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tyoelamastd, sekd minkilaisia vahvuuksia ja haasteita autismikirjon piirteet tuovat ty6elamassa
toimimiseen.

Opinndytetyon tilaaja on Setlementti Tampere ry/Omavoima. Kehittdmistehtdavian ldhtékohtana on
tilaajan tarve tuoda esiin autisminkirjon naisten ddnta sekd yleinen ja ajankohtainen keskustelu
autisminkirjon naisten alidiagnosoinnista ja tunnistamisen haasteista. TyOelama nakokulma
valikoitui teemaksi, koska sen tutkimukseen osallistuvat henkil6t kokivat tdrkeini teemana nostaa
yleiseen keskusteluun.

Opinnéytetyé on laadullisen ja maarillisen tutkimuksen yhteenkietouma, jonka aineisto koostuu
webropol- kyselyni keratyista vastauksista.

Aineiston kohderyhmina on hyvin yksilollinen joukko henkil6itd, joita yhdistda sukupuoli ja
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autismikirjon naisten tyOhyvinvoinnin yllapitimisessd. Ndma teemat ovat tyOpaikan sosiaaliset
suhteet, aistiymparisto sekd nididen tuoma kuormittavuus.

Vahvuuksina tyoeldmaissi toimimiseen ja parjadamiseen nousivat tarkkuus ja tunnollisuus hoitaa
tyotehtéavat parhaalla mahdollisella tavalla sekd epakohtien huomaaminen ja luovuus ratkaista niita,
rutiinit ja pysyvyys tukemassa tyontekemisti ja sitoutuminen ty6hon.

Vastaajat nostivat esille toiveen autismikirjoa koskevan tiedon lisadntymisestd, jonka kautta myos
suvaitsevaisuus voisi lisdantya.
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The purpose of this thesis was to find out what kind of experiences autism spectrum women have in
working life, and what kind of strengths and challenges the autistic features bring to working life.

The client of this thesis is Setlementti Tampere ry / Omavoima. The starting point for development
task is the need of the subscriber to bring out the voice of the autism spectrum of women, as well as
the general and topical discussion of the underdiagnoses and identification challenges of autism
spectrum. The perspective of working life was chosen as a theme because the participants in its
research felt it was an important topic to raise the general debate.

The thesis is a cohesive combination of qualitative and quantitative research, the material of which
consists of the answers collected in a webropol survey.

The target group of the material is a very unique set of individuals who are linked by gender and
diagnosis / traits. The need for support and adaptations needed in working life and at different stages
of work varies by at least as much as the environmental characteristics of the individual. However,
experience of the challenges of working life is linked to a few common themes that are very important
in maintaining the well-being of women in the autism spectrum. These themes are the social
relationships in the workplace, the sensory environment and the burden they bring.

The strengths of working and succeeding in working life increased with the precision and dedication
to perform the tasks in the best possible way, and the discovery and creativity of the grievances to
solve them, routines and persistence in supporting work and commitment to work.

Respondents expressed the wish for an increase in knowledge about autism, which could also increase
tolerance.
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1 JOHDANTO

Nykyaan melkein mika tahansa tyo vaatii sosiaalisuutta, joustavuutta ja kokonaisuuk-
sien hallintaa. Nama eivat ole autisminkirjon henkil6lle ehka niita vahvimpia ominai-
suuksia. Autistiset piirteet voivat kuitenkin olla myos vahvuus tyoeldmassa, kun tyo-
olosuhteet raiatialoidaan tekijille sopiviksi. Monien autismikirjon henkil6iden kayttay-
tyminen ei vastaa yleista kisitysta siitd, mitd ominaisuuksia hyvalla tyontekijalla tulisi
olla: hyvia viestintataitoja, kykya tiimityoskentelyyn, tunnealykkyytta tai verkostoitu-
mistaitoja. Monesti haetaan "tiimiin sopivia” ihmisia — tarkoittaako tiimiin sopiva sel-
laista, joka ajattelee asioista samalla tavalla? Vai auttaisiko uusien innovaatioiden syn-
tymiseen sellainen joukko, joka tutkii asioita eri nakokulmista ja toimii seka ajattelee

eri tavoin, mutta saman paamaaran eteen.

Autismikirjon henkiléiden omat ndkemykset ja kokemuspohja ovat jaaneet viahille
huomiolle seka tutkimuksessa etti yleisessi keskustelussa. Opinnaytetyossani haluan-
kin tuoda esille autismikirjon naisten oman dénen ja kokemuksen. Autismikirjoa kos-
kevat tutkimukset ovat keskittyneet selvittimaan autismin syita ja aiheuttajaa. Viimei-
kella uskotaan silld olevan neurobiologinen perusta. Vallitsevasti autismia kuvaillaan
hiiriona, joka vaati kuntoutusta. (Liimakka 2014, 167-169.) Havaintoja tehdian siis
ulkopuolelta - entdpa, jos uskaltaisimme katsoa asiaa toisesta nakokulmasta — poikke-
aako autismikirjo niin paljon ns. normaalista? Ketd/mita pitaa kuntouttaa? Haluan
myo0s tuottaa tietoa yleisesti autismikirjosta seka tyoelamiakentille autismikirjon hen-

kiloiden kokonaisvaltaiseksi kohtaamiseksi.

Halusin tehda opinnaytetyon autismikirjon naisista, koska tietoisuus naisten ja tytto-
jen alidiagnosoinnista on lisdantymassa, mutta usein henkiloiden oma asiantuntijuus
jaa toissijaiseksi erilaisia palveluita suunniteltaessa. Pyrin opinnaytetyossani ensisi-
jaisesti esitteleman autismikirjon naisten subjektiivisia kokemuksia tyoelamassa toi-

mimisesta. Opinnaytetyossani toivon pystyvani tuomaan esiin autismikirjon



naisten osaamista ja kykyprofiilia heidan omien kokemuksien kautta, pitkan aikava-
lin tyokykya ja jaksamista uhkaavia ongelmia seka ratkaisuja niihin. Tyoelama nako-
kulma valikoitui teemaksi, koska sen tutkimukseen suunnitteluun osallistuvat henki-

16t kokivat tarkedna teemana nostaa yleiseen keskusteluun.

Opinnaytetyoni tilaaja on Setlementti Tampere ry/Omavoima. Setlementti Tampere
ry on vuonna 1994 perustettu ja se on osa 1880-luvulla Lontoossa alkunsa saanutta
maailmanlaajuista setlementtiliiketta. Yhdistys on uskonnollisesti ja poliittisesti si-
toutumaton. Setlementti Tampere ry on Suomen Setlementtiliiton itsendinen jasen-
yhdistys. Toimintaa ohjaavat arvot ovat rohkeus ja luottamus, paikallisuus ja yhtei-
sollisyys seka yhdenvertaisuus ja oikeudenmukaisuus. Yhdistyksen tyomuotoihin
kuuluu hallinnolliset ja myyntipalvelut seka kaksi toimialaa: kohdennetun tuen pal-
velut sekd kansalaistoiminta ja yhteistyo. Omavoima kuuluu kohdennetun tuenpalve-
luihin. Yhdistyksen toiminnoissa on mukana vahva vapaaehtoisten joukko - yhdistyk-
sessd toimi vuoden 2017 aikana yhteensa 166 vapaaehtoista. Yhdistyksen rahoitus-
pohja koostuu suurimmaksi osaksi erilaisista julkisista rahoituksista, isoimpana 50%
Veikkauksen (myontajana STEA) avustukset, lisaksi yhdistys saa avustuksia Tampe-
reen kaupungilta, Suomen mielenterveysseuralta sekia Terveyden ja hyvinvoinnin lai-

tokselta (THL). (Vuosikertomus 2017, 3-10.)

Omavoiman toimintaa on rahoittanut STEA vuodesta 2007 ldhtien. Omavoima on
elamanhallintaa ja osallisuutta vahvistavaa tukitoimintaa aikuisille ja yli 15-vuotiaille
neuropsykiatrisia piirteitd omaaville henkilGille ja heidan lahipiirilleen. Tuen 1aht6-
kohtana on ihmisen oma kokemus avun tarpeesta, diagnoosia tai lahetetti ei vaadita.
Omavoima tarjoaa asiantuntemusta neuropsykiatrisista erityispiirteista myos am-
mattilaisverkostoille. Toiminnan kulmakivii ovat asiakaslaht6isyys ja asiakkaiden
osaamisen arvostaminen, yhdenvertaisuus ja yhteisollisyys. Asiakkaiden asiantunti-
juudella ja kokemusosaajuudella on Omavoiman ty0ssa erityinen painoarvo, ja toi-
minta rakennetaan asiakaslahtoisesti asiakkaiden osaamista hyodyntiaen. Omavoima
on jo aikaisemmin herattanyt mielenkiintoa kanssatoimijoissa, koska jopa 60% asiak-

kaista ovat naispuolisia, joten kohderyhmana he ovat 16ytaneet paikan, jossa tuoda



esille omia piirteitdan ja saada apua ja neuvontaa. (Vuosikertomus 2017, 18.) Oma-
voimassa kokoontuu mm. autisminkirjon naisten vertaistukiryhma, jossa on kaynyt

noin 15 eri henkil6a.

2 VIITEKEHYS JA KESKEISET KASITTEET

2.1 Autismi/Autismikirjo

Autismitutkimuksen alkuunpanijoina pidetdan 1900 luvulla vaikuttaneita tutkijoita
Leo Kanneria ja Hans Aspergeria. Ndiden kahden méaaritelméat autismista olivat kui-
tenkin hieman erilaiset, joka niin jalkikateen on verrattavissa hyvin autismikirjon mo-
ninaisuuden kasitteeseen. 1980- luvulla englantilainen psykiatri Lorna Wing taas nosti
Aspergerin nakokannan uudelleen esille ja loi kiyttoon kasitteen ”Aspergerin syn-
drooma”. Lorna Wing muutti uransa aikana autismi ymmarrysta ja késitettd lahemmas

nykyista nikemystd autismista kirjona. (Wolff 2004, Leppamaki & Niemeld 2014.)

Autismikirjon hairié on aivojen neurobiologinen kehityshairio. Autismikirjo nayttay-
tyy useimmiten siind, miten ihminen viestii ja on vuorovaikutuksessa muiden kanssa,
seka miten han aistii ja kokee ymparoivian maailman. Autismikirjon piirteet ovat hyvin
yksilollisia, kykyprofiili voi olla epatasainen ja vaihteleva. Jotkut pystyvit elaméaan hy-
vin itsendisesti, osa tarvitsee kevytta tukea, toiset taas voivat tarvita vahvaa tukea lapi
elamansa tai tuen tarve vaihtelee elaméantilanteen mukaan. Autismikirjoa esiintyy
kaikkialla maailmassa ja tutkimusten mukaan sita esiintyy vaestosta noin 1 %:1la. Suo-
messa voidaan tdmén perusteella arvioida olevan noin 55 000 autismikirjon henki-
164. Autismikirjon diagnoosin alle kuuluu autismi, Aspergerin oireyhtyma, Rettin oi-
reyhtyma, disintegratiivinen kehityshairio ja epatyypillinen autismi. (Autismi- ja As-
pergerliitto 2019.) On yleista, etta autismikirjon kanssa esiintyy samanaikaisesti jokin
psykiatrinen tai neuropsykiatrinen oire. Nuoruusiassa tai aikuisuuden kynnyksella

mielialaoireilu on yleista.



Nykyisin autismia kuvataan usein autismin kirjona, jonka alle sijoittuu erilaisia ala-
ryhmia, joiden autistisuuden asteen ymmarretaan vaihtelevan lievasta vakavaan, tar-
koittaen toimintakyvyn ja erilaisten tuen tarpeiden vaihtelua (Liimakka 2014, 167).
Autismikirjon diagnoosit ovat kuitenkin muuttumassa timéanhetkisen tiedon valossa
vuonna 2022, jolloin erilliset diagnoosit poistuvat ja tilalle tulee yksi sateenvarjo diag-
noosi "autismikirjon hairio" (Autismi- ja Aspergerliitto 2019). Muutoksen myota tulisi
kolme eri autismikirjon tasoa, jotka maarittyisivat henkilon tuen tarpeen perusteella.
Tarkeimpana syyna talle muutokselle on diagnostisten rajojen epaselvyys. Tahan men-
nessa tehtyjen tutkimusten mukaan ei ole nayttoa siita, etta esimerkiksi Asperger ero-
aisi olennaisesti autismista. Kuitenkin Aspergerin oireyhtyma loytyy virallisesta tauti-

luokituksesta, kunnes ICD-11 julkaistaan. (Leppamaki & Niemeld 2014).

Usein tutkimuksissa keskitytadn Asperger-henkiloihin, mutta opinnaytetyossani paa-
dyin kayttamaan termid autismikirjo, koska alun perin diagnostinen muutos piti tulla
voimaan jo vuonna 2018, lisdksi tiata termid kayttavat myos monet autismin kokemus-
asiantuntijat. Autismikirjosta puhuttaessa kaytetaan sanaa "kirjo" kuvaamaan nimen-
omaan sitd monimuotoisuutta ja yksilollista vaihtelua, jota talla kohderyhmalla esiin-
tyy. Tassa opinnaytetyon yhteydessa tarkoitan autismikirjon henkil6lla naispuolista
yksil64, jolla on autismikirjon diagnoosi tai han tunnistaa autismikirjon piirteita itses-
sddn ja taman myota kokee itsensa autismikirjoon kuuluvaksi henkiloksi. Tutkimuk-
sissa, tavatessani autismikirjon henkiloita seka kyselyyn vastanneet henkilot kayttivat
myo0s termia nentti (NT), joka tarkoittaa neurotyypillistd henkil6a vrt. neuroerityinen

— autismikirjon henkilo.

Arvomaailma ja oman nakokulman valitseminen on ollut minulle tarkeda ja haluankin
tehda eron medikalisoituun autismikirjon hiirioon, jossa usein oireyhtyma nahdaan
toimintarajoitteena. En kuitenkaan kiella haasteita, jotka liittyvat autismikirjoon,
mutta haluan pitda nakokulmana voimavaraisuuden seka piirteet enemman ominai-
suuksina kuin rajoitteina. Davidson ja Orsini (2013, 9-25) nostavat autismitutkimusta
esille “kykyjen nakokulmasta” ja tuovat esille myos autismikirjon henkiloiden oman
kokemuksen merkityksen osana tutkimusten tekemistd. He haastavat yleisen kasityk-

sen siita, ettd autismi maaritelma olisi "normaalin” ulkopuolella.



Lisdksi sivuan lyhyesti termia neurodiversiteetti, johon tutustuin teoriaa lukiessani.
Neurodiversiteetilla tarkoitetaan ihmisten neurologista monimuotisuutta. Neurodi-
versiteetti termi on johdettu biodiversiteetista eli biologisesta monimuotoisuudesta,
jota pidetaan yleisesti arvokkaana ja hyodyllisena asiana. Neurodiversiteetti termin ke-
hittdjana pidetddn sosiologi Judy Singerii, jolla itsellddn on Asperger. Singerin mu-
kaan neurologisesti poikkeavaa ei tulisi kasittda hairiona, vaan se voitaisiin kasittaa
sukupuolen tai rodun kaltaisena ominaisuutena. (Craft 1999.) Voisikin esittaa autismi-
kirjon haasteiden syntyvan neurologisesti erilaisten ryhmien vaikeuksista kommuni-
koida ja ymmartaa toisiaan (Liimakka 2014). Termilla haluan tuoda esiin ajatuksen
siitd, ettd neurologinen erilaisuus tulisi ndhda rikkautena ja oppia hyodyntdmaan sen
tuomia nakokulmia ja tapaa ajatella. Naiden ajatusten myota haluan myos haastaa lu-
kijoita miettimaan, minkalaisen kulttuurisen muutoksen myota tyoelamaan saataisiin
enemman ja laajemmin osaamista — mita tulee muuttaa/parantaa yksiloa vai ymparis-

toa?

2.2 Autismikirjon tyt6t ja naiset

Sukupuoli on moninainen ilmio, joka ei ole jaettavissa kahteen, toisilleen vastakkai-
seen ja selvisti toisistaan erotettavaan sukupuoleen, vaan sukupuolen ilmenemismuo-
dot ovat moninaisemmat (Seta 2019). Tassd opinndytetyossd olen selvyyden vuoksi
joutunut kuitenkin rajaamaan sukupuolen méaaritelman juridiseen sukupuoleen. Suo-

messa on talla hetkelld kaksi juridista sukupuolta, nainen ja mies.

