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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd Asperger-vertaistukiryhman jasenten
kokemuksia ryhmaésta, vertaistuen vaikutuksesta heidan eldmaansa, millaisena ryhman
ilmapiiri koetaan sek& miten ryhmén toimintaa voisi kehittd4d. Tyon tavoitteena oli
tuottaa tietoa vertaistuen ja vertaistukiryhmasta saatujen kokemuksien vaikutuksesta
Asperger-henkil6illa.

Tyon tilaajana toimi Porissa toimiva Klubitalo Sarastus, joka on kolmannen sektorin
tyopainotteinen mielenterveyskuntoutujien yksikké. Klubitalo toimii aktiivisesti osana
psykiatrista palvelujarjestelmaa.

Opinnaytetyo toteutettiin kvalitatiivisena, eli laadullisena tutkimuksena. Tutkimusme-
netelména oli puolistrukturoitu haastattelu. Henkil6kohtaisten omien kokemusten saa-
miseksi haastattelumuotona oli teemahaastattelu. Haastattelun teemat olivat vertais-
tuen vaikutus elaméaan, ryhman ilmapiiri, ryhmésté saadut kokemukset seka miten toi-
mintaa voisi kehittaa.

Haastatteluista saatujen tulosten perusteella voidaan todeta, etté vertaistukiryhman toi-
minta koettiin turvalliseksi, luotettavaksi sekéd hyvéaksi ja toimivaksi. Haastateltavat
olivat saaneet ryhmaésté tukea ja helpotusta arkieldman eri tilanteissa selviamiseen.
Ryhma toi arkeen rutiineja ja antoi elamaén iloa. He kokivat, etta olivat oppineet ver-
taisten avulla ymmartdmaan itsedan ja hyvaksymaan itsensé paremmin. Haastateltavat
kokivat, etta vertaistukea olisi hyva tarjota kaikille diagnoosin saaneille.
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The purpose of this thesis was to study the experience of a peer support group with
Asperger Syndrome, the effect of peer support on their lives, how the atmosphere of
the group is perceived and how to develop the group's activities. The aim of the thesis
was to provide information on the effect of peer support and the experience gathered
from the peer support group.

The subscriber for the thesis was the Klubitalo Sarastus, a part of the mental health
rehabilitation unit of the third sector, which operates in Pori. The Klubitalo Sarastus
collaborates with other parties performing psychiatric service system.

This study was carried out as a qualitative research. The research method was a semi-
structured interview. In order to get personal experience, the interview format was a
theme interview. The four themes of the interview were the effect of peer support on
life, group atmosphere, group experience, and how the activity could be further devel-
oped.

Based on the results of the interviews, it can be concluded that the peer support group's
operations are safe, sound, trustworthy and functional. The interviewees had received
comfort and support from the group to survive in different situations of everyday life.
They felt that they had learned through peers to understand and accept themselves
better. The interviewees told that peer support should always be utilized and provided
to people diagnosed with Asperger Syndrome.
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LITTEET



1 JOHDANTO

Aspergerin oireyhtyma kuuluu laaja-alaisiin neurobiologisiin keskushermoston kehi-
tyshéirioihin ja se luetaan mukaan autismikirjon hairiéihin. Aspergerin oireyhtyma ai-
heuttaa vaihtelevia toiminnan poikkeavuuksia ja esteitd. Asperger-henkil6illa oireyh-
tymaé ilmenee vaihtelevasti hyvin lievasta vakava-asteiseksi. Asperger-henkil6ll& saat-
taa esiintyd poikkeavuuksia tai ongelmia stressinsietokyvyssd, vuorokausirytmissa ja
muistitoiminnassa. Motorista kdmpelyytta voi myos esiintyd. (Autismi- ja Asperger-
liiton www-sivut 2017; Huttunen 2017.) Aistien valittdma tieto ja sen tulkinta on hyvin
yksilollistd ja eriasteisesti poikkeavaa, aistiyliherkkyyksia esiintyy myds. Tunnus-
omaisia piirteitd Asperger-henkil6illa ovat eriasteinen rajoittunut kyky sosiaaliseen
vuorovaikutukseen ja kommunikointiin sek& rajoittuneet kiinnostuksen kohteet ja
kayttaytymistavat. Yleisia piirteitd ovat my6s voimakas tunne-eldma. (Norré & Ast-
rom 2006, 10-44.) Aspergerin oireyhtymaan liittyy myos paljon hyvia puoli ja vah-
vuuksia, kuten esimerkiksi karsivallisyys liittyen omiin mielenkiinnon kohteisiin,
hyva muisti, huolellisuus, rehellisyys seka hyva oikeudentaju. Vahvuudet esiintyvat
my0s hyvin yksilollisesti eri Asperger-henkil6illé. (Gillberg 2001, 77-81.)

On tutkittu, ettd Asperger-henkil6t hyotyvat vertaistuesta. Vertaistuella tarkoitetaan
vastavuoroista apua ja tukea. Samassa eldmantilanteessa tai samankaltaisen elamanti-
lanteen kokeneet henkil6t ovat vuorovaikutuksessa kesken&én, jolloin vertainen toimii
tukijana ja tuettavana. (Kaskiharju, Oesch-Bérman & Sarvimaki 2006, 9.) Ammattiapu
ei korvaa kokonaan vertaistuesta saatavaa tukea. Ne eivét Kilpaile keskenaan vaan tay-

dentdvat toisiaan. (Jarvinen & Taajamo 2006, 12-14.)

Tassa opinnaytetyossa tarkastellaan Asperger-vertaistukiryhmésté saatuja kokemuksia
ja niiden vaikutusta henkilon elamaén. Tarkoitus on selvittdd ryhmaan osallistuneiden
kokemuksia ryhmastd, vertaistuen vaikutuksesta heidan elamaansa, ryhman ilmapii-
ristd sek& miten ryhmén toimintaa voisi kehittd4. Tutkimus toteutettiin teemahaastat-
telulla. Aihe on tarked, silla Autismiliiton (autismiliiton www-sivut) mukaan diagno-
soinnin ja kuntoutuksen jarjestaminen on edelleen puutteellista. Vertaistukiryhmien
toiminta on tarkedd, silla niistd saa tukea arkieldman haasteisiin, tarkeitd oppeja ja

vinkkejé seka tukea omaan jaksamiseen ja hyvinvointiin.



Tyon tilaajana oli Porissa toimiva Klubitalo Sarastus. Klubitalolta saa ohjausta ja tukea
tyGpainotteiseen mielenterveyskuntoutumiseen. Se perustettiin vuonna 2002 ja on ak-
tiivinen osa psykiatrista palvelujarjestelmaa. Klubitalo on tarkoitettu tyoikaisille, joilla
on tai on ollut psyykkisié sairauksia. Klubitalolle ovat tervetulleita my6s neuropsyki-
atrisen diagnoosin saaneet henkil6t. (Klubitalo Sarastuksen www-sivut 2017.)

Opinnaytetyon aihe valittiin oman kiinnostuksen perusteella. Neurobiologiset poik-
keavuudet ja erilaiset toiminnan erilaisuudet koettiin kiinnostavaksi aihealueeksi. Ai-
heen tutkiminen lis&4 tietoa autismin Kirjosta, Aspergerin oireyhtymasta ja vertaistu-
Kiryhmasté saaduista kokemuksista seké siitd, miten tallainen ryhma vaikuttaa koko-
naisvaltaisesti henkildn toimintaan ja elamaan. Tutkimuksen suorittaminen hyddyttaa
niin tutkijoiden ammatillista kehittymistd kuin tyon tilaajan, tutkimuksen kohteena

olevan vertaistukiryhman sek& tdmén opinnéytetyon lukijoiden tietamysta aiheesta.



2 AUTISMIN KIRJO

2.1 Autismin Kirjo

Autismin Kirjo on aivojen neurologinen kehityshéirio. Kyse on koko eldman mittai-
sesta tilasta. Autismin kirjoon kuuluvat diagnoosit ovat Maailman terveysjarjesto
WHO:n kansainvalisessd 1CD-10-tautiluokitusjarjestelma luokiteltu laaja-alaisiin ke-
hityshéiridihin. Tahan luokitukseen kuuluu eri oireyhtymid. Autismin lisaksi diagnoo-
seja ovat epatyypillinen autismi, Aspergerin oireyhtymé, Disintegratiivinen kehitys-
hairi0 ja Rettin oireyhtyma. Eri oireyhtymissa kognitiivinen ja motorinen taso seka
alyllinen lahjakkuus vaihtelevat paljon. Autismin Kirjo ilmenee eri henkil6illa erilai-
sena ja hyvin yksilollisend, mutta monia yhdistavié kéyttaytymispiirteitd voidaan 16y-
taa. Piirteita ovat esimerkiksi sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikaation ongel-
mat, erilaiset kdyttdytymismuodot ja aistimisen erilaisuus. Autismin kirjon henkil6illa
on usein myos erilaisia vahvuuksia, kuten yksityiskohtien havaitseminen, hyva keskit-
tymiskyky omiin mielenkiinnon kohteisiin seka hyvé oikeudentaju. (Autismi- ja As-

pergerliiton www-sivut 2017.)

Autismi eroaa Aspergerin oireyhtymasta muun muassa siind, ettd toteamisiké on ai-
kaisempi. Autismin piirteet esiintyvat jo ensimmaisen kolmen ikédvuoden aikana. As-
pergerin oireyhtymaan ei yleensa liity kehityksen viivastymista varhaislapsuudessa.
(Hublin, Juva, Kalska, Korkeila, Sainio, Tani & Vataja 2011, 216-217.)

2.2 Autismin kirjon diagnosoinnin muutos

Autismiin liittyvassa diagnosoinnissa on tapahtumassa muutos. Tdmén hetkisen tiedon
mukaan muutos tulisi voimaan vuonna 2018. ICD-10-tautiluokitusjarjestelma on
WHO:n kehittdma ja jarjestelman muutos toteutetaan sen johdolla. Taman muutoksen
yhteydessd nykyisessd tautiluokituksessa laaja-alaisiin kehityshairidihin sisaltyvét
erilliset diagnoosit kuten autismi, Aspergerin oireyhtyma, epatyypillinen autismi ja di-

sintegratiivinen kehityshairié poistuvat ja tilalle tulee yksi diagnoosi "autismikirjon



hairio". Uusi tuleva tautiluokitusjérjestelmé on ICD-11. Tautiluokituksesta ei tall& het-
kelld voida paljoa vield sanoa, silla se muuttuu jatkuvasti. (Autismi- ja Aspergerliiton

www-sivut 2017.)

Asperger-diagnoosin jattdminen pois uudesta tautiluokituksesta on heréattanyt paljon
keskustelua. Tarkein syy muutokseen oli diagnostisten rajojen epaselvyys. Laaja tut-
kimustyo ei ole tuonut selkedd nayttoa siita, ettd Aspergerin oireyhtyma eroaisi olen-
naisesti autismista. Kliinisessa tydssé ero on ollut myds epaselvéa. Periaatteessa lievasti
oireileva ja kognitiivisesti hyvalla tasolla oleva henkil6 on saanut Asperger-diagnoo-
sin. Muut vaihtelevin perustein joko Asperger- tai autismidiagnoosin. (Leppadméki &
Niemeld 2014, 865.)

2.3 Aspergerin oireyhtyman piirteet

Aspergerin oireyhtyma on autismin kirjoon kuuluva kehityksen hairio. Kyse on kui-
tenkin enemminkin persoonallisuusrakenteesta eika sairaudesta. Asperger-henkil6 voi
selvité eri elamanalueilla hyvinkin itsenaisesti, mutta saattaa tarvita joissakin asioissa
runsaastikin apua tai tukea. Avun ja tuen tarve on eriasteista ja hyvin yksilollista. (Ke-
rola, Kujanpaa & Timonen 2009, 179-180.)

Tunnusomaisia piirteitd ovat eriasteinen rajoittunut kyky sosiaaliseen vuorovaikutuk-
seen ja kommunikointiin seké rajoittuneet kiinnostuksen kohteet ja kayttaytymistavat.
Yleisia piirteitd ovat myds voimakas tunne-eldama, aistiherkkyydet, alhainen stressin-
sietokyky, motorinen kompelyys, toiminnanohjauksen vajaus ja poikkeava tiedon tul-
kinta. N&ma4 piirteet esiintyvat Asperger-henkil6illd vaihtelevasti ja yksilollisesti. As-
pergerin oireyhtyma ei useinkaan silti nay ulospain, siksi monen on vaikea ymmartaa
Asperger-henkilon toimintatapoja ja -rajoitteita. (Norré & Astrém 2006, 10-44.) Kéyt-
tdytymistavat ja piirteet voivat myos silti nédkya ulospdin kehonkielen, puheilmaisun
ja katsekontaktin lievind poikkeavuuksina (Autismi- ja Aspergerliiton www-sivut
2017).

Useilla Asperger-henkil6illa on jonkinlaisia eriasteisia motorisia vaikeuksia, kuten ha-

paroiminen, kdmpelyys, tasapainovaikeudet ja huimaus. Jotkin motorisista ongelmista
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voivat esiintyd sosiaalisissa tilanteissa. (Gillberg 2001, 73.) Asperger-henkilGilld esiin-
tyy usein aisteihin liittyvid piirteitd, kuten yli- tai aliherkkyyksia esim. kuulo-, nako-,
tunto-, maku- seké hajuaistissa. Yliherkkyydet voivat aiheuttaa henkil6lle ahdistusta

ja jopa fyysista kipua. (Norré ym. 2006, 70-94).

Aspergerin oireyhtymaan liittyy suurentunut riski psyykkisten ongelmien kehittymi-
selle. Liséksi on olemassa vaara, ettei oireyhtymaa tunnisteta ja tehdaén mahdollisesti
virheellisia diagnooseja. Asperger-henkildilla oireyhtyman lisaksi voi esiintya esimer-
kiksi psykiatrisia ongelmia tai persoonallisuushairigitd. Yleisimpié ovat tarkkaavai-
suushairiot, motoriikan ongelmat, masennustilat, maniat, negativismi, péihteiden véa-
rinkaytto ja sydmishairiot. Toisinaan esimerkiksi skitsofrenia ja persoonallisuushéiriot
voivat olla my6s virhediagnooseja, jotka sattuvat olemaan sopivia nimityksia henkilon
luonteelle. Nama tulisi kuitenkin olla selvésti diagnostiikan mukaan erotettavissa eika
sekoittaa autistisiin hairiéihin. (Gillberg 2001, 58-71.)

2.4 Aspergerin oireyhtymén vahvuudet

Kaikilla Asperger-henkil6illa on usein joitakin tai mahdollisesti lukuisia vahvoja puo-
lia. Nama vahvat puolet voivat osittain tai kokonaan kompensoida heidan vaikeuksi-
aan. Joitain piirteitd voidaan pitdd osana oireyhtymaa, joitain taas positiivisina yksilon
ominaisuuksina. Yleisia piirteitd ovat yleislahjakkuus, erikoistaidot ja karsivéllisyys
liittyen omiin mielenkiinnon kohteisiin, hyva muisti, huolellisuus, rehellisyys seka
hyva oikeudentaju. Vahvuudet esiintyvat myos hyvin yksilollisesti eri Asperger-hen-
kiloilla. (Gillberg 2001, 77-81.)

2.5 Historia ja esiintyvyys

Satojen vuosien ajan kirjallisuudessa ja erilaisissa dokumenteissa on kuvattu ihmisia,
joilla on tietynlaisia poikkeavuuksia tai rajoitteita. Tané péivana he saisivat jonkin au-
tismin kirjon diagnoosin. Ensimmaisen autismin oireyhtyman kuvauksen teki vuonna
1943 amerikkalainen lastenpsykiatri Leo Kanner. Kanner julkaisi artikkelin, jossa han

kuvasi yhtétoista lasta, joilla oli erityinen kayttaytymismalli. Han kaytti tuolloin kayt-
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tdytymismallista nimeéd “tunnepohjaisen kontaktin autistinen héirio”. Kannerin artik-
keli sai paljon huomiota etenkin lasten kanssa tydskentelevien ihmisten keskuudessa.
Kannerin kuvaama poikkeama, joka oli huomattavissa lapsen ensimmaisten elinvuo-

sien aikana, sai nimityksen varhaislapsuuden autismi. (Nylander 2011, 14.)

Aspergerin oireyhtyman kuvasi ensimmaisend vuonna 1944 itdvaltalainen lastenl&é-
kari Hans Asperger. Hén raportoi normaalialyisista pojista, joilla oli autistisia piirteita.
N&ma pojat muistuttivat Kannerin kuvaamia lapsia, mutta erosivat naista etenkin ke-
hittyneemman kielen, kommunikointikyvyn ja motorisen kdmpelyyden suhteen. (Ny-
lander 2011, 14). Oireiston han nimesi autistiseksi psykopatiaksi. Aspergerin havain-
not tulivat muiden tietoisuuteen vasta 1980-luvulla, kun englantilainen lastenpsykiatri
ja autismin tutkija englantilainen psykiatri Lorna Wing (1981) kaansi Aspergerin sak-
sankieliset julkaisut englanniksi. Wing loi tuolloin termin Aspergerin oireyhtyma.
(Lindberg, Nieminen-von Wendt, Tani & von Wendt 2004.) Wing on 1960-luvulta
lahtien tehnyt yhdessa psykologi Judith Gouldin kanssa runsaasti vaestotutkimuksia ja
Kliinisia tutkimuksia, joiden tutkimustieto on edelleen perustana autismin kirjon tilojen
kuvauksille sek& diagnoosikriteereille. (Nylander 2011, 14-15). Ensimmaéinen Asper-

ger-diagnoosi Suomessa tehtiin vuonna 1989 (Lindberg ym. 2004).

Aspergerin oireyhtyma on kehityksellinen héirid, jonka syyt ovat suurelta osin tunte-
mattomia. Perinndllisten tekijoiden tiedetd&n olevan jonkinlainen osa oireyhtyman
synnyssé. Autismi- ja Aspergerliiton (2017) mukaan autismin kirjon henkilGita on eri
tutkimusten mukaan noin 1 % vaestdstd. Tamén perusteella voidaan arvioida Suo-
messa olevan noin 55 000 autisminkirjolla olevaa henkil6a. Aspergerin oireyhtyméaa
taas esiintyy noin joka sadannella lapsella. Eri tutkimuksien mukaan esiintyvyydeksi
on raportoitu noin 4-6/1000. Esiintyvyyden kasvua on n&htdvissa, mika luultavammin
johtuu edistyneemmista diagnoosikriteereista ja lisddntyneesta autismitietoisuudesta.
(Nylander 2011, 19). Oireyhtyma on yleisempi pojilla, mika saattaa johtua tyttdjen
alidiagnosoinnista. (Hublin ym. 2011, 217.) Aikuisi&ll4 sukupuolierot oireyhtyman
esiintyvyydessa kuitenkin pienenevét. Oireyhtymd todetaan usein vasta koulussa,
vaikka esimerkiksi oireyhtymalle piirteenomaiseen motoriseen kompelyyteen saate-

taan kiinnittdd huomiota usein jo aikaisemmin. (Huttunen 2016.)
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2.6 Etiologia ja diagnosointi

Nykyisen tiedon mukaan Aspergerin oireyhtyma on neurobiologinen kehityksen hai-
ri0. Sen syité ei tiedetd, mutta geneettisilla tekijoill4 uskotaan olevan jonkin verran
vaikutusta. Suvussa voi esiintyd autismia, dysfasiaa, skitsofreniaa, kaksisuuntaista
mielialahairioté, pakko-oireista héiriota tai aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hairiota.
Erilaiset kansainvaliset kuin suomalaisetkin tutkimukset puoltavat sité, etta periyty-
mismalli on vallitseva. Kuvantamistutkimuksissa on esiintynyt poikkeavuuksia niissé
hermoverkoston osissa, mitkd osallistuvat sosiaaliseen kommunikointiin, kielellisiin
toimintoihin ja kayttaytymisen séatelyyn. Néiden 16ydoksien on kuitenkin todettu ole-
van etiologian kannalta epatarkkoja. (Hublin ym. 2011, 217.) Vield ei ole kehitetty
sellaista aivojen toimintaan ja rakenteeseen kohdistuvaa tutkimusmenetelmas, jolla
pystyttéisiin vahvistamaan tai sulkemaan pois autismin kirjon diagnoosi, kuten Asper-

gerin oireyhtyma. (Nylander 2011, 11).

Autistisen oireyhtyman diagnoosikriteerit perustuvat Lorna Wingin kuvaamaan kol-
meen tyypilliseen poikkeamaan, “triadi-ongelmiin” (Triad of impairments). Perim-
mdisten ongelmien katsotaan muodostuvan ndistd: rajoittunut kyky sosiaaliseen vuo-
rovaikutukseen, rajoittunut kyky vastavuoroiseen kommunikointiin seka rajoittunut
kayttaytymismallien valikoima, leikki, mielikuvitus ja mielenkiinnon kohteet.” (Ny-
lander 2011, 22-23.) Diagnosointi tehdaan yleensd moniammatillisessa tyoryhmassa.
Apuna kéytetdan erilaisia arviointiin ja seulontaan liittyvia oirelistoja, strukturoituja
haastatteluja sekd havaintomittareita. Tarkeimmat osa-alueet diagnoosia tehdessa ovat
juurikin edelld mainitut sek& kehityshistoria. (Havukainen 2016, 6.)

Aspergerin oireyhtyma diagnosoidaan kédyttdytymisen perusteella. ICD-10 (Internati-
onal Classification of Diseases) ja DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, American Psychiatric Association) ovat kansainvilisia tautiluoki-
tuksia ja maarittavat oireyhtymén diagnostiset kriteerit. Aspergerin oireyhtyma kuuluu
siis DSM-1V ja ICD-10 ryhmaan, johon kuuluu my6s muita laaja-alaisia kehityshairi-
oitd. Aspergerin oireyhtymén diagnosoidaan ndiden tautiluokituksien kriteerien mu-
kaan. Diagnosointi antaa kuvauksen poikkeavalle kayttaytymiselle. Se antaa selityk-

sen poikkeaville piirteille ja ndin mahdollisesti ymmartévéisyys ja suvaitsevaisuus li-
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sadantyvat henkilod kohtaan. Se voi tuoda myds toivottua helpotusta ja selitysta diag-
noosin saaneelle henkil6lle. Diagnoosi antaa henkilélle mahdollisuuden saada oikean-
laista tukea ja apua. (Kerola ym. 2009, 29.)

3 VERTAISTUKI

3.1 Vertaisuus ja vertaistuki

Vertaisuudella tarkoitetaan tilannetta, jossa vertaisen ihmisen omaama tieto tai osaa-
minen perustuu henkilékohtaiseen kokemukseen omasta eldmantilanteesta ja sen muu-
toksista, kuten vammautumisesta tai sairastumisesta. Vertaisuuden ja kokemustiedon
vastakohtana toimii ammatillinen asiantuntijuus ja tieto, jotka perustuvat joko koulu-
tukseen, tyoelamaésta saatuun osaamiseen tai tutkimukseen. (Laimio & Karnell 2010,
16.)

Vertaistuella taas tarkoitetaan vastavuoroista apua ja tukea. Samassa elaméntilanteessa
tai samankaltaisen eldméntilanteen kokeneet henkil6t ovat vuorovaikutuksessa keske-
naan, jolloin ihminen toimii samanaikaisesti seka tukijana ja tuettavana. Vertainen
henkild voi olla toiselle ystava, neuvonantaja tai rohkaisija. He jakavat omia koke-
muksia, pelkoja ja onnistumisia seka oppivat yhdessa. Vertaistuki voi olla vapaamuo-
toista tai organisoitua. Vertaistuessa kaikista keskeisinta on, ettd ihminen kokee, ettei
ole elamantilanteessaan tai ongelmansa kanssa yksin. Vertaistuki on tarkeéa erityisesti
silloin, kun ihminen kokee yksindisyytta tai yhtendisyyden ja johonkin kuulumisen
tarvetta. (Kaskiharju, Oesch-Bérman & Sarviméki 2006, 9; Mielenterveyden keskus-
liitton www-sivut 2017). Samankaltaisessa tilanteessa olevien ihmisten kesken voi ko-
kea tulevansa kuulluksi ja ymmarretyksi. Vertaisuus antaa toivoa ja uskoa selviytymi-
sestd. Kokemus siitd, ettd kuuluu johonkin yhteis6on lisdd hyvinvointia, auttaa jaksa-

maan arjessa seka auttaa elamanhallinnassa. (Jarvinen & Taajamo 2006, 12-14.)
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Tarve kokea yhteenkuuluvuutta ja luoda sosiaalisia suhteita toimii vertaistukemisen
perustana. Sosiaalisilla suhteilla on oleellinen osuus ihmisen hyvinvoinnin ja jaksami-
sen kannalta. Sosiaalinen tuki vahvistaa voimavaroja vuorovaikutuksen kautta muiden
ihmisen kanssa, jonka ansiosta yksilolla on vahvempi tunne oman elamén hallinnasta.
Sosiaalinen verkosto ja sen siséiset toimivat vuorovaikutussuhteet ovat perustana so-
siaalisen tuen toteutumiselle. Vertaistuki on sosiaalisen tuen muoto, jossa kokemustie-
dolla on térkeé osuus. Kokemustieto ja yksildiden oman eldmén asiantuntijuus tuovat
vertaisten valisiin suhteisiin ja vuorovaikutukseen inhimillisyytta ja ainutlaatuista us-
kottavuutta. (Mykkanen-Hanninen & Ké&aridinen 2009, 10-11.)

Kokemustiedon jakaminen on merkittavé osa vertaistuen sisaltéd. Ihmisen omatessa
tietynlaisen erityispiirteen, sairauden tai diagnoosin, kuten Aspergerin oireyhtyman,
saattaa han kokea tarvetta jakaa kokemuksia toisen vertaisen ihmisen kanssa. Ihminen
voi kokea tarvetta saada tietoa siitd, miten erityispiirre vaikuttaa itseensa ja omaan
elaméan ja kuinka erityispiirteen kanssa voisi eldda mahdollisimman laadukasta ja tay-
sipainoista elamaa. Kokemustiedon jakaminen on tarkeéda seka tiedon ja kokemuksen
jakajalle etté vertaistukea tarvitsevalle. Ihmiselle valittyy tunne siitg, ettd ei ole ainoa
ja yksin eldméntilanteessaan, vaan on olemassa muitakin ihmisid vastaavassa tilan-
teessa. Kokemustiedon jakaminen vertaiselle vahentda yksindisyyden ja avuttomuu-
den tunnetta elamassa. Kokemusten jakaminen seka avoin ja luottamuksellinen vuo-
rovaikutus vertaisten kesken joko ryhméssa tai kahden vertaisen kesken, on parhaim-
massa tilanteessa hyvin antoisaa kaikille osapuolille. Kokemustietoa jakava voi antaa
oman esimerkkinsa avulla vertaiselle toivoa siitd, etta erityispiirteen kanssa pystyy sel-
viamaan elaméssa. Tieto voi sisaltdaa esimerkiksi kdytdnndn neuvoja, jotka auttavat
vertaistukea tarvitsevaa kaytannon asioiden hoidossa. Kokemustieto voi antaa tuetta-
valle my6s valmiuksia mahdollisiin psyykkisiin, fyysisiin tai sosiaalisiin muutoksiin.
Toisen ihmisen tukemisen kautta ihminen voi kokea olevansa avuksi ja hyédyksi, joka
on kokemustiedon jaksamisessa hyvin tarked seikka. Henkilokohtaisista kokemuksista
kertominen voi luoda uusia ndkékulmia tapahtumien ja asioiden uudelleen prosessoin-
nin kautta, jolloin tapahtuu omaa elamaa koskeva oppimiskokemus. Vastavuoroisessa
vertaistukemisessa sekd kokemustiedon jakaja ettd vastaanottaja voivat saada paljon
itselleen. (Vahtivaara 2010, 21-22.)
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3.2 Vertaistukiryhma

Vertaistukiryhmélla tarkoitetaan organisoitua toimintaa, jossa samankaltaisessa ela-
maéntilanteessa olevat henkil6t vaihtavat kokemuksia vastavuoroisesti. Ryhmissa jase-
net ovat tukijoita ja tukea tarvitsevia. Vertaistukiryhmien toiminta on vapaaehtoista,
tasa-arvoista, avointa seka ryhmalaisten kunnioittamista. (Nylund 2000, 35.) Jokainen
vertaisryhmén jasen on oman eldménsa ja kokemuksiensa asiantuntija. Vertaistukiryh-
man tieto perustuukin henkilokohtaiseen kokemukseen. Omien kokemuksien, ajatus-
ten ja tunteiden jakaminen toisten kesken luo toivoa, saa aikaan voimaantumista seka

lisad yhteisollisyytta. (Kuntoutuksen edistamisyhdistys ry 2000, 18.)

Vertaistuki voi olla joko; 1) kansalaislahtdista toimintaa, joka ei ole liittynyt mihin-
kaan taustayhteisoon. 2) jarjestdjen ja yhteisdjen organisoimaa toimintaa, josta tausta-
yhteisO vastaa esimerkiksi tarjoamalla vertaistukitoiminalle tilat seké ohjaajille koulu-
tusta ja tukea. 3) Kolmannen sektorin ja ammattilaisten yhdessa jarjestaméaa toimintaa.
4) Ammattilaisten jarjestdmaé toimintaa, joka tukee asiakkaan saamaa palvelua seka
hoito- ja kuntoutusprosessia. Vertaistukea toteutetaan erilaisissa ymparistoissa kuten
esimerkiksi ohjatuissa keskusteluryhmissd, kohtaamispaikoissa, toiminnallisissa ryh-
missd ja kahdenkeskisissa tapaamisissa. Voidaan todeta, ettei ole yhtd ainoata oikeata
tapaa jarjestad vertaistukea. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2018.)

Vertaistuki perustuu jasenten keskenaan jakamiin kokemuksiin ja tunteisiin. Yleensa
vertaistukeen ei kuulu ammattiapua, mutta ammattilaisten ohjaamia vertaistukiryhmia
on myos olemassa. Ammattilaisen ohjaajan rooli on luoda ryhmalle turvallinen ympé-
ristd ja ilmapiiri seké rohkaista kokemusten jakamiseen ja antaa kokemusasiantunti-
juudelle tilaa. Vertaistoiminnan ja ammattityon valilla ei Suomessa ole selkeaa raken-
netta. Tastd syystd kokemusasiantuntijuus esimerkiksi julkisten palvelujen kehittami-
sessd j&a valitettavan usein hyddyntaméttd. Ammattityon ja kokemusasiantuntijuuden
valista yhteistyota vahvistamalla on mahdollista saada hyddyllinen kokemustieto kayt-
toon ja néin vahvistaa ihmisten osallisuutta. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018.)
Monesti vertaistukiryhman jasenet kokevat saavansa toisilta jasenilta eli vertaisilta jo-

tain sellaista, mitd muualta, kuten ammattiauttajalta ei saa. Pelkk& ammattiapu ei kor-
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vaa kokonaan vertaistuesta saatavaa tukea. Ne eivat kilpaile keskendan vaan tdydenté-
vét toisiaan. Hyodyllisinté olisikin, kun ammattiapua ja vertaistukea hyddynnettaisiin
rinnakkain. (Jarvinen ym. 2006, 12-14; Kuntoutuksen edistdmisyhdistys ry 2000, 18.)

Vertaisryhmassé kaikkien tulisi olla tasa-arvoisia. N&in ei aina kuitenkaan ole. Domi-
noivan roolin ottava ryhmdn jasen voi vieda tilaa ja puheenvuoroja muilta jésenilta,
jolloin he eivét saa tarvitsemaansa. Tama voi johtaa ryhmasta eroamiseen tai vaikuttaa

negatiivisesti ryhmassa viihtymiseen. (Nylund 200, 35.)

Keskeista vertaistukiryhmissd on kokoontua s&annallisesti yhteen. Ryhmékerroilla
harrastetaan, kdydaan tapahtumissa, keskustellaan, jaetaan kokemuksia ja iloitaan tois-
ten seurasta. Vertaisryhmaéssa jo pelkké yhdesséolo saattaa olla voimaannuttavaa. Ko-
kemusten vaihtaminen ja ongelmien yhdessa ratkaiseminen voimistaa. Vertaistuki-
ryhma usein vahvistaakin identiteettid. (Kuntoutuksen edistdmisyhdistys ry 2000, 17-
18.)

4 KLUBITALO SARASTUKSEN ASPERGER-
VERTAISTUKIRYHMA

Porin Klubitalo Sarastus perustettiin vuonna 2002, ja sen taustayhdistyksena toi-
mii Tukiranka ry. Toiminnan tavoitteena on “mielenterveyskuntoutujan syrjaytymi-
senehkdiseminen ja sopeutuminen yhteiskuntaan tasavertaisena yksilond.” Klubitalo
toimii aktiivisena osana psykiatrista palvelujarjestelmaa Satakunnassa. Porin Klubi-
talo ohjaa ja tukee asiantuntevasti tyopainotteisessa mielenterveyskuntoutumisessa.
Klubitalo on tarkoitettu tydikaisille, joilla on tai on ollut psyykkisié sairauksia. Terve-
tulleita ovat myds neuropsykiatrisen diagnoosin omaavat henkil6t. Perustana on kun-
toutujaléhtoisyys, mika tarkoittaa, ettd jokaisen henkildkohtaisia tavoitteita kunnioite-

taan ja erilaisuus hyvéksytaan. (Porin Klubitalo Sarastuksen www-sivut 2017.)

Klubitalolla toimii Asperger-henkil6iden vertaistukirynmé. Ryhmén nimi, PORA, on
lyhenne ja tarkoittaa Pori-Raumaa. Klubitalon ryhmén lisdksi Raumalla kokoontuu

Asperger-vertaistukiryhmd, mistd ryhmd on saanut nimensd. Talla hetkelld Porin
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ryhma kokoontuu kerran viikossa joko vertaisena, eli pelkastdén ryhman jasenten kes-
ken ilman ohjaajaa, tai ohjaajan kanssa. Ryhmaén kuulu talla hetkell& viidesta seitse-
maan aktiivista jasentd. Ryhmaéssa keskustellaan ajankohtaisista asioista, jasenten ko-
kemuksista ja mielessé olevista asioista. Ryhméssa suunnitellaan myos tulevia tapah-

tumia, joihin ryhma osallistuu. (Suominen 2017.)

5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Tutkimuksen tarkoitus oli selvittdd Klubitalo Sarastuksen Asperger-vertaistukiryh-
maan osallistuneiden kokemuksia ryhmastd, vertaistuen vaikutuksesta heidén ela-
maansd, ryhman ilmapiirista sekd miten ryhmén toimintaa voisi kehittd4. Tavoitteena
oli tuottaa tietoa vertaistuen ja kokemuksien vaikutuksesta Asperger-henkilGilla. Opin-

naytetyon tehtdvané oli saada vastaus seuraaviin kysymyksiin:

1) Miten Asperger-vertaistukiryhman vertaistuki vaikuttaa Asperger-henkilon
elamaan?

2) Millaisia kokemuksia Asperger-vertaistukiryhmasta saa?

3) Millaiseksi Asperger-vertaistukiryhmén ilmapiiri koetaan?

4) Miten Asperger-vertaistukiryhman toimintaa voisi kehittd4?

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Tutkimustehtava

Opinndytetydssé tutkittiin sitd, miten Klubitalo Sarastuksella toimivasta Asperger-ver-
taistukirynmaésta saatu vertaistuki ja kokemukset vaikuttavat Asperger-henkilon elé-

mé&én. Opinndytetytssa haluttiin tietdad, millaisena vertaistukiryhman jasenet kokevat
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ryhman vertaistuen, vertaisuuden, ilmapiirin ja ryhmén toiminnan. Tuloksista hyoty-
vat vertaistukiryhman jasenet, klubitalon toimijat sekd mahdollisesti tulevaisuudessa

ryhmaan liittyvat uudet jasenet.

Aihe oli tarked, silla Autismiliiton (2017) mukaan diagnosoinnin ja kuntoutuksen jar-
jestdminen on edelleen puutteellista. Tukiryhmien olemassaolo ja toiminta ovat tér-
kedd. Ryhmét tarjoavat vertaisuuteen perustuvaa tukea arkielaman haasteisiin, erilai-
siin tilanteisiin, vuorovaikutukseen sek& omaan jaksamiseen ja hyvinvointiin, mita

pelkkd ammattiapu ei ehk& pystyisi antamaan.

Huomiota haluttiin Kiinnittdd Asperger-henkildiden kokemuksista nousseisiin asioi-
hin, jotka ovat vertaistukiryhman toiminnan kannalta merkityksellisia. Vertaistukiryh-
mié tulisi mahdollisuuksien mukaan kehitt&4, jotta ne tukisivat parhaalla mahdollisella

tavalla sen jasenié.

Aihe valittiin tekijoiden oman kiinnostuksen perusteella. IThmisen neurobiologiset
poikkeavuudet ja erilaiset toiminnanpoikkeavuudet ja -erilaisuudet koettiin kiinnosta-
vaksi aihealueeksi. Aiheen tutkiminen lis44 tietoa autismin kirjosta ja Aspergerin oi-
reyhtymasta seka siitd, miten se vaikuttaa ihmisen toimintaan ja elaméan kokonaisval-

taisesti.

6.2 Taustatietoa Asperger-vertaistukiryhmasta

Klubitalo Sarastuksen Asperger-vertaistukiryhmdssé jasenten maaré on vaihteleva,
kuten myos eri henkildiden aktiivisuuden taso. Tall& hetkella ryhméssé on noin seitse-
man aktiivista jasentd, joista kuusi henkil6a osallistui haastatteluun. Kaikki haastatel-
tavat henkilot olivat tydikaisia. Haastateltavien aktiivisuus ryhmaéssa vaihteli noin vuo-
desta kolmeen vuotta. Ryhmaéssa kdymisen aktiivisuus saattoi vaihdella henkilokoh-

taisen eldmantilanteen ja oman jaksamisen mukaan.
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6.3 Kvalitatiivinen tutkimus

Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen tavoitteena on ymmaértaa tutkittavaa il-
miotd. Tutkimus usein alkaa silld, ettd tutkija yrittdd kartoittaa tutkimusalueen, jossa
han toimii. Tutkimuksen tarkoituksena on muodostaa ilmidta selittavia teorioita tai
johtopaéatoksia siitd, miten ilmid toimii. Opinnéytetyon aihe oli tietyn vertaistukiryh-
man yksil6llisia kokemuksia, joten oli selvad, ettd kyseessa on laadullinen tutkimus.
Tastd ilmiosta ei ollut kovin paljoa aikaisempaa tutkimustietoa, joten tutkittavasta ai-
heesta haluttiin saada syvéllinen ndkemys ja mahdollisimman hyvé kuvaus. (Kananen
2015, 71; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 176.)

6.4 Teemahaastattelu aineistonkeruumenetelména

Teemahaastattelu sopii niin laadulliseen kuin maaralliseen tutkimukseen. Teemahaas-
tattelu on puolistrukturoitu haastattelumenetelmd. Puolistrukturoidusta haastattelu-
muodosta ei ole olemassa yhta tiettyd maaritelmaé ja ndkemyksia tastd haastattelu-
muodosta on monia. Ominaista kaikille ndkemyksille on kuitenkin se, etta jokin haas-
tattelun aihepiiri on paatetty, muttei kaikkia. Teemahaastattelussa aihepiiri eli teemat
ovat tiedossa, mutta kysymysten jarjestys ja tarkka muoto puuttuvat. Teemahaastattelu
antaa vapauden tutkijan ja tutkittavan valiseen keskusteluun. Teemat ovat laajoja kes-
kustelunaiheita ja kysymykset ovat avoimia, joihin ei voida vastata “kylld-ei”-tyylilla.
Néin saaduista vastauksista syntyy uusia tarkentavia kysymyksia ja haastattelun ede-
tessda syntyy uusia keskustelupolkuja. Teemahaastattelu on puolistrukturoitu mene-
telma siksi, ettd haastattelun aihepiirit eli teemat ovat kaikille samat. Teemahaastattelu
ottaa huomioon sen, ettd ihmisten tulkinnat asioista ja heille merkitykselliset asiat ovat
keskeisid. (Hirsjarvi & Hurme 2004, 47-48; Kananen 2015, 148-149.)

Teemahaastattelun teemat on suunniteltava huolellisesti, jotta saadusta aineistosta olisi
mahdollisimman paljon hy6tya tutkittavan ilmion ymmartamiseksi. Haastattelun tee-
moja olivat vertaistyhmaan liittyen vertaistuen vaikutus, ryhmén ilmapiiri, ryhmasta
saatu kokemus ja toiminnan kehittdminen. Teemojen pohjalta tehtiin valmiiksi suun-

niteltuja alateemoja (LIITE 2) jokaiseen teemaan liittyen, johtuen vahdisesta haastat-
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telukokemuksesta. Alateemat auttoivat haastattelua pysymaan oikealla tielld ja antoi-
vat haastattelijoille lisimateriaalia keskustelun aiheisiin seké tukea keskustelun ylla-
pysymiseen. Tutkimukseen sopi parhaiten juuri teemahaastattelu tutkittavan ilmion
laaja-alaisuuden vuoksi, sillé tutkittavasta ilmi6sté ei haettu tarkkoja ja yksityiskohtai-
sia vastauksia. Tutkimukseen haluttiin saada haastateltavien omakohtaiset kokemukset
mahdollisimman hyvin esille. (Kananen 2015, 149).

6.5 Aineiston keruu

Teemahaastattelu toteutettiin Asperger-vertaistukiryhmén jasenille yksilohaastatte-
luna. Yksilohaastattelu oli ryhméhaastattelua parempi haastattelumuoto, koska siina
keskustelu pysyi paremmin hallinnassa. Asperger-henkil6ille ominaista on innostua
keskustelun aiheen ollessa mielenkiintoinen. Tastd syystd haastattelun kulku oli pa-
remmin hallittavissa, kun haastateltavia oli vain yksi kerrallaan. Yksil6haastattelusta
saa myds enemman ilmi henkildkohtaisia ajatuksia ja kokemuksia, jolloin saatu ai-
neisto on myos laadukkaampaa. Ryhmahaastattelussa jasenet eivét valttaméattd halua
tai uskalla kertoa kielteisisté asioista. Dominoivat henkil6t voivat myos pyrkid maarit-
tdmaén keskustelun suunnan, jolloin aremmat henkil6t voivat jaada ilman puheenvuo-
roja. Tarkeintd haastattelusta on saada mahdollisimman paljon tietoa tutkittavasta il-
miostd. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73; Hirsjarvi ym. 2007, 206.)

Ennen haastatteluja ryhmélle lahetettiin saatekirje (LIITE 1), jossa kerrottiin opinnay-
tetyon aiheesta ja kédytettavasta haastattelumuodosta. Kirjeessa painotettiin, etta haas-
tatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja luottamuksellista. Haastattelut aanitettiin
digitaaliselle nauhurille. Aaninauhurista tietokoneelle siirretty aineisto kuunneltiin ja
litteroitiin. Litterointi tarkoittaa haastattelun purkamista sellaisenaan tekstimuotoon.
Tall6in aineisto on yhteismitallinen, jolloin sité voidaan analysoida lukemalla useam-
paan kertaan. Litteroinnin tarkkuudesta ei ole yksiselitteisia ohjeita. Ennen litteroinnin
aloittamista on kuitenkin tiedettdva, minkélaista analyysia saadusta aineistosta aiotaan
tehda tai kéytetd&nkao aineiston analyysissa jonkinlaista analyysiohjelmaa. Eri tietoko-
neohjelmat asettavat litteroinnille tietynlaisia vaatimuksia. Opinnédytetyon tekijat suo-

rittivat aineiston litteroinnin itse. Haastattelut jaettiin molemmille tutkijoille suurin
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piirtein tasapuolisesti litteroitavaksi. Litteroinnin jalkeen kaikki kirjalliset aineistot lu-
ettiin 1api useaan kertaan. Tutkimuksessa litterointi tehtiin keratysta aineistosta mah-
dollisimman sanatarkasti. Litteroinnin voi tehdd valikoiden teema-alueiden mukai-
sesti, mutta sen epailtiin jattavan tutkimukselle tarkeaa tietoa pois kokemattomuuden
vuoksi (Hirsjarvi ym. 2007, 217). Litteroinnissa paéatettiin kuitenkin jatt44 &anenpainot
ja pienet &annahdykset pois, silla niitd ei koettu tutkimustulosten kannalta oleellisiksi.
(Kananen 2015, 83, 161.)

Teemahaastatteluja toteutettiin kuusi kappaletta. Haastattelujen kesto vaihteli 18 mi-
nuutista 60 minuuttiin. Haastattelut kestivéat yhteensd kolme tuntia ja 43 minuuttia.
Litteroitua aineistoa kertyi yhteensa 47 sivua. Yksi haastatteluista epdonnistui hieman,

jolloin haastattelusta saatu haastattelumateriaali ei ollut kovin kayttokelpoista.

6.6 Aineiston analyysi

Tutkimuksen ydinasia on kerdtyn aineiston analyysi, tulkinta ja johtopaétdsten teke-
minen. Analyysitapa ei maaraydy automaattisesti jonkin sédnndn mukaan. Tavallisim-
min ajatellaan, ettd analyysi tehdaan sitten, kun aineisto on keratty ja saatu jarjestettya.
Tama nakemys sopii sellaisiin tutkimuksiin, joissa tieto on keréatty asteikkomittareilla
tai strukturoiduilla lomakkeilla. Laadullisessa tutkimuksessa erityisesti kenttaty6ta eli
haastatteluja ja havainnointia tehdessé analyysia ei tehda vain yhdessé tutkimuspro-

sessin vaiheessa vaan pitkin matkaa. (Hirsjarvi ym. 2007, 216-218.)

Aineiston analyysiin kaytettiin aineistoldhtoistd laadullista eli induktiivista sisél-
I6nanalyysia. Aineistolahtdinen sisallénanalyysi kuvataan kolmivaiheiseksi proses-
siksi, joka koostuu aineiston redusoinnista eli pelkistdmisestd, aineiston klusteroin-
nista, eli ryhmittelystd ja abstrahoinnista, eli teoreettisten késitteiden muodostami-

sesta.

Redusoinnissa analysoitava haastatteluaineisto pelkistetéan siten, ettd aineistosta kar-
sitaan tutkimukselle epé&olennaiset asiat pois. Se voi olla aineiston tiivistdmisté tai pilk-
komista osiin. Aineiston pelkistdmistd ohjaavat tutkimustehtavat. Aineistoa voi pel-

kistdd litteroimalla tai koodaamalla aukikirjoitetusta aineistosta tutkimustehtavien
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kannalta olennaiset ilmaisut. Ennen analyysin aloittamista on maaritettavé analyysiyk-
sikkd. Se voi olla yksittadinen sana, lause, lauseen osa tai ajatuskokonaisuus. Analyy-
siyksikon alle tulevat alkuperaisesta tekstista pelkistetyt ilmaukset. Aineiston kluste-
roinnissa aineistosta etsitddn samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia kuvaavia ilmauk-
sia. Samaa tarkoittavat ilmaukset ryhmitellaan, jolloin ne muodostavat luokan. Luo-
kittelussa kyse on tavallaan pééattelysta. Ryhmittelyn tuloksena olevia luokkia nimite-
tdan sen siséltod kuvaavalla késitteelld. Ne voi olla tutkittavan ilmién ominaisuus,
piirre tai kasitys. N&in saadaan aineisto tiivistymaan. Klusterointi luo pohjan tutkimuk-
selle ja luo alustavia kuvauksia tutkittavasta ilmidsta. Klusterointia seuraa aineiston
abstrahointi eli kasitteellistdiminen. Abstrahoinnissa erotetaan tutkimukselle olennai-
nen tieto ja valikoidun tiedon perusteella luodaan teoreettisia kasitteitd. Siind edetdan
alkuperdisilmauksista teoreettisiin késitteisiin ja johtopédatoksiin. Abstrahointia teh-
daén yhdisteleméll& luokituksia niin kauan, kun se vain aineiston ndkékulmasta on
mahdollista. (Tuomi ym. 2009, 101-112.)

Litteroitu aineisto tiivistettiin ja pilkottiin alkuperdisiksi ilmauksiksi. Alkuperaiset il-
maukset eivat siis suoraan ole litteroitua tekstid. Alkuperaiset ilmauksien sanoma pel-
Kistettiin, jonka jalkeen saadut asiakokonaisuudet luokiteltiin alaluokkiin ja edelleen
ylaluokkiin. Aineistoa kasiteltiin tietokoneella Word-tekstinkasittelyohjelmassa tau-
lukkomallilla. Kaikki luokitukset olivat omissa sarakkeissaan ja sarakkeita lisattiin
taulukon oikeaan reunaan aina luokittelun edetessé. Esimerkki sisallénanalyysista 10y-
tyy liitteend opinndytetyon lopusta (LIITE 3). Haastateltavat ké&siteltiin yhtend aineis-
toina. Aineistot analysoitiin teemoittain. Analyysissa lahdettiin kasittelemaén aineis-
toa ja rakentamaan tulosten tarkastelua yhtena kokonaisuutena haastattelun teemojen
mukaan. Tulosten tarkastelussa keskityttiin aineistossa ilmenneisiin asioihin. Tulokset
esitettiin rakentavassa muodossa kuitenkaan pelk&damaétta kayttad rakentavaa kritiikkia.
Tulosten tarkastelun ja auki Kirjoittamisen jalkeen alkuperdiset danitteet ja litteroitu

aineisto havitettiin asianmukaisesti.
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6.7 Tutkimuksen toteutus ja eteneminen

Opinnaytetyon aiheeksi valittiin tutkia Porissa toimivan Asperger-vertaistukiryhmén
kokemuksia ryhmaéstd. Opinnaytetyon aiheen valitsemisen jalkeen aiheeseen tutustut-
tiin kirjallisuuden ja wwwe-sivustojen kautta. Opinnaytetyon tilaaja oli Porissa toimiva
Klubitalo Sarastus, joka toimii kolmannella sektorilla. Opinndytetydprosessi lahti liik-
keelle, kun opinnaytetyon tekijat ottivat yhteyttd Klubitalo Sarastuksen Asperger-ver-
taistukiryhmén ohjaajaan alkuvuodesta 2017. Ensimmaisessa tapaamisessa kasiteltiin
sitd, mitd tutkimus mahdollisesti voisi sisaltdd. Tutkimuksen hahmottuessa sovittiin
sen tarkoituksen ja tavoitteet. Tutkimuksen menetelmasuuntaukseksi valikoitui kvali-
tatiivinen tutkimus ja tutkimus péadyttiin toteuttamaan teemahaastattelulla. Yhteis-
ty6ssd ryhman ohjaajan ja ryhman jasenten kanssa sovittiin, ettd opinndytetyon tekijat
kayvat tutustumassa vertaistukiryhmaan, jotta pystyisivét tutustumaan heihin seké na-
kisivat millaisia ryhmakokoontumiset ovat. Lisaksi opinnaytetyon tekijat liittyivat ver-
taistukiryhmén suljettuun Facebook-ryhméan ajan tasalla pysymisen vuoksi. Nain ja-
seniin pystyttiin my6s pitdméaan paremmin yhteyttd tarvittaessa. Tutkimuksen lupaha-
kemukset ja sopimus opinnaytetydn tekemisesté allekirjoitettiin kevaalla 2017. Opin-
naytetyon tekijat kavivat ryhméatapaamisissa kevaan aikana kolme kertaa. Nailla ker-
roilla tutustuttiin j&seniin sekd ryhmén toimintaan. Vastavuoroisesti ryhman jasenet
saivat tutustua opinndyteyon tekijoihin, jolloin tulevat haastattelutilanteet eivét olisi

olleet niin jannittavia haastattelijoiden ollessa tutumpia.

Opinndytetyon suunnitteluseminaarin jalkeen teemahaastattelun sisélt6a ja haastatte-
luiden ajankohtaa suunniteltiin tarkemmin. Valmis tutkimussuunnitelma esitettiin ryh-
man jasenille, jolloin he saivat esittdd mahdollisia kysymyksia kirjallisesta suunnitel-
masta seké tutkimuksesta. Ryhmalle ehdotettiin useita eri ajankohtia haastatteluihin
Facebook-ryhman kautta seka kirjeitse. Haastatteluihin osallistuminen meinasi jaada
niukaksi. Ongelmia tuotti opinndytetyon tekijoiden aikataulujen yhteensovittaminen ja
jasenten saaminen haastatteluihin. Haastatteluja pidimme kesdkuussa ja lokakuussa
2017 sekd tammikuussa 2018. Rauhalliset tilat haastatteluita varten jarjestyivat Klubi-
talo Sarastukselta. Haastatteluja saatiin lopulta yhteensé kuusi kappaletta. Teemahaas-
tattelun kannalta tdm& maara oli sopiva aineiston riittdvyyden ja monipuolisuuden

VUOKSI.
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Kevaasta syksyyn 2017 opinnaytetyon teoriaosuutta Kirjoitettiin aktiivisesti. Adnitetyt
haastattelut litteroitiin lahes valittdmasti haastattelujen jalkeen. Talven puolella aloi-
tettiin analysoimaan aineistoa. Analyysimenetelména kéytettiin aineistoléhtoista sisél-
Ionanalyysid. Analyysimenetelmalla saatiin selkeyttd aineistoon, silla tarkoituksena oli
tehda selkeité ja luotettavia johtopédatoksia seka luoda sanallinen kuvaus tutkittavasta

ilmiosta.

6.8 Aikataulun toteutuminen

Opinnaytetyon oli tarkoitus valmistua joulukuussa 2017 alkuperéisen aikataulusuun-
nitelman mukaan. Tutkimus oli kuitenkin talléin vield erittain paljon kesken. Muut
koulutehtavat, viimeiset harjoittelut ja tyossa kayminen hidastivat selvésti opinnéyte-
tyon valmistumisprosessia. Uusi suunnitelma oli palauttaa valmis opinnéytetyd tarkis-
tettavaksi helmi—maaliskuussa 2018. Aikataulun muutoksesta ei kuitenkaan koitunut

haittaa opinnaytetyon tilaajalle tai tekijoille.

7 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimustulokset saatiin teemahaastattelulla Asperger-vertaistukiryhmén kuutta ja-
sentd haastattelemalla. Tulokset analysoitiin haastatteluissa kéytettyjen teemojen ja

alateemojen mukaisesti ja ovat esitettyina alla erillisind kappaleina teemoittain.

7.1 Vertaistukiryhmadsta saatu vertaistuki ja sen vaikutukset

Aineistosta kavi ilmi vertaistuen vahva ja positiivinen vaikutus l&hes jokaisella haas-
tateltavalla. Vertaistuki koettiin vahvana yhteenkuuluvuutena, yhdenvertaisuutena ja
tasa-arvona ryhman jasenten kesken. Aineistosta kévi ilmi jasenten keskeinen kun-
nioitus ja arvostus toisiaan kohtaan. Vertaistuki merkitsi jasenille ymmarretyksi tule-
mista. Koettiin, ettd vertaiset ymmartavat paremmin toisiaan juuri samankaltaisen ela-

mantilanteen tai samanlaisen diagnoosin omaamisen vuoksi.
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"-- vertaistuki on sellasta, kuten se vertaistuki sana sanookin, etta huo-
maa samankaltaisuuksia. Se tukee henkisesti niinku sitéd, ettd meita on
muitaki."

”-- kaikki me Aspergerit ollaan yksil6ja ja omia persoonia, kylla meissa
jotain yhteista silti on."

Vertaistuen avulla koettiin saavan henkisté tukea ja toivoa arkielamaan. Tuen ja toivon
antaminen toisille koettiin samankaltaisessa elaméantilanteessa olevien auttamisena,
neuvojen antamisena, kokemusten jakamisena ja kuuntelemisena. Tuen saaminen ko-
ettiin kuunnelluksi tulemisena ja toisilta uusien asioiden oppimisena. Arkielaman ko-
ettiin helpottuneen vertaistukityhmasta saadun tuen ja selviytymiskeinojen ansiosta.
Selviytymiskeinoina mainittiin muiden kertomat omakohtaiset kokemukset, jaetut

neuvot ja vinkit seké niiden hyédyntaminen arkieldamén ongelmatilanteissa.

"Oon oppinut paremmin, vaikka miten sosiaalisissa tilanteissa voi kayt-
taytyy. Mité on soveliasta sanoo tai kommentoida."

Ryhmaé koettiin turvallisena paikkana harjoitella vertaisten kesken arkielaman taitoja,
kuten erilaisia sosiaalisia tilanteita ja vuorovaikutusta. Jasenet kokivat myds tulevansa
ryhmassé sosiaalisesti hyvaksytyiksi, jolloin on lupa olla oma itsensd omien Asperger-

piirteiden kanssa.

"-- taalla pystyy tietoisesti harjoittelemaan turvallisesti. -- mun taytyy
antaa niiden muidenkin turvallisesti harjoitella mita juttuja ne nyt sitten
harjoitteleekin. Yksi heista selaa karttoja jatkuvasti kannykallaan ja se
saa tehda niin. Se on mukana siind ryhmassa."

Useassa haastattelussa nousi esille ryhman kyky tuoda iloa ja sisaltod elamaan. Yh-
destd haastattelusta kévi ilmi muista haastatteluista poikkeavia ajatuksia vertaistuen
kokemuksista. Haastateltava ei kokenut vastaavaa vertaisuuden tunnetta, mitd enem-
mist0 haastateltavista. Jasen ei halunnut jakaa kokemuksiaan laajemmin, jonka vuoksi

aineisto jai niukaksi talta osin.
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7.2 Vertaistukiryhman ilmapiiri

Aineistosta nousi esille selkeésti jokaisessa haastatteluissa toistuva aihe: jasenet koki-
vat toisensa hyvin luotettavina. Kokemusten ja ajatusten jakaminen koettiin ryhmassa
helppona turvallisen ja avoimen ilmapiirin vuoksi. Yhdesta haastattelusta tuli myoés
ilmi se, ettd on tarkedd luoda turvallisuuden tunnetta toisille ja kannustaa luottamaan

toisiin.

"-- uskaltaa kertoa avoimesti asioista. Ollut tosi hyva, avoin ja rento il-
mapiiri."

"-- on turvallinen olo. Ja mulla on -- tarve synnyttaa sita turvallisuuden
tunnetta. Ja tota, kannustaa luottamaan, et muillaki olis turvallinen olo
siind ryhmassa."

Vaikka ryhmassa koettiin jasenten vélista luottamusta, todettiin mydos, ettei voida tie-
taa, mita kukin jasen puhuu ryhmastd, sen jasenistd ja sen toiminnasta ryhman ulko-
puolella. Kyseiset haastateltavat kokivat kuitenkin luottamusta toisia kohtaan ja koki-
vat olevansa sinut itsensa ja diagnoosinsa kanssa. Haastateltavat eivéat kokeneet tatéa

esteend luottamukselle ja avoimuudelle.

Ryhmassa koettiin keskindistd tasa-arvoisuutta ja arvostusta. Jasenet kokivat tasa-ar-
von yhdenvertaisuutena ja samankaltaisuutena sek toisten kunnioittamisena ja arvos-
tamisena. Jokainen saa tulla ryhmaan sellaisena ihmisené ja persoonana kuin on ja
hanet hyvaksytadn mukaan. Arvostus koettiin toisten huomioon ottamisena, auttami-
sena ja kuuntelemisena. Arvostus nakyi Asperger-piirteiden ja aistiherkkyyksien huo-
mioon ottamisena ja niiden ymmartamisena.

w3y gy

-- ei olla vaan sillain ettd "mind mind mind” vaan myos sin

Haastatteluissa ilmeni, etta tietty samankaltainen huumorintaju toimii ryhmaa yhdis-
tavané tekijand. Huumorintajuinen ilmapiiri auttaa jaksamaan arjessa. limapiirin koet-
tiin olevan myds rento ja vapautunut. Vapautuneisuus ilmeni siten, ett4 ryhmassé us-
kaltaa kertoa tunteistaan ja kokemuksistaan ilman jannitysta tai pelkoa. Todettiin, etta
on mukavaa, kun viikosta on omistettu pieni hetki vain heille, jolloin jasenet saavat

olla rennosti.
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"llmapiiri on oikein hyva ja rento, etta kaikki hyvaksytaan sellaisena
kuin on. Ja suvaitseva."

”-- tosi rento ja sillain vapauttava. Se on semmonen "hetki vain meille”,
se on ihan kivaa."

Monen mielestd ryhma on sitoutunut. Jasenten valilla vallitsee tietynlainen side. Si-
toutuneisuus nakyi siten, etta jasenet hyvéksyvat ryhmén arvot, kaytannét ja tulevat
suunnitellusti paikalle ryhmén tapaamisiin. Jasenet pyrkivat myos tukemaan ja edisté-

maan ryhman toimintaa.

"-- ollaan puhuttu ryhman ilmapiirista, etta tosi sitoutuva ryhmé on ollut.
Sillain, ettd moni ollut ihan alusta asti tai melko alusta asti siina ryh-
massa -- Silleen et on vahva side tai vahva porukka, kun on sitouduttu
siihen."”

Vuorovaikutus koettiin paasaantoisesti toimivana. Ongelmalliseksi vuorovaikutuksen
tekivat Aspergerin oireyhtyman ominaispiirteet, kuten vaikeus tunnistaa elekielta, pu-
humisesta innostuminen ja talldin toisten paalle puhuminen tai puheenvuorojen pituus,
jolloin toiset eivat saa niin paljoa sanottua kuin haluaisivat. Jasenet arvelivat myds,
ettd aremmat henkil6t jadvat vahemmalle huomiolle tai ilman puheenvuoroja kysei-
sestd syystd. Tdman ongelman kehittdmiseksi jasenet kertoivat harjoittelevansa ryh-
massd vuorovaikutustaitoja. Tahan kuului juurikin toisten elekielen tulkitseminen ja
puheenvuorojen antaminen toisille. Haastatteluista tuli kuitenkin ilmi, ettd vuorovai-

kutus koettiin pa&saéntoisesti sujuvana ryhmassa.

7.3 Vertaistukiryhmasta saadut kokemukset

Aineistosta ilmeni kolme laajempaa ja toistuvaa teemaa kokemuksiin liittyen: koke-
mus ryhmastd, kokemus ryhman ohjauksesta seka kokemus itsestd. Myos tiedon saa-

minen koettiin tarkedna osana etenkin vahvistamaan kokemusta itsesta.
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7.3.1 Kokemus ryhmasta

Ryhmé&n kokoontuminen kerran viikossa koettiin riittavéna, jolloin ryhmassa keskus-
teltuja asioita ja tietoa ehtii rauhassa kasittelemé&én. Monella haastateltavalla oli ryh-
man ulkopuolella paljon muutakin tapahtumaa, elaméé ja ohjelmaa, jolloin toisen ta-
paamiskerran lisédminen viikkoon tuntuisi liian rankalta ja aikaa vievalta. Yhden tun-
nin kestavéa kokoontuminen tuntui monesti venyvan yli suunnitellun aikataulun, jonka
vuoksi esimerkiksi puolentoista tunnin kokoontuminen tuntuisi riittdvammalta. Haas-
tateltavat kuitenkin kokivat, ettei kokoontumisten venyminen ole haitaksi ja kaikki ja-
senet tietdvat, ettd ryhmésta saa lahtea kesken pois. Osa myos koki, ettd pidempi ko-

koontumiskerta saattaisi ylirasittaa ja keskittymiskyky voisi talloin karsiéa.

Ryhmén toimintaméaéra ja jasenten maara koettiin paasaantoisesti riittdvaksi ja moni-
puoliseksi. Osa jasenistd kertoi haluavansa enemman toimintaa, kuten erilaisia retkié
ja tapahtumia seka yhteisty6ta eri neuropsykiatristen jarjestjen kanssa. Lahes kaikki
haastateltavat toivoivat saavansa ryhméén liséé jasenid, vaikka totesivatkin, etta ny-
kyinen méara on hyva. Jasenten méaran suurentuessa I0ytédisi enemmaén vertaisia ja

juuri itselle sopivia vertaisuuden kokemuksia.

Ryhmaan kuuluminen koettiin tarkeéksi ja sielld kdyminen mielekkaéksi. Jasenet ko-
Kivat tarkeaksi sen, ettd ryhma vastaisi heidan tarpeisin ja odotuksiin. Naita olivat ar-
kielaméntaitojen vahvistaminen seké tiedon saaminen ja jakaminen Aspergerin oi-
reyhtymasta ja sen ilmenemisesta. Lahes kaikki haastateltavat kokivat, ettd ovat oppi-

neet ymmartdmaan itseddn paremmin vertaisten avulla.

"-- osa on tullu sielta (ryhmastd), osa omakokemuksen kautta. Sit ku mo-
net on ollu samaa mielt&, ni se on vahvistanu sitd omaa olettamusta.”

"Ehka se on vastannut joihinkin tarpeisiin, joista en tiennyt, etta edes on
sellaisia tarpeita.”

Osa haastateltavista ei ollut taysin tyytyvainen siihen, mité on saanut ryhmasta henki-
Iokohtaisesti itselleen. He kuvailivat, etta tarvitsisivat vieldkin enemman tietoa oman
itsensd ymmartamiseen ja problematiikkaan. Yksi haastateltavista totesi myos tahén,

ettd on ymmarrettavaa, ettei tamén kokoinen ryhma voi antaa kaikkea. H&n ymmiarsi,
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ettd ryhmassa on paljon erilaisia ihmisid, joista jokainen tarvitsee erilaisia asioita
enemman tai véhemmaéan. Ndma haastateltavat myos totesivat, ettd tuskin yhté tiettya
paikkaa tai ryhméé on olemassa, jossa saisi kaiken tarvitsemansa tiedon ja tarpeet tay-

tettya.

"-- el sellasta paikkaa ookkaan mika vastais taysin omia tarpeita. Ja kun
siind on kuitenkin ryhma yksil6ita, niin se on aika mahdotonta --"

"-- joskus vaa hitusia. Joskus taas sellasii oikeen vahvoja oivalluksia. Et
se vaihtelee."”

7.3.2 Kokemus ryhmén ohjauksesta

Ryhmén ohjaaja koettiin hyvin tarkedna osana koko ryhman toimintaa. Etenkin pidem-
piaikaiset ryhman jasenet kokivat ryhman ohjaajan oikeana henkildné ohjaamaan juuri
taté vertaistukiryhmad. Ryhmén ohjaajalta saa tarkeéa tietoa esimerkiksi Aspergerin
oireyhtyman diagnoosista ja erilaisista tukitoimista. Ohjaajalla on myds térkeé rooli
ryhmén tapaamisissa puheenvuoroja jakaessa ja keskustelun raameissa pitamisessa.
Haastateltavat kokivat, ettd ohjaaja auttaa ymmartdmaan ja selittdmaan erilaisia mal-
leja kayttaen, jos jokin asia jad epéselvéksi tai menee yli oman ymmarryksen. Ryhmé
kokoontuu vélilla vertaispohjaisena ilman ohjaajaa. Tastd haastateltavilla oli positiivi-
sia ja osin negatiivisia ajatuksia. Osa koki vertaispohjaiset tapaamiset mukaviksi ja
rennoiksi. Osa koki, ettd ohjaaja tuo tietynlaista selkeyttd ryhméan ohjaamiseen ja kes-
kusteluiden etenemiseen, jonka vuoksi ohjaajan vetdmat tapaamiskerrat ovat mielek-

kaampia.

"-- ohjaaja, joka ei 00 asperger -- on ammattilainen -- koko ryhman tar-
kein ihminen. Se on se ryhma -- joka ohjaa ja johtaa sitd ryhmaa ja ohjaa
puheenvuoroja. Siellé on ne pari tyyppid, jotka ei koskaan puhu mitaan,
mut sielld on mydskin ne pari tyyppia jotka puhuu taukoamatta. Ja oh-
jaaja sitten ohjailee niitd puheenvuoroja hyvin."

"-- onhan ne paljon asiapohjasempia sillon, kun ohjaaja vetaa. Et ha-
nelld on aina ohjelma -- hyvin oppineena suomentaa niille, jotka ei heti
ymmartany jotain asiaa -- piirtaa ja kertoo ja se on tosi hyva tapa."
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Vaikka enemmiston on helppo saada puheenvuoroja ja danensa kuuluviin, on ryh-
massa myos niitd, jotka jaavat helposti hiljaa taka-alalle dominoivan persoonan takia.
Muut osaavat ottaa aremmat ja hiljaisemmat huomioon ja pitavat myos toistensa puo-
lia. Juuri tallaiset tilanteet ovat hyviéd esimerkkeja ryhmassa harjoiteltavista sosiaali-

sista vuorovaikutustilanteista.

"-- saan kylla asiani sanottua, mutta jos joku on hiljasempi ja arempi,
niin se ei ehka saa -- sielléa on kumminkin pari ihan sellasta kunnon pul-
puttajaa. -- ainakin md yritdn olla silleen, ettd "HEP! hdnen vuoro”.
Siel on valilla pakko keskeyttaa toiset, ettéa saa puheenvuoron. Mut sil ei
vaan voi mitaan, se on yksilollista."”

7.3.3 Kokemus itsesté

Haastateltavat kertoivat kokemuksen itsestddn muuttuneen vertaistukiryhman ansi-
osta. Aineistossa toistui useasti tiedon ja kokemustiedon saamisen ja jakamisen tar-
keys. Moni oli saanut vasta ryhméaan liittymisen jalkeen ensimmaista kertaa tietoa As-
pergerin oireyhtymasta. Kokemustiedon jakamisen koettiin kasvattavan omaa itsetun-
temusta ja itsensd hyvéksymista seké néin edelleen taas kohottavan itseluottamusta.
Moni koki helpottavaksi sen, ettd he pystyvat ja saavat olla juuri sellaisia kuin ovat.
Pyrkimys ymmartaa ja hyvaksya itsensd olivat yhdella haastateltavalla motivoineet

ryhmaan liittymistéa.

"-- ilman naita tietoja olisin yli puolet tiedottomampi naista asioista."”

"-- tulee paljon enemman sité itsetuntoa ja itsensa arvostamista -- kun
on niin erilainen, kun muut, mut siihen ei oo selitysta et milla tavalla --
ei ookkaan niin erilainen, kun kaikki muut, mut silti on kumminkin
uniikki."

"-- voin vihdoin ja viimein olla oma itteni eikd mun tarvitte pelata sita."”
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Vertaisten jakamat kokemukset koettiin auttavan sosiaalisissa vuorovaikutustilan-
teissa sek& yhteiskuntaan sopeutumisessa. Kaikki haastateltavat kokivat, ettd on hel-
pottavaa tietdd ja ymmaértaa jaettujen kokemusten kautta Aspergerin oireyhtymasta
johtuvia piirteitad ja poikkeavuuksia verrattaessa neurotyypillisiin ihmisiin. Itsetunte-
muksen kasvun my6té ilmeni tarve jakaa tietoisuutta Aspergerin oireyhtymasta muulle

yhteiskunnalle ja ihmisille.

"-- milla tavalla me ollaan rikottu niitd sosiaalisia kirjoittamattomia
saantoja -- sellasia aiheita, jotka on ittedan sillai mietityttéany -- on sit
kiva jos jollakin on vastaus siihen. -- vaikka ois kayttayny jotenkin ou-
dosti jossain tilanteessa, et kaikki sulle vihasia siita ja itte ei tieda et
miksi. -- on kivaa, et joku selittda sen sil tavalla et itte ymmartaa."

”-- térkein keino mitd ma oon saanu sieltéd on se, etté se on ihan ok. Etta
mulla on lupa -- té& ei oo tavanomaista. Mulle on koko ikéni hoettu etta
“ei saa pienestd valittaa. ei saa pienestd valittaa.” Emmd oo sitten va-
littanu, m& oon vaan karsiny -- Mun jutuista on hermostuttu, mulle on
naurettu, ties mita kaikkea. Nyt se onkin yhtakkia ihan ok."

7.4 Haastateltavien toimintaehdotukset

Tutkittaessa ryhman toiminnan kehittdmisté aineistosta nousi esille eniten toistuvina
aiheina toiveet laajemmasta yhteistyostd muiden neuropsykiatristen yhdistysten
kanssa seka vertaistukiryhman helpompi saavutettavuus ja tietoisuuden jakaminen
ryhmén toiminnasta. Myos palautteen antaminen seka vaihtelu vertaistapaamisten ja
ohjattujen tapaamisten vélill4 koettiin tdrke&dnd. Osa toivoi enemman vertaispohjaisia
tapaamisia ilman ohjaajaa, silla silloin esimerkiksi keskustelujen koettiin olevan sy-
vallisempia ja runsaampia, mité ohjatuilla tapaamisilla. Toisaalta my®ds toivottiin pal-
jon liséa tietoa, jota koettiin saavan parhaiten suoraan ohjaajalta ja talldin myds ryh-
man keskustelu ja tapaaminen pysyisi hallitumpana. N&diden kahden eri tapaamismuo-
don valilla ei 16ytynyt selkedd eroa siitd, kumpi olisi toivotumpaa, vaan aineistosta voi
paatelld, ettd tapaamisten vaihtelu koetaan mielekkaaksi.

Yksi haastateltavista toivoi enemman tapahtumia ja toimintaa ryhméaan. Kyseisesté ai-
neistosta k&vi kuitenkin ilmi, ettd haastateltava kuuluu myos toiseen vertaistukiryh-
maan, joka sisélsi haastateltavan mukaan enemman toimintaa. Haastateltava koki kui-

tenkin molemmat vertaistukiryhmét yhta mielekkdiné. Tarvetta monipuolisemmalle
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toiminnalle selvitettiin myds muilta, mutta valtaosa koki, ettd vaikka toimintaa ja ta-
pahtumia lisattaisiinkin ryhmassa, saattaisi oma osallistuminen jadda vahéiseksi. Ku-
ten aikaisemmin mainittu, moni koki, ettei tunnin aika riita tapaamisille kerran vii-
kossa, vaan tapaamiskerrat voisivat olla kestoltaan noin puolitoista — kaksi tuntia yh-
den tunnin sijaan. Vertaistukiryhman kokoontuminen kerran viikossa koettiin riitta-
vana, kun taas toisen kerran lissédminen viikkoon tuntuisi liian aikaa vievalté ja kuor-

mittavalta.

"Nuoret tykkais enemman -- aktiivisemmasta -- kaytais luennoilla. Tai
tapaamassa raumalaisii -- raumalaiset on kayny taalla kaks kertaa ja
aina on kuulemma ollu hirveen hauskaa. Vaikka on tuntemattomii ihmi-
sii. Tiedetaa heti valmiiks et ollaa samanlaisii daijuja ku meki."

Toiveena oli myos, ettd vertaistukiryhman nakyvyyteen panostettaisiin enemman, jol-
loin ryhmén saavutettavuus paranisi. Ndin vertaistukea kaipaavat ihmiset tavoittaisivat
ryhmén helpommin. Toiveena oli myds saada enemman naispuolisia vertaisia ryh-
maan mukaan, silla talla hetkelld ryhmd on hyvin miespainotteinen. Haastateltava
koki, ettd naispuoliselta Asperger-henkil6lta saisi erilaista tarvittavaa vertaistukea. Ke-
hitysideana kerrottiin myds ulkopuoliset asiantuntijat; esimerkiksi erilaisista tukiasi-

oista ja —muodoista tietdva asiantuntija voisi tulla ryhméén kertomaan aiheesta.

"Laajempaa mainostusta et saadaan enemman porukkaa."

"-- niista (vertaistukiryhmistd) pitais kertoa. Ei varsinaisesti mainostaa,
mut niita pitais tuoda ilmi enemman. Koska niista on ihan oikeasti hyo-
tyakin."

"-- Rauman ryhman kanssa oli suunnitelmissa, etta tehtdis yhteistyota."

Haastatteluissa kysyttiin myds, miten ryhmassa annetaan tai kerdtdén palautetta ryh-
man toiminnasta ja kehitysideoista. Haastateltavilla oli erilaisia nakokulmia tahén. Osa
muisti, ettd joskus oli kirjallisena keréatty palautetta. Osa haastateltavista kertoi, ettei
ryhmassa varsinaisesti kerata palautetta, vaan sita voi antaa milloin ja missé vain seka
suullisesti etté kirjallisesti. Tdma koettiin toimivaksi tavaksi. Haastateltavat kertoivat-
Kin, ettd parhaat ideat tulevatkin spontaanisti mieleen, jolloin ne on paastava kerto-

maan mielellddn heti. Palautteen antaminen koettiin ehdottoman tarkeané toiminnan
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onnistumisen kannalta. Haastateltavat kokivat, ettd palautteet huomioidaan. Kaiken
kaikkiaan palautteen antamisesta on hyotyé ja palautteet menevét eteenpdin.

8 POHDINTA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd Asperger-vertaistukiryhmésta saadun ver-
taistuen vaikutusta Asperger-henkilon eldméén ja ryhmasta saatuja kokemuksia, ryh-
man ilmapiirid ja kehitysehdotuksia tulevaisuuteen. Opinnéytetyon tutkimustehtévat
olivat selvittaa: 1) Miten Asperger-vertaistukiryhman vertaistuki vaikuttaa Asperger-
henkilon elaméan 2) Millaisia kokemuksia Asperger-vertaistukiryhmasté saa 4) Mil-
laiseksi Asperger-vertaistukiryhman ilmapiiri koetaan ja 5) Miten Asperger-vertaistu-
kiryhmén toimintaa voisi kehittaa.

Tutkimuksessa paadyttiin tekemaan laadullinen tutkimus kayttéden aineistonkeruume-
netelménd teemahaastattelua, sill& aiheesta haluttiin valittujen aiheiden pohjalta syval-
lisid omakohtaisia kokemuksia, ajatuksia ja ndkdkulmia. Teemahaastattelu sopi tdhan
tutkimukseen sen laaja-alaisuuden vuoksi. Teemahaastattelurunkoon ei laadita yksi-
tyiskohtaista kysymysluetteloa, vaan teema-alueluettelo. Teema-alueista pyrittiin te-
kemé&&n mahdollisimman vélji4, jotta tutkittavan ilmién moninainen rikkaus saataisiin
esiin. Teemahaastattelu antaa vapauden kayda syvéllista keskustelua haastateltavan
kanssa teemoihin pohjautuen. (Hirsjarvi ym. 2004, 47-48, 66-67.) Teemojen alle ke-
hitimme alateemoja haastattelutilanteiden helpottamiseksi ja mahdollisimman moni-
puolisen haastatteluaineiston saamiseksi. Haastattelun teemat ja runko loytyvét opin-
naytetyon lopusta (LIITE 2).

Haastattelu toteutettiin yksil6haastatteluna, mika osoittautui oikeaksi valinnaksi tutki-
joiden haastattelukokemattomuuden ja Asperger-henkildiden erilaisten piirteiden
vuoksi. Yksilohaastatteluissa pystyttiin pitdmaan haastattelun kulku raameissaan ja

keskustelun pa&paino teemoissa seké keskittymaan yksilollisesti henkilon kertomiin
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asioihin. Haastatteleminen koettiin alkuun hankalaksi juurikin aikaisemman haastatte-
lukokemuksen puuttumisen ja jannityksen vuoksi. Viimeiset haastattelutilanteet koet-

tiin sujuvan paremmin lisdéntyneen itseluottamuksen ja kokemuksen ansiosta.

Haastatteluja saatiin yhteensa kuusi kappaletta ja ne pidettiin kolmena eri haastattelu-
kertana. Haastattelun ajankohtien sopiminen tuotti hieman ongelmia liittyen opinndy-
tetyon tekijoiden omiin menoihin, muihin koulutehtaviin, harjoitteluihin ja t6ihin. On-
gelmia tuotti myos haastateltavien tavoittaminen haastatteluihin. Osallistuminen mei-
nasi alkuun jaada vahaiseksi, mutta viimeiseen haastattelukertaan saatiin onneksi tar-
vittava méara haastateltavia. Tutkimus oli tall6in myos mielekk&admpaa toteuttaa, kun

aineistoa analyysiin ja tulosten tarkasteluun oli enemman.

Aineiston analyysi koettiin alkuun hankalaksi siksi, ettei sille ollut mitaén tiettya oh-
jetta. Laadullisen tutkimuksen aineistoa voidaan analysoida eri tavoin. Aineiston ana-
lyysissa paadyttiin kayttamaan aineistolédhtoistd laadullista eli induktiivista sisél-
I6nanalyysia. Aineistolahtdinen siséllonanalyysi on kolmivaiheinen prosessi, joka
koostuu aineiston pelkistamisestd, aineiston ryhmittelysté ja teoreettisten ké&sitteiden
muodostamisesta. (Tuomi ym. 2009, 91, 108.) Esimerkki aineiston analyysistd on

opinnaytetyon lopussa (LIITE 3).

Yhteistyd Klubitalo Sarastuksen kanssa sujui hyvin. Klubitalon henkildkunta ja ver-
taistukiryhmén jasenet suhtautuivat hyvin opinnaytetyon tekemiseen, vaikka aikatau-
lun kanssa tulikin muutoksia. Opinnédytetyon aihe oli ajankohtainen ja tarkeé autismi-
tietoisuuden parantamisessa ja onneksi sen jatkuvasti lisdantyessa. Aiheen tutkiminen
hyodyttad myds opinnédytetydn tekijoitd tulevan ammatin suhteen. Tdma opinnaytety6

on hyva katsaus siihen, mité vertaistukiryhma voi antaa sen jasenelle.

8.1 Tulosten tarkastelu

Tutkimuksesta saatujen tulosten perusteella voidaan todeta, etta vertaistukiryhma toi-
mii hyvin. Haastateltavat kertoivat haastatteluissa rehellisen ja aidon oloisesti omista
ajatuksistaan ja kokemuksistaan vertaistuen vaikutuksesta, ryhmésta saaduista koke-

muksista sekd ryhmadssé vallitsevasta ilmapiiristad. Vertaistuen positiivinen vaikutus
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arkieldaméan ja elamadssé eteen tuleviin erilaisiin tilanteisiin koettiin tarke&dna. L&hes
jokaisessa haastattelussa korostui tiedon saamisen tarkeys. Tiedon koettiin lisadvan
ymmarrystd Aspergerin oireyhtyméé ja omaa itsedan kohtaan. Vertaistukiryhmasta
saadun tiedon, arkieldman taitojen ja jaettujen kokemuksien avulla haastateltavien
oma kuva oli muokkautunut positiivisemmaksi ja itsevarmuus kasvanut merkittavasti.

On lupa olla avoimesti ja rohkeasti juuri sellainen, kun on omana itsendan.

Varsinaisina ongelmakohtina vertaistukiryhméassd haastateltavat kokivat lahinna
omasta itsestddn johtuvat tekijat. Naita tekijoita oli heiddn oma henkinen ja fyysinen
jaksaminen ja se, etta kaikki ryhmékokoontumisissa kaytévét keskustelunaiheet eivéat
aina vastaa niin hyvin omia tarpeita ja kiinnostuksen kohteita. Haastateltavat ymmér-
sivat kuitenkin sen, ettd ryhmaéssa, jossa on paljon erilaisia ihmisid, on myds paljon
erilaisia tarpeita. Haastateltavat toivat esille myds sen, ettd ryhméssa aremmat jésenet
jaavat helposti ilman puheenvuoroja. Puheenvuorojen jakamista, toisten huomioimista
ja elekielen tunnistamista kuitenkin harjoiteltiin séannéllisesti. Haastattelumateriaalin
kokonaisuutta tarkastellessa voidaan kuitenkin todeta, ettd ryhma ja sen toiminta ko-

ettiin varsin toimivaksi.

Vertaistuen vaikutusta on tutkittu Seppisen ja Siivikon opinndytetydssa (Metropolia
2008) Opinndytetydssa tutkittiin vertaistukiryhmien voimaannuttavia elementteja.
Vastaajat olivat idltddn 2469 -vuotiaita ja he osallistuvat aktiivisesti vertaisryhmatoi-
mintaan eri puolilla Suomea. OpinndytetyGssa he etsivat vastausta kysymykseen
”Mitka ovat aikuisten Asperger-henkildiden vertaisryhmien voimaannuttavat elemen-
tit.” Tuloksista kavi ilmi, ettd aikuiset Asperger-henkilot kokevat vertaistukiryhmatoi-
minnan erittain tarkednd. Tutkimuksesta saatiin selville, ettd vastaajat kokevat vertais-
ryhmén kasvattavana, itsetuntoa lisddvana ja minékasitystd selkeyttdvand. Tulosten
perusteella todettiin myds, ettd Asperger-aikuisten vertaistukiryhmien toiminnan ke-
hittdminen on tarkeéda. Olisi tarkedd myos edelleen madaltaa kynnysta osallistumiseen,

jotta toiminta tavoittaisi mahdollisimman monet.

Niemenojan ja Rintamaan opinndytetytssa (Satakunnan ammattikorkeakoulu 2007)

tutkittiin vertaistukiryhman vaikutusta Asperger aikuisten henkisen hyvinvoinnin ko-
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kemiseen. Kohteena oli Asperger-aikuisten vertaistukiryhma. Opinndytetyon lahto-
kohtana oli Satakunnan AUNE-hankkeen tavoite saada Asperger-aikuisille suunnattu
vertaistukiryhmé Satakuntaan. Tutkimuksesta ilmeni, ettd vertaistukiryhméén osallis-

tumisella oli padosin myonteisié vaikutuksia osallistujien henkiseen hyvinvointiin.

Taman opinndytetyon haastatteluista saadun tiedon perusteella voidaan todeta, etta tu-
levaisuudessa vertaistukea kannattaa hyodyntaa vielakin enemmén ja yrittdd panostaa
siihen, ettd vertaistuesta hyotyvat henkil6t saavutettaisiin paremmin. Vertaistukitoi-

minta on tehokasta ja hyodyllista tukea Asperger-henkildille.

8.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimusaiheen arkaluonteisuutta ja tutkimukseen osallistuvien haavoittuvuutta on ar-
vioitava tarkasti. Keskeisié eettisid periaatteita ovat itsemdirddminen, hyvin tekemi-
nen, vahingon tuottamisen vilttdminen ja oikeudenmukaisuus. Tutkimukseen osallis-
tuneita ldhestyttiin arvostavasti ja hienotunteisesti. Aihealue on herkka, silld tutkimuk-
sessa esille tuotavat ajatukset ja kokemukset ovat tutkimukseen osallistuneiden henki-
l6kohtaisia ja perustuvat heiddn omaan eldméén. Tdéméi huomioitiin aineiston keruu-
vaiheessa arvioimalla haastateltavien voimavaroja ja kertomalla haastateltaville, ettd
haastattelun voi keskeyttdd missd vaiheessa tahansa. Huomiota kiinnitettiin myos
haastattelun ja sen dédnittdmisen suostumukseen. Kaikissa tutkimuksen vaiheissa suo-
jattiin osallistujien henkildllisyys. (Kylmé, Vehvildinen-Julkunen & Lahdevirta 2003,
7/2003.)

Henkil6llisyyden suojaaminen varmistettiin tutkimuksessa siten, etta opinnédytetyon
tekijat pitivat kiinni aineiston vaitiolovelvollisuudesta koko tutkimuksen ajan ja myds
sen jalkeen. Haastatteluissa kéaytetyt digitaaliset nauhurit olivat lainattu Satakunnan
ammattikorkeakoulun Kirjastosta, joten &anitemateriaali siirrettiin opinnaytetyon teki-
joiden omille tietokoneille, jonka jalkeen nauhureissa oleva materiaali havitettiin asi-
anmukaisesti. Tutkimusaineisto, jossa oli alkuperaiset ja niista edelleen jalostetut luo-

kitukset, havitettiin asianmukaisella tavalla sen jalkeen, kun alkuperéiselld aineistolla
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ei ollut en&& opinnadytetydn kannalta k&yttod. Tutkimusraportissa ei tule missaan vai-
heessa haastateltavien henkil6llisyys ilmi, eikd tutkimustulosten tarkastelussa kéyte-

tyista esimerkeistd pysty paattelemaén henkilollisyytta.

Tutkimustulosten raportoinnin tulee olla rehellista ja avointa, tasta syysta tutkijoiden
on pyrittava objektiivisuuteen. Tutkimustulokset on raportoitu vain haastateltavien
ajatuksien ja kokemuksien kannalta. Tutkimusaiheen valinta on eettinen valinta. Vali-
tun aiheen eettiseen pohdintaan kuuluu selkeyttda se, kenen ehdoilla tutkimusaihe va-
litaan ja miksi tutkimukseen ryhdytédan. Nama tulevat ilmi tutkimuksen tarkoituksessa
ja tavoitteessa seké tutkimusongelman- tai tehtdvan muotoilussa. (Tuomi ym. 2009.
129.)

Tutkimuksen ja etiikan yhteys on kaksi osa-alueinen. Tutkimuksen tulokset vaikutta-
vat eettisiin ratkaisuihin kuin myos eettiset ndkokannat vaikuttavat tutkimuksessa teh-
tyihin ratkaisuihin. Tata jalkimmaista tutkimuksen ja etiikan yhteyttd kutsutaan tieteen
etiikaksi. Tieteen etiikassa on viisi peruskysymysté. 1) Millaista on hyvé tutkimus? 2)
Onko tiedon jano hyvaksyttavaa ja onko se hyvaksyttavéaa kaikissa asioissa? 3) Miten
tutkimusaiheet valitaan? 4) Millaisia tutkimustuloksia tutkija saa tavoitella? 5) Millai-
sia keinoja tutkija saa kayttaa? Viimeiseksi mainittu nakdkulma painottuu useimmissa
tutkimusetiikkaa koskevissa sdannoissa ja sopimuksissa. Kysymysta "millaista on
hyva tutkimus?" tulisi pohtia tarkasti ennen tutkimuksen aloittamista, silla sitd voisi
sanoa laadullisen tutkimuksen akilleenkantapaéksi. Hyva tutkimus koostuu johdonmu-
kaisuudesta. Raportoinnissa se nakyy esimerkiksi siind, miten ja millaisia lahteitd on
kaytetty. Hyva tutkimus on myos eettisesti kestdva. Se on tutkimuksen luotettavuuden
toinen puoli. Tama tarkoittaa sitd, ettd tutkimuksen kaikki osat ovat laadukkaita lahtien
tutkimussuunnitelmasta, valittuun sopivaan tutkimusasetelmaan ja raportointiin. Eet-
tisyys siis on tarked osa luotettavuus- ja arviointikriteerid. Hyvaa tutkimusta ohjaa eet-

tinen sitoutuneisuus ja tutkijan moraali. (Tuomi ym. 2007, 125-126.)

Opinnaytety6ssa on pyritty huomioimaan eettisyys kaikissa tutkimuksen vaiheissa.
Ennen haastatteluita opinndytetyon tekijat kavivat vertaistukiryhméssa esittdméssa
valmiin tutkimussuunnitelman. Jasenille kerrottiin tulevasta teemahaastattelusta ja

siitd, mita haastattelu pitéé sisélldén, seka painotettiin haastatteluiden anonymiteettia
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ja luotettavuutta. J&senten oli tall6in my6s mahdollisuus esittdd opinnaytetyon teki-
joille kysymyksia liittyen opinndytetyohon ja haastatteluihin. Jasenille ldhetettiin
my06s ryhmaan saatekirje, jossa kerrottiin haastattelusta ja sen luotettavuudesta. Haas-
tatteluihin osallistuminen oli vapaaehtoista, eiké ketadn pakotettu osallistumaan. Haas-
tatteluiden alkuun haastateltaville kerrottiin aina mahdollisuudesta keskeyttaa tai lo-
pettaa haastattelu haastateltavan niin halutessa. Haastateltavilta pyydettiin myos lupa
haastatteluiden nauhoittamiseen. Jasenet antoivat myontymyksensa tutkimukseen tu-

lemalla sovittuihin haastattelupdiviin haastateltavaksi.

8.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuus tulisi ottaa huomioon tutkimusprosessin alusta alkaen. Se
lisd4 opinndytetyon ja tehdyn tutkimuksen tekijoiden tietoisuutta mahdollisista ris-
keisté prosessin aikana. Luotettavuuden pohtimisella ja arvioimisella pyritdan varmis-
tamaan oikein toimiminen tutkimusprosessin jokaisella osa-alueella ja koko tutkimus-
prosessin ajan, jotta saadut tulokset olisivat luotettavia. (Kananen 2015, 342—-343.)
Kaikissa tutkimuksissa pyritdan valttdmaan virheitd, joten on aina arvioitava tehdyn
tutkimuksen luotettavuus. Luotettavuuden arvioinnista ei ole olemassa yksiselitteisia
ohjeita. Tutkimusta arvioidaan aina kokonaisuutena, jolloin sen sisdinen johdonmu-
kaisuus painottuu. Haastatteluaineiston luotettavuus riippuu aina sen laadusta ja siksi
jokaisessa tyon vaiheessa on panostettava laaduntarkkailuun. Haastatteluaineiston laa-
tua tulee tarkkailla tutkimuksen eri vaiheissa. Laadukkuutta tavoiteltiin aineiston ke-
ruuvaiheessa tekemalld ennen haastatteluita hyva ja toimiva haastattelurunko. On
my0s hyva pohtia ennen haastatteluihin ryhtymist&, miten teemoja voitaisiin syventaa.
Teemahaastattelu ei kuitenkaan ole pelkastaan paateemojen esittdmistd, joten on hyva
pohtia etukéteen lisdkysymyksia ja niiden muotoilua. Laatua parantaa myos se, etta
haastattelijat olivat omistautuneita haastatteluille ja he ovat sisaistdneet haastattelurun-
gon ja ymmarténeet sen samalla tavalla. Aineiston keruussa laatua parantaa myos se,
ettd teknisen valineiston kunnosta huolehdittiin ja niiden kdyttoon paneuduttiin. Ai-
neiston kasittelyvaiheessa laatua parantaa oleellisesti se, ettd haastattelut litteroitiin
nopeasti haastattelujen jalkeen. (Hirsjarvi ym. 2004, 184-185; Tuomi ym. 2009, 134-
141)
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Tavoitteena haastatteluista saatavalla aineistolle oli, ettd haastateltavilla olisi mahdol-
lisimman paljon tietoa tutkittavasta ilmiostg, eli tdssd tapauksessa haastateltavat olisi-
vat tutkimuksen kohteena olevan vertaistukiryhman jasenid. Haastatteluun osallistuvat
henkil6t olivat kaikki aktiivisia jasenid, jolloin tutkimuksen tulosten luotettavuutta li-
s&a se, etté kaikilla kyselyyn vastanneilla oli runsaasti omakohtaisia kokemuksia ryh-

masta ja vertaistuesta.

Tutkimusmenetelmaksi valittiin teemahaastattelu, jossa kysymykset olivat avoimia.
Saadun haastatteluaineiston luotettavuutta lisaa se, ettd kysymykset oli muotoiltu ma-
dollisimman johdattelemattomiksi. Litteroitua aineistoa saatiin yhteensé 47 sivua ja
aineistosta saatiin hyvin vastaukset tutkimustehtéviin, mika osoittaa sen, etta aineisto
oli tarpeeksi rikasta. Kaikkien haastateltavien henkilokohtaiset kokemukset tutkitta-
vasta ilmiosta olivat merkittavia ja ainutkertaisia tutkimuksen tulosten kannalta. Tut-
kimustulosta saattaa heikentdd se, ettd opinndytetyon tekijat ovat saattaneet tulkita
haastateltavien vastauksia vaarin. Tutkimustulosta voi heikentdd myds haastattelijoi-

den kokemattomuus haastattelun ja aineiston analysoinnin kannalta.

Haastatteluista saatu aineisto pyrittiin analysoimaan puolueettomasti ja ilman en-
nakko-oletuksia. Aineiston analyysi etenee alkuperdisista ilmauksista luokitteluiden
kautta ké&sitteelliselle tasolle. Aineisto luokiteltiin niin, ettd k&sitteellinen taso vastaa
alkuperaista aineistoa. Tutkimusta lukeva henkil0 ei saa luettavakseen alkuperaisia
haastattelumateriaaleja, vaan lukijan on luotettava tutkijan tulkintaan. Luotettavuutta
lisad se, ettd liitteend on kuvaus, josta nakee analyysin etenemisen. Kvalitatiivisessa
tutkimuksessa tulkintaa tehdaan koko tutkimusprosessin lapi. Pyrkimyksenda oli paatya
saadun haastatteluaineiston ja aineistonanalyysin kautta onnistuneisiin tulkintoihin.
Onnistuneen tulkinnan kriteereind on se, ettd lukija omaksuu saman nakokulman kuin
tutkija ja voi l0yt&é tutkimuksesta ne asiat jotka tutkijakin 16ysi, riippumatta siitd, onko

lukija ndkdkulmasta samaa mieltd vai ei. (Hirsjarvi ym. 2004. 151-152.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta auttaa tekijéiden tarkka kertomus tutkimuksen
toteuttamisesta, tarkkuus koskee tutkimusprosessin kaikkia vaiheita. Aineiston keruu,
analyysimenetelma seka tulosten tarkastelut on kerrottu selvasti ja totuudenmukaisesti.

Tutkimuksessa on esitetty, milla perusteella tulkintoja on esitetty ja mihin paatelmét
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perustuvat. Tutkimusselostetta on rikastettu haastatteluotteilla, jotka auttavat tutki-
muksen lukijaa ymmartaméan tulosten tulkintaa. VVoidaan todeta, ettd tutkimus on to-
teutettu luotettavasti. Tutkimuksen raportti on myos luotettava. (Hirsjarvi ym. 2007,
226-228.)

Tutkimuksen luotettavuus perustuu myos l&hdekriittisyyteen ja vain luotettavien lah-
teiden kayttoon. Tutkimuksessa pyrittiin kayttaméaan péaéasaéantoisesti alle kymmenen
vuotta vanhaa tietoa. Tutkimuksessa kuitenkin paadyttiin kayttamaan myoés yli kym-
menen vuotta vanhaa kirjallisuutta lahteind, sill tietyista aiheista kuten Aspergerin
oireyhtymastd, teemahaastattelusta ja vertaistuesta ei uudempaa kirjallisuutta [6ytynyt
niin runsaasti kuin olisi tarvinnut. Vanhin l&hde on 14 vuotta vanha, mutta sen sisélto
oli kuitenkin edelleen luetettavaa. Tutkimuksessa haluttiin hyodyntaa erilaisia lahteité,

niin Kirjallisuutta kuin verkkolahteitd. (Tuomi ym. 2009, 13.)

8.4 Jatkotutkimusehdotukset

Tutkimustuloksista nousi esille se, ettd vertaistukiryhmé&an toivottiin enemman osal-
listujia. Haastateltavat kokivat tdman tarkeéksi niin itsensd, kuin niiden puolesta, jotka
eivét vertaistukiryhmaa ole 10ytaneet. Haastateltavat kokivat ndkyvyyden olevan suh-
teellisen hyva, mutta siiné oli parannettavaa. Nakyvyytta ja saavutettavuutta tulisi siis
lisata.

Jatkotutkimusehdotuksena voidaan todeta, ettd Asperger-vertaistukiryhmien nékyvyy-
teen ja saavutettavuuteen yritettdisiin panostaa vieldakin enemmén, jotta ryhman I0y-
taisivat vertaistukea tarvitsevat henkil6t. Vertaistukiryhmén paremman nakyvyyden ja
saavutettavuuden voisi toteuttaa jatkotutkimuksena esimerkiksi projektiluontoisena
tyona, jolloin tuloksena olisi terveydenhuollon yksikdissa jaettava tiivis tietopaketti

Aspergerin oireyhtymaésté sekéd Klubitalo Sarastuksen Asperger-vertaistukiryhmasta.

Liséksi voidaan todeta, ettd autismitietoisuuden lisd&ntyessé ja paremman diagnostii-
kan ansiosta Aspergerin oireyhtymaésta tiedetddn nykypéivana yha enemman. Kuiten-
kin on vield paljon tutkittavaa oireyhtyman piirteiden ilmenemisestd, kuntoutuksesta,

tukitoimista ja —muodoista.
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SAATEKIRJE

31.1.2017

Hei,

Tama kirje liittyy tutkimukselliseen opinnaytetyohon. Opinndytetyon nimi on Koke-

muksia Asperger-tukiryhmasta.

Opinnaytetyon tarkoituksena on tehda tutkimus Porin Klubitalo Sarastukselle Asper-
ger ryhmaan osallistuneiden kokemuksista ryhmaésta, vertaistuen vaikutuksesta heidén
elaméaansa seké siitd, miten ryhmén toimintaa voisi kehittdd. Tutkimus toteutetaan
suullisella teemahaastattelulla. Tavoitteena on tuottaa tietoa vertaistuen vaikutuksesta
Asperger-henkil6illa.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja luottamuksellista. Tutkimusrapor-
tista ei tule esille vastaajan henkil6llisyyttd. Saatu aineisto tuhotaan tutkimusraportin

valmistumisen jalkeen.

Tutkimuslupa on saatu Tukiranka ry:1td 15.3.2017

Ystavallisin terveisin,
Satakunnan ammattikorkeakoulu,
3. vuoden hoitotydn opiskelijat,
Noora Parkkila & Janika Ranta
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HAASTATTELUN RUNKO

Tutkimustehtavét
1) Miten Asperger-ryhman vertaistuki vaikuttaa Asperger-henkilén elaméan?
2) Millaisia kokemuksia Asperger-vertaistukiryhmasta saa?
3) Millaiseksi Asperger-vertaistukiryhman ilmapiiri koetaan?

4) Miten Asperger-vertaistukiryhman toimintaa voisi kehittaa?

VERTAISTUKI

Tuki Toivo
Yksindisyys Kokemusten yhdessé jakaminen
Avrjessa selvidminen

ILMAPIIRI
Vertaisuus Luottamus
Turvallisuus Arvostus
Vuorovaikutus

KOKEMUS
Ryhmékokemus Tieto
Kokemus itsesta Odotukset toiminnasta
Tarpeisiin vastaaminen Ymmarretyksi tuleminen

TOIMINNAN KEHITTAMINEN
Kehitysehdotukset- ja ideat Palaute
Muut tukiryhméat Y hteistyétahot/kumppanit



ESIMERKKI AINEISTON ANALYYSISTA

LIITE 3
1)

ALKUPERAISILMAUS

PELKISTYS

ALALUOKKA

YLALUOKKA

-- vertainen muiden kanssa
Vertaisuus nakyy ryhmassa
jasen ilmapiirissa.

Kokee yhteenkuuluvuutta,
ei ole ainoa joka on téllai-
nen.

-- kaikki yhdenvertaisia

Vertaisuus nakyy toisten
huomioimisessa ja kunni-
oittamisessa

Vertaisuuden nékyminen
ilmapiirissa

Tunne yhteenkuuluvuu-
desta
Tunne  yhdenvertaisuu-
desta

Toisten huomioiminen ja
kunnioitus

Vertaisuuden naky-
minen ilmapiirissa

Humoristinen hyva ilma-

Huumorintajuinen ilma-

Humoristinen, avoin

piiri, ei lilan vakava. piiri ja hyvé ilmapiiri
Samankaltainen huumorin- Huumorintaju samankal-

taju taista

lImapiiri huumorintajuinen

jarento

IImapiiri on hyva ja rento, Rento ilmapiiri

IImapiiri on rento, vapaut- Avoin ilmapiiri

tava, térked

IImapiiri avoin ja rehelli-

nen

IImapiiri on hyva ja avoin

Turvallinen olo ryhméssa Ryhmassa tulee turvalli- Turvallinen  ilma-
Ryhma on turvallinen nen olo piiri

Turvallinen olo ryhméssé
Ryhméssda on turvallista
olla

Turvallisuuden tunne tar-
kedd. Ei kdvisi muuten ryh-
MA&ssé.

Tarve synnyttaa
suuden tunnetta
Pystyy tietoisesti harjoitte-
lemaan turvallisesti.

turvalli-

Antaa myds muiden harjoi-
tella turvallisesti

Turvallisuuden tunne tar-
kedad

Tarve luoda muille turval-
lisuuden tunnetta
Ryhméssa on turvallista
harjoitella erilaisia asioita
Jasenet antavat muiden
harjoitella turvallisesti

Vertaistukiryh-
man ilmapiiri
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ALKUPERAISILMAUS

PELKISTYS

ALALUOKKA

YLALUOKKA

Pystyy puhumaan luotta-
muksellisesti

Luotto ryhmalaisiin. Oival-
luksia ja vinkkeja sallittua
jakaa muiden Aspergerien
ja tyontekijoiden kanssa

-~ pystyy luottamuksella
kertomaan omista asiois-
taan

-- uskaltaa puhua ajatuk-
sista ja tunteista
Kannustaa muita
maan ryhmaldisiin
Uskoo ryhméléisten nou-
dattavan vaitioloa ryhman
ulkopuolella

Sovittu, ettei ryhmdssé kes-
kustelluista asioista ei pu-
huta ulkopuolisille.

Ryhma kaipaa pientd muis-
tutusta siitd, ettei asioista
puhuta ryhman ulkopuolella

luotta-

Keskustelut luottamuksel-
lisia
Luottamus jéseniin

Avoimuus

Jasenet kannustavat toisi-
aan luottamaan
Ryhmaéssa keskustelluista
asioista ei puhuta muille

Jasenia tulisi muistuttaa
vaitiolosta

Jasenten valinen
hyva luottamus

Ryhmé on tasa-arvoinen ja
tasavertainen

Kaikki ovat saman arvoisia
keskenaan

IImapiiri on suvaitseva.
Joku on voinut sanoa, etta
nyt tallda Kkertaa ma vaan
olen piirtolehtioni kanssa,
minua ei saa hairita

Yksi selaa karttoja kénny-
kallaén ja se saa tehda niin.
Kaikki hyvéksytéan sellai-
sena kuin on.

-- voi olla oma itsensa

-- tulee ihan hyvaksytty olo.
Ei ole torjuttu olo.
Herkkéluontoiset aiheet
kohdataan kunnioittavasti

-- ei kiusata ketaan

Ryhméssa vallitsee tasa-
arvoisuus

Ryhméssa kaikki ovat sa-
manarvoisia keskendan
Ryhméssa voi ja saa va-
paasti olla oma itsensa

Kaikki hyvéksytéan
omana itsenaan

Ketéan ei torjuta tai syrjita
Keskusteluissa huomioi-
daan toisten ajatukset ja
tunteet

Kiusaamista ei esiinny

Suvaitseva ja tasa-
arvoinen ryhma
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ALKUPERAISILMAUS

PELKISTYS

ALALUOKKA

YLALUOKKA

Ryhmaldiset arvostavat toi-
siaan.

Arvostus ndkyy toisten hy-
vaksymisend ja erilaisuuden
kunnioittamisena.
Ryhmassa arvostetaan
muita ryhmalaisia

Muut ryhmaélaiset arvosta-
vat takaisin
Keskustellessa ei
toisia

loukata

Jésenet arvostavat toisi-
aan

IImapiirissd arvostus na-
kyy erilaisuuden kunnioit-
tamisena

Keskustelut asiallisia, ke-
taan ei haluta loukata

Aspergereille ominaista in-
nostua ja puhua toisten
péélle -- tuottaa valilla vai-
keuksia

Ryhméssa hyvin puheliaita
henkildita

Muut ryhmalaiset puhuvat
paljon.

Hiljaisempi ja  arempi ei
ehkd saa puheenvuoroa hel-
posti

Aremmat henkilot eivat saa
niin helposti puheenvuoroa
Ei saa puheenvuoroa vaikka
valilla haluaisi.

Ehka he ei halua sanoa tai ei
uskalla sanoa.

Elekielen
vaikeaa.
Viittaavat, jos haluavat pu-
heenvuoron.

Viittaa puheenvuoron saa-
miseksi

Suullinen viestintd hanka-
laa.

Kirjallinen viestintd hel-
pompaa

ymmartdminen

Toisten péélle puhuminen
tuottaa vaikeuksia vuoro-
vaikutuksessa

Osa hyvin puheliaita

Aremmat jaévat helposti
ilman puheenvuoroa

Hiljaisemmat eivat ehké
uskalla tai halua puhua
paljoa

Elekielen huomiointi vai-
keaa

Harjoiteltu ele tukee suul-
lista viestintaa

Suullinen viestinta haasta-
vaa

Kirjallinen ilmaisu suju-
vampaa

Asperger-piirteet
tuottavat vélilla han-
kaluuksia vuorovai-
kutustilanteissa
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ALKUPERAISILMAUS

PELKISTYS

ALALUOKKA YLALUOKKA

Hyvan ilmapiirin vuoksi us-
kaltaa puhua avoimesti
Syvallisié ja pitkié keskus-
teluja

-~ hyvid  keskusteluja
on saatu aikaseksi omista
ajatuksista ja kokemuk-
sista.

Ryhmassa ei synny kiistoja
vaan keskustelua mielipi-
teista

Ottaa itse vastuuta ja pitaa
puoliaan puheenvuoroista
Osaa sanoa tarkeimmat
asiat ryhnméssé, mita haluaa-
kin

Ei pelkaa kysya, jos ei ym-
marra.

Puhutaan suoraan. ..jos joku
ei ymmarré niin se kysyy.
Pitdd myos hiljaisempien
puolta puheenvuorojen saa-
miseksi.

Nekin jotka ei yleensd puhu
mitddn, niin niille annetaan
mahdollisuus, ohjaaja  ky-
syy nimella

-- jokainen huomioidaan
sen ohjaajan toimesta.

Hyvan ilmapiirin vuoksi
keskustelut avoimia ja sy-
vallisia

Kokemuksia ja ajatuksia
helppo jakaa

Mielipiteista  keskustel-

laan asiallisesti

Pitdd puoliaan puheen-
vuoroista
Uskaltaa puhua ryhmassa

Ryhméssa uskaltaa kysya,
jos ei ymmarrd jotain
asiaa

Jasenet huomioivat par-
haansa mukaan myds hil-
jaisemmat jésenet
Ohjaaja huomio jésenet
tasapuolisesti

Positiivinen ja tasa-
arvoinen  ilmapiiri
luo sujuvaa vuoro-
vaikutusta




