet muun muassa Sedgewick, Crane, Hill & Pellicano

(2019).

Vaikka sosiaalisista tilanteista ja ihmissuhteista 10ytyy kosolti positiivisia puolia, on asioilla
myds toinen laita. Kuten vahvuuksien ja positiivisten asioiden esiin nostaminen, myds
vaikeiksi koettujen ja haastavien asioiden huomioiminen on tarkedi. Sosiaaliset tilanteet
ndyttiytyivat tutkimuksessani kaiken kaikkiaan haastavina ja kuormittavina. Ndiden kahden
asian suhde muodostui my0s vastavuoroiseksi: haasteiksi madritteleméni asiat ovat myos
kuormittavia, ja toisaalta taas ensisijaisesti kuormittavaksi mielletyt asiat ja kuormittuneisuus

ylipdédtddn muodostuvat usein haasteeksi.

Naisten autismista puhuttaessa maskaaminen nousee ldhes taatusti esiin tavalla tai toisella,
eikd tutkimukseni tee tdhén poikkeusta. Haastattelemani naiset kokivat sen ennen kaikkea
hyvin raskaaksi ja kuormittavaksi. Maskaamisen seuraukset ovat kuitenkin tita
kauaskantoisemmat. Kuvaukset itsensi kadottamisesta ja siitd, ettei tunnista itsedédn tai tiedd,
kuka oikeastaan on kertovat siitd, mik& hinta on hyviksytyksi tulemisella ja joukkoon
kuulumisella. Oman itsensé ja toiminnan muokkaaminen on seké tietoista ettd tiedostamatonta
toimintaa. Ylipddtddn se vaatii huomattavan miirin tyotd. Vertaisryhmaéssa kuulin pohdintaa
siitd, miten voisi oppia riisumaan maskin. Kuka siiné voisi auttaa? Missi olisi tilaa olla omana

itsendan?

Maskaamisen yhteydessd on tirkedi tarkastella sosiaalisen ympériston merkitystd. Erds
haastateltavistani totesi autismilla ja naisten kdyttaytymiseen kohdistuvilla odotuksilla
menevin “sukset ristiin ja nopeesti”. Kun sosiaalinen maailma on rakennettu neurotyypillisten
tai neuroenemmiston ehdoilla, eivit autistisille naisille ominaiset tavat esimerkiksi keskustella
tai huomioida vastapuoli istu erilaisiin vuorovaikutustilanteisiin. Erilainen tapa lukea
sosiaalisia tilanteita ja tulkita sanattomia viestejé, ja toisaalta niihin liittyvdt suoranaiset
haasteet ovat omiaan luomaan himmennysti ja vaarinkisityksid luoden ndin pohjan tarpeelle

maskata.
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Autistiset naiset eivit kuitenkaan ole ainoita, joille sosiaalisissa tilanteissa sattuu
virhetulkintoja ja vadrinymmaérryksid. Haastatteluistani kdvi ilmi, ettd myds neurotyypilliset
thmiset tulkitsevat autismikirjolla olevia naisia védédrin. Heiddn saatetaan ajatella olevan ujoja
tai tylyjd, toisinaan tylsistyneitd tilanteissa, joissa tima on yksinkertaisesti virheellinen
padtelma. Vaikka sosiaalisissa tilanteissa esimerkiksi tulkinnan haasteita on puolin ja toisin,
silti autistiset naiset ovat usein niitd, jotka muokkaavat omaa toimintaansa sopeutuakseen ja
kuuluakseen joukkoon. Vertaistapaamisessa erds osallistuja pohti, voisiko sittenkin olla niin,
ettd neurotyypillisille ihmisille olisi helpompaa sopeutua autismikirjolla oleville luontaiseen

tapaan sosialisoida. Kenties se voisi luoda heille tilaa olla maskaamatta.

Pohtiessani aluksi viliaikaisen Muut haasteet- alateeman sisiltdja ja paikkaa tutkimuksessani
tulin pohtineeksi sitd, miten paljon asemani neurotyypillisend tutkijana ohjaa ajatuksiani siité,
mik4 tieto on tirkedd ja oleellista. Etenkin sosiaalisuuteen liittyvid haasteita tarkasteltaessa
saatetaan usein painottaa asioita, jotka jo tiedetdén: katsekontaktin sekd ilmeiden ja eleiden
tulkinnan vaikeus ja kaavamainen kéytos. Tutkimukseni my®étéiilee nditd tuloksia ja ne ovat

myds tekemieni haastatteluiden pohjalta selkeiti haasteita.

