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1 Johdanto

Toiminnallisen identiteetin kdsite on merkitykseltaan hyvin lahelld nyt pinnalla olevaa
toimijuuden kasitettd, ja siita onkin tullut tarkea kasite toimintaterapian alalla. Lap-
suusajan toiminnallista identiteettia, etenkin vammaisten lasten identiteettid, on kui-
tenkin toiminnan tieteessa tutkittu vasta hyvin vahan (Phelan & Kinsella 2014, 334).
Tama on yksi niista syistd, joiden vuoksi tdssa tyodssa keskitytdan nimenomaan toi-
minnallisen identiteetin kasitteeseen. Aspergerin oireyhtyman katsotaan usein ole-
van kiinted osa lapsen persoonaa ja tuovan lapsen eldamaan paljon ylimaaraisia haas-
teita. Se vaikuttaa lapsen tapaan kasitella aistitietoa, ajatuksiin, toimintaan ja koke-
muksiin (Aspergerin oireyhtyma n.d.) niin kotona, paivakodissa, koulussa kuin muual-

lakin, haastaen samalla seka lapsen etta perheen arjen ja toimintakyvyn.

Asperger-lasten toiminnallista identiteettia kasittelevia tutkimuksia tai opinndyte-
toita en loytanyt. Phelan ja Kinsella (2014) ovat sen sijaan tutkineet sosiokulttuuri-
sesta nakdkulmasta lapsia, joilla on fyysinen vamma, ja nadiden lasten toiminnallista
identiteettid. Tutkimuksessa on keskitytty toiminnan ja sosiaalisten ulottuvuuksien
merkitykseen vammaisten lasten identiteetin muodostamisessa. Tulosten mukaan
seka kollektiiviset, yhdessa tehdyt, etta yksil6lliset itsendisesti tehdyt toiminnat
muokkaavat vammaisten lasten toiminnallista identiteettid. Seka identiteetti etta toi-
minta voidaan nahda taman tutkimuksen perusteella, erityisesti lasten kohdalla, dy-

naamisina, jatkuvasti muutoksessa olevina. (Phelan & Kinsella 2014, 351—352.)

Autismin kirjon lasten perheisiin yleisesti liittyvaa tutkimusta on olemassa melko run-
saasti. Naissa tutkimuksissa ei kuitenkaan keskityta lasten toimintaan, toiminnalli-
seen identiteettiin tai vanhempien kokemukseen naistd, vaan siihen, miten autismin
kirjolle kuuluva lapsi perheeseen ja sen dynamiikkaan vaikuttaa, ja miten vanhemmat
diagnoosiin ja lapseen suhtautuvat. Tai siihen, miten perheenjasenten sopeutuminen
lapsen autismiin on sujunut. Minua kiinnostaa vanhempien ndakdkulma lapsen toimin-
taan; milla tavalla vanhemmat kuvaavat Asperger-lastensa toimintaa arjessa? Millai-
sia kokemuksia vanhemmilla on As-lastensa toiminnasta ja toiminnallisesta identitee-

tista?
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Keskustelun heratteleminen erityislasten vanhempien kokemuksista lastensa toimin-
nasta, voi osaltaan tuoda perhettd, kuntoutuksen ammattilaisia seka koulua hieman
lahemmaéksi toisiaan. Lapsia, joilla on diagnosoitu Aspergerin oireyhtymd, on toimin-
taterapian asiakkaina runsaasti nyt ja jatkossakin. Siksi toimintaterapeuttien on tar-
keda kiinnittda huomiota naiden lasten ja heiddan vanhempiensa kuulemiseen ja ko-
kemuksiin. Lasten toimintaterapian olisi hyva olla perhekeskeista (Hanna & Rodger
2002), mika tekee koko perheestd kuntoutuksen asiakkaan. Taman vuoksi on perus-
teltua kerata tietoa lapsen vanhemmilta tai muilta lapsen jokapadivdiseen eldmaan
kiinteasti kuuluvilta henkil6ilta. Pyrin pitamaan lahestymistapani tdssa opinnayte-

tyossa lapsilahtdisena ja perhekeskeisena.

Aiheeni keskeisia kasitteita ovat lapsi toimijana, toiminnallinen identiteetti, Asperge-
rin oireyhtyma, autismin kirjo, Asperger-lapset seka ditien kokemus. Englanninkielisia
vastaavia hakusanoja ovat esimerkiksi Occupational Identity, Asperger’s Syndrome,

High Functioning Autism, children ja parents experiences.

2 Lapsi toimijana

Ennen varsinaista toiminnalliseen identiteettiin perehtymista, kasitelladn hyvin lyhy-
esti lasta toimijana sekd vammaisen lapsen toimijuutta. Taman luvun tarkoituksena
on luoda pohjaa toiminnallisen identiteetin kasittelylle. Lapsuudentutkimus omana
tieteenalanaan on saanut alkunsa 1980-luvun alkuvuosina (Alanen & Karila 2009, 9).
Yhteiskuntatieteellisen lapsuudentutkimuksen keskeisimpia tutkimuskohteita on las-
ten toiminta ja lasten toimijuus (Lehtinen 2009, 89). Alasen (2007, 35, 37), Eskelisen
& Kinnusen (2001, 14) ym. mukaan lapsuus on elamanvaihe, jossa lapset ovat aktiivi-
sesti itse mukana, niilla mahdollisuuksilla ja osallistumistavoilla, jotka heille mahdol-
listetaan. Lapset ndhdaan tuottavina, aktiivisina, kommunikoivina, kulttuuria ja ym-
paristda rakentavina toimijoina, jotka osaltaan vaikuttavat jatkuvasti myos yhteiskun-

nallisella tasolla. (Lehtinen 2009, 90.)



Lapsen oikeuksien sopimuksen mukaan lapsella on oikeus ilmaista omat mielipi-
teensa kaikissa hanta koskevissa asioissa, ja ne on otettava huomioon lapsen ian ja
kehitystason mukaisesti (Yleissopimus lapsen oikeuksista n.D.). Sekd YK:n lapsen oi-
keuksien sopimuksen, ettd YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleisso-
pimuksen mukaan, lapset tulee ndhdd oman eldamansa toimijoina ja subjekteina, ei
toiminnan kohteina (Arvoperusta, Lapselle merkityksellinen toiminta kuntoutumi-

sessa — Lapsen metkut 2017).

LOOK-hankkeessa on pyritty kehittdmaan uusia, erityisesti vammaisten lasten toimi-
juutta, osallistumista seka yhteistoimijuutta tukevia kaytanteita. Hanke on kdynnisty-
nyt, koska YK:n lapsen oikeuksien sopimusta valvova komitea on esittdnyt huolensa
siitd, ettei vammaisten lasten oikeus tulla kuulluksi toteudu Suomessa asiaan kuulu-
valla tavalla. Vammaisilla lapsilla taytyisi olla nykyistda paremmin mahdollisuus osallis-
tua omaan kuntoutumisen prosessiinsa aktiivisena toimijana. Lapsen ika ja kehitys-
taso huomioiden, lapsen mielipiteille pyritdan antamaan niille kuuluva painoarvo.

(Lapsen oikeus osallistua kuntoutukseensa — Lapsen edun arviointi, 2015.)

Toimijuus ja tarve toimijuuteen voidaan nahda kaikille ihmisille kuuluvana ominais-
piirteend, jossa ihmiselld on tarve omalla viestinnalladn vaikuttaa muihin ihmisiin.
Lapsen toimijuuden voidaan ajatella toteutuvan silloin, kun lapsen tarve vaikuttaa
viestimalla otetaan huomioon ja siihen reagoidaan. Toimijuudella on seurauksia,
jotka voivat olla niin yhteiskunnan kuin vammaisen lapsen kannalta merkittavia. Lap-
sen kannalta merkittavia toimijuuden seurauksia voivat olla esimerkiksi itseluotta-
muksen lisddntyminen (Franklin & Sloper 2009) ja arvostetuksi tulemisen kokemuk-

set (Franklin & Sloper 2009). (Olli 2014, 152.)

Lapsen identiteettida kunnioittamalla ja positiivista mindkuvaa tukemalla voidaan vah-
vistaa lasta toimijana. Lapsi toimijana tarkoittaa, ettd lapsi pystyy vaikuttamaan
omiin asioihinsa seka ilmaisemaan omaa tahtoaan, toiveitaan ja mielipiteitdaan. Lap-
seen toimijana liittyy olennaisesti lapselle merkityksellinen toiminta lapsen omissa
arjen ymparistoissa. Luottamus, turvallisuus, rehellisyys, rohkeus ja yhdenvertaisuus
ovat ne rakennuspalikat, joista lapselle merkityksellinen toiminta arjessa rakentuu.

(Lapselle merkityksellinen toiminta kuntoutumisessa — Lapsen metkut, 2017.)



3 Toiminta ja toiminnallinen identiteetti

Toiminnat, identiteetti, patevyys ja merkitys ovat tiiviisti yhteydessa toisiinsa (Christi-
ansen 1999, 552). Vaittisen (2009) mukaan toiminnallisen identiteetin ldhikasitteisiin
kuuluvat toiminnallinen minakasitys, identiteetti seka toiminnallinen rooli (Vaittinen

2009, 28-30).

3.1 Inhimillisen toiminnan malli taustateoriana

Opinndytetyoni teoreettisena viitekehyksena on toimintaterapian alalla runsaasti
kdytetty Kielhofnerin Inhimillisen toiminnan malli (Model of human occupation) eli
MOHO. Siind ihminen, ymparist6 ja toiminta ndhdadan olevan jatkuvassa vuorovaiku-
tuksessa keskendan (Kielhofner 2008, 26). Inhimillisen toiminnan mallin mukaan ih-
misen toimintaa ohjaavat tahto, tottumus seka suorituskyky (Kielhofner 2008, 22).
Henkilokohtainen vaikuttaminen, arvot ja mielenkiinnon kohteet ovat tahdon osa-
alueita. Ihmiset motivoituvat ja suuntautuvat toimintaan tahdon avulla. (Kielhofner
2009, 150.) Tottumuksen avulla ihmiset oppivat toimimaan toistuvissa tilanteissa asi-
aan kuuluvalla tavalla, kiinnittdmatta toimintaan mitaan erityistd huomiota. Tottu-
mukset ovat siis kayttaytymismalleja, joita sddtelevat tavat ja sisdistetyt roolit. Tottu-

muksen avulla toiminnoista voi tulla tapoja ja rutiineja. (Kielhofner 1999, 30.)

Suoriutumiskyky muodostuu objektiivisesti havaittavista fyysisista ja psyykkisista ky-
vyistd, joilla ihminen suoriutuu erilaisista toiminnoista. Suoriutumiskykyyn kuuluu
myos subjektiivinen kokemus ndista kyvyista. Fyysisiin toimintoihin lukeutuvat kaikki
elimistdn toiminnot, kuten keskus- ja ddreishermosto, hengitys- ja verenkiertoeli-
misto seka tuki- ja liikuntaelimistd. Psyykkisiin ja kognitiivisiin kykyihin kuuluvat esi-

merkiksi suunnittelu ja muisti. (Kielhofner 1999, 32—33.)

Toiminnallinen identiteetti on keskeinen kasite Kielhofnerin mallissa, ja juuri sen
vuoksi MOHO on luonnollinen viitekehys opinndytetydlleni. Siina toiminnallinen iden-

titeetti tarkoittaa ihmisen kasitystd omasta toiminnallisesta mindstaan ja historias-



taan (Kielhorner 2008, 106-107). Jokainen ihminen rakentaa ja ymmartdaa omaa toi-
minnallista identiteettidan omalla ainutlaatuisella tavallaan (Kielhofner 2008, 129).
Toiminnallinen sopeutuminen muodostuu toiminnallisesta identiteetistd sekd toimin-
nallisesta patevyydesta (Kielhofner 2008, 107). Christiansenin (1999, 552) mukaan
toiminnat (occupations) ovat ennen kaikkea mahdollisuuksia oman itsen ilmaisuun ja

identiteetin luomiseen.

3.2 Toiminnallinen identiteetti

Yksi ensimmaisista toimintaterapian kirjallisuudessa toiminnan ja identiteetin yhdis-
taneista tutkijoista oli Christiansen (1999). Hinen mukaansa toimintaan osallistumi-
nen, toimiminen ja paivittdin toistuvat toiminnot ovat osallisena identiteetin raken-
tamisessa. Han oletti meidan rakentavan identiteettiamme meille merkityksellisten
toimintojen kautta, talla tavalla hyvinvointiamme samalla lisdten. Christiansenin mu-
kaan identiteetti rakentuu sosiaalisessa ympadristossa tekemiemme toimintojen ja
niistd muodostamiemme tulkintojen kautta. Identiteetti vaikuttaa hyvinvointiin ja sii-
hen, miten tyytyvdinen ihminen omaan elamaansa on, ja millaista tarinaa han ela-

mastadn ja sen jokapadivaisista tapahtumista kertoo. (Christiansen 1999, 548—549.)

3.2.1 Erilaisia tapoja maaritella toiminnallista identiteettia

Sosiaalisissa tilanteissa ihmiset maarittelevat usein toisensa korostamalla julkista
identiteettia, kysymalla: ”Mita teet tyoksesi?”. Unruh (2004) nosti esille erottelun ih-
misten julkisen ja henkilokohtaisen identiteetin valilla. Henkilokohtaiseen identiteet-
tiin liittyy luovia ja vapaa-ajalla tehtavia toimintoja, joita ihmiset tekevat, koska ne
ovat heille tarkeita. Unruh on tuonut vahvasti esille, miten henkisyys ja henkiset toi-
minnat voivat potentiaalisesti vaikuttaa toiminnalliseen identiteettiin. (Unruh 2004,
290.) Lasten kohdalla julkisesta identiteetistad voidaan ehka puhua nimenomaan pai-
vakodin ja koulun yhteydessa. Sen sijaan henkilokohtainen identiteetti voi AS-lasten

kohdalla sisdltda muun muassa erityisen mielenkiinnonkohteiden parissa vietetyn



ajan sekd muun vapaa-ajan ja kotona sekd mieleisten harrastusten parissa vietetyn

ajan.

