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The purpose was to examine peer support group of young people (over 18-year-old) and
adults with FASD. The objective was to design the model of the professional guided peer
support group which increases the participant’s’ self-knowledge. This study focuses on
fetal alcohol exposure and adulthood.

The study was qualitative design research. The data were collected by multi-method and
in different phases of the study. The data were collected from key persons and persons
who participated in the new peer support group. The data were collected through thema-
tic interviews, a group interview and participants’ concept maps. The data were analyzed
by using content analysis.

The study gives a solution that professional guided peer support model consists of quality
factors and operational objectives. These results can be used and reword to the Finnish
Association on Intellectual and Developmental Disabilities (FAIDD) and Inclusion Finland
KVTL.

Overall, the study suggests that peer support should increase the participant's unders-
tanding and knowledge of the effects of fetal alcohol exposure. Peer support should be
offered at different stages of life. Group activities should be understandable and smo-
keable. The aim is to gain social, emotional, and informational support for the participants

Key words: Fetal alcohol spectrum, peer support, professional guidet peersup-
port and social support
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LYHENTEET JA TERMIT

FASD

THL

STEA

Lyhenne sanoista Fetal alcohol spectrum disorder, joka

kuvaa sikidaikaisen alkoholi altistuksen kirjoa

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

Sosiaali- ja terveysministerion avustuskeskus



1 JOHDANTO

Naisten alkoholinkulutus on kuusinkertaistunut Suomessa vuosien 1986—2008
vailla. Vaikka alkoholinkulutus on ollut laskussa vuodesta 2008 lahtien, naisten
kulutusmaarat laskevat hitaammin kuin miesten. (Makela 2018, 33.) Tutkimustie-
don mukaan raskaana olevista naisista reilu 15 % kayttaa alkoholia. Suomeen
syntyy arvioilta 600-3000 lasta vuosittain, jotka ovat altistuneet sikidaikana alko-
holille. (Fagerlund 2003, 11, Mardby, Lupattelli, Hensing & Nordeng 2017, 207,
212-213; Popova, Lange, Probst, Gmel & Rehm 2017, 290.)

Sikidaikainen alkoholialtistus aiheuttaa eritasoisia vaurioita, joiden vaikutuksia
ovat muun muassa somaattiset oireet, kognitiiviset vaikeudet ja kayttaytymisen
haasteet (Autti-Ramo 2011,1634). Altistus aiheuttaa syntyvalle lapselle elinikaisia
vaurioita ja altistuneet henkilot tarvitsevat viela aikuisenakin tukea selviytyakseen

arjestaan (Verneri 2019).

Ihminen elaa suhteessa ymparistoonsa ja on sidoksissa elamantilanteeseensa.
Ihmisen omat kasitykset vammastaan tai sairaudestaan maarittelevat, miten han
ajattelee tai kuinka han reagoi niiden vaikutuksiin. Ihmisen suhtautuminen omaan
sairauteensa tai vammaansa muuttuu, kun han saa lisaa tietoa ja kokemuksia.
(Harkipaa & Jarvikoski 2014, 106; Vilkkumaa 2014, 204.) Vertaistuki on vastan-
nut ihmisten hyvinvointitarpeisiin tarjoamalla rohkaisua, turvaa, voimavaroja, tu-
kea, tietoa ja toimintaa (Mikkola 2011, 217, 219).

THL on laatinut mallinnuksen jalkihuollon VIP-nuorille, jotka tarvitsevat eritysta
tukea saavutettuaan taysikaisyyden. Nuoret, joilla on FASD nahdaan kuuluvan
tahan joukkoon ja hyétyvan jalkihuollosta 25 ikavuoteen saakka. He tarvitsevat
tukea syrjaytymisen ehkaisyyn ja elamanhallintaansa. Mallinnuksen tavoitteena
on rakentaa palvelupolku ja tukea nuoren itsenaistymista. (Yliruka, Kantoluoto,
Heino, Laine & Hipp 2020, 3, 49.) Jalkihuollossa ei kuitenkaan ole viela tarjolla

ryhmamuotoista tukea naille nuorille.