Tietoisuus autismikirjon tytt6jen ja naisten alidiagnosoinnista on lisddntymassa. Ty-
toista ja naisista autismikirjolla on alettu puhua vasta 2000-luvulla. Autismikirjon hai-
rioiden diagnoosikriteerit perustuvat historiallisesti padosin pojille tehtyihin tutki-
muksiin. Naistd kriteereistd johtuen monet tytot ja naiset jaavat ilman diagnoosia.
(Attwood 2012, 43, Gould 2017b.) Autismialan veteraani, psykologi Judith Gould ko-
rostaa, ettei ole olemassa naisten ja miesten autismikirjoa, koska kaikilla autismin
ydinoireet oireet ovat samoja. Naisten kohdalla tyypillisimmat oireet saattavat kuiten-
kin ilmeta pienimuotisemmin ja eritavoin, lisdksi naiset pystyvit peittelemaan hyvin
autismikirjon oireitaan alykkyytensa avulla. Autismikirjon tytot ja naiset ovat taitavia

kompensoimaan oireita esimerkiksi peittelemalla piirteita ja jaljittelemaan odotettua
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sosiaalista kayttaytymista. Mikali tarkkaillaan vain ulkoista kaytosta ei pakosti huo-
mata mitaan poikkeavaa ja niin ollen diagnosointi jaa tekematta. Naiset pystyvat usein
piilottamaan ja kompensoimaan autismikirjon piirteitaan. Esimerkiksi he opettelevat
kayttaytymain sosiaalisissa tilanteissa odotetulla tavalla matkimalla muita, ei intuitii-

visesti. (Gould 2017¢, 32-36.)

Autismikirjon tytot kehittyvat yleensa hieman hitaammin kuin neurologisesti tavalliset
tytot. Tama tuo tietynlaista naiviuutta ja sosiaalista epakypsyytta, joka pahimmillaan
voi johtaa erilaisiin hyvaksikayttotilanteisiin niin ystavyys- kuin parisuhteissakin. Ty-
toilla ja naisilla oireisiin liittyvat piirteet saatetaan tulkita myo6s johonkin toiseen
psyykkiseen oireistoon kuuluvaksi ja niita voi olla vaikeampi tunnistaa, koska ne eivat
tule korostuneesti esille. Piirteet saatetaan tulkita erheellisesti masennukseen, pakko-
oireisiin tai anoreksiaan liittyviksi. (Waris, Kulomaki & Tani 2011, 1573-1575.) Autis-
mikirjon naisia ja tytt6ja 1oytyykin paljon esimerkiksi mielenterveyspalveluista tai syo-
mishairioklinikoilta. Usein ensin diagnosoidaan myéhemmin puhjennut liitinnaissai-
raus, kuten masennus tai ahdistuneisuushairio. Vasta kun aletaan tutkia tarkemmin,
taustalta 1oytyy autismikirjon hairio, kertoo Judith Gould. Autismikirjon kanssa sa-
maan aikaan voi myos olla liitinnaisend muita diagnooseja eli esiintyy ns. komorbi-
diteettia, joka tarkoittaa kahden tai useamman itsendisen sairauden esiintymista sa-
manaikaisesti. Yleisimpia ovat pakkoneuroosit, syomishairit, persoonallisuushairiot,
valikoiva puhumattomuus seka ahdistuneisuus ja depressio sekd muut neuropsykiat-

riset diagnoosit — yleisimpina ADHD ja ADD. (Gould, 2017b.)

Miesten ja naisten aivojen tiedetdin olevan hieman erilaisia keskenaén. Slazavitzin ar-
tikkelissa kerrotaan Kevin Pelphrey:sta, joka on yksi autismikirjon johtavista tutki-
joista. Han on tutkimuksissaan 10ytanyt viitteita siitd, etta autismikirjon tyttojen aivot
saattavat olla enemman samankaltaisia neurotyypillisen pojan aivojen kanssa kuin au-
tismikirjon pojan aivojen kanssa. (Slazavitz 2016.) Vaikka diagnosoinnissa ei viela kay-
teta aivokuvantamista niin kenties tallainen 10ydos selittaa sita miksi tyttoja/naisia ali-
diagnosoidaan — etsitdan perinteisesti sellaisia piirteitd, jotka esiintyvit selvemmin

pojilla/miehilla.
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Naiset saavat diagnoosin yleensa vasta aikuisidlla. Tahan vaikuttaa varmasti taito kom-
pensoida oireiden ilmenemista seka oireiden vahvistumista ympariston paineiden kas-
vun myota. Szalavitz tuo myos artikkelissaan esille, etta tyttoja diagnosoidaan keski-
maarin myohemmalla i4lla kuin poikia (Szalavitz 2016). Ylakouluun siirtymisen myota
sosiaaliset suhteet muuttuvat monimutkaisemmiksi erityisesti tyttGjen ystavyyssuh-
teissa. Taman myo6ta oireilu voi muuttua nakyvammaksi, mutta toisenlaisessa muo-
dossa — masentuminen ja ahdistuneisuus nousee esille. Usein naiset lahtevat hake-
maan diagnoosia tai apua siina vaiheessa, kun heilla on ongelmia tunne-elamassa, ih-
missuhteissa ja/tai tyoelamassa. Toinen diagnoosiselvitykseen hakeutumisen reitti on,
kun lapsella todetaan autismikirjon diagnoosi ja vanhempi tunnistaa itsessdan samoja

piirteita. (Attwood 2012, 40.)

Judith Gould esittda, ettd jotta autismikirjon naiset tunnistettaisiin paremmin, tulisi
keskittya siihen, miten he ovat vuorovaikutuksessa muihin ihmisisiin ja miten he kayt-
taytyvat. Tallaista tietoa ei saada olemassa olevilla strukturoidulla kyselyilld. Gould on
kehittanyt yhdessa autismialan, nyt jo edesmenneen pioneerin Lorna Wingin kanssa
haastatteluohjelman DISCO — (Diagnostic Interview for Social and Communication
Disorders eli diagnostinen haastattelu vuorovaikutuksen ja kommunikaation hairioi-
hin), jossa halutaan saada selvyys siitd, miten henkil6 on kehittynyt ja minkalaisia tai-
toja hanelld on — ei niinkaan sita onko héanelld autismikirjon hairio. Gould uskoo, etta
tdman tyyppinen seulontamenetelma on ainoa sopiva tapa paista myos naisten vai-

keuksien ytimeen ja loytaa autismikirjon piirteita naisilta. (Gould, 2017c.)

Nykyédan kokemusten merkitys myos tutkimuksissa alkaa kiinnostaa. Miller on koon-
nut kirjan autismikirjon naisten kokemuksista ja elamasta sekid omia oireitaan ja ta-

paansa selviytya. He kuvaavat kirjan tarpeellisuutta seuraavasti:

Johtuen tutkijayhteison suhteellisen viahaisesta kiinnostuksesta autismin
kirjon naisia kohtaan, ja omasta tyytymattomyydestimme puutteellisiin
diagnostisiin kuvauksiin, etenkin niiltd osin kuin ne koskevat naisia, me
aloitimme keskindiseen vuorovaikutukseen perustuvan prosessin, jonka
kautta maarittelemme itseamme. (Miller 2003, 27.)
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2.3 Sukupuolten viliset erot

Autismikirjoa on todettu esiintyvian enemman miehilla kuin naisilla. Tahan on kuiten-
kin vaikuttanut se, etta diagnostiset kuvaukset ovat perustuneet havaintoihin pojista.
Toimintarajoite nayttaytyy eritavoin naisilla kuin miehilla. Naisilla ja tyt6illa on usein
vihemman selkeitd erityismielenkiinnon kohteita tai niiden kohde painottuu erita-
voin. Sosiaalisen vuorovaikutuksen ongelmat ovat usein hienovaraisempia, mutta voi-
vat ajan myota johtaa vasymiseen ja uupumiseen. Tama koskee kuitenkin vain osaa
autismikirjon miehia ja naisia — kummankin sukupuolen vaililla on paljon vaihtelua.

(Andersson 2008, 14.)

Autsimikirjon yleinen esiintyvyys on yksi sadasta. Miesten ja naisten suhde vaihtelee
1,4:1 ja 15,7:1 valilla. Tahan suhdelukuun voi kuitenkin vaikuttaa se, etti naiset eivat
todenniakoisemmin vastaa nykyisia diagnoosikriteereja. (Gould 2017b.) Viime vuosina
on pyritty kiinnittimaan huomiota sukupuolen vaikutuksiin liittyen autismin esiinty-
vyyteen ja oireisiin. Tutkijat ovat 10ytdneet eroavaisuuksia, joissa tytoilld/naisilla on
paremmat taidot mm. sosiaalisessa kanssakidymisessa sekd vihemman toistuvia kayt-
taytymismalleja (Szalavitz 2015). Lisaksi muisti, kognitiivinen joustavuus seka sosiaa-
linen kyvykkyys voivat olla tytoilla vahvempia kuin pojilla (Halladay, Bishop, Constan-
tino, Daniels, Koenig, Palmer, Messinger, Pelhrey, Sanders, Singer, Taylor & Szatmari
2015). Poikien oireet nakyvit usein selkeimmin ulospiin esimerkiksi hyperfokusoitu-
misena tai haastavana kayttaytymisena. Tyttojen oireet taas kdantyvat sisdanpain, he

esimerkiksi masentuvat ja ahdistuvat.

Naiset ovat usein luonnostaan sosiaalisempia kuin miehet. Autismikirjon oireita
omaava nainen voi antaa ulkoisesti kuvan sosiaalisuudesta verrattuna autismikirjon
miehiin. Tytot/naiset voivat kopioida sellaista kaytostd minka ovat havainneet toimi-
vaksi ja ns. esittaa jotain henkil6a. Tallainen oireiden piilottelu ja naytteleminen kui-
tenkin uuvuttavat. Szalavitz esittia myos, etta tytoilla nayttaisi olevan suurempi tarve
tuntea yhteytta toisiin ihmisiin. Miesten ja naisten yhteiskunnalliset ja kulttuuriset
odotukset ovat erilaiset. Yhteiskunnallisten odotusten vuoksi naisilta ei suvaita epata-

vallista kaytosta tai ainakin sita siedetaan vihemman kuin miehilla. (Szalavitz 2016.)
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Tapaamani autismikirjon naiset ovat kertoneet, etta tyopaikoilla heidan on koettu ta-
hattomasti aiheuttavan hAmmennysta sen vuoksi, etta heidan oletetaan toimivan hyvin
yleisen naiskasityksen mukaisesti. Esimerkiksi sosiaaliset odotukset ovat korkeam-
malla. Voiko tutkimuksissa esiin tulleella havainnolla autismikirjon naisten aivoista
olla arjen toimintamalliin niin suuri merkitys, ettd se aiheuttaa téllaista sosiaalisen
kanssakdymisen himmennysta — ovatko autismikirjon naiset ajatus- ja toimintamal-

leiltaan myos enemman neurotyypillisten miesten kanssa samankaltaista.

Autistisilla pojilla/miehilla fanaattiset mielenkiinnon kohteet ovat helposti tunnistet-
tavia, kuten vaikka juna-aikataulut tai pienoismallit, tyt6illd/naisilla sama saattaa na-
kya vaikka erityisena kiinnostuksena eldimiin tai jonkun laulajan kiihkedna ihailuna.
Pojat pysyttelevit usein faktoissa, kun taas tytot ovat fiktiivisempia ja kiinnostuneet
usein enemman mielikuvitusmaailmoista kuin pojat. (Attwood 2012, 174-175.) Kyse
on tytoilla/naisilla ennen kaikkea kiinnostuksen voimakkuudesta ja syvyydesta -

ihailu tayttaa koko elamin — se menee tavallaan yli.

Tarkeda naissa yhteyksissa on kuitenkin nihda kokonaisuus ja katsoa ulospdin naky-
vien oireiden ja kayttaytymisen taakse — talloin voidaan ymmartia ja ndhda miksi au-
tismikirjon tytot ja naiset ovat aliedustettuja. On my6s mahdollista, etti oireet eivat
esiinny, ennen kuin yhteiskunnalliset paineet muuttuvat nuoruusiasta ldhtien. Autis-
mikirjon oireisto korostuu stressaavissa tilanteissa. Murrosian tuomat muutokset voi-
vat olla hyvin stressaavia kehon muuttuessa ja sosiaalisten suhteiden vaatimusten ja

koulurutiinein kasvaessa.

2.4 Autismikirjo tyoelamassa

Autismikirjon henkiloiden tyollisyytta koskevaa tutkimusta on tehty hyvin vahan, eri-
tyisesti Suomessa. Puoltaja on verkkolehti, joka toimii vapaaehtoisvoimin. Puoltaja
esittelee autismikulttuuria monipuolisesti ja avoimesti. Nimimerkki Andy” on tehnyt

koosteen Heta Pukin ja Juha Ojaniemen luennosta Empowerment 2012 paivilta, joka
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kisittelee autismikirjon tyollistymista. Heta Pukki esittda luennolla tutkimusten yh-
tena ongelmana olevan tutkittavien loytamisen — usein tutkimukseen osallistujiin on
saatu yhteys jonkin diagnosoivan tai kuntouttavan tahon tai erilaisten vammaispalve-
luiden seka yhdistysten kautta. Kuitenkin ne autismikirjon henkilot, jotka parjaavat
paremmin tyoeldmassa ovat harvemmin tillaisiin tahoihin yhteydessi. (Andy 2012.)
Pukin nakemysta tukee myos Kelan Oma viyla hankkeen asiakkaiden ohjautumis-
vaylat - kuntoutujista 50% oli ohjautunut erikoissairaanhoidon kautta. (Appelqvist-
Schmidlechner, Lamsa & Tuulio-Henriksson 2018, 83). Toinen ongelma, jonka Pukki
esittdd on diagnosoinnin kehapaitelmariski:

Ladkari saattaa paatella, ettda diagnoosia ei tarvita, jos asiakas edes jotenku-

ten parjaa tyoelamaissa. Tilannetta kartoittava tutkija taas ei tahdo loytaa

diagnosoituja tyossakayvia millaan ja Asperger nayttaa estavan tyossakayn-
nin kokonaan. (Andy 2012.)

Opiskelun ja koulutuksen tutkimussaatio Otuksen tekema selvitys Erityisia urapolkuja
-tutkimushankkeesta toteaa, etta viidella kuudesta Aspergerin oireyhtyméan omaavasta
haastateltavasta oli ollut suuria tai ylitsepadsemattomia ongelmia opiskelussa tai tyo-

elamassa (Villa & Lavikainen 2015).

Halladay ja kumppanit ovat todenneet, ettd autismikirjon naisilla on mahdollisuus
saada, mutta ei yllapitaa tyollisyytta tai toisen asteen koulutusta. Syitd tahén tutkitaan
edelleen, mutta nithin mahdollisesti liittyy tyonantajien ja muun henkil6ston odotuk-
set/ennakkoluulot seka stereotyyppiset ajatukset osaamisalueista, jotka mielletdan
usein enemman miesten vahvuuksiksi. (Halladay ym. 2015.) Tyopaikan saaminen ei
kuitenkaan riita — se on pystyttava myos pitimaan. Tyossa tarvittavat sosiaaliset val-
miudet voivat kuluttaa energiaa enemman kuin henkil6lla on pitkalla aikavalilla kay-
tettavissa. Autismikirjon naiset kertovat tyopaikan pitamisen ja tyopaikkakulttuurin
olevan haasteellista, vaikka heilla olisi erinomaiset patevyydet itse tyohon (Szalavitz

2016).

Monet autismikirjon henkilot eivat halua kertoa diagnoosista esimerkiksi korkeakou-

lussa, koska haluavat aloittaa puhtaalta poydalta — eivatka halua, ettd heita pidetdan
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muista opiskelijoista poikkeavina — erilaisuuden kokemus tulee esille monissa koke-

muskirjallisuudessa. Osittain tama nakyy myos keraamassani aineistossa.

Autismikirjon henkilon kognitiiviset ja sosiaaliset kykyprofiilit seka aistiyliherkkyydet
olisi hyvd huomioida tyotehtavia ja tyOymparistod suunniteltaessa. Joillakin henki-
16illa ajatusten ja ratkaisujen ilmaiseminen puhumalla voi olla hankalaa. Ryhmatilan-
teet voivat olla mahdottomia heidan vuorovaikutustaitoihin liittyvien haasteiden
vuoksi. Itsetunto-ongelmat seka aistien kuormitus voi vaikeuttaa joidenkin tyotehta-
vien tai tilanteiden suorittamista. On kuitenkin mahdollista ottaa huomioon ndma ja
tehda pienia ratkaisuja: ajatusten ja ideoiden kertominen kirjoittamalla, tehda itsenai-
sia tehtavia mieluummin kuin ryhmatoita. Attwood toteaa myos, etta asperger henki-
16114 opiskelutehtavissa epaonnistuminen johtuu useimmiten stressin hallinnan ongel-
mista eika niinkaan siité, etteiko henkilo olisi riittavan dlykas tai sitoutunut. (Attwood
2012, 286-287.) Tama kuvastuu my6s monissa autismikirjon naisten kokemuskerto-

muksisssa seka keradmassani aineistossa.

Eiole olemassa mitaan alaa mika olisi sopimaton autismikirjon henkilolle. Autismikir-
jon henkil6illa voi olla joitakin erityistaitoja, mutta myos tiettyja vaikeuksia. Yleinen
kokemus on, ettd autismikirjon henkil6ille tyon 10ytdminen ja tyopaikasta kiinni pita-
minen ei ole yhtd helppoa kuin neurologisesti tavallisille, joilla on vastaava patevyys.
Samanlaisen arvion esittda Toivonen (2010) — hanen mukaansa autismikirjon henki-
koiden on vaikea esiintya edukseen tyohaastattelutilanteissa. Keraamani aineiston nai-
silla on kuitenkin poikkeus siini, ettid he eivit koe tyopaikan saamista hankaluutena,
mutta tyonantajien runsas maara kuvastaa hankaluutta tyopaikan pitimisessa. Tama
puoltaa Halladayn ja kumppaneiden saamia tutkimustuloksia autismikirjon naisista

tyomarkkinoilla (Halladay ym. 2015).

Attwood (2012, 288) kuvailee autismikirjon henkiloa tyontekijana luotettavaksi per-
fektionistiksi, joka huomaa virheet helposti. Sosiaalinen oikeudenmukaisuus ja lahjo-

mattomuus seka rehellisyys ovat lahtokohtaisesti hyveita, mutta tyopaikkojen sosiaa-
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listen kiemuroiden ja hierarkioiden keskelld ndma ominaisuudet voivat yksilokohtai-
sesti kaantya myos henkiloa vastaan. Tarkkuus, loogisuus ja omaperaisten ratkaisujen
loytaminen seka erityisasiantuntijuus ovat niita piirteita, joita tyonantajat varmastikin
eniten arvostavat. Mm. Australian puolustusministerio kehittaa yhteistyossa Hewlett
Packard Enterprise:n kanssa neurodiversiteettiohjelmaa kyberturvallisuuteen, heilla
on erityistiedusteluyksikko, joka on vastuussa ilma- ja satelliitti kuvien analysoinnista.
Yksikossa tyoskentelee ensisijaisesti autismikirjoon kuuluvia henkiloita — he kykene-
vat tunnistamaan malleja, joita muut eivat nae — loytavat merkit mahdollisista tunkeu-
tumisista tai hyokkayksista. (Austin & Pisano 2017, 41.) Autismikirjon henkilon oma

erityiskiinnostuksen kohde voi olla avuksi mielekkdin ammatin ja tyon saamisessa.

Erilaisten ura- ja tyollisyyspalveluiden tulisi olla tietoisia autimiskirjon henkilon tyo-
elamaan liittyvista vahvuuksista ja haasteista. Autismisidatio on yhdessia TE-palvelui-
den kanssa jarjestanyt hankkeen, jonka tuloksena on koottu hyvia kaytantoja autismi-
kirjon henkildiden tyollistymisen edistamiseksi. Hankkeessa tuli esiin, ettad yksi suu-
rimmista autismikirjon henkil6iden ty6ttomyyden syista on tyonantajien tiedon puute
kohderyhmasta. (Huhtala & Linnansaari 2018, 3-4.) Hankkeessa on koottu vinkkeja
autismikirjon henkilon kohtaamiseen. Vinkit ovat yleispéatevia, mutta ne huomioimalla
on mahdollisuus tukea autismikirjon henkil64, jolla on yksil6lliset haasteet. Vinkeissa
on huomioitu kommunikoinnin haasteet ja kehotetaan puhumaan selkeasti ja rauhal-
lisesti seka olla hakematta katsekontaktia. Aistien ylikuormittumista kerrotaan voivan
lieventavan sulkemalla verhot. Ennakointi voi tarkoitta sita, etta tapaamisten rakenne,
aihe, kesto ja osallistujat kerrotaan etukateen mahdollisimman tarkasti ja pitaydytaan
esityslistan asioissa. Struktuuri tyotehtavien aikatauluttamisessa ja tavoitteissa auttaa

autismikirjon henkil6a suoriutumaan tyotehtavistaan. (Huhtala yms. 2018.)

Kelan Oma vayla- hanke, joka toteutettiin vuosina 2014-2018 on ollut yksi avaus tilla
saralla. Hankkeessa kehitettiin 18—35-vuotiaille aikuisille suunnattua yksilo- ja ryh-
makuntoutusmallia vahvistamaan kuntoutujan opiskeluvalmiuksia, tyoelamavalmiuk-
sia seka arjenhallintataitoja ja sosiaalisia taitoja. Kelan julkaisussa kuitenkin todetaan,

etta kaytannot, joita siind kokeiltiin eivit olleet uusia vaan mukana olleiden palvelu-
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tuottajien jo aikaisemmin kaytossi olevia toimintamalleja, jotka tassi oli nivottu yh-
teen. (Kansanelikelaitos 2018.) Tallaisten hankkeiden kompastuskivi on usein vaikut-

tavuuden tutkimuksen puute ja toimintojen jatkuvuuden epavarmuus

Kelan julkaisun yhteenvedossa todetaan tarve pidempikestoisuudelle ja nostetaan
esiin jatkossa ty0elaman asiantuntijuuden tarve sekd kuntoutus myos arjen toimin-
taymparistossa. Moni mukana olleista oli saanut diagnoosin vasta aikuisialla jolloin
psykoedukatiivinen tyoote ja vertaistuen tarjoaminen olisi tarpeen. Taman voisi to-
teuttaa tiiviimmalla yhteistyolla kolmannen sektorin kanssa. Kuntoutuksen alkaessa
tyon ja opintojen ulkopuolella olevista 44 % onnistui saamaan tyo- tai opiskelupaikan,
mutta yli puolet (56 %) oli kuntoutus jakson paattyessa edelleen tyoelaman tai opinto-

jen ulkopuolella. (Kansanelidkelaitos 2018, 83.)

Kelan hankkeeseen liittyvassa selvityksessa tulee ilmi, ettd suuri osa kuntoutujista oli
viela kuntoutus jakson jalkeen tuen tarpeessa eivitka positiiviset muutokset opiskelu-
ja tyokyvyssa kantaneet kaikilla seuranta jaksoa pidemmalle. Tdhan tulokseen todet-
tiin kuitenkin vaikuttavan paljon kuntoutusryhman heterogeenisyys ja yleisen toimin-
takyvyn vaihtelevuus seki kuntoutusjakson pituus. Toisilla tyoelamaén siirtyminen oli
lahempana, kun taas osa kuntoutujista tarvitsi enemmaén kuntoutusta arkielamén puo-

lella. (Appelqvist-Schmidlechner ym. 2018, 90.)

Kansainvilisissa tutkimuksissa on tuotu esiin Autismikirjon henkil6iden haaste pysya
tyoelamassd, tama tulisi ottaa huomioon ja luoda palveluja myos tyoelamatukeen.
Opittujen taitojen siirtiminen ja toisintaminen sekd hyodyntdminen uusissa tilan-

teissa ja ymparistoissa voi olla haasteellista autismikirjon henkiloille.

Autismikirjon henkiloilla korostuu tyon sopivuus — mika tahansa tyo ei sovi, koska
heilla voi sosiaalisten haasteiden, aistiherkkyyksien seka stressin sietokyvyn vuoksi
olla suurempi riski itsetunnon heikentymiseen, ahdistumiseen sekda myohemman tyol-

listymisen todennakoisyyteen. Esimiestyon merkitys korostuu autismikirjon henkilon
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onnistuneessa tyollistymisessd. Mahdollisuus jatkuvaan tukeen esimerkiksi tyonku-
vaan ja -tehtaviin liittyvissa muutoksissa seka tyoyhteison sisdisissa vuorovaikutusti-
lanteissa edesauttaa tyossa jaksamista ja onnistumista. Tyotehtavien selkeys ja orga-
nisointi seka prioriteetit on hyva tarkistaa ajoittain yhdessa lahiesimiehen kanssa,
mahdollisuus yksin tehtaviin toihin tiimityon tilalle luo varmuutta autismikirjon hen-
kilon tyoskentelyyn. Etatyot, osa-aikaisuus ja ty6ajan joustavuus ovat niitd element-
teja, joissa tulisi olla yksilokohtainen toteutus — huomioon ottaen mika on kunkin pa-
rasta vireysaikaa. Usein onnistunut tyosuhde tarvitsee selkeat ohjeet, tarpeeksi aikaa
tyotehtavien suorittamiseen seka tyotehtavien hoitamisen yksi kerrallaan. Vaikka au-
tismikirjon henkil6lla menisi jonkin tehtdavan suorittamiseen enemman aikaa — usein
se on syvallisemmin ja pidemmalle pohdittu seka viety. Talloin tyonantaja hyotyy pit-
kalla tahtaimella enemman kuin nopeasti ja pintapuolisesti tehdysta tehtavasta. Tata
puoltaa Austinin ja Pisanon artikkelissa esittelema Specialsternen ohjelma, jossa mm.
Hewlett Packard Enterprise:ssa toimiva neurodiverssi testaustiimi on ollut 30% tuot-

tavampi kuin muut. (Austin & Pisano 2017.)

Ei ole olemassa yhdenlaista tyOymparistoa tai -tehtavia, jotka sopivat autismikirjon
henkiloille. Jokainen on yksilo, jolla omat vahvuudet — matemaattisuus/tietotek-
niikka, musikaalisuus, visuaalisuus tai kielellisyys — nama ovat sellaisia vahvuuksia,
joita olen itse kohdannut autismikirjon henkil6illa ja mitka esiintyvat monissa koke-
muskertomuksissa ja artikkeleissa, jotka kasittelevat autismikirjoa. Samoin todetaan
Suomen Autisminkirjon yhdistyksen jasenselvityksessa — tulisi valttaa sellaisia yleis-
tyksid missi ajatellaan, etta ensisijaisesti autismikirjon henkiléiden tyodllistymisen on-
gelmissa auttaisivat kommunikoinnin yksinkertaistaminen tai tyotehtavien pilkkomi-

nen. (Pukki & Andrews 2017.)

Suomessa ollaan viela jalkijunassa autisminkirjon ihmisten erityisosaamisen hyodyn-
tamisessa tyoelamassa. Specialisterne on tanskalaisen Thorkil Sonnen perustama yk-
sinomaan autisteja tyollistavan it-alan yritys, joka myohemmin laajeni yhdistykseksi.
Sen liikeideana on autisminkirjon henkiloiden erityisvahvuuksien hyodyntaminen.

Specialsterne on konsulttiyritys, joka toimii tyontekijoiden ja asiakasyritysten valika-



19

tena. Heilla on koulutusohjelma, jossa kartoitetaan tyontekijoiden vahvuudet ja kou-
lutetaan heidat tehtaviinsa suoraan asiakasyritykseen. Specialsternella on myos kon-
taktihenkiloita, jotka ohjeistavat myos tyoyhteison ja toimivat tarpeeksi pitkaan tyon-
tekijan tukena varmistamassa, etta esimerkiksi sosiaaliset vaikeudet ja aistien ylikuor-
mitus ei muodostu tyon tekemisen esteeksi. Specialisternelld on liikekumppanuuksia
useiden tunnettujen kansainvilisten yhtididen kanssa, kuten Apple, BMW, Microsoft,

Siemens ja Oracle. (Specialisterne 2019.)

Specialsternen kaltaista toimintamallia kaivattaisiin ja tarvittaisiin myos suomeen.
Suomalainen tyokulttuuri on mielesténi liian sidoksissa kokoaikaiseen tyohon ja siina
vaaditaan todella laaja-alaista osaamista. Toivon, ettd myos suomalaiset yritykset op-
pisivat hyodyntamaan autismikirjon ihmisten erityisvahvuuksia Autisminkirjon hen-
kiloiden erityisosaaminen ja vahvuudet voitaisiin saada paljon paremmin kayttoon,
kun raataloitéisiin tyotehtavia yksilokohtaisesti. Nick Wilson kertoo Austinin ja Pisa-
non artikkelissa, ettd hanen yksikkonsa on hyotynyt tdllaisesta jarjestelysta siten etta
tuottavuus on noussut, laatu kohentunut, on tullut uusia innovaatioita ja henkilostolla

on parempi sitoutuminen tyohon (Austin ym. 2014, 38).

The National Autistic Society (NAS) lanseerasi 2016 kampanjan "Too Much informa-
tion”, jossa he toivat esille Autismikirjon henkiloiden osaamista seka tyollisyyslukuja.
Selvityksessa tulee ilmi, ettd valtaosa Autismikirjon henkil6ista haluaisi tyollistya,
mutta suurin osa heista on ty6ttomana, vain 16% on kokoaikaisessa palkkatyossa ja
suurin piirtein saman verran osa-aikatyossa, joten kokonaistyollisyysprosentti on 32%.
Huolestuttavaa on, ettd 2007 tehdyssd tutkimuksessa kokoaikaisessa palkkatyossa
tyollisyysluku oli 15%, joten yhdeksissd vuodessa tyollistymisprosentti on pysynyt
melkein samana. Kaikille Autismikirjon henkiloille kokoaikainen tyo ei sovikaan,
mutta 4:10:std osa-aikaisesti tyollistyneesta kokee itsensa vajaatyollistetyksi eli voisi-
vat tehda enemman toita. Toiset kokevat, ettad tyo ei vastaa heidan osaamistaan ja tyon-
antajat eivat nae heidan kykyjaan. Kun Autismikirjolaisilta itseltdan on kysytty mika
auttaisi heitd parhaiten tyoelamassa, vastaus oli, etta tuki, ymmarrys ja hyviksyminen.
(The National Autistic Society 2016.)
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Suomessa ei ole tehty vastaavaa kattavaa kartoitusta autismikirjon henkiloiden tyollis-
tymisesta. Uusin ja kattavin tieto 16ytyy Suomen Autismikirjon Yhditys ry:n (ASY) ja-
senkartoituksesta vuodelta 2017. Kartoituksen mukaan 33,3% on ansiotyossa ja 16,7%
kokopaivatyossa. Vaikka kartoituksessa on suhteellisen pieni vastaajamaara ASY edus-
taa kohtuullisen hyvin autismikirjon henkil6ité, silla mukana oli monen ikaisia, erilai-
silla koulutustaustoilla ja erilaisissa elaméantilanteissa olevia autismikirjon henkilGita.
Kartoituksen todenmukaisuutta lisid myos hyvin samanlaiset luvut tyollistymisen

suhteen kuin NAS:an selvityksessa. (Pukki & Andrews 2017.)

Tyottomyys on tutkitusti yhteydessda masennukseen ja tima pitee erittdin hyvin myos
autismikirjon henkil6illa. Tyon mielekkyydella tuntuisi olevan suurempi merkitys au-
tismikirjon ihmisille. Tyon tarkein merkitys on mielekkyys ja oman taidon seka osaa-
misen hyodyntdminen — ei niinkaan palkka tai yleinen menestyminen ty6elamassi —
tallaisen kuvan sain keradmastini aineistosta. Tatd puoltaa myos Attwoodin esitys,
ettd tyolla on autismikirjon henkil6lle suurempi merkitys identiteetin rakentumisessa
ja itsearvostuksessa kuin neurologisesti tavalliselle henkilolle. Taman han perustelee
silla, ettd pyydettidessa kuvailemaan itsedan autismikirjon henkil6t useimmiten kerto-
vat mitd he tekevit, tyOstddn tai erityisharrastuksestaan enemminkin kuin perhees-

tadn. (Attwood 2010, 294.)

Avointen tyomarkkinoiden vaatimukset kasvavat koko ajan ja vaaditaan entisti laa-
jempaa osaamista. Nykyinen tyovoimapolitiikka aktiivimalleineen ja erilaisine karens-
seineen ei edesauta tai kannusta autismikirjon henkil6itd hakemaan tyotd. Tama pit-
kalla tdhtaimella johtaa siihen, ettd sindnsa tyokykyinen henkilo syrjaytyy tyomarkki-
noilta, vaikka kyseessa voi olla tydympariston sopimattomuus ja rekrytointikanavien

yksinkertaisuus.

Austin ja Pisano kuvaavat artikkelissaan sita, etta yritysten tulisi laajentaa kasitystaan
lahjakkuudesta ja kehittda rekrytointi-, valinta- ja urakehityskaytantojaan. Taman
myota esimerkiksi autismikirjon henkiloilla olisi paremmat mahdollisuudet tuoda ky-

kynsa ja osaamisensa esiin ja tdtd myota tyonantajien/yritysten saada heista paras
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hyoty irti. He kayttavat neurodiversiteetti termii, koska se kuvastaa parhaiten sita ajat-
telutapaa, jossa kapealainen lahjakkuus nostetaan esille ja pyritian nakemaan yksiloi-
den mahdollisuudet tyoelamassa — erityisesti siitd nakokulmasta mita tyonantajien on
mahdollista saada ja saavuttaa, mikili he ovat valmiita tyollistimaan autismikirjon

henkilGita. (Austin ym. 2017.)

3 TUTKIMUSTULOKSET/AINEISTON ANALYSOINTI

3.1 Tutkimusmenetelmat ja -kysymykset

Olen kayttanyt opinnaytetyossani kvantitatiivista ja kvalitatiivista tutkimusmenetel-
maa rinnakkain. Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2009, 135—137) mukaan nama
kaksi tutkimusmenetelmaa eivit ole toistensa vastakohtia tai sulje toisiaan pois, silla
niitd on mahdotonta tarkkarajaisesti erottaa. Ne tulisi nihda pikemminkin toisiaan
tdydentdavina menetelmina. Metsamuurosen (2006, 254) mukaan eroja on kuitenkin
sen verran, ettd toinen menetelmistd on jarkevaa valita padasialliseksi tutkimusme-
netelmiksi. Taman mukaan olenkin valinnut paaasialliseksi tutkimusmenetelmaksi
kvalitatiivisen tutkimuksen. Kvantitatiivisella tutkimuksella tuon selkeytta ja verrat-

tavuutta opinnaytetyon aiheeseen.

Opinnaytetyo on laadullisen ja maarallisen tutkimuksen yhteenkietouma, jonka ai-
neisto koostuu webropol- kyselyna (liite 1) keratyista vastauksista. Kysely sisdlsi 12
avointa kysymystd, 2 asteikko kysymysta seka 10 strukturoitua kysymysta. Lisasin ky-
selyyn mahdollisuuden keskeyttaa kysely (4-5 kysymyksen vilein) ja jatkaa sitd myo-
hemmin sdhkopostiin tulevan linkin kautta. Kyselyyn liitin mukaan saatekirjeen (liite

2), jossa esittelin kyselyn tarkoituksen.

Kysely valikoitui menetelmaksi, silla autismikirjon henkil6illa esiintyy stressiherk-
kyytta, joka saattaa ilmeta sosiaalisissa tilanteissa. Stressi voi haitata haastatteluti-
lannetta niin, ettei selkeita vastauksia valttamatta saa tai haastateltava ei saisi tar-
peeksi aikaa miettia vastauksiaan. Lisdksi mahdollisesti osa vastaajista on minulle

ennestaan tuttyuja, jolloin tima voisi haastattelutilanteessa eriarvoistaa
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haastateltavat ja vaikeuttaa tutkijan asemaa ja nakokulmaa. Tutkimuskysymyksen
asettelussa ja rajaamisessa seka varsinaisen kyselyn rakentamisessa kaytin osallista-
vaa otetta ja pyrin noudattamaan ASY:n hallituksen linjausta tutkimusyhteistyosta,
vaikka he eivit tilaajana toimikaan, mutta he osittain edustavat valtakunnallisesti

tutkimuksen kohderyhman henkilGita.

“Hallitus suosittelee opiskelijoille ja tutkijoille osallistavaa otetta. Tama tar-
koittaa, ettd autismikirjolaiset ovat mahdollisimman paljon mukana tutki-
muskysymysten maarittelyssa ja julkaistuja tuloksia koskevassa keskuste-
lussa...” (Suomen Asperger Yhdistys ry 2018).

Ennen varsinaista aineiston keruuta kivin vierailemassa Omavoiman autisminkirjon
naisten vertaistukiryhmassa kertomassa opinnéytetyo ideasta seka selvittimassa
mika heidan mielestaan olisi sellainen teema, jonka he haluaisivat nostaa tarkastelta-
vaksi koskien autisminkirjon naisten kokemuksia. Teemaksi nousi tyollisyys. Lisaksi
laitoin kyselyrungon kommentoitavaksi kyseiselle ryhmalle ennen kyselyn julkaisua,
jonka jalkeen viela muokkasin kyselya palautteiden perusteella. Kysely linkitettiin

Omavoiman kotisivuille ja sahkopostitse naisten vertaistukiryhmalle.

Kyselyrunkoon tein kommenttien pohjalta muutoksia esimerkiksi tyoharjoitteluiden
ja tyokokeilujen poisjattiminen tyokokemus kysymyksesta, koska ryhmaissa koettiin,
etta vain palkkatyossa parjadminen kertoo siitd, kuinka ihminen pystyy kiinnitty-
maan tyoelamaan. Olin itse ajatellut asiaa sen kannalta, ettd monella olisi mahdolli-
suus vastata kyselyyn, kun tyoharjoittelut ja -kokeilut huomioitaisiin myos. Ovathan
myos tyoharjoittelujen ja -kokeilujen mahdolliset haasteet todellisia tyoelamanhaas-
teita vaikkakin ehka tyonkuva on keveampi ja rajatumpi. Tdma saamani muutoseh-
dotus oli kuitenkin erittdin hyva huomio oman tutkimukseni kannalta. Avoimia kysy-

myksia ei tassa vaiheessa koettu liian laajoiksi.

OpinnaytetyOssani selvitin miten autismikirjon naiset kokevat oman roolinsa tyoela-
massa, miten heidan autisminkirjon piirteistonsa sielld ilmenee sekid mita haasteita ja
voimavaroja piirteisto tuo tyoelamaan. Lisaksi kartoitin, minkalaisia tukitoimia tai
muutoksia heidan mielestaan tulisi tapahtua/olla, jotta tyoelamaan paasy, siella pysy-

minen ja tyossa jaksaminen toteutuisi paremmin.
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Tutkimuskysymykseni olivat:

1) Minkalaisia vahvuuksia/haasteita autismikirjon naiset kokevat piirteiden tuovan
heidan tyoelamassa olemiseen/toimimiseen?

2) Miten autismikirjon naiset kokevat ulkopuolisten tekijoiden kuten tyoympariston,
tyOyhteison ja tyotehtdvien yms. vaikuttaneen heidin tyoelamassa olemiseen/toi-
mimiseen?

3) Minkalaisten tukitoimien autismikirjon naiset kokevat olevan hyodyksi tai auttavan

tyoelamassa olemista/toimimista?

Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus auttaa ymmartamaan tutkimuskohdetta ja
sen kayttaytymisen ja paatosten syita. Laadullisen tutkimuksen pyrkimys on ymmar-
taa inhimillisen elaman sellaisia alueita, jotka koskevat ihmisen kokemuksia ihmi-
send olemisesta. (Hamaldinen 1987, 2.) Pyrin tutkimuksellani ensisijaisesti esittele-
man subjektiivisia kokemuksia tyoelamissa toimimisesta. Aineiston analysoinnissa
kaytin sisallonanalyysia. Sisdllonanalyysissa tutkija pyrkii koko ajan ymmartamaan
mita tutkittavat asiat merkitsevat itse tutkittaville. Analyysin kaikissa vaiheissa tutki-
jan tulee pyrkid ymmartamaan tutkittavia heidan omasta nakokulmastaan. (Tuomi &

Sarajarvi 2018, 89- 94.)

Kvantitatiivisen eli maarallisen tutkimuksen avulla selvitetaan lukumaariin liittyvia
kysymyksia. Aineiston keruussa kaytetdan yleensa standardoituja tutkimuslomak-
keita. Asioita kuvataan numeerisesti ja usein selvitetian myos asioiden vélisia riippu-
vuuksia. Kvantitatiivisen tutkimuksen avulla saadaan yleensa kartoitettua olemassa
oleva tilanne, mutta ei pystyta riittavasti selvittimaan asioiden syita. (Hirsjarvi ym.
20009, 139-159.) Opinnaytetyotani selkeyttaa strukturoitujen kysymysten kautta saatu
maaralliset tiedot, joita olen jossain maarin voinut verrata tehtyihin tutkimuksiin ja
selvityksiin. Olen huomioinut aineistossa esiin tulleiden sanojen maaria hyodyntaen
kvantitatiivista sisallonanalyysia, jossa sanojen esiintymisfrekvenssi kuvaa sanojen

liittyvan keskeisesti aineiston ytimeen (Metsamuuronen 2018, 277).
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Ensimmaisessa Analyysi vaiheessa luin vastaukset ldpi kahteen kertaan, kolmannella
kerralla alleviivasin erivareilla useimmin esiintyvat kuvainnolliset ja useimmin esiin-
tyneet sanat. Taman jalkeen kokosin Exel- taulukon, johon teemoitin poimitut sanat
kooten ne samantyyppisten kysymysten mukaisesti: Autismikirjon vahvuudet ja haas-
teet tytelamaissa seka autismikirjon henkil6 osana tyoyhteisoa ja tuen tarpeet. Kun tut-
kija kay lapi aineistoa useampaan kertaan, ymmarrys siitd kasvaa - analyysi on pro-

sessi, jossa aineiston sisaltoa pyritaan ymmartamaan oikein (Valli 2018, 261-275).

3.2 Vastaajat

Autismikirjon naisten ty6elamaa koskevaan kyselyyn vastasi yhdeksan henkil64, joista
seitsemalla henkilolla oli autismikirjon diagnoosi, kahdella henkil6lli ei ollut diagnoo-
sia, mutta tunnistivat itsessaan vahvoja autismikirjon piirteita. Tarkastelen tassa opin-
naytetyossa kaikkia yhdeksda vastaajaa. Otan tarkasteluun mukaan myos diagnosoi-
mattomat henkilot siitd syysta, ettd autismikirjon naisten tunnistaminen on heikkoa ja

yleisesti on tunnustettu timan kohderyhman olevan alidiagnosoitu.

Ialtaan vastaajat olivat 26-56 vuotiaita. Ne vastaajat, joilla on autismikirjon diagnoosi
olivat kaikki saaneet diagnoosin vasta aikuisiélla: 3 vastaajaa alle 35 vuotiaana ja 4
vastaajaa yli 36 vuotiaana. Kahdella vastaajista oli my6s jokin muu neuropsykiatrinen
diagnoosi. Tama noudattaa samaa linjaa tutkimustuloksista kuin muut autismikirjon
naisia koskevat tutkimukset naisten myohaisesta diagnosoinnista sekd komorbiditee-
tista (Szalavitz 2016 ja Gould, Judith 2017b). Useimmiten vastaajat olivat saaneet diag-
noosin yksityiseltd taholta tai tyoterveydestd, vain kaksi diagnoosin omaavista vastaa-
jista on paassyt tutkimuksiin julkisen terveydenhuollon kautta. Yhta vastaajista ei ole
suostuttu tutkimaan ja yhdella on tehty alkuselvitykset, mutta han ei ole halunnut jat-
kaa tutkimuksia diagnoosiin asti, vaikka piirteet nousivat vahvasti esille kartoituk-
sessa.

“Yksityisella piti tutkia onko adhd tai add, mutta laakari ei suostunut tutki-

maan, sanoi, etta olen taiteilija. Kunnallisella ei 1ahettanyt Asperger tutki-
muksiin.”
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Koulutustaustaltaan vastaajat olivat joko korkeakoulutettuja (55,6%) tai ammattitut-
kinnon suorittaneita (44,5%), kaksi vastaaja myos opiskeli kyselyyn vastaamishetkella.
Ammattialat olivat vastaajilla monipuoliset ja useammalla henkil6lla oli monen eri
alan tutkinto. Suurimpina edustuksina ovat sosiaali- ja terveysala seka teknologia (ku-
vio 1). Attwoodkin toteaa, ettei ole mitdan ammattia tai alaa, joka olisi mahdoton au-
tismikirjon henkil6lle (Attwood 2012, 287-288). Aineiston pienuudesta johtuen ei voi
kuitenkaan tehda suurempaa paatelmaa autismikirjon naisten ammattialasuuntautu-

misesta.

Kuvio 1: Ammattialat

Vastaajien ammattialojen yhteenveto

= Teknologia
= Hallinnollinen
= Kulttuuri- ja viestinta

= Sosiaaliala

= Terveydenhuolto

9% = Rakennusala

Vastaajista 45% oli kyselyn hetkelld kokopaivatyossa, 22% osa-aikatyossi, 22% opis-
kelemassa ja 11% eldkkeellda/kuntoutustuella. (Kuvio 2) Kokonaisuutena tyollisyyspro-
sentti vastaajilla oli 67%, joka on korkea tyollisyysprosentti verrattuna esimerkiksi
Suomen Asperger yhdistyksen (ASY) ja The National Autistic Societyn (NAS) autismi-
kirjon tyollisyytta koskeviin selvityksiin. ASY:n ja NAS:in vastavat luvut olivat 16,7%
(ASY) ja 15,5% (NAS) kokopaivityossa seka 16,6% (ASY) ja 16% (NAS) osa-aikatyossa.
(Pukki & Andrews 2017 ja The National Autistic Society (NAS) 2016). Tyokokemusta
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vastaajilla oli hyvin vaihtelevasti, keskimaarainen tyokokemus oli kuitenkin 11-15

vuotta (kuvio 3).

Kuvio 2: Kyselyyn vastanneiden tyollisyystilanteet.

Vastaajien taman hetkinen tilanne (n=9)

= Eldkeelld/kuntoutustuella (1)
= Kokopdivatyossa (4)
= Opiskelijana (2)

Osa-aikatydssa (2)

Kuvio 3: Vastaajien tyokokemus vuosina

Tyokokemus vuosina

26-35 vuotta
16-25 vuotta
11-15 vuotta

6 - 10 vuotta
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Opinnaytetyoni pienen aineiston eli vastaajamaaran vuoksi ei voi tehda kunnollisia
johtopaatoksia autismikirjon naisten tyollisyystilanteesta, mutta on mielenkiintoista
verrata sitd olemassa oleviin ja tehtyihin havaintoihin. Aineistokeruun pohjalla ollut
kysely on luultavimmin houkutellut vastaamaan padosin niita henkil6ita, jotka ovat
juuri silla hetkella tyoelamassa tai jonkin tuen-/palveluntarjoajan toimintojen piirissa
— tdma selittdd suuren tyollistymisprosentin aineistossa. Verrattuna muihin autismi-
kirjon tyollisyytta koskeviin selvityksiin ero on kuitenkin niin huomattava, etten usko
senkaan selittdvan suurta eroa, ettd muissa selvityksissa on ollut mukana niin autismi-

kirjon naiset kuin miehetkin.

Mielenkiintoinen huomio tulee esille vastaajien tyonantajien/tyosuhteiden maarassa.
Tyonantajien/tyosuhteiden maara vaihteli 4-yli 30 valilla, keskimaarin kuitenkin tyo-
suhteita oli ollut 14. TAma huomio tukee Halladayn ja kumppaneiden tutkimustuloksia
siitd, ettd autismikirjon naisten on haastavaa yllapitaa tyosuhteita ja saada niille jatku-
vuus — tosin kerddmaissani aineistossa tuotiin myo6s esiin oma halu vaihtaa tyopaikkaa
mm. tyopaikan sisdisten ristiriitojen ja sosiaalisen kuormittavuuden vuoksi (Halladay

ym. 2015).

”Tosin olen my0s itse lopettanut tyoni erindisten syiden takia. esim. jos olen
kokenut ettei minun tyopanokseni sellaisena kun pystyn tarjoamaan ole tyy-
dyttanyt minua tai tyonantajaa.”

Tama huomio nostaa esiin pohdinnat siitd, mita vallitsevassa tyokulttuurissa tulisi ta-
pahtua ja minka pitdisi muuttua, jotta tallaisilta patkatoilta valtyttaisiin. Rudy Simo-
nen mielestda useamman tyosuhteen syy voi olla se, ettei ole 10ytanyt itselleen sopivaa
ja osaamista vastaavaa tyotd, mutta taloudellisen parjadmisen vuoksi autismikirjon
nainen ottaa vastaan sita tyota mita saa, vaikka tyo itsessdaan kuormittaa niin paljon,
ettd lopuksi se vaikuttaa jo kykyyn tyoskennella ja pahimmillaan johtaa masentumi-

seen ja toimintakyvyttomyyteen (Simone 2010b, 117-125).
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3.3 Autismikirjon tuomat vahvuudet ja haasteet tyoelamassa

Autismikirjon piirteisiin liittyy vahvuuksia, jotka ovat tiiviisti yhteydessa haasteisiin.
Opinnaytetyossani pyrin katsomaan asioita vahvuus nakokulmasta, mutta jotta pys-
tytddn ymmartdmaan mista vahvuudet tulevat seka miksi niiden hyodyntaminen ei
aina onnistu on katsottava ja peilattava asioita myos haasteiden niakokulmasta. Tassa
luvussa esittelen kyselysta esiin nousseita kuvailuja osaamisesta ja ominaisuuksista
sekd myos haasteista. Olen yhdistanyt tdssa useamman kysymyksen (nro. 10, 11, 13,
17 ja 18) vastaukset, koska niissa hyvin vahvasti nousi samat teemat esille. Kysymyk-
sissd pyydettiin vastaajia kertomaan, mitka autismikirjon piirteet ovat olleet vah-
vuuksia ja mitka taas puolestaan tuoneet haasteita niin tyoelamaan paasyyn kuin
siella parjadamiseen ja pysymiseen seka tyohyvinvointiin. Lisiaksi kysyin miten muut

ovat kuvailleet heita tyontekijana seka miten he itse kuvailisivat itseaan.

Kuvio 4: Vahvuuksien yhteenveto (kysymykset 10, 17 ja 18)

Autismikirjon tuomat vahvuudet
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Suurimpina vahvuuksina vastaajat kokevat tarkkuuden, tunnollisuuden ja luotetta-
vuuden seka nopean oppimisen (kuvio 4). Nama piirteet loytyvat myos Attwoodin lis-
tasta, jossa han kuvailee Asperger henkiloita tyontekijoina (Attwood 2012, 288). Ha-
luan my6s nostaa esiin moraalin/oikeudenmukaisuuden ja luovuuden, koska ne ovat

piirteita, joita kuvailtiin vastauksissa tarkasti.

Tarkkuutta kuvailtiin monella tavalla — kykyna tehda pikkutarkkoja tyotehtavia, yk-
sityiskohtien huomaaminen seka loytaa hyvinkin erilaisia ratkaisuja ongelmiin, mutta
myos tarkkuutena aistia tyOympariston ilmapiirid. Opinnaytetyoni kyselyn vastauk-
sissa kuitenkin kerrottiin, ettd jotta nima piirteet pystytdan hyoédyntaméaan, tulisi olla
mahdollisuus aistitydympariston muokkaamiseen seka tyotehtavien- ja tyoajan yksi-
lollistamiseen.
”Jos olosuhteet ja vaatimukset ovat tasapainossa, pystyn suoriutumaan
toistani hyvin ne opittuani. — Tarkka ja huolellinen, myo6s pikkutarkat tyot
onnistuu, niihin menee ehka enemmain aikaa. Tasapuolinen, kaikkien pitaa
olla samanarvoisia. esimiehet eivit ole muiden yldapuolella. Haluaisin olla

hyodyksi, mutten terveyteni kustannuksella — eli sopiva maara oikeita
toita.”

Luotettavuus/tunnollisuus koettiin vahvuutena. Tunnollisuus nousi esiin tyon
merkityksen kautta. Tyolla on isompi merkitys kuin vain taloudellinen pysyvyys. Mer-
kityksen koetaan olevan kuitenkin enemman yhteiskunnallinen ja eettinen kuin sosi-
aalinen. Tunnollisuuden konkretiaa kuvailtiin vastakohtana sosiaalisten tilanteiden
haasteille. Toihin mennaan tekemain toita eikd luomaan sosiaalisia suhteita. Vastaajat
kuvailivat itseddn oikeudenmukaisiksi, luotettaviksi ja henkiloiksi, jotka pitavat sen

minka lupaavat. Juoruilu ja eparehellisyys koetaan vastenmieliseksi.

“Luotettava, kun lupaan jotain yritdn viimeiseen asti toteuttaa lupaukseni.”

“Yrityksen historian aikana ainut tyontekija, joka ajattelee yrityksen pa-
rasta.”

”Jaan/jattaydyn erilaisten sosiaalisten ryhmien ulkopuolelle, eika tyo, am-
matti tai tyOyhteiso tunnu olevan itselleni niin merkittava identifioitumisen
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kohde kuin ihmisille keskimé&arin. Olen orientoitunut tekemaan tyopaikalla
tyota en *itseani*.”

Nopea oppiminen koettiin vahvuudeksi erityisesti silloin kun tyotehtavat olivat sel-
keita, tarpeeksi haasteellisia ja tyOymparisto sopiva.
”Olen erityisen kiinnostunut uusista tekniikoista alallani ja kykyni uppou-

tua minua kiinnostaviin aiheisiin luo minulle vahvan osaamisen kapeaan
erikoisalaani.”

“Omaksun nopeasti teoreettista tietoa ja ymmarran helposti laajoja koko-
naisuuksia ja asiayhteyksia.”

Oikeudenmukaisuus/moraali nousi kokemuksissa vahvuudeksi ja se tulikin esiin
yli puolella vastaajista kysyttdessa piirteiden tuomia vahvuuksia. Oikeudenmukaisuus
ja pyrkimys tasa-arvoiseen kohteluun on vaikeuttanut vastaajien arkea tyoelamassa.
Epakohtien esiin tuomista ja suora sanaisuutta ei ole aina katsottu hyvalla. Vahvan
sosiaalisen oikeudentunnon omaamisen vastaajat katsovat kuitenkin myos osaksi
omaa arvomaailmaansa. Sosiaalisen oikeudenmukaisuudentaju voi olla kuitenkin hyo-
dyksi tietyilla aloilla ja tehda henkilGsta erittdin patevan ja sopivan esimerkiksi hoiva-

ja oikeusammatteihin (Attwwod 2012, 289).

Attwood esittad myos, etta dlyllisen kehittyneisyyden, jota usein autisminkirjon henki-
16illa katsotaan olevan, liittyy usein myos korkea moraali. Attwood kuvaa autismikir-
jon henkilon ahdistuvan voimakkaasti kohdatessaan epaoikeidenmukaisuutta. Heilla
saattaa olla myos korkeammat ihanteet reiluudesta kuin neurologisesti tavalliset hen-
kilot saattavat suhtautua saantoihin joustavammin ja itsekeskeisemmin. (Attwood
2012, 246.) Tallainen sdantoja koskeva tulkinta tulee esille myos opinnaytetyoni kyse-

lyn vastauksissa.

“Uskallan sanoa asiat suoraan, puolustan ty6tovereiden ja asukkaiden oi-
keuksia ja kyseenalaistan asioita.”
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”En pidd mielekkaana kayttaa tyoaikaa tyoyhteison sisdisiin ihmissuhteisiin
enka siten osallistu mihinkaan erimielisyyksiin ja kuppikuntiin.”

Luovuus vahvuuden kokemuksena voi niakya visuaalisena vahvuutena, mutta myos
luovina ratkaisuna — autismikirjon henkil6t 16ytavat usein ongelmiin hyvin omaperai-
sia ratkaisuja. Monet vastaajat kuvaavat jo ajatusmalliensa ja toimintatapojensa ole-
van hyvin erilaisia kuin neurologisesti tavallisilla ja titd myota ratkaisujen olevan myos

sellaisia mita ei ehka odoteta.

“Oma-aloitteinen, innovatiivinen, luova, kekselids, yksinpuurtaja, edella ai-
kaansa, uutta luova.”

Kuvio 5: Haasteiden yhteenveto (kysymys 11)

Autismikirjon tuomat haasteet
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Isoimpana haasteena koettiin tyoyhteison sosiaaliset tilanteet ja niiden vaatimuk-
set seka ndiden myota kuormittuneisuus (kuvio 5). Kaikki vastaajat nimesivat sosi-
aalisten tilanteiden vaikeudet haasteeksi. Sosiaalisia tilanteita vaikeuttaa mm. vaarin-

tulkinta molemmin puolin.

Kun autismikirjon henkil6 kohtaa ongelman hin alkaa etsia tietoa, koska intuitioon ei
voi luottaa. Tillainen kayttaytyminen voi nakya ulospiin valinpitimattomyytena, epa-
kohteliaisuutena, ymmartamattomyytena tai empatiakyvyttomyytena. (Attwood 2012,
175.) Vastauksissa tulee esille, etta heita on tulkittu vaarin mm. sosiaalisissa tilanteissa
— samoin kuvailevat naiset Millerin kokoamassa autismikirjon naisten kokemuskirjoi-

tuksissa (Golubock 2012, 119-127).

Sosiaaliset tilanteet tyoyhteisossd nousivat vastaajien kokemuksissa haasteellisim-
miksi. Tama kuvastaa myos yleista kasitysta siitd, ettd sosiaaliset tilanteet ovat kaikille
autismikirjon henkiloille yleensi haasteellisia. Monet autismikirjon naiset opettelevat
ulkoa sosiaalisia kdyttaytymisen tapoja — ndiden yllapitiminen on kuitenkin hyvin ras-
kasta ja kuormittavaa. Oireiden piilottelu ja niytteleminen uuvuttavat. Seurauksena
on usein masennus tai loppuun palaminen. (Gould 2017b.) Autismikirjon naisilla riski
uupumukseen kasvaa ja keskittyminen tyontekemiseen vaikeutuu. Ikava kylla myos ne
tunnolliset ja ammattitaitoiset henkil6t, jotka huolehtivat tyotehtavista voivat jaada
heikompaan asemaan siina vaiheessa, kun tyopaikkoja jaetaan. Heidan voidaan katsoa
olevan vihemman patevid toimimaan tyoyhteisossa sosiaaliselta kannalta.

“Joskus joku on saattanut sanoa, ettei toimintatapani ole ollut hyvaksyttava

tai mukava muille. Se on ollut hyvé, enka koskaan haluaisi muiden luulevan
etta yritan tahallani tehda toisten olon epamukavaksi.”

Yhteni keinona autismikirjon henkilGilla selvita neurotyypillisten henkil6iden jou-

kossa ja kulttuurissa on pidetty maastoutumista eli tietoista tai tiedostamatonta sosi-
aalisten vaikeuksien peittelemista. Maastoutumiskeinoja voivat olla esimerkiksi kes-
kustelu opittujen fraasien avulla tai ilmeiden ja eleiden matkiminen tai yleisesti esit-

tamalla ulkoa opeteltuja sosiaalisesti sopivia kayttaytymistapoja. (Torsti 2017.)

Selvidminen tyoyhteisossa voi siis olla ulkoa opeteltua, ei intuitiivista. Kokemusosaa-

jat Sari ja Suvi kertovat molemmat opetelleensa selviytymaan sosiaalisista tilanteista
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matkimalla televisiosarjojen vahvoja naishahmoja. He parjasivit niin kauan kunnes

tuli jokin konflikti ja valmista opittua kaava ei enaa ollutkaan. (Rantanen 2017.)

“Paasaantoisesti emme tarkoita loukata ketaan, vaikka ilmaisemmekin itse-
amme kiertelematta.”

”Sosiaalisuus; sosiaaliset saannot, muiden huono moraalin sietiminen ->
kuormittaa, kun ei pysty tekemaan parasta mahdollista tulosta, kun muut
eivat huolehdi omista tehtavistaan sovitussa aikataulussa......Tauoilla pak-
kososiaalisuus, kun on epakohteliasta menna toiseen poytaan yksin....... Lu-
vatuista asioista kiinni pitiminen ja sdant6jen noudattaminen koetaan il-
meisesti uhkaksi. En etsi kavereita, niin en koe miellyttimisen tarvetta tyon
kustannuksella.”

” Naisvaltaisen tyOyhteison sisdiset ristiriidat ovat olleet raskaita, kun mi-
nulla ei ole ollut mahdollisuutta vetaytya niiden ulkopuolelle.”

Huomattava osa vastaajista ei kuitenkaan kokenut autismikirjon tuovan erityisia haas-
teita tyoelamaan paasyyn tai sielld parjaamiseen. Pikemminkin vastauksissa nousee
esille rehellisyyden merkitys haastattelutilanteissa ja erilaisuuden nakyminen ja koke-
minen on herittanyt kiinnostuksen tyonantajassa. Mikali tyo koetaan sopivaksi sen
saaminen ja siind pysyminen ei tuota vaikeuksia vastaajille.

“Tyoelamassd parjadmiseen ja pysymiseen ei ole ollut varsinaista estetta,

kun olen vain tiedostanut millainen tyoymparisto on minulle suotuisa ja
millainen ei.”

88,4% vastaajista kertoi mahdollisuuden vaikuttaa tyotehtaviin ja -aikoihin tyohy-
vinvointia lisdavaksi tekijaksi. Vaikutusmahdollisuus omiin t6ihin ja tyotahtiin, esi-
merkiksi liukuva ty6aika ja mahdollisuus tehda etdtoitd koettiin hyviksi keinoiksi.
Myo6s ylipitkien pédivien ja yotoiden tekemisen mahdollisuus nousi esille. Itsendinen
tyoskentely koettiin mielekkdampéana ja tehokkaampana kuin ryhmissa tehtavat tyot.
Itseniisen tyon tekemisen mahdollisuus ja rauhallinen tila — avokonttorit ovat haasta-
vimpia autismikirjon henkildille liian suurien aistiarsykkeiden vuoksi. Nama samat

asiat tulevat esille ASY:n jasenkartoituksessa. Siina yleisimmat tyohyvinvointia edista-
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vat teemat olivat lyhennetty tyopaiva/-viikko, tyovalmennus tai-ohjaus seka tyotehta-
vien raatalointi ja itsendinen tyoskentely omassa tyohuoneessa tai etatyona (Pukki &
Andrews 2017).

“Tyotehtavien itsenaisesti tekemisen mahdollisuus on ollut suojaava tekija

ja mahdollistanut pysymiseni tyoelamassa niin kauan, vaikka siita aiheutu-
nut suuri vastuu onkin ollut raskasta.”

”On myos tarkeaa, etta tyota on mahdollisuus tehda itseniisesti, osana suu-
rempaa tyoyhteisoa.”

“Parhaiten jaksamistani tukevat tarkkaan maaritellyt tehtavat, jotka minun
on mahdollista opetella hallitsemaan hyvin, joiden sisdlld minulla on riitta-
vasti lilkkumavaraa ja joita tehdessani minulla on mahdollisuus tyosken-
nella yksin.”

Jatkuvana teemana lapi kyselyn nousi esille kuormittavuus. 66,6% vastaajista koki
kuormituksen olevan yksi tyohyvinvointia heikentéva tekija. Kuormittavuus koettiin
myo0s autismikirjon tuomana haasteena. Kuormittavuudella tarkoitettiin kokonais-
kuormitusta, jossa vaikuttaa yrittiminen parjata tyoelaman sosiaalisten tilanteiden ja
-saantojen viidakossa, tyotehtavien epamaaraisyys ja kiire, aistiherkkyydet seki nai-
den yhdistdminen omaan arkeen.

”Sosiaalisen kanssakdymisen aiheuttama kuormittuminen. Se on vaatinut
suurta ponnistelua, vaikka olenkin nidenniisesti pystynyt toimimaan “nor-

2 »

maalisti”.

“Lopulta kuormittumisen lisddntyessa alan jumittamaan ja valttelemaan
tyotehtavia, viivyttelemaan.”

Autismikirjon yleispiirteiksi luokitellaan kommunikoinnin, sosiaalisen vuorovaiku-
tuksen ja aistitoimintojen poikkeavuus seka toistava kayttaytyminen (Autismi- ja As-
pergerliitto 2019). Monen autismikirjon henkilon mielesta nama eivat ole niita asi-
oita, jotka rajoittavat heidan elamaansa — he eivat koe tarvetta muuttaa kayttaytymis-

taan. Nain toteaa mm. Paula Tilli, jonka mielestd hanelld on erilainen sosiaalinen
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vuorovaikutustapa eiki koe sitd ongelmana (Tilli 2013, 28). Kuten kyselyn vastauk-
sistakin tulee esille niin ne asiat, jotka rajoittavat hyvinvointia, tyokykya ja arjessa
selviytymista ovat pikemminkin esimerkiksi uupumus, ahdistus, masennus ja unihai-

riot.

Autismikirjon piirteet nayttaytyvat ongelmallisena, silloin kun tyoyhteison sdaannot,
kaytannot, vuorovaikutustavat ja ympariston aistiarsykkeet ovat rakentuneet neuro-
tyypillisten tapaan (Liimakka 2014, 170). Ilman oikeanlaista tukea ja jarjestelyja tyo-
ymparisto voi olla hyvin kuormittava — nappaimiston naputtelu, soivat puhelimet, sa-
manaikainen puhe seka kirjoittamattomat sosiaaliset sadnnot tyoelamassa. Autismi-
kirjon henkilolle tallainen tyoymparisto tuo valtavan tiedon tulvan, jota ei pysty kasit-
telemaan aistienyliherkkyyden vuoksi. Autismiystavallinen tyoymparisto on loppujen
lopuksi pienia ratkaisuja, joiden huomioon ottaminen ei vaadi suuria taloudellisia eika
muitakaan resursseja. Naistdkin parhaiten tiedon saa autismikirjon henkilolta itsel-
taan — usein heilld on olemassa jo hyvia ratkaisuehdotuksia, joita voidaan yhdessa esi-
miesten tai tyoterveyden kanssa muokata juuri silloiseenkin tyopaikkaan ja -tehtavaan
sopiviksi. Tama toki edellyttaa, ettd tyoyhteisossa vahintaan esimiehelli olisi tieto au-
tismikirjon henkilon diagnoosista tai piirteista.

“Maaraaikaisissa tyosuhteissa jatkuvat muutokset tyGtehtdvissa ja konk-
reettisissa tyOymparistoissa ovat olleet adrimmaisen kuormittavia.”

“Ulkopuolelta tuleva aikataulutus ja ryhmatyoskentely hankaloittavat tyon-
tekoani huomattavasti, sillda minka tahansa aloittaminen kestia minulta
kauan, mutta paastyani siihen kasiksi pystyn tyoskentelemaan tehokkaasti,
keskeytyksetta ja pitkaan.”

Yksi autismikirjon henkiloiden kohtaamista ongelmista tyoelimissa onkin se, pitai-
siko heidan kertoa diagnoosista ja kuinka paljon seka missa vaiheessa— tyota hakiessa
vai vasta tyon alkaessa. Tama on henkilokohtainen paatos, mutta Atwood kehottaa lah-
tokohtaisesti olemaan rehellinen tyonantajaa kohtaan (Attwood 2012, 290). Vastaa-
jista kuusi (66,6%) oli kertonut omasta diagnoosista tai piirteista tyopaikalla, mutta 3
(33,4%) ei ollut kertonut diagnoosista tai piirteistaan laisinkaan. Useimmat olivat ker-

toneet ja/tai keskustelleet siitd tyoterveyden tai esimiehen kanssa, vain yksi vastaaja
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oli kertonut joillekin tyokavereille — ei kaikille. 88,9%:1la vastaajista heidan kerto-
maansa oli suhtauduttu positiivisesti. Vastaajat kokivat, ettd ymmarrys ja arvostus
osaamista kohtaan oli lisaantynyt ja erityisjarjestelyja oli saatu mm. tyoajan lyhennyk-
sind, muutamalla henkil6ll4 kertominen oli auttanut avaamaan keskustelua tyon kuor-
mittavaudesta. Vastauksista tulee kuitenkin myos ilmi kokemus, ettd alussa piirteita ei

oteta tosissaan ja niiden merkitysta vahatellaan.

Monia ongelmia/haasteita ei voi varsinaisesti ratkaista. Kyse on pikemminkin siita,
ettd niita tulisi oppia hallitsemaan ja ymmartamaan. Ongelmien ratkaiseminen ja pois-
taminen ei ole pAdma&adra vaan se mita niista voidaan oppia ja miten téta tietoa hyodyn-
netaan. Yksilolla on vastuu omasta toiminnastaan, mutta tyoymparistolla on myos vel-
vollisuus pyrkia luomaan tyotilanteet mahdollisimman hyviksi kaikenlaisille tyonteki-
joille. Simone kokoaa paasyyt miksi autismikirjon henkiloiden on vaikea tyollistya ja
pitda tyonsa: sosiaalisten taitojen ja kommunikoinnin haasteet, herkkyys ymparistolle

seka vaikeus hyodyntaa luonnollisia vahvuuksia (Simone 20104, 18).

3.4 Autismikirjon henkil6 osana tyoyhteisoa - tuen tarve ja muutostarpeet

Jotta saisin koottua konkreettisia vinkkeja sithen mita tulisi huomioida, kun ty6yhtei-
sossa tyoskentelee autismikirjon henkilo laadin kyselyssd siithen oman kysymyksen
nro.21, joka oli kyselyn laajin. Kysymyksessa pyysin miettimdan asiaa suhteessa a) esi-
miesty0hon ja johtamiseen, b) tyotehtaviin ja osaamiseen, ¢) tyoyhteisoon ja kollegoi-
hin seka d) fyysiseen tyoymparistoon. Olen yhdistanyt tahan kysymyksen vastauksiin
myo0s vastaukset kysymyksesta nro. 12, koska kysymykset ovat hyvin lahell4 toisiaan ja

vastauksissa toistuivat samat teemat.

Autismitietoisuuden lisdaminen esimies tasolla koettiin tirkeimmaiksi ja timéan
myota myos jaksamisen tukeminen. Autismitiedon jakaminen/informointi esimer-
kiksi tyoterveydenkautta tai yhteisesti sovituin keinoin esimiehen kautta. Tukemisen
keinoina ehdotettiin hyvin selkeda yksilokohtaista tyonkuvaa, jossa huomioidaan
osaaminen ja piirteiden vaikutus tyoskentelyyn. Mahdollisimman selkeda ja suoraa

kommunikointia sekd johdonmukaisuutta toivottiin esimiehilta. Johdon tasolla tulisi
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myos olla selked kuva siitd mita he tyontekijoilta odottavat — mita on se todellinen
osaaminen mita tarvitaan — onko se osaava, mutta kenties tyoyhteison ulkopuolella

oleva henkilo vai tyoyhteison sosiaalista yhteisoa yllapitava henkilo.

ASY:n jasenkartoituksessa kysyttiin myos millaisia ohjeita pitiisi tarjota henkilosto-
paallikolle - kolme eniten toivottua ohjetta olivat yleisluonteinen tieto autismikirjosta,
tyontekijan yksilollisten piirteiden tunteminen ja huomioiminen sekid asennemuok-

kaus (Pukki ym. 2017).

”Kysyminen tyontekijalta itseltdan, miten taman olisi helpointa asiat tehda
ja missa asioissa tarvitsee mahdollisesti apua. Olettaminen vie yleensa vi-
kaan, eli tieto on parempi.”

Tyotehtavien tulisi olla selkeit ja vastata henkilon osaamista ja kiinnostusta. Kommu-
nikoinnin ja tiedon valittiminen monin keinoin — riippuen siitd mika on autismikirjon
henkilon helpoin tapa omaksua — mm. konkreettinen opettelu mallista, suullisesti vai
kirjallisesti. Autismikirjon henkil6 voisi auttaa myos joku nimetty “tutor” henkilo, jolta
pystyy kysymaéan lisdneuvoja. Tyotehtdvien olisi hyva tulla yksitellen ja vain yhdesta

suunnasta.

“Selkeit tyotehtavat, kuka tekee, mita tekee, milloin ja mihin mennessa.”

Vastaajat kokevat Tyoyhteison toimivuudessa korostuvan tasa-arvoisuus ja tietoi-
suuden sekda ymmarryksen lisddminen. Avoimuus ja yhteisistd sadnnoista kiinni pita-
minen seka selked viestinta tydyhteison sisilld. Toiveena on, ettd hyviksyttiisiin eri-
laisuus ja erilaiset tavat toimia tyoyhteisossa esimerkiksi ruokailla rauhassa yksin tai

olla osallistumatta yhteisiin illanviettoihin ilman, etta sitd pidetdan epakohteliaana.

“Jokaisella meistd on omat tapansa ja tyylinsa. Meilla kirjon henkil6illa ne
voivat vaan olla erilaisia mihin on totuttu. Liittyen esim. ruokailutapoihin
tai keskusteluihin.”

Erilaisuuden kokemus nousi esiin kyselyssa kaikilla vastaajilla. Kaikki vastaajat koki-

vat olevansa jollakin tavalla poikkeavia tai erilaisia verrattuna muihin ihmisiin. Mui-
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den ihmisten toiminnan ymmartaminen koettiin hankalaksi ja sosiaaliset seka kirjoit-
tamattomat sadnnot hankaloittivat sosiaalista kanssakaymista entisestaan. Monet au-
tismikirjon henkil6t ovat ehtineet aikuisikdan ennen kuin ovat saanet selityksen omalle
erilaisuudelleen. Matkan varrelle mahtuu epdonnistumisia ja itsesyytoksia. Itseluot-
tamuksen puute on yksi isoimmista syistd olla poissa tyossa tai hakea ty6tda (NAS

2016).

“En tajunnut silloin olevani erilainen, kun pystyin esiintymaan niin kuin
neurotyypillisetkin. Oletin muidenkin kuormittuvan melkein yhtiapaljon
kuin minakin.”

“Toimin usein eri tavalla kuin muut. Tyoskentelytapani tai ratkaisuni voivat
olla melko omalaatuisia. Lahestyin asioita monesti taysin eri vinkkelista
kuin muu tiimi. Uskon tdméin johtuvan erilaisesta ajattelutavastani ihan
yleisesti.”

”Ai erilaiseksi kuin muut? Aina, joka paikassa.”

Olen kuullut monien autismikirjon henkiloiden kertovan, ettd he kokevat ajoittain tu-
levansa toisesta kulttuurista — aivan kuin heilta puuttuisi kielitaito ja ymmarrys seka
tieto minkéilainen kayttdytyminen on sopivaa missikin tilanteessa. Simone Rudy tuo
samanlaisen ndkemyksen esiin, kun puhutaan ”small talk:ista” Vaikka alun hankaluu-
den jalkeen oppisit jonkin tavan, miten se tehddan niin sen jilkeen taytyy opetella kayt-

tamaan sita oikealla tavalla oikeassa tilanteessa. (Simone 20104, 11-18.)

Fyysisessi tyoymparistossi vastaajien kokemuksissa korostuu aistiherkkyyksien
huomioiminen. Tyoymparistossa olisi hyva huomioida valaistuksen, lampdétilan, aa-
nien merkitys sekd mahdollisuus rauhallisessa tilassa tyoskentelyyn. Joskus tama voi
tarkoittaa myos etatoiden mahdollistamista. Jokainen autismikirjon henkil6 on erilai-
nen ja toisilla korostuu tietyt arsykkeet enemman, mutta nama ovat yleisimmat mai-
nitut niin kyselyssa kuin myos kokemus- ja tietokirjallisuudessa, joka koskee autismi-
kirjon henkil6ita. Valaistusta ja lampotilaa olisi hyva pystya saatamaan. Ilmastointi-

laitteen laheinen tyopiste ei ole paras autismikirjon henkilolle, kuten ei myoskaan avo-
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konttori. Kaikkiin drsykkeisiin ei ole mahdollista vaikuttaa suoraan, mutta till6in rat-

kaisuina voi olla mahdollisuus kayttaa kuulosuojaimia, kuunnella musiikkia tai vaikka
liikkua.

”Ainet, valaistus, hajut jne. Tydrauha tulee huomioida kaikkien kohdalla.”

”Asiantuntijatehtavat avokonttorissa eivat sovellu minulle vaan tyonanta-
jani onneksi pystyi jarjestimaan minulle rauhallisen tilan tyoskentelyyn.”

Kuvio 6: Onnistuminen ja tyytyvaisyys tyonhakuun, tyoelamaan ja sen vaatimuksiin.

Taysin Jokseenkin En Jokseenkin Taysin En

Sdamaa samaa Samaa eri mieltd eri 0s5ada

mielta mielta enki mielta sanoa

ari
mielta
Olen onnistunut 5 3 0 0 1 0
tyénhakutilanteissa 55.56% 33.33% 0% 0% 11.11% 0%
Olen tyytyvainen 3 1 2 2 1 0
tdhan astisesn

tvoelsmaani 33,34% 11,11% 22.22% 22 22% 11.11% 0%
Osaamiseni vastaa 2 2 0 3 2 0
tyon vaatimuksia 22 22% 22 22% 0% 33 349 22 22% 0%
Tyéni tukee 2 2 2 1 2 0
Jaksamistani 22.23% 22 22% 22.22% 11.11% 22 22% 0%
Yhteensa 12 8 - & 6 0

ASY:n selvityksessa yleisimmat tuen tarpeet olivat tuki tyonhaussa ja aistiympariston
mukauttamisessa (Pukki ym. 2017). Myos Attwood korostaa tyonhaussa olevan haas-
teita autismikirjon henkiloilld (Attwood 2012, 285-295). Opinniytetyon kyselyssa
nousi kuitenkin esiin naisten kohdalla poikkeava mielipide tuen tarpeesta tyonhaussa.
Jopa 88,9 % vastaajista on ollut vahintaan jokseenkin samaa mielta vaittamasta, etta
on onnistunut tyonhakutilanteissa (kuvio 6). Huhtalan ja Linnasaaren (2018) mukaan
autismikirjon henkilot saattavat menestyd heikommin tyomarkkinoilla, koska piir-
teidensa vuoksi he eivit pakosti suoriudu tyonhausta tai haastattelutilanteesta tasa-

vertaisesti.
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”Olen onnistunut hyvin tyohaastatteluissa, mutta en tieda miksi.”

“Hakemuksen ja haastattelun kanssa parjaan hyvin, jos tyo on vain minulle
sopiva. Olen saanut melkein kaikki tyot, joissa olen haastatteluun asti paas-
syt. Luulisin, etta AS-piirteet eivat minun kohdallani aiheuta ty6hon paasyn
ongelmia.”

Tassa kohdassa aineisto poikkeaa selkedsti Huhtalan ja Linnasaaren huomiosta. Tama
on mielenkiintoinen poikkeama verrattuna olemassa olevaan ymmarrykseen autismi-
kirjon tyoelamahaasteista. Tokikin otoksen pienuuden vuoksi ei voi tehda yleista paa-
telmaa siita, etteiko autismikirjon naisilla olisi haasteita myos tyonhaussa ja tyon saa-
misessa. Voisi kuitenkin ajatella, etta naisten taito kompensoida piirteitaan seka kyky
jaljitella taitavasti oletettua sosiaalista kayttaytymista edesauttaa tyohaastattelutilan-
teessa. Toisaalta voisi taas ajatella, ettd nama naiset ovat hyvin lahjakkaita omalla alal-
laan ja titen heilld on juuri se osaaminen mita tarvitaan. Kyselyssa tuli myos esiin, ettei
ty0 vastaa laheskaan aina omaa osaamista ja tima nimenomaan niin pain, etta tyoteh-
tavat eivat ole tarpeeksi haasteellisia. (kuvio 6).

”....ammattitaitoa haaskataan johdon asettamilla naurettavilla rajauksilla.

Eli tyota ei ole oikeus tehda koko silla ammattitaidolla mika hallussa on ja
mihin ammatilliset oikeudet riittavat.”

“Esimiesten ja tyokavereiden kanssa tulee ristiriitoja, kun haluan kehittaa
asioita. ”

Viitteessa “tyoni tukee jaksamistani” (kuvio 6) on paljon hajontaa ja mielestiani tima
kuvastaa autismikirjon henkiloiden kykyprofiilin vaihtelua. Kykyprofiili ei ole pysyva
vaan siihen vaikuttavat mm. ympariston muutokset, stressi ja aistiherkkyyksien vah-
vuus. Kun tyossa on otettu huomioon yksilon tarpeet — tyon on mahdollista tukea jak-

samista. Mikali nain ei ole tyo koetaan liian kuormittavana.

Tyytyvaisyys tahanastiseen tyoelamian ja kokemus siita tukeeko tyo omaa jaksamista

vaihtelee hyvin paljon vastaajien kokemuksissa. Kyselyssa ei kuitenkaan tullut yleisesti
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ilmi mika vaikutti tyytymattomyyteen. Tyon yhteensovittaminen perhe-elaman kanssa

koettiin haastavaksi nimenomaan tyon sosiaalisen kuormittavuuden vuoksi.

Vastaajat olivat yhtd lukuun ottamatta saanet kaikki jonkinlaista tukea tyoelamaan liit-
tyen. He mainitsivat tukimuotoina mm. psykoterapian, ty6terveyden kautta psykolo-
gin ja fysioterapeutin avun ja erilaiset ammatilliset kuntoutuskurssit seki yksiloval-
mennuksen. Kolme vastaajista on saanut mukautuksia ty6aikoihin esim. tekee kolmen
vuoron sijasta vain yhta tai lyhennettya tyoviikkoa. Vastauksissa nousi myos esiin ky-
symys miksi pitdisi saada kuntoutusta — vedottiin tydyhteiséjen ongelmiin ei niinkaan

yksilon tai autismikirjon tuomiin haasteisiin.

3.5 Tulevaisuus

Tulevaisuuden nakyman vastaajat yleisesti ottaen kokevat positiivisena ja ovat haluk-
kaita padaseméaidn mukaan ja pysyméaan tyoelamassa, koska tatd myota elaméanhallinta
onnistuu paremmin. Arjen koetaan pysyvan paremmin kasassa tyon rytmittavyyden ja
rutiinien myota. Kyselyssa tuli esille tyon olevan enemmaén kuin vain palkan saaminen

— se on osa paivittdista rutiinia ja keino rakentaa omaa identiteettia.

Attwood kuvaa tyossd kaymisen psykologista merkitystd autismikirjon henkil6illa
merkittavaksi tekijaksi. Tama ei kuitenkaan tarkoita vain tyoelamassa olemista vaan
myos sitd, jos henkilo on alityollistetty ja tekee tyotd, johon on liian pateva. Tyottomyys
ei tarkoita vain sita, etta ei ole tuloja — se voit tarkoittaa myos arjen rakenteiden ja
merkityksen puuttumista — erityisesti autismikirjon henkiloilla. (Attwood 2012, 293-

294.)

“Minulle tyo ei merkitse ainoastaan tyosuhdetta ja palkkaa, vaan kaiken te-
kemisen merkityssisaltoja. eettisia paamaaria ja sijaintia yhteiskunnan ra-
kenteiden kokonaisuudessa. ”
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Kuitenkin karu todellisuus kuvastuu vastauksista, joissa koetaan tyoelamaa koskevien
haaveiden ja toiveiden jaavan varjoon jatkuvan selviytymisyritysten vuoksi. Jaksami-
nen seka tyo- ja perhe-elaman yhteensovittaminen ilman liikaa kuormitusta koetaan

olevan haasteena myos tulevaisuudessa.

Taulukko 7: Tutkimuksen tiarkeyden kokeminen:

hyvin hieman en en en Yhteensa
tarkedana tarkeana kovinkaan lainkaan 0sada
tarke3na tirkeana sanoa
Tutkimuksen G 1 1 0 1 9
tarkeys 66.67% 1.11% 11.11% 0% 1.11%
Yhteens3 ] 1 1 0 1 Q

Vastaajat nostivat vield avoimessa palautteessa esiin huolen siiti, ettei autismikirjolla
olevien henkil6iden vajaatyokykyisyytta tai tyokyvyttomyytta tunnisteta eikd myon-
netd. Viranomaiset eivit ymmarra autismikirjon henkiloiden kykyprofiilin vaihtelua.
Korkeasti kouluttautuneen ja ty6elamassa olevan autismikirjon henkilon toimintakyky
voi vaihdella hyvin paljon. Te-toimistoihin toivotaan lisia tietoutta autismikirjon mah-
dollisuuksista tyoelamassa — todelliset kyvyt tulisi nahda ja ottaa huomioon. Suurin
osa vastaajista piti kyselya hyvin tarkedna (Taulukko 7) ja toivoi kyselyn my6ta opin-
naytetyon vievan tietoutta autismikirjosta eteenpain. Moni autisminkirjon nainen me-
nestyy opinnoissa ja tyoelamassi, mutta heité ei tunnisteta ja heidan siella esiin tulevia
haasteita ei ymmarreta. Tasta syystd autismikirjon naiset kokevat tyoelaman hyvin

kuormittavana.
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4 POHDINNAT

4.1 Yhteiskunnallinen nakokulma

Autismikirjon naisia on ollut aina, mutta he ovat oman kokemuksensa mukaan olleet
vaarinymmarrettyja. Tyoelamassa onnistumisen edellytyksena on, ettd autismikirjon
henkilo itse on perilli omasta osaamisestaan. Henkilon tulee tunnistaa omat vahvuu-
det sekd heikkoudet tyontekijana ja kyeta ratkaisemaan tyotehtdvissa aiemmin esiin
tulleet haasteet. (Attwood 2012, 289-291.) Tama on kuitenkin hankalaa ratkaista tay-
sin itsenaisesti ja tarvittaisiinkin autismiasiantuntijuutta niin tyonhaun eri vaiheisiin

kuin my6s mahdollisuutta saada tukea tyopaikalle yksilollisesti.

Tarkeda on kuitenkin huomioida, ettad kaikki haasteet eivit johdu pelkastian yksilon
ratkaisuista tai toimintatavoista vaan myos tyoymparistolla ja -yhteisolla on iso mer-
kitys. Tahan toimivana ratkaisuna vastaajat ehdottivat tietoisuuden ja ymmarryksen
lisdaamista niin tyonantaja, esimies kuin myos tyontekijoiden tasolla. Tietoisuuden ja
ymmarryksen kasvu myos tyovoimapalveluissa tulisi lisadntyd, jotta autismikirjon
naisten tyoelamassa pysyvyys olisi vahvempaa. Olisi hyva olla enemmain dialogista

koulutusta autismikirjon mahdollisuuksista tyoelamassa ja sen eri vaiheissa.

Ennakkoluulojen rikkominen todellisten osaamisen nayttadmiselld ja kansainvalisilla
esimerkeilld voisi madaltaa yritysten ja tyonantajien kynnysta palkata autismikirjon
henkiloita. Pelkat oppaat eivat riitd, kun puhutaan yksilollisista osaamisista tai haas-
teista, jotka ovat hyvin muutosalttiita niin yksilon kuin ymparistonkin tilaan ja toimin-
taan sidottuja. Voisi puhua tyontekijan ja tyonantajan/tyopaikan yhteen sovittami-
sesta. Ymparistolla ja sen vaatimuksilla on kuitenkin iso merkitys ongelmien ilmene-
misessd. Ongelmia ei valttamatta edes tule esiin niin kauan kuin on huomioitu autis-
mikirjon henkilon ja ympariston rajat tai ne on otettu huomioon ja tarvittaessa mu-
kautettu. Toivoisinkin, etta tulevaisuudessa tyonantajilla olisi paremmat mahdollisuu-
det saada apua ja tukea myos siihen, miten tyoymparistoa voi muokata autismiystaval-

lisemmaksi.

Autismikirjon henkil6iden osaamista tulisi nostaa esille ja rohkaista tyonantajia palk-

kaamaan autismikirjon henkiloita seka kehittaa tyollistymisreitteja siten, ettd mukana
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on autismiasiantuntijuutta. Ymmarrysta tulisi lisdtd niin esimiesten kuin tyonteki-
joidenkin keskuudessa ja pyrkia tekemiaan tyoymparist6ja autismiystavallisiksi seka
olla valmiita kohtuullisiin yksilollisiin jarjestelyihin autismikirjon henkilon piirteet
huomioon ottaen. Tallaiset jarjestelyt eivat vaadi isoja taloudellisia resursseja eivatka
ne ole pois muilta tyontekijoilta, pikemminkin niiden myo6ta esimiesten on mahdollista

nahda kaikkien tyontekijoiden vahvuudet paremmin (Andersson 2008, 79).

Tyotehtavan selkeys ja ymmarrettavyys vaikuttavat positiivisesti tyon tekemisen tapoi-
hin ja pelisaantoihin. Mikali perustehtava ei ole selkei se voi heijastua koko tyoyhtei-
s60n mm. sosiaalisten ristiriitojen lisiantymisena ja epakohtiin keskittymisena. (Jar-
vinen 2001, 36-37.) Niin ollen tutkimuksessa esiin tulleet kehitysehdotukset autismi-
kirjon naisten tyoelamassa parjaamiseen ovat hyvin samoja asioita, jotka Jarvinen nos-

taa esiin koskien mita tahansa tyoyhteisoa.

TyoOnantajien tulisi miettia toimivatko heidan taman hetkiset rekrytointi kanavansa si-
ten, ettd he 10ytavat parhaan mahdollisen ammattiosaamisen. Tyopaikkailmoituksissa
olisi hyva lukea selkeimmin mita todellisia taitoja tarvitaan. Olisi hyva miettia miten
kunkin tyopaikan tyotehtavia voisi yksilollistaa, jotta jokaisen tyontekijan vahvuudet
saataisiin hyodynnettya — ei vain autismikirjon henkil6iden. Monessa tapauksessa mu-
kauttaminen ja haasteet ovat hoidettavissa ja sen tuomat mahdolliset hyodyt taas hy-

vin tuottavia.

Silloin, kun pystytddn niakeméadn neurologinen erilaisuus vahvuutena saavutetaan
neurodiversiteetin kisite ja tatd myota myos laajempi ajattelumalli kaikkien tyonteki-
joiden lahjakkuuksien hyodyntdmisesta. Tulisi myoOs kehittda kanavia, joiden kautta
tyonantajien olisi helppo saada tietoa ja tukea, kun yhteisoon saadaan tyontekijaksi
neurodiversiteetti henkil6. Yhteyden luominen ns. sosiaalisiin kumppaneihin, joilla on
osaaminen ja tieto autismikirjosta ja esimerkiksi julkisen rahoituksen saamisesta tar-
vittavia valmennuksia ja tyopaikkajarjestelyja varten. Tyopaikalla mahdollisuus tuki-
tiilmin rakentamiseen, jossa on mukana esimies, tyo-/tiimikaveri, tyoterveydesta hen-
kilo ja autismiasiantuntija, joka tulee yleensi sosiaalisista kumppanuus organisaa-
tiosta. Tallaisella tiimilla on mahdollisuus tarjota apua paivittdisissa tehtavissa, tyo-

kuorman hallinnassa ja priorisoinnissa — autismiasiantuntija pystyy toimimaan myos
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tukena henkilokohtaisen eldméan tutorina. Tall6in viltettaisiin ainakin suurimman
kuormittumisen mahdollisuus, kun on selkea toimintatapa epaselviin tai hankaliin ti-
lanteisiin. Taman tyyppinen toimintamalli on kaytossa Specialsternessa Tanskassa.

(Specialsterne 2019.)

Miller tuo esille nakékulman, jossa neurologinen erilaisuus muuttuu kliiniseksi on-
gelmaksi kulttuurissa, jossa ei arvosteta tai tunnusteta siihen liittyvia vahvuuksia.
Millerin kokoamassa kokemusteoksessa esitetaan, ettei varsinaista toimintakykya
tarvitse parantaa vaan oppia suoriutumaan paremmin ymparoivan kulttuurin eh-
doilla, jonka ovat padosin maarittineet NT-ihmiset, neurologisesti tavalliset, jotka

madrittelevit arvostettavat ominaisuudet esim. tyoelamassa. (Miller 2003.)

Yhteiskunnan tehtaviana on edistda yhdenvertaisuutta ja tima merkitsee tyoelamassa
yksilollisyyden ja osallisuuden edistamistd. Tama vaatii varmasti innovatiivisuutta ja
totutuista rakenteista poikkeamista eiki ole aina helppoa, mutta on varmasti tavoitte-
lemisen arvoista. Yhdenvertaisuuden aktiivinen edistiminen voi merkita poikkea-
mista samanlaisen kohtelun periaatteesta, jotta heikommassa asemassa olevien ryh-
mien tosiasiallinen yhdenvertaisuus toteutuisi (Yhdenvertaisuuslaki (1325/2014)).
Tyoelaman kehittdmisstrategiassa korostetaan, etta kilpailukyvyn kannalta on tar-
keaa saada kaikki voimavarat kiyttoon ja erityisryhmien, osatyokykyisten ja vajaa-
tyollistettyjen - autismikirjon henkildiden voidaan katsoa kuuluvan naista jokaiseen
ryhméan - mahdollisuudet olla mukana ty6eldamassa varmistetaan (Tyoelamankehit-
tamisstrategia 2020). Tama tarkoitta kiytdnnossa tyo- ja toimintatapojen muutosta
monella tasolla — osaamisen tunnistaminen, tarjottavien tyollisyyspalveluiden yksi-
lollistaminen seka yleista tyomarkkinoiden ja tyon tekemisen joustavuutta. Tarvitaan
uudenlaisia tyoskentelytapoja, joissa ihmiset pystyvat osallistumaan ja antamaan pa-
rastaan. Rakenteiden ja palveluiden tulisikin edistda my0s neurologisen monimuotoi-

suuden huomioimista.

Tukijarjestelmat Suomessa ovat alueellisesti epatasa-arvoisia ja tama itsessaan synnyt-

taa jo valiinputoajia. Vaaditaan joko taytta toimintakykya tai toimintakyvyttomyytta,
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jotta voit saada tukea — kykyprofiilin vaihtelevuutta ei ymmarreta. Koska alan tutki-
mus on keskittynyt lapsiin ja nuoriin, autismikirjon henkiloiden tyollistymisesta ja sel-
viytymisesta tyoelamassa ei ole tehty tilastollisesti edustavia tutkimuksia. Osa autismi-
kirjon henkil6ista parjaa hyvin tyoelaimassa, mutta kokemuskertomuksissa tulee myos
usein esiin tilanteita, joissa ihmiset ovat joutuneet keskeyttimaan opintonsa tai irtisa-
noutumaan tyostdan ajauduttuaan syvaan uupumustilaan. Autismikirjoa ei pideta
Suomessa tyokyvyttomyyselakkeen myontoperusteena. Osa autismikirjon henkil6ista
on osatyokykyisia, mutta osa-aikainen tyo ei ole yleensa niin hyvin palkattua, etta silla

voisi elattaa itsensi ja perheensa.

Kevaan 2019 eduskuntavaalit ovat juuri kisilld ja edellisen hallituksen tekemat leik-
kaukset ja kiristykset koulutuksesta seka aktiivimallin tuomisesta ovat herattaneet pal-
jon keskustelua. Ylen suuressa vaalikeskustelussa 11.4.2019 yhtena aiheena oli tyolli-
syys. Keskustelussa todettiin, ettd tyottomana on kolmenlaista ryhmaa: tyokykyiset,
osatyokykyiset seka tyokyvyttomat. Nama eri ryhmat tarvitsevat erilaisia palveluita,
koska heilla on toisistaan poikkeavat, erilaiset tarpeet. Esiin nousi myos sosiaaliturvan
uudistuksen tarve. Uudistuksen tarvetta perusteltiin mm. sill3, etta tyon teon tulisi olla
aina kannattavaa. (Eduskuntavaalit 2019.) Tama keskustelu koski hyvin ldheisesti au-
tismikirjon ihmisid. Keskustelussa mainitut poliittiset muutos keinot olisivat juuri sel-
laisia konkreettisia toimenpiteita mitka tukisivat autismikirjon henkil6iden mahdolli-

suutta paastd mukaan tyomarkkinoille.

Lopuksi haluan tuoda esille rohkeuden ja vahvuuden, jotka itse nimedisin autismikir-
jon naisten piirteiksi. Siitd hyvana esimerkkina on nuori nainen, jota olen ilolla seu-
rannut mediassa, Greta Thunberg. Han on 16 vuotias ruotsalainen ilmastoaktivisti ja
hanelld on Asperger. Joulukuussa 2018 yhdysvaltalainen Time-aikakauslehti valitsi
Thunbergin vuoden 2018 maailman 25 vaikutusvaltaisimman nuoren joukkoon.
Ruotsalainen iltapaivalehti Expressen valitsi hanet naistenpaivana 2019 vuoden
naiseksi, ja myos Aftonbladetin tekeman mielipidetiedustelun mukaan Thunberg oli
kansalaisten mielestd vuoden nainen. Maaliskuussa 2019 Thunbergia esitettiin vuo-

den 2019 Nobelin rauhanpalkinnon saajaksi. (Haynes 2018, Expressen 2019, Dahl-


https://fi.wikipedia.org/wiki/Time
https://fi.wikipedia.org/wiki/Expressen
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gren 2019, Kurki 2019.) Thunberg on kohdannut paljon vastalauseita nuoren ian, As-
pergerin ja fanaattisuutensa vuoksi. Greta julkaisi Facebook-sivuillaan pitkan puolus-

tuspuheen, jossa han kertoi, etta tuskin han tekisi tallaista ilman Aspergeria.

” Some people mock me for my diagnosis. But Asperger is not a disease, it’s
a gift. People also say that since I have Asperger I couldn’t possibly have put
myself in this position. But that’s exactly why I did this. Because if I would
have been "normal” and social I would have organized myself in an organi-
sation, or started an organisation by myself. But since I am not that good at
socializing I did this instead. I was so frustrated that nothing was being done
about the climate crisis and I felt like I had to do something, anything. And
sometimes NOT doing things - like just sitting down outside the parliament
- speaks much louder than doing things. Just like a whisper sometimes is
louder than shouting.” (Thunberg 2019).

“Jotkut ihmiset haukkuvat minua diagnoosini vuoksi. Asperger ei ole sai-
raus, se on lahja. Thmiset sanovat myos etten olisi voinut saada itsedni tahan
asemaan, koska minulla on Asperger. Mutta juuri siksi tein timéan. Jos oli-
sin “normaali” ja sosiaalinen olisin jarjestanyt itseni mukaan johonkin or-
ganisaatioon tai perustanut oman organisaation. Koska en kuitenkaan ole
niin hyva sosialisoitumaan tein tdmain sen tilalla. Olin niin turhautunut,
ettei ilmastokriisissad ole tehty mitdan, ja minusta tuntui, ettd minun olisi
tehtava jotain, mitd tahansa. Joskus se ettei tee mitaan — kuten istuu parla-
mentitalon edessd — kuuluu paljon kovemmin kuin asioiden tekeminen. Ai-
van kuten kuiskaus on joskus kovempi kuin huuto.” (suomennos Multanen)

Muutoksen tekijoita ovat ne, jotka ovat omistautuneet asialle 110%:sti. Greta on vain
yksi tdiméan hetken esimerkki siitd milla intensiivisyydella, tarkkuudella ja intohimolla
voidaan tehdi isojakin asioita. Muutoksen avain on autismikirjon ihmisten huomioi-

minen todellisina autismikirjon asiantuntijoina.

4.2 Johtopaatokset

Opinnaytetyoni aihe on merkityksellinen juuri nyt, kun diagnostisten kriteerien muu-
toksia pohditaan ja niita ollaan muuttamassa. Autismikirjon naisten parempi tunnis-
taminen ja tietoisuuden sekda ymmarryksen lisidminen on ensiarvoisen tarkeaa kaikilla
elaman osa-alueilla. Opinnaytetyossani keskityin tyoelamaan, mutta siina tuli myos

ilmi perhe-elaman yhteensovittamisen haasteet. Aineiston pienuuden vuoksi ei voida
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tehdd mitian yleisid paatelmia autismikirjon naisten tyoelamakokemuksista, mutta

tiettyja yhtenevaisyyksia on silti Ioydettavissa olemassa olevaan tutkimustietoon.

Opinnaytetyoni onnistui kohtalaisesti. Aihe oli sindnsi haasteellinen, koska siitd on
olemassa hyvin vihan tutkimusta. Suomessa ei kunnollista autismikirjon henkil6iden
tyollisyyteen liittyvaa tutkimusta ole tehty laisinkaan. Lihimpana Suomen Asperger
yhdistyksen vuosiselvitys 2017, jonka aineistopohja perustuu 50:een vastaajaan, joista
42 pystyttiin toteamaan olemaan tyoelamassa tilla hetkella. Autismikirjon naiset tut-
kimuksen kohderyhméana on pieni joukko, jonka haasteena on viela alidiagnosointi ja
tunnistamattomuus. Myos Heta Pukin esiin nostamat haasteet tutkittavien loytami-
sestd ja diagnoosin saamisen oravanpyorasta vaikuttavat hyvin paljon siihen minka-
laista tutkimusta on pystytty tahan mennessa tekemaan. Autismikirjo on nimenomaan
laaja kirjo ihmisia erilaisilla piirteilld ja kykyprofiileilla — on todella vaikeaa sanoa

kuinka moni autismikirjoon kuuluvista henkil6ista on osana tyomarkkinoita.

Opinnaytetyoni kyselyaineisto on pieni. Suuremman aineiston saaminen edellyttaisi
kyselylomakkeen muutosta. Kyselylomakkeen tulisi olla lyhyempi ja sisdltia enemman
monivalintakysymyksia. Talloin olisi luultavasti saatu enemman vastauksia, jotka olisi
myos ollut helpompi analysoida. Kysymyksissa oli lisdksi pientd paillekkaisyytta ja
tama turhautti joitakin vastaajia. Avointen kysymysten maara oli liian iso ja jatkossa
tiivistaisin kyselylomakkeen muutamaan avoimeen kysymykseen ja useampaan moni-
valintakysymykseen. Naitd vastauksia kayttdisin ryhma teemahaastattelun pohjana,
jolloin saataisiin syva luotaavampi aineisto ja kokemuspohjaisuus tulisi paremmin

esille.

Tutkijana on ollut haasteellista pitda nakokulma neutraalina. Olen tyoskennellyt yli 10
vuotta neurokirjon ihmisten parissa ja nahnyt lahelta, miten nama haasteet nakyvat
yksilon arjessa. Olen myos saanut nihda autismikirjon tuomat vahvuudet ja ihmisten
vilpittoman halun auttaa muita, parjata ja tulla hyvaksytyksi juuri sellaisena kuin on.
Liséksi lahipiiriini kuuluu noin 10 neurokirjon henkil64, joten olen itse rinnalla elanyt

heidan arkeaan. TAma oma taustani ja tyokokemukseni nakyy tutkimuksessani, mutta
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en usko sen olleen este tai tekevan haittaa tutkimukselle. Pikemminkin uskon sen tuo-

neen syvyytta tutkimukselle seka vakautta aineiston ymmarrykselle ja analyysille.

Tuloksena olen saanut selville mitka asiat vastaajat ovat kokeneet vahvuuksiksi ja
mitka taas haasteiksi tyoelamissa autismikirjon naisilla. Tavoitteenani oli saada autis-
mikirjon naisten déni esille ja kertoa heidan kokemuksistaan tyoelamassa. Mielestani
tama toteutui kohtalaisesti. Vaikka kyselyyn vastanneiden maara oli pieni uskon, etta
olen l6ytanyt aineistosta sellaisia teemoja joidenka avulla autismikirjon naiset itse pys-
tyvit lahted tyostamaan omaa ammatti- ja tyoidentiteettidan. Uskon timéan myos roh-
kaisevan tyonantajia ndkemaéan autismikirjon henkiloiden vahvuuksien mahdollisuu-
det ja hyodyntamisen tyomarkkinoilla. Tyollisyys- ja tukipalveluiden seka autismiasi-
antuntijoiden tulisi tehda entisti enemman yhteisty6ta, jotta saadaan tyoelamaan
paasy ja pysyminen helpommaksi ja pitkdkestoisemmaksi. Toivon, ettd jatkossa naita
opinnaytetyon havaintoja hyodynnetdaian yksilotyossda niin tyon tilaaja Setlementti
Tampere ry/Omavoima:ssa kuin myos muissa tyollisyytta tukevissa tybmuodoissa. Us-
kon myos tyo6llani olevan vahva vertaistuellinen merkitys kyselyyn vastanneille seka
opinnaytetyon lukijoille, jotka itse mahdollisesti omaavat autisminkirjon piirteita. Toi-
von, ettd ne tyoelamassa olevat itsednsa ihmettelevit piirteiset naiset tunnistavat jo-
tain tuttua ja rohkaistuvat hakeutumaan tutkimuksiin, saavansa paremman ymmar-

rykseen itseensa seka sitd myota ymmarrystd myos ymparistolta.

Yksi yhteisopedagogin ammattitaidon kulmakivia on monimuotoisuus ja moni-
naisuus. Siihen liittyy vahva ymmarrys arvopohjasta niin yksil6- kuin yhteisotasolla.
Yhteisopedagogin tulee ymmartia yhteiskunnan rakenteita ja toimintatapoja, tunnis-
taa erityisyyden ja monimuotisuuden vaatimukset seka tyoolojen mukauttamisen
mahdollisuudet. (Humanistinen ammattikorkeakoulu 2019, 35.) Uskon tdméan opin-
naytetyon tuovan paljon lisatietoa alan opiskelijoille seka yhteisopedagogeille seka

laajentavan heidan ymmarrystaan autismikirjosta.

Kansainviliset esimerkit ovat antaneet itselleni uusia ajatuksia siitd, miten Omavoima

voisi pienimuotoisesti lahted rakentamaan laajempaa verkostoa esimerkiksi IT-alan
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yritysyhteistyon kautta. Austin ja Pisano (2017) viittaavat euroopan komission tutki-
mukseen, jossa ennustetaan it-alalle 800 000 tyontekijan vajetta vuoteen 2020 men-

nessa — he nakevit, ettd neurodiverssien ihmisten osaaminen voisi olla hyodyksi.

Erityisena huomiona nostan esiin, ettei tyonsaanti varsinaisesti ollut ongelma kyselyyn
vastanneille autismikirjon naisille. Tama huomio eroaa selkedsti muista autismikirjon
henkiloiden tyoelamaa koskevasta kirjallisuudesta, joissa tyonsaanti on koettu vaike-
aksi (Attwood 2012, 285-295, Halladay ym. 2015). Huhtalan ja Linnasaaren (2018)
mukaan autismikirjon henkil6t saattavat menestya heikommin tyomarkkinoilla, koska
piirteidensa vuoksi he eivit pakosti suoriudu tyonhausta tai haastattelutilanteesta ta-
savertaisesti. Kyselyn vastauksista tulee esille, etta ne asiat jotka rajoittavat hyvinvoin-
tia, tyokykya ja arjessa selviytymista ovat pikemminkin uupumus ja kuormittuneisuus
sekd yleiset odotukset kayttdytymisen suhteen sosiaalisissa tilanteissa. Ennaltaeh-
kaisyna ja tyoelamahyvinvointia yllapitavina keinoina toimisi ymmarryksen lisaanty-
minen autismikirjosta, diagnoosin saamisen mahdollisuus, stressin hallintakeinot ja
itsetuntemuksen lisdadntyminen. Oman osaamisen ja haasteiden ymmartaminen on
ensisijaista. Tyohyvinvointia voidaan lisata mahdollisuutena tyotehtavien raataloin-
tiin, osa-aikaiseen ty0hon ja autismiystavalliseen tyoymparistoon. Vertaistuen merki-

tysta arjen tukena ei pida viahatelld — sen voimavara ja vaikutus on todella iso.

4.3 Ehdotukset tyon tilaajalle

Tyon tilaajalla Setlementti Tampere ry:n Omavoimalla on iso rooli yleisen kulttuurisen
muutoksen eteenpiin viemisessd puhuttaessa autismikirjon henkil6iden tyollistami-
sestd. Omavoimalla olisi asiantuntijuutta ja osaamista ldhted luomaan koulutus- ja
konsultointipaketteja niin tyopaikoille kuin myos tyollisyyteen liittyviin palveluihin
autismikirjon ja laajemmin ajateltuna neurokirjon nikokulma huomioiden. Tyollisyy-
teen liittyvat koulutus- ja konsultointipalvelut ovat kuitenkin selkeasti palvelutuotan-
toa ja taman hetkinen rahoituspohja ja resurssit mahdollistavat Omavoiman toimin-
nan keskittymisen neuropsykiatrisen osaamiseen: tuen, tiedon ja toiminnan tarjoami-

seen.
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Todellisuutta lahempéana oleva kehittamisehdotus voisi olla autismikirjon tyttGjen ver-
taistuellinen esiin nostaminen esimerkiksi yhteistyossa saman katon alla toimivan Tyt-
tojen Talon kanssa. Tallainen toiminta voisi auttaa ymmartamaan autismikirjon tytto-
jen ja naisten kokemaa erilaisuuden tunnetta ja keinoja valttda kuormittumista niin
opiskelu- kuin tyoelamissakin. Omavoiman tdmén hetkinen toimintamalli vastaa hy-
vin autismikirjon henkiloiden kaipaamaan vertaistuellisuuteen ja mahdollisuuteen
olla osa sellaista yhteisoa, jossa toimintarajoitteet muuttuvat ominaisuuksiksi ja ne
ovat osa normaalia kanssakdaymista. Tyon paamaara on asiakkaiden osallisuuden ja
kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin lisdadntyminen seka kansalaistoiminnan ja yhteisolli-

syyden vahvistaminen (Vuosikertomus 2017, 18).

Tulevaisuuden tutkimus aiheita voisi olla tyoelamakokemusten laajentaminen koske-
maan koko autismikirjoa — ei vain naisia. Myos kokemukset olemassa olevien tyollis-
tamispalveluiden toimivuudesta antaisi tarvittavaa tietoa tyoelaméapalveluiden kehit-

tamiseen.

4.4 Luotettavuustarkastelu

Tutkimuksen luotettavuutta mitattaessa kdytetaan kasitetta validiteetti, joka tarkoittaa
mittarin tai tutkimusmenetelmén kykya mitata juuri sitd mita on tarkoitus mitata. Toi-
nen tutkimuksen arviointiin liittyva termi on reliabiliteetti, joka tarkoittaa mittaustu-

losten toistettavuutta. (Hirsjarvi ym. 2009, 231-233.)

Tutkimuksen reliaabeliutta puoltaa tutkimustulosten yhteneviisyys olemassa olevan
tutkimustiedon ja kirjallisuuden kanssa. Kyselyn vastauksista tulee myos esille, etta
vastaajat pitavat aihetta itselleen hyvin tarkeina, jolloin heiddn sitoutuminen vastaa-
miseen on ollut korkea. Validiutta pyrin tutkimuksessani yllapitamaan laittamalla ky-
selyn rungon kommentoitavaksi autismikirjon naisten vertaistukiryhmalle. Tall6in
varmistuin siita, ettd kysymykset ymmarretiaan samalla tavalla. Kysely oli kattava ja
mielestani onnistuin kysymysten asettelussa siten, etta sain vastauksia tutkimuskysy-
myksiini. Tahan vaikutti varmasti oma asiantuntemukseni ja kokemukseni autismikir-

josta.
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Tiedostin tutkimusta tehdesséni, ettd oma vahva kiinnostus autismikirjon naisia koh-
taan seka oma tyotaustani ja henkilokohtainen elamani vaikuttavat minuun tutkijana.
Minulla oli ennakkokasityksia kohderyhman osaamisesta, mutta pyrin jattimaan ne
sivuun tutkimusta tehdessini ja keskittymain aineistosta esiin tuleviin asioihin. Kay-
tin kirjoittaessani melko paljon suoria lainauksia, joiden luotan osoittavan yhteyden
tekemieni paatelmien ja kyselyn vastausten vililla. Lahdekirjallisuutena olen pyrkinyt
kayttamaan mahdollisimman uutta tietoa, joka sisiltaa tieteellisia artikkeleita, aihee-

seen liittyvaa kirjallisuutta seka tutkimuksia myos kansainvalisesti.
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LIITE 1: Kysely
Mo HUMANISTINEN
VI‘AK AMMATTIKORKEAKOULU
A

Autismikirjon naiset tyvoelamassa

Perustiedot

HUOMIO! Avointen kysymysten vastaustila on vapaa ja merkkimaaraa ei ole rajattu.

1. Ikini on

2. Minulla on autismikirjon diagnoosi

C kylla
 ei, mutta tunnistan itsessani vahvoja piirteita

 tutkimukset ovat kesken

3. Minké diagnoosin olet saanut ja missa tutkimukset tehtiin (yksityinen, julkinen)?

4. Minka ikdisend sait diagnoosin?

Koulutus / tyokokemus

HUOMIO! Avointen kysymysten vastaustila on vapaa ja merkkimaaraa ei ole rajattu.
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5. Koulutustaustani
Valitse korkein suoritettu tutkinto talla hetkella

¢ peruskoulu/kansakoulu

" ylioppilas

 ammattitutkinto

" korkeakoulututkinto
joku muu,

mika? |

6. Minka alan/alojen tutkinto sinulla on?

7. Tyokokemukseni yhteensa
Tyokokemuksella tarkoitetaan tassa yhteydessa osa- tai kokoaikaista tydsuhdetta, josta olet saanut palkkaa.

 alle 1 vuotta
' 2-5 vuotta
 6-10 vuotta
 11-15 vuotta
' 16-25 vuotta
 26-35 vuotta
 yli 36 vuotta

8. Taman hetkinen tilanteeni

 elake/kuntoutustuki
C tybton
 tyontekija

¢ yrittaja
 opiskelija

 joku muu, miké?l

9. Kuinka monta tydnantajaa tai tydsuhdetta sinulla on ollut?
I
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Kokemukset tydelamasta

HUDMIO! Avointen kysymysten vastaustila on vapaa ja merkkimaarad ei ole rajattu.

10. Mitki autismikirjon piirteet ovat vahvuuksiasi tydeldmissa?

11. Mitd haasteita autismikirjon piirteet ovat tuoneet sinulle liittven

a) tybelamdan padsyyn

b) tydelamdssa parjaamiseen ja pysymiseen

12, Miten ulkopuoliset tekijit kuten fyysinen tydymparistd, tvdvhteisd, tydtehtivit yms. ovat
vaikuttaneet tydeldaméssi toimimiseen?
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13. Mitka /minkalaiset asiat vaikuttavat sinun tyShyvinvointiisi ja tydssa jaksamiseen (plussat ja
miinukset)?

Plussat
a\
W
Miinukset
s
W

14. Oletko saanut jotain kuntoutusta tai muita tukitoimia liittyen ty6elamasan, mita?

15. Oletko kertonut diagnoosista /piirteistd tydpaikalla tai tySterveydessi ja jos olet niin
kenelle?

kylla,
c
kenelle? |
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16. Miten diagnoosista/piirteista kertomiseen suhtauduttiin?

17. Miten sinua on kuvailtu tyontekijana?

18. Miten itse kuvailisit itsedisi tyontekijana?

19. Oletko kokenut itsesi erilaiseksi tyoelamasaa? Miksi olet? Miksi et ole?
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2.0. Missa maarin olet samaa tai eri mielta seuraavista vaitteista?

Taysin En samaa
samaa Jokseenkin enk3 eri Jokseenkin eri Taysin eri  En osaa
mielta samaa mieltid mieltid mieltd mieltd sanoa
Dlﬁ:n onmsltunutl - - - - - -~
tyonhakutilanteissa
Olen tyytyvdinen tahan ¢ c ¢ c c c
astiseen tyGelamaani
Osaalmlaer'fl vastaa tyon o P e P P o
vaatimuksia
Tyoni tukee jaksamistani c c C C C c

Tulevaisuus

HUOMIO! Avointen kysymysten vastaustila on vapaa ja merkkimaaraa ei ole rajattu.

21. Minkilaisia asioita sinun mielestisi tulisi ottaa huomioon/toivoisit otettavan huomioon,
kun tyovhteistssa tyoskentelee autismikirjon henkil? Suhteessa:

a) esimiestydhin ja johtamiseen

b) tydtehtaviin ja osaamiseen




c) tydyhteisdon ja kollegoihin

d) fyysiseen tydymparistitn

22, Minkailaisia haaveita,toiveita /tavoitteita sinulla on tulevaisuuden tyGelamin suhteen?

23. Kuinka tarkedna koet tdmén kyselyn/tutkimuksen?
hyvin tarkeana hieman tarkeana en kovinkaan tarkean3 en lainkaan tarkedna en osaa sanoa
Tutkimuksen tarkeys r r c c c

24. Haluaisitko kertoa tai lisatd vield jotakin?
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LIITE 2: Kyselyn saatekirje

Vv AK HUMANISTINEN
”VM 7 AMMATTIKORKEAKOULU
Kyselytutkimus: Autismikirjon naisten kokemuksia tyoelamaésta

Autismikirjon diagnoosin tai piirteitd omaava nainen — haluatko olla mukana
opinndytetyo tutkimuksessa, jossa tuodaan esille autismikirjon naisten
tyoeldmdkokemuksia?

Haluatko olla mukana lisddmadssd tietoisuutta ja ymmdrrystd autismikirjon naisten
tyoeldmdkokemuksista ja osaamisesta?

Opiskelen Humanistisessa ammattikorkeakoulussa yhteisopedagogiksi lisdksi olen
tyoskennellyt neurokirjon ihmisten parissa vuodesta 2007 lahtien. Halusin tehda
opinndytetyon autismikirjon naisista, koska tietoisuus naisten ja tyttdjen alidiagnosoinnista
on lisddntymassi, mutta usein henkiliden oma asiantuntijuus jai toissijaiseksi erilaisia pal-
veluita suunniteltaessa.

Pyrin opinndytetyOssidni ensisijaisesti esittelemin autismikirjon naisten subjektiivisia
kokemuksia tyoeldmissa toimimisesta. OpinnédytetyGssiani toivon pystyvidni tuomaan esiin
autismikirjon naisten osaamista ja kykyprofiilia heiddn omien kokemuksien kautta, pitkin
aikavilin tyokykya ja jaksamista uhkaavia ongelmia seki ratkaisuja niihin.

Kysely on pitkdhko, mutta sinulla on mahdollisuus keskeyttaa kysely (4-5 kysymyksen vilein)
ja jatkaa sitda myohemmin sdahkopostiisi tulevan linkin kautta. Kysely sisdltda 12 avointa
kysymystd, 2 asteikko kysymystd sekd 10 selkedd strukturoitua kysymysta. Kyselyyn
vastaamisen kesto riippuu siitd, kuinka laajasti ja syvillisesti haluat kertoa omista
kokemuksistasi.

Vastaaminen tapahtuu nimettomasti webropol tyokalun avulla. Vastauksia kasitelldan
luottamuksellisesti. Kysely sulkeutuu 10.2.2019.

Linkki kyselyyn: https://www.webropolsurveys.com/S/941D1971396 E744A.par

Mikali sinulla on jotain erityista kysyttavaa liittyen opinndytetyohoni voit olla minuun
yhteydessa sahkopostitse opn.multanen@gmail.com tai opinnaytetyon ohjaajaani Eevastiina
Gjerstadiin sihkopostitse: eevastiina.gjerstad @humak.fi.

Minulle on tarkeda juuri sinun kokemuksesi!
Ystavillisin terveisin
Heidi Multanen
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