Hautalan, Hamalaisen, Makelan & Rusi-Pyykosen (2013, 71) mukaan toiminnalliseen
identiteettiin sisaltyy ihmisen kokemus omista kyvyistd seka kokemus omasta tehok-
kuudesta toimijana. Lisaksi se sisaltda ihmisen kokemuksen omista mielenkiinnon
kohteista ja siitd, minka asioiden tekemisestd han pitda. Nain ollen toiminnallinen
identiteetti voidaan nahda niin laajana, etta sen voidaan katsoa sisaltavan ihminen

kaikkine puolineen. (Hautala ym. 2013, 71.)

Toiminnallisen identiteetin muodostamiseksi tarvitaan aikaa seka toimintaa sellai-
sessa ympadrist0ssa, jossa on muitakin toimijoita. Toiminnallinen identiteetti ei ole
halki aikojen samanlaisena pysyva, vaan se on jatkuvassa muutoksessa. Se vaikuttaa
jatkuvasti ihmisen eldaman aikana arjessa tehtyihin valintoihin. Se liittyy ihmisen
omasta eldaméastadn muodostamaan tarinaan. Aiempien toiminnallisten kokemusten
tarkastelun pohjalle alkaa kehittya varsinainen toiminnallinen identiteetti; nain kasi-

tys itsestd toimijana alkaa muodostua. (Hautala ym. 2013, 71.)

Vaittinen (2009) on tehnyt kdsiteanalyysin toiminnallisesta identiteetistd Walkerin ja
Avantin kdsiteanalyysimallia apuna kayttaen. Analyysin mukaan yksil6llisyys, vuoro-
vaikutuksellisuus, kokemuksellisuus, kontekstisidonnaisuus, refleksiivisyys, aikasidon-
naisuus, kulttuurisidonnaisuus, dynaamisuus seka tarinallisuus ovat toiminnallisen
identiteetin kasitteen ominaispiirteita. Vaittisen (2009) pro gradu —tutkielman aineis-
tossa toiminnallisen identiteetin kokemukseen, hallintaan ja vahvistamiseen vaikutti
oleellisesti yksilon osallistuminen hadnelle merkitykselliseen toimintaan. (Vaittinen

2009, 28—30.)

Vaittisen (2009, 30—32) mukaan identiteetti, toiminnallinen minakasitys ja toimin-
nalliset roolit ovat toiminnallisen identiteetin lahikasitteita. Niilla on kuitenkin loppu-
jen lopuksi vain pienia vivahde-eroja toiminnallisen identiteetin kdsitteen kanssa, ja
nama erot syntyvat suurelta osin kdytetyista taustateorioista kdsin. Toiminnallisen
identiteetin kasitteestd puhuttaessa korostuu yksilollisyys, kun taas identiteetin kasit-
teestd puhuttaessa nousee esiin sosiaalisuus. Identiteetti voidaan nahda toiminnalli-

sen identiteetin ylakasitteend ja edelleen toiminnallinen identiteetti toiminnallisen



mindkuvan ylakasitteena. Toiminnallinen rooli on alakasite seka toiminnallisen roolin

ettd toiminnallisen identiteetin kasitteille. (Vaittinen 2009, 28—33.)

Identiteetti

Toiminnallinen identiteetti

Toiminnallinen minakuva

Toiminnallinen rooli

Kuvio 1.Toiminnallisen identiteetin ldhikasitteet (Vaittinen 2012, 24)

3.2.2 Toiminnallisen identiteetin ennakkoehto ja seuraukset

Toiminnallisen identiteetin ennakkoehto on toimintaan, erityisesti merkitykselliseen

toimintaan osallistuminen. Toisin sanoen toiminnallista identiteettid ei voi muodos-

tua ilman toimintaan osallistumista. Toiminnallisen identiteetin kriisi seka tasapainon

ja hyvinvoinnin kokemus ovat toiminnallisen identiteetin seurauksia. (Vaittinen 2009,

28—33))

Toimintaan
osallistuminen
Merkityksellinen
toiminta

Toiminnallinen

identiteetti

Toiminnallisen
identiteetin kriisi
Tasapainon ja
hyvinvoinnin kokemu
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Kuvio 2. Toiminnallisen identiteetin ennakkoehto ja seuraukset (Vaittinen 2009)

Toiminnallinen identiteetti voi kriisiytya esimerkiksi vammautumisen seurauksena tai
ihmisen ymmartdessa oman erilaisuutensa suhteessa muihin ihmisiin. AS-lapsen koh-
dalla yksi potentiaalinen kriisivaihe on kouluun siirtyminen, koska tama vaihe on
usein se, jolloin omaan erilaisuuteen aletaan kiinnittda huomiota. Koulussa lapseen
kohdistuu paljon uudenlaisia vaatimuksia, joihin vastaaminen ei ehka kiinnosta tai
motivoi Asperger-lasta tarpeeksi. Vrklan ja Polgarin (2007) mukaan toiminnallisen
identiteetin kriisi tarkoittaa sitd, ettei yksilé kykene ilmaisemaan itsedan merkityksel-

liseen toimintaan osallistumisen kautta (Vaittinen 2009, 29).

3.2.3 Tutkimuksia toiminnallisen identiteettiin liittyvista haasteista ja

kriisiytymisesta

Kielhofnerin (2008) seka Christiansenin (1999) mukaan toiminnallinen identiteetti al-
kaa kehittya lapsuudessa lapsen ottaessa erilaisia rooleja. Naita rooleja voivat olla
esimerkiksi sisarus, leikkija, perheenjasen, kaveri tai koululainen. (Kielhofner 2008.)
Toiminnallisen identiteetin kehittymisvaiheista ei kuitenkaan viela tietadkseni ole
olemassa yksityiskohtaista tutkimustietoa. Kielhofner (2008) esitti onnistumisen ja
epaonnistumisen kokemusten muokkaavan lapsen tapaa nahda omat kykynsa, tie-

tonsa ja osaamisensa.

Tiedossa on, ettd toiminnallisen identiteetin kehittymiseen voi liittya suuria haas-
teita. Tallaisia mahdollisesti jopa toiminnallisen identiteetin kriisiytymiseen johtavia
asioita voivat olla esimerkiksi vammautuminen, sairastuminen, tai yksil6lle epasuo-
tuisa, liilan suuri haasteita tai negatiivista palautetta jatkuvasti tarjoava ymparisto.
Uuteen toimintaymparistoon, kuten kouluun, siirtyminen, voi haastaa lapsen toimin-
taa aivan uudella tavalla ja saada lapsen ymmartamaan oman erilaisuutensa suh-
teessa muihin toimijoihin kyseisessa ymparistdssa. Myos sellaiset elamanmuutokset
kuten eldkkeelle tai tyottomaksi jddminen voivat aiheuttaa toiminnallisen identitee-

tin kriisiytymisen. Esimerkiksi aivovamman seurauksena toiminnallinen identiteetti
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saattaa joutua suureen muutokseen siten, etta palaaminen vanhoihin tuttuihin toi-
mintoihin ei enda onnistukkaan entiselld tavalla. Aivovammakuntoutujan uutta toi-
minnallista identiteettid muokkaavat vamman mahdollisesti mukanaan tuomat fyysi-
set, kognitiiviset ja sosiaaliset rajoitukset. (Bryson-Campbell, Shaw, O'Brien, Holmes

& Magalhaes 2011, 63.)

Toiminnallisen identiteettiin tai sen kehittymiseen nimenomaan Asperger-lasten koh-
dalla liittyvia tutkimuksia en I6ytanyt. Sen sijaan autismin kirjon lasten tavasta kokea
oma itsensa (sense of self tai self-awareness), |6ytyi joitain tutkimuksia. Hobsonin
(1990) ja Hobsonin & Meyerin (2005) mukaan autismin kirjoon kuuluvilla henkilGilla
on todettu olevan haasteita tehda eroa itsensa ja muiden ihmisten valillg, tai ainakin
tdman prosessin on huomattu tapahtuvan myéhemmin kuin neurotyypillisilla lapsilla
yleensd. Murrayn, Lesserin & Lawsonin (2005) mukaan tdman prosessin puuttuminen
tai sen tavallista myohemman kehittymisen taas on huomattu vaikeuttavan itsetie-

toisuuden (self-awareness) kehittymista. (Lyons & Fitzgerald 2013, 751.)

Phelan ja Kinsella (2014) haastattelivat lasten toiminnallista identiteettia kasittele-
vassa tutkimuksessaan kouluikaisia lapsia, joilla on toimintaan vaikuttava vamma, ja
huomasivat lasten valttelevan omasta vammaisuudesta puhumista. Ne lapset, jotka
vammaisuudestaan puhuivat oma-aloitteisesti, suhtautuivat siihen pdaasiassa hyvin
negatiivisesti. Yksi kuudesta tutkimuksen lapsesta puhui omista kyvyistaan, ja siit3,
ettei valita muiden mielipiteista tai ajatuksista omaan vammaansa liittyen. (Phelan

ym. 2014, 342.)

Kaikki haastatellut lapset kertoivat asioista, joita he tekivat yhdessa perheensa
kanssa; erityisesti didin kanssa yhdessa tekeminen nousi esiin lasten puheissa. Sisa-
rukset koettiin roolimalleiksi ja tukipilareiksi. Perheen oma kulttuuri ja perinteet vai-
kuttivat merkittavasti siihen, millaisia asioita lapset tekivat nykyisyydessa ja mita he
halusivat tehda tulevaisuudessa. Perheen kulttuuri ndytti vaikuttavan lasten toimin-
taan esimerkiksi siten, ettd joihinkin toimintoihin heita rohkaistiin ja joitain tekemisia
heille tarjottiin ilman, etta he niitd oma-aloitteisesti valitsivat. (Phelan ym. 2014,

341—345.)
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Kaikki edellda mainittuun tutkimukseen osallistuneet vanhemmat puhuivat lapsensa
ystavyyssuhteista, ja siitd, miten lapsi vertaa itsedan ystaviinsa ja haluaisi olla enem-
man heidan kaltainen. Tutkimukseen osallistuneilla lapsilla oli vanhempiensa mukaan
joko yksi tai kaksi parasta kaveria. Muita seka lasten ettd heidan vanhempiensa esille
tuomia teemoja olivat yhteenkuuluvuuden tunne ja tunne siita, ettei ole aina help-
poa sopia tai kuulua (fitting-in) joukkoon. (Phelan & Kinsella 2014, 168 —179.) Tutki-
muksen lapset tunsivat mieluisista saavutuksistaan ja osaamisestaan ylpeytta. Lasten
onnistumiset ja saavutukset erilaisissa toiminnoissa olivat tarkeita seka lapsille etta

heiddan vanhemmilleen.

Kasvaminen ja kehittyminen tulivat useasti mainituiksi vanhempien puheissa. He ker-
toivat alkaneensa huomata eroja oman vammaisen lapsensa ja muiden lasten valilla:
sosiaalisesti, fyysisesti sekd akateemisesti. My0s itsendisyydesta ja siitd, mita lapsi voi
jo tehda itsenadisesti keskusteltiin. Lasten ja vanhempien kuvailemat toiminnot sijoit-
tuivat sekd menneeseen, nykyisyyteen etta tulevaan. ( Phelan & Kinsella 2014, 179—

188.)

4 Autismin kirjo ja Aspergerin oireyhtyma

Tassa luvussa tarkastellaan ensin Aspergerin oireyhtymaa yleiselld tasolla. Taman
jalkeen keskitytaan yleisimpiin As-lasten toiminnallisiin haasteisiin seka vahvuuksiin.

Lopuksi kdydaan lyhyesti lapi, miten As-lasten toimintaa voidaan tukea.

Autismikirjon diagnosointiin on tulossa suuri muutos, joka astuu nailld ndkymin
voimaan vuoden 2018 aikana. Vanhan ICD-10-tautiluokituksen korvaa uusi ICD-11-
luokitus. Talla hetkelld autismi, Aspergerin oireyhtyma, epéatyypillinen autismi seka
disintegratiivinen kehityshairio sisaltyvat laaja-alaisiin kehityshairidihin, mutta ovat
edelleen omia erillisia diagnoosejaan. Jatkossa nama nelja kuuluvat yhden
sateenvarjodiagnoosin alle, ja niita tullaan kutsumaan vain “autismikirjon hairioiksi”.

Rettin oireyhtyma siirtyy muiden samankaltaisempien diagnoosien joukkoon. Uusi
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luokitus muuttuu vield, ja siksi siita ei voida tdssa vaiheessa antaa kovin kattavaa

tietoa. (Autismikirjon diagnosointi muuttuu N.d.)

4.1 Mika on Aspergerin oireyhtyma?

Aspergerin oireyhtyma on neurobiologinen keskushermoston kehityshairio, joka kuu-
luu autismin kirjon hairidihin. Aspergerin oireyhtyma aiheuttaa eriasteisia toiminnan
haasteita As-henkildiden arkeen (Aspergerin oireyhtyma n.d.). Hairiot stressinsietoky-
vyssd, muistitoiminnoissa ja elimiston vuorokausirytmissa sekd motorinen kompe-
lyys, aistiyliherkkyydet ja |ddkeaineiden huono sietokyky ovat esimerkkeja hairion
tyypillisista oireista. Ulospdin nadkyvia lievia toiminnassa havaittavia poikkeuksia voi-
vat olla esimerkiksi erikoinen danenkaytto ja puheilmaisu sekd poikkeava katsekon-

takti. (Aspergerin oireyhtyma - Aspergerin syndrooma N.d.)