Kehitysvammaliitto aloitti jarjestamaan sikidaikana alkoholille altistuneille nuorille
ja aikuisille vertaistukiryhmia vuonna 2009. Vertaistukiryhmien lahtékohtana oli
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voimaantuminen vertaistuen avulla. Toiminnan tavoitteena on ollut osallistujien
itsetunnon tukeminen, selviytymiskeinojen I6ytaminen ja oman tilanteensa hah-
mottaminen vertaisten avulla. (Seppala 2012, 20-21; Somer 2011, 106.) Talle
kohderyhmalle on jarjestetty Suomessa vuoteen 2021 mennessa yhteensa kuusi
vertaistukiryhmaa, joista kaikissa on ollut mukana tai taustalla Kehitysvammaliitto
(Somer 2021).

Vertaistukitoiminta FASD-nuorille ja aikuisille on aina ollut ammattilaisen ohjaa-
maa, koska usealla nuorella tai aikuisella voi olla haasteita ryhmaan osallistumi-
sessa. FASD-nuoret ja aikuiset vasyvat herkasti ja usealla saattaa olla haasteita
sosiaalisissa tilanteissa. Ryhman ohjaajalta edellytetaan tietoa ja kokemusta si-
kidaikaisesta alkoholialtistuksesta osallistujien mahdollista lastensuojelutaus-
tasta ja traumakokemuksesta. Ryhmissa vetajan vastuulla on ollut arvioida, onko
nuoren tai aikuisen elamantilanne sellainen, etta han pystyy toimimaan ryhman

jasenena. (Somer 2021.)

Somerin (2011, 116) mukaan vertaistukiryhmat ovat tarpeellisia ja niiden tulok-
sellisuutta tulisi osoittaa tutkimuksellisesti enemman. Kokemus Kehitysvammalii-
ton jarjestamista vertaistukiryhmista oli, etta ryhmaan osallistuminen oli voimaut-
tava kokemus ja ryhmaan osallistuminen lisasi osallistujien omanarvontunnet-
tansa. Nuoret kuvasivat, ettd he tulivat vertaisten ansioista nakyviksi. (Somer
2011, 110-113.)

Sote-uudistuksen myo6ta palvelut ovat talla hetkellda muutoksessa. Yhteiskunnan
tulisi huomioida pitkdaikaissairaat ja vammaiset nuoret palvelujarjestelmien ke-
hittamisessa ja varmistaa heidan tarvitsemansa palvelut ratkaisevassa elaman-
vaiheessa. Nain voitaisiin vahvistaa heidan hyvinvointiansa, itseluottamusta ja
minakehitysta. (Martin 2016, 198.) Monet kolmannen sektorin toimijat ovat kehit-
taneet toimintamalleja vertaisuudesta, joilla voisi olla kysyntaa laajemmin ennal-
taehkaisevassa tydssa ja haittojen vahentamisessa (ks. Nieminen 2021, 5-6).
Vertaistuella ei ole viela kuntoutuksen kaltaista asemaan tukijarjestelmassa,

vaan se kulkee julkisten palveluiden rinnalla. (Mikkola 2011, 219)
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Oma kiinnostukseni opinnaytteeni teemaa kohtaan herasi tydskenneltyani ver-
taisryhman vetajana. Mieleeni jai ryhmalaiseni palaute, jossa han otti kantaa sii-
hen miksi kukaan ei tutki aikuisia, joilla on FASD. Tutkimustietoa FASDin vaiku-
tuksista aikuisuuteen tarvitaan lisaa, joka hyodyttaisi mahdollisimman suoraan
kohderyhmaa. Ensin kuitenkin tarvitaan lisda aikuisten kokemuksia, interven-

tiokeinoja ja toiminnan toteuttajia.

Taman opinnaytetyon tavoitteena on tuoda nakyvaksi ammatillisesti ohjattua ver-
taistukea ja maaritella suuntaviivat sen toteutukselle mallinnuksen muodossa.
Opinnaytetydssa tutkitaan nuorille ja aikuisille (yli 18 vuotta) jarjestettavaa ver-
taistukiryhnmatoimintaa. TyOssa tarkastellaan sikidaikaisen alkoholialtistuksen

vaikutuksia aikuisten elamaan ja vertaistuesta saatuja kokemuksia.

Opinnaytety6d on tydelamalahtdinen suunnittelu- ja kehittamistyd, jonka taustaor-
ganisaatioina toimivat Kehitysvammaliitto ja Kehitysvammaisten Tukiliitto. Nama
valtakunnalliset liitot ovat tehneet viime vuosina tiivista yhteisty6ta ja mahdollis-
taneet vertaistuen eri muotoja nuorille ja aikuisille, joilla on FASD. Opinnaytetyon

lahtokohtana toimivat Kehitysvammaliiton kehittamat vertaistukiryhmat.