Autismikirjon naisten kontekstissa on kuitenkin térkedd ottaa huomioon myds se, ettd aluksi
vihemmén merkityksellisiltd tuntuvat asiat saattavat oikeastaan olla oleellisia ja térkeité. Siksi
koin térkedksi tuoda esiin ajankdyttoon ja yhteydenpitoon liittyvédt vaikeudet. Yhtadltd ndin
my0s, ettd sosiaaliset pelot ja ahdistuneisuus ovat aiheina tarkeitd ja puoltavat siksi

paikkaansa tutkimuksessa.

Koen, ettd laadullinen tutkimus ja haastattelu aineistonkeruumenetelména sopivat
tutkimukseni tapauksessa hyvin vastaamaan tavoitetta henkilokohtaisten nikemysten
tutkimisesta. Haastattelut tutkimukseeni osallistuneille sopivalla tavalla toteutettuna

mahdollistivat sen, ettd sain heiltd itseltddn ensikdden tietoa aiheesta.

Tédmin ohella neuromoninaisuuden viitekehys seké osallistava tutkimus toimivat
teoriataustana, mutta myos konkreettisena ohjenuorana, johon saatoin tutkimuksen eri
vaiheissa palata ja peilata tutkimuksentekoon liittyvid valintoja. Yhteyshenkiloni avulla
pystyin myos kdymaan keskustelua edelld mainituista asioista, jonka liséksi hdn antoi minulle

laajemminkin ndkdkulmia autismikirjon maailmaan.

Vaikka autismikirjon diagnoosi on nimellisesti kaikille sama, vaihtelu kirjolla on kuitenkin

suurta. Tésté syystd yksilollisten tarinoiden ja subjektiivisten kokemusten esiin nostaminen
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laajojen teorioiden ohella on tirkedd. Vaikka aineistoni oli melko pieni, se oli kuitenkin
riittdva tdméan tutkimuksen laajuuteen ja tarkoitusperiin nihden. Viiden naisen haastatteluista
kavi ilmi sekd tutkimuskirjallisuuden jo aiemmin tunnistamat asiat, mutta samalla se avasi
kunkin haastateltavan yksil6llisid eroja. Autististen sosiaalinen maailma ndyttaytyikin kaiken

kaikkiaan laajana ja monitahoisena kokonaisuutena.

Pellicano ja den Houting (2022, 388) toteavat artikkelissaan, ettd autismikirjosta tehtdvéin
tutkimuksen seké siihen liittyvien kéyténteiden tulee olla linjassa autismiyhteison
prioriteettien ja tarpeiden kanssa. Tétd voidaan edesauttaa osallistavalla tutkimuksella, jota
hyddynsin myds tdssd tutkimuksessa. Yhteyshenkiloni neuvojen ja ndkemyksen avulla
pystyin tutkimuksen tekooni liittyvissd valinnoissa huomioimaan sen, etti ne olisivat
optimaalisia kohdejoukolle. Esimerkiksi haastattelukysymysten oikeanlainen muotoilu ja
muut autististen tarpeet mielessi pitden tehdyt ratkaisut mahdollistivat esimerkiksi

seuraavanlaisen palautteen.

Must tuntuu, et mé voin kertoo sulle niist nyt kaiken, koska sé olet kysynyt tosi
tasmaéllisesti niist asioista. Vdhén eri kantilta, mut kysynyt kuitenkin. Ni sit tulee
mieleen, et ainii, tdma ja tdmai ja timd. H1
Kun kirjolla olevat ihmiset otetaan mukaan tutkimusprosessiin, voidaan saada tietoa, joka on
linjassa autismiyhteison arvojen kanssa. Kdytdnnon tieto ja omakohtaiset kokemukset aiheesta
auttavat my0s tuottamaan tietoa, jolla on aitoa kdytdnnon merkitysté jokapéivdiseen eldméén.
(Pellicano & den Houting 2022, 388.) Téstd syystd nden osallistavan tutkimuksen jatkumon

pitkilla tdhtaimella tarkeana.

Kaikki tutkimusaiheet eivit ndyttdydy yhta oleellisina ja tirkeind neuroenemmistoon
kuuluvan tutkijan ja autismikirjolla olevan ithmisen silmin. Kysymys siité, kenelle tutkimusta
tehddén ja ketka siitd hyotyvit on tdstd ndkokulmasta tdrked. Siksi kysyin kiinnostavista ja
tarkeistd jatkotutkimusaiheista yhteyshenkil6ltdni. Hin nosti esiin tarpeen sukupuolen
moninaisuuden tutkimiselle autismikirjon kentélld. Tutkimusten mukaan autismikirjon
henkil6illd esiintyy neuroenemmistodn kuuluviin verrattuna enemman sukupuolen ja
seksuaalisuuden moninaisuutta, kuten homo-, bi- ja aseksuaalisuutta seka

muunsukupuolisuutta (S.Laatu, henkilokohtainen tiedonanto 7.2.2020).

Omasta mielesténi jatkotutkimuksen kannalta sosiaalisuuden tutkiminen vield tarkemmin
esimerkiksi toiminnanohjauksen seké aistiherkkyyksien ja niiden erilaisten vaikutusten

ndkokulmasta olisi mielenkiintoista. Se voisi tarjota uudenlaisia ndkokulmia sosiaalisuuden
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haasteisiin ja toisaalta myds antaa avaimia niissa tukemiseen. Jatkossakin on tirkeda
kuunnella autismiyhteis6d siind, mitkd aiheet ja millaiset asiat esimerkiksi juuri

sosiaalisuuden saralla olisivat tarkeitd tutkimusaiheita.

Tutkimuksessani ilmenevit kokemukset, haasteet ja vahvuudet vaikuttavat osittain
samankaltaisilta kuin neuroenemmistoon kuuluvilla. Kuitenkin tulokset kertovat
omanlaisesta, erityisestd kokemusmaailmasta, joka on tyypillistd nimenomaan autismikirjon
naisille. Kenties hienovaraisilta ja pieniltd tuntuvat asiat saattavat todellisuudessa olla heille
intensiivisempid ja kokonaisvaltaisempia, kuin neuroenemmistdlle. Kirjolla olevien naisten,
tai muidenkaan sukupuolien kokemusta ei siis sovi véhitelld toteamalla “kylld muillakin on
samanlaista” tai ”kylld mindkin kuormitun ja viasyn”. Se, mitd tiedon lisidmisen ohella

tarvitaan, on autismiyhteison kuunteleminen ja kokemusten ottaminen tosissaan.

Tutkimukseeni osallistuneiden naisten yhteinen nimittiji oli autismikirjo. Monelle se on
tarked, mahdollisesti iso osa identiteettid. Samalla kuitenkin tulee ymmartéa se, etta
autismikirjolla olevat naiset (ja muidenkin sukupuolien edustajat) ovat myos paljon muuta.

Autismikirjo ei ole ainut heitd miérittava tekija.

Tutkimukseni myotd heiddn kertomuksistaan 10ytyi paljon yhteistd. Monet teemat,
ominaisuudet ja haasteet olivat yhteneviisid myos muiden tutkijoiden saamien tulosten kanssa
ja tunnistettavissa laajemmin naisten autismikirjoon kuuluviksi piirteiksi. Yhtenevaisyyksien
ohella on kuitenkin syytd tuoda esiin haastateltavien viliset eroavaisuudet: erilaiset

eldménpolut, ja -tilanteet ja yksinkertaisesti erilaiset persoonat.

Erds heistd arveli olevansa varmasti sopiva majakanvartija (vaikka arveli kaikkien majakoiden
olevan jo tdynnd). Vastoin kenties yleisid kasityksid, hdn kertoi esimerkiksi sarkasmin olevan
hinelle kovinkin tuttua. Toisen haastateltavan kanssa meita kehotettiin kirjastossa pitiméén
pienempéd aantd, silld keskustelumme oli hersyvéa ja dénekéstd. Hanen kanssaan
haastattelumateriaalia kertyi kosolti, ja juttua olisi riittdnyt vield lisdd. Kyseinen haastateltava
olisi kaikkea muuta, kuin majakanvartija. Yksi haastateltava kertoi puhuneensa omista
kokemuksistaan isoille yleisoille ja toimivansa vertaistukihenkilond. Hénelle voi esimerkiksi
soittaa tarvittaessa, jota ei heti mieltdisi ominaiseksi ylldtyksid kaihtavalle autismikirjolla
olevalle henkildlle. Erds haastateltavista kertoi ilmaisevansa itsedén paremmin kirjallisesti ja
koki haastattelutilanteen miellyttdvidmmaksi siten. Viides haastateltava kuvasi minulle
harrastuksiaan: kdsityokerhoa, lautapeleji ja sitd, miten tekemisen selkeys ja sdanndt ovat

hanelle mielekkadité. Isot ihmisryhmét eivit puolestaan lainkaan. Tutkimukseni lopuksi voin



omalta osaltani allekirjoittaa toteamuksen: kun olet tavannut yhden autistin, olet todellakin

tavannut vain yhden.

78



79

Lahteet

Baldwin, S. & Costley, D. 2015. The experiences and needs of female adults with high-
functioning autism spectrum disorder. Autism 1-13. © The Author(s) 2015

Bargiela, S., Stewart, R. & Mandy, W. 2016. The The Experiences of Late-diagnosed Women
with Autism Spectrum Conditions: An Investigation of the Female Autism Phenotype.
Autism Dev Disord. 3281-3294.

Barron, K. 1999. Ethics in qualitative social research on marginalized groups. Scandinavian
Journal of Disability. Volume 1. No. 1. 3848

Baumer, N. & Fureh, J. 2021. What is neurodiversity? Harvard Health Blog. 23.11.2021.
https://www.health.harvard.edu/blog/what-is-neurodiversity-202111232645 (Luettu
5.5.2023)

Braun, V. & Clarke, V. 2006. Using thematic analysis in psychology. Qualitative Research in
Psychology.

Cage, E. & Troxell-Whitman, Z. 2019. Understanding the Reasons, Contexts and Costs
of Camouflaging for Autistic Adults. Journal of Autism and Developmental Disorders.
(49). 1899-1911.

Carstén, M. & Timonen, T. 2019. Autismikirjon esiintyvyys. Teoksessa Carstén, M.,
Timonen, T. & Airdli-Dithapo, M. (toim.) Autismikirjo. Tausta, diagnostiikka ja
tutkimus. Jyvéaskyld: PS-kustannus, 49-52.

Cook, J., Hull, L., Crane, L. & Mandy, W. 2021. Camouflaging in autism: A systematic
review. Clinical Psychology Review.

Cridland, E., Jones, S., Caputi, P. & Magee C. 2013. Being a Girl in a Boys’ World:
Investigating the Experiences of Girls with Autism Spectrum Disorders During
Adolesence. Autism Dev Disord. 1261-1274.

Eskola, J. & Suoranta, J. 1998. Johdatus laadulliseen tutkimukseen. Vastapaino: Tampere.

Goldman, S. 2013. Opinion: Sex, gender and the diagnosis of autism—A biosocial view of
the male preponderance. Research in Autism Spectrum Disorders 7 (2013) 675-679.

Happé, F. 2019. What does research tell us about girls on the autism spectrum? Teoksessa B.
Carpenter, F. Happé & J. Egerton (toim.) Girls and autism. Educational, family and
personal perspectives. 10—15.

Hirsjarvi, S., Remes, P. & Sajavaara, P. 2009. Tutki ja kirjoita.



80

Hull, L., Petrides, K., Allison, C., Smith, P., Baron-Cohen, S., Lai, M-C. & Mandy, W. 2017.
“Putting on My Best Normal”: Social Camouflaging in Adults with Autism Spectrum
Conditions. J Autism Dev Disord 2519-2534.

Hull, L., Petrides, K. Mandy, W. 2020. The Female Autism Phenotype and Camouflaging: a
Narrative Review. Review Journal of Autism and Developmental Disorders. 306-317.

Hyvirinen, M. 2017. Haastattelun maailma. Teoksessa M. Hyvirinen, P. Nikander & J.
Ruusuvuori (toim.) Tutkimushaastattelun késikirja. Vastapaino. Tampere. 11-45.

Kirchner, J., Ruch, W. & Dziobek, 1. 2016. Brief Report: Character Strengths in Adults with
Autism Spectrum Disorder Without Intellectual Impairment. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 2016. 3330-3337.

Keiser, N. & White, S. 2013. ASD in Females: Are We Overstating the Gender Difference in
Diagnosis? Clinical Child and Family Psychology Review 17(1).

Kotimaisten kielten keskus & Kielikone Oy. 2022. Merkityksellinen.
https://www kielitoimistonsanakirja.fi/#/merkityksellinen?searchMode=all (Luettu
30.1.2024)

Kylma, J. 2008. Nakokohtia tutkimusetiikasta laadullisessa terveystutkimuksessa. Teoksessa
A-M. Pietild & H. Lansimies-Asikainen (toim.) Etiikkaa monitieteisesti. Pohdintaa ja
kysymyksid. Kuopion yliopisto. Hoitotieteen laitos. 109—119.

Lai, M-C. & Baron-Cohen, S. 2015. Identifying the lost generation of adults with autism

spectrum conditions. Lancet Psychiatry. 1013—-1027.

Lai, M-C., Baron-Cohen, S. & Buxbaum, J. D. 2015b. Understanding Autism in the Light of
Sex/Gender. Molecular Autism.

Lai, M-C., Lombardo, M., Auyeng, B., Chakrabati, B. & Baron-Cohen, S. 2015a. Sex/gender
differences and autism: setting the scene for future research. Journal of the American
Academy of Child and Adolescent Psychiatry. 54. 11-24.

Lai, M-C., Lombardo, M., Pasco, G., Ruigork, A., Wheelwright, S., Sadek, S., Chakrabarti, B.
& Baron-Cohen, S. 2011. A Behavioral Comparison of Male and Female Adults with
High Functioning Autism Spectrum Conditions.

Lai, M-C. & Szatmari, P. 2019. Sex and gender impacts on the behavioural presentation and
recognition of autism. Curr Opin Psychiatry. 2020. 117-123.

Llewellyn, A. & Hogan, K. 2000. The Use and Abuse of Models of Disability. Disability &
Society, Vol. 15, No. 1. 2000. 157-165.



81

Loomes, R., Hull, L., Polmear, W. & Locke, M. 2017. What is the male-to-female ratio in
autism spectrum disorder? A systematic review and meta-analysis. Journal of the
American academy of child & adolescent psychiatry.

Mandy, W. 2019. Social camouflaging in autism: Is it time to lose the mask? Autism vol. 23.
1879-1881.

Milner, V., McIntosh, H., Colvert, E. & Happé, F. 2019. A Qualitative Exploration
of the Female Experience of Autism Spectrum Disorder. Journal of Autism and
Developmental Disorders 49. 2389-2402.

Milton, D. 2014. Autistic expertise: A critical reflection on the production of knowledge in
autism studies. Autism. Vol. 18(7) 794—-802.

Milton, D. 2012. On the ontological status of autism: The 'double empathy problem'.
Disability & Society.

MBD-Oireyhtymai. Kustannus Oy Duodecim. 2016. Ladketieteen sanasto.
https://www.terveyskirjasto.fi/1tt02068 (Luettu 10.5.2023)

Pellicano, E., Dinsmore, A. & Charman, T. 2014. What should autism research focus upon?
Community views and priorities from the United Kingdom. Autism 2014, Vol. 18.
756-770.

Pellicano, E. & Houting, J. 2022. Annual Research Review: Shifting from ‘normal science’ to
neurodiversity in autism science. Journal of Child Psychology and Psychiatry 63:4.
381-396.

Ranta,J. & Kuula-Luumi A. 2017. Haastattelun keruun ja kasittelyn ABC. Teoksessa M.
Hyvirinen, P. Nikander & J. Ruusuvuori (toim.) Tutkimushaastattelun késikirja.
Vastapaino. Tampere. 413—426.

Robertson, S. 2010. Neurodiversity, Quality of Life, and Autistic Adults: Shifting Research
and Professional Focuses onto Real-Life Challenges. Autism and the Concept of
Neurodiversity. Vol. 30. No. 1.
https://dsq-sds.org/index.php/dsq/article/view/1069/1234 (Luettu 6.5.2023)

Ruusuvuori, J. & Nikander, P. 2017. Haastatteluaineiston litterointi. Teoksessa M. Hyvérinen,
P. Nikander & J. Ruusuvuori (toim.) Tutkimushaastattelun kasikirja. Vastapaino.
Tampere. 427-444.

Ryan, C., Coughlan, M., Maher, J., Vicaro, P. & Garvey, A. 2021. Perceptions of friendship
among girls with Autism Spectrum Disorders. European Journal of Special Needs

Education. 393—407.



82

Sedgewick, F., Crane, L., Hill, V. & Pellicano, E. 2019a. Friends and Lovers: The
Relationships of Autistic and Neurotypical Women. Autism in adulthood. Vol. 1,
Number 2. 112-123.

Sedgewick, F., Hill, V. & Pellicano, E. 2019b. ‘It’s different for girls’: Gender differences in
the friendships and conflict of autistic and neurotypical adolescents. Autism 2019,
Vol. 23. 1119 -1132.

Suomen Autismikirjon Yhdistys. 2022. Autismin syrjimdton sanasto. AAVA- hanke.

https://asy.fi/wp-content/uploads/2022/10/A AV A-hankkeessa-tuotettu-sanasto.pdf (Luettu
12.2.2022.)

Suomen Autismikirjon Yhdistys. Diagnosointi ja yhteiskunnallinen ndkdkulma.
https://asy.fi/autismikirjo/nakokulmia/ (Luettu 16.3.2023)

Suomalaisen Ladkériseuran Duodecimin ja Suomen Lastenpsykiatriyhdistyksen, Suomen
Nuorisopsykiatrisen Yhdistyksen, Suomen Kehitysvammalddkireiden, Suomen
Lastenneurologisen Yhdistyksen ja Suomen Psykiatriyhdistyksen asettama ty6ryhma.
Autismikirjon hiiri6. Kiypa hoito -suositus. Helsinki: Suomalainen Ladkériseura
Duodecim, 2023. (Luettu 8.4.2023)

Suomalaisen Ladkariseuran Duodecimin, Suomen Lastenpsykiatriyhdistyksen, Suomen
Nuorisopsykiatrisen Yhdistyksen, Suomen Kehitysvammalédékéreiden, Suomen
Lastenneurologisen Yhdistyksen ja Suomen Psykiatriyhdistyksen asettama tydryhma.
Aistisddtelyn epéatyypillisyys autismikirjon héiridssd. Kdypa hoito -suositus. Helsinki:
Suomalainen Léadkériseura Duodecim, 2023. (Luettu 18.5.2025)

Sutherland, R., Hodge, A., Bruck, S., Costley, D. & Klieve, H. 2017. Parent-reported
differences between school-aged girls and boys on the autism spectrum. Autism 2017,
Vol. 21(6) 785-794.

Tubio-Fungueirifio, M., Cruz, S., Sampaio, M., Carracedo, A. & Ferndndez-Prieto, M. 2020.
Social Camouflaging in Females with Autism Spectrum Disorder: A Systematic
Review. Journal of Autism and Developmental Disorders 51, 2190-2199.

Tuomi, J. & Sarajérvi, A. 2018. Laadullinen tutkimus ja sisdllonanalyysi.
Kustannusosakeyhtio Tammi. Helsinki.

Vaahtera, T. & Honkasilta, J. 2022. Kasvatuksen ja koulutuksen kontekstien
vammaistutkimuksellinen tarkastelu. Oppimisen ja oppimisvaikeuksien erityislehti.
Vol. 32, Vammaistutkimuksen teemanumero. Niilo Maki -sdétio.

Vaughn, L. M. & Jacquez, F. 2020. Participatory research methods - choice points in the

research process. Journal of Participatory Research Methods, 1(1).



83

Vehmas, S. 1999. Vammaisuuteen liittyvien rajoitteiden vihentdminen- yksiloon ja yhteis6on
kohdistettavien toimenpiteiden moraalinen oikeutus. Teoksessa T. Ladonlahti, A.
Naukkarinen & S. Vehmas (toim.) Poikkeava vai erityinen? Erityispedagogiikan
monet ulottuvuudet. 1999.

Vehmas, S. & Watson, N. 2016. Exploring normativity in disability studies. Disability &
Society. 31:1. 1-16.

Webster, A. & Garvis, S. 2017. The importance of critical life moments: An explorative study
of successful women with autism spectrum disorder. Autism, Vol. 21. 670 —677.

Wilson, R., Thompson, A., Rowse, G., Smith, R., Dugale, A-S. & Freeth, M. 2023. Autistic
women’s experiences of selfcompassion after receiving their diagnosis in adulthood.

Autism 2023, Vol. 27. 1336-1347.



84

Liitteet

Liite 1. Pyynto konsultaatioavusta

Olen Tytti Metsdmaki ja opiskelen erityisluokanopettajaksi Turun yliopistossa. Tydstdn
parhaillani erityispedagogiikan pddaineen pro gradu- tutkielmaa. Aiheenani on autismikirjolla
olevat naiset ja sosiaalinen vuorovaikutus. Olen kiinnostunut tutkimaan aihetta nimenomaan
kirjolla olevien omasta ndkokulmasta. Haluan tutkimukseni avulla saada tietoa mm. siité,
miten autismikirjolla olevat naiset méadrittelevdt omat ominaispiirteensd sekd vahvuutensa
sosiaalisen vuorovaikutuksen tilanteissa, miten neurotyypilliset asian heidédn mielestidin
nikevit ja miten ndmé ndkemykset kohtaavat ja vaikuttavat esimerkiksi oikeanlaisen tuen

saamiseen.

Tavoitteenani olisi siis saada tutkimuksen kohdejoukon oma &@éni ja nikemys kuuluviin.
Tiedostan kuitenkin asemani neurotyypillisend tutkijana tdssi yhteydessé ja siksi kaipaisinkin
konsultointiapua, jos mahdollista autismikirjolla olevalta naiselta/naisilta. Haluaisin padsta
jakamaan ajatuksia tutkimukseni aiheeseen liittyen, ja sen myotd syventdd omaa
ymmarrysténi aiheesta. Olen my0s avoin esimerkiksi toisenlaisille ndkokulmille aiheen

rajauksen osalta ja otan kiitollisena vastaan muitakin vinkkeja.

Kysymykseni onkin, olisiko teidén kauttanne mahdollista 10ytid henkil64, jonka kanssa voisin
keskustella ja vaihtaa ajatuksia aiheesta? Asun - ja olen avoin kasvokkain tapaamiselle

tai zoomin sekd puhelimen vilitykselld juttelemiselle.
Kiitos jo etukiteen!

Ystéivallisin terveisin, Tytti Metsdmaki

4
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Liite 2. Haastattelupyynto
Hei!

Olen Tytti ja opiskelen erityispedagogiikkaa Turun yliopistossa. Teen lopputy6tini eli pro
gradua autismikirjon naisista ja sosiaalisesta vuorovaikutuksesta. Olen kiinnostunut
kuulemaan autismikirjon naisten omia ajatuksia ja kokemuksia sosiaalisuudestaan. Kerdén

tutkimukseeni aineiston haastattelemalla.

Kaipaisinkin nyt siis tutkimukseeni aikuisia (yli 18v.) haastateltavia, joilla on kokemusta

naisena olemisesta autismikirjolla. En edellytd haastateltaviltani virallista diagnoosia.

Haastattelun toteuttaminen voidaan tehda joustavasti. Ensisijaisesti pidén
pienryhmihaastattelun, johon etsin 2-4 osallistujaa. Pienryhmihaastattelu jarjestetdan

maanantaina - _ - klo 16-19. Paikalle voi saapua jo klo

15:30. Haastatteluun voi tulla myds hieman myohemmin. Lahted voi, kun siltd tuntuu.

Mikéli et halua osallistua ryhméhaastatteluun, haastattelu voidaan tehdd myds yksilollisesti
kasvotusten, puhelimitse tai zoom- yhteydelld. Mahdollista on myd6s osallistua haastatteluun

kokonaan kirjallisesti ldhettamélld vastaukset sdhkopostitse.

Lihetédn haastattelukysymykset osallistujille etukateen. Kaikkiin kysymyksiin ei ole pakko

vastata. Vastauksia on myds mahdollista tdydentéd jéalkikateen niin halutessaan.

Puhutut haastattelut d4nitetéén ja dénitteet litteroidaan eli kirjoitetaan tekstiksi. Kaikki
haastatteluaineisto anonymisoidaan. Haastateltavat eivit siis ole tunnistettavissa missddn

vaiheessa tutkimuksen tekoa. Tutkimukseen osallistuville 1ahetetdén myos tietosuojalomake.

Olen kiinnostunut kuulemaan nimenomaan haastateltavien omia kokemuksia ja nikemyksia
aiheeseen liittyen. Haastattelukysymyksiin ei siis ole olemassa oikeita tai vadrid vastauksia.

Pyrin parhaani mukaan luomaan haastattelutilanteesta rennon keskusteluhetken.

Mikdli olet kiinnostunut osallistumaan tai jos haluat kysyé jotain tutkimukseen tai
haastatteluun liittyvad, voit olla minuun yhteydessd puhelimitse tai sihkopostilla. Kerron

tutkimuksestani mielelldni enemman.



Ystavillisin terveisin,
Tytti Metsdmaki
o+
ttme_
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Liite 3. Haastattelurunko ja lisakysymykset

Tutkimuskysymykset
Miten kirjolla olevat naiset kuvaavat itseddn sosiaalisissa tilanteissa?
Kayttavitko naiset spesifejd selviytymiskeinoja sosiaalisissa tilanteissa?

Naistd kysymyksisté olen siis kiinnostunut ja ndihin etsin haastattelun keinoin vastauksia.
Tutkimuskysymykset saattavat hieman muuttua haastatteluiden ja tutkimuksen edetessi, esim.

jos haastatteluista nousee esiin muita tdrkeitd tai kiinnostavia ndkokulmia.

Haastattelukysymykset (Niihin haastateltava vastaa)
1. Millainen olet sosiaalisissa tilanteissa?
a. Millaisia vahvuuksia sinulla on sosiaalisissa tilanteissa?
b. Millaisia haasteita sinulla on sosiaalisissa tilanteissa?

c. Liittyvatko edelld mainitsemasi asiat autismikirjoon? Jos liittyvét, mitka ja

miten?
2. Millaisissa tilanteissa koet, ettd voit olla oma itsesi?
3. Millaisissa tilanteissa koet, ettd et voi olla oma itsesi?

4. Onko kdytossdsi tiettyjd keinoja, jotka auttavat sinua toimimaan sosiaalisista

tilanteissa? Jos on, millaisia?
a. Millaisissa tilanteissa erityisesti koet tarvitsevasi néiti?
b. Onko tilanteita, joissa et koe tarvitsevasi nditd? Jos kylld, millaisissa?
c. Miltd ndiden keinojen kayttdminen tuntuu?

5. Millaiset muutokset ympéristdssi ja muiden ihmisten toiminnassa auttaisivat sinua

sosiaalisissa tilanteissa?
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6. Miten ajattelet muiden ndkevén sinut sosiaalisissa tilanteissa?

7. Millaisia késityksid ja suhtautumistapoja ihmisilld mielestési on autismikirjon naisten

sosiaaliseen vuorovaikutukseen liittyen?

Lisikysymykset:
1. Millaisia sosiaalisia suhteita sinulla on?

2. Muuttuuko sosiaalisuutesi erilaisissa tilanteissa tai eri ihmisten kanssa? Jos kylla,

miten?
3. Miten sosiaalisuutesi on muuttunut/kehittynyt iéin myota?

4. Miten koet autismikirjon naisten eroavan neuroenemmistoisten/neurotyypillisten

naisten sosiaalisuudesta?



Liite 4. Tietosuojalomake
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Rekisterin nimi

Autismikirjolla olevien naisten kokemuksia ja ndkemyksia
omasta sosiaalisuudestaan.

Rekisterinpitaja

Tytti Metsamaki, [ EGcGcNcGcG_
I
I

Vastuuhenkilon

yhteystiedot _
I

Tietosuojavastaavan | DPO@utu.fi

yhteystiedot +358 29 450 4361

HenkilGtietojen
kasittelyn tarkoitukset
ja kasittelyn
oikeusperuste

Tutkimuksessa tehdaan haastatteluita, joista saatua aineistoa
kaytetaan autismikirjolla olevien naisten sosiaalisuutta
koskevaan tutkimukseen ja sen tekoon. Haastatteluissa
kerataan tietoa naisten omista kokemuksista ja nakemyksista
liittyen esimerkiksi siihen, millaisia he kokevat olevansa
sosiaalisissa tilanteissa, mitka ovat heidan vahvuuksiaan ja
miten he ajattelevat muiden nakevan heidat sosiaalisissa
tilanteissa.

Henkildtietojen EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen 6
artiklan mukaisena kasittelyperusteena on

kasittely on tarpeen tieteellista tutkimusta varten
(yleinen etu 6 art. 1 a-kohta)

L] rekisterdity on antanut suostumuksensa henkilétietojen
kasittelyyn (suostumus 6 art. 1 e-kohta)

UImuu mika

Kasiteltavat
henkilétietoryhmat

Rekisteriin talletetaan rekisteroidysta seuraavia tietoja
Nimi, sahkopostiosoite, puhelinnumero, kokemuksia ja
nakemyksia omasta sosiaalisuudesta ja sosiaalisen

vuorovaikutuksen tilanteista.

Henkilbtietojen
vastaanottajat ja
vastaanottajaryhmat.

Tietoja ei siirreta eika luovuteta tutkimusryhman ulkopuolelle.
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paatoksenteon ml.
profiloinnin
olemassaolosta

8. Tiedot tietojen HenkilGtietoja ei luovuteta EU:n tai Euroopan talousalueen
siirrosta kolmansiin ulkopuolelle.
maihin
9. Henkilotietojen Haastattelut nauhoitetaan, jonka jalkeen ne kirjoitetaan
sailyttamisaika tai sen | toystimuotoon. Mahdolliset kirjalliset haastatteluvastaukset
maarittamisen
kriteerit pysyvat sellaisenaan. Kaikki tutkimusaineisto anonymisoidaan,
jolloin tiedostoon ei jaa suoria henkildtietoja, joista
haastateltavan voisi tunnistaa. Haastattelunauhoitteet
poistetaan.
Aineisto tuhotaan tutkimuksen paattyessa viimeistdan 06/2023.
10. Rekisterdidyn Rekisteroidylla on oikeus pyytaa paasy hanta itsedan koskeviin
olkeudet henkilétietoihin seka oikeus pyytaa tietojensa oikaisemista tai
poistamista taikka kasittelyn rajoittamista tai vastustaa niiden
kasittelya. Oikeutta henkilotietojen poistamiseen ei sovelleta
tieteellisessa tai historiallisessa tutkimustarkoituksessa silloin,
kun poisto-oikeus todennakdisesti estaa tai vaikeuttaa
kasittelya.
Rekisterodidylla on oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle.
Yhteyshenkilo rekisterdidyn oikeuksiin ja velvollisuuksiin
liittyvissa asioissa on Turun yliopiston tietosuojavastaava,
yhteystiedot ilmoituksen alussa.
11. Tiedot siita, mista
henkilotiedot on saatu | Haastattelukutsu on lahetetty henkildlle, joka valittaa sen eteenpain
tutkimuksen kohderyhman tavoittamiseksi esimerkiksi sosiaaliseen
mediaan. Halukkaat tutkimukseen osallistujat ottavat itse yhteytta
tutkijaan. Nain ollen yhteystiedot sekd muut tiedot tulevat suoraan
haastattelututkimukseen osallistuvilta.
12. Tiedot automaattisen | Tietoja ei kaytetd automaattiseen paatdksentekoon tai

profiloinnin tekemiseen.
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