Viitteita Aspergerin oireyhtymalle tyypillisesta kdyttaytymisesta saattaa nakya lapsen
kdyttaytymisessa varhain, mutta yleensa viimeistadn kouluidssa. Haasteet tulevat na-
kyviksi koulussa esimerkiksi ryhmatyotilanteissa, sosiaalisissa suhteissa yleensa ja yh-
teisleikeissa. (Kerola, Kujanpaa & Timonen 2009, 182.) Aspergerin oireyhtymaan kuu-
luva oireilu on yleensa ”selkeinta” seitseman ja kahdentoista ikdavuoden valilla (Gill-

berg 1999, 42).

On arvioitu, ettd Suomessa noin 1% vaestostad kuuluu autismin kirjolle. Kaytdnndssa
tdma tarkoittaa, ettd suomalaisista yli 50 000 henkildlld on autismin kirjon hairio, ja

joka sadas meista on autismin kirjolla. (Autismikirjo — mista on kysymys? N.d.)

4.2 Asperger-lasten toiminnallisia vahvuuksia

“Asperger-henkil6 on usein tyytyvdinen itseensd juuri sellaisena kuin on. Se on hyvd

ldhtokohta kenelle hyvinséd.” (Kerola ym. 2009, 191).

Oirehtimisen ja arjen haasteiden vastapainoksi Asperger-henkil6illd on usein erityisia

vahvuuksia, kuten hyva oikeudentunto ja rehellisyys, kyky omaperadiseen ajatteluun
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tai kyky ymmartaa yksityiskohtia tavallista paremmin (Aspergerin oireyhtyma (Asper-
gerin syndrooma n.d.). As-lapset pystyvat yleensa omaksumaan erityisen paljon yksi-
tyiskohtaista tietoa. Sen sijaan yksityiskohtaisen tiedon hyodyntaminen tai sen liitta-
minen osaksi laajempia kokonaisuuksia voi tuntua heille haastavalta. (Kerola ym.
2009, 180—181.) Asperger-henkil6illd on keskimaarin hieman korkeampi dlyk-

kyysosamaara kuin muulla vaestolla (Gillberg 1999, 77—78).

Erityisen mielenkiinnon kohteet (ekkot) voivat As-lapsella, kuten kenella tahansa lap-
sella, olla mita vain maan ja taivaan valilta. As-lapset haluaisivat yleensa kadyttaa ra-
jattomasti aikaa oman mielenkiinnonkohteensa parissa (Kerola ym. 2009, 180—181).
Nama mielenkiinnonkohteet voidaan ndhda joko rikkautena tai haasteena. Gillbergin
(1999, 45) mukaan etenkin As-poikien erityisen mielenkiinnon kohteet ja harrastuk-
set liittyvat usein taulukkomuotoiseen ulkoa opeteltavaan faktatietoon. Gillberg kut-
suu ndita mielenkiinnon kohteita ”erikoisharrastukseksi”, joka termina on mielestani
hieman vanhanaikainen. Hanen mukaansa tyttéjen mielenkiinnon kohteet ovat pa-
remmin oman ikdryhman mielenkiinnon kohteisiin sopivia, mutta sisaltavat nekin

yleensa paljon ulkoa osaamista (Gillberg 1999, 45).

4.3 Asperger-lasten toiminnallisia haasteita

Koulun alkaessa AS-lapsi saattaa kohdata suuria haasteita. Koulu ei aina kykene tar-
joamaan riittavan suuria tiedollisia haasteita AS-lapselle, silld hdan saattaa kouluun
mennessadn jo osata lukea ja laskea. Liikuntatunnit AS-lapsi voi kokea liian suureksi
haasteeksi motorisen kompelyytensa vuoksi. Muita koulun alkamisen mukanaan tuo-
mia haastavia asioita voivat olla kirjoittaminen oikealla kynaotteella, ruokailutilan-
teet, tavaroiden kadottaminen seka mahdollinen kiusatuksi joutuminen. Kouluikai-
nen AS-lapsi alkaa yleensd tiedostaa oman erilaisuutensa, ja se voi ahdistaa ja masen-

taa hanta. (Kerola ym. 2009, 182—183.)

AS-henkilot saattavat kayttaa opittuja eleitd, ja heiddan puheensa saattaa olla erityi-
sen hyvaa ja muodollista, jopa kirjakielimaista. Tama voi helposti saada muut lapset
vieroksumaan AS-lasta ja etdannyttad hanta entisestdan ikatovereistaan. Sen sijaan

aikuisille AS-lapsi voi vaikuttaa pikkuvanhalta ja erikoiselta; lapselta joka kasittaa
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muiden puheen sanatarkasti eika osaa kayttdaa puhetta vuorovaikutustilanteiden
edellyttamalla tavalla. Hanelle oman puheenvuoron odottaminen saattaa tuntua

mahdottomalta. (Kerola ym. 2009, 180—181.)

Asperger-lapsilla kielelliset erikoisuudet sekd puheen ja kielen haasteet ovatkin ylei-
sid (Gillberg 1999, 47). Kielelliset taidot saattavat kehittya melko normaalisti, mutta
varsinainen kielen ymmartaminen voi muodostua As-lapsilla haasteeksi. Esimerkiksi
sanallisten ohjeiden seuraaminen oli Saalastin ym. (2008) tutkimuksessa merkitta-
vasti vaikeampaa As-lapsille kuin kontrolliryhmalaisille. (Saalasti, Lepistd, Toppila, Ku-

jala, Laakso, Nieminen von-Wendt, von Wendt & Jansson-Verkasalo 2008, 1578.)

Sosiaalisen vuorovaikutuksen haasteet voivat antaa lapsesta ymparistolle hyvin itse-
keskeisen kuvan. Lapsi ei osaa asettua itsensa ulkopuolelle, toisen ihmisen asemaan.
Asperger-lapset ovat usein totuudenpuhujia, eivatka osaa valehdella tai jattaa kerto-
matta esimerkiksi jotain sopimatonta “faktaa”, jonka ovat ympaéristostdan huoman-
neet. Sosiaaliset saannot opitaan yleensa jo hyvin varhain, ja niista tulee ikaan kuin
itsestdaanselvyys suurimmalle osalle ihmisista. Asperger-lapselle ne eivat kuitenkaan
ole ymmarrettavida. Myds mukautuminen aikuisten esittamiin vaatimuksiin on As-lap-

sille vaikeaa. (Gillberg 1999, 42—45.)

Asperger-lapsilla voi olla erilaisia pakkoajatuksia ja- toimintoja. Myds pakonomainen
takertuminen rutiineihin tai rituaaleihin on yleista. Pakkotoiminnot ja rituaalimainen
kaytos voivat liittya As-lapsen erityisen mielenkiinnon kohteeseen, tai ne voivat liittya
johonkin aivan muuhun arjen toimintaan, kuten vessassa kdymiseen tai ruokailutilan-

teeseen. (Gillberg 1999, 46—47.)

Aistipulmat eli hairiot aistitiedon kasittelyssa ovat eriasteisina tavallisia autismin kir-
jossa. Poikkeava aistitiedon kasittely vaikuttaa esimerkiksi leikin kehittymiseen. As-
perger-lasten voi esimerkiksi olla vaikea keksia, milla tavalla leluja pitdisi kayttaa. Au-
tismin kirjon henkil® voi tulla riippuvaiseksi sellaisista aistiarsykkeistd, joita han pys-
tyy itse sddtelemaan, tai jotka eivat tunnu hanelle sietamattomilta. Nain ollen myds
As-lapsi voi jumiutua kdyttdmaan aina samoja vaatteita (saman tuntuista materiaalia)
tai sydbmaan samanlaista ruokaa ruokailusta ja paivasta toiseen. (Kerola ym. 2009,

97—100.) Aistitietoon voidaan joko yli- tai alireagoida. Ylireagoiva lapsi saattaa hais-
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taa, maistaa tai kuulla tavallista voimakkaammin. Alireagoiva lapsi taas tarvitsee ta-
vallista voimakkaampia aistimuksia. Han voi esimerkiksi nauttia sellaisista hajuista,
joista muut eivat pida, tai suostua sydmaan vain vahvasti maustettua ruokaa. (Kerola

ym. 2009, 101—103.)

Aspergerin oireyhtyman henkildiden yleisesti ehka suurin haaste on puutteellinen
kyky oman kayttaytymisen mukauttamiseen ihmisten ja tilanteiden mukaan; toisin
sanoen sosiaalinen kayttaytyminen ja siina esiintyva kémpelyys on Asperger-henkildi-
den suurimpia haasteita. (Kerola ym. 2009, 180—181.) Muita As-lapselle tyypillisia
toiminnallisia haasteita voivat olla muutoksiin sopeutuminen seka kasvojen tai tuttu-

jen paikkojen tunnistamisen vaikeus. (Kerola ym. 2009, 182—183.)

Aspergerin oireyhtymaan voi liittya vaikeuksia myos sellaisissa arjen toimintakokonai-
suuksissa kuin sydmisessa tai nukkumisessa. (Kerola, Kujanpaa & Timonen 2009,
180—181.) Autismin kirjon lapsilla on usein haasteita oman toiminnan ohjauksessa,
ja siksi he tarvitsevat apua toiminnan aloittamisessa, siirtyessadn tehtavasta toiseen

sekd toiminnan loppuun saattamisessa (Kerola ym. 2009, 116—117).

4.4 Asperger-lasten toiminnan tukeminen

Seuraavissa kappaleissa kasitellaan As-lapsen toiminnan tukemista hyvin yleisella ta-
solla. Tyoni teoriaosuudessa kdydadan lyhyesti lapi esimerkkeja siita, millaista As-lap-
sen kuntoutus ja opettaminen voivat olla, ja mihin asioihin vanhempien ja muun l3hi-

piirin, koulun ja terapeuttien olisi hyva kiinnittda huomiota.

As-lapsi tarvitsisi tiedollisten taitojen panttdamisen sijaan mahdollisuuksia oppia, mi-
ten toimia sosiaalisissa tilanteissa, tukea ongelmanratkaisuun seka apua elamanhal-
linnan- ja tunnetaitojen oppimiseen. Ajanhallintaa ja arkipdivan suunnittelua olisi tar-
ked opettaa AS-lapselle; esimerkiksi kellon seuraaminen tai rahan arvon ymmartami-
nen voivat olla lapselle suuri haaste. Opettamisen ja ohjaamisen olisi hyva tapahtua
visuaalisen materiaalin avulla, ei pelkdstdaan kuulonvaraisesti. (Kerola ym. 2009,

182—183.)
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Kujanpaa puhuu autismin kirjon kuntoutuksen yhteydessa “kasvatuksellisen kuntou-
tuksen tusina +2:sta”. Nama neljatoista kohtaa ovat sdénnéllinen yhteisty, kommu-
nikoinnin kehittdminen, strukturointi, visualisointi, jisennetyt opetustuokiot, sopi-
mukset, sosiaaliset tarinat, aistimusten harjoittaminen, rentoutumisen oppiminen, lii-
kunnan merkitys, sosiaalisten- ja tunnetaitojen ohjattu oppiminen, huumori, ilo ja
leikkimielisyys, palkitseminen ja itsetunnon vahvistaminen. (Kujanpaa, Maatta & Ke-
rola 2017.) Kasvatuksellisella kuntoutuksella tarkoitetaan kaikkien henkilon kasvuun
ja kehitykseen mydnteisesti vaikuttavien tekijoiden kokonaisuutta, ja sen merkitys
menee osittain yhteen erityiskasvatus-kasitteen kanssa (Kerola ym. 2009, 213). Sosi-
aalisia taitoja voidaan opettaa esimerkiksi leikkitaitoja harjoittelemalla, jarjestelmalli-
sella rooliharjoittelulla, sosiaalisten tarinoiden avulla, luokkatoveriohjelmalla seka

erilaisilla sosiaalisten taitojen ryhmilld (Kerola ym. 2009, 187).

Esimerkiksi Carol Grayn (1998) kehittamassa sosiaalisten tarinoiden tekniikassa sosi-
aalisista tilanteista kerrotaan tarina, joissa lapselle pyritaan selventamaan, millaiset
ilmeet ja teot sopivat tiettyihin tilanteisiin. Tarinoissa kuvataan erilaisiin sosiaalisiin
tilanteisiin liittyvia sosiaalisia viesteja seka tekoja, joita tilanteessa odotetaan. Lisaksi
kuvataan tekojen syita ja seurauksia. Tarinoissa kaytetaan neljanlaisia lauseita: ku-
vauslauseita, ndkékulmalauseita, ohjauslauseita seka tarkistuslauseita. (Attwood

2005, 36—39.)

As-lapset olisi tarked opettaa hyédyntamaan kalenteria ja tyojarjestyksia. Talla ta-
valla ajan jasentaminen mahdollisesti helpottuisi. Tydymparisto pitdisi muokata eri-
laiselle oppijalle sopivaksi, esimerkiksi aistitiedon kasittelyn haasteet huomioiden.
Koulussa As-lapset yleensa hyotyisivat suuresti omasta henkilokohtaisesta avusta-
jasta, mutta kdytannossa oman koulutetun avustajan saaminen voi olla vaikeaa. (Ke-

rola ym. 2009, 182—184.)

Tiedollisia taitoja As-lapselle opetettaessa, opettamisessa yksi keino saada lapsi kiin-
nostumaan aiheesta, on hyodyntaa erityisen mielenkiinnon kohteita, niita opittavaan
asiaan laajentaen (Bianco, Carothers & Smiley 2009, 207—208). My0s Kerolan ym.

(2009, 184) mukaan As-lasten kuntoutuksessa ja opetuksessa olisi tarkeaa hyodyntaa

lasten lahjakkuutta seka mielenkiinnonkohteita, motivaatiota talla tavalla lisaten.
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Kaytdannossa opettamisen suunnittelu voi ldhted liikkeelle kasitekartan avulla. Lap-
selle voi esimerkiksi opettaa matematiikkaa ja fysiikkaa hydnteisten muotojen ja nii-

den lentoratojen avulla. (Bianco, Carothers & Smiley 2009, 207—208.)

5 Tyon tarkoitus ja tavoite

Opinndytetyoni tarkoitus on tuottaa tietoa perheille, kouluille ja kuntoutuksen tarjo-
ajille siita, millainen kokemus Asperger-lasten vanhemmilla on lapsensa toiminnasta
ja toiminnallisesta identiteetistd, ja mahdollisesti tuoda talla tavalla vanhempien ko-
kemuksia lapsensa toiminnasta ammattilaisten tietoisuuteen. Tuomalla naita asioita
esille, voidaan jatkossa toivottavasti parantaa perheiden, kuntoutuksen ammattilais-
ten sekd koulun valista yhteistyotd Asperger lapsen ja hdnen perheensa arjen suju-

voittamiseksi. Toisaalta opinndytetyollani on myos vertaistuellinen tarkoitus.
Opinndytetyon tavoitteena on selvittaa:

- Miten vanhemmat kuvailevat Asperger-lapsensa toimintaa?

- Millaisia Asperger-lapsen toiminnallisia identiteetteja vanhempien kertomuk-

sista loytyy?

Nama kaksi kysymysta ovat samalla tutkimuskysymykseni, jotka olen esittanyt keraa-

malleni aineistolle.

6 Tutkimuksen toteuttaminen



19

Opinnaytetyoni on laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus, jossa analysoidaan kirjoi-
tettua materiaalia. Laadullisissa tutkimuksissa pyrkimyksena on kuvata ilmi6ta tai ta-
pahtumaa, ymmartaa jotain tietynlaista toimintaa tai luoda teorian kannalta miele-
kds tulkinta tutkittavasta ilmiostd (Eskola & Suoranta 1998, 61). Tavoitteena ei ole
luoda tilastollisia yleistyksia. Tallaisessa tutkimuksessa on oleellista, ettd ne ihmiset,
joilta tietoa kerataan, tietavat tai ovat keranneet kokemuksia tutkittavasta ilmiosta.
(Tuomi & Sarajarvi 2012, 85.) Niin laadullisessa kuin maarallisessakin tutkimuksessa
teorialla on tarked merkitys. Tuomi ja Sarajarvi (2012) kutsuvat kirjassaan tutkimuk-

sen viitekehysta tutkimuksen teoreettiseksi osuudeksi. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 18.)

6.1 Aineiston keruu

Aineistoni keruu tapahtui kirjoitelmia keraamalla Autismi- ja Aspergerliitto ry:n vali-
tykselld kirjoituspyynnon (liite 1.) avulla. Lisaksi olen ollut yhteydessa paikallisyhdis-
tyksiin ja pyytanyt heita valittamaan kirjoituspyyntdani eteenpadin. Kirjoituspyyntdani
on jaettu myo0s sosiaalisessa mediassa. Aineistoni koostuu kolmesta melko laajasta
kirjoitelmasta. Kirjoittajat ovat vastanneet tiettyihin kysymyksiin, kuitenkin melko va-

paasti asioista kertoen.

Tuomen & Sarajarven (2012, 85) mukaan opinnaytetoiden tasoisten harjoitustdiden
tutkimusten aineiston koon ei pitaisi olla merkittava tekija tyota arvioitaessa. Laadul-
lisessa tutkimuksessa tutkimuksen onnistumiseen ei valttamatta vaikuta aineiston
koko, vaan aineistot pitdisi ndhda tapauskohtaisesti. Laadullisessa tutkimuksessa
oleellista on pyrkia muodostamaan ”“teoreettisesti kestavia nakékulmia”, ei vain ker-

toa aineistosta. (Eskola & Suoranta 1998, 61—62.)

6.2 Aineiston kuvaus

Aineisto koostuu kolmesta kirjoitelmasta, joista kaksi on hyvin laajaa ja aiheeseen sy-
valle paneutuvaa. Myds kolmas tarina vastaa juuri sithen, mita olen kirjoituspyynnol-

lani hakenut, mutta laajuudeltaan se on hieman kahta muuta suppeampi. Materiaalia
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kertyi yhteensa kahdeksan taytta Ad-sivua. Olen aineiston tyostamisvaiheessa uudel-
leen nimennyt ja numeroinut tarinat ja niiden kirjoittajat, voidakseni sujuvammin ka-
sitelld tarinoita analyysiad tehdessani. Tassa lopullisessa en ndhnyt aiheelliseksi kayt-

taa kirjoittajista keksittyja nimia.

Kaikki kolme kirjoittajaa ovat aiteja. Heidan Asperger-diagnoosin saaneet lapsensa
ovat idltdan 8-13-vuotiaita. Yksi lapsista on saanut varsinaista toimintaterapiaa, toi-
nen terapiaa, jossa on mukana kuntoutuselementteja ja kolmas lapsi on osallistunut
sosiaalisten taitojen ryhmaan. Yksi lapsista kay koulua normaaliopetukseen integ-
roidussa erityisryhmassa, toinen on 10 oppilaan erityisryhmassa ja kolmas kavi en-

simmaisen luokan starttiluokalla, mutta siirtyi toisella luokalla yleisopetuksen piiriin.

Alkuperaisestd ajatuksesta poiketen aineistoani on vaikea nahda taysin narratiivisena
aineistona, silld olen paatynyt ohjaamaan aineistonkeruuta puolistrukturoiduilla ky-
symyksilla. Kirjoituksista kaksi on tdysin tarinan muodossa, mutta kolmas vastaa hie-

man kahta muuta tiivistetymmin ja suoremmin esittamiini kysymyksiin.

6.3 Aineiston analyysi

Alasuutarin (1999, 39) mukaan havaintojen pelkistaminen sekd arvoituksen ratkaise-
minen ovat laadullisen analyysin kaksi vaihetta. Hannisen (2010, 166—167) mukaan
narratiivisen aineiston analyysi on aloitettava avoimella lukemisella, ilman minkaan-
laisia fyysisia tai henkisia apuvalineita. Aluksi en tehnyt minkaanlaisia muistiinpanoja
aineistostani, vaan pyrin mahdollisimman ennakkoluulottomasti keskittymaan aino-
astaan lukemiseen. Toiselle lukukierroksella lukutavan olisi Hinnisen mukaan (2010,
167) hyva olla samankaltainen kuin hyvda romaania uudelleen luettaessa: kertoja on
ennestaan tuttu, eikd juonen kulkua tarvitse enaa jannittaa. Sen sijaan voi nyt alkaa
etsia hieman tarkempia vivahteita ja yksityiskohtia. Toisella lukukerralla aloin tehda
huomioita ja merkint6ja papereiden marginaaleihin. Pyrin pitdmaan lukutapani edel-

leen avoimena ja vailla ennakko-oletuksia.
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Tassa opinndytetydssa aineistoa analysoitiin kayttamalla apuna sisdllonanalyysin kei-
noja. Laadullista aineistoa on mahdollista analysoida joko aineistolahtdisesti, teoria-
ohjaavalla analyysilla tai teorialahtoisella analyysilla (Tuomi & Sarajarvi 2012, 95—

97). Opinndytetydssani aineiston analysointi tapahtui teoriaohjaavalla analyysilla.

Teoriaohjaavassa analyysitavassa tutkimuksen aineistoa voidaan kerdta melko va-
paasti, ja aineiston analysointi aloitetaan aineistolahtdisesti. Analyysin loppupuolella
analyysin avuksi otetaan viitekehyksessa jo esiteltya teoriaa. Analyysiin vaikuttaa siis
aiempi tieto, mutta tavoitteena ei ole testata teoriaa, vaan ennemminkin avata uusia
tapoja ajatella. Teoriaohjaavaa analyysia tekeva tutkija pyrkii yhdistelemaan eri kei-
noin aineistolahtoisyytta ja valmiita malleja, jotka molemmat nakyvat tutkijan paan
sisalla kaydyssa prosessissa. Aineistolahtoisen analyysitavan mukaisesti, kaikki mita
tutkittavasta ilmiosta tiedetdan, pyritdan sulkemaan analyysin tekemisen ajaksi ulko-
puolelle, eikd se ndin ollen vaikuta mitenkaan analyysivaiheessa. Kaytanndssa puh-
taasti aineistolahtdinen tutkimus on lahes mahdoton toteuttaa, koska kaytetyt me-
netelmat, kasitteet ja koko tutkimuksen asetelma ovat tutkijan maarittelemia.

(Tuomi & Sarajarvi 2012, 96—97.)

Sisdllénanalyysissa aineistoa voidaan kasitella joko luokittelemalla, tyypittelemalla tai
teemoittelemalla. Kasittelytavan valintaan vaikuttaa muun muassa se, haluaako tut-
kija hakea aineistostaan eroavaisuuksia vai yhtaldisyyksia. (Tuomi & Sarajarvi 2012,
91—93). Tyossani keskityttiin etsimaan aineistosta yhtalaisyyksid. Aineistoldhtdisen
sisallonanalyysin kolme vaihetta ovat Milesin ja Hubermanin (1994) mukaan aineis-
ton redusointi eli pelkistaminen, aineiston klusterointi eli ryhmittely seka abstra-

hointi eli teoreettisten kasitteiden luominen (Tuomi & Sarajarvi 2012, 108—110).

Taman opinndytetyon analyysi tehtiin nadita vaiheita noudattaen. Pelkistdmisvai-
heessa etsittiin tutkimuskysymysten kannalta olennaisia ilmauksia. Ryhmittelyn vai-
heessa etsin aineistostani samankaltaisuuksia ja lopuksi tapahtui teoreettisten kasit-
teiden luominen. Yksinkertaistettuna, ensimmaisen tutkimuskysymykseen liittyva
analyysi tapahtui teemoittelemalla, ja toiseen kysymykseen liittyva analyysi tyypitte-

lemalla.
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7 Tutkimuksen tulokset

Tutkimuksen tulokset esitellddn tassa luvussa kahteen osaan tutkimuskysymysten
mukaisesti jaettuna. Ensimmaisessa osassa kdydaan lapi seitseman (7) analyysissa
I6ytynyttd teemaa, jotka nousivat esiin ditien kirjoituksista, heidan kuvatessaan lap-
sensa toimintaa. Toisessa osassa esitelldaan kaksi keskenaan erilaista kirjoittajien ku-

vaamaa toiminnallista identiteettia.

7.1 Miten vanhemmat kuvailevat Asperger-lapsensa toimintaa?

Opinnaytetyon aitien kirjoituksista esiin nousevat seitseman teemaa ovat sosiaalinen
vuorovaikutus ja siihen liittyvit haasteet, toiminnanohjaus ja siihen liittyvdt haasteet,
lapselle mielekds toiminta, lapsen vahvuudet, lapsen toiminnan vaikutukset perhe-
eldmddn ja arkeen, aistien yli- ja aliherkkyydet sekd lapsen liikkuminen. Lapsen vah-
vuudet seka lapsen toiminnan vaikutukset perhe-eldmaan ovat teemoja, joista kirjoit-
tajia on kirjoituspyynnon kysymyksilld suoraan ohjattu kirjoittamaan, joten ne esiin-
tyvat kaikissa kirjoitelmissa. Lapselle mielekdsta toimintaa ei sellaisenaan ole kysytty,
vaan kirjoituspyynndssa puhuttiin toiminnasta nauttimisesta. Sosiaalinen vuorovaiku-
tus, toiminnanohjaus, aistien yli- ja aliherkkyydet seka lapsen liikkkuminen ovat tee-
moja, joihin suoraan liittyvaa kysymysta ei kirjoituspyynnossa ollut. Viisi ensimmaista
teemaa esiintyvat kaikissa kirjoitelmissa ja kaksi viimeista kukin kahdessa kirjoitel-

massa.

Taulukko 1. Seitseman aitien kirjoitelmista esiin nousevaa teemaa

Sosiaalinen vuorovaikutus ja siihen liittyvat haasteet

Toiminnanohjaus ja siihen liittyvat haasteet

Lapselle mielekds toiminta

Lapsen vahvuudet
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Lapsen toiminnan vaikutukset perhe-elamaan ja arkeen

Aistien yli- ja aliherkkyydet

Lapsen liikkuminen

7.1.1 Sosiaalinen vuorovaikutus ja siihen liittyvat haasteet

Jokaisen kirjoittajan lapsella on haasteita kaverisuhteissa. Nditd haasteita kuvataan

kirjoituksissa muun muassa seuraavilla tavoilla:
kaverit usein riitaantuivat koulumatkalla.
sekd yksinkertaisesti:
konflikteja kaverisuhteissa

Toisaalta on merkittavaa, etta jokaisella ndista kolmesta lapsesta on yksi hyva ka-
veri tai useita kavereita. Yksi kolmesta Asperger-lapsesta on ditinsd mukaan hyvin
ulospainsuuntautunut ja hakeutuu mielellaan leikkimaan sisarusten ja muiden lasten
kanssa. Toisella lapsista on kavereita koulussa, mutta kotona han ei aitinsa mukaan
kavereita juurikaan kaipaa. Kolmannella lapsella on yksi kaveri, jota han tapaa toisi-
naan koulun jalkeen. Hieman epdselvdksi jaa, onko kolmannella lapsista kavereita

myos koulussa ollessaan.

Kaikissa kolmessa tarinassa esiin nousevat haasteet sosiaalisessa vuorovaikutuk-
sessa toisten ihmisten kanssa. Lapsen kdyttaytymiseen sosiaalisessa vuorovaikutuk-
sessa vaikuttavia, kaikista kirjoituksista esiin nousevia asioita ovat itsesaatelyyn liit-
tyvat haasteet, vaikeus eldytya toisten ihmisten asemaan seka ehdottomuus suh-

teessa aikuisiin ja muihin auktoriteetteihin.
Itsesdatelyn haasteita aidit kuvailevat muun muassa ndin:

Hdénelld on myéds temperamentin hallinnan kanssa haasteita, hermostuu
helposti.

Yksi dideista kirjoittaa lapsensa tunteiden tunnistamisen ja kdsittelyn haasteista

nain:
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Lapsellani on vaikeutta asettua toisen asemaan ja tulkita toisten tun-
teita tai omiaan.
Erds dideista kuvailee lapselleen luontaista tapaa olla vuorovaikutuksessa seuraavalla
tavalla:
Sosiaaliset tilanteet ovat hdnelle haastavia, koska ylitulkitsee ja alitul-
kitsee ihmisid milloin mitenkin.
Vaikeus asettua toisen ihmisen asemaan ilmenee kirjoitelmissa myds nain:
Lapsi ensinndkin puhuu viililld aivan tauotta, ja héntd tdytyisi hénen
omasta mielestddn koko ajan kuunnella.
seka nain:
Hdéneltd puuttuu ns. sisdinen ohjeisto eri tilanteisiin, eikd hén osaa luon-

taisesti olla kovin empaattinen. Oppii kylld nditd toimintamalleja eikd
tarkoita pahaa ja haluaa hyvdd tdrkeille ihmisille.

Kirjoitelmista |0ytyikin useita mainintoja erilaisista haasteista toisten ihmisten ase-

maan asettumisessa.
Ehdottomuudesta suhteessa aikuisiin kirjoitetaan:

Lapsemme ei ota ohjeita helposti vastaan. Hdn kokee, ettd meilld kai-
killa on samanlaiset oikeudet pddttdd asioista. Hdn ei nde herkdsti ai-
kuisia auktoriteetteina, vaan vddntdd erittdin paljon asioista ja neuvot-
telee.

Sama diti kertoo tilanteen helpottaneen, ja lapsen oppineen jo toimimaan koulussa
ohjeiden mukaan, silloin kun ei ole tilanteessa liian kuormittunut. Toinen &iti kirjoit-
taa lapsensa ehdottomuudesta ndin:
On erittdin uhmakas ja viililld kieltdytyy kuuntelemasta ketdiéin aikuista.
On hyvin ehdoton.
Kaikki edella esitellyt lainaukset kuvaavat luultavasti hyvin osuvasti monien Asperger-
lasten toimintaa sosiaalisissa tilanteissa. Itsesdadtelyn ja tunteiden kasittelyyn liittyvat
haasteet, vaikeus eldytya toisten ihmisten asemaan sekd ehdottomuus suhteessa
auktoriteetteihin ovat jokaisesta kolmesta kirjoituksesta 16ytyvia, sosiaalisessa vuoro-
vaikutuksessa olemiseen vaikuttavia asioita. Lisdksi jokaisella nailla kolmella lapsella
on omia yksiléllisia ominaisuuksia ja tapoja reagoida sosiaalisissa tilanteissa toimies-

saan. Yksittdiset maininnat saavat myos asioiden ottaminen kirjaimellisesti, anteeksi-
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antamattomuus, empatiakyvyn puute sekd haasteet ongelmanratkaisutaidoissa. Sosi-
aaliseen vuorovaikutukseen yleisesti liittyvista asioista yhden maininnan sai myos

lapsen huumorintaju ja kaksi mainintaa lapsen innostuneisuus.

7.1.2 Toiminnanohjaus ja siihen liittyvat haasteet

Kaikissa kolmessa tarinassa aidit kirjoittavat lapsensa toiminnanohjaukseen liitty-
vistd pulmista, jumittamisesta seka siirtymatilanteiden haastavuudesta. Yksi ai-
deista kirjoittaa:
Siirtymdt, kuten nukkumaan Idhteminen, suihkuun meneminen, kouluun
ldhteminen, ulos Idhteminen vievit kauan aikaa ja vaativat ennakointia.

Normaalisti teemme kaikki pdivit samassa jdrjestyksessd, jolloin siirty-
mdit sujuvat paljon helpommin.

Yksi lapsista kulkee koulumatkat ilman aikuista, toiseen suuntaan yksin ja toiseen ka-
vereiden kanssa. Aiti kertoo, ett sellaisina paivina kun lapsen vireystila on huono,
lapsi saattaa vahingossa jaada tiensivuun koulumatkalla istuskelemaan tai koulun pi-
halle seisomaan. Tat4 sattuu heiddn perheessaian aina silloin talléin. Aidilla on siir-
tyma- ja jumitustilanteisiin hyviksi havaittuja keinoja, kuten:

Esimerkiksi kouluaamuina lapsi tietdd, ettd kun herdtddn, ensin puetaan

vaatteet ja sitten syddddn. Sen jdlkeen saa vihdn vapaa-aikaa, ikédén
kuin palkinnoksi ennen IGhtéd.

Erds dideista kirjoittaa:

Ulkona lapseni ei osaa olla yksin, koska hénesté ei tosiaan tiedd, miten

kéyttdytyy, jos pihaan tulee uusia ihmisid tai jotain ylléttévdéd tapahtuu.
Tilanteisiin, etenkin uusiin, reagoidaan toisinaan hyvin arvaamattomalla tavalla. Yksi
dideista kirjoittaakin:

Arjen ongelmien ratkaisukyky on melkoisen huono. Ellei hdnelld ole val-

mista toimintamallia olemassa, voi olla, etté jumittaa téysin tai tekee
jotain aivan erikoista.

Jokaisesta kirjoitelmasta tulee esiin Asperger-lapsen tarve ldhes jatkuvalle aikuisen
tuelle sujuvamman toiminnan ja toiminnanohjauksen mahdollistamiseksi. Aikuisen

taytyy olla vahintaan puhelimella tavoitettavissa ja valmiina tukemaan lapsen toimin-



26

nanohjausta. Toiminnanohjaukseenkin liittyva ajantaju ja siihen liittyvat haasteet tu-
livat esille kahdessa kirjoitelmassa. Kahden lapsen kolmesta oli vaikea tunnistaa,
milloin toimintaan oli kdytetty 15 minuuttia, milloin kolme tuntia. Myos toimintaan
varattavan ajan hahmottaminen ja arvioiminen olivat vaikeita ainakin kahdelle lap-
selle kolmesta. Ajantajuun ja —hallintaan liittyvat haasteet sekd toiminnanohjauksen
haasteet ilmenivat myos esimerkiksi kotitehtavien tekemisessa seka aidinkielen va-

paan kirjoittamisen tehtavissa.

Aidit kayttivit lapsensa toiminnanohjauksen tukemiseen muun muassa ohjeiden pilk-
komista osiin seka samankaltaisina toistuvia pdivastruktuureita ja liian suurien kuor-
mittavien tekijdiden minimointia arjessa. Yksi dideista toteaakin lapsen jumittamisti-
lanteisiin liittyen:

Meillé tosin on tdhdn keino. Kun et tiedd mitd tehdd, soita didille/ kysy aikui-
selta.

7.1.3 Lapselle mielekas toiminta

Huomionarviosta on, ettd kaikista kolmesta tarinasta on |0ydettavissa lapselle miele-
kdsta toimintaa. Sellaista toimintaa, jonka parissa he viihtyisivat tuntikausia. Erds &i-

deistd kirjoittaa:
Lapsi nauttii tubettajien videoista ja heidén huumoristaan.

Talle lapselle mielekasta toimintaa on tubettajien videoiden katseleminen ja kuunte-
leminen. Toiminnasta nauttiminen ymmarretaan tassa opinnaytetyossa lapselle mie-

lekkaaksi toiminnaksi.

Kirjoitelmista esiin tulevia muita lapsille mielekkdita toimintoja ovat muun muassa
tanssiminen, pelitasojen rakentaminen ja luominen, tiettyjen musiikkien laulaminen,
tietokoneisiin liittyvien asioiden piirtdminen, videoiden kuvaaminen ja editoiminen
sekd youtube-videoiden katseleminen. Lapselle mielekdsta toimintaa kuvataan esi-
merkiksi ndin:

Lapseni rakastaa eniten maailmassa musiikkia ja toiseksi eniten Nin-
tendo-peleja.
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Aidin kirjoittaessa lapsensa rakastavan musiikkia ja Nintendo-pelejs, ymmarretian se
tdssa tyossa tekemismuodossa, esimerkiksi musiikin kuuntelemisena tai Nintendo-
pelien pelaamisena, koska kyseisesta kirjoitelmasta ilmenee lapsen toimivan mielel-

[dan naiden asioiden aarella.

Asperger-henkildille tyypilliset erityisen mielenkiinnon kohteet, tita varsinaista ter-
mia kayttamalla, mainitaan vain yhdessa tarinoista. Lisaksi esimerkiksi ylld mainittu
suuri kiinnostus Nintendo-peleja kohtaan voisi mahdollisesti olla erityisen mielenkiin-
non kohde. Lapsen erityisen mielenkiinnonkohteita kuvaillaan seuraavalla tavalla:
Yhdessd vaiheessa hdnen erityisen mielenkiinnon kohteensa oli Angry

Birds musiikki, jota hén lauloi aamusta iltaan ja harjoitteli myés soitta-
maan pianolla.

Toisaalta kahdella kolmesta tarinoiden lapsesta erittdin mielekkdan toiminnan pa-
rissa vietetty aika aiheuttaa myo6s arkea hankaloittavia asioita: jumiutumista, arsyyn-
tymista ja kuormittumista. Eras aiti kuvaa lapsensa toimintaa ndin:

Liikaa nditd asioita tehdessdén, hén alkaa jumiutua pahasti yhteen toi-

mintaan. Silloin hdn muuttuu drtyneeksi ja hermostuneeksi. Hédnen toi-
mintaansa on vaikea keskeyttdd esimerkiksi ruokailun takia.

Aiti kuvailee lapsensa jumittamista toiminnassa:
Lapsi istuu kotona puhelimella katsomassa mieluisia YouTube-videoita,
vaikka koko pdivdn, mikdéli toimintaa ei keskeytetd.
Ainakin kaksi kolmesta kirjoitelmien lapsesta tarvitsee valilld ulkopuolelta tulevaa toi-
minnanohjausta myds mielekdsta toimintaa tehdessaan, lahinna kyetdkseen lopetta-

maan kyseisen toiminnan ja siirtymdan tdsta toiminnasta seuraavaan.

7.1.4 Lapsen vahvuudet

Kysyin joskus, milté se laskeminen tuntuu, niin se kutittaa kivasti aivoja.

Kaikissa kolmessa tarinassa didit kirjoittavat lapsellaan olevan akateemisia vahvuuk-
sia. Mainituiksi tulevat matematiikka, kielet ja luonnontieteet. Nama akateemiset ai-
neet ovat ainoa jokaista kolmen kirjoitelman lasta yhdistava vahvuus, joka aitien kir-
joitelmissa tulee mainituksi. Aidinkieli kouluaineena on yhdelle lapsista helppo ja toi-

selle erityisen haastava. Lisdksi kahdessa kirjoitelmassa kolmesta, mainituiksi tulee
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useita asioita, joissa lapset ovat ditiensd mukaan hyvia, joko omasta tai ditien mie-
lesta. Naista vahvuuksista esimerkkeja ovat muun muassa huumorintaju ja innostus
asioiden tekemiseen, sinnikkyys, musiikki, tietokoneeseen ja puhelimiin liittyvat asiat
seka pelitasojen rakentaminen muiden pelattavaksi. Kirjoitelmista kavi ilmi, etta jo-
kaisella kolmesta lapsesta on erittdin hyva kyky keskittya itselleen mieleiseen toi-

mintaan.

7.1.5 Lapsen toiminnan vaikutukset perhe-elamaan ja arkeen

Aidit kirjoittavat Asperger-lapsensa toiminnan vaikuttavan monella erilaisella tavalla
koko perheen arkeen ja eldmaan. Se asettaa vanhemmalle tai vanhemmille sellaisia
erityisia vaatimuksia, jotka voi kunnolla tunnistaa ehka vain Autismin kirjon lasten
vanhemmat. Yksi dideista kuvailee esimerkkeja lapsen toiminnan vaikutuksista ar-
keen talla tavalla:

Kaikki drsykkeet tdytyy yrittdd minimoida, jotta lapsen aivot saisivat ko-

tona lepoa. Mitddn kyldily tai kauppareissuja ei voi tehdd koulun jél-
keen, koska se on lapsellemme aivan liikaa.

Arsykkeiden minimoiminen on yksi esimerkki siitd, miten aikuiset muokkaavat lapsen

kotiymparist6a lapsen toimintaa tukevaksi.

Arki vaatii vanhemmilta suunnittelua, ennakointia ja strukturointia. Yhdessa per-
heista lapsen harrastuksiin ja kyldilyyn Iahteminen arvioidaan aina joka paiva erik-
seen koulun jilkeen lapsen jaksamisen mukaan. Aiti kertoo lapsensa vaativan paljon
ohjausta paivittaisissa toimissaan. Naihin toimiin kuuluvat didin mukaan muun mu-
assa ruoka-ajat, peseytyminen, harrastuksiin lahteminen seka tunteiden kasittely. Ko-
tiymparistossa yksi lapsista on didin mukaan “useimmiten kuin kuka tahansa lapsi”,

vaikka vaatiikin muistuttelua ja tukemista.

Kirjoitelmista kay ilmi koulussa sattuneiden tilanteiden selvittelyn vievan usein van-
hemman aikaa. Kotioloissa lapset vaativat toiminnan tukemista, muistuttelua ja ai-
kuisen lasndoloa, tai ainakin tavoitettavissa olemista. Kaytdanndssa aikuinen rytmit-
taa arjen toimintoja kotioloissa ja maarittelee lapsen voimavarojen ja vireystilan
mukaan, mitka toiminnot kunakin pdivana ovat lapselle mahdollisia. Yhdessa kirjoitel-

mista lapsen toiminta vaikutti perheen arkeen myos aiheuttamalla epavarmuutta.
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Lapsen toiminnassa esiintyi selkeitd haastavia ja helpompia kausia, joiden vaikutusta
aiti kuvaa:

Tdmmodinen vaihtelu vaikuttaa paljon perheen arkeen, koska se aiheuttaa niin
suurta huolta ja stressid vanhemmissa.

7.1.6 Aistien yli- ja aliherkkyydet

Kahdessa kirjoitelmassa mainitaan aistien yli- tai aliherkkyydet. Kolmannessakin kir-
joitelmassa esiin tulee lapsen kuormittuminen esimerkiksi sosiaalisissa tilanteissa ja
harrastuksissa. Aisteja ei suoranaisesti mainita, mutta tahan mainittuun lapsen kuor-
mittumiseen hyvin todenndkadisesti vaikuttavat osaltaan juuri aistitiedon kasittelyn
haasteet. Haasteet aistitiedon tarkoituksenmukaisessa kasittelyssa ilmenevat lapsilla
aistidrsykkeista kuormittumisena, ympariston arsykkeiden liian pikkutarkkana huo-
mioimisena seka aistien aliherkkyyksina. Aistien aliherkkyyksia ilmeni kahdella lap-
sella kolmesta. Kaytdnnossd ndma ilmenivat muun muassa naldantunteen puuttumi-
sena. Molemmilla nailld kahdella lapsella ilmeni seka aistien yli- etta aliherkkyyksia,
jotka vaikuttavat lasten toimintaan monella eri tasolla. N&ita lasten aistisdatelyn

haasteita kuvaillaan kirjoituksissa muun muassa seuraavalla tavalla:

Ei tunne ndlkdd, on ddniyliherkkd, ei tunne kivid kengissd.

7.1.7 Lapsen liikkuminen

Yhdessa kirjoitelmista tulee esiin haasteita motorisissa taidoissa, ja nama nayttayty-

vat esimerkiksi tasapainon sailyttamisen vaikeutena:
Tasapaino on mité on, ja siksi pyérdily ei ole koskaan onnistunut.

Kaksi lasta kolmesta harrastaa liikuntaa, ja ditien kertoman mukaan my6s nauttii
siitd. Mainittuja liikuntalajeja olivat paini seka tanssi. Joukkuelajeihin osallistumista
vaikeuttaa sdantdjen ymmartamisen haasteet, mika taas voitaisiin katsoa kuuluvaksi
my0s sosiaalisen vuorovaikutuksen teemaan. Lapsi asettaa itselleen didin mielesta
lilan korkeita odotuksia liikuntalajeihin liittyen, vaikka on niissd padsaantoisesti didin

mielesta ihan hyva.
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Toinen lapsista haluaisi kovasti olla liikunnallisempi, notkeampi ja vihemman kém-
peld. Opetteluvaiheessa lapsi tarvitsee vaihe vaiheelta etenevaa opastusta, ja opit-
tuja motorisia taitoja on aidin mukaan yllapidettava sdannollisesti tai ne unohtuvat.
Molempia lapsia yhdistaa liikkkumisen suhteen halu olla parempi liikunnassa. Kol-

mannessa kirjoitelmassa motorisia taitoja ja niihin liittyvid haasteita ei tule esiin.

7.2 Millaisia toiminnallisia identiteetteja vanhempien tarinoista |oytyy?

— Kaksi toiminnallisen identiteetin tyyppia

Aineistostani loytyi kaksi vanhempien kuvailemaa toisistaan poikkeavaa toiminnal-
lista identiteettia. Olen jakanut nama identiteettimallit kahteen tyyppiin, jotka esitte-
len seuraavaksi lyhyesti. Molempien tyyppien tarinoista I16ytyy lapselle mielekasta
toimintaa, mutta toisessa tyypissa lapsen toiminnallinen identiteetti on didin kuvaile-
man mukaan negatiivissavytteinen. Ensimmaisessa tyypissa lapsi nauttii monista eri-
laisista aktiviteeteista ja kokee olevansa hyvda monenlaisessa toiminnassa. Toisessa

tyypissa lapsella on vain yksi mielekds toiminta.

7.2.1 Positiivissavytteinen toiminnallinen identiteetti

Taulukko 2. Positiivissavytteisen toiminnallisen identiteetin piirteet Asperger-lapsella

Lapsi kokee olevansa hyva useissa aktiviteeteissa

Lapsella myds haastaviksi koettuja toimintaymparistdja ja toimintoja

Lapsi nauttii yhdessa tekemisesta

Lapsi tunnistaa seka vahvuuksia ettd haasteita

Lapsella useita mielenkiinnonkohteita

Lapsella paljon mielekasta toimintaa
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Tahan toiminnallisen identiteetin tyyppiin kuuluvien kahden tarinan lapsilla on yh-
teistd muun muassa se, etta he kokevat aitiensa kertoman mukaan olevansa hyvia
useissa erilaisissa aktiviteeteissa.
Lapseni kokee olevansa hyvd tanssimisessa, vaikkei hén sité liene noin
katsojan silmissd.

Lapsi kokee olevansa hyvd koulussa, musiikissa, tietokone- ja puhelinasi-
oissa, ja aika paljon kaikenlaisissa asioissa.

Toisaalta molemmat didit kertovat vastaavasti lapsensa kokevan myds jotkin aktivi-
teetit tai toimintaymparistot itselleen haastavina.
Joukkuepeleissd, kuten polttopallossa, lapsi alkaa helposti kuvitella ole-

vansa huono, vaikka osuisi muihin aivan yhté hyvin kuin kaikki muut pe-
lissé.

Lapseni kokee myds olevansa huono joskus kavereiden kanssa.
Lapsi nauttii itsendisen puuhailun lisdksi myos yhdessa tekemisestd, kunhan jumitta-
misen hetkista padstaan yli.

Hdn saattaa nauttia esimerkiksi yhdessé ulkoilusta, mutta, jos hdn jad

jumiin laitteen asetusten tutkimiseen, hdn saattaa hyvin tehdd pelkds-
tddn yhtd asiaa koko pdivdn.

Lapsi on huomannut oman erilaisuutensa suhteessa muihin ihmisiin. Toisessa taman
identiteettityypin tarinassa lapsi on alkanut jo 3-vuotiaasta asti tunnistaa asioita,
joissa han on muita huomattavasti taitavampi. Téma sama lapsi on jo pienesta pitden
kiinnittanyt huomiota siihen, miten muut ihmiset kokevat asioita toisella tavalla kuin
han. Aiti kirjoittaa:
Kertoi siité kuin pieni aikuinen jo tutkimusta edelténeissd keskusteluis-
sakin, kuinka oli aina miettinyt, ettd jossain on nyt jotain kummaa, kun

ihmiset on niin kummallisia. Miksi hdn on osannut lukea ja laskea yh-
teen 3 numeroisia lukuja jo hyvin pienestd?

Aiti kertoo, ettd hinelle itselleen lapsen kokemus omasta erilaisuudestaan selvisi
vasta lapsen ollessa jo hieman vanhempi, ja jatkaa:
Kun tuli Asperger-diagnoosi, tutkimme asiaa yhdessd, ja lapsi edelleen-
kin kysyy joskus asiasta.
Taman toiminnallisen identiteetin tyypin lapsi siis tunnistaa aidin kertoman mukaan

seka vahvuuksiaan etta haasteitaan. Lapsella on monia erilaisia toimintoja, joissa
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hadn kokee didin mukaan olevansa hyva. Taman lisaksi lapsella on myos asioita, joi-
den tekemisen han kokee itselleen haastavana. Lapsella on useita mielenkiinnon
kohteita, runsaasti mielekdstd toimintaa, sekd nain ollen mahdollisuuksia itselle
merkitykselliseen toimintaan. Asperger-diagnoosia on kasitelty yhdessa, ja lapsi vai-
kuttaisi suhtautuvan siihen yleisesti ottaen hyvin. Diagnoosin saamisesta on kulunut
jonkin verran aikaa, niin, ettda sopeutumisprosessi vaikuttaisi olevan jo hyvassa vauh-

dissa.

7.2.2 Negatiivissavytteinen toiminnallinen identiteetti

Taulukko 3. Negatiivissavyteisen toiminnallisen identiteetin piirteet Asperger-lapsella

Lapsi saanut jatkuvaa negatiivista palautetta ymparistosta (paivakoti/koulu)

Lapsen vahvuuksia ei ole huomioitu (paivakoti/koulu)

Lapsi ei koe olevansa hyva missaan toiminnassa

Lapsen kasitys itsestd ei vastaa vanhemman kasitysta lapsesta

Lapsi ei pysty vastaanottamaan positiivista palautetta

Lapsella ainakin yksi mielekds toiminta

Hdénelld on erittdin negatiivinen mindkdsitys, koska ympdristé on aina
antanut ymmdrtdd, ettd hdn on huono ja vddrdénlainen.

Tata toiminnallista identiteettid leimaa didin kertoman mukaan negatiivisuus. Lapsi
on saanut paivdkodista asti ymparistoltdan negatiivista palautetta. Tilanne ei ole
muuttunut lapsen kasvaessa, vaan edelleen koulussa lapsi saa aikuisilta negatiivista
palautetta ja valitusta toiminnastaan, vahvuuksien huomioimisen sijaan. Aidin kerto-
man mukaan lapsi ei koe olevansa missadin toiminnoissa hyva. Aiti kertoo lapsensa
olevan lahjakas matematiikassa, kielissa ja luonnontieteissa. Lapsen kasitys omasta

toiminnastaan ei vastaa vanhemman kasitysta.

Lapsi ei pysty ottamaan vastaan kehuja tai positiivista palautetta toiminnastaan. As-

perger-diagnoosi on vield suhteellisen uusi asia perheessa. Ymparisté on aiemmin
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ndahnyt lapsen toiminnan haasteet didin kokemuksen mukaan “ehkd vain vanhempien
vikana ja huonon kotikasvatuksen tuloksena.” Lapsella on koulussa kavereita, mutta
kotioloissa han ei yleensa ole kiinnostunut viettamaan aikaa heidan kanssaan. Mielui-

ten lapsi istuu kotona puhelimella katsomassa valitsemiaan videoita YouTubesta.

8 Pohdinta

Ensimmaiseksi pohditaan tutkimuksesta saatuja tuloksia, sitten tutkimuksen luotetta-
vuutta ja eettisyyttd. Viimeiseksi esitelldaan opinndytetydn tekemisen aikana heran-

neita ideoita mahdollisiksi tulevaisuuden tutkimusaiheiksi.

Alkuperéinen ajatus oli tehda tdysin narratiivinen tutkimus narratiivisine analyysei-
neen ja aineistoineen. Lopputulos oli kuitenkin yleisempi laadullinen tutkimus, jossa
analysoitiin suurimmaksi osaksi narratiiviseksi aineistoksi laskettavaa aineistoa teo-
riaohjaavan sisalldnanalyysin avulla. Tyon lopullisessa versiossa paadyttiin jattdmaan
pois narratiivisuuden korostaminen, koska tyo ei enda prosessin edetessa tayttanyt
narratiivisuuden vaatimuksia. Tarkoitus oli myds pitaa ndakékulma vanhemman koke-
muksessa, eikd sen kummemmin maaritelld vastaajiksi iseja tai diteja, mutta koska
kaikki tutkimuksen osallistujat ovat diteja, paadyin muuttamaan tyoni nimen vield

prosessin loppupuolella.

8.1 Tutkimustulosten pohdinta

8.1.1 Asperger-lapsen toiminta vanhemman kuvailemana

Taman opinnaytetyon tarkoitus ei ollut keskittya erityisesti Asperger-lapsen haastei-
den tai vahvuuksien osoittamiseen toiminnassa, mutta analyysin tuloksena 16ytyneet
teemat voidaan toki halutessa jaotella ja ymmartaa tallaisellakin tavalla. Autismin kir-
jon henkildiden tapoja toimia on tutkittu runsaasti, ja tietoa niista on |6ydettavissa

paljon. Sen sijaan huomiota pyrittiin kiinnittdmaan siihen, miten vanhemmat lap-
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sensa toimintaa kuvailivat. Mielenkiintoista oli huomata, etta analyysissa esiin nous-
seet teemat olivat osittain juuri ndita Autismin kirjon henkildiden toimintaan vaikut-

tavia kirjallisuudesta l6ytyvia perushaasteita.

Asperger-lasten toiminnalliset haasteet nayttavat ilmenevan useissa erilaisissa ympa
ristissa: kotona, koulussa, harrastuksissa ja kavereiden kanssa toimiessa. Nain ollen
ne vaikuttavat lapsen toimintaan hyvin kokonaisvaltaisesti. Autismin kirjoon kuulu-

vien henkildiden yksi keskeisimmista haasteista on yleensa erikoinen tai normaalista
poikkeava sosiaalinen vuorovaikutus (Kerola ym. 2009, 37). Autismin kirjon henkil6t
eivat usein ymmarra sosiaalisia sdantoja tai osaa tehokkaasti jasentdaa ymparistosta

saatua sosiaalista tietoa (Kerola ym. 2009, 39—41). Nama3 asiat kavivat ilmi myos ta-

man opinndytetyon tuloksista.

Sosiaaliseen vuorovaikutukseen liittyvat haasteet eivat kuitenkaan nayta estavan ka-
verisuhteiden muodostamista, vaan jokaisella kolmella lapsella on yksi tai useampia
kavereita. Sen sijaan kaverisuhteiden ylldpitoon ja kavereiden kanssa vietettyyn ai-
kaan vaikutti sosiaalisia taitoja enemman kuormittuminen ja sen valttdminen. Puust-
jarven (2016) mukaan Asperger-henkildille on tyypillista tavallista vahdisempi kiin-
nostus ihmissuhteisiin, mika nakyy muun muassa viihtymisena ja tarpeena olla yksin.
Tama saattaa nakya myos siten, etta henkil6 ei ilmaise nauttivansa toisten ihmisten
seurasta. (Puustjarvi 2016.) Taman suhteen opinndytetyoni tulokset olivat osittain

eriavat.

Erds autismin kirjon henkildiden toimintaan usein keskeisesti vaikuttava tekija on,
ettd tulevaan suuntautuminen ja tulevaan liittyvien asioiden suunnitteleminen saat-
taa olla vaikeaa. Tama voi aiheuttaa haasteita muu muassa ajan hahmottamisessa ja
toiminnanohjaukseen kuuluvissa toiminnassa sujuvasti vaiheesta toiseen siirtymi-

sessa sekd toiminnan aloittamisessa ja lopettamisessa. (Kerola ym. 2009, 116—118.)

Toiminnanohjauksen haasteet tutkimuksen kolmella lapsella ovat suuria ja vaikutta-
vat perheen arkeen joka pdiva. Toiminnanohjauksen haasteet vaikuttaisivat olevan
sitd suuremmat, mitd kuormittuneempi lapsi kulloinkin on. Kuormittumiseen vaikut-
taa muun muassa ymparistosta tuleva aistimusten maara. Perheen aikuinen tai aikui-

set joutuvat siis tekemaan ldhes jatkuvaa kuormituksen sdatelya ennakoimalla ja
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muokkaamalla ymparistoa lapsen tarpeisiin sopivammaksi, ja talla tavoin luomalla

lapselle turvallisen toimintaympariston (Kerola ym. 2009, 101).

Olisi mielestani tarkedaa miettid, miten As-lasten vanhempia voitaisiin entistd parem-
min tukea, ja milld tavoin lapsen toiminnan tukeminen arjessa olisi mahdollisimman
sujuvaa ja vaivatonta. Jokaisen kolmen lapsen toiminnassa on haasteiden lisdksi
myos vahvuuksia, ja olen varma, etta oikeastaan vain osa niista |oytyi ditien kirjoitel-
mista. Jos ihmisten toimintaa ei aina tarkasteltaisi suhteessa normaaliin, niin voitai-
siin ehka ndhda entistd enemman yksilollisia vahvuuksia. Tarkeda on, etta jokaisella
lapsella on ditien kertoman mukaan mielekdsta tekemista arjessaan, vaikka toisinaan
ongelmaksi muodostuukin jumittuminen tai uppoutuminen toimintaan, ja vaikka toi-
minnassa eteenpain siirtyminen vaatiikin aikuisen tukea. Mielekas toiminta on toi-
mintaan osallistumisen ohella toinen toiminnallisen identiteetin ennakkoehdoista

(Vaittinen 2009).

8.1.2 Asperger-lapsen toiminnallinen identiteetti

Taman opinndytetydn tulosten mukaan, Asperger-lapsilla karkeasti jaoteltuna, olisi
olemassa ainakin kahta erilaista toiminnallista identiteettia. Toista naista identitee-
teista luonnehtii lapsen mindkuvan ja toiminnallisen identiteetin negatiivisuus. Nega-
tiilvisuuden on aikaansaanut lapsen ympariston antama yksipuolinen, negatiivinen
palaute, jonka vaikutuksen alaisena lapsi on joutunut didin mukaan olemaan aina pai-
vakodista asti. Palautteen antajina ovat toimineet aikuiset. Nykyaan lapsi ei pysty ot-
tamaan vastaan positiivista palautetta, eikd ndkemaan asioita, joissa voisi mahdolli-
sesti olla hyva. Huomionarvoista on kuitenkin, etta didin mielesta lapsella on myos
vahvuuksia. Lapsen kasitys itsestdan ei vain vastaa didin kasitysta. Positiivissavyttei-
nen toiminnallisen identiteetin tyyppi vaikuttaisi olevan realistinen siind mielessa,
ettd sen omaava lapsi pystyy vanhempansa mukaan ndkemé&an seka vahvuuksia etta
haasteita omassa toiminnassaan. Lapsella on enemman kuin yksi mielekds toiminta,

jonka tekemisestd han nauttii.

Vaittisen (2009, 29—33) mukaan merkityksellinen toiminta on toiminnallisen identi-

teetin ennakkoehto, joten toiminnallista identiteettia ei ole mahdollista muodostaa
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osallistumatta toimintaan. Toiminnallisesta identiteetista taas seuraa joko tasapai-
non ja hyvinvoinnin tila tai toiminnallisen identiteetin kriisiytyminen. Kasittadkseni
kumpikaan naista tiloista ei ole pysyva, vaan tilanne voi muuttua ihmisen eldaman ai-
kana useasti. Voisiko myds jatkuva omasta toiminnasta saatu negatiivinen palaute
johtaa toiminnallisen identiteetin kriisiytymiseen? Toiminnallisen identiteetin kriisi
tarkoittaa Vrklan ja Polgarin (2007) mukaan sita, ettei ihminen pystyisi ollenkaan il-
maisemaan itsedan merkitykselliseen toimintaan osallistumisen kautta (Vaittinen

2009, 29).

Tasapainon ja hyvinvoinnin kokemuksen saavuttaminen edellyttavaa siis lapselle mie-
lekastd, merkityksellista toimintaa. Enta jos merkityksellinen toiminta I6ytyy ja mah-
dollistuu lapsen arjessa, mutta ymparisto ei riittavissa maarin tue lapsen toimintaa ja
toimijuutta? Kielhofnerin (2008, 26) mukaan ihminen, ymparisto ja toiminta ovat jat-
kuvassa vuorovaikutuksessa toistensa kanssa. Christiansen (1999, 548 —549) painotti
nimenomaan sosiaalisen ympariston vaikutusta identiteetin muodostamisproses-
sissa. Ymparisto, jossa toimintamme tapahtuu, on aina monikerroksinen ja monimut-
kainen. Ymparisto voi parhaimmillaan tukea ja tarjota lukuisia mahdollisuuksia ihmi-
selle ja hdnen toiminnalleen, tai se voi toimia myos yksiloa rajoittavana ja vaatia yk-

sinkertaisesti liikaa. (Kielhofner 2008, 20—21.)

Toimimme sosiaalisessa ymparistdssa, samalla jatkuvaa tulkintaa tehden. Negatiivi-
nen, kriisiytynyt toiminnallinen identiteetti, voi siis helpostikin olla seurausta sellai-
sessa sosiaalisessa ymparistossa toimimisesta, joka antaa lapselle jatkuvasti negatii-
vista palautetta toiminnasta. Negatiivissavytteisen toiminnallisen identiteetin omaa-
valle lapselle positiivisen palautteen vastaanottaminen voi olla vaikeaa. Onko lapsen
negatiiviseksi muotoutunut toiminnallinen identiteetti niin vahva, ettei lapsi yksinker-
taisesti pysty kuulemaan ja vastaanottamaan jotain niin suuressa ristiriidassa nykyi-

sen identiteettinsa kanssa olevaa palautetta?

Kerolan ym. (2009) mukaan AS-henkilot ovat usein tyytyvaisia itseensa juuri sellaisina
kuin ovat. Tutkimukseni pienen aineiston tulosten perusteella vaikuttaisi silta, etta
tama pitaa paikkaansa: kaksi kolmasosaa lapsista vaikuttaisi olevan jokseenkin tyyty-
vaisia itseensa. Yhdesta kirjoitelmasta kavi ilmi, miten haastavammat ja helpommat
jaksot vaihtelevat lapsen ja samalla hdanen perheensa elamassa. Yksi dideista kuvailee

helpompia jaksoja néin:
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Onnistumisen kaudet ovat niin ihania, kun sitd on niin onnellinen, ettd
nyt menee kavereiden kanssa hyvin ja koulu sujuu, ja lapsestakin huo-
maa, ettd hdn kokee onnistuvansa.

Haastavammista kausista han kirjoittaa:
Alamdki kaudet ovat sitten kauheita, koska silloin alkaa yleensd kamala
noidankehd; kaikki vaikuttaa kaikkeen ja lopulta mikddn ei suju. Kukaan
ei halua leikkid hdn kanssaan, koulussa ei saa tehtyd mitddn, ei pddse

koulusta kotiin eikd saa kotitehtdvid tehtyd ja jumiutuu jatkuvasti omiin
kiinnostuksen kohteisiinsa.

On mielestani tarkeda huomioida, etta harvat asiat elamassa pysyvat muuttumatto-
mina paikoillaan. Samalla tavalla myos toiminnallinen identiteetti on jatkuvassa muu-
toksessa (Hautala ym. 2013, 71). Toisaalta se voi toimia lohduttavana ja voimaa anta-
vana ajatuksena, toisaalta pelottaa ja ahdistaa. Erityisesti lapselle, jolla on hyvin ne-
gatiivinen kasitys itsestaan, ja taman vanhemmille, toiminnallisen identiteetin muut-

tuva luonne voi olla helpottava tieto.

Kaikki ndama kolme Asperger-lasta ovat muutaman vuoden padsta Asperger-nuoria.
Molloyn & Vasilin (2004, 113—116) tutkimuksessa Asperger-nuorten omaelamaker-
rallisista tarinoista nousi esiin muun muassa Asperger-diagnoosin saamisen muka-
naan tuoma helpotus; vihdoin oli olemassa selitys poikkeavalle varhaislapsuuden ke-
hitykselle, omille erilaisuuden tuntemisen kokemuksille ja oudolle kaytokselle. Kai-
kille tutkimuksen kuudelle nuorelle Aspergerista tuli ndin ollen diagnoosin saamisen
jalkeen keskeinen osa eldméantarinaa ja identiteettid. Myds Sainsburyn (2000) mu-
kaan diagnoosin saaminen voi vahent&a lapsen mahdollisesti kokemaa identiteettiin
liittyvaa epdvarmuutta, ja antaa itsevarmuutta jatkossa tunnistaa entista paremmin

omia vahvuuksiaan Asperger-lapsena (Glazzard & Overall 2012, 38).

Voisiko negatiivissavytteisen toiminnallisen identiteetin omaava lapsi hyotya vasta
hiljattain saamastaan Asperger-diagnoosistaan tulevaisuudessa, kunhan ehtii itse hie-
man sulatella saamaansa tietoa? Ehka se auttaa hanta paremmin hyviaksymaan omat
erilaisuutensa ja kasittelemaan jo vuosia jatkunutta ympariston negatiivista suhtau-
tumista haneen. Ehka tulevaisuudessa lapsi oppii ndkemaan itsessadn ja omassa toi-
minnassaan myos hyvaa. Nain kavi myos ainakin yhdelle Molloyn ja Vasilin tutkimuk-
sen nuorelle. Han kohtasi negatiivisuutta ja arvostelua koulussa jatkuvasti, mutta nyt

nuorena, kertoessaan omasta eldmastdan, han luottaa vahvasti omiin kykyihinsa.
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Suosittelen kaikille englanninkielentaitoisille Asperger-lasten ja nuorten vanhemmille
tutustumista Molloyn ja Vasilin (2004) tutkimukseen ja kirjaan. Tarkemmat tiedot ky-

seisesta kirjasta loytyy tdman tyon ldhdeluettelosta.

Taman tutkimuksen positiivissavytteisen toiminnallisen identiteetin omaavien lasten
kanssa on pyritty kdsittelemaan Asperger-diagnoosia ja sitd, mita se tarkoittaa kay-
tannossa. Erds diti kuvailee diagnoosin kasittelya lapsen kanssa néin:

Lapsen kanssa olemme puhuneet diagnoosista, ja hén vaikuttaa suhtau-

tuvan siihen hyvin. Olemme myds kdyneet asiaa Idpi Saku spesiaali lapsi
—kirjaa lukemalla.

Saman aidin mukaan hanen lapsensa piti kyseisesta kirjasta kovasti, koska 6ysi kirjan
pddhenkilostd samankaltaisia piirteita kuin hanessa itsessaan. Vaikka tdman lapsen
suhtautuminen omaan diagnoosiinsa vaikuttaa hyvaltd, on lapsi kuitenkin viime ai-
koina alkanut selvasti myos drsyyntya erilaisuudestaan. Toisen didin lapselle Asper-
ger-diagnoosin saaminen tuntui didin mukaan helpotukselta ja selitykseltd. Rankan ja
lapselle ahdistavan koulujakson jalkeen &iti paatti muuttaa omaa toimintatapaansa:
Péddyin ratkaisuun, ettd olen antanut hdnen kulkea mukana keskuste-

luissa ikédtasonsa mukaisesti, ja olen kertonut hénelle aina missé men-
nddn.

Tallainen ratkaisu ei kuitenkaan ole aina ollut helppo, silla diti kokee joidenkin tuttu-
jen vanhempien arvostelleen téllaista tapaa toimia. Han kuitenkin kokee tallaisen ta-

van sopivan heidan perheelleen parhaiten.

Lyonsin ja Fitzgeraldin (2013, 758 —759) mukaan autismin kirjon henkildilld on epa-
tyypillinen (jopa vahingoittunut) kokemus (tunne) omasta itsesta. Jos kokemus it-
sestd on epatyypillinen, voisiko tdman perusteella vetda varovaisia johtopadatoksia
myos jollain tapaa epatyypillisen toiminnallisen identiteetin kehittymisesta? Toisaalta
Kielhofnerin (2009, 129) mukaan jokaisella ihmisellda on oma ainutlaatuinen toimin-
nallinen identiteettinsa ja tapansa rakentaa ja tarkastella sita. Voidaanko nédin ollen
sanoa, etta jonkin tietynlainen toiminnallinen identiteetti olisi epatyypillinen? Tai
onko toiminnallisten identiteetin tyyppiesimerkkien etsiminen oikeastaan edes tar-

koituksenmukaista?

Periaatteessa positiivissavyinen toiminnallinen identiteetti olisi voinut olla my6s rea-

listinen toiminnallinen identiteetti, koska tassa identiteettityypissa aidin kuvailema
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lapsen toiminnallinen identiteetti vastaa ympariston kasitysta lapsen toiminnallisesta
identiteetista. Nain ollen negatiivissavytteinen toiminnallinen identiteetti voisi olla

myo0s vaaristynyt tai eparealistinen toiminnallinen identiteetti. Jokainen lapsi on oma
ainutlaatuinen yksilonsa omine vahvuuksineen ja haasteineen. Jokaisessa lapsessa on
potentiaalia, joka padsee sitd paremmin esille, mita vastaanottavammassa ja kannus-

tavammassa ymparistdssa han elaa.

Antamalla kokonaisvaltaisesti parempaa tukea Asperger-lasten perheille ja tekemalla
tiiviimpaa yhteistyota kuntoutuksen ammattilaisten ja opettajan kanssa, voitaisiin hil-
jalleen entista paremmin vahvistaa ndiden lasten toiminnallista identiteettia kohti
positiivissavytteista toiminnallista identiteettia. Kuntoutusta suunnitellessa ja lapsen
tilannetta pohtiessa tulisi huomioida my6s, etta noin joka kolmannella Asperger-hen-
kilolld on diagnostisoitavissa masennus (Kerola ym. 2009). Perhekeskeiselld kuntou-
tuksella mahdollistetaan koko perheen kuuleminen lapsen kuntoutukseen liittyvissa
asioissa. Kaikki kolme lasta osallistuvat toimintaan eri ymparistoissa, eli nailla kol-

mella lapsella on hyvat mahdollisuudet rakentaa omaa toiminnallista identiteettidan.

8.1.3 Lapsi aktiivisena toimijana

Ainakin yhdessa kolmesta tutkimukseen osallistuneesta perheesta lapsi kulkee mah-
dollisimman paljon mukana itsedan koskevissa keskusteluissa, ja on nain ollen aktiivi-
nen oman elamansa toimija. Tama toimintatapa hyvin todennakdisesti vahvistaa lap-
sen kasitystd omista kyvyistdan, haasteistaan, toimijuudestaan ja toiminnallisesta
identiteetistaan kaiken kaikkiaan. Tallainen toimintapa myds tukee lapsen oikeutta
tulla kuulluksi omaan kuntoutukseensa liittyvissa asioissa. Se on yhdenmukainen YK:n
Lapsen oikeuksien sopimuksen seka YK:n Vammaisten henkildiden oikeuksia koske-

van yleissopimuksen kanssa.

On kuitenkin olemassa myos muita tapoja mahdollistaa lapsen kuulluksi tuleminen
omaa kuntoutustaan ja elamaa ja arkea kaiken kaikkiaan koskevissa asioissa. Juuri
naita konkreettisia keinoja LOOK-hankkeeseen kuuluva tyon ensimmaisessa osassa

lyhyesti esitelty Lapsen Metkut on keskittynyt kehittamaan. Esimerkiksi yksi konk-
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reettinen keino, Metku- kirja, pyrkii mahdollistamaan lapselle merkityksellisen toi-
minnan kuvaamisen, vahvistaen ndin kuntoutumisen suunnittelua lapsi- ja perheldh-
toisesti. Kaksi muuta Metku-keinoa ovat Metku-muistio seka Metku-neuvottelu.
Muistiolla pyritdan mahdollistamaan lapselle merkityksellinen toiminta ja neuvotte-
lulla pyritdan vastavuoroiseen neuvotteluun. Metku-neuvottelulla pyritddn antamaan
seka ammattilaisille ettd perheelle hyvida neuvoja lapsen asioita koskeviin tapaamisiin

valmistautumiseen. (Kolme konstia kuntoutumisprosessiin 2017.)

8.2 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Aineiston kirjoittajien anonymiteetti on varmistettu muuttamalla tunnistetiedot. Ko-
pioin tarinat kirjoitusohjelmaan ja tulostin niista nimettdmat paperiversiot analysoin-
tivaihetta varten. Lopuksi havitin kaiken tunnistettavan materiaalin. Talla tavalla py-
rin takaamaan anonymiteetin ja eettisyyden toteutumisen opinndytetyoni aineiston

kasittelyssa.

Validiteetilla tarkoitetaan sita, miten hyvin tutkimuksen tuloksilla pystytaan kuvaa-
maan todellisuutta ja reliabiliteetilla sitd, miten paljon tutkimustulokseen on mahdol-
lisesti vaikuttanut niin sanotut ylimaaraiset, satunnaiset tekijat (Heikkinen, 2010). Va-
liditeettiin, ja ndin ollen tulosten luotettavuuteen, vaikutti aineiston laajuus, joka ei
tdssa tyossa valitettavasti ollut kovin suuri. Kolmen kirjoituksen perusteella ei vield
kyetd tekemdan tuloksista kovin vakuuttavia johtopaatoksia. Pystytdan ehka vain to-
teamaan, etta ollaan mahdollisesti hieman avattu keskustelua siita, millaisia toimin-
nallisia identiteetteja Asperger-lasten keskuudesta 16ytyy. Loytamani kaksi identiteet-

tityyppia eivat kuitenkaan kerro koko totuutta.

Miten hyvin kaksi tutkimukseni toiminnallisen identiteetin tyyppia ovat yleistetta-
vissa kaikkiin Asperger-lapsiin? Tahdn on hyvin vaikea, ellei mahdoton antaa vas-
tausta. Selvaad on, ettd ainakin tallaisia identiteettejd AS-lasten parista lI0ytyy, mutta
kysymys kuuluukin: Millaisia muunlaisia identiteetteja voisi viela 16ytya, jos tutkimus-
aineisto olisi ollut kattavampi? Tuntuu myos hieman hélmolta jaotella néin pienen ai-
neiston ditien kirjoitelmien perusteella lasten identiteetteja toisistaan eroaviksi tyyp-

piesimerkeiksi. Voidaanko tai kannattaako toiminnallisia identiteetteja yleensakaan
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jaotella erilaisiin tyyppeihin niiden muutoksessa olevan luonteen takia? Opinnayte-
tyoni tuloksia lukevalle suosittelen pitamaan mielessa tulosten olevan tavallaan toi-

sen kdden tietoa; keratty diteja kuulemalla, heidan lapsestaan.

Lapsen toiminnan vaikutus perhe-eldmaan ja arkeen seka lapsen vahvuudet ovat tee-
moja, jotka I6ytyvat kysymyksinad suoraan kirjoituspyynndsta. Niista kirjoittamiseen
kirjoittajia on johdateltu, ja tama onkin huomioitava asia teemoja tarkastellessa. Peri-
aatteessa kirjoituksista 16ytyy siis viisi varsinaista teemaa, joihin ditien kuvaus lap-
sensa toiminnasta voidaan “tiivistaa”. Taman lisdksi aitien kokemusta lapsensa toi-
minnasta voidaan tdydentaa kahdella valmiiksi annetulla teemalla, joista kukin kirjoit-

tajista on kirjoitelmassaan paatynyt kirjoittamaan.

Olisin kovasti toivonut saavani ainakin kaksinkertaisen maaran tarinoita analysoita-
vakseni. Valitettavasti en monista yrityksistani huolimatta onnistunut keraamaan kol-
mea tarinaa enempad, joten pyrin tekemaan parhaani talla saamallani aineistolla.
Olen erittdin kiitollinen naille kolmelle tutkimukseeni osallistuneelle didille heidan

kirjoittamiseen panostamastaan ajasta. Kiitos siis teille!

8.3 Ehdotuksia jatkotutkimukselle

Voiko joku muu kuvata toisen toiminnallista identiteettid oikealla tavalla? Niin paljon
kuin opinnadytetyon ndakokulmasta ajateltuna haluaisinkin vastata myontavasti, jou-
dun toteamaan vastauksen olevan yksiselitteisesti "ei”. Opinnaytetydn aineistonke-
ruussa kuvaajana ja tarinankertojana toimii Asperger-lapsen vanhempi, mutta miten
luotettavasti han voi lapsensa kokemusmaailmaan eldaytya? Vaikka taman tyon tar-
koitus olikin tarkastella lasten toimintaa nimenomaan vanhemman kokemusmaail-
man kautta, tulee tdssa vaistamatta esille itseani vaivaava tietynlainen ristiriitaisuus
tyoni teoriaosuuden, tiedonkeruun, analyysin ja tulosten raportoinnin ja pohdinnan
valilla. Eras vaihtoehtoinen tapa kerata tutkimusaineistoa, ja luonnollinen jatko télle
tyolle, olisi ollut haastatella ja havainnoida AS-lapsia itsedan. Tama olisikin mielestani
kdyttokelpoinen idea jollekin tulevalle opinnaytetyon tekijalle. Taytyisi konkreetti-
sesti menna Asperger-lasten luo ja selvittad, millaisia toiminnallisia identiteetteja

heilld on.
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Toiminnallinen identiteetti erilaisten toimintaterapian asiakasryhmien kohdalla kai-
paisi kuitenkin jatkossakin tutkimusta ja mielenkiintoa. Miten esimerkiksi toiminta ja
kdsitys omasta toimijuudesta muuttuvat vammautumisen tai sairastumisen myota?
Entd miten vammaisena syntyminen vaikuttaa lapsen, nuoren tai aikuisen toiminnal-
lisen identiteetin kehittymiseen? Vaikuttaako vammaisen lapsen syntyminen van-
hempien identiteettiin? Enta vaikuttaako se toiminnalliseen identiteettiin? Miten

mielenterveyskuntoutujat ndkevat oman toiminnallisen identiteettinsa?
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Liitteet

Liite 1.

Liite 1. Kirjoituspyynto

Opiskelen toimintaterapiaa Jyvaskylan Ammattikorkeakoulussa. Teen opinnaytetyo-
tani Asperger-lasten toiminnasta arjessa, ja siitd, miten vanhemmat kuvailevat lap-

sensa toimintaa.

Opinnaytetyotani varten etsin padasiassa kouluikdisten 6-12-vuotiaiden Asperger-
diagnoosin saaneiden lasten perheenjasenia kirjoittamaan kokemuksiaan, ajatuksi-
aan ja havaintojaan AS-lapsen toiminnasta ja ajatuksista, seka siitd, millaista ar-

kenne on. Voit olla joko lapsen diti, isa tai muu huoltaja.
Toivoisin sinun ensin kertovan:

- Lapsesi ika?

- Oletko lapsen isd/aiti/muu lapsen huoltaja?

- Onko lapsesi saanut (tai saa parhaillaan) toimintaterapiaa? Mahdollisia muita tu-

kikeinoja?
ja sitten kirjoittavan ainakin seuraavista teemoista:

1. Lapsen toiminta: Kuvaa As-diagnoosin saaneen lapsesi toimintaa kotona (ja muissa
toimintaymparistoissad)? Voit kuvata kdytdannon tilanteita arjessanne. Miten lapsi toi-
mii? Mitka asiat sujuvat ja mitka tuottavat hanelle haastetta? Mitka toiminnat ovat
lapsellesi tarkeita? Mista han nauttii? Mihin lapsesi tarvitsee tukea tai apua paivit-

tain?

2. Lapsen kasitys omasta toiminnastaan: Missa asioissa lapsesi kokee olevansa
hyva? Enta kokeeko lapsesi jotkin aktiviteetit itselleen haastavina? Onko olemassa
joitain aktiviteetteja, joita lapsesi haluaisi tehda, muttei pysty? Lisaksi voit halutessasi
kirjoittaa: Millainen kasitys lapsellasi on omasta toiminnastaan? Vastaako se omaa

kasitystasi?



47
3. Miten lapsen toiminta vaikuttaa perheenne arkeen kaytdnnossa?

4. Miten lapsesi kokee oman diagnoosinsa?

Voit lahettaa kirjoituksesi sahkopostiini osoitteeseen: H3547 @student.jamk.fi

30.3.2017 mennessa.

Kasittelen saamiani kirjoituksia luottamuksellisesti. Mikali kaytan tydssani suoria lai-
nauksia, muutan kirjoittajien nimet anonymiteetin sailyttamiseksi. Lopuksi poistan

saamani sahkopostit ja havitan paperiversiot.

Kerrothan myos, mikali sinuun saisi olla yhteydessa myods mahdollista haastattelua

varten. Tama ei ole kuitenkaan ollenkaan pakollista.

Toivon saavani runsaasti kirjoituksia tasta tarkedsta aiheesta. Luen ja analysoin niista

jokaisen suurella mielenkiinnolla!

Opinnaytetyoni ohjaajana toimii toimintaterapian lehtori Mari Kantanen: mari.kanta-

nen@jamk.fi

Ystavallisin terveisin,

Hetamaria Ala-Nissilé


mailto:H3547@student.jamk.fi
mailto:mari.kantanen@jamk.fi
mailto:mari.kantanen@jamk.fi
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