Kehitysvammaliitto tekee tyota yhdenvertaisuuden ja osallisuuden edistamiseksi.
Liiton kohderyhmaa ovat kehitysvammaiset ja muut erityista tukea tarvitsevat ih-
miset, jotka tarvitsevat tukea oppimisessa, ymmartamisessa ja kommunikaati-
ossa. (Kehitysvammaliitto 2016.) Kehitysvammaliiton tavoitteena on lisata tietoa
ja tukea eri kohderyhmille sikidaikaisesta alkoholialtistuksesta tuottamalla muun
muassa materiaalia ja koulutusta. Lisaksi liitto koordinoi valtakunnallista FASD

Suomi -verkostoa, joka tuo yhteen FASD-osaajia. (Kehitysvammaliitto 2020.)

Kehitysvammaisten Tukiliitto on valtakunnallinen, jasenyhdistystensa muodos-
tama ihmisoikeus- ja kansalaisjarjestd. Toiminnan ydin on vertaistuki ja vaikutta-
minen. Liitto on kehitysvammaisten ihmisten ja heidan laheistensa oma jarjesto,
mutta toiminta tarkoitettu kaikille samankaltaisesta tuesta hyotyville. (Kehitys-
vammaisten Tukiliitto 2020a.) Tukiliitto tukee ja mahdollistaa vertaistoiminnan ja
kokemusasiantuntijuuden muotojen monimuotoisuutta (Kehitysvammaisten Tuki-
liitto nd).



2 TARKOITUS, TUTKIMUSKYSYMYKSET JA TAVOITTEET

OpinnaytetyOssa tutkitaan sikidaikana alkoholille altistuneille nuorille (yli 18- vuo-
tiaille) ja aikuisille jarjestettavaa vertaistukirynmatoimintaa. Opinnaytetydssa on
tavoitteena maaritella ammatillisesti ohjatun FASD-vertaistukiryhmatoiminnan
laatutekijoita seka muotoilla vertaistuen mallinnus, jota hyodyntaen pyritaan vah-

vistamaan osallistujien itsetuntemusta.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset:

1. Mitka ovat ammatillisesti ohjatun FASD-vertaistukitoiminnan laatukriteerit?

2. Millaisia muutoksia osallistujat kokevat vertaistukiryhman kaytyaan?

3. Millaisella vertaistukiryhmamallilla voidaan tukea itsetuntemusta?
Opinnaytetydssa pyritdan mallintamaan vertaistukiryhmatoimintaa FASD-nuorille
ja aikuisille laatutekijoiden ja osallistujien kokemusten avulla. Tavoitteena on ver-
taistukiryhmatoiminnan jasentaminen ja yhdenmukaistaminen hyodyntamalla tut-
kimus- ja kaytannon tietoa seka opinnaytetyohon osallistuneiden kokemuksia.
Opinnaytety6 kehittda toimintaa laatutekijdiden ja uusien kokemusten pohjalta

tyoelaman tarpeisiin.

Opinnaytetyon keskeiset kasitteet ovat: sikidaikainen alkoholialtistus, vertaistuki,

ammatillisesti ohjattu vertaistuki ja sosiaalinen tuki.
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3 TEOREETTINEN VIITEKEHYS

Opinnaytetyon viitekehys rakentuu vertaistuesta, jota ohjataan ammatillisesti. Vii-
tekehykseen liittyy vertaisuuden lisaksi sosiaalinen tuki ja sikidaikainen alkoho-
lialtistus. Nama kasiteet liittyvat laheisesti tosiinsa teoriassa ja kaytannon tyossa.
Sikidaikainen alkoholialtistus voidaan nahda viitekehyksessa vertaistuen motii-
vina. Vertaistuki puolestaan synnyttaa sosiaalista tukea yksilGille ja ryhmalle yh-
teisona. Vertaistuki toimii alustana tai menetelmana, joka synnyttaa osallistujalle
tarkeaa kokemusta samaistumisesta tai yhteenkuuluvuudesta. Kuvio 1 havain-

nollistaa, kuinka viitekehyksen keskeiset kasitteet ovat suhteessa toisiinsa.

FASD

VERTAISTUKI

SOSIAALINEN
TUKI

KUVIO 1. Avainkasitteiden suhde toisiinsa

Mikkolan (2009, 163) mukaan vertaistuki mielletdén sosiaalisen tuen alakasit-
teeksi. Sosiaalinen tuki on laaja kasite. Tassa opinnaytety0dssa sita tarkastellaan
ryhmasta saadun tuen eri muodoissa. Tyodssa kasiteltavat ryhmat ovat ammatilli-
sesti ohjattuja ja ne perustuvat vertaistukeen. Vertaistukiryhmassa rakentuva yh-
teys ja samankaltaisuuden tunne antavat osallistujille sosiaalista tukea, jota he
eivat voi saada muualta (ks. Kantola 2014, 233—-234; Mikkola 2011, 214-215).
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3.1 Elamaa FASDin kanssa

Sikidaikaisen alkoholialtistuksen aiheuttamien vaikutusten kirjoa kutsutaan ter-
milld FASD, joka muodostuu sanoista Fetal Alcohol Spectrum Disorders. FASD
voidaan kuvata kattotermina, jonka alla on altistusten aiheuttamien vaikutusten
kirjo. Naita eri alaryhmia ovat muun muassa: 1) FAS, joka aiheuttaa kasvuhairi-
Oita ja poikkeavia kasvonpiirteita, 2) PFAS eli osittainen FAS, 3) ARND altistuk-
sen aiheuttaman keskushermostonvaurio ja 4) ARBN alkoholin aiheuttama epa-
muodostuma. (Verneri 2020.) Suomessa FASDin alaryhmien tunnistamiseen

kaytetaan Institute of Medicine:n (IOM) kriteereita (Kaypa hoito 2021).

FASD-diagnoosin tekeminen vaatii laakarilta erityisosaamista. Oman haasteensa
laakarin tyohon tekee, etta diagnoosi koetaan leimaavaksi. Vanhempien voi olla
helpompi hyvaksya lapsen tarkkaavaisuushairié tai oppimisvaikeus, kuin FASD.
Lisavaikeutensa diagnoosin antamiseen tekee, ettd aidin alkoholin kayttéa on

vaikea varmistaa jalkikateen. (Vaarla 2011, 12.)

Raskausaikana juotu alkoholi aiheuttaa sikiolle pysyvia ja eriasteisia vaurioita
useaan elinjarjestelmaan (Kahila & Tupola 2021). Kaikista paihteista alkoholi ai-
heuttaa vakavimmat sikidvauriot, ja on siten merkittava uhka sikion kehitykselle.
Alkoholialtistus sikidaikana aiheuttaa elinikaisen vaurion keskushermostoon.
Tama tarkoittaa, etta altistuneet henkilot tarvitsevat usein apua ja tukea aikuise-
nakin, vaikka korjaavat kasvuolosuhteet seka kuntoutus lapsuudessa ja nuoruu-
dessa lievittavat syntynytta haittaa aikuisuudessa. Raskaudenaikainen alkoholin-
kayttd on merkittavin kehitysvammaisuuden aiheuttaja lansimaissa. Verraten
muihin vammaisuuden syihin, tdman vaurion synty olisi taysin estettavissa. (Ver-
neri 2020.)

FASD-oireyhtyman yleisyyttd on vaikea arvioida tarkasti. Euroopassa ja Kana-
dassa FASDin esiintyvyyden arvioidaan olevan 2-5 % vaestdsta. (Roozen, Pe-
ters, Kok, Townend, Nijhuis & Curfs 2016, 18.) Muihin vammoihin verratessa
FASD on esimerkiksi 28 kertaa yleisempi kuin Downin syndrooma ja 10 kertaa

yleisempi kuin cp-vamma (LIITE 1). Suomessa ei ole tarkka tutkimustietoa
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FASDin yleisyydesta, silla luotettavaa tieto raskaana olevien paihteiden kaytta-
jien lukumaarasta ei ole. 20—34 vuotiaista suomalaisista naisista 5 % kaytti paih-
detilastollisen vuosikirjan 2019 mukaan alkoholia humalahakuisesti viikoittain ja
vastaava maara 35-44 ikaluokassa oli 1 % naisista. Puolet raskauksista ovat
suunnittelemattomia, joten varhaisraskauden aikaisia alkoholialtistuksia arvaten-
kin tapahtuu (Kahila & Tupola 2021.)

Suomessa arvioidaan syntyvan vