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Mielekds vapaa-aika on merkittava tekija yksilon hyvinvoinnin ja elaméanlaadun kannalta.
Autismikirjon henkildiden osalta kokemuksia vapaa-ajasta on tutkittu vahan. Tassa opinnay-
tetydssa esitelladn autismikirjon henkildiden nakemyksia mielekkaastéa vapaa-ajan toimin-
nasta haastatteluiden ja omaelamankerrallisen kirjallisuusaineiston avulla. Doris Piercen
(2003) Toiminnan terapeuttisen voiman mallin kautta tuodaan esiin ainutlaatuisia ja vetoavia
tekijoita vapaa-aikaan liittyen.

Opinnaytety6n yhteistydkumppanina toimi Autismi- ja Aspergerliitto. Linkki opinndytetyohon
on liiton verkkosivustolla. Opinnaytetyon liitteend oleva ohjeistus autismikirjon henkildiden
kanssa toteutettaviin keskustelu- ja haastattelutilanteisiin on saatavilla myds erillisend ma-
teriaalina liiton verkkosivustolla.

Opinnaytetytn teoriaosuudessa tuodaan esiin autismikirjon henkildiden yleisia kayttaytymis-
piirteitd ja niiden taustalla vaikuttavia tekijoita. Haastattelut toteutettiin kayttamalla tukena
visuaalista Talking Mats keskustelumatto -menetelm&ad. Haastateltavina oli kolme taysi-
ikaista autismikirjon henkil6a Orton Invalidisdation Keskuspuiston ammattiopistolta. Lisaksi
materiaalina oli neljan autismikirjon henkilén omaelamankerrallinen kirjallisuusaineisto. Ai-
neiston kerddmisessa ja analysoinnissa kaytettiin laadullisen tutkimuksen menetelmia.

Haastatteluaineistossa korostuivat kehollisuus ja aistimukset. Omaelamankerrallisessa ai-
neistossa mydnteisina nayttaytyivat kieleen- ja kielioppiin liittyvat asiat. Myos sosiaaliset
suhteet olivat osalle henkildista erittéain merkityksellisia. Kaikki aineiston henkil6t toivat esiin
runsaasti itseadn kiinnostavia, mielekkaita vapaa-ajan toimintoja. Opinnaytetydn aineiston
analysoinnin perusteella mielekkdaseen vapaa-aikaan liittyvat tekijat ovat yksilollisia. Vaikka
yhtenevaisyyksia 10ytyi, syyt toiminnan taustalla saattoivat olla vastakkaisia. Toiminnan te-
rapeuttisen voiman malli osoittautui kdyttokelpoiseksi toimintojen subjektiivisten merkitys-
ten ymmartamisessa. Doris Piercen ndkemys saman toiminnan vetoavuuden vaihtelusta eri
tilanteissa, on patevad myos autismikirjon henkildiden osalta. Toiminta on siis aina ainutlaa-
tuinen kokemus. Lahi-ihmisten tulisi paneutua autismikirjon henkildiden yksil6llisiin toiveisiin
vapaa-ajan suhteen ja tarvittaessa tukea heité vapaa-ajan toiminnoissa.
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Meaningful leisure time is an important factor for well-being and quality of life to all people.
There is only little research available about meaningful experiences of individuals with au-
tism spectrum disorders (ASD). In this thesis we used materials from interviews and auto-
biographies to demonstrate views about meaningful leisure occupations of persons with
ASD. The aim of the thesis was to bring out issues concerning factors that affect meaningful
leisure time by using Doris Pierce’s (2003) Occupation by Design — Building Therapeutic
Power model.

The partner of this thesis was The Finnish Association for Autism and Asperger’s Syndrome
and there is a link to this thesis at their website. In addition, the attachment of this thesis,
“Instructions on how to carry out discussions and interviews with persons with ASD”, is
available on the website.

The purpose of this thesis was to bring out general characteristics of ASD persons behaviour
and the factors influencing them. We used qualitative methods to collect and to analyse
material. We used visual Talking Mats -method to support the interviews. All our three in-
terviewees were adult students from Keskuspuisto Vocational College, which is an upper
secondary vocational special education institution. Four autobiographies were also analysed.

According to the results embodiedness and sensations were emphasised in the interview
materials. Language and its rules were considered positive in our autobiographical materi-
als. Social relations were also found very significant and plenty of interesting, meaningful
leisure occupations brought out. We found that factors affecting meaningful leisure occupa-
tions were individual. We found Occupation by Design: Building Therapeutic Power to be a
usable model for our comprehension of the subjective meanings of occupations. Therefore,
Doris Pierce's view on the variable appeal of the same occupation in different situations also
applies to persons with ASD. We conclude that occupation is always a unique experience.
It is very important for persons with ASD that their caregivers and staff members pay atten-
tion to the unigue hopes and needs for support as for leisure occupations.

Keywords Autism Spectrum Disorder (ASD), meaningful, leisure time, occu-
pation, Doris Pierce, Occupation by Design: Building Therapeutic
Power
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1 Johdanto

Taman opinnaytetyon lahtékohtana on kiinnostus autismikirjoa kohtaan ja tarve saada
uutta ja laajempaa tietoa aiheesta. Haluamme lahestya aihetta myonteisesta nakokul-
masta, vahvuuksia ja mahdollisuuksia esiintuoden. Tyteldmé&n kokemukset erilaisissa
autismikirjon henkildiden asumispalvelu- ja toimintayksikdissa ovat tuoneet esiin henki-
[6kunnan moninaisen koulutus- ja tietotason. Sosiaali- ja terveysalalla esimerkiksi paiva-
kodeissa ja tuetussa asumisessa on tarvetta helposti saatavissa olevalle, selkeélle ja
perustellulle lisatiedolle autismikirjosta ja erilaisista arkea helpottavista toimintatavoista.

Teoksessa Autismin kirjo ja kuntoutus nahdaan vapaa-ajan kaytbn oppiminen yhtena
tarkeimmista aikuisuuteen valmistavista kuntoutuksen tavoitteista. (Kerola — Kujanpaa —
Timonen 2009: 195). Opinnaytetybn aihealueeksi rajautuivat vapaa-ajan toiminnat,
koska haluamme opinndytetydssamme tuoda esiin autismikirjon henkiliden itsemaaraa-
misoikeutta ja osallisuutta. Ihminen tarvitsee lepoa ja virkistymista ja hanella on oikeus
osallistua yhteiskuntaan myos vapaa-aikanaan. Toimintaterapiassa ihmisen hyvinvoin-
nin ajatellaan rakentuvan pitkalti toiminnallisen tasapainon (mm. Meyer 1922/1977,
Reilly 1974) varaan, jossa mielekés vapaa-aika on tarkea osa elamanlaatua. Tassa opin-
naytetydssa kadytamme kasitetta mielekds kattamaan Doris Piercen (2003) Toiminnan
terapeuttisen voiman mallin vetoavuuden ja ainutlaatuisuuden ulottuvuudet. (Pierce
2003: 6, 10, 40.) Autismikirjon henkildiden mielekkddseen vapaa-aikaan liittyvat myoés
ajankohtaiset vammaispoliittiset aiheet, kuten yksil6llisyys, itsemaaradmisoikeus, kom-

munikaatiomahdollisuudet ja yhteiskuntaan osallistuminen.

Kohderyhmaksi on valittu aikuiset autismikirjon henkil6t, koska toimintaterapeuttiopiske-
lijoiden autismikirjoon liittyvia opinnaytetditd 16ytyy vain muutamia ja ne keskittyvat paa-
asiassa lapsiin. Aikuisten autismikirjon henkildiden elaméaé ja osallistumista on tutkittu
verrattain vahan ja tutkimus on kohdistunut pitkalti kuntoutukseen ja sosiaalisiin- tai tyo-

taitoihin. Vapaa-aikaan liittyvia tutkimuksia 16ytyy vain muutamia.

Taustateoriana téassa opinnaytetydssa on Toiminnan terapeuttisen voiman malli (Pierce
2003), koska se tarkastelee monipuolisesti erilaisia toimintoja ja niiden vetoavuutta, mer-
kityksellisyyttd ja ainutlaatuisuutta yksilolle. Toiminnan terapeuttisen voiman malli
(Pierce 2003) koostuu kolmesta osiosta, jotka ovat toiminnan subjektiiviset ja kontekstu-

aaliset ulottuvuudet seka toiminnan suunnitteluprosessin elementit. Viimeisinta osiota,



eli toimintaterapeutin suunnittelutaitoihin liittyvia asioita emme kay lapi, vaan keskitymme
yksilén kokemukseen mielekk&ésta vapaa-ajan toiminnasta. Pierce kéasittelee Toiminnan
terapeuttisen voiman mallissa (2003) toimintoja yleisesti ja neurotyypillisen (ei heurolo-
gista poikkeavuutta) kayttaytymisen kautta, joten tdssa opinnaytetydssa peilaamme mal-
lin sisaltda autismiteoriaan ja erilaisiin autismikirjoon liittyviin tutkimustuloksiin. Tuomme
siis esiin Toiminnan terapeuttisen voiman mallia (Pierce 2003) avatessamme myds na-

kdkulman siihen, miten autistiset ominaisuudet saattavat vaikuttaa eri toimintoihin.

Tutkimuskysymyksena tdssa opinnaytetydssa on, miten autismikirjon henkildiden miele-
kés vapaa-ajan toiminta nayttaytyy omaeldménkerrallisen kirjallisuuden ja haastattelui-
den kautta. Selvitimme minkalainen toiminta tuo tuotteliaisuuden, vahvistavuuden ja
mielihyvan kokemuksia ja ovatko ympariston fyysiset, sosiokulttuuriset ja ajalliset tekijat
merkittavia toiminnan mielekkyyden kannalta. Haluamme ké&sitella aihetta niin, etta hen-

kilot, joiden toimintaa tarkastelemme, saavat &énen.

Opinnaytety6ssé on haastateltu kolmea tyo6ikaistd autismikirjon henkil6d, seka analy-
soitu kolmesta kirjasta saatua aineistoa, jotta saataisiin asianomaisen ryhman omakoh-
taisia mielipiteitd. Haastatteluita tehdessa on huomioitu mahdolliset vuorovaikutus- ja
kommunikaatiopulmat ja kaytetty Talking Mats, eli keskustelumatto, kuvakommunikaa-
tiomenetelm&a tukena. Koska otos on pieni, emme voi tehda yleispatevia tulkintoja ai-
heesta. Tuomme esiin yksil6llisia mieltymyksia ja kokemusten ainutlaatuisuutta, seka
mahdollisesti I0ytyvia yhteisia piirteitd mielekk&an vapaa-ajan suhteen. Aineisto on ana-

lysoitu kayttden Toiminnan terapeuttisen voiman mallin (Pierce 2003) kasitteita.

Yhteistybkumppanimme on Autismi- ja Aspergerliitto ja yhteyshenkiléna toimii suunnitte-
lija Elina Havukainen. Han on tarkastanut opinnaytetydssamme esiintyvien autismitie-
toon- ja kuntoutukseen liittyvien asioiden paikkansapitavyyden ja hénelta olemme saa-
neet myo6s vinkkeja lAhdemateriaaliksi sek& uusinta tietoa autismialan ajankohtaisista
aiheista ja tapahtumista. Autismi- ja Aspergerliitto tarjoaa palveluneuvontaa, tietoa, oh-
jausta, koulutusta ja tapahtumia autismikirjoon liittyen. Liiton projektien avulla tuotetaan
uutta tietoa ja toimintamalleja autismialalle. Liitto my6s kehittdd ja koordinoi vertaistoi-
mintaa ja saattaa yhteen autismialan ammattilaisia. Talla hetkella Autismi- ja Asperger-
liitolla on meneillddn esimerkiksi Autismin kirjo tutuksi hanke, jolla pyritdan vastaamaan

kentalta tulleeseen tiedon tarpeeseen. (Autismi- ja Aspergerliitto 2017.)



Opinnaytetyémme kohderyhmana ja hytdynsaajina voivat olla sek& autismikirjon henki-
16t ettd kaikki heidan kanssaan toimivat henkildt. Autismi- ja Aspergerliiton verkkosivus-
tolle tulee linkki opinndytety0hon ja lisdksi teemme osana opinnaytetydta Autismikirjon
henkildiden kanssa toteutettaviin keskustelu- ja haastattelutilanteisiin ohjeistuksen, joka
myds tulee liiton verkkosivustolle ja yleiseen kayttdon. Olemme saaneet opinnaytetydn
avulla arvokasta lisatietoa tulevaan toimintaterapeutin ammattiin ja etenkin autismikirjon
henkildiden kanssa toimimiseen. Pystymme myds hyédyntamaan opinnaytetydmme ai-

neistoa esimerkiksi koulutusta ja konsultaatiota jarjestaessamme.

Vuonna 2018 autismiin liittyvassa diagnosoinnissa on tapahtumassa muutos. Talléin tu-
lee kayttoon ICD-11-luokitus, joka on kansainvalinen Maailman terveysjarjeston WHO:n
tautiluokitusjarjestelma. Uudessa luokituksessa talla hetkella erikseen nimetyt hairitt
(esim. Asperger ja disintegratiivinen kehityshdairio) kootaan saman autismikirjon hairio
diagnoosinimikkeen alle. Samalla Rettin oireyhtymé siirtyy samankaltaisten x-kromo-
somipoikkeavuuksien diagnoosiluokitukseen. (Autismikirjon diagnoosi muuttuu n.d.)

Autismialan kirjallisuudessa ja yleisesti autismialalla kaytetddn kasitteitd autismi, autis-
min kirjo, autistinen ja autismikirjo melko kirjavasti. Valilla sanat kirjoitetaan yhteen, va-
lilla erikseen ja termit voivat vaihdella jopa saman organisaation julkaisemissa materiaa-
leissa. Tassa opinnaytetytssa kaytamme termid autismikirjo, jonka lyhenndmme muo-
toon ak. Vanhemmissa lahteissa termeiné esiintyy useimmiten autistinen ja samaa ter-
mia kaytetdan myds lasten kohdalla, koska lasten diagnoosit eivét ole viela varmistuneet.
Naissa kohdin kunnioitamme alkuperaista lahdetta. Kaytamme Asperger termia, kun ai-

neisto on saatu vain ko. ryhmaa koskevasta lahteesta.



2 Teoreettiset lahtokohdat

Tassé opinndytetydssa teoreettisina lahtokohtina ovat autismikirjon kayttaytymisen ylei-
set piirteet ja diagnostiset kriteerit. Lisdksi kasittelemme sensorisen integraation teoriaa
ja aistisaatelya, koska ak. henkil6illa reagointi aistimuksiin on tutkitusti (mm. Leekman
2006) poikkeavaa. Kaytamme Toiminnan terapeuttisen voiman mallia (Pierce 2003) toi-
mintaterapeuttisen ajattelun kehyksena ja sidomme sen autismitutkimuksiin ja teoriaan.
Teoreettisiin lahtokohtiin siséltyy myds vapaa-ajan kasitteen maarittelya ja katsaus opin-
naytetyon aiheeseen liittyviin tutkimuksiin.

2.1 Autismikirjo

Autismikirjon hairididen taustalla on neurologisen kehityksen héirio, joka aiheuttaa on-
gelmia aivojen toimintaan ja aistihavaintojen kasittelyyn. (Kerola ym. 2009: 23). Ak. h&irid
vaikuttaa henkilon tapaan viestia ja olla vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa.
H&anen aistimuksensa ja kokemuksensa ymparistosta poikkeavat neurotyypillisen henki-
I6n kokemuksista. (Autismin kirjo - mista on kysymys n.d.) Autismikirjoon kuuluu monen-
laisia oireyhtymi&, joissa kognitiivinen ja toiminnallinen taso ja kyvykkyys vaihtelevat pal-
jon. (Kerola ym. 2009: 23). Vaikka kaikilla ak. henkil@ill& on joitain yhteisia piirteita, nayt-
taytyy ak. hairio hyvin yksilollisesti. Osa ak. henkilbistd pystyy elamaan lahes itsendi-
sesti, toiset taas voivat tarvita jatkuvaa tukea lapi elaman. (Autismin kirjo - mista on ky-
symys n.d.) Kuntoutuksella voidaan lievittda oireita, lisata elaménlaatua ja parantaa ai-
kuisian itsendista selviytymista. Tarvitaan sopiva kommunikointikeino, selked paivaoh-
jelma, mielekésta seka ianmukaista tekemista ja toimintaa niin tydhon, asumiseen kuin

vapaa-aikaankin liittyen. (Kerola ym. 2009:193.)

Autistista kayttaytymista voidaan lahestya kolmen teorian avulla. Mielen teorian mu-
kaan ongelmat liittyvat elaytymiskyvyn rajoittuneisuuteen ja vaikeuteen kuvitella mie-
lessé toisen ihmisen ajatuksia ja tunteita. Mielen teoriaan sisaltyy myos kyky tehda joh-
topaatoksia toisen henkilén mielentiloista hanen kayttdytymisensa perusteella. Taméa
kyky luo pohjan sosiaalisen toiminnan ja vuorovaikutuksen kyvyillemme. Ak. henkil6illa
mielen teoria kehittyy tavallista myohemmin ja toimii tavanomaista heikommin. Mielen
teorian suhteen on ak. henkil6illa toisaalta todettu suurta vaihtelua. Koherenssiteorian

mukaan ak. henkild havaitsee ymparistonsa yksityiskohtina eiké havainnoissaan ja ajat-



telussaan pysty muodostamaan kokonaisuuksia. Tama vajaus aiheuttaa vaikeuksia ar-
jen ja sen kokonaisuuksien hahmottamisessa, mutta se voi olla myos syy ak. henkilGiden
erityistaitoihin, mm. poikkeuksellisen taitavaan palapelien kokoamiseen tai suureen kiin-
nostukseen asiatiedosta. Eksekutiivinen teoria selittdd ak. henkiloén vaikeutta ohjata
omaa toimintaansa. Toiminnanohjaus tarkoittaa oman kayttaytymisen ohjaamista asian-
mukaisella tavalla ja kykya yllapitaa valittua strategiaa mydhemman tavoitteen saavutta-
miseksi. Siihen sisaltyvat esimerkiksi tydmuisti, joustavuus, suunnittelu- ja jarjestelykyky
seka impulssikontrolli. Ak. henkilén perusongelmat kehittyvéat oppimisen myoéta erilaisiksi
autistisiksi kayttaytymismuodoiksi. (Kerola ym. 2009: 23—-24; Nylander 2011: 31-34.)

Autismikirjon monimuotoisuudesta huolimatta voidaan kaikkien ak. henkildiden ulospain
nakyvassa kayttaytymisessa havaita kolme keskeista poikkeavaa aluetta. Naitd kolmea
aluetta kutsutaan autistiseksi eli Wingin triadiksi. Alueet ovat kykenemattomyys tai vai-
keudet sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, puutteellinen kielellinen ja ei-kielellinen kom-
munikaatiokyky seka rajoittunut sisédinen mielikuvitusmaailma, jonka sijalla on toistavaa
toimintaa tai erikoisia kiinnostuksen kohteita. (Partanen 2010: 26.) Naiden rajoitteiden
vaikeusaste voi vaihdella samalla yksil6llakin eri ikdkausina. (Nylander 2011: 23).

Autistisen lapsen kontaktikyvyn puutteet ovat nahtavissa yleensa jo varhaisessa vai-
heessa lapsuutta. Vauva saattaa esimerkiksi kdéntya pois kontaktia ottavasta aikuisesta.
Myds katsekontaktin puute tai poikkeuksellisuus on tyypillistd autismissa. (Loukusa
2011: 134). Jaljittely on keskeinen sosiaalisten taitojen ja kielen kehityksen oppimisen
tapa neurologisesti tyypillisella lapsella ja autistisella lapsella nama taidot ovat usein
puutteellisia. (Kerola ym. 2009: 44). My0s vaikeudet jaetussa tarkkaavaisuudessa ovat
tyypillisia autistiselle lapselle. Yleensa lapsella on halu jakaa asioita toisen ihmisen
kanssa. Jaetussa tarkkaavaisuudessa lapsi kykenee suuntaamaan huomiotaan yhté ai-

kaa tai vuoron peraan henkilon ja kohteen valilla. (Loukusa 2011: 134.)

Aaronsin ja Gittensin (1999) mukaan kielellisen kehityksen pulmat havaitaan usein en-
sin, ja niiden takia ryhdytéén selvittamé&an syité pulmien taustalla. Joillakin ak. henkilgilla
puhetta ei kehity lainkaan ja joillakin puhekielté voi alkaa kehittya leikki- tai kouluidssa.
Puhe kehittyy kuitenkin usein normaalista kielenkehityksesta poikkeavasti. Puhe muo-
dostuu ulkoa opituista ilmauksista ja fraaseista, joita lapsi voi oppia littdmaén asiayh-
teyksiin tai toistelee satunnaisesti. Kielen ymmartaminen liittyy konkreettisiin tilanteisiin

ja ilmeiden ja eleiden ymmartamisessa on suuria puutteita. (Kerola ym. 2009: 2.)



Erikoiset kayttaytymispiirteet hankaloittavat autistisen henkilon normaalia vuorovaiku-
tusta ja yksilon kehitystd. Toistava kasien ja esineiden heiluttelu, stimmaus eli itse-sti-
mulaatio, omaperdinen aantely, esineiden jarjestelyyn juuttuminen tai samojen motoris-
ten liikkeiden jatkuva toistaminen saattavat liittya siihen, etta henkilé pyrkii luomaan tur-
vallisuuden tunnetta ja hallitsemaan uusien tilanteiden aiheuttamaa epavarmuutta. Tois-
tava, stereotyyppinen kayttaytyminen saattaa johtua myds aistikokemusten poikkeavuu-

den aiheuttamasta tarpeesta. (Kerola ym. 2009: 25.)

Peter Vermeulen (2007) puolestaan nostaa esiin kontekstisokeuden parhaiten autis-
tista ajattelua kuvaavana kattokasitteend. Kontekstisokeus tarkoittaa autistisen henkilén
vaikeutta hahmottaa kokonaisuuksia seka toiminnassaan etté aisti- ja sosiaalisessa ym-
paristossa. Taméa on ajattelun ja tiedonkasittelyn kannalta ongelmallista, silla useimmat
asiat saavat varsinaisen merkityksensa kontekstissaan. Kontekstisokeus aiheuttaa
haasteita erilaisten sosiaalisesti sopivien ilmeiden ja eleiden opetteluun. Hymyily toisen
kaatuessa kertoo aivan toisenlaisista tunteista kyseistd henkil6a kohtaan kuin hymyily
toisen onnistuessa vaikeassa tehtavassa. Konteksti antaa ilmeille ja eleille merkityksen.
Kontekstien hahmottamisen vaikeudet hankaloittavat tilanteissa toimimista ja toiminnan
siirtamista eri konteksteihin. Opittu taito ei valttdmatté siirry vastaavanlaisiin tilanteisiin
toisessa ymparistdssa tai toisenlaisilla véalineilla toimittaessa. Uudet tilanteet ja toimin-
taymparistot ovat autismin kirjon henkil6lle erittéain haasteellisia, koska heidéan on vaikea
nahda toimintaa ohjaavia ja tavoitteiden asettamista helpottavia laajempia kokonaisuuk-
sia. (Partanen 2010: 38-42.)

Huolimatta monista arjen toimintakykya alentavista asioista, autistiset piirteet voivat olla
my6s vahvuus. Monet ak. henkilot ovat lahjakkaita, alykkaita ja omaperaisia ajattelijoita.
Keskittymiskyky ja muisti saattavat olla ddrimmaisen hyvia. Erityisesti visuaalinen muisti
on vahva ja puhutaan jopa valokuvamuistista. Toiminta voi olla huolellista ja pikkutark-
kaa. Ak. henkiltt ovat usein rehellisia ja oikeudenmukaisia seka tunneherkkid. (Rintala
2016: 18, 181) Tiedonkeruu ja syventyminen asioihin voi olla hyvin intensiivista. Mikali
tata kykya tuetaan voi seurauksena olla ammattiura, joka johtaa parhaassa tapauksessa
yleisesti arvostettuihin tuloksiin. (Kuloméki 1998: 152-153.)

Omaelamankerrallisessa teoksessaan Minun tarinani - Ulos autismista Temple Grandin
tuo esiin nakemyksensa, ettd useimmissa tapauksissa autistisen lapsen tulisi saada to-

teuttaa fiksaatioitaan eli kiinnittymista johonkin tekemiseen tai asiaan. Grandinin mukaan



fiksaatiot saattavat tahdata johonkin hyddylliseen ja parempi tapa olisi pyrkia muunta-
maan ne myonteiseksi toiminnaksi. Grandin muistuttaa, etta fiksaatio voi olla myds mo-
tivoinnin valine. Han esimerkiksi motivoitui kirjoittamiseen, kun sai opetella sita himoit-
semillaan erivarisilla kynilla. Aikuisialla Grandin kohtasi epéilyja, joissa kyseenalaistettiin
hanen kykynsa selvita teknillisesta koulusta. Kuitenkin Grandinilla oli vahvuutena mie-
lenkiinto teknisid laitteita ja rakentamista kohtaan. Hanen opettajansa kanavoi oppi-
laansa kiinnostuksen rakentaviin projekteihin, eika pyrkinyt vetdmaan tata omaan maa-
ilmaansa. Sen sijaan han itse astui Grandinin maailmaan. Talla hetkella Temple Grandin
on maailmankuulu tohtori, joka on vditellyt elaintieteistd ja kehittdnyt teuraseldinten
stressid ja kaltoinkohtelua vahentavaa teurasvalineist6a ja aitauksia. (Grandin 1992: 18,
78, 90.)

2.2 Autismikirjon diagnoosit

Autismi F84.0

Autismi on autismikirjoon kuuluva neurobiologinen keskushermoston kehityshdirio. Se
aiheuttaa vaihtelevia toiminnan esteitd, mutta myds vahvuuksia. Autistisilla henkildilla
aistien valittama tieto ja sen tulkinta ovat yksiléllisia ja neurotyypillisesté poikkeavia. Kai-
killa autistisilla henkil6illa ilmenee vaikeuksia sosiaalisessa kommunikaatiossa (sanalli-
nen ja sanaton viestintd), sosiaalisessa vuorovaikutuksessa (omien ja muiden tunteiden
tunnistaminen, ymmartaminen ja ilmaiseminen) ja sosiaalisessa mielikuvituksessa (ym-
martaa ja tulkita muiden ajatuksia yms.). Autistisella henkilolla voi esiintya myds toista-
vaa kayttaytymista, aistitoimintojen erityispiirteita, erityisid mielenkiinnon kohteita, toi-
minnanohjauksen vaikeuksia ja eriasteisia oppimisvaikeuksia. (Autismi F84.0 n.d.)

Aspergerin oireyhtyma F84.5

Aspergerin oireyhtymé& on autismikirjoon kuuluva neurobiologinen keskushermoston ke-
hityshairid, joka aiheuttaa vaihtelevia toiminnan esteitd. Asperger-henkil6lla saattaa
esiintya hairioita stressinsietokyvysséa, vuorokausirytmissa ja muistitoiminnoissa. Asper-
ger-henkilolla aistien valittama tieto ja sen tulkinta ovat yksilollisia ja eriasteisesti poik-
keavia. My0s aistiylinerkkyyksia sek& motorista kompelyytté esiintyy. (Aspergerin oireyh-
tymé F84.4 n.d.)



Aspergerin oireyhtyma saattaa nékya katsekontaktin, adanenkaytdn, puheilmaisun tai ke-
honkielen lievina poikkeavuuksina. Oireet saattavat vaihdella suurestikin henkilén, ym-
pariston ja tilanteen mukaan lievista taysin invalidisoiviin. Aikuisena Aspergerin oireyh-
tymaan liittyy usein myds samanaikaisia psyykkisia hairioita, kuten masennusta, pakko-
oireisuutta tai lyhytaikaisia psykoottisia reaktioita. Yleisi& Aspergerin oireyhtymaan liitty-
via piirteita ovat voimakas tunne-elama, aistiylinerkkyydet, stressioireet, uupumus, uni-
hairiot, epatasainen muisti- ja kykyprofiili ja motorinen kdmpelyys. (Aspergerin oireyh-
tyma F84.4 n.d.)

Asperger-henkilon vuorovaikutukseen liittyvia erityispiirteitd ovat esimerkiksi asiakeskei-
syys, pyrkimys tasmallisyyteen, suoruus, rehellisyys ja tasa-arvoisuuden korostaminen.
liImeiden tarkkailun sijaan Asperger-henkild keskittyy puheeseen ja silmiin katsominen
voi tuntua hanestéa epamiellyttavalle. Aspergeriin liittyvid vahvuuksia ovat rehellisyys, oi-
keudentunto, hyva yksityiskohtien taju ja ajattelun omaperaisyys. (Aspergerin oireyh-
tymé& F84.4 n.d.)

Rettin oireyhtyma F84.2

Rettin oireyhtyma on harvinainen (1/10000- 15000) tyt6illa esiintyva neurologinen oireyh-
tyma, joka aiheuttaa vaikeaa monivammaisuutta. Vauvaian kehitys etenee aluksi melko
normaalisti, mutta vahitellen kehitys alkaa hidastua. Kehityksen taantuma ilmenee 6—36
kk:n iasta alkaen, jonka jalkeen seuraa hitaamman taantuman vaihe. Sen aikana moto-
riset taidot pysyvat lahes ennallaan, heikkenevéat hieman tai voivat karkeamotoriikan
osalta jopa parantua hieman. Kasien hienomotoriikka on taantumavaiheen jalkeen heik-
koa. Kasimaneerit, kuten taputtelu ja kasien hierominen, kuuluvat Rettin oireyhtyméan
piirteisiin. Mybhemmassa taantumavaiheessa osa Rett-henkildista menettad kavelytai-

tonsa. (Rettin oireyhtyma F84.2 n.d.)

Disintegratiivinen kehityshairio F84.3

Disintegratiiviselle kehityshairiolle tyypillista on, etta lapsen kehitys vaikuttaa normaalilta
n. 3—4-vuotiaaksi, jonka jalkeen lapsi taantuu ja menettaa jo saavutetut taitonsa. Taan-
tumiskausi kestéa noin vuoden ja sen jalkeen tilanne vakiintuu ja paatyy autismin kaltai-
seen tilaan. Tyypillisia piirteitd ovat kommunikaatiokyvyn ja sosiaalisten taitojen puutteet,
heikkenevét motoriset taidot, virtsarakon ja suolen hallinnan menetys seka ylivilkkaus ja

levottomuus. (Disitegratiinvinen kehityshairio F84.3 n.d.)



Epéatyypillinen autismi F84.1

Epatyypillinen autismi on epétyypillinen joko alkamisidltaan, oireiltaan tai molemmilta.
Tahan diagnoosiin paadytaan silloin, kun jokin autismikirjon diagnoosikriteerien yksittai-
nen kohta ei tayty, mutta autismikirjoon liittyva kayttaytyminen on selvasti todettavissa.

(Epatyypillinen autismi F84.1 n.d.)

2.3 Sensorisen integraation teoria ja aistisaately

Autistisilla henkil6illa reagointi aistimuksiin on poikkeavaa. Noin 85 prosentilla ak. lap-
sista on aistitiedon ké&sittelyn hairiita riippumatta heidén alykkyyden tasostaan. Lisaksi
monilla heista hairiditd on useammalla kuin yhdelld aistialueella. (Leekman 2006). Tama
nakyy arjessa yli- ja/tai aliherkkyytena esimerkiksi aanille, valoille, kosketukselle, kivulle,
lampdotilalle, hajuille ja/tai mauille. Ympariston taustadanet ja liian varikas ymparisto voi-
vat haitata keskittymista. Myds motoriikassa ja toiminnanohjauksessa on hankaluuksia.
(Gyllenberger 2008: 8.) Edella mainitut hankaluudet ovat tyypillisida my0s sensorisen in-
tegraation hairiossa. Siksi tarkastelemme tassa opinnaytetydssa mielekasta toimintaa

myds osin sensorisen integraation teorian nakdkulmasta.

Sensorisen integraation teoria on A. Jean Ayresin (1979) kehittelema teoria aistisaéatelyn
vaikutuksista ihmisen kayttaytymiseen ja oppimiseen. Ayresin mukaan sensorisella in-
tegraatiolla tarkoitetaan aistitiedon jasentamista kayttda varten. Kun aistisdately toimii
jAsentyneesti, aivojen havainnoista seuraa tarkoituksenmukaista kayttaytymista ja oppi-
mista. Ayres jakaa aistitiedon maku, n&ko-, kuulo-, tunto-, liike-, painovoima- ja asento-

tietoon, jotka hanen mukaansa tapahtuvat aivoissa tiedostamatta. (Ayres 2005: 29-30.)

Sensorinen integraatio alkaa jo kohdussa ja kehittyy lapsuudessa seitsemanteen ikavuo-
teen asti. Tavallisesti lasta viehattavat aistikokemukset ja han hakeutuu luonnostaan lii-
kuttamaan kehoaan niiden mukaisesti. Samalla lapsi rakentaa sensomotorisen hallinnan
perustaa, joka auttaa hantd myéhemmin oppimaan sosiaalisia ja alyllisia taitoja. Ensim-
maista seitsemaa ikavuotta kutsutaan sensomotorisen kehityksen ajaksi. Tassa iassa
lapset luonnostaan nauttivat sensorisia kokemuksia tarjoavista tekemisista: juoksemi-
sesta, hyppimisesta, keinumisesta ja halaamisesta. Asiat, joista lapset nauttivat, edista-
vat aivojen kehitysta. (Ayres 2005: 33-34.)
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Sensorisen integraation hairié puolestaan vaikeuttaa tavallistenkin asioiden tekemista.
Hairio nakyy jo lapsen varhaisessa kehityksessa. Hanella saattaa olla vaikeuksia vatsal-
leen kdantymisessé, rydmimisessa tai konttaamisessa. Liikkuminen ei vaikuta sujuvalta.
Sensorisen integraation hairiossa hermot ja lihakset ovat kunnossa, mutta aivojen aisti-
musten jasentelyssa on pulmia. Kun lapsella on vaikeuksia integroida kehostaan tulevaa
aistitietoa, hanen on myos vaikeuksia reagoida siihen tarkoituksenmukaisesti. Myos kie-
len kehityksen viivastyminen on nailla lapsilla tavallista. Kuullun kasittelyssa ja/tai sano-
jen tuottamisessa voi olla hankaluuksia. (Ayres 2005: 35—-36.) Lapsi saattaa valttaa tie-

tynlaisia asioita tai toisaalta hakeutua voimakkaita aistimuksia tarjoavien asioiden pariin.

Ayres tulkitsee autististen lasten aivoissa olevan puutteita aistitiedon rekisteréinnissa ja
saatelyssa. Ayresin mukaan erityisesti vestibulaaristen ja taktiilisten aistimusten saate-
lyssa on pulmia. Autistisen lapsen ollessa kyseessé Ayres suositteleekin eteneméan ais-
timusten kanssa pikkuhiljaa vahan kerrallaan. Esimerkiksi tuntoaistin pulmista karsivaa
autistista lasta tulee opettaa pienin askelin kayttamaan uutta vaatetta, ensin paitaa voi-
daan pitaa hartioilla ja vahitellen kokeilla sité paalle. (Ayres 2005: 212-213.)

Tekemisen suhteen Ayres nékee autististen lasten motivaation erilaiseksi kuin ei-autisti-
sen sensorisen integraation hairiosta karsivan lapsen. Autistiset lapset oppivat hénen
mukaansa tekemalla ja tarvitsevat monipuolisen kokemuksen toimintaan liittyvista esi-
neista. Autistiselle lapselle ei riita, ettd h&n ndkee esineen ja jonkun toisen kayttavan
sitd, vaan hanen taytyy paasta itse kokeilemaan milta esine tuntuu, ennen kuin han us-
kaltautuu kayttamaan sita. Lisaksi uusia aistimuksia tarjoavia tekemisia pitad harjoitella
useita kertoja ennen kuin jokin tekeminen muuttuu mielekkaéksi ja autistinen henkild
motivoituu siihen. (Ayres 2005: 216-217.)

Ak. henkil6t itse, seka heidan omaisensa ovat kuvailleet poikkeavaa suhtautumista ais-
timuksiin. Henkildn stereotyyppinen kaytos, esimerkiksi liikkuminen tietylla tavalla ja asi-
oiden haistelu saattaa olla tarkoituksenmukainen tapa hakea tietynlaisia aistiarsykkeita,
jotka kiinnostavat ja tuottavat nautintoa. (Ventola — Tsatsanis 2011: 190.) Esimerkiksi
teoksessa Minun tarinani - Kertomuksia autismin kirjolta ak. henkil6t ja heidan laheisensa
kertovat itse omakohtaisia kokemuksiaan elaméasté ja kokemuksistaan neurologisesti
tyypillisten ihmisten maailmassa. (Orhala — Utriainen 2015). Teoksessa kuvaillaan aisti-
toimintojen poikkeavuutta arkea héairitsevand, seka toisaalta arkea rikastuttavana teki-

jana.
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Nimimerkilla “Ihmisené ihmisten joukossa” kirjoittava Asperger-diagnoosin saanut hen-
kilo kertoo omasta kokemuksestaan aistien vaikutuksesta elamaansa. Henkild kuvailee
lapsuuden luontokokemuksiaan nimenomaan tuoksujen ja tuntemusten kautta. Nama
muodostuivat hdnen mielessaan maailmankuvaksi suuresta liikkeestd, joka toisaalta
kiehtoi, toisaalta kauhistutti kertojaa. Kertoja kuvailee, etta nimenomaan rituaalit, kuten
pyoOriminen ja toistuva kivien péaalle hyppely auttoivat hanta saavuttamaan rauhaa jatku-
vassa aistitulvassa ja antoivat myts mahdollisuuden yksinoloon. Rituaalit olivat henki-
I6lle my0Os esteettinen elamys, johon liittyi synestesiataipumuksen vuoksi useita erilaisia
aistielamyksia. (Orhala — Utriainen 2015: 46.)

Turhautunut py6rinta oli kuin sisainen tornado olisi pyorittdnyt minua, variaistimus
oli tummanharmaa ja kehontunne kiven kaltainen. Nopea toistuva iloinen liike oli
kuin olisin lentanyt. Se oli sitruunankeltainen ja sai koko kehon kuplimaan kevyesti.
Rauhoittunut pydrinta oli kuin pienet pilvet olisivat tuuppineet minua siséltapain
hyvin hellasti ja humoristisesti. Variaistimus oli tdynn&én hitaasti toisiinsa sekoittu-
via pastellisia akvarelleja tai hitaasti liikkuvia palloja, jotka hieroivat kehoani sisélta
tai ulkoa. (Orhala — Utriainen 2015: 46.)

Aikuisiélla kyseinen henkild kertoo my6s mielenkiinnon kohteidensa yhtena ulottuvuu-
tena aistitoimintoihin liittyvan mielihyvan. Esimerkiksi bensan ja renkaiden tuoksu moot-
toripyoramaailmassa toimii vetoavana tekijand. Moottorien aanté han kuvailee musiikin
kaltaiseksi. Aistitoiminnan herkkyys voi siis olla nautinto, mutta samalla myds karsimyk-
sen lahde. (Orhala — Utriainen 2015: 48.)

Pamela Ventola ja Katherine Tsatsanis viittaavat tutkimuksiin (Constantino — Gruber
2005; Hilton ym. 2007), joissa on tutkittu aistitoimintojen hairididen yhteytta vuorovaiku-
tustaitoihin ja sosiaaliseen toimintakykyyn. Tutkimuksissa on verrattu Short Sensory Pro-
file lomakkeen (kdytdssa myds suomenkielisena toimintaterapeuteilla Suomessa - SSP
lomake) ja Social Responsive Scale lomakkeen valisia yhteyksia ja on paatelty, etta ais-
tisdatelyn ongelmat voivat aiheuttaa myos sosiaalista haittaa. Ventolan ja Tsatsani-
sin mukaan on viitteita siita, etta aistitoimintojen poikkeavuudet aiheuttavat toimintaky-
vyn rajoituksia ja sosiaalisten taitojen ongelmia ja asiaa on syyta tutkia tarkemmin edel-
leen. (Ventola — Tsatsanis 2011: 190.)



12

2.4 Toiminnan terapeuttisen voiman malli ja sen suhde autismikirjon teoriaan ja tutki-
muksiin

Toiminnan terapeuttisen voiman mallin (Pierce 2003) mukaan toiminnan terapeuttinen
voima koostuu toiminnan vetoavuudesta, ainutlaatuisuudesta ja tasmallisyydesta. (Kuvio
1.) Vetoavuudella kuvataan sitd, kuinka kutsuvaa toiminta on yksil6lle subjektiivisesti.
Ainutlaatuisuudella kuvataan toiminnan tilannekohtaista ja yksilollista kontekstia. Tas-
mallisyys sisaltaa toimintaterapeutin suunnitteluprosessiin kuuluvat asiat. Tassa opin-
naytetydssa keskitytaan tarkastelemaan vetoavuutta ja ainutlaatuisuutta. Toiminnan te-
rapeuttisen voiman malli (Pierce 2003) huomioi sen, ettd sama toiminta vetoaa eri tavalla
eri ihmisiin. Vetoava ja ainutlaatuinen toiminta voi olla samaan aikaan mielihyvaa tuovaa
ja tuottavaa tai vahvistavaa. (Hautala — Hamalainen — Makela — Rusi-Pyykkénen 2013:
118-119.))

Toiminnan terapeuttinen voima Vetoavuus + Ainutlaatuisuus + Tasmallisyys

Qg '\S‘e}@
YWnittelupros®®® o

Mukailtu Hautala, Hamalainen, Méakela, Rusi-Pyykdnen (2011), kuvio 2.4, s. 119

Kuvio 1. Doris Pierce (2003) Toiminnan terapeuttisen voiman malli
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2.4.1 Vetoavuus

Toiminnan terapeuttisen voiman mallin (Pierce 2003) mukaan vetoavuus syntyy mielihy-
vasta, tuotteliaisuudesta ja vahvistavuudesta. Tuotteliaisuuteen liittyy haasteiden tarve,
pitkastymisen vélttely, tyoetiikka, tybidentiteetti ja stressi. Mielihyvaan liittyy leikki, va-
paa-aika, huumori, rituaalit, riippuvuudet ja aistimukset. Vahvistavuus sisaltaa unen, syo-
misen ja juomisen, itsesté huolehtimisen seka hiljaista keskittymista vaativat tekemiset
ja toiminnot. (Pierce 2003: 10.)

Tuotteliaisuus

Pierce tarkastelee tuottavuuden kasitetta laajasti ja eri ndkdkulmista. Han ei rajaa tuot-
tavuutta kasittdmaan vain palkkaty6td, vaan huomioi myds toiminnat, jotka tuottavat hen-
kisid asioita tai mielihyvaa ja tapahtuvat vapaa-aikana. lhmiset haluavat olla tuotteliaita
ja saavat tyydytysta pyrkiessaan kohti asettamiaan tavoitteita. Lisdksi nautintoa tuovat
teot prosessin aikana ja hetkesta toiseen eteneva tekeminen sitouttaa toimintaan. Toi-
minta voi olla samalla mielihyvaa tuovaa, tuottavaa ja tavoitesuuntautunutta. (Pierce
2003: 58-71.)

Pierce kuvailee ihmisen tarvetta tuottavuuteen esimerkiksi niin, ettéd kauniina kesapai-
vané rannalla ihmiset alkavat helposti ker&ta simpukoita tai rakentaa hiekkalinnaa sen
sijasta, etta vain olisivat. Hiekkalinna-esimerkki kuvastaa toimintaa, joka on prosessin
aikana tuottavaa, mutta loppujen lopuksi hiekkalinna tuhoutuu aalloissa, eikd mitdén py-
syvaa jaa jaljelle. TAman kaltaisen toiminnan Pierce ndkee erddnlaisena evoluution ke-
hittAmana valttamattomana tarpeena, joka on ollut ihmiselle tarkeaa selviytymisen kan-
nalta. Vaikka mitd&n pysyvaa ei jaa, jonkinlainen tavoitteellisuus toiminnassa on Piercen
mukaan se olennainen asia. Pienelld lapsellakin on tarve toimia tavoitteellisesti, jo pieni
vauva tavoittelee kasiinsa esineita. Tyypillisesti kehittynyt lapsi asettaa siis jo hopeasti
tavoitteita toiminnalleen ja siirtyy pikkuhiljaa haastavampiin toimintoihin. (Pierce 2003:
59-60.)

Pierce on pohtinut myds flow-teoriaa, jota luodessaan Csikszentmihalyis (1988, 1991)
tutki mm. taiteilijoita, muusikoita, tehdastyélaisia ja vuorikiipeilijéita ja heidan toimin-
taansa. Flow-kokemuksessa tavoitellaan optimaalista tilaa, jossa toiminta on sopivan
haastavaa henkilon taidot huomioiden. Flow-teorian mukaan siis liian helppo toiminta

aiheuttaa ikavystymista ja liian haastava toiminta ahdistusta, silla silloin henkild joutuu
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suorittamaan toimintaa kykyjensa aarirajoilla. Flow-tila syntyy, kun ollaan néiden asioi-
den valimaastossa, kun tehtavéat ja taidot kohtaavat. Talloin ajantaju katoaa, jokapéaivai-
set huolet unohtuvat ja henkild uppoutuu taysin kasilla olevaan toimintaan, kokee hallit-

sevansa sen ja nauttii siitd. (Pierce 2003: 60-61.)

Pierce nakee ikavystymisen riskind ihmiselle. Han viittaa tutkimuksiin, joiden mukaan
ikavystyminen ja tylsistyminen aiheuttavat ihmisessa kokemuksen jumissa olosta, tyh-
jyydestd, tavoitteiden puutteesta ja apaattisuudesta. Taman kaltainen olotila voi johtaa
paihteiden kayttdon tai itsetuhoisiin ajatuksiin. (Pierce 2003: 61.) Ak. henkil6illa esiintyy
itsensa vahingoittamista ja taman tyyppinen toiminta on ollut heilla niin nakyvaa, etta sita
on alettu systemaattisesti tutkia jo vuonna 1965 (Lovaas — Freitag — Gold — Kassorla).
Sen jalkeen useat tutkijat ovat pureutuneet aiheeseen erilaisin koejarjestelyin. Er&én teo-
rian mukaan autistiset lapset vahingoittivat itseddn saadakseen aikuisen huomion
tai jonkin haluamansa mieluisan esineen (Skinner 1938, 1953, 1969; Rachlin 1976,
1991; Catania 1984,1992). Devany ja Rincover puolestaan l0ysivat tutkimuksessaan
(1982) syy-yhteyksia itsensé vahingoittavan kayttaytymisen, alivirikkeisen ympariston ja
autistisen lapsen tekemisen puutteen valilla. (Kerola ym. 2009: 291-297). Piercen aja-
tusten valossa tarkasteltuna myds ikavystymisen mahdollisuus esimerkiksi apatian tai

itseddn vahingoittavan kaytoksen takana on otettava huomioon.

Pierce kasittelee tuottavuuden kysymystd my6s suhteessa tybhon, mutta emme tassa
opinnaytetytssa kasittele tata teemaa, koska haluamme keskittya lahinna ak. henkil6i-
den tyon, opiskelun ja nukkumisen ulkopuolisen ajan toimintaan. Kuitenkin Piercen esiin
nostama protestanttinen tydetiikka on maininnan arvoinen. Lansimainen yhteiskunta ar-
vostaa tuottavuutta ja pitdd nimenomaan tyotelidgisyyttd merkkina tuottavuudesta. Myos
lansimaisen ihmisen identiteetti rakentuu usein tyon kautta. (Pierce 2003: 62—63, 81.)
Taman kaltaisessa arvoymparistdssa toiminta, joka tapahtuu vapaa-aikana, eika en-
sindkemalta tuota mitddn konkreettista on ik&d&an kuin perusteltava jollain tavoin. Positii-
vista Toiminnan terapeuttisen voiman mallissa onkin, ettd toiminnan aiheuttama mieli-

hyva itsessdén on tavoittelemisen arvoista. (Pierce 2003: 59).

Mielihyva

Mielihyvaa kasittelevassa osiossa Pierce kay lapi vapaa-aikaa, leikkid, likuntaa, janni-

tystd, huumoria, aistimuksia ja muita erilaisia toimintoja, joilla ihmiset pyrkivat saavutta-

maan nautintoa ja mielihyvda. Toiminnan terapeuttisen voiman mallissa (Pierce 2003)
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kasitetddn mielihyva osin itsendiseksi, osin tuottavuuden tai vahvistavuuden kanssa
paallekkaiseksi elementiksi. Pierce mainitsee luovat harrastukset sellaisiksi, joissa usein
yhdistyvéat mielihyvan ja tuottavuuden kokemukset. Parhaassa tapauksessa téllainen
harrastus tuo flow-kokemuksen. Taman kaltaisia nautinnollisia, tuottavia ja luovia toimin-
toja ovat esimerkiksi urheilu, taiteet, puutarhanhoito, ruuanlaitto, soittaminen ja puutyét.
(Pierce 2003: 80, 87.)

Minun tarinani - Kertomuksia autismin Kkirjolta teoksen elaménkerralliset tarinat kuvaavat
runsaasti myos luovia harrastusmieltymyksia. Kirjassa mainitaan mm. banditoiminta, ku-
vataide, valokuvaus, musiikin saveltaminen, kirjallisuuden lukeminen ja kirjoittaminen.
Kokonaisuudessa tarinoissa nousevat vahvasti esiin luovat taidepainotteiset asiat, seka

vanhempien kertomana, etté henkildiden omissa tarinoissa. (Utriainen — Orhala 2015.)

Leikin merkityksellisyys ja hyddyllisyys on kyseenalaistettu aikoinaan, koska sita ei ole
pidetty tuottavana toimintana. Kuitenkin esimerkiksi Piaget (1962) ja Reilly (1974) ovat
tuoneet esiin leikin itsessaan olevan hyodyllista ja tavoitteellista toimintaa, jota lapsi te-
kee luonnostaan. (Pierce 2003: 80-90). Autististen lasten kohdalla leikkitaitoja on tut-
kittu paljon ja kasitys on, ettd heidan leikkinsa on erilaista, kuin tyypillisesti kehittyneen
lapsen. Autistisen lapsen toiminnassa nakyvat usein stereotypiat ja rituaalit, jotka hallit-
sevat lapsen toimintaa. Autistiset lapset leikkivat harvoin mielikuvitusleikkeja ja ryh-
maleikit ovat vaikeita. Myds kommunikaatio- ja vuorovaikutuspulmat hankaloittavat lap-
sen kykya toimia muiden lasten kanssa. (Backman 1998: 6-7.) Yhdeksi syyksi lasten
poikkeavaan toimintaan on esitetty esimerkiksi aistisdatelyn poikkeavuutta, joka saa lap-
sen vélttelemaan osaa toiminnoista tai pakonomaisesti hakemaan ja toistamaan joitakin
asioita. (Ayres 2015: 207-220).

Leikin ja mielihyvan kasitetta avatessaan Pierce viittaa Reillyn (1974) ajatukseen siitéd,
etta leikki itsessaan on sisaisen motivaation aiheuttamaa. Reillyn mielesta leikkia harjoi-
tetaan siis sen itsensa vuoksi ja prosessi on tadrkeampaa kuin tuotos. Kuitenkin lapsi oppii
leikkiessaan asioita liikkumisesta, esineista ja ihmisista. Leikkiessaan lapsi kehittyy ja
etenee vaihe vaiheelta ja saa patevyyden tunteita ja saavutuksia itse leikissa. Piercen
mukaan leikki on usein tavoitesuuntautunutta, vaikka onkin leikkia. Lisdksi han muistut-
taa, etta aikuisetkin hakevat mielihyvaa leikkimalla, esimerkiksi vitsailu on eréénlaista
leikkia. (Pierce 2003: 81.)
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Pierce nostaa mielihyva-kasitteen yhteydessa esiin myds limbisen jarjestelméan aivoissa.
Tama jarjestelma kasittelee paitsi eloonjaamisen kannalta valttAmattdomia toimintoja, ku-
ten verensokerin sdatelya ja ruumiinlamp6d, myds muistia ja tunnetiloja. Limbisessa jar-
jestelmassa sijaitsevat ns. nautintokeskukset eli mantelitumake, hippokampus ja hypo-
talamus. Mantelitumake osallistuu mm. muistiin, tunteisiin ja haluihin kuten syémiseen ja
seksiin liittyviin asioihin. Limbinen jarjestelma saatelee myds hormonitoimintoja, nalkaa
ja janoa. Esimerkiksi hypotalamuksessa on 40 kertaa enemman opioidireseptoreita, kuin
muualla aivoissa ja ne saavat aikaan esimerkiksi nautinnon tunteita ja toimivat aktiivisesti
kivunlievitykseen liittyen. (Pierce 2003: 81.) Limbinen jarjestelma muodostaa valittavan
rakenteen lajikehityksellisesti vanhojen ja lajikehityksellisesti uudempien rakenteiden va-
lille. S&hkoarsytys tai vaurio kyseisen jarjestelméan alueella voi johtaa suuriin tunne-ela-
man muutoksiin. Mantelitumakkeen alueen séhkodarsytys saa aikaan suun alueen oireita,
kuten huulien lipomista, leukojen jauhamista tai oksentamista. Ns. itsestimulaatiopisteet

sijaitsevat myos limbisen jarjestelman alueella. (Aivojen rakenne ja toiminta. n.d)

On siis huomioitava, etta asiat, jotka ovat mielekkaita tai saavat aikaan mielihyvaa, ovat
pohjimmiltaan aivotasolla tapahtuvia asioita. N&in ollen voidaan myds olettaa, ettd mikali
esimerkiksi mantelitumakkeessa on hairigita, se vaikuttaa myés siihen, miten henkilé saa
mielihyvan kokemuksia. Mielihyva ja/tai mielekk&déan toiminnan hakeminen on siis my6s
alkukantaista toimintaa, johon ihmiset ovat aina pyrkineet, mutta joka saattaa aivojen
poikkeavuuksien vuoksi nayttaytya erilaisena eri ihmisilla. Satunnaisten neurologisten
poikkeavuuksien perusteella autismia aiheuttavan hairion on ajateltu paikallistuvan otsa-
lohkon etualaosaan, ohimolohkoon ja/tai mantelitumakkeeseen. (Vanhatalo — Soinila —
livanainen 2001: 574).

Mielihyvaan ja mielekkaaseen toimintaan liittyvat laheisesti Piercen mukaan myds aisti-
mukset. Se mita kukin pitaa miellyttdvana on kuitenkin yksiléllista. Aistimukset voivat liit-
tya toisiin aistimuksiin, esimerkiksi jokin tuoksu voi laukaista muiston jostakin ndkemaéas-
tamme tai koskettamastamme asiasta. Hajuaisti on kaikista primitiivisin aisteistamme.
Makutulkintamme on yhteydessé hajuaistiin, ruoan koostumukseen ja ulkondkdéon. Tun-
toaistimuksen Pierce jakaa pintatuntoon, proprioseptiseen, eli lihaksista ja nivelista tule-
vaan tuntoaistimukseen ja viskeraaliseen, eli sisaelimistd tulevaan aistitietoon ja syva-
tuntoaistimukseen. (Pierce 2003: 82—-83.)
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Pierce huomioi myds pienten lasten halun py6ria ja hakea sita kautta mielinyvaa. Vesti-
bulaariset aistimukset liittyvat sisdkorvaan ja antavat tietoa lilkkkeesta, asennosta, paino-
voimasta ja tasapainosta. (Pierce 2003: 83.) Hermoyhteydet aiheuttavat sen, etta pyori-
misen jalkeen silméat alkavat liikkua hyppayksittain (nystagmus eli silmévarve) ja vat-
sassa tuntuu pahoinvointia. Autismi-diagnoosin saanut Temple Grandin perustelee au-
tistisen lapsen pyoérimisvimmaa puutteellisella nystagmuksella. Han vertaa pydrimisha-
lua pakkomielteeseen ja kertoo py6rimisen ja esineiden pydrittamisen aikaansaaneen
hanelle ympardivan maailman katoamisen. Grandin koki, etta pydriminen antoi hanelle
hallinnan ja voiman tunteen, kun han sai halutessaan ikdan kuin koko maailman pydri-
maan. (Grandin 1992: 8.) Myds Ayres liittda autististen lasten poikkeuksellisen suuren
mieltymyksen pyoérimiseen ja keinumiseen puutteelliseen nystagmukseen. Ayresin mu-
kaan tama viittaa siihen, etta jokin vestibulaarista aistitietoa kuljettava ratayhteys ei toimi
kunnolla. (Ayres 2015: 211.) Monilla ak. henkil6illa tarve keinua, pyoria ja hyppia voi

sdilya lapi elaman.

Auditiiviset aivoalueet sijaitsevat ohimolohkon alueella ja mahdollistavat nopean rea-
goinnin kuuloaistimuksiin. Nakoaistimukset ja kuuloaistimukset kasitelladn enemman ai-
vokuoren tasolla, kuin muut aistimukset. Yhteydet limbiseen jarjestelmaén ovat vahem-
man suoria, kuin muissa aistimuksissa. 70 prosenttia ihmisen aistireseptoreista 16ytyy
verkkokalvolta ja visuaalinen aisti onkin ihmisen parhaiten kehittynyt aisti. Liséksi kes-
kiaivoista ja thalamuksesta l0ytyvét visuaaliset alueet, jotka vaikuttavat siihen, miten
henkild6 hahmottaa ymparistonsa. Myods takaraivolohkon alueet liittyvat nakemiseen.
(Pierce 2003: 83-84.) Ak. henkil6illa voi olla poikkeamia myds nakoaistimusten suhteen
ja nakohavainnoissa voi olla vaaristymid. Esimerkiksi kirkas auringonvalo voi tuntua so-
kaisevalta, liian kirkkaat varit vaikeilta katsoa ja vaaristymét voivat saada tilat ja asiat
nayttamaan todellisuutta pienemmiltd, pelottavilta ja ahdistavilta ja jotakin I&hell& olevaa
esinettd ei valttamatta nahda ollenkaan. Visuaalinen symmetria voi toisaalta tuottaa ak.
henkil6lle my6s suurta mielihyvaé. (Attwood 2012: 252, 265, 277-278.)

Kahden ak. henkildiden neurologiaan liittyvan tutkimuksen (Courchesne — Towensed —
Saitoh 1988, 1994) mukaan autististen henkildiden pikkuaivojen toiminnassa ja raken-
teessa on poikkeamaa verrattuna neurologisesti tyypillisten henkildiden pikkuaivoi-
hin. Tutkimuksessa pyydettiin ak. henkilditd ja muita henkil6ita, joilla oli pikkuaivojen
leesioita suorittamaan erilaisia tehtavia, joissa tarvitaan nopeaa ja valikoivaa kykya siir-
taa tarkkaavuutta erilaisten aistimuksia aiheuttavien kohteiden valilla. Neurologisesti tyy-

pillisten ja ak. henkildiden ja pikkuaivojen hermokudosvaurioista kérsivien valilla ndhtiin
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selvid eroja. Kahden jalkimmaisen ryhman oli vaikea kohdistaa tarkkaavaisuutta nope-
asti ja tasmallisesti, mutta kun aikaa annettiin liséd, he pystyivat siirtdmaan tarkkaavai-
suuttaan oikein. Leesiosta karsivien (sisaltden ak. henkildt ja hermokudosvauriosta kar-
sivat henkilot) koehenkildiden siirtdessa esimerkiksi kolmessa sekunnissa huomionsa
nakoaistista kuuloaistiin kavi niin, etté suuri osa jalkimmaisen aistikanavan kautta tule-
vasta informaatiosta jai huomiotta. Liséksi aivokuvantamisessa (magneettikuvaus) ak.
henkildilta ja pikkuaivojen leesiosta karsivilta henkildilta puuttui siirtymisen aivoreaktio,
joka neurologisesti tyypillisella verrokkiryhmalla nakyi kuvantamisessa, kun tarkkaavai-

suus siirrettiin kohteesta toiseen. (Corchesne 1999: 114-120.)

Taman pohjalta Courcesne, Towensed ja Saitoh esittivat teorian, etté pikkuaivot orien-
toivat tarkkaavaisuutta tiettyyn spatiaaliseen alueeseen ja koordinoivat tarkkaavaisuu-
den nopeaa ja valikoivaa siirtymista kahden tai useamman aistimuksiin liittyvan kohteen
valilla. Tassa teoriassa huomioitiin myds tarkkaavaisuuden orientoitumisen vaikutus so-
siaalisten tilanteiden hahmottamiseen. My6s ympariston tutkiminen ja havainnointi vai-
keudet liitettiin pikkuaivojen poikkeavuuteen. (Corchesne 1999: 114-120.) Neurologiset
poikkeavuudet ak. henkil@illa voivat siis vaikeuttaa aistidrsykkeiden kasittelya ja vastaan-

ottamista tai tehda siitéd epamiellyttavaa tai kuormittavaa.

Piercen mukaan fyysisia aktiviteetteja pidetaan yleisesti mielihyvaa tuottavina, etenkin,
jos niitd edeltdd pitka jakso paikallaan oloa. Liikunta vapauttaa aivoissa opioideja ja
haastavan liikunnan kautta voi saavuttaa myds aiemmin mainitun flow-tilan. (Pierce
2003: 84.) Temple Grandin kertoo, etta stimuloiva toiminta, kuten liikkuvassa karusel-
lissa istuminen saattoi auttaa h&nt& rauhoittumaan hermostuttavissa tilanteissa. Kun
saatavilla ei ollut karuselleja Grandin 16ysi fyysisesti rasittavan ruumiillisen tyon ja rat-
sastuksen keinoiksi rauhoittaa mielialaansa. Han kuvailee kosketusaistiaan herkaksi,
mutta liikeaistiaan avoimeksi oppimiselle ja suosittelee, etta autistisia lapsia rohkaistai-
siin kayttamaan liikeaisteja, jotta motoriikka kehittyisi. (Grandin 1992: 54, 93.)

Huumori ja vitsailu ovat myos tyypillisia tapoja saada mielihyvan kokemuksia. Piercen
mukaan nauru ja huumori vaikuttavat positiivisesti vastustuskykyyn ja vahentavat stres-
sia. (Pierce 2003: 85-86.) Ak. henkildiden hankaluudet kommunikaation ja puheen suh-
teen vaikeuttavat myds vitsailun ja huumorin ymmartamista. Tyypillisia kielellisia vai-
keuksia ak. henkiléilla ovat myds ilmeiden ja eleiden ymmartamisen vaikeus, puhekielen

sananmukainen ja konkreettinen ymmartaminen, vaikeus kuvitella asioita ja vaikeus py-
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sya asiassa. (Ikonen — Suomi 1999: 60). Nama luonnollisesti vaikeuttavat myds tavan-
omaisen huumorin ja vitsailun ymmartamista ja saavat aikaan ulkopuolisuuden koke-
muksia sosiaalisissa tilanteissa. Kuitenkin ak. henkildtkin ovat huumorintajuisia kukin yk-
silollisella tavallaan. Puhumattoman ak. henkilon kohdalla herkka havainnointi, turvalli-
nen ja hyva vuorovaikutussuhde seké asiaan paneutuminen auttavat lahi-ihmisia tunnis-
tamaan kyseista henkiléa huvittavat ja naurattavat asiat. Lammin huumori on hyvantah-
toista ja toista kunnioittavaa ja se auttaa yhteishengen muodostumista ja vahentaa pel-
koja ja jannittamista. Monet ak. henkilot nauttivat kielella ja sanoilla leikkimisesté ja saa-
vat loputonta iloa omasta tai toisten suorittamasta sanojen toistelusta. Toisia taas nau-
rattavat erilaiset liikkeet ja esineet. Huumorin ja harmittoman pilailun merkitysta voi oh-
jata ymmartdmaan sosiaalisen tarinan, dramatisoinnin, piirtdmisen tai muun selkiinnyt-

tamisen avulla. (Kerola ym. 2009: 227.)

Pierce tuo esiin myds mielekkaiden rituaalien merkityksen mielihyvaé aiheuttavina asi-
oina. Rituaaleihin liittyy muistoja ja tunteita. (Pierce 2003: 86.) Ak. henkiléiden kohdalla
rituaalit voivat nayttaytya muiden silmissé arkea hankaloittavina tapoina. Kuitenkin kirjal-
lisuuden perusteella nayttaa siltd, ettd henkilot, jotka kykenevét rituaalejaan perustele-
maan, antavat niille suuren merkityksen hyvinvointinsa kannalta. Rituaaleihin liittyva
toisto on ak. henkildille usein positiivista ja se luultavasti lievittda ahdistusta. (Nylander
2011: 29).

Vahvistavuus

Pierce huomioi my6s virkistavien ja palauttavien toimintojen merkityksen ihmiselle valt-
tamattémina asioina. Han tarkastelee uneen, ravintoon ja itsesta huolehtimiseen liittyvia
toimintoja, seka hiljaisia, keskittymista vaativia toimintoja palautumisen ja virkistymisen
nakokulmasta (Pierce 2003: 98—-110.) Tassa opinnaytetydssa keskitymme nimenomaan
vapaa-aikaan liittyviin toimintoihin ja olemme rajanneet sen koskemaan aikaa, jolloin
henkild ei opiskele, ole tbissa tai nuku. Siksi jatamme varsinaisen nukkuma-ajan ja it-

sesta huolehtimisen toiminnot tarkastelematta tassa osiossa.

Ruokailukokemukset Pierce huomioi tarkedksi osaksi vahvistavia toimintoja. Ruokailu-
hetket ovat tarkeitd muutenkin, kuin valttdmattdman ravinnon saannin kannalta. Ruokai-
luhetket paitsi antavat energiaa, ovat myds sosiaalisia tapahtumia. Tiettyja ruokia syo-
daan, kun on jokin erityinen juhla- tai pyhapaiva. Ateriointi on talléin myoés kulttuurisesti

ja uskonnollisesti varittynyt tapahtuma. Pierce luettelee erilaisia ruokailutapoja, kuten
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picnikin, perheaterian ja “ulkona” syomisen. Piercen mukaan ruokailutavat ovat myos
osa persoonallisuutta ja kertovat henkilon tavasta toimia yleensa elaméassaan. (Pierce
2003: 105-106.)

Usein vammaisilla lapsilla on hankaluuksia sydmisessa. Myds aikuisilla voi olla ongelmia
sybmisen kanssa, esimerkiksi tunne-eldmé&n ongelmien tai jonkin aivotapahtuman jalki-
tilan vuoksi. Pierce mainitsee myds vakavat syomishairiét kuten anoreksian ja bulimian,
ja muistuttaa, ettd jatkuva ylensyonti ilman oksentamista voi olla merkki siitéa, etta ruo-
kailun merkitys elvyttavana toimintana on ylikorostunut. (Pierce 2003: 106.) Ak. henki-
[6illa on syomisen kanssa hankaluuksia muuta vaestéda enemman. (Gillberg 1994: 27,
71). Ak. henkilot ovat yleensa ruuan suhteen valikoivampia, kuin neurotyypilliset henkil6t.
Asiaa on tutkittu esimerkiksi ruokapaivakirjojen avulla, joita ak. henkildiden vanhem-
mat ja neurotyypillisten lasten vanhemmat ovat tayttdneet. Joillakin ak. henkilGilla esiin-
tyy pica-syndroomaa, eli henkild pyrkii syomaan ruuaksi kelpaamattomia asioita, kuten
kivia tai esineitd. Syyksi valikoivaan ruokailuun ja pica-syndroomaan on esitetty mm. ais-
tisdatelyn ongelmia. Henkild voi saada epamiellyttdvia aistimuksia tietyn makuisista ja
rakenteeltaan tietynlaisista ruuista. Toisaalta taas pica- syndroomassa henkild saattaa
nimenomaan hakea aistimuksia suun alueelle ja kokee miellyttdvana myos ruuaksi kel-
paamattomat esineet tai asiat suussaan. (Katsaus syomisongelmiin autismin kirjon hen-
kililla n.d.)

Ak. henkildilla esiintyy myés ylipainoisuutta enemman, kuin muulla vaestoélla ja ruokai-
lusta ja sydmisesta voi tulla pakkomielle. Jotta saadaan ruokailutilanteesta mahdollisim-
man miellyttavd, on minimoitava hairidtekijat ruoka-aikana. Liséksi sosiaaliset kuvalliset
tai sanalliset tarinat auttavat ennakoimaan ruokailutilannetta, kuten arjen yleinen struk-
turointikin. On hyva, etta ruokailutilanteet toistuvat paivittdin samaan aikaan. Myos ak.
henkilon osallistuminen ruuan valmistukseen voi helpottaa epéluuloa ruoka-aineita koh-

taan. (Katsaus sydmisongelmiin autismin kirjon henkil6illa n.d.)

Itsesta huolehtimisen toiminnat voivat tarjota meille paljon tai vahan vahvistavuutta riip-
puen niihin kohdistetun huomion maarasta. Keskittyminen nautinnolliseen, lempituok-
suja ja tuntemuksia sisaltdvaan suihkuun on taysin eri kokemus kuin aamusuihkun lapi
ryntaaminen tyéhuolia ajatellen. Itsesta huolehtimisen toimintojen vahvistavien, mielihy-
vaa tuottavien ja itsetuntoa rakentavien puolien merkitys on kuitenkin tarkea. ltsenaisten
itsesta huolehtimisen taitojen saavuttaminen on merkki aikuisuuden itsendisyyteen siir-
tymisesta. (Pierce 2003: 106.)
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Pierce tarkastelee myds hiljaisia, keskittymista vaativia toimintoja vahvistavuuden nako-
kulmasta. Hiljaisia toimintoja tehdaan, kun fyysinen aktiivisuus on vahaista, vasyttaa tai
on loppuun kulunut olo. Tayden huomion keskittdminen vaatimustasoltaan sopivaan toi-
mintaan virkistaa meitd. Usein hiljaiset toiminnot paitsi vahvistavat, myds antavat paljon
mielihyvaa. Pierce luettelee néihin toimintoihin kuuluvaksi kasilla tapahtuvan toiminnan,
luonnossa tapahtuvat toiminnat, lukemisen, television katselun ja henkiset toiminnat, ku-
ten meditaation ja rukoilun. Kasilla tekeminen on usein seka rentouttavaa, etté tuottavaa
toimintaa. Se on yleensa voimakkaasti sitouttavaa. Pierce mainitsee esimerkkeind ka-
silla tapahtuvasta toiminnasta mm. kutomisen, maalaamisen, piirtdmisen ja pienoismal-
lien kokoamisen. (Pierce 2003: 107, 109.)

Myds ak. henkilGilla on tunnistettavissa vahvistavia toimintoja, joihin he uppoutuvat. Kilii-
nisen neuropsykologin Tuula Kulomaen mukaan Asperger-henkiltille on tyypillista sy-
ventya intensiivisesti yhteen asiaan kerrallaan. (Kuloméaki 1998: 153). Ak. henkildiden
mielenkiinnon kohteet saattavat vaikuttaa neurologisesti tyypillisen mielesta erikoisilta,
samoin taipumus uppoutua johonkin tekemiseen pitkéksi ajaksi. Toiminnallisen oikeu-
denmukaisuuden nakokulmasta ihmisella on oltava vapaus valita itsedaan miellyttavaa
vapaa-ajan toimintaa, mikali se ei aiheuta haittaa henkildlle itselle tai muille. Taman tyyp-
piset toiminnat voivat my0s tarjota henkildlle useita positiivisia asioita, kuten ajankulua,
iloa ja rauhoittumista. Mikali mielenkiinnon kohde vie kaiken ajan tai haittaa unta ja tur-
vallisuutta, tulee tietysti pohtia, miten saadaan tasapaino henkilén arkielamaan. On huo-
mioitava haitta nimenomaan henkilon itsensa kannalta, eik& esimerkiksi asumispalvelun

henkilokunnan mielipiteiden mukaan. (Beijerot — Sjolund 2014: 70.)

Monet ihmiset kokevat luonnossa liikkumisen virkistavan ja elvyttdvan heitd. Luonnossa
tapahtuviksi elvyttaviksi ja virkistaviksi toiminnoiksi koetaan hyvinkin erityyppisia toimin-
toja, kuten luonnon tarkkailu, melominen ja vaeltaminen, seka istuskelu puutarhassa.
Pierce pohtii miksi luonnossa oleilua pidetaan yleensa elvyttavana kokemuksena seka
aikuisten, ettd lasten osalta. Han esittdé ajatuksen, ettd luonnossa esiintyy yksinkertai-
sia ja toistuvia visuaalisia yksityiskohtia, jotka saattavat rauhoittaa ihmisen hermostoa.
Joka tapauksessa Pierce nédkee luonnossa oleilun elvyttavana vastapainona meluisalle

ja kiireiselle arkiympaéristdllemme. (Pierce 2003: 108.)

Lukemisen ja television katselun Pierce on luokitellut hiljaisiksi, keskittymista vaativiksi

toiminnoiksi. Lukemista arvostetaan lansimaisessa kulttuurissa, silla se yhdistetdan
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usein oppimiseen ja siksi koetaan tuottavana toimintana. Television katselu sen sijaan
on toiminto, jota ei pidetd samalla lailla suotavana kuin lukemista. Tv:n katselu on yhdis-
tetty ylipainoon lapsilla ja aikuisilla (Bryant — Bryant, 2001) ja useat ihmiset kokevat syyl-
lisyytta vietettydan tunteja television &aressa. Television katselu on kuitenkin samankal-
taista lepoa, kuin kevyt uni. Se on tekemista, jota jaksaa tehda vasyneendékin. (Pierce
2003: 108-109.)

Henkisista keskittymista vaativista toiminnoista Pierce mainitsee esimerkiksi rukoilun ja
meditaation. Se voi olla elaman tarkoituksen etsimista ja halua olla yhteydessa omaan
itseensa tai muihin ihmisiin. Henkiset toiminnot voivat olla ihmisen yksin tai ryhmassa
harjoittamia asioita ja olennainen osa arkea. Joillekin ihmisille uskonnolliset perinteet
nayttelevat arjessakin tarkeaéa osaa. Henkisyyteen liittyvat asiat koetaan hyvin vahvista-
vina. Meditointi nakyy aivoissa EEG:ssa samankaltaisena tilana kuin uni. Tarkoitukselli-
nen rentoutuminen vaikuttaa stressia ja kipuaistimuksia véhentavasti ja terveydentilaa
parantavasti. (Pierce 2003: 109.)

2.4.2 Ainutlaatuisuus

Toiminnan ainutlaatuisuus syntyy sen kontekstuaalisten ulottuvuuksien, eli fyysisen-,
ajallisen- ja sosiokulttuurisen ympariston vaikutuksesta. Pierce sisallyttaa fyysiseen ym-
paristdéon ihmisen fyysisen kehon, ymparistdolosuhteet, esineiden kayton ja tilojen ver-
tauskuvallisen merkityksen. Ajallinen ymparistd kasittdd vuorokausirytmin, sosiaaliset ai-
kataulut ja kellon, ajankulun yksildllisen kokemisen, paivittaisten tekemisten organisoin-
nin ja toimintatapojen tyypillisen kehittymisen. Sosiokulttuurinen ympéaristé muodostuu
henkilon identiteetistd, sukupuolesta, ihmissuhteista, yksin ja yhdessa tehtavista toimin-
noista, kulttuurisesta monimuotoisuudesta ja terveydenhuollon kulttuureista. (Pierce
2003: 11.)

Fyysinen ymparisto

Pierce kuvailee kehoa minuuden sijaintipaikkana. Kaikki toiminnat koetaan kehon ja sen
tamanhetkisen voinnin pohjalta ja tama tekee kaikista toiminnoista ainutkertaisia. Keho
on vuorovaikutuksessa tilojen ja esineiden kanssa ilman asian jatkuvaa tietoista kasitte-
lya. Kehityksen ja vuosien fyysisten kokemusten jalkeen omaksutaan kehollinen alyk-

kyys, jonka avulla hahmotetaan, liikutaan ja ollaan vuorovaikutuksessa ympaériston
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kanssa. Jokaisella yksilolla on erilainen koostumus fyysisia taitoja ja rajoituksia. Kehojen
suuriin eroavaisuuksiin vaikuttavat muun muassa sukupuoli, kasvu, ikd&ntyminen, sai-
raudet ja vammat. Tama ainutlaatuinen kehollisuus (embodiedness) tarjoaa yksil6llisen

nakokulman maailmaan. (Pierce 2003: 152-154.)

Pierce pitdd nakoda avaruudellisen hahmottamisen tarkeimpana aistina, joka mahdollis-
taa vuorovaikutukseen fyysisen ympariston kanssa. Kaden kautta ihmiset taas ovat eni-
ten sidoksissa ympariston tiloihin ja ymparistossa oleviin esineisiin. Peukalon oppositio-
ote on mahdollistanut sorminapparyyden, jonka avulla ihmiset ovat kehittaneet mutkik-
kaan esineiden teko- ja kayttokulttuurin. Sormenpéaiden sensoristen reseptoreiden tihey-
den ansiosta saadaan runsas tietovirta esineiden ja pintojen tunnusta, lampdtilasta ja
muodosta. K&den ominaisuudet tarjoavat ihmiskeholle ainutlaatuisen tavan olla vuoro-
vaikutuksessa materiaalisen maailman kanssa ja tam& mahdollistaa ihmisten kulttuurin
moninaisuuden. (Pierce 2003: 153-154.)

Adutistisella lapsella voi olla melko hyvin kehittynyt hienomotoriikka, mutta yleinen moto-
rinen kehitys on usein normaalia hitaampaa ja kehityksesséa on usein puutteita. Karkea-
motoriikka on keskimaaraista joustamattomampaa ja kdmpelémpaa. Lihasvoima voi olla
lievasti alentunut tai toisaalta likkuminen voi olla jannittynytta ja jaykkaa. (Gillberg 1999:
63-64.) Joidenkin nakemysten mukaan taas autismi diagnoosin (F84.0) saaneilla lapsilla
motoriset taidot kehittyvéat usein normaalisti ja lapset oppivat mm. kavelem&an ilman tu-
kea 15 kuukauden ikdan mennessa. (Kerola ym. 2009:; 369). Useiden tutkimusten mu-
kaan Asperger-henkil6lla voi olla heikko sorminapparyys, hitautta k&sin tehtéavissa tbissa
ja tarttumisotteen seka lihasjanteyden ongelmia. Heilld voi olla koordinaation ja tasapai-
non ongelmia ja heidan kavelytyylinsa saattaa olla sujumatonta. Mydtaliikkeiden puut-
teellisuudesta johtuen henkilén kadet ja jalat eivat liiku saman tahtisesti ja tAma hanka-
loittaa etenkin juoksemista. (Attwood 2012: 252—-253.) Kehon ja aistien toiminnan erilai-
suudet vaikuttavat luonnollisesti ak. henkildiden toiminnallisuuden kokemuksiin ja kasi-

tyksiin ymparistosta ja sen ominaisuuksista.

Pierce nakee toimintojen tilalliset ulottuvuudet paljon monimutkaisempina kuin pelkéat
korkeuden, leveyden ja pituuden mitat, joilla kuvaillaan esimerkiksi huoneen tilallisia ulot-
tuvuuksia. Ymparistopsykologian alalla on tehty paljon tutkimuksia tilallisten ymparist6-
jen laadusta ja niiden vaikutuksista kokemukseen. Nama tutkimukset tuovat esiin toimin-

tojen tilallisten ulottuvuuksien moniaistillisen luonteen. Ihmisen toimintaan sitoutumisen
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kokemukseen vaikuttaa tilan koon lisdksi monet muutkin tekijat, kuten valaistus, ilman-
laatu, ddnentasot, hairidtekijat ja mahdollinen vahingonvaara. (Pierce 2003:156.) Minun
tarinani - Kertomuksia autismin kirjolta kirjassa Asperger-henkilé kertoo ympariston ai-
heuttamasta kuormituksesta. Hanen toimintakykyansa haittaa ilmastointilaitteiden ja lii-
kenteen aiheuttama jatkuva kohina. Myds tietynlainen katulamppujen oranssi valo saa
henkilon voimaan pahoin. Taman kaltaiset aistiyliherkkyydet aiheuttavat kertojalle vasy-
mystd ja keskittymiskyvyttomyytta ja estavat osallistumisen normaaliin arkielamaan. (Or-
hala — Utriainen 2015: 29.)

Jotta tiloja voitaisiin muokata ak. henkildille esteettomiksi ja aistiystavallisiksi, on ymmar-
rettava mitka tekijat saattavat tuottaa aistiarsytysta. Satakunnan ammattikorkeakoulu,
Autismi- ja Aspergerliitto ry sekd Suomen erityisherkat ry ovat kehittdneet yhteistytssa
kartoitustyokalun jonka avulla voidaan tarkastella kuulo-, ndko-, tunto- ja hajuaistin
kautta tulevia arsykkeita tilassa. Tytkalu on saatavissa sekéd laajempana séhkdisena
versiona, ettd kevyempana tulostettavana versiona. (Tilojen esteettomyyskartoitus aistit
huomioiden 2014.)

Tilojen kayttdmahdollisuudet ovat erilaisia eri ihmisilla ja ne ovat riippuvaisia yksilon ke-
hosta, havaintokyvysta ja kehityksellisesté historiasta. Sama paikka voi tarkoittaa ja tar-
jota eri ihmisille taysin erilaisia kokemuksia. Pierce ndkee yhtend mielenkiintoisena
osana toiminnallisen kokemuksen avaruudellisessa ulottuvuudessa sen, kuinka rutiinit
tutuissa tiloissa kotona ja tytpaikalla kartoitetaan. S&anndllisesti toistetuilla toiminnoilla
on tietty, vain vahan eri kerroilla muuttuva jarjestys ja liséksi rutiineja tukevilla esineilla
on hyvin ennalta-arvattavat paikat. Nama kaksi asiaa tekevat rutiineista tehokkaita, eika
esineiden etsimiseen kulu turhaa aikaa. Kun paikkojen ja esineiden kartoitus on tehty,
voi rutiinien aikana ajatella muita asioita. Piercen mielestd muutokset rutiineissa ja niiden
toteutus paikoissa voivatkin olla hyvin hairitsevid. Uusi paikka vaatii uuden ymparisttn
kartoittamista, mutta myos uusien rutiinien rakentamista ja niiden sovittamista uuteen
tilaan. (Pierce 2003: 157, 160-161.) TAmé& on erityisen tarkeda huomioida ak. henkil6i-
den kohdalla, koska kontekstisokeudesta johtuen opitut asiat eivat heilla yleisty, eivatka
siirry automaattisesti uusiin tilanteisiin ja ymparistoihin. Esimerkiksi uuteen asuntoon
muutettaessa siivoaminen ei enda sujukaan, vaan se taytyy strukturoida uudelleen. (Par-
tanen 2010: 41-42, 48.)

Usein ak. henkil6illa on vaikeuksia ymparistdissa, joissa on paljon virikkeita ja joissa teh-

daan useita erilaisia arkisia asioita. Selkeé tila, jossa tehdaan tiettyd toimintaa siihen
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maaritellyssé paikassa helpottaa ak. henkilon toimimista. (Ikonen — Suomi 1999: 170.)
Toisaalta joillakin ak. henkilgilla voi olla ilmidmainen kyky suunnistaa paikoissa, jotka
yleensa vaikuttavat haastavilta hahmottaa. Teoksessa Liian ihmeellinen maailma? eras
aiti kertoo pojastaan, joka lapsena loysi vaivatta perheen auton ruotsinlaivan autokan-
nelta, eika eksynyt turistikierroksella linnan sokkeloihin, vaikka juoksenteli itsekseen lin-
nassa ilman aikuista. Aikuisena Rami pystyi monen vuoden jalkeen kertomaan aidilleen
puhelimessa reitin kerran Tallinnassa kdyméaansa kahvilaan. (Rintala 2016: 183-184.)
Toisilta ak. henkildilté taas paikkojen ja reittien hahmottaminen ja muistaminen vaativat
paljon ty6ta ja se voi olla hyvin haastavaa. Taman vuoksi mm. muuttaminen uuteen paik-

kaan saattaa stressata suuresti.

Ihmisten sdanndllisesti toistuvaan toimintaan sitoutuminen tapahtuu yleensé heille tu-
tuissa tyotiloissa tuttujen tydkalujen avulla. Aivan kuten ihmisen taidot kehittyvat kyvyksi
sitoutua tietyn tyyppiseen toimintaan, myds tarkoituksenmukaiset toimintatilat kehittyvat
sinne, missa toimintaa tapahtuu. Pierce korostaa, etté tasté johtuen ihmisten sitouttami-
nen toimintaan muualla, kuin missa se luonnollisesti ja yleensa tapahtuu, voi olla vaikeaa
ja epéaitoa. (Pierce 2003: 159-160.)

Tiloilla, joissa asumme, tydskentelemme ja leikimme, on meille suuri henkilékohtainen
merkitys. Tiloihin liittyy muistoja ja mielleyhtymia ja me my6s muokkaamme tiloista it-
semme nakdisid. ldentiteettimme on vahvasti sidoksissa paikkoihin, joissa olemme kas-
vaneet, tydskennelleet pitkdan tai osallistuneet erityisen tarkedan toimintaan. Tallaisesta
paikasta luopuminen voi tuntua suurelta menetykseltd. Emme sure niinkaan fyysista
paikkaa, vaan siihen liittyneita rutiineja, muistoja ja kokemuksia. Elamamme tarkeat pai-
kat liittyvat siihen, miten koemme olemassaolomme maailmassa ja miten yleensa sitou-
dumme ja koemme toiminnan. TA&man vuoksi yksilon toimintaa voi olla vaikea arvioida ja

ymmartaa vieraassa paikassa. (Pierce 2003: 161.)

Pierce jaottelee paikat julkisiin, yksityisiin ja vain tietynlaiselle toiminnalle pyhitettyihin.
Julkisia ovat mm. kaupat, kirjastot ja ravintolat, yksityisia mm. kodit ja vain tietylle toimin-
nalle sopivia mm. kirkot tai urheilukentat. Toiminnan kokemisen tilalliseen ulottuvuuteen
liittyy myds tilan jakamisen aste muiden kanssa, joka voi vaihdella taydellisesta yksinai-
syydesta stressaavaan ihmispaljouteen. Tilallisten olosuhteiden sopivuus riippuu seka
yksilésta ja hanen ominaisuuksistaan, etta toiminnasta. Esimerkiksi kirjan kirjoittaminen
voi olla helpointa itsekseen, kun taas urheilutapahtumassa on mielekasta olla osana sa-

manhenkista yleisdjoukkoa. Jokainen yksilo maarittelee itse, millainen sosiaalinen tiheys
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on sopiva mihinkin toimintaan. Toiminnan kokemus hairiintyy, jos tilallisen jakamisen
aste on lilan suuri tai pieni henkilon toiveisiin, ominaisuuksiin ja kykyihin nahden. Etenkin
katsekontakti ja fyysinen etéisyys toisesta kertovat paljon henkiloén olotilan luontevuu-
desta ja toiselle annetusta tarkkaavaisuuden tai huomion méaarasta. Kehonkielen tulkinta
ja katsekontaktin seka fyysisen kosketuksen kokeminen ovat kulttuurisidonnaisia.
(Pierce 2003: 162-163.)

Ak. henkilgilla oman tilan ja rauhallisen aistiympariston tarve voi nakya erikoisena kay-
toksena. Seurauksena voi olla esimerkiksi kaytdsta, joka tulkitaan haastavaksi. Eras ak.
henkild kuvailee, etta kovat &dnet saavat hanet menemaan kyykkyyn kadet korvilla ja
huutamaan aaneen. Myos jatkuva sosiaalinen kanssakdyminen voi aiheuttaa stressia,
edelld mainittu henkild ei esimerkiksi kyennyt olemaan prometheus-leirilla, koska tiloja
yksinoloon ja rauhoittumiseen ei ollut. (Orhala — Utriainen 2015: 38.) Temple Grandin on
pohtinut ja tutkinut paljon sek& omia autistisia piirteitdan, ettd yleisesti autismia. Han pi-
taa tarkeana, ettd autistisella henkildlla on omia salaisia paikkoja, joihin he voivat piilou-
tua ja vetaytyd. Grandinin mukaan autismi on sisdinen kyvyttomyystila ja esimerkiksi au-
tistisella lapsella on oltava varmuus pakotiesta. (Grandin 1992: 93.)

Ajallinen ymparist6

Pierce liittaa ajalliseen ymparisttdn mm. seuraavia asioita: kehon biorytmit (biotempora-
lity), vuorokausirytmin vaikutus eri-ikaisillda, vuorokausirytmin hdiridt, sosiaalinen aika-
rytmi (sosiotemporality), aikakasitys, subjektiivinen aika, toiminnan jarjestaminen ajan-
kulussa ja ajan kayttaminen. Piercen mukaan toiminnan ajalliset kokemukset ovat yksi-
[6llisia ja ajankaytodn tavat kertovat henkilon paivittaisesta elamasta. Keho reagoi voi-
makkaisiin biorytmillisiin vihjeisiin joustamalla toimintatavoissa uni-valverytmin ja vuo-
denaikojen mukaan. Toiminnallisia kokemuksia sovitetaan yhteen muiden ihmisten toi-
mintatapojen kanssa kellojen, kalentereiden ja kulttuuristen ajankaytdn tapojen avulla.
Kaikilla toiminnallisilla kokemuksilla on omat aikaominaisuutensa, kuten alku ja loppu,
nopeus ja kesto. Toiminnalliset kokemukset jarjestetéaéan ajan halki kulkeviksi rakenteiksi
ennakoimalla ja suunnittelemalla etukateen, seka kayttamalla tuttuja rutiineja ja pitamalla
tavoitteet mielessa. (Pierce 2003: 170-188.)

Toiminnat tapahtuvat aivojen saateleman voimakkaasti toistuvan biorytmin tahdissa. Ih-

misen ensisijainen biorytmi on vuorokausirytmi, mutta on olemassa my0s muita, kuten
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hengitys-, viikko-, kuukautis- ja vuosirytmit. Vuorokausirytmi on ihmisen toiminnan ryt-
mien vahvin biologinen sédadin. lhmisten ajantaju toimii k&pylisdkkeen, silmien ja supra-
kiasmaattisen tumakkeen yhteistytn avulla. K&pylisake ja osin myds silmét erittavat me-
latoniinia, joka vaikuttaa suprakiasmaattiseen tumakkeeseen. Melatoniini saatelee vuo-
rokausirytmia ja sité erittyy eniten pimeéan aikaan. Sen epanormaali erittyminen on liitetty
esimerkiksi unihairidihin, masennukseen ja kaksisuuntaiseen mielialahairiotn. (Pierce
2003: 170-171.)

Vuorokausirytmi luo lahes nakymattéman perustan ja kaavan ihmisen paivittaisille toi-
minnallisille kokemuksille. Tyypillinen vuorokausi muodostuu aamun heraamisesta aa-
mupaivan kestavaan korkean kognitiivisen kapasiteetin vaiheeseen, sitten pieni lounaan
jalkeinen energian lasku, kohtuullinen toimintatason nousu iltapaivan ja illan ajaksi, as-
teittainen hiipuminen ennen nukahtamista ja sitten vaihtelua REM-unen ja muun unen
valilla, kunnes taas aamulla her&tdan. Useiden tutkijoiden (esim. Fraser 1987, Raviv —
Low 1990) mukaan vuorokausirytmi vaikuttaa monien eri tekijoiden, kuten tarkkaavai-
suuden, ongelmanratkaisukyvyn, aktiivisuustason, laékkeisiin reagoimisen ja pessimis-
tisen tai optimistisen ajattelun vaihteluun. Joillakin ihmisilla on [api elaman kestava terve
uni-valverytmi, joka poikkeaa tyypillisestd olemalla keskivertoa aikaisempi tai myodhai-
sempi. Se ei ole haitallinen, jos se ei vaikuta heikentavasti ihmisen terveyteen tai onnel-
lisuuteen. (Pierce 2003: 173.)

Piercen mielesta sosiaaliset aikarytmit muokkaavat ihmisen toiminnallisia tapoja niin,
etta ne sopivat sujuvasi yhteen muiden saman kulttuurin edustajien ja ympardivan maa-
ilman kanssa. Lansimaiset kulttuurit tukevat sosiaalista rytmia kalentereiden, tyopaiva-
viikonloppu jarjestelman ja kellojen avulla. (Pierce 2003: 175.) Autismikuntoutuksessa
kaytetaan yleisesti kalentereita, joissa paivan, viikon, kuukauden tai vuoden eri tapahtu-
mat on eroteltu eri varein. (Beijerot — Sj6lund 2014: 101). Esimerkiksi maanantai on vih-
rea paiva ja keskiviikko valkoinen. Vérien ajatellaan auttavan visuaalisesta tuesta hyoty-
via henkiloitd hahmottamaan ajankulkua, vaikka lukutaito ja puheenymmarrys olisivatkin

puutteellista.

Toiminta (occupation) on Piercen mielesta sattuma, ajallinen tapahtuma, joka on tietyn
henkilon kokema hetken, tilan ja sosiaalisten olosuhteiden ainutkertainen ilmentyma.
Toiminnat (occupations) eivat ole toistettavissa, vaikka tietty tekeminen, kuten hampai-
den peseminen, toistuukin lahes samana paivittdin. Pierce ei nde tekemista (activity)

henkilon kokemuksena, vaan ajatuksena tekemisesta (doing). Selkeimmin toiminnallisen
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kokemuksen erottaa tekemisesta sen ajallinen konteksti. Monista tekemisista voidaan

puhua yleisesti ilman, etté varsinaista toimintaa on ikind koettu. (Pierce 2003: 181.)

Toiminnoilla on useita vaiheita, vahintaan alku, tekemisen osio ja loppu. Uuden toimin-
nan aloittaminen ja siihen perehtyminen vie enemman energiaa ja vaatii enemman pon-
nistelua kuin jo kaynnissa olevan toiminnan jatkaminen. Uuden toiminnan etenemisen
suunnittelu ja tarvittavien materiaalien seka toiminnan osien miettiminen vaativat enem-
man tarkkaavaisuutta. Lisaksi uutta toimintaa aloitettaessa pitéaa pystya sulkemaan pois
muut huomiosta kilpailevat tapahtumat. Kun aloittaminen on saatu tehtyd, tekojen sarjat
seuraavat toisiaan lahes itsestaan, varsinkin jos toiminta on tuttua. (Pierce 2003: 182.)
Kuten aiemmin on mainittu ak. henkil6illa on usein pulmia toiminnanohjauksessa. Tall6in
kuvalliset tai kirjoitetut toimintaohjeet tukevat erilaisten tilanteiden jasentamista ja osa-
vaiheiden ymmartadmista ja suorittamista. (Materiaalia kommunikoinnin tukemiseen
2017).

Primeau (1998) kayttaa termia orchestrates eli orkesterointi tai organisointi kuvaillessaan
ihmisten paivittdin tekemdaa toimintasarjojen kokoamista. Odotus paivan kulusta on mie-
lessa heti aamusta ja eri asioihin kuluvan ajan huomioon ottaen ennakoidaan mité teh-
daan ja missa ollaan mihinkin aikaan paivasta. Organisointia edellyttdvat myos paatok-
set siitd, mitka asiat ovat téarkeysjarjestyksessé ensisijaisia. Laajemmassa mittakaa-
vassa organisoimista on elaman paatavoitteiden suunnitteleminen ja niiden saavuttami-
seen tarvittavien laajojen toimintatapojen koostaminen. Bateson (1990) kuvailee ihmis-
ten koostavan elamén tilkkutékkia kasilla olevista materiaaleista ja mahdollisuuksista
kohti yleista kaavaa. (Pierce 2003:185.)

Rutiinien ja tapojen avulla pyritaan lieventdamaan organisoinnin vaativuutta. Aivojen tark-
kaavaisuuskapasiteetin maara on rajallinen ja kayttamalla tuttuja toimintasarjoja voi toi-
mintaan sitoutua ilman jokaisen vaiheen erikseen miettimista. Talléin voi samalla ajatella
muita asioita. Toisinaan taas huomio kiinnitetddn samaan aikaan useampaan rutiinin-
omaiseen tekemiseen, kuten puhelimeen puhuminen tai sydminen autolla ajamisen ai-
kana. (Pierce 2003: 185.)



29

Sosiokulttuurinen ymparisto

Sosiokulttuurisessa ymparistossaan ihminen oppii, mita asioita arvostetaan, miten niita
yleensa tehdaan, miten perheet rakentuvat ja mita toimintoja arvostetaan. Jokainen hen-
kilo tekee yksilollisia valintoja siitd, missa asioissa hyvaksyy tai ei hyvaksy naita laajem-
man yhteison nakemyksia. Piercen mukaan tekeminen (activity) on kulttuurisesti tulkittu
ajatus siitd, miten joku asia yleensa tehdéén ja mita silla tarkoitetaan. Toiminnallinen
(occupational) kokemus taas on henkilokohtaisesti koettu ja tulkittu kokemus omista te-
kemisista (actions). Toiminnalliset kokemukset vaikuttavat suuresti identiteettimme muo-
dostumiseen ja toiminnan avulla naytamme muille, keitd olemme seké ilmaisemme so-

peutumista tai sopeutumattomuutta yhteiskuntaan. (Pierce 2003: 198-199.)

Meilla kaikilla on tietty kokemus tekemistamme asioista ja myds siita, miltd tekemisemme
muista vaikuttavat ja miten ne tulkitaan. Joissakin tilanteissa toisten odotukset pyritdan
ottamaan huomioon, mutta toisinaan niista ei valitetd ollenkaan. lhmiset, joilla on joku
nakyva vamma tai sairaus, joutuvat ndkemaan paljon vaivaa minimoidakseen vamman
aiheuttamia negatiivisia sosiaalisia vaikutuksia. (Pierce 2003: 199.) Ak. henkiléiden voi
olla vaikeaa lukea toisten henkildiden kehon kielta, ilmeita tai 4dnensavyja. Myo6s sosi-
aalisten tabujen ymmartaminen voi olla vaikeaa, esimerkiksi sen, miksi kotona voi toimia
tietylla tavalla, mutta kylaillessa ei. Kuitenkin naita taitoja voi harjoitella ja sita kautta toi-
miminen yhteiskunnassa helpottuu. Autismikuntoutuksessa opetellaan neuvottelutaitoja,
sosiaalisten koodien lukemista, kommunikaatiokeinoja ja itsetuntemusta. Myés oman ar-
von tiedostaminen ja onnistumisen kokemukset helpottavat vuorovaikutusta, (Dalenius
— Siren 1997: 42-43.)

Ihmissuhteet ovat voimakas toimintakokemusta muokkaava tekijéa. Pierce méaarittelee ih-
missuhteen olevan jaettu ymmarrys siitd, kuinka kaksi ihmista ovat suhteessa toisiinsa
elamasséaén ja teoissaan. Ihmissuhteet ovat vaihtelevia kestoltaan, tarkeydeltaan, lahei-
syydeltaan ja tasa-arvoisuudeltaan. Kulttuuri vaikuttaa seké ajatuksiin erilaisista ihmis-
suhteista, etté kaytantdihin niissa. Eroja kulttuurien valilla on mm. kommunikoinnin tyy-
leissd, sukupuolien valisissa suhteissa ja eri-ikaisten ihmisten keskinaisen vuorovaiku-
tuksen muodoissa. Sosiokulttuurinen erilaisuus voi olla myds osin itse valittu elaman-
tapa. Nykyaan ihmiset voivat elad hyvin monenlaisilla tavoilla ja myods perhekasitys on

laajentunut. Tutun ihmisen kanssa yhdessd tekeminen voi muuttaa toiminnan koke-
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musta verrattuna yksin tekemiseen. Tarkeimmat ihmissuhteet, kuten vanhemmat, puoli-
sot, lapset ja pitkdaikaiset ystavat muokkaavat hyvin voimakkaasti elamaamme, toimin-

tatapojamme ja ndkemysta itsestdmme. (Pierce 2003: 200-203.)

2.5 Vapaa-aika ja siihen liittyvat taidot

Tilastokeskuksen Elinolot 2011 -julkaisun mukaan vapaa-aika maaritellaédn ajaksi, joka
jaa jaljelle, kun vuorokaudesta vahennetaan nukkumiseen, ruokailuun, peseytymiseen
ja pukeutumiseen, ansio- ja kotitybhon seka paatoimiseen opiskeluun kaytetty aika.
(Paakkoénen — Hanifi 2011: 34). Sanakirjamé&aritelmissa vapaa-aika nahdaan eri nako-
kulmista: tyon vastakohtana, lahinna harrastuksiksi luokiteltavina toimintoina tai subjek-
tiivisesti koettuna ja laadullisena k&sitteena. (Vapaa-aika-kasitteen kulttuurisidonnaisuu-
desta 2004). Naista maaritelmista viimeisin vastaa eniten toimintaterapian ja myos Pier-
cen nakemyksia.

Toimintaterapian nimikkeistd on toimenpideluokitus, joka kuvaa kaikkea toimintatera-
peutin ty6ta eri tydymparistdissa. Kevaalla 2017 julkaistun nimikkeiston mukaan vapaa-
ajan toiminnat ovat tyén ja muiden velvoitteiden ulkopuolelle jaavia asiakkaaseen vetoa-
via, hanta vahvistavia ja hanelle mielihyvaa tuottavia merkityksellisia toimintoja. Nimik-
keistbssa muistutetaan asiakaslahtoisyydesta, eli toimintojen etsiminen ja kokeileminen

on tehtava yhdessa asiakkaan kanssa. (Savolainen — Aralinna 2016: 17-18.)

Kapylan malli oli ensimmaisid Suomessa toteutettuja tavoitteellisia aikuisten autistien
kuntoutusprojekteja (1992-1995). Projektin pyrkimys oli, ettd mukana olleet nuoret ai-
kuiset saavuttaisivat mahdollisimman itsendiset taidot tytssd, opiskelussa ja vapaa-ai-
kana. Kapylan mallin loppuraportissa maaritellaan vapaa-ajan taidot taidoiksi, joita ihmi-
nen tarvitsee silloin, kun on vapaa velvoitteista. Vapaa-aikaan luokitellaan myos opiske-
lun ja tyon tauot. Ak. henkilon kohdalla vapaa-ajan taitoihin tuovat haasteita lukuisat te-
kijat. Vaikeus organisoida toimintaa, vaikeus sopeutua ympariston muutoksiin sek& kom-
munikaation ja sosiaalisen vuorovaikutuksen ongelmat aiheuttavat pulmia. Myds ongel-
mat kehon kaytdssa seka motivaation ja taitojen puute hankaloittavat mielekasta vapaa-
ajanviettoa. Usein kokemukset erilaisista vapaa-ajan toiminnoista puuttuvat, jolloin tai-

dotkin ovat jaaneet kehittymatta. (Dalenius — Siren 1997: 56.)
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Lahes kaikessa autismikirjoon liittyvassa kirjallisuudessa ja tutkimuksessa (mm. Beijerot
— Sjolund 2014: 41,42; Kerola — Kujanp&a — Timonen: 117-118; Dalenius — Siren 1997:
34, 37, 46, 56; Ayres 2015: 218) tuodaan esiin toiminnanohjauksen vaikeudet. Toimiva
toiminnan ohjaus on kykya edeta johdonmukaisesti ja tavoitteellisesti tehtavissa seka
kykya saadella tarkkaavaisuuttaan, kaytostaan ja impulssejaan. Sujuva toiminnanohjaus
siséltda myos kyvyn arvioida omaa kaytostaan ja toimia joustavasti. (Beijerot — Sjélund
2014: 41.) Edelld mainitut ongelmat vaikuttavat myds henkilén kykyyn viettaa vapaa-ai-
kaa. Talloin henkil6 tarvitsee ulkopuolista apua esimerkiksi toiminnan aloittamiseen, jat-
kamiseen ja lopettamiseen. Toiminnanohjauksen vaikeuksista karsiva henkil6 tarvitsee
kokemuksia siita, minkélaista toimintaa on ylipdataan mahdollista harrastaa vapaa-ai-
kana, missa ovat vélineet tata toimintaa varten, kuinka niita kaytetdan ja milloin niité on

mahdollista kayttaa.

Osa ak. henkildista tarvitsee tekemisen tueksi ohjausta ja mallia. Toistot auttavat autis-
tista henkil6d oppimaan uusia asioita. Kuvasarjat tekemisen vaiheista helpottavat muis-
tamista ja ymmartamista, kun toiminnanohjauksessa ja puheen ymmartamisessa on
hankaluuksia. On my6s huomioitava henkilén oma kokemus toiminnasta. Ei ole jarkevaa
harjoitella tekemistd, joka on henkildon mielesté ikédvaa, stressaava tai vaikeaa, silla silloin
siitd tuskin tulee henkildlle mieluisaa vapaa-ajan tekemista. (Beijerot — Sjolund 2014:
135))

2.6 Lyhyt katsaus aiheeseen liittyviin tutkimuksiin

Vaikka ak. diagnosointi on tarkentunut ja diagnoosin voi saada entistd nuorempana, on
tutkimus etenkin ak. henkil6iden vapaa-aikaa ja elaménlaatuun liittyen edelleen vahaista.
Kuitenkin aktiivinen vapaa-ajan toiminta on yksi mahdollinen tapa rohkaista ak. henkil6a
lisddmaan toimintakykyaan. Garcia-Villamisarin ja Dattilon espanjalaisessa tutkimuk-
sessa selvitettiin ak. henkil6iden vapaa-aikaa. Garcia-Villamisar ja Dattilo ovat kirjoitta-
neet kaksi artikkelia tutkimuksesta ja vapaa-ajan ohjelman vaikutuksista ak. henkiléiden
elamanlaatuun ja stressiin (A) seké ohjelman sosiaalisista ja kliinisista vaikutuksista (B).
Molempiin tutkimuksiin valittiin yli 20 osallistujaa, joilla kaikilla oli ak. diagnoosi ja muut
aivovammat ja psyykkiset sairaudet oli rajattu pois. Osallistujat olivat ialtdan 17—39-vuo-
tiaita. Lisaksi valittiin kontrolliryhmat, joiden osallistujia oli suunnilleen saman verran sa-
masta ika- ryhméasta. Molemmat tutkimusryhmat kokoontuivat vuoden ajan viitend pai-
vana viikossa klo 17-19. Vapaa-ajan ryhmissd mm. osallistuttiin liikuntaan (uiminen,

hippa, frisbeen heittely, vaellus, keilailu), pelattiin peleja ja tehtiin kadentaitoihin liittyvia
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asioita (tietokonepelit, palapelit, keréily, kankaanpainanta, tikan heittdminen), osallistut-
tiin tapahtumiin (juhlat, elokuvat, konsertit, myyjaiset, messut, huvipuistot, markkinat) ja
osallistuttiin muuhun ajanvietteeseen (tapaamiset, nuorten ryhmaét, museot). (Garcia-Vil-
lamisar — Dattilo 2010 A: 611, 613—-615; B: 246, 248, 250.)

Etu-ja jalkikateen tehtyjen erilaisten testien mukaan osallistujien stressi- ja ahdistunei-
suustasot vahenivat vapaa-ajan ohjelman vaikutuksesta merkittavasti ja nelja mitattua
elamanlaadun tekijaa, tyytyvaisyys, itsenaisyys, patevyys/toimivalta, sosiaalinen vuoro-
vaikutus, lisdantyivat selvasti. Myds elaménlaatuun liittyvat kokonaispistemaarat kasvoi-

vat toisin kuin kontrolliryhmaldaisilla. (Garcia-Villamisar — Dattilo 2010 A: 611, 617.)

Osallistujien pisteet olivat kontrolliryhm&éa paremmat ohjelman loppuessa kaikkien sosi-
aalisten ja tunneasteikoiden osalta. Testiryhman tunteidenkasittelytaidot paranivat mer-
kittavasti ja toiminnanohjauksen taidoissa oli selvasti huomattavaa edistymista verrat-
tuna kontrolliryhm&an. Paivittdisten toimintojen (pukeminen, hygienia, k&veleminen ja
syOminen) osalta ei ollut yllatys, ettd tulokset paranivat, silla naitd asioita harjoiteltiin oh-
jelmassa. Esimerkiksi uimassa kaytiin noin kerran viikossa ja samalla harjoiteltiin aktiivi-
sesti mm. pukeutumistaitoja. Erot kontrolliryhm&an olivat tallakin osa-alueella merkitta-
vid. The Tower of London tehtava arvioi henkilén suunnittelutaitoja. Oikeiden vastausten
maaran lisddntyminen saattaa selittya silla, ettd ohjelman aikana harjoiteltiin naita taitoja
mm. keilailun, tikanheiton ja tietokonepelien avulla. Molemmissa tutkimuksissa todetaan
aikuisten ak. henkildiden vapaa-ajan ohjelman olevan ansiokas, silla Huang ja Wheeler
ovat todenneet ak. henkiléilla olevan muita ikdisiddn enemman yksinaisyytta ja sosiaa-
lista tyytymattomyytta. Vapaa-ajan ohjelma rohkaisee ja tukee osallistumista ja auttaa
sosiaalisen vuorovaikutuksen muodostumista ja kehittymista. (Garcia-Villamisar — Dattilo
B: 248-252.)

Garcia-Villamisarin ja Dattilon artikkeleissa viitataan myds aiempiin tutkimuksiin (mm.
Dattilo — Kleiber 2002, Deci 1995, Ivey 2004) vapaa-ajasta. Dattilo ja Kleiber (2002) ovat
jo aiemmin nostaneet esiin, ettd vapaa-aika osallistuttaa ihmisia havaitsemaan oman
itseméaaraamisoikeutensa. Deci (1995) kokee itsemaaraamisoikeuden lujittuvan tilan-
teissa, joissa yksilot sitoutuvat toimintaan omasta aloitteestaan ja halustaan, jolloin he
jatkavat toiminnan tekemistd tulevaisuudessa vapaaehtoisesti ilman kannustamista.
Garcia-Villamisarin ja Dattilon (2010) mielestd nautinto ja toiminnallinen kehittyminen
ovat seka tuloksia etta mittareita itseméaraamisoikeudelle. Ne my6s vahvistavat ak. hen-

kilon kokemuksia ja johtavat heidat suurempiin haasteisiin ja sitd kautta korkeampaan
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itsemaaraamisoikeuden tasoon. Ak. henkildiden toimintakyky paranee, kun he paasevat
itsendisesti nauttimaan tekemisesta ja luomaan nauttimista edistavia ymparistoja. (Gar-
cia-Villamisar — Dattilo 2010 A: 611; B: 247-248.)

Tutkimuksen (lvey 2004) mukaan vapaa-ajan toiminta myds auttaa ak. henkil6ita usko-
maan vaikeuksista selviytymiseen, kiinnittdmaan huomiota eri toimintoihin ja kokemaan
positiivisia tunteita. Perheiden on tarkeada sallia ak. henkiléiden omat vapaa-ajan valinnat
ja niihin liittyvat toiveet ja kiinnostuksenkohteet. Sharlocin ja Parmenterin tutkimuksessa
(2000) elaméan perusolosuhteiden lisaksi elamanlaatuun nahdaan sisaltyvan myds ela-
maa rikastuttavia asioita, kuten sosiaalisessa elamasséa, vapaa-ajan ja yhteison tapah-
tumissa mukana olemista. Tarke&é on, ettd nama tapahtumat ovat yksilén arvojen, us-
komusten, tarpeiden ja kiinnostuksen mukaisia. Grodenin ym. (2005) mukaan ak. henki-
[6iden kayttaytymismuodot, kuten aggressiivisuus ja itsensé vahingoittaminen heikenta-
vat heidan elaméanlaatuaan, koska ne aiheuttavat stressia. Myés Greenin ym. (2000) ja
Bellinin (2004) mukaan stressi ja siihen liittyva ahdistuneisuus ovat ak. henkil6illa melko
yleisia. Gillotin ja Scarianon (2001) mielesta niiden vaikutuksia henkilon kayttaytymiseen
ei usein huomata. (Garcia-Villamisar — Dattilo 2010 A: 612, B: 247.)
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3 Opinnaytetyon toteutus

Taméan laadullisen opinnaytetydn tutkimusmenetelmina on kéytetty yksildhaastatteluja.
Haastattelun tukena kaytimme Talking Mats keskustelumatto -menetelmaa. Luvussa 3.4
kerromme haastatteluaineiston kerdamisesta ja luvussa 3.5 haastatteluaineiston analyy-
sista. Taman jalkeen avaamme omaelaménkerrallisen aineiston keraamista ja analy-

sointia.

3.1 Laadullinen tutkimus

Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen lahtékohtana on todellisen elaman kuvaami-
nen mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Tutkimuksen aineisto kerataan luonnollisissa,
todellisissa tilanteissa. Taman opinnaytetydn haastatteluaineisto keréattiin haastatelta-
ville tutussa opiskeluymparistéssa koulupaivan aikana, koska emme halunneet rikkoa
opiskelijoiden arkirytmia turhaan. Emme kayttéaneet kyselylomakkeita vaan olimme itse
tiedon keradjia, silla koimme tarkeana olla lasna haastattelutilanteessa tiedon oikeelli-
suuden varmistamiseksi. Tassa opinnaytetydssa tutkittavien nakemykset ja 4ani paase-
vat esille. Tutkimustapauksia kasittelemme ainutlaatuisina ja tulkitsemme aineistoa sen

mukaisesti. (Hirsjarvi — Remes — Sajavaara 2007: 157, 160.)

Laadullisessa tutkimuksessa kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisesti, ei satunnais-
otoksella. Opinnadytetydssamme haastateltavat valikoituivat tiettyjen kriteerien mukaan,
jotka olivat ik&, diagnoosi ja opiskelupaikka. Luonnollisesti opiskelijan oma halu osallis-
tua haastatteluun oli olennainen tekija. Opinnaytetyémme rakenne ja sisaltd muotoutui-

vat joustaen olosuhteiden mukaan. (Hirsjarvi ym. 2007: 160.)

3.2 Haastattelu

Opinnaytetytssa esittelemme kolme tapausesimerkkia, koska haluaisimme opinnayte-
ty6hdn myds ak. ihmisten oman mielipiteen mielekkaéasta vapaa-ajan toiminnasta. Koska
ak. henkildiden kohdalla visuaalinen tuki kommunikaatiossa on usein tarkeaa, teimme
haastattelut kasvokkain ja osin Talking Mats keskustelumattoa apuna kayttden. Kuvissa

1 ja 2 on esimerkkeja kahden haastateltavan Talking Mats vastauksista.
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Teoksessa Haastattelu - tutkimus, tilanteet ja vuorovaikutus kerrotaan afaattisten henki-
I6iden haastattelusta. Tutkimuksen tekija on itse entinen kuntoutustydntekija, joten asia-
kasryhma oli hanelle tuttua. Aaltosen kokemuksen mukaan kielihairidisen henkilon haas-
tattelu on tutkimuksessa ongelmallista, mutta ei mahdotonta. Hanen mukaansa on en-
nakkoon hyva miettia haastattelun runkoa ja keskeisimpid asioita, joita haluaa kuulla.
Aaltosen tutkimuksessa kyse oli aivoverenkiertohdirién sairastaneista henkiloista, jotka
vasyvat helposti. (Aaltonen 2005: 168-170.) Myds ak. henkildiden kohdalla sosiaalisen
vuorovaikutustilanteen kuormittavuus saattaa vaikuttaa haastattelutilanteen pituuteen.
Sen vuoksi lahdimme haastattelussa kysymaan ylakasitteisiin liittyvia kysymyksia haas-
tattelun alussa, jotta saisimme edes osan tarpeellisesta informaatiosta jo haastattelun

alkumetreilla.

Haastattelun perusteella emme ole tekemé&ssa yleistyksid koskemaan kaikkia ak. henki-
I6itd. Huomioimme, etta osa vastauksista on tilannesidonnaisia. (Hirsjarvi ym. 2007:
202). Lisdksi haastateltavien henkiléiden maard on niin pieni (3), ettd emme voi tehda

yleistyksia vastausten perusteella.

Haastattelumuotomme oli Iahella teemahaastattelua. Se on lomake- ja avoimen haastat-
telun valimuoto. Aihepiirit olivat siis tiedossa, mutta kysymysten tarkka muoto ja jarjestys
vaihtelivat. Teemahaastattelu sopii hyvin kvalitatiiviseen tutkimukseen. (Hirsjarvi ym.
2007: 203.) Opinnaytetyémme pureutuu enemmankin laadullisiin kuin maarallisiin asioi-
hin, siihen minkéalainen tekeminen on mieluista. Toteutimme haastattelut yksilohaastat-
teluina, mutta niin, ettd toinen meista havainnoi tilannetta ja varmisti, ettei haastattelija

johdattele vastaajaa.

3.3 Talking Mats- eli keskustelumatto -menetelméa

Talking Mats -menetelmé on kehitetty puhevammaisten henkildiden kommunikoinnin ja
keskustelun tueksi. Sitd voidaan kayttdd myos muistin ja jdsentamisen apuna puhuvilla
henkil6illa, joilla on kognitiivisia pulmia. Se on alun perin kehitetty ja rekisterdity Skotlan-
nissa Stirlingin yliopistossa. Suomessa Talking Mats on k&&nnetty keskustelumatoksi ja
sen kayttoon kouluttaa Kehitysvammaliitto. Keskustelumatto ei ole kommunikointia kor-
vaava menetelmd, vaan hyva apu esimerkiksi haastatteluihin. (Keskustelumatto -mene-
telmé& 2017.)
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Talking Mats -menetelmassa matto toimii alustana, jolle asetellaan keskustelussa vaih-
toehtoina olevat kuvat tai sanat. Haastattelija kysyy haastateltavalta mita mielta han on
asioista ja mieltymyksensa mukaan haastateltava henkil asettaa kuvat oikeaan kohtaan
mattoa. Vaihtoehtoja voi olla kaksi tai kolme, esimerkiksi pidan - en tieda - en pida. Kes-
kustelun lopuksi matto voidaan dokumentoida esimerkiksi ottamalla valokuva tai valoko-
pio matosta. Lupa dokumentointiin ja/tai haastattelutuloksen antamisesta muiden tie-
toon tulee aina kysya keskustelukumppanilta kirjallisena. (Keskustelumatto -menetelma
2017.)

£

EATTERI

Kuva 1. Esimerkki Talking Mats vastauksesta
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Kuva 2: Esimerkki Talking Mats vastauksesta

Aiempi kokemus Talking Mats -menetelmén kaytdsta haastattelussa

Kehitysvammaliiton raporttiin haettiin tietoa kehitysvammaisilta henkilgilta, jotka asuivat
asumispalveluissa. Haastattelutapana kaytettiin ryhnméhaastattelua ja puhetta tukevana
menetelmana Talking Mats keskustelumattoa. Pohjana kysymyksille kaytettiin ICF-luo-
kituksen osallisuutta késittelevaa osiota. Hankkeen raportissa todetaan, ettéa strukturoitu
haastattelu ei toiminut kaikilta osin, silla kysymyksista puuttui kasitteita ja tassa tapauk-
sessa my0s kuvia, joita kielihairidiset haastateltavat olisivat itse kaytténeet ja/tai ymmar-
téaneet. Strukturoitujen haastattelujen ongelmana nahtiinkin, etta tutkijoiden ja asiantun-
tijoiden kasitteet ja viitekehykset olivat haastatteluiden lahtokohtana, eika haastateltavan
tapa jasentaa asioita. Taman kokemuksen perusteella haastattelijat totesivat, ettd hyva
tapa olisi antaa haastateltavalle tilaa keskustella my6s asiasta, jota ei suoraan kysymyk-
sista kysytd, mutta joka liittyy aiheeseen. Nain saadaan haastateltavan todellinen mieli-
pide asiasta selville. (Kairi 2009: 122-123.) Tutkimuksen perusteella saatiin kuitenkin
tietoa asumispalveluiden tilanteesta ja tuotiin esiin, ettd asiakkaiden aani on kadoksissa,
eivatka palveluita jarjestavat tahot kuule asiakkaiden toiveita ja tarpeita. Resurssien koh-

dentamisesta vastaavat asiantuntijat. Raportissa mainitaan myds, etta aina kun esimer-
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kiksi asumispalveluissa ja paivatoiminnoissa olevia vammaisia ihmisié haastatellaan, sa-
malla saadaan aikaan voimaantumista, joka jatkossa voi helpottaa oman mielipiteen il-

maisua yleisemminkin. (Kairi 2009: 110-111.)

Taman opinnaytetydn haastateltavat ovat ak. henkildita, joista tutkitusti n. 67- 80 prosen-
tilla on myoés kehitysvamma (Gillberg 1999: 60). Siksi koimme, ettd edelld mainitun ra-
portin sisaltd auttoi meita haastattelun suunnitellussa, emmeka esimerkiksi lahteneet te-
kemaan teorialdhtotistd, strukturoitua haastattelua. Teemahaastattelua kayttdessamme
kykenimme toimimaan paremmin tilanteen vaatimalla tavalla yksil6llisesti ja antamaan
vastaajalle tilan toimia vuorovaikutuksessa héanelle ominaisesti. Halusimme antaa haas-
tateltavalle myds mahdollisuuden esittd& meille tarpeen mukaan tarkentavia kysymyksia.
Talking Mats -menetelmén lisaksi olimme valmistautuneet kayttamaan myds muuta vi-

suaalista tukea, kuten kylla ja ei kuvia ja pikapiirtamista.

3.4 Haastatteluaineiston keraaminen

Haastateltaviin saimme yhteyden Orton Invalidisdéation Keskuspuiston ammattiopiston
kautta. Olimme etukateen sahkdpostitse yhteydessa koulutusjohtajaan ja opettajiin ja
sitd kautta paasimme paikan paalle tapaamaan mahdollisia haastateltavia. Kriteerimme
haastateltaville olivat taysi-ikdisyys ja jokin muu ak. diagnoosi, kuin Asperger. Taman
valinnan teimme siksi, ettd kirjallisuusanalyysissamme omaelamankerrallisen aineiston
tuottaneet henkilét ovat Asperger-henkildita. Opinnaytetydn tavoitteena oli saada néke-
mys vapaa-ajantoiminnasta myos henkil6iltd, jotka ovat harvemmin nakyvia ja kuuluvia

ak. henkildita esimerkiksi verbaalisen puheen niukkuuden vuoksi.

Kohtasimme haastateltavat lyhyesti haastattelua edeltavalla viikolla. Tapasimme yhden
opiskelijaryhmista ja kerroimme opinnaytetydmme aiheesta. Tamén perusteella ilmoit-
tautui kolme vapaaehtoista haastateltavaa. Kaytamme henkildista kirjainkoodeja A, B, ja
C. laltdan haastateltavat ovat 18- 19 vuotiaita. Henkilét A ja C ovat miehia ja henkild B
nainen. Kaikki haastateltavat kommunikoivat osin sanallisesti, mutta kuvatuen kaytto vai-
kutti helpottavan huomattavasti asioiden ymmartamista ja mielipiteen ilmaisua. Yritimme
tehda kysymyksia myds ilman kuvia, mutta vastaaminen vaikeutui selvasti. Jopa kahden

vaihtoehdon valilla valitseminen oli vaikeaa, mikali kuvavaihtoehdot puuttuivat.
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Etukateisvierailu edesauttoi sitd, ettd varsinainen haastattelutilanne oli haastateltavalle
mukavampi, kun hénella oli jo jonkinlainen mielikuva haastattelijoista ja kysymysten ai-
hepiirista. Ak. henkilén kanssa vuorovaikutuksessa oleminen vaatii myos haastattelijalta
ymmarrysta autismikirjosta seka esimerkiksi selkokielen ja kuvien kaytt6a ja rauhallista
toimimista tilanteessa. Kuvakommunikaatio on yleisin puhetta tukeva ja korvaava kom-
munikaatiomuoto ak. henkil6illa ja siksi myds meille luonnollinen valinta haastattelun tu-
eksi. (Manninen 2005: 127).

Suunnittelimme haastattelukysymyksia Toiminnan terapeuttisen voiman mallin (Pierce
2003) pohijalta, silla olemmehan nimenomaan kiinnostuneita siitd, mika on sitouttavaa ja
mielihyvaa herattdvaa vapaa-ajan toimintaa ak. henkil6illa. Piercen mukaan toiminnan
kokemukset ovat aina ainutlaatuisia ja yksilollisia. Myds tdmé&n nékokulman otimme huo-
mioon haastatteluissa. Kaytimme Doris Piercen teosta Occupation by desing -Building
therapeutic Power (2003) taustalla ja |0ysimme teorian ymmartamisen avuksi muotoiltuja
kysymyksia kappaleiden lopusta. Mielihyvaa kasittelevasséa osiossa oli esimerkkeja ky-
symyksista, joita pohtimalla voi saada kasityksen siitd, mik& saa henkilén nauttimaan
tietyn tyyppisesté toiminnasta (Pierce 2003: 91.) Naita kysymyksia kaytimme suuntaa-
antavina ja lisaksi lisdsimme tarkentavia kysymyksia kuhunkin kohtaan. Pilkoimme asi-
oita pienempiin osiin lisdkysymyksin ja kuvin haastateltavan vastausten pohjalta. Emme
kysyneet kaikilta haastateltavilta taysin samoja asioita, vaan valitsemme ne haastatelta-
van kognitiivisten kykyjen, tilanteen ja haastateltavan vastausten pohjalta. Henkilé A:n
kohdalla osa kysymyksista jai kysymatta, silla han ilmaisi olevansa vasynyt 45 minuutin
haastattelun jalkeen ja halusi palata oppitunnille. Nauhoitimme kaikki haastattelut ja va-
lokuvasimme myds kaikki Talking Mats -menetelmallda saadut kuvamatto vastaukset.
(kts. kuvat 1 ja 2: 3.3.)

3.5 Teoriaohjaava aineiston analyysi

Teoriaohjaava (Tuomi - Sarajarvi 2009) tai teoriasidonnainen (Eskola 2001, 2007) ana-
lyysi sijoittuu aineisto- ja teorial&htbisen analyysin vdliin. Teoriaohjaavassa analyysissa
teoria voi toimia apuna analyysin etenemisessa ja aikaisemman tiedon vaikutus nakyy
analyysissa. Teoriaohjaavan analyysin paattelyn logiikka on usein abduktiivista, jolloin
tutkijan ajatteluprosessissa vaihtelevat aineistolahtoisyys ja valmiit mallit. Teoriaohjaa-
vassa analyysissa aineiston hankinta on vapaata suhteessa teoriaosan jo tiedettyyn tie-

toon kyseessa olevasta ilmiosta. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 95-100.)
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Tassa opinnaytetydssa Toiminnan terapeuttisen voiman malli toimi pohjana kysymysten
teemojen valinnassa, mutta haastattelukysymykset eivat olleet kuitenkaan sidottuja teo-
riaan. Vasta analyysivaiheessa luokittelimme seka haastattelu- ettd omaelamankerralli-
sen kirjallisuuden aineistoa Toiminnan terapeuttisen voiman mallin kasitteiden mukai-
sesti. Koko prosessin ajan myds autismiteoriat vaikuttivat ajattelumme ja tulkintojemme

taustalla.

3.6 Haastatteluaineiston analyysi

Taulukko 1.  Esimerkkeja haastatteluaineiston kasittelysta.

Haastattelukysymys Pelkistetty vastaus Lopputulos

Mita mieltd olet liikunnasta? Pidan: Kaikilla haastatelluilla
Tarkentavia lisdkysymyksia eri lii- pyoraily(2), trampoliini(2), | useita liikunnallisia mie-
kuntalajeista kuvien avulla sulkapallo(l), jalkapallo(1) | lekkaiksi koettuja ja ve-

hiihto(2), koripallo(3), ten- | toavia toimintoja
nis(1), kuntosali(1), kei-
lailu(2), vesijuoksu(l), ui-
minen(3), ratsastus(l1),
tanssiminen(2), kavely-
lenkit(3), minigolf(1), pulk-
kailu(1), jaakiekko(1), kei-
numinen(1), pyorimi-

nen*(1)
Mit& mieltd olet seuraavista aistei- Pidan: Kaikilla haastateltavilla
hin liittyvista asioista? fysioakustinen tuoli(1), useita aistimuksiin liittyvia
sauna*(3), pallo- mielekkaiksi koettuja ja
hieronta(3), hieronta(2), vetoavia toimintoja

vesileikit(1), vesi element-
tina(3), painopeitto(1),
verkkokeinu(1), maustetut
ruuat(1), tuoksut(2), ka-
silla eri pintojen kosket-
telu(1), pyoriminen*(1),
pyorivén liikkeen katsomi-
nen(2), lampdo(1)

Mita mieltd olet kasilla tekemi- Pidan: Haastateltavilla muutamia
sesta? piirtdminen(3), ompelu mainintoja kadentaitoihin
Tarkentavia lisdkysymyksia eri kd- | (1), varittaminen(1), maa- | liittyen, toiminnan saéan-
dentaidoista kuvien avulla. laaminen(1) ndllisyytta haastateltavat

eivat ilmaisseet
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Mita mielta olet seuraavista pai-
koista /tai kulkuneuvoista?

Mita mielta olet kulttuuriin liittyvista
asioista (mm. museot, teatterit,
konsertit)?

Pidan:

sauna*(3), kirjasto(3),
kauppakeskus(2), ravin-
tola(2), elokuvateatteri(2),
museot(1), konsertit(1),
Suomenlinna(1), Linnan-
maki(1), laiva(1), lento-
kone(1), raitiovaunu(l),
auto(1)

Paikat tai kulkuneuvot ei-
vat korostuneet haastatel-
tavien vastauksissa. Tuli-
vat esiin lahinna tekemi-
sen kautta. Kulkuneuvoja
kysyttiin vain B:lta ja C:Ita
ja vain B piti joistakin kul-
kuneuvoista. Mygsk&an
kulttuurin liittyvat asiat ei-
vat korostuneet.

Mita mielta olet seuraavista kotona
(voi tehda muuallakin) tehtavista
asioista?

Pidan:

puutarhan hoitaminen(1),
lautapelit(3), tietokone(3),
television katselu(2), sar-
jakuvalehdet(2), leipomi-
nen(2), keraily(2),

Eniten keskustelua syntyi
tietokoneella tehtaviin asi-
oihin liittyen.

Tuleeko mieleen muuta vapaa-ajan-
toimintaa/harrastusta, joka kiinnos-
taisi?

Pianon soitto (hl6 B)

Jaakiekon pelaaminen
(hld A)

Haastateltavat eivat juuri-
kaan tuoneet kysymysten
ulkopuolisia
mielenkiinnonkohteita
esiin.

*Tahdella merkityt asiat luokiteltu useampaan kohtaan, koska esim. sauna on

seké paikka etta aistikokemuksiin liittyva asia.

Suluissa merkittyné vastausten maara

Taulukossa 1. on luokiteltu haastatteluaineistoa kysymiemme aihealueiden paéluokkien
mukaan. Naité luokkia olivat liikunta ja urheilu, kddentaidot, kulttuuri, kotona tehtavat
asiat, aisteihin liittyvat asiat, paikat seka kulkuneuvot ja muut kiinnostuksen kohteet. Luo-
kittelimme aineiston Toiminnan terapeuttisen voiman mallin (Pierce 2003) kasitteiden
mukaan. (Taulukko 2.) Luimme litteroidun haastatteluaineiston ja kAvimme samalla l&pi
Talking Mats keskustelumattojen kuvamateriaalia. Sen jalkeen teimme tahoillamme kir-
jainmerkinnat siitd, mink& Toiminnan terapeuttisen voiman mallin (Pierce 2003) aihealu-
een alle koimme vastausten kuuluvan. Aihealueet olivat vetoavuuteen liittyvat vahvista-
vuus, mielihyva, tuotteliaisuus ja ainutlaatuisuuteen liittyvat fyysinen ymparisto, ajallinen
ymparistd ja sosiokulttuurinen ymparistd. Taman jalkeen kdvimme keskustelua siita,
minka kasitteen alle mikakin vapaa-ajantoiminto kuuluu ja sen perusteella saimme yhta-
pitavan ndkemyksen luokittelusta. Haastatteluaineisto kirjattiin sitten naiden luokkien alle
niin, ettd kunkin haastateltavan vastaukset kirjattiin viela erikseen. Sen jalkeen tarkas-

teltiin yhtenevaisyyksia ja eroja.
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Haastateltavien niukka verbaalinen ilmaisu ja puhutun ymmartamisen vaikeudet tekivat
meille haastavaksi seka haastatella, ettd luokitella ja analysoida haastatteluja tysin teo-
rialdhtdisesti. Haastatteluaineiston analysoimme siis teoriaohjaavalla analyysilla. Ana-
lyysista on tunnistettavissa aikaisemman tiedon vaikutus, tdssa tapauksessa seka Toi-
minnan terapeuttisen voiman mallin (Pierce 2003) etta autismiteorioiden. (Tuomi- Sara-
jarvi 2009: 96-97.) Kaytimme analyysissa Piercen kasitteita jakamaan aineistoa osiin.
Hyddynsimme myods autismiteoriaa ja esimerkiksi aisteihin liittyvat asiat sidoimme myds
kehollisiksi asioiksi, vaikka Toiminnan terapeuttisen voiman mallissa (Pierce 2003) aisti-
muksiin liittyvat asiat asetettiin mielihyva kasitteen alle. Koimme, ettd lukemamme autis-
miteorian valossa aistimaailma oli niin olennainen osa ak. henkildiden elamaa, etta hyvin
todennakadisesti se nivoutuu nimenomaan Piercen kehollisuuden kasitteen kanssa yh-
teen. Jouduimme useaan otteeseen pohtimaan Piercen ajatuksia suhteessa ak. henki-
|6iden toiminnan erityispiirteisiin. Ylipd&dtdan monet asiat, jotka vetoavat ihmiseen saat-
tavat olla paallekkaisia. Esimerkkisi henkil6lla, joka harrastaa kehonrakennusta tuotta-
vuus, mielihyva ja kehollisuus voivat kaikki tehd& toiminnasta sitouttavaa ja vetoavaa.
On siis vaikea tehda selkeita rajavetoja sen suhteen, mika Toiminnan terapeuttisen voi-
man mallin (Pierce 2003) osa-alue on kyseessa.

Aineistossa naytti olevan eniten luokkien mielihyva ja fyysinen ulottuvuus asioita. Naista
osa meni paallekkain eli sama asia, kuten pyériminen, oli seka fyysista ettd aistimuksel-
lisesti mielihyvaa tuottavaa. Lopulta varikoodasimme viela ndma asiat ja katsoimme vas-
tasiko fyysisyyteen ja kehoon liittyvien vapaa-ajantoimintojen maara mielikuvaamme nii-
den runsaudesta. Laskimme viela vertailun vuoksi kdden taitoihin liittyvat maininnat ja
Talking Mats kuvat ja niiden perusteella fyysisyyteen/kehoon ja aistimuksiin liittyvat toi-
minnat olivat eniten edustettuina. Erityisesti henkil6lla C edella mainittuihin asioihin liitty-
vid vastauksia oli lahes kaksinkertainen maara kahteen muuhun haastateltavaan verrat-
tuna. Vastauksien perusteella sama kehollinen kokemus koettiin yksil6llisesti ja koke-
mukset saattoivat olla vastakkaisiakin. Esimerkiksi henkilé A koki pallohieronnan miellyt-

tavaksi ja kiihdyttavaksi ja henkilé C taas miellyttavaksi ja rentouttavaksi.
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Esimerkkeja aineiston luokittelusta Toiminnan terapeuttisen voiman mallin (Pierce

(A), leipominen (B)

Piercen kasitteet Esimerkkeja luokitte- Perustelu
lusta

Tuotteliaisuus roskien kerdily (B), pyo- Paamaarasuuntautunut
raily paikasta paikkaan toiminta

sion katselu (A, C), tieto-
kone (A**, B), piirtami-
nen(A**, B), pyorivan liik-
keen katselu (C), py6rimi-
nen(C)

Mielihyva pyorivén liikkeen katsomi- | Tekeminen itsessdan tar-
nen (B), pallohieronta(A, kedd, ei pAdamaara
B, C*), vesi (A, B, C), lii-
kuntalajit(A*, B*, C*),
sauna(A*, B*, C*)
Vahvistavuus pallohieronta (C*), televi- | Rentouttava, rauhoittava

toiminta

Fyysinen ymparistt
(kehollinen ja fyysinen ymparisto)

trampoliinilla hyppimi-
nen(C), uiminen (A, B*,
C), sauna (A*, B*, C*),
koripallo (A, B*, C), esi-
neiden ja asioiden kos-
kettelu

(O, kirjasto (A, B, C),
sauna (A, B*, C*)

Keholliset ja aistimukselli-
set asiat ja fyysinen ym-
paristo

Ajallinen ymparisto

ilmaisuja: "harvemmin”,
"usein” "joskus” "valoisa
aika”, "aamulla” "keski-

viikkoisin”

Lasna kaikessa toimin-
nassa, ei korostunut
haastateltavien kommen-
teissa

Sosiokulttuurinen ymparisto

uiminen(B*), koripallo(B*)
kylaily(B), television kat-
selu(B), juhlat(B), ret-
ket(A), lautapelit(A, B, C),
perheen kanssa tehtavat
asiat (B), ystavien kanssa
tehtavét asiat (B)

Yksilon toiminnan taus-
talla on aina sosiokulttuu-
rinen ulottuvuus.

*Kyseinen toiminta henkilolle merkityksellistda useammalla tavalla

**Henkild A ei kokenut mitdan tekemista rentouttavana, vaan ainoastaan kiihdyt-

tavind. Han ei omien sanojensa mukaan pitanyt rentoutumisesta. Kuitenkin em.

toiminnot Pierce luokittelee vahvistaviin.
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Tuotteliaisuus

Kaikilla kolmella haastateltavalla oli mielekkéaité Piercen tuotteliaisuuteen yhdistamia asi-
oita. Henkild A mainitsi, etta piirtdmisessa ja pyorailyssa oli tarkeda paamaara. Henkilot
B ja C kertoivat mielekkaaksi vapaa-ajantoiminnaksi leipomisen. Henkilén B kohdalla
myds useat muut kodinhoidolliset tehtavat nayttaytyivat mielekkaing, kuten roskien ke-
raily, siivoaminen yleensakin ja ruoan valmistus. Henkild B sanallisti asian "Opin itse-
naista leipomista ja autan vanhempia”. Tassa kohdassa on mahdollista, etta vastaukset
saattavat liittya haastateltavan sukupuoleen (nainen) ja /tai perheen arvostuksiin, eli so-

siokulttuurinen ulottuvuus on huomioitava.

Mielihyva

Kaikilta haastateltavilta nousi selvasti esiin liikuntaan ja aistimuksiin liittyvat asiat. Kah-
della kolmesta pyérivan liikkeen katsominen aiheutti mielihyvaa, toinen henkilé koki ta-
man kiihdyttavana, toinen rentouttavana. Pallohieronta oli kaikista miellyttdvaa, samoin
vesi elementtina. Henkild C toi eniten esiin aistimuksiin liittyvid mielihyvan ja epamiellyt-
tavyyden kokemuksia. Henkilolla A tietokoneen, Playstationin ja Xboxin kaytto itsessaan
tuotti mielihyvaa. Peleissa sitoutti koko peliprosessi, eika pelkastaan pisteiden kerdami-

nen.

Vahvistavuus

Taman luokan alle laitoimme niita haastateltavien mainitsemia asioita, joita Pierce pitaa
vahvistavina ja jotka haastateltavat itse mainitsivat kokevansa rentouttavina tai vahvis-
tavina. Kaikki haastateltavat nauttivat television katselusta. Pyrimme kuuntelemaan
haastateltavia niin, ettd jos haastateltava esimerkiksi luokitteli itse television katselun so-
siaaliseksi ajanvietteeksi ja halusi tehda sitd ystavien kanssa, mutta Piercen mukaan
television katselu on vahvistava, rentouttava toiminto, otimme huomioon molemmat na-
kemykset toiminnan merkityksesta. Nain kévi esimerkiksi henkilén B-kohdalla, jolle tele-
vision katselu oli merkityksellinen nimenomaan ystavien kanssa tapahtuvana toimintana,
eika han kokenut sitd muuten mielekkaana. Vahvistavista yksin tehtévista toiminnoista
kaikilla haastateltavilla tulivat esiin: tietokone ja piirtdminen. Henkiltt A ja C pitivat sarja-
kuvalehtien lukemisesta ja television katselemisesta. Henkild A nautti metsassa kavele-

misesta ja henkild B lenkkeili koiran kanssa luonnossa.
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Fyysinen ymparisto

Fyysinen ulottuvuus korostui haastateltavilla kehollisuuden nakdkulmasta. Kaikki lait-
toivat Talking Mats maton "Pidan” kohtaan useita erilaisia liikunnallisia toimintoja. Kaikilla
haastateltavilla naita toimintoja oli enemman kuin esimerkiksi kulttuuriin tai kaden taitoi-
hin liittyvid toimintoja. Urheiluun ja liikuntaan liittyvat asiat laidasta laitaan miellyttivat
haastateltavia henkildita. Miellyttaviksi koettiin keilailu ja trampoliinilla hyppiminen, kori-
pallo ja ratsastus. Kenellekdén haastateltavalle eivét siis liikuntalajit olleet vastenmieli-
sid, vaikkakin osa lajeista jakoi mielipiteitd. Yhteisiksi miellyttaviksi toiminnoiksi kaikki

kolme haastateltavaa mainitsivat koripallon ja uinnin.

Paikkoihin liittyvid asioita tuli vahemman esiin. Koska uiminen oli kaikista miellyttavaa,
uimahalli oli myds paikkana miellyttava. Sauna paikkana oli kaikille positiivinen asia, sa-
moin kirjasto. Henkil6t A ja B pitivat kauppakeskuksissa, ravintoloissa, ja elokuvateatte-

rissa k&ymisesta.

Ajallinen ymparisto

Ajallisuus on aina lasna ja vaikuttaa kaikkiin toiminnallisiin kokemuksiimme. Se on niin
itsestddn selva asia, ettemme mekaan kiinnittdneet haastatteluissa sen esiintuomiseen
erityistd huomiota. Joitakin aikaan liittyvia mainintoja haastatteluista kuitenkin I0ytyi.
Henkild A ilmaisi haluavansa liikkua valoisaan aikaan, mutta toisaalta sanoi likkuvansa
iltaisin. Aikaa h&n ilmaisi my6s kertoessaan voivansa léhted joskus retkelle ryhméan
kanssa. Han myds kertoi:

...aamulla tulen kavellen kouluun ja k&velen takas iltapaivalla.

Han kertoi pitdvansa piirtdmisestd, mutta tekevansa sita kotona harvemmin. Henkilé C
kertoi, etta ei pida pimedasta ja puutarhatdiden tekeminen tapahtuu mokilla, joten luulta-
vasti kevaasta syksyyn. Eniten ajallisia ilmaisuja kaytti henkilé B. Han kertoi kayvansa
katsomassa artisteja joskus. Saanndllisten harrastusten paivat ja kellonajat han muisti
hyvin ja se oli hanelle selvasti tdrkeaa. Vuoden- ja vuorokaudenajat han koki kaikki sa-
manarvoisina. Oman aikansa organisoimista han kuvaili:

On vaha vaikeet mitd ma olin tekemassa.
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Sosiokulttuurinen ymparisto

Pierce liittdéd myos yksintehtavét toiminnat sosiokulttuuriseen ulottuvuuteen. Tassa koh-
dassa emme kuitenkaan kay lapi haastateltavien mainitsemia yksin tehtéavia toimintoja,
vaan keskitymme toimintoihin, jotka vaativat useamman henkilén lasnéoloa. Kaikki haas-
tateltavat toivat esiin sosiaalisuutta edellyttavista toiminnoista lautapelit ja eri liikunta-

muotoja.

Vain yhdella haastateltavalla, henkildlla B, nousi vahvasti esiin sosiaalinen ulottuvuus.
Kyseiselld henkildlla mielekés toiminta liittyi nimenomaan asioihin, joita han teki perheen
tai ystavien kanssa. Kysyttdessa paattaako han itse vai joku muu hanen vapaa-ajan kay-
tostaan, han vastasi:

Vanhemmat auttaa minuu tos paattamisessa.

Han koki uimahallin valot jonkin verran hairitsevind, mutta uiminen ja siihen liittyva yh-
desséolo ystavien kanssa oli niin miellyttavaa, etta aistikuormituksen saattoi ohittaa. Sa-
moin hevostallissa olevan hajun han koki epamiellyttavéksi, mutta halu ratsastaa oli voi-
makkaampi. Tietokoneen kaytdssa henkild B toi esiin, etta katseli tietokoneelta paaasi-
assa valokuvia ratsastusleireistd, hevosista ja ystavista leireiltd. Taman voi tulkita niin,
ettd nimenomaan sosiokulttuurinen ulottuvuus sitoutti henkilon tietokoneen kayttoon.

Mahdollisesti vahvistava ja mielihyvaa tuottavat elementit olivat mukana kokemuksessa.

Henkilot A ja C eivat maininneet spontaanisti ystavia tai perheenjasenia lainkaan. Hen-
kilo A kyll& mainitsi liikkuvansa mielelladn seka yksin ettéd yhdessa muiden kanssa. Hen-
kild C mainitsi, etta han halusi tehda asioita mieluiten yksin, mutta kertoo kuitenkin pita-
vansa esim. keilailusta ja jalkapallosta. Henkilén A vapaa-aikaan liittyva sosiokulttuuri-
nen asia oli henkilokohtaisen vapaa-ajan avustajan puute, jota ilman henkild ei kyennyt

harrastamaan.

3.7 Omaelamankerrallisen aineiston keradminen

Opinnaytetydn omaelamankerrallisen aineiston valinnan perusteina olivat teosten suo-
menkielisyys ja mahdollisimman uusi julkaisuvuosi sekd henkildiden taysi-ikdisyys.
Koimme tarkeéksi avata kotimaisia teoksia, koska pyrkimyksenamme on tuoda tietoa ja
vertaiskokemuksia taméanhetkisessd suomalaisessa yhteiskunnassa elaville ak. henki-

I6ille ja heidan lahipiirilleen. Tiedon ja kokemusten ajankohtaisuuden vuoksi kaytimme
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mahdollisimman uusia omaelamankerrallisia lahteitd. Marius Rufenachtin elamasta ker-
tova teos on julkaistu jo vuonnal998, mutta halusimme analysoida sen, koska siiné tulee
esiin Asperger-henkilén kasvu lapsesta aikuiseksi. Mariuksen lapsuus ei tule esiin vain
h&anen muistojensa, vaan myds hénen aitinsa kokemusten kautta. Toimintaterapiassa
korostetaan ihmisen toiminnallisen historian merkitysta hanen identiteetilleen ja koko-
naisvaltaiselle hyvinvoinnilleen. Mariuksen kohdalla on selvasti huomattavissa joidenkin
toimintojen merkityksellisyys jo varhaislapsuudessa ja toimintojen muokkautuminen kas-
vamisen myo6ta. Myos Paula Tillin (2013) kirjassa kdydaan lapi hdnen lapsuuttaan ja
nuoruuttaan muistojen kautta. Heli Rintalan teoksessa (2016) ak. henkildiden lapsuu-

desta kerrotaan lyhyesti, eivatkd mielekkaat vapaa-ajan toiminnat tule vahvasti esiin.

Rufenacht, Marius — Laukkarinen, Liisa 1998. Yhden asian mies.

Teoksessa Marius Rufenacht ja hanen aitinsa, Liisa Laukkarinen, kertovat Mariuksen
elamasta syntymasta aikuisuuteen. Teoksessa kuvaillaan Mariuksen omalaatuisia piir-
teitéd ja vaikeuksia sopeutua neurotyypillisten maailmaan, mutta myds poikkeuksellista
lahjakkuutta. Marius saa Asperger-diagnoosin vasta nuorena aikuisena, jonka jéalkeen
Mariuksen aiempi kaytos ja tunteet erilaisuudesta saavat vihdoin selityksen. Vuonna
2007 on ilmestynyt myds Laukkarisen ja Rufenachtin yhteisesti kirjoittama teos kertova

teos: Pakko Juoda, joka kasittelee &didin ja pojan taistelua alkoholismia vastaan.

Tilli, Paula 2013. Toisin. Minun Asperger elamani.

Paula Tilli on vuonna 1979 Espoossa syntynyt Asperger-luennoitsija. Han sai Asperger-
diagnoosin vuonna 2003 asuessaan jo Ruotsissa. Paula kertoo kirjassaan nykyhetken
lisdksi muistoja ja kokemuksia myos lapsuudestaan ja nuoruudestaan. Han kuvaa ela-
vasti sekd vahvuuksiaan etta vaikeuksiaan eri ikavaiheissa. Paula on kirjoittanut myds
toisen kirjan Att vara vuxen med Aspergers syndrom: om identitet, relationer och varda-

gen 2015, mutta sita ei ole viela suomennettu.

Rintala, Heli 2016. Liian ihmeellinen maailma? Asperger-inmiset kertovat.

Kirja on kokoelmateos ja sisdltaa useita Asperger-henkildiden elaméntarinoita.
Opinnaytetydn materiaaliksi valikoitui kaksi kertomusta, joissa molemmat henkil6t olivat
aikuisia, mutta eri elaméanvaiheessa ja eri puolelta Suomea. Kirjassa kuvataan lyhyesti
myo6s henkildiden lapsuudenkokemuksia.

Eero n 21-vuotias Pohjois-Suomessa asuva opiskelija, joka sai Asperger diagnoosin 7-
vuotiaana. Han kavi ala-asteen tavallisessa koulussa ja siirtyi ylaasteella erityiskouluun.

Nyt hén opiskelee autoasentajaksi ammatillisessa erityisoppilaitoksessa. (sivut147—-156)
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Riitta on 38-vuotias Etela-Suomessa asuva kasikirjoittaja, joka sai Asperger diagnoosin

kolmekymppisena. (sivut 164—202)

3.8 Omaeldmankerrallisen aineiston analyysi

Koska kirjallinen aineisto oli haastatteluaineistoa runsaampaa, paadyimme erilaiseen
analysointitekniikkaan, kuin haastatteluiden k&sittelyssa. Keskityimme aluksi ymmarta-
maan elamantarinoita kokonaisuuksina. Sen jalkeen alkoi aineiston jaottelu osiin sen
mukaan, kuinka paljon asiat liittyivat Piercen (2003) Toiminnan terapeuttisen voiman
mallin kasitteisiin. Aineisto rajautui siis koskemaan mielekkéiksi koettuja vapaa-ajan toi-
mintoja. Aineistosta nousi esiin myods paljon negatiivisia aistimuksiin ja sosiaalisiin suh-
teisiin liittyvia kokemuksia, mutta keskityimme I&hinn& mydnteisiin. Luimme teokset use-
aan kertaan ja merkitsimme Piercen kasitteisiin liittyvat kohdat muistiin. Kirjasimme asiat
ylos teos kerrallaan Piercen jaottelun mukaan ja lopuksi etsimme yhtenevaisyyksia ja
eroja eri henkildiden toimintoihin liittyen. (Hirsjéarvi - Hurme 2000: 144).

Kirjoissa kaytetty kieli on runsasta ja kuvailevaa ja sita kautta toimintojen merkitys yksi-
I6lle nayttaytyy moninaisena. Tasta syysta luokittelu Piercen kasitteiden mukaan oli vai-
keampaa kuin haastattelumateriaalin k&sittely. Paadyimme analysoimaan muutaman toi-
minnan, kuten kerailyn, laajasti, kattaen vetoavuuden ja ainutlaatuisuuden kokonaisuu-
dessaan. Paaasiassa kaytimme kuitenkin samaa jaottelua, kuin haastatteluiden analyy-
sissa. Lopuksi pyrimme nakemaan ja ymmartamaan ilmiot kokonaisuuksina ja tekemaan
johtopaéatokset. (Hirsijarvi - Hurme 2000: 144.)

Keréily vetoavana ja ainutlaatuisena toimintana

Kerdily on mielekasta toimintaa seka Paula Tillille ettda Marius Rufenachtille ja hyva esi-
merkki siitd, kuinka sama toiminta voi olla merkityksellistd monella eri tavalla. Mariuksen
kohdalla lapsena alkanut roskien keruuvimma toi niin suurta mielihyvaa, ettéa se vei kai-
ken ajan ja seurasi joka paikkaan. (Laukkarinen — Rufenacht 1998: 13-19.) Mariuksen
aiti kertoo tilanteesta:

Kun Marius kerasi paatyokseen roskia, muut harrastukset surkastuivat, ja taméa
yksi lihoi kuin kdenpoika ja tyonsi kaiken muun syrjaén. Han kantoi uusia roskia ja
min& havitin vanhoja toisesta paasté, eikd han havinneita kauan kaivannut. Terha-
kasti han kulki roskapussin kanssa. Kun mentiin tankkaamaan huoltoasemalle,
Marius oli valmiusasemissa ja tdrmasi ulos auton melkein viela liikkuessa, olihan
han jo pihaan ajettaessa ehtinyt keihastaa katseellaan tarkeimmat kohteet ja nii-
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den perdaén héan ampaisi pussinsa kanssa ehtidkseen keraté kaikki tai ainakin mah-
dollisimman paljon silla aikaa, kun tankattiin. Hanelle oli tiukasti tehty selvaksi, etta
hanen roskiensa takia ei kierreta yhtaan ylimaaraistd mutkaa eikd odotella, etta
hén saisi koko alueen keratyksi. Sellaiseen kompromissiin oli neuvotellen paasty.
--Tiesin tarkkaan, etté hanella ei ollut mielessa ainakaan pihan siivoaminen. Mutta
mit& han kuvitteli tai mitd han néki rakkaissa roskissaan, sitd en pystynyt ymmar-
tamaan. (Laukkarinen-Rufenacht.1998: 16.)

Paula puolestaan kerad mustikoita samalla antaumuksella.

Usein olen kesalla kaiket paivat metsassa poimimassa mustikoita. Rakastan nii-
den poimimista. Tuntuu niin harmoniselta istua metsassa ja vain poimia, poimia ja
poimia. Silloin tulee tehtya koko ja samaa liikettd, mik& tuntuu rentouttavalta. Par-
haassa tapauksessa voin olla metsdssa kymmenen tuntia putkeen. --Joskus ta-
paan ihmisi&, jotka sanovat pitdvansé mustikoiden poimimisesta, ja silloin ajatte-
len, ettd tulen ehk& saamaan seuraa metsaan. Joka kerta olen kuitenkin joutunut
pettymaan: kukaan niistd, jotka sanovat rakastavansa mustikoiden poimimista, ei
nimittain jaksa poimia mustikoita kymmenté tuntia péivassa. (Tilli 2013: 71-72.)

Mustikoiden poimiminen on kokonaisuudessaan mielihyvaa tuottavaa. Kesaisten retkien
muistelu saa my6hemminkin aikaan hyvia muistoja ja mielihyvan tunteita. Poimimisliik-
keen Paula kokee rentouttavana eli vahvistavana toimintana. Pierce liittda vahvistavuu-
teen myds syomisen ja itsesta huolehtimisen toiminnat (Pierce 2003: 10). Paulalle mus-
tikoiden poimimisessa tarkedd on myds mustikoiden syéminen ja niiden terveellisyys.
Terveellinen eldma yleisesti ja omasta terveydesta huolehtiminen ovat yksi Paulan tar-
keimmistd mielenkiinnonkohteista. Paula yhdistada mustikoiden poimimisen vahvasti
myds ajallisen ulottuvuuden, silla mita pidempaan han voi sita kerrallaan tehda, sen tyy-
tyvaisempi hén on. Lisdksi hdn haluaa kerata niin paljon mustikoita, etta niita riittaisi pit-
kalle talveen asti. (Tilli 2013: 71-72.)

Liséksi Paula kertoo keréilleensa lapsena kaikenlaisia asioita ja esineita. Itse esineet
eivat olleen merkityksellisid, vaan se, ettd samaan kategoriaan kuuluvia asioita oli paljon.
Esimerkiksi kuminpurut ja kynénterat Paula sailytti lasipurkeissa ja katseli purkkeja an-
taumuksella ja mielihyvaa tuntien. Paula kertoo, etté katselu oli rauhoittavaa, kun sa-
manlaisia esineita oli suuri maara vierekkain ja paallekkain. (Tilli 2013: 158.) Tamakin

esimerkki tuo esiin kerdilyn monipuolisen vetoavuuden.

Mariuksen roskienkerdily muuttui ajan my6td muiden, sosiaalisesti hyvaksyttavampien
asioiden kerdilyksi. Marius alkoi keréaté pikkuautoja ja pienia elaimid. Nama eivét kuiten-
kaan olleet leikkivalineitd, vaan esineet piti luokitella ja jokaisella piti olla laatikko. Lopulta
vanhemmat paatyivat ostamaan satamaarin ruskeita paperipusseja, joiden paalle Marius
kirjoitti tarkasti mit& pussi sisalsi. (Laukkarinen — Rufenacht 1998: 50.) Luokittelu oli tuot-

tavaa toimintaa, joka samaan aikaan sai aikaan myos mielihyvaa.
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Kieli ja kielella leikitteleminen vetoavina ja ainutlaatuisina toimintoina

Omaelamankerrallisessa aineistossa kaikki henkilot mainitsevat kielen liittyvat asiat, ku-
ten sanaleikit ja aanteet mielihyvaa tuottaviksi asioiksi. Eero kertoo, kuinka vaati lapsena
ja nuorena perhettdan ja ystaviaan toistamaan kiinnostavia sanoja tietylla déanella useita
kertoja perakkain. Joidenkin sanojen kuuleminen ja itse lausuminen tuovat Eerolle edel-
leen mielihyvaa ja rauhoittavat. Myds Fingerporityyliset sanaleikit naurattavat. (Rintala
2016: 150-151.)

Voin joskus pyytaa kaveria kayttdmaan sellaista sanaa, joka on minusta hauska.
En vain jotenkin vain paase yli siitd sanasta. Sen lausuminen rauhoittaa ja tuottaa
mielihyvaa. (Rintala 2015: 151.)

Myds Marius kertoo samankaltaisesta huumorista. Vield aikuisenakin han kertoo saatta-
vansa toistella jotakin lausetta tai sanaa huoneessaan itsekseen ja nauravansa sille.
Mariukselle sanaleikit ja kielellisyys ovat olleet myds sosiokulttuurisessa mielessa tar-
keita, ystavyyssuhteissa se on ollut yhdistava tekija. Ystavat ovat usein alkaneet toistella
Mariuksen sutkauksia. Marius tuntee joidenkin sanojen "maistuvan hyvalta suussa”, toi-
saalta jotkut sanat aiheuttavat arsyyntymista. (Laukkarinen — Rufenacht 1998: 83—-85.)
Myo6s Eerolla kielelld leikittely oli varsinkin lapsuudessa keino ottaa kontaktia muihin ja

siis osa sosiaalisten suhteiden yllapitamista. (Rintala 2016: 150-151).

Kieli ja kielioppi ovat Paulalle mielihyvaa tuottavia asioita. Paula on kielellisesti &&rim-
maisen lahjakas. Han oppi lukemaan ja kirjoittamaan jo kolme-vuotiaana ja oli koko kou-
luikdnsa tunnettu kielellisista taidoistaan. Lukiossa Paula opiskeli seitsemaa eri kielta ja
h&an oppi ne erittdin nopeasti. Paula nauttii erityisesti saksan kieliopista, koska siin& on
niin paljon sdéntdja. Han oppii puhumaan uusia kielid kuuntelemalla ja matkimalla. Paula
ei tuo kielellisia asioita esiin niinkaan huumorin nédkdkulmasta, vaan liittda vieraat kielet
ja niiden opiskelun saantoihin, jotka taas ovat hanelle nimenomaan mielihyvaa aiheutta-
via asioita. (Tilli 2013: 7, 65-66, 108, 120, 127, 136, 151)

Riitallekin kieli on ollut tarke&a varhaislapsuudesta asti ja han puhui kokonaisilla lauseilla
jo vuoden ikaisena. Kirjoittaminen on ollut Riitalle aina luontainen tapa itsenséa ilmaise-
miseen. Kouluaikana, kun sosiaaliset suhteet aiheuttivat kuormitusta, han pakeni mieli-
kuvitusmaailmaan, kirjoihin ja kirjoittamiseen. Vaikka kirjoittaminen on Riitalle myds
tyotd, han saa siitd voimakasta mielihyvaa ja kokee kieleen liittyvat asiat ainoaksi mie-
lenkiinnonkohteekseen. (Rintala 2016: 166—-167.)
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Tuotteliaisuus

Tuotteliaisuuteen liittyen ei kerdilyn liséksi tullut kovinkaan paljon muuta aineistoa. Paula
lukee paljon artikkeleita terveydesta, ruokavaliosta ja Aspergerin syndroomasta. Luke-
malla saamaansa tietoa han hyddyntdd omassa elaméssaan ja antaa pyydettdessa neu-
voja my6s muille. Paula on erittdin sinnikas ja tavoitteellinen halutessaan jotain. Asetet-
tuaan itselleen tavoitteita, han saavuttaa ne lahes aina. Han esimerkiksi laihtui 30kg vuo-
dessa taysin vaivatta, koska motivaatio terveelliseen elaméaan oli niin suuri. (Tilli 2013:
70, 122.) Mariuksen osalta piirtaminen on koko elamén ajan merkityksellista ja johtaa
my6hemmin esimerkiksi puolen vuoden animaatiokurssille (Laukkarinen - Rufenacht
1998: 42, 104.) Asioiden loppuunsaattaminen on Mariukselle tarkeaa. Marius kertoo:

Olin ehdoton ja minua hairitsi, jos tekeilla oleva asia keskeytyi. Jo se, etté pyydet-
tiin sydmaan kesken leikin, hairitsi. Minusta yksi asia tehd&an ensin kunnolla lop-
puun ja vasta sitten aloitetaan uutta, menna esimerkiksi sydmaan. (Laukkarinen -
Rufenacht 1998: 81).

Mielihyva

Paula kuvailee rakastavansa saantja ja rutiineja ja ne tuovat hanelle mielihyvaa. Marius
puolestaan mainitsee, ettd esimerkiksi joukkuepelien s&annoét saivat hanet arsyynty-
maan. (Laukkarinen — Rufenacht 1998: 79.) Paula polki viiden vuoden ajan kuntopyoraa
joka aamu puoli tuntia. Kun hén kyllastyi, han vaihtoi kuntopyoran kavelylenkkiin, jonka
tekee joka aamu samaa reittia pitkin. (Tilli 2013: 58-59, 127, 151.) My0s Riitalle paiva-
rytmi on positiivinen asia ja han kertoo olleensa onnellisimmillaan purjehtiessaan opis-
keluaikoinaan Atlantin yli. Purjehdusreissulla mielihyvaa tuotti selkea paivarytmi ja sen
lisaksi meri, vapauden tunne ja sopiva maaré sosiaalista elamaé. (Rintala 2015: 172.)

Paulalle mielihyvaa tuovat hanen mielenkiinnonkohteensa, etenkin kielet, psykologia ja
terveys. Paula rakastaa naita asioita ja niiden parissa puuhailu on parasta mita han tie-
taa. Han keskittyy kerrallaan yhteen tai kahteen mielenkiinnonkohteeseen ja saa niista
paljon energiaa ja tulee niiden tekemisesta onnelliseksi. Paulan mielestd hanen ela-
mansa on hyvin mielenkiintoista, eika hanella ole koskaan tylsaa. (Tilli: 62—64, 67, 119.)
Myds Eero kokee elamansa mielenkiintoiseksi, koska mielenkiinnonkohteet eivét ehdy
kuten monille neurotyypillisille voi kdyda. Eero saa mielenkiinnonkohteistaan jatkuvaa
iloa ja voimaa. Huumori tuo Eerolle mielihyvaa, mutta han kokee huumorintajunsa olevan

erilaista kuin kavereilla. Koulussa Eero sai kerran naurukohtauksen, kun muiden kanssa
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autohallia siivotessa viemari alkoi tulvia vedenpaljoudesta. Eerolla vitsit eivat mydskaan

kulu, vaan sama juttu naurattaa hantd aina uudestaan. (Rintala 2016: 155-156.)

Riitalla on synestesiaa, eli aistien sekoittumista, jonka han kokee suurena lahjana. Ha-
nen mielikuvissaan ihmisten aanet ja musiikki ovat vareja. Musiikin aistivoimaisuus ei
hanen kohdallaan ulotu vain kuuloelimiin, vaan synnyttdd samalla visuaalisia ja fyysisia
tuntemuksia ja tunteita. (Rintala 2015: 165.)

Synestesia tavallaan kompensoi sita, etten aina tunne olevani kartalla sanallisessa
viestinnassa. Musiikki luo merkityksia ja jarjestyksen joskus kaoottiselta tuntuvaan
maailmaan. (Rintala. 2016: 165.)

Vahvistavuus

Paula kertoo nauttineensa lapsena vaunuissa istumisesta ja kokeneensa sen rentoutta-
vana. Myos tietynlaiset aistimukset olivat miellyttavia ja rauhoittavia. Esimerkiksi erdaan
My Little Pony-lelun pehmeét hiukset ja niiden silittaminen ja kiertaminen sormen ympa-
rille rauhoittivat. Paula kertoo, ettd saattoi tehda tata tuntikausia iltaisin ja se oli hyva
keino rentoutua stressaavan paivan jalkeen. Aikuisidlla Paula saa vahvistavuuden koke-
muksia mielenkiinnonkohteistaan, joiden han kokee paitsi tuovan iloa, olevan myds ren-
touttavia. Luonnosta, sen kauneudesta ja rauhoittavuudesta Paula nauttii paivittaisilla
kavelylenkeilladn ja metsdssd mustikoita poimiessaan. (Tilli 2013: 64, 126, 159-160.)

Mydskin Riitta saa voimaa ulkoilemisesta. (Rintala: 179.)

Pierce luokittelee sydmiseen ja ruokailuun liittyvat asiat vahvistaviksi. (Pierce 2003: 105—
106). Paula kertoo kirjassaan paljon syomiseen ja terveelliseen elaméntapaan liittyvista
rutiineistaan ja mieltymyksistaén. Terveellisen elaméantavan Paula aloitti diagnoosin saa-
misen jalkeen ja hén ei koe sitd pakonomaisena suorittamisena vaan naulttii siita todella.
Terveellisyyteen Paula liittda ruoan liséksi myos likunnan ja riittavat younet. Han syo
mieluiten yksin, silla silloin han voi parhaiten keskittyd ruoan makuun ja jokaisesta suu-
palasta nauttimiseen. Paula ei kyllasty koskaan hyvana pitamiinsa ruokiin ja han syokin
mielelld&n aina samoja ruokia. Kyladn mennessdan Paula ottaa omat evaat mukaansa,
silla han tietaa tarkasti niiden siséalléon. Han syd vahintdan 600 g kasviksia paivittain ja on
laskenut itselleen riittavat vitamiini ja antioksidantti maarat. Saannoéllinen ruokailu kolmen
tunnin vélein on Paulalle tarked rutiini ja herkkuja, kuten karkkia, han ei sy lainkaan.
(Tilli 2013: 7, 44, 56-57, 71.)
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Eerolla musiikin kuuntelu auttaa tunteiden ja stressin hallinnassa. Tarkeda on kuitenkin
mit& musiikkia kuuntelee ja milla &&nenvoimakkuudella. My6s autot ja formulakisoihin
liittyvat asiat ovat Eerolle erityisid mielenkiinnonkohteita. Autolla ajamisen Eero kokee
rentouttavana ja terapeuttisena ja formuloista kertovien nettisivujen ja blogien seuraami-
nen antaa voimia jaksaa muuta elamaa. Kuvameemien katseleminen rauhoittavaa Eeroa
ja hén saattaa uppoutua siihen moneksi tunniksi kerrallaan. Myds kavelemisen Eero ko-
kee palauttavan hanet rauhalliseen tilaan. (Rintala 2016: 151-152.) Riitta ei tuo selkedasti
esiin elaménsa vahvistavia elementteja, mutta voimavaroikseen han kokee ystavansa ja
tyonsa. (Rintala 2016: 179). Kaikki kirjallisuusaineiston henkilét Mariusta lukuun otta-
matta tuovat useaan otteeseen esiin yksinolon tarkeyden oman jaksamisen ja hyvinvoin-

nin kannalta. Yksinoleminen on heille siis oleellinen vahvistavuutta tuottava tila.

Fyysinen ymparisto

Sauna paikkana ja lamp0 aistimuksena saa Mariuksessa aikaan mielihyvaa. Han kertoo
rakastavansa saunaa. Marius jopa maksimoi lammdontunteen istumalla saunassa toppa-
vaatteet ja villapaita paalla. Han olisi halunnut my6s sy6da saunassa lamminta ruokaa,
mutta ei saa tahtoaan lapi, vaikka kinuaa vuosia lupaa &idiltdan. Suhdettaan esineisiin
Marius kuvailee elavasti. Marius kertoo esimerkiksi, ettd ei halunnut tivolista lapsena
Sylvesteri-pehmokissaa, koska koki, ettd lelun oli parempi olla tutun tivolikauppiaan
luona. Kun han sitten isénsé kanssa sattumalta néki, ettd joku oli sytyttanyt pehmokissan
puistonpenkilla tuleen, héan vield yollakin itki kissan kohtaloa. (Laukkarinen — Rufenacht
1998: 71, 81.)

Olin yleisesti ottaen hyvin herkka ja pelké&sin vakivaltaa ja onnettomuutta. Kuiten-
kin olin aina jarkyttyneempi, jos eléimille tehtiin pahaa kuin jos ihmisille sattui pa-
hasti. Ihminen oli mielesténi aina jotain monimuotoista ja kieroa, enka ollut ihmisen
tuhosta laheskaan yhta murheellinen kuin eldinten. Elaimet niinkuin esineetkin oli-
vat minulle - jos sité nyt vanhempana analysoi- jotain, mink& ominaisuudet saatoin
kuvitella itselleni. Kun kissa ei osannut puhua eika kayttanyt ihmiselle tyypillista
monimutkaista eleiden kirjoa, se tuntui minusta syvemmalta ystavalta kuin ihmi-
nen. (Laukkarinen — Rutfenacht.1998: 71.)

Marius my6s kertoo, kuinka lapsena suhtautui iséan kertomukseen Hollannissa kanaaliin
heitetyista polkupyorista:

--ihmiset tuhosivat py6ria ja vaansivat niiden renkaat kieroiksi. Monet valkoisista
pyorista oli heitetty kanaaleihin. Sité en sulattanut. Y6lla ajattelin, miten pyorat oli-
vat olleet ensin iloisia ja onnellisia, kun ihmiset olivat kayttaneet niitd. Sitten ne
joutuivat virumaan vedessa hylattyina, murjottuina ja tohrittyina. Siella ne itkivat ja
ruostuivat ja turhaan odottivat, etté joku alkaisi niité kaivata. (Laukkarinen — Ru-
fenacht 1998: 71.)
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Paula on lapsesta asti viihtynyt parhaiten kotonaan ja esimerkiksi ulkomaille han mat-
kustaa vapaa-ajallaan vain tapaamaan ystaviaan. (Tilli 2013: 59, 132.) Riitta taas mai-
nitsee viihtyvansa parhaiten avarissa tiloissa, joista ndkee kauas. Taman han liittdd osin
huonoon ympariston hahmottamisen kykyynsa ja siitd johtuvaan eksymistaipumuk-
seensa. Toisin kuin Paula, Riitta nauttii maisemien vaihtamisesta ja matkustamisesta. Jo
lapsena Riitta vietti mielelladn pitkid aikoja poissa kotoa, mieluiten isovanhempiensa
luona. (Rintala 2016: 168, 172, 179.)

Kehollisuus fyysisyyden osana

Mariuksen &iti kuvailee Mariuksen olleen lapsesta asti hyvin nopea liikkeissdan ja taman
pitdneen pyorittelysta, roikuttamisesta ja vanuttamisesta. Kovakouraisetkaan otteet eivat
hantd hairinneet. (Laukkarinen — Rufenacht 13, 23.) Marius itse kertoo suhteestaan ke-
hollisuuteen, likkeeseen ja aistimuksiin:

Olin lumoutunut taisteluiden ndkemisesta. En ollut vakivaltainen enka ole kaytan-
ndsséa koskaan tapellut nyrkein kenenkaan kanssa. Mutta tappelunnujakat kiihotti-
vat minua liikkeen takia. Erilaisten hyppyjen, kdannoésten ja kaatumatapojen takia.
Ei ollut edes niin valid, mika stoori oli tai miksi kuka ketakin 16i. Tarkeinta oli, etté
tappelu oli ulkoisesti nayttavaa: lennettiin ikkunan lapi, heitettiin toista pianolla, hy-
pattiin puun oksaan, joka katkeaa. Minun kasitykseni mukaan tappelu oli vahan
kuin sirkustaiteilijoiden esittamaa liikuntaa, missé kenellekdan ei kay kuinkaan.
Muut vain ottivat sen tosissaan. (Laukkarinen — Rutfenacht1998: 75-77.)

Marius kertoo myds lempiharrastuksestaan eli horsmien hakkaamisesta kepilla. Marius
kuvitteli, ettd horsmat olivat vihollisten joukkoja, joita Marius urhoollisesti niitti lakoon.
Mariuksella oli erilaisia tapoja tuhota vihollinen, joskus niittaen yksittaisia horsmia, joskus
kymmenenkin yhteen menoon. Marius kuvailee tunteneensa joskus aitoa pelkoa ja ko-
keneensa niittdmisen urakaksi, jota ei voinut jattaa kesken. Aidin kehotus kayttaa ener-
giaa puiden hakkaamiseen ja pinoamiseen ei innostanut Mariusta. Kyse oli aivan eri toi-
minnasta. Horsmat kaatuvat sikinsokin, hakatut puut olisi pitanyt laittaa siisteihin pinoi-
hin. Marius kuvailee horsmien hakkaamista:

Se oli minun liikuntaani. Siina tuli lihaskramppeja ja hiki. Ja sekin oli tarkeaa, oliko
keppi ohut vai paksu, lyhyt vai pitkd. Horsmat kaatuivat erilaisilla kepeilla eri tavoin.
--Horsmia hakkasin vielda 15-vuotiaanakin satunnaisesti. Menin kerran veneelld
laskettelukeskuksen rinteille teltan kanssa yoksi. Siella hakkasin horsmia pitkélle
y6hon ja itikat purivat. (Laukkarinen — Rutfenacht 1998: 75-77.)

Ohjatun urheilun Marius koki etenkin lapsena tuskalliseksi. Hanta harmitti, kun piti menna
sdantdjen mukaan, eikd saanut kayttdd mielikuvitusta vapaasti. Urheiluvélineet olivat
Mariukselle kuitenkin mieluisia. Valitunneilla Marius halusi leikkié “rykelm&”-leikkia, jossa

kaikki pojat hyppivat toistensa paélle ilman sdantdja. Etenkin kasan alla oleminen oli
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Mariuksen mielestd mukavaa, hanesté tuntui ihanalta maata sykkyrélla kasan alla. Myds
kaikenlainen rutistaminen tai tungoksessa oleminen ja ihmisten paine vasten kehoa on
Mariuksesta mieluisaa.

Muut ovat usein artyneitd tungoksessa, kun eivéat paase itse liikkumaan, mutta
min& en voi olla leveasti ja onnellisesti hymyilemétté painevirran vietavana.
(Laukkarinen — Ruftenacht.1998: 79-80.)

Eero tuo kehollisista asioista esiin voimakkaat aistisaatelyongelmansa, jotka nakyvat ais-
tiyliherkkyytena. Han on tiedon ja ian my6td oppinut kontrolloimaan aistikokemuksia
vaatteiden, korvatulppien ja aurinkolasien avulla. Han kayttda hanskoja mm. siivotes-
saan ja korjatessaan autoja. Eero ei kerro mielihyvaa tuovista fyysisitd kokemuksista tai
harrastuksista. Mydskaan Riitta ei tarinassaan kerro taman kaltaisista asioista ja myos
hanella on aistisaatelypulmia. Riitta tuo esiin keholliseen mielihyvaan liittyen voimakkaat
synestesian kokemuksensa ja seksin. Seksielaman osalta struktuurit ja yhteen ihmiseen

sitoutuminen auttavat voittamaan aistisdatelyn haasteet. (Rintala 2016: 147-148, 177.)

Paulalla kehollisuuteen liittyy vahvasti terveellinen elaméantapa. Han kokee olevansa
kompel6 seka karkea- ettd hienomotorisesti, mutta voimakas motivaatio terveisiin ela-
mantapoihin on saanut hanet kiinnostumaan joistakin liikuntalajeista. Aiemmin Paula
polki kuntopyodraa kotonaan, mutta nyt han tekee tunnin kavelylenkin joka aamu. Toistu-
vassa kavelyreitissa on tarkeéa riittava yla- ja alamakien maara. Kuntosalilla kdymisesta
Paula selviytyy hyvin, silla han on harjoitellut kaikki liikkeet huolellisesti. (Tilli 2013: 71,
91-92.)

Ajallinen ymparisto

Eeron vahvuus on erinomainen nykyhetken ajantaju ja esimerkiksi ruokaa laittaessaan
han pystyy arvioimaan tasmalleen, milloin on kulunut 10 tai 30 minuuttia. Kuitenkin Men-
neen ajan hahmottaminen on Eerolle &arimmaisen hankalaa. Riitta kuvaa keskittyvansa
luovaan tyohonsa ja fiktion maailmaan niin, etta paasee flow -tilaan. (Rintala: 152—-153,
164.) Ajallisen ympariston suhteen Riitta esittaa toiveen Asperger-ihmisten kanssa ela-
ville:

Antakaa heille aikaa ja tilaa. Jaksakaa odottaa. Jaksakaa kuunnella, ettéa he saa-
vat asiansa sanottua. --(Rintala 2016: 180.)

Mariuksen kuvaillaan useaan otteeseen uppoutuvan tekemiseensa ja kayttavan hyvin
paljon aikaa mielekka&ksi kokemaansa tekemiseen. Aiti kuvaa Mariuksen ajantajua

omalaatuiseksi. Mariukseen ei vaikuta muiden ihmisten kiirehtiminen tai vaatimukset
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nopeuttaa toimintaa. Hanella on aikuisenakin vaikeuksia nimetd kuukausia ja hanka-
luuksia muistaa viikkorytmiin liittyvid arkisia asioita, kuten kauppojen aukioloaikoja.
(Laukkarinen — Rufenacht: 37.)

Paula Tilli kertoo my6s kyvysta uppoutua itsedan kiinnostaviin asioihin. Han saattaa olla
useita viikkoja sisalla verhot ikkunan edesséa, vaikka ulkona olisi kaunis kesédinen saa,
mikali jokin asia on kiinnostava ja vie huomion. Kuitenkin Paula on hyvin tarkka kellon-

ajoissa, eika myodhastele ikind. Tama aiheuttaa vailla stressiakin. (Tilli 2013: 7, 25, 62.)

Sosiokulttuurinen ymparisto

Riitta analysoi empatiaan liittyvia kokemuksiaan ja nakee Asperger-ihmiset voimakkaasti
tuntevina henkildind. Asperger-henkilot eivat ole tunnekylmia tai empatiakyvyttomia,
vaan painvastoin. Tunnekokemukset voivat olla niin voimakkaita, etta niita voi olla vaikea
kasitella ja ilmaista. Riitta ottaa yliempaattisena ihmisena muiden ilot ja surut liiankin
henkilokohtaisesti ja jaa pohtimaan niita lilkkaakin.

Jo pienena koin niin vahvoja tunteita, ettd minun oli pakko vetaytya yksinaisyyteen
voidakseni elda niiden kanssa. En hakenut lohdutusta vaan pakenin... (Rintala
2016: 173-174.)

Myds Paula pitéda Asperger-henkildiden tunnekylmyyttd vaarana myyttina ja ennakkoluu-
lona. Paulan mukaan Asperger-henkildiden tapa ilmaista tunteitaan voi olla poikkeavaa,
mutta se ei tarkoita myotatunnon puutetta. Paula itse on ystavépiirissaan se, jonka puo-
leen muut kdantyvat, kun haluavat puhua ongelmistaan jollekulle. T&h&n voi olla syyna
Paulan avoimuus ja se, etta han ei tuomitse ketaan, ei jarkyty helposti kuulemastaan,
eiké koskaan kerro toisten salaisuuksia eteenpain. Lisaksi Paula on nuoruudestaan asti
perehtynyt psykologiaan, johon kiinnostus syntyi lapsuuden ulkopuolisuuden kokemuk-
sista. Paulalle psykologia on kiinnostusta ymmartaa muiden inmisten kayttaytymista, aja-
tuksia ja toimintojen syitd. Tamakin tekee hénesta hyvan kuuntelijan. Paula ja Riitta ovat
myo6s aarimmaisen rehellisia ja luotettavia seka ystavina etta tyotekijoiné. (Rintala 2016:
164; Tilli 2013: 68—69, 112-116, 121.)

Seka Riitta ettd Paula kokevat itsensa hyvin sosiaalisiksi, mutta my6s yksinolo on tar-
kedd. Molemmat uupuvat, jos sosiaalista kanssakaymista on lilan paljon perakkaisina
paivina ja Riitta kokee jo yli kolmen hengen seurueet kuormittavina. Paula kertoo, etta

yrittda usein valtelld muita ihmisia. Han on aina ollut yksindinen puurtaja ja tehnyt mie-
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lellaén asioita yksin. Etenkin mielenkiinnonkohteiden parissa Paula viihtyy yksin ja kun-
tosalille han ei halua seuraa, koska se haittaisi keskittymista. Eerokin kertoo tarvitse-
vansa paljon omaa tilaa ja aikaa. Koulupaivien sosiaalisuuden jalkeen han menee vain
kotiin lepddmaan. (Rintala 2016: 148, 166-167; Tilli 2013: 43, 49.)

Nykyaan Riitalla on paljon ystavia, joihin voi tukeutua vaikeinakin hetkind. Kuitenkin
oman tilan tarve on suuri ja ajatus perheen perustamisesta tuntuu lahes mahdottomalta
sosiaalisten voimavarojen vahyyden vuoksi. Riitalla on kuitenkin nuorempana ollut va-
kavia parisuhteita. (Rintala 2016: 176-178.) Paula puolestaan on ollut avioliitossa ja

eronnut.

Rakastin miestani avioliittomme aikana, mutta rutiinit ja kiinnostuksenkohteeni oli-
vat minulle paljon tarkedmpia kuin avioliitto. (Tilli 2013: 7.)

Entiseen mieheenséa Paula tutustui, kun meni spontaanisti juttelemaan talle metrossa.
Paula pyysi miesta kahville ja kosi tata seitseman kuukauden kuluttua tapaamisesta.
Paula menee helposti juttelemaan vieraille ihmisille esimerkiksi pesutuvassa tai ruoka-
kaupassa. Turha arkipaivainen jutustelu puolituttujen kanssa ei kiinnosta Paulaa, mutta
han saattaa joskus kertoa koko elamantarinansa ventovieraalle. Paula nauttii mieleen
jaavistd, mm. arvoja, mielipiteita, kasitteiden maarittelya ja ilonaiheita koskevista kes-
kustelutuokioista. (Tilli 2013: 40, 45-47.) Mariukselle ovat tyypillisia pitkédt monologit,
mutta i&n ja Asperger-diagnoosin my6ta han on ymmartanyt tasapuolisemman keskus-
telun merkityksen ja sen, ettei kaikkeen kysyttyyn tarvitse vastata yksityiskohtaisesti.
(Laukkarinen — Rufenacht: 84-85).

Paula saa helposti ystavia ja poikaystavid. Monet inmiset viihtyvat Paulan seurassa, silla
han nayttaa lahes aina iloiselta ja pirtealtd ja saa muutkin hyvélle tuulelle. Paulan seu-
rassa on helppo rentoutua, koska hén ei aseta muille vaatimuksia. Nam& ominaisuudet-
tekevat hanesta myos hyvan luennoitsijan ja Paula saa usein ihmisiltéa positiivista pa-

lautetta siitd, etta hénen luentojaan on mukava kuunnella. (Tilli 2013: 116, 120-121.)

Eero kayttaytyy kohteliaasti sosiaalisissa tilanteissa ja on esimerkiksi tietoisesti opetellut
hymyilem&an. Eeron kohdalla sosiokulttuuriseen ulottuvuuteen liittyy myds sukupuoli,
silla han on transsukupuolinen. Han ei ole koskaan kokenut rakastumisen tai ihastumi-
sen tunteita, mutta se ei hairitse hanta. Han ei ylipaataan koe olevansa kovin kiinnostu-
nut muista ihmisista, eikd haaveile parisuhteesta tai perheesté. (Rintala 2016: 151,154.)

Turha pakottaa itsedén sosiaalisemmaksi kuin mita on, ellei oikeasti nauti siita.
(Rintala 2016: 156).
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4 Johtopadatokset

Analysoimamme aineiston perusteella teimme muutamia koko aineistoa koskevia johto-
paatoksid. Kaikki aineiston henkilot osoittivat kiinnostusta monenlaisiin vapaa-ajan toi-
mintoihin. Kaikessa aineistossa korostuivat kehollisuuteen ja aistimuksiin liittyvat asia.
Kuudella henkil6ll& nama olivat vahvasti toimintaan sitouttavia tekijoita ja tirked osa mie-
lek&sta vapaa-aikaa. Yksi henkilo toi esiin kehollisuuteen ja aistimuksiin liittyvat koke-
mukset enimmakseen kielteisind. Ihmissuhteet ja sosiaalinen vuorovaikutus osana mie-
lek&ésta vapaa-aikaa nousivat esiin neljalla henkil6lla seitsemasta. Nelja henkil6a seit-

semasta korosti oman ajan ja tilan merkitysta arjessa jaksamisen vastapainona.

Haastatteluaineiston ja omaelamankerrallisen aineiston kohdalla oli my6s eroja. Oma-
elamankerrallisessa aineistossa kaikilla henkililla myodnteisina nayttaytyivat kieleen, kie-
lioppiin, sanontoihin ja kielella leikittelyyn liittyvat asiat. Naita asioita haastateltavat hen-
kilot eivat maininneet lainkaan. Huomioitavaa on, ettéd haastateltavilla henkildilla oli au-
tismi- diagnoosi, johon liittyy vahvasti puheen tuottamisen ja ymmartamisen vaikeudet,
omaelamankerrallisessa kirjallisuudessa sen sijaan henkil6t olivat Asperger-henkildita,

joilla kielellisia pulmia on vahemman.

Vaikka aineiston henkildilla oli yhteisia mielenkiinnon kohteita, yksil6llisyys nakyi mielek-
kaiden vapaa-ajantoimintojen valikoitumisessa ja siina miksi toiminnot olivat kiinnosta-
via. Syyt toimintojen taustalla saattoivat olla vastakkaisia. Esimerkiksi kielellisten asioi-
den vetoavuus perustuu Paulalla kielioppisdéntéihin ja Marius ja Eero nauttivat enem-
man sanoilla leikittelysta. Aistimuksiin liittyva pallohieronta nosti yhden haastateltavan

vireystilaa ja sai toisen rentoutumaan.
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5 Pohdinta

Tassé luvussa kdymme lapi opinndytetyon tarkoitusta, toteutusta ja tavoitteiden toteutu-
mista. Liséksi pohdimme prosessia kokonaisuudessaan ja kdymme |api eettisid nako-
kohtia. Tarkastelemme myos reliabiliteettia ja validiteettia. Lopuksi kasittelemme opin-
naytetyoprosessin kaikesta materiaalista esiinnousseita ilmiditd ja niiden pohjalta
teemme péaételmia ja suosituksia. Koko pohdintaosio sisaltdd oman ammatillisen kas-

vumme kuvailua ja toimintaterapian teemojen tarkastelua.

Opinnaytetydn tavoitteet, tarkoitus ja toteutus

Tavoitteena tdssa opinnaytetydssa oli kartoittaa, miten autismikirjon henkildiden miele-
kds vapaa-ajan toiminta nayttaytyy omaelamankerrallisen kirjallisuuden ja haastattelui-
den kautta. Haastatteluaineiston kerddmisessa kaytettiin teoriaohjaavaa teemahaastat-
telua ja taustateoriana oli Doris Piercen Toiminnan terapeuttisen voiman malli (2003).
Myds kirjallisuusaineistoa tarkasteltiin niin ikdéan Piercen kasitteiden kautta. Molempien
aineistojen luokittelussa ja analysoinnissa kaytettiin teoriaohjaavaa menetelmaa selvitet-
tdessa minkélainen toiminta tuo tuotteliaisuuden, vahvistavuuden ja mielihyvan koke-
muksia ja ovatko ympariston fyysiset, sosiokulttuuriset ja ajalliset tekijat merkittavia toi-
minnan mielekkyyden kannalta. Teoriaksi valikoitui Toiminnan terapeuttisen voiman
malli (Pierce 2003), koska se tarkastelee monipuolisesti erilaisia toimintoja ja niiden ve-
toavuutta, merkityksellisyytta ja ainutlaatuisuutta yksil6lle. Tarkoituksena oli tuoda esiin
seka loytyvia yhtenevaisyyksia etta myds yksilollisyytté ja kokemusten ainutlaatuisuutta.
Tassa opinnaytetytsséa teemahaastattelu oli perusteltua, silla halusimme kyetd huomioi-
maan haastateltavien tavan jasentda asioita. Strukturoitu haastattelu lahestyy asioita
usein valmiin viitekehyksen tai teorian kautta, mik& saattaa estaa haastateltavan todelli-
sen kuulemisen. (Kairi 2009: 122—-123.) Autismikirjon henkildiden puheen tuottamisen
ja ymmartadmisen pulmat otettiin huomioon kayttaméalla haastatteluissa tukena Talking

Mats keskustelumattoa, joka perustuu kuvien avulla tehtéaviin valintoihin.

Autismi- ja Aspergerliitto esitti toiveen, etta koska opinnaytetytn haastatteluissa kaytet-
tiin puhetta tukevia- ja korvaavia menetelmid, tekisimme ohjeistuksen siita, mita asioita
tulisi huomioida autismikirjon henkildiden kanssa keskusteltaessa tai heitd haastatelta-
essa. Tama ohjeistus on opinnaytetydémme liitteena ja saatavilla myds Autismi- ja Asper-

gerliiton verkkosivustolla.
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Haastattelutilanteessa kuvat olivat edellytys haastattelun onnistumiselle. liman niita
emme olisi saaneet selville, minkalaista on haastateltavien mielekds vapaa-ajan toi-
minta. Haastattelutilanteissa nakyi, ettd mikali haastattelija kysyi asioita pelkastaan ver-
baalisesti, oli haastateltavan vaikea valita kahdestakaan vaihtoehdosta sopivaa. Usein
vastaus oli "en tieda”. Kun haastattelija esitti saman kysymyksen valmiita kuvia, keskus-
telumattoa tai piirtamista kayttamalla, niin haastateltava kykeni vastaamaan yleensa

melko nopeasti.

Opinnaytetydprosessin pohdinta

Koko aineistoa tarkastellessamme kehollisiin asioihin ja aistimuksiin liittyvat asiat koros-
tuivat. Haastateltavat mainitsivat useita itsedan kiinnostavia liikkuntalajeja. (kts. Taulukko
1: 3.6) Lukemamme autismiteorian valossa kiinnostus yksil6- ja joukkueliikuntaa kohtaan
yllatti meidat positiivisesti. Autismialan kirjallisuuden perusteella oletimme, etta liikunta
ja etenkin joukkuelajit koettaisiin vastenmielisind. Osasyyna liikunnan korostumiseen
saattaa olla, etté kaikki haastateltavat olivat Keskuspuiston ammattiopiston opiskelijoita.
Heilla oli paljon kokemusta erilaisista vapaa-ajan toiminnoista, koska Keskuspuiston am-
mattiopiston opetussuunnitelmaan sisaltyy erillisend opintokokonaisuutena vapaa-ajan-
toimintoihin tutustuminen. Tavoitteena on, etta opiskelija tutustuu erilaisiin vapaa-ajan-
viettomahdollisuuksiin ja osaa viettda vapaa-aikaa niin, etta se edistda hanen hyvinvoin-
tiaan ja sosiaalisia suhteitaan. Opetus toteutetaan esimerkiksi ohjattujen taukojen ai-
kana, ajankaytdn organisoinnin harjoittelulla ja valitsemalla vapaa-ajantoimintoja. Myos
koulun ulkopuoliseen vapaa-ajan mielekkdaseen viettoon tuetaan olemalla yhteistydssa
vanhempien ja/tai asumispalvelun henkildkunnan kanssa. (Keskuspuiston Ammat-
tiopisto 2015: 17) Esimerkiksi kuntosali ja fysioakustinen tuoli olivat asioita, joihin haas-
tateltavat kertoivat tutustuneensa opistolla ja jotka nousivat yksittaisind miellyttavina asi-

oina esiin.

Omaelamankerrallisessa aineistossa kaikki kirjoittajat mainitsivat kielen ja sanaleikit ja
aanteet mielihyvaa tuottaviksi asioiksi. Osittain tdhan saattoi vaikuttaa se, etta kolme
neljasta henkilosta oli itse tuottanut kirjallista aineistoa ja senkin vuoksi kielellisyys oli
tarkea osa heidéan elaméaénsa. Asperger-henkildiden on usein helpompi ilmaista tunne-
kokemuksiaan kirjoittamalla, kuin puhumalla. (Attwood 2012: 197). Erityisesti omaela-

mankerrallisen aineiston kautta nayttaytyi sosiaalisten suhteiden ja ystavyyssuhteiden
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merkityksellisyys. Myos haastateltavista henkilon B kohdalla perhe ja ystavét olivat tar-
keita. Vaikutti siltd, etté aina itse tekeminen ei ollut térkein asia, vaan nimenomaan se,
etta asioita sai tehdd muiden seurassa. Kirjallisessa aineistossa kumottiin myytti Asper-
ger-ihmisten epasosiaalisuudesta ja empatiakyvyttomyydesta. Tama asia toivottavasti

huomioidaan autismialalla laajemminkin.

Taman opinnaytetydn onnistumisen edellytyksena oli Toiminnan terapeuttisen voiman
mallin (Pierce 2003) englanninkielisen version lapikayminen ja melko laaja suomentami-
nen. Tama vaihe oli tydlas, mutta se sai meidat ymmartdmaan toiminnan ulottuvuuksia
syvallisemmin. Jatkossa ymmarrys toiminnan moniulotteisuudesta on meille suureksi
hy6dyksi toimintaterapeutin tydssa. Toiminnan terapeuttisen voiman malli (Pierce 2003)
osoittautui kayttokelpoiseksi toimintojen subjektiivisten merkitysten ymmartamisessa.
Doris Piercen nakemys saman toiminnan vetoavuuden vaihtelusta eri tilanteissa, on péa-
teva myds autismikirjon henkildiden osalta. Vaikka toiminta olisi samaa, niin vuorokau-
den ajasta, kehon- tai mielentilasta riippuen se voi olla vetoavaa tai ei vetoa lainkaan.
Seka neurotyypillisten- ettd autismikirjon henkildiden toiminta on siis aina ainutlaatuinen
kokemus. Tama haastaa autismikirjon henkilon lahi-ihmiset paneutumaan siihen, mika
on yksilolle mielekasta. Pelkastaan diagnoosin autismikirjo perusteella kokemusta mie-

lekkaasta vapaa-ajasta ei voi yleistaa.

Toiminnan terapeuttisen voiman malli (Pierce 2003) konkretisoitui, kun kdvimme lapi
haastattelu- ja kirjallisuusaineistoa. Koko opinnaytetydprosessin ajan jouduimme pohti-
maan, mihin mallin osa-alueeseen/osa-alueisiin tietty toiminta kuuluu. Tama oli haasta-
vaa, mutta samalla se antoi ymmarryksen toiminnan monenlaisista ulottuvuuksista. Toi-
minnan terapeuttisen voiman mallin (Pierce 2003) mukaan toiminta voi samaan aikaan
olla esimerkiksi mielihyvaa antavaa, vahvistavaa ja tuottavaa. Samalla toimintoihin liitty-
vat aina kontekstuaaliset ulottuvuudet. Kehollisuus, ajallisuus, fyysinen ymparisto ja so-
siokulttuurisuus ovat lasna kaikissa toiminnoissa. Esimerkiksi sauna kuuluu kontekstu-
aalisissa ulottuvuuksissa fyysiseen ymparistéon, koska se on paikka. Fyysiseen ympéa-
rist6on kuuluu myos yksilon kehollisuus ja saunassa yhdistyvat useat keholliset ja aistei-
hin liittyvat tuntemukset. Suomessa sauna on myds sosiokulttuurinen ilmi6 ja se liittyy
my0s ajallisuuteen. Perinteisesti saunapaiva on ollut lauantai ja saunaan on menty per-
heen tai ystavien kanssa yhdessa. Toiminnan subjektiivisten ulottuvuuksien kohdalla
saunaan liittyvat vahvistavuuden ja mielihyvan kokemukset. Kaikki haastateltavat ilmai-

sivat pitdvansé saunomisesta, mutta eivat [ampoa lukuun ottamatta maininneet muita
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vetoavia tekijoitd. Tulkitsimme, ettd sauna on sekd ymparistona etta kehollisten koke-
musten osalta haastateltaville miellyttava, koska he kertoivat pitdvansa saunomisesta.
Kuitenkaan emme |ahteneet analysoimaan siihen liittyvia sosiokulttuurisia asioita, silla

emme saaneet niista tarpeeksi tietoa haastateltavilta tassa yhteydessa.

Jaimme haastatteluissa osin pintatasolle, emmeka saaneet selville miksi jotkin toiminnot
koettiin miellyttavina. Osa vastauksista jai luettelomaisiksi, kuten mieluisien liikuntalajien
luetteleminen kuvin. Esimerkiksi kaikista lajeista ei selvinnyt, haluaako henkilé harrastaa
lajia itse vai nauttiiko vain lajin seuraamisesta televisiosta. Joissain kohdin valmiit kuvat
osoittautuivat riittamattomiksi ja haastattelija turvautui pikapiirtdmiseen. Jos haastattelija
kaytti pidempiéa puheenvuoroja ilman kuvatukea, haastateltavat vaikuttivat hAmmenty-
neiltd ja jopa ahdistuneilta. Ajallisesti kaikki haastattelut kestivat noin 45 minuuttia, jonka
lopussa haastateltavien keskittyminen naytti herpaantuvan. Jalkeenpain haastatteluai-
neistoa analysoidessamme koimme, etta olisi ollut hy6dyllista tavata haastateltavia viela
toisenkin kerran, jolloin olisimme kenties saaneet syvallisempaa tietoa. Aikataulullisesti
tama ei ollut valitettavasti mahdollista.

Autismikirjon henkil6t eivat aina ole tottuneita omien mieltymystensa ilmaisemiseen. Jos
henkildlle ei ole 16ydetty oikeanlaista kommunikointikeinoa, voi olla, ettd hanen mielipi-
teitdan on tulkittu l1ahinna kayttaytymisen perusteella. Kuitenkin itsemaaraamisoikeuden
kannalta olisi tarkead, ettei tehda liian hataisia tulkintoja. Mielipiteet tulisi tarkistaa use-
amman kommunikaatiokeinon avulla, vaikka autismikirjon henkildlla olisikin jonkin verran
verbaalista ilmaisua. Etenkin, jos kyseessa ovat henkilon elamaan suuresti vaikuttavat
tilanteet, kuten HOJKS- (henkilokohtaista opetuksen jarjestamista koskeva suunnitelma)
kokous tai palvelusuunnitelman paivittdminen, on etukéteen selvitettava autismikirjon
henkilon todellinen mielipide. Olemmekin tyytyvaisia, etta valitsimme haastattelun aineis-
tonkeruu menetelméksi. Saimme selville osin uudenlaista tietoa ja koimme vahvista-
neemme haastateltavien henkildiden itsemaaraamisoikeutta. Kuten Kairikin Kehitysvam-
maliiton tutkimuksessa (2009) toteaa, jokainen yksittainenkin keskustelu- ja haastattelu-
tilanne saa aikaan voimaantumista ja voi helpottaa oman mielipiteen ilmaisemista jat-
kossa. (Kairi 2009: 110-111).
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Eettiset nakokohdat

Haastatteluiden osalta eettisyys toteutui hyvin, silla haastatteluun osallistuminen oli va-
paaehtoista, kaikilta osallistujilta oli pyydetty asianmukaiset luvat ja lupapaperit sailytet-
tiin Keskuspuiston ammattiopistolla. Haastateltavien nimia tai muita henkilotietoja ei tule
ilmi hallussamme olevissa materiaaleissa. Haastattelutilanteessa kohtelimme haastatel-
tavia tasavertaisina keskustelukumppaneina. Yhteisen ymmarryksen varmistamiseksi
kaytimme kuvia ja tarkistimme lisakysymyksin, ettd haastateltavat ymmarsivat heilta ky-
sytyn asian ja me heidan vastauksensa. Nauhoitimme vastaukset ja litteroimme ne my6-
hemmin, jotta pystyimme tarkistamaan tulkintojemme oikeellisuuden useampaan ottee-

seen.

Haastatteluaineiston keraamisen luotettavuutta lisdsi etukateen tehty haastattelurunko
ja haastattelijan koulutus ja kokemus Talking Mats -menetelman kaytosta. Haastatteluti-
lanteen objektiivisuuden varmisti se, etté toinen opinnaytetyon tekijan oli mukana tilan-
teissa tallentaen materiaalia. Lisaksi han teki muutamia tarkentavia kysymyksia. Litte-
roimme haastatteluaineiston mahdollisimman nopeasti, joka on kasittelyn laatua paran-
tava tekija. Haastatteluaineiston luotettavuutta paransi se, etta meilla oli seka kuvat Tal-
king Mats matoista seka litteroitu aineisto, joihin pystyimme palaamaan koko opinnayte-

tydprosessin ajan. (Hirsjarvi — Hurme 2000: 184-185.)

Reliabiliteetti ja validiteetti

Reliaabelius on sita, ettd samaa henkilod tutkittaessa saadaan kahdella tutkimuskerralla
sama tulos. Haastattelun osalta voidaan kuitenkin olettaa, etta ihmisille yleensa ja eten-
kin haastateltavilemme on ominaista mielentilan ja mielipiteen vaihtelu ajan kuluessa.
Tasta syysta emme voi olla varmoja olisivatko kaikki vastaukset samoja, jos haastattelu
toistettaisiin. Tassa opinnaytetyossa reliaabeliutta lisda se, ettd molemmat tekijat luokit-
telivat seké kirjallisuus- ettd haastatteluaineiston ensin itsendisesti paatyen kumpikin ta-
hoillaan samoihin tulkintoihin. Lopuksi yksimielisyys varmistettiin keskustelemalla. Vali-
diuden késite on perdisin kvantitatiivisesta tutkimuksesta. Koska tdma opinnaytety6 on
laadullinen ja tutkimusotos on pieni, tuloksia ei voida yleistaa. Ennustevalidius ei toteudu
opinnaytetydmme kohdalla, silla emme voi sen perusteella ennustaa muiden autismikir-
jon henkildiden ndkemyksia vastaavanlaisissa haastatteluissa tai kirjoissa. Rakenneva-
liditeetti tarkoittaa sitd, koskeeko tutkimus todella sitd, mitd on alun perin lahdetty tutki-
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maan. Tuloksemme vastaavat tutkimuskysymyksiin ja onnistuimme rajaamaan aineis-
toista pois aiheemme kannalta epdaoleelliset aihekokonaisuudet. (Hirsjarvi — Hurme
2000: 186.)

Paatelmat ja suositukset

Opinnaytetyéprosessin aikana olemme saaneet runsaasti tietoa autismikirjon henkildi-
den mielekkaaseen vapaa-aikaan liittyen. Olemme lukeneet autismitutkimuksia ja teo-
riaa, toimintaterapian tutkimuksia ja teoriaa ja saaneet tutustua autismikirjon henkiléiden
omakohtaisiin kokemuksiin. Kaikki tama tieto vahvistaa kasitystamme siita, etta mielekas
vapaa-ajan toiminta on valttamatonta elamanlaadun kannalta. Tata tukee my6ds myos
Garcia-Villamisarin ja Dattilon (2010) tutkimus. Tutkimuksessa vuoden mittaisen ohjatun
vapaa-ajan ohjelmaan osallistumisen jalkeen tutkimusryhmal&isten stressi- ja ahdistu-
neisuustasot olivat laskeneet selkeasti. Lisaksi kaikki nelja mitattua elaménlaadun teki-
jaé (tyytyvaisyys, itsenaisyys, patevyys ja sosiaalinen vuorovaikutus) lisdantyivat selke-
asti. (Garcia-Villamisar — Dattilo 2010 A: 611, 617.)

Seka haastatteluaineistossa, kirjallisuudessa ja tutkimuksissa mainittiin, ettd autismikir-
jon henkildiden kyky jasentaa toimintaansa ja suunnitella esimerkiksi vapaa-aikaansa on
puutteellinen. Henkil6t, jotka tarvitsevat muutenkin tukea arjesta selvidmiseen tarvitsevat
tukea myOs vapaa-aikana. Uusiin asioihin ryhtyminen on haasteellista ja nain ollen
useimmat autismikirjon henkil6t tarvitsevat muiden ihmisten apua ja ohjausta vapaa-
ajantoiminnan suunnitteluun ja uusien kokemusten saamiseen. Vaikka kaikki haastatel-
tavat henkil6t luettelivat lukuisia itsedén kiinnostavia toimintoja, saimme kuvan, etta vain
yhdella kolmesta haastateltavasta oli saanndéllista kodin ulkopuolella tapahtuvaa vapaa-
ajantoimintaa. Kaksi muuta henkil6a kertoivat iltaisin lahinna katselevansa televisiota tai
olevansa tietokoneella. Seuraava esimerkki kertoo yhden haastateltavan kokemuksesta

vapaa-aikansa suhteen:

H(haastattelija): Onko sulla joku erityinen liikuntaharrastus, mitéa sa tekisit, vaikka
joka viikko? Niinku, koulun jalkeen? Onko mitdén sellaista harrastusta? A: Ei vali-
tettavasti. H: Jos sa voisit itse paattaa, ni onks sul joku tietty likuntaharrastus mita
sé haluaisit harrastaa? A: Pelata jaakiekkoa. --

H: --eiks nii, ettd s& asuit asumispalvelussa? A kertoo paikan nimen. H: Onko
teilla niinku ketdan avustajia tai sellasii? Onko sulla ketdan sellaista kenen kanssa
sé kavisit harrastamassa? A: Ei. H: Onko sulla sellaista vapaa-ajan avustajaa?
A: Ei.
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Kyseinen henkilé asuu tuetussa asumispalvelussa. Edella mainittu esimerkki saattaa vii-
tata siihen, etté henkildkunnalla ei ole aikaa tukea asukkaiden vapaa-ajan harrastuksiin
osallistumista. Mikéali henkilokunnalla on lisdksi puutteellinen tietotaito liittyen vapaa-ajan

avustajan hakemiskaytantoihin, asukkaan itsemaaraémisoikeus ei toteudu.

Vammaispalvelulain mukaan vaikeavammaiselle on jarjestettavéa henkilokohtaista apua
my0s harrastuksiin, yhteiskuntaan osallistumiseen ja sosiaaliseen kanssakaymiseen
(ystavyys- ja sukulaisuussuhteiden yllapitAmiseen kodin ulkopuolella). Vapaa-ajan toi-
mintojen sisallon ja laajuuden méaarittelee vaikeavammainen henkild itse. Vaikeavam-
maisuudella tarkoitetaan tdssa yhteydessa tilannetta, jossa henkil6 tarvitsee valttamatta
jatoistuvasti toisen henkilon apua selviytyakseen esimerkiksi vapaa-ajan toiminnoistaan,
eika avuntarve liity ikddntymiseen. Oikeus vapaa-ajan apuun on subjektiivinen eli riippu-
matta kunnan madararahoista on kunnan jarjestettava riittdva maara henkilékohtaista

apua siihen oikeutetulle. (Ahola 2015.)

My6s opetus- ja kuntoutuspalveluissa olisi huomioitava autismikirjon henkildiden tarve
mielekkddseen vapaa-ajan toimintaan. Mikali ndissa palveluissa halutaan tukea autismi-
kirjon henkildiden toimintakykyé ja uuden oppimista, on mahdollistettava mielekas toi-
minta tauoilla. Vaikka henkil6 tekisi neurotyypillisen ndkemyksen mukaan epasopivaa
toimintaa, kuten hyppisi tai heijaisi, saattaa toiminta olla ratkaisevaa seuraavan oppitun-
nin onnistumisen kannalta. Kun autismikirjon henkild saa tauoilla tehda itselleen mie-
leistd rentouttavaa tai vireystilaa yllapitdvaa toimintaa, se auttaa hanta keskittymaan
myds asioihin, jotka ovat vaikeita tai haastavia. Lahi-ihmisten tulisi paneutua autismikir-
jon henkildiden yksildllisiin toiveisiin vapaa-ajan suhteen ja tarvittaessa tukea heita va-
paa-ajan toiminnoissa. Tatad korostaa myds Autismi- ja Aspergerliitto kampanjoissaan
Autismin kirjo tutuksi- ja 100 Autismia. Kampanjoissa tuodaan esiin kirjon henkiléiden
yksilollisyytta ja pyritaan lishdmaan yleista tietoa heidan tarpeistaan ja tukemaan osallis-

tumismahdollisuuksia (Autismi- ja Aspergerliitto 2017.)

Opinnaytetydn tekemisen kautta olemme kiinnittdneet entistda enemman huomiota autis-
mikirjon ja my6s muiden erityisryhmien vaikutusmahdollisuuksiin heille mielekkaan toi-
minnan suhteen. Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden (Townsend ja Wilcock 2004) to-
teutuminen ei ole itsestaan selvaa ja tassa ndemme perusteen toimintaterapeuttien tyén
merkitykselle vammaispalveluissa. Kehitysvammaisten asumisen ohjelmaan (Kehas) liit-

tyen Sosiaali- ja terveysministerio asetti seurantaryhman arvioimaan ohjelman tavoittei-
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den toteutumista. Seurantaryhméan suositusten mukaan tehokkaampia toimia asumispal-
veluissa vaativat seuraavat asiat: 1) Vammaisten henkiléiden itsemaaraamisoikeuden ja
valinnanvapauden toteutuminen, 2) palvelutarpeen arviointi ja yksil6llinen palvelujen
suunnittelu, 3) vammaisten lasten oikeus tavalliseen lapsuuteen seka perheen arjessa
selviytymisen ja jaksamisen varmistaminen, 4) asumisratkaisujen monipuolistaminen, 5)
tyontekijdiden osaamisen, tydkaytantbjen ja tytolosuhteiden kehittaminen, 6) hallinto-
kuntien vélinen yhteisty0 ja 7) vammaisten henkildiden laitosasumisen lakkauttaminen.
(Laitoksesta yksilolliseen asumiseen 2016: 2.) Opinnaytetydmme tuo ilmi autismikirjon
henkildiden kiinnostuksen ja halun osallistua monenlaiseen vapaa-ajan toimintaan.
Tama toteutuu vain, jos kunnioitetaan raportissakin mainittua itsemaaraamisoikeutta ja
annetaan mahdollisuus valinnanvapauteen. Opinnadytetyéstamme hyoétyvat myés vam-
maispalveluiden tyontekijat etsiessaan tietoa yleisesti autismikirjoon ja etenkin vapaa-

ajan toimintojen merkityksellisyyteen liittyen.

Autismikirjon henkilot tulevat usein vaarinymmarretyiksi ja heidan arjessaan on paljon
haasteita. Haasteet tulisi aina suhteuttaa ymparistéon ja sen vaatimuksiin ja asenteisiin.
Kirjon henkilot ovat usein poikkeuksellisen herkkia ja taitavia useilla elamén osa-alueilla
ja onnistuvat hdmmastyttavalla tavalla kaantamaan puutteet voimavaroiksi. Liian ihmeel-

linen maailma? teoksessa eras Asperger-henkil6 toteaa:

Luon omaa maailmaani koko ajan eteenpain,
eikd se ole ollenkaan huonompi maailma se!
(Rintala 2016: 202).
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Ohjeistus autismikirjon henkildiden kanssa toteutettaviin keskustelu- ja
haastattelutilanteisiin

Ohjeistus autismikirjon henkildiden kanssa
toteutettaviin keskustelu- ja haastattelutilanteisiin

Etukdteen huomioitavaa

+ Tutugh
keskustelukurnppaniisi’
haastateliavaan etukdtesn
jos mahdoliista

+  Salita
keskustelkumppanin
kommunikointitapa

- Msarls kysymivksat La
ks kustelurunke elukiteen B 4

+  Etsivalmiksi aihealueen
kuvat ja muu matenas rd b
haastattelun’ keskustelon
businks:

«  Jarjestd kuvat etukdtesn
aihealesitain, miké
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useasla aslasta [a
lagjemmasta athealusesta

= Kysy luval
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tallentamizeen (kuvat,
nauhcittaminen, videointi)
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Etukdteen huomioitavaa

«  Selvita vireystilan kannalta paras
vuorokaudenaika keskustelulle/
haastattelulle

«  Valitse keskustelun/haastattelun
pitamisesn wittu, turvallinen ja
rauhallinen paikka. Varmista, sttel
teita keskeyteta, esimerkiksi
varattu-lappu oveen.

«  Aistigrsykkeiden: valo, danet,
tuoksut yms, saately. Voimakas
auringonpaiste tai taustameteli voi
valkuttaa keskittymisesn
hairitsevasti.

«  Huomioi oma vaatetuksesi. Hyvin
kirkkaat neonvarit ja valoa
heijastavat matallipinnat voivat
haitata aistiherkan keskittymista ja
tehda tilanteesta epamiellyttavan.

+  Ala kayta voimakkaita tuoksuja

Keskustelun/haastattelun aikana huomiocitavaa

+  Kemo haastateltavalle mista aiheesta
ja miksi keskustelu pidetdsan ja mihin
tarkoitukseen haastattelu tehdsian

+  Esittele kayitdmasi kemmunikeinnin
tuen ja keskusteluaineiston taltioinnin
vilinest

+  Kemo otatke valokuvia ja ofatko niitd
henkilésta vai pelkistisn
kuvavastauksista

«  Aloita kysymykset vieisemmasta,
etene yksityiskohtin

+  Kayta piirtamista, kifoittamisia ja kuvia
apuna

+  Seuraa keskustelukumppanisi
vireysiilaajaksamista




Keskustelun/haastattelun aikana huomioitavaa

v KatE selkekied, Yhsinkertasat, hat
lauseet ja kysymykset

+  Kiinnité heamictas kayttémesi sanaihin,
Warmista, ettd sinulla ja
eskustelukump an yhteines
YIMArTyS sanasta ja sen markdyhsests

+  Puhu seledst ja ritévan hiaast Vals
slanglimunesancss, WVERS turhia tiytesancs
(teta, niinkw,.. ) B
Anna redust akas vastaamisels. Al

' keakaytd, 84 ks ke nopeast, 314

puhukcmmental keskustelkumppanin
puheen pédle.

+  (Ole rohkaiseva ja vilpittoman kEnnostunut
keskusbalukumppann asasta,

«  armista cikea vastaus toistamalla se tai

kysymalla tarkemmin. Jos

keskustelukumppani ei ceaa'halua vastata,

4ld paincsta, vaan dmaise, etiel se haittaa ja
itte sirtyd sewraavaan kysymyksesen

Kuvienkédytén hyodyt

Alheessa pysyminen/rajaaminen keskustelumatto
;r(fq'n:rtamisen helpottaminen puoln ja
oisin

Kuva on objekti, joka auttaa
r'm.n.f.1.arr'|a|:2:1s y:sadulyn kys,;r‘;yksm
Keskustelun/haastattelun runkona myos
tyontekyalle/haastatteljalle

K,:I&Ei kuvat voivat helpottaa valintojen
tekemista

Voi olla myds hyva vililla antaa
mahdollisuus valita kahdesta
kuvavaihtoehdosta, esimerkiksi: *
Haluatko mennd ulos val olla sisalla
loin keskustelukumppani voi valita
uvista mieleisemman.
Mahdolistaa puhumattoman henki#dn
aktiivisen osalistumisen
vuorovaikutukseen
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Haastatteluaineiston késittely

«  Talenna Talking Mats ja muut
kuvavastaukset valokuvina.

*  Mauhgita keskustelu, jos haluat
varmistaa vastaukset. Varsinkin yksin
haastattelua kuvien avulla tehlaesss e
alkaa |44 kifaamiseen.

+ \araa useampl lapaamiskerta jos
mahdallistatarpeelista.

Kiitamme opinnaytetyon yhteistyokumppaneita
Autismi- ja Aspergerliittoa ja Orton
Invalidisaation Keskuspuiston ammattiopistoa

Tama ahjestus an osa Metropalia AMEn Temintaterapan kaulubusahjelman
opinndytetyctd "Autismikinon henkilciden mielekas vapaa-aika”

Ohjestuksen kuvat aval Papunetin kuvatySkatusivuilta
hitp:/papunet netkuvatyokalei

Liite 1
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Haastatteluaineiston litterointia.

H on haastattelija, A, B, C haastateltavat henkil6t.

H: No ni. Nyt mé kysyn sult vahan yksityiskohtasemmin sit naisté vaik urheiluharrastuk-
sista, ettd...Osaatko s sanoa, ettd mik& esimerkiks tas uinnissa on niinku mukavinta.
Onks siin esimerkiks se vesi vai onks se itse liike?

A: Vesijuoksua.

H: Pidatko siit vedestd, siitd milta vesi tuntuu?

A: Pidan vedesta.

H: Tykk&at vedestd, joo. Entas, osaatko sd sanoo, et mika pyorailyssa on mukavaa. (A
yritti ehkd sanoa jotain) Onks se se, ettd sa paaset johonki paikkaan pyoralla vai onks
se itse pyoraileminen?

A: Johonki paikalle pyoraily.

H: Nii. Et paasee perille...

A: Joo

H: ...onks se niinku se paamaara?

A: Olisi.

H: Joo. Minkélaist niiku jos sé ajattelet ku sa harrastat liikuntaa, ni tekeeks se sut niinku
semmoseks rentoutuneeks vai tekeeks se sut niinku innostuneeks se liikkunnan harras-
taminen?

A: Innostumiseen.

H: Joo. Se tekee niinku, se antaa sulle innostumisen tunteen. Joo-o. Entas tota jos sa
harrastat liikuntaa, ni onks silla mitddn merkitysta, et mihin vuorokauden aikaan sa liikut?
lllalla, aamulla vai yolla vai miten?

A: Pai...illalla.

H: Onk sul ylipdatddn mitaan sellasta harrastusta mita sa tekisit vaikka iltasin koulun
jalkeen, sdanndllisesti tai..

B: Kayn koiran kanssa lenkilla. Ulkoilen koiran kanssa.

: Okei, noniin. Onks tota eldimet tota ni, tai pidat..

: Minul on ratsastus kaks kertaa viikossa.

: No katohan, t&al oli taa ratsastus...

: Pelaan koripalloa.

: Eli sul on koripallo ja ratsastus..

: Ja ma kayn uimassa.

I ® T W T W T

: Nonii.
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B:Y
H: Joo. Onks naa sellasii harrastuksia, mitd sa oot itse tota valinnu..tai saanu valita,
vaikuttaa siihen et mita sa harrastat?
B: Leipomista, pianon soittoo voisin harrastaa.
H: Voisit, tykkaisit harrastaa.
B: Joo.
H: Pianoa, joo. Joo-0. Tota, mé kysyn vaiks tast ratsastamisest nyt ensin, et osaak sa
sanoo, ettd mika tas ratsastamises on niinku mika tekee siitd mielekastad? Onks se se
elain..
B: El&in.
: Joo. Entas se liikkuminen? Onks se mukavaa vai onks se nimenomaa se elaimen...

: On hyva.

: Ei 00 sellasta. Joo. Sitte tas on leipominen, mitd mieltd olet siita?

: Tykkaat.

: Joo. Television katselu?

H

B

H

C

H

C

C: Joo!
H: Joo. Minkélaisii ohjelmia tykkaat katsoa?

C: Mina olen..olen Pokemonii.

H: Aa, okei. Ootko sa Pokemon pelii pelannu silla kannykalla?
C: En mina silla ole pelannu si,,si...ta.

H: Joo, mut sa tykkasit, sa tykkaat kattoo sita sarjaa mika tulee...

C: Joo.

H: ..telkkarista, joo. Tekeek se sarja sut, osaak sés sanoo, et tekeek se sut innostuneeks
vai tota ni...

C: En osaa sanoa.

H: Joo. Entés sarjakuvalehdet?

C: Joo.

H: Kei..oho, téds on tAmmonen ylimaaranen tarra jaany kiinni. Keinuminen, mita mielta
olet?

C: Olen tehny sita.

H: Olet tehny, tykkaat sa tehda sita paljo..

C: Joo.

H: Joo. Onks teilla keinu siella missa sa asut ni pihassa?

C: Ei taida olla semmosta.
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H: Ei, joo. Pystytkd sa keinumaan jossain paikassa kuitenki..

C: Joo.

H: Esimerkiks puistossa vai missa kayt keinumassa?...Monissa puistoissahan on kei-
nuja.

C: Joo. (hiljainen aani)

H: Mites sit semmonen ihan pydriminen yleisesti ottaen. Mitd mieltd oot py6rimisesta?
Tykkaatko pyoria?

C: Joo. (mietti ensin "en tiedd” kohtaa)

H: Joo. Rentouttaako py6riminen sinua vai tekeekd se sinut innostuneeksi?

C: Rentout..taa.
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Tiedote haastateltavalle

28.11.2016

TIEDOTE HAASTATELTAVALLE

Olemme kaksi Metropolia Ammattikorkeakoulun toimintaterapeuttiopiskelijaa ja teemme
opinnaytety6td autismikirjon henkildiden mielekkaastd vapaa-ajantoiminnasta. Paayh-
teistydkumppaninamme toimii Autismi- ja Aspergerliitto ja siella suunnittelija Elina Havu-
kainen. Opinnaytetydmme aineisto koostuu omaelamankerrallisesta kirjallisesta aineis-

tosta ja kolmesta teemahaastattelusta.

Haastattelun teemme sanallisesti ja Talking Mats kommunikaatiomattoa ja/ tai pikapiir-
tamista tukena kayttden. Myds oma kuvakansio /puhelaite tai vastaava olisi toivottavaa
ottaa mukaan haastatteluun. Osallistumme molemmat haastattelutilanteeseen, toinen
meista haastattelee ja toinen kirjaa ja nauhoittaa tilanteen yl6és. Tapaamisia on 2 kertaa
ennalta sovittuun aikaan. Tapaamisen kesto on noin 45 min-60 min/kerta. Haastattelut
nauhoitetaan ja mahdollinen Talking Mats haastattelumatto kuvataan ja tdma aineisto

analysoidaan.

Opinnaytetydmme julkaistaan Metropolia Ammattikorkeakoulun julkisessa Theseus tie-
tokannassa ja linkkina Autismi- ja Aspergerliiton sivuilla. Lisksi opinnaytetyon liitteené
teemme kuvauksen haastatteluprosessista, joka siséltda yhdistelman naista kolmesta
haastattelusta esimerkinomaisena tapauksena. Myds tama prosessikuvaus tulee Au-
tismi- ja Aspergerliiton sivuille. Liitteenad haastattelulupalomake, joka tulee olla haasta-
teltavan itsensé tai edunvalvojan allekirjoittama ja mukana haastatteluun tultaessa.
Mikali sinulla on kysyttavaa, voit ottaa yhteytta sahkopostitse: lilli.leino@metropolia.fi

Yhteistyosta kiittéen,

Lilli Leino ja Titta Kasurinen
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Haastattelulupa

Sopimuksen kohteena on Metropolia Ammattikorkeakoulun toimintaterapeuttiopiskelijoi-
den opinnaytety6hon liittyva haastattelu ja sen osien kayttd osana opinnaytety6ta. Opin-
naytetyon alustava nimi on "Mielekas vapaa-ajan toiminta autismikirjon henkilGilla”.
Allekirjoittanut suostuu haastattelun nauhoittamiseen ja kayttdon opinnaytetydaineis-
tona. Haastattelussa mahdollisesti syntyva kuvallinen materiaali kuvataan ja kaytetdan
opinnaytetydn aineistona. Opinnaytetydmme saattaa sisaltda suoria lainauksia haastat-
teluista.

Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Osallistuja voi vetaytyd prosessista
28.2.2017 mennessa, sen jalkeen sisdllytamme analysoidun haastattelumateriaalin
osaksi opinndyttyétamme. Tydmme viimeinen palautuspaiva on 7.4.2017.
Osallistuminen tai osallistumatta jattaminen ei vaikuta haastateltavan saamiin palveluihin
tai opiskeluun liittyviin asioihin.

Kaikki tutkimuksen aikana teiltd kerattavat tiedot kasitelladn luottamuksellisina ilman ni-
meé&nne tai muita tietoja henkilollisyydestéanne. Ainoastaan henkildiden ik&, sukupuoli ja
koulutuspaikka ilman yksikon maaérittelya (Keskuspuiston Ammattiopisto) tulee nakyviin
lopullisessa opinnaytetydssa.

Opinnaytetyémme julkaistaan Metropolia Ammattikorkeakoulun julkisessa Theseus tie-
tokannassa ja linkkina Autismi- ja Aspergerliiton nettisivustolle. Lisaksi opinnaytetydn liit-
teena teemme kuvauksen haastatteluprosessista, joka siséltaa yhdistelman naista kol-
mesta haastattelusta esimerkinomaisena tapauksena. Myds tama prosessikuvaus tulee

Autismi- ja Aspergerliiton nettisivustolle.

Yhteisty6sta kiittaen: Lilli Leino, Titta Kasurinen

Allekirjoitus:

Nimen selvennys:

Aika ja paikka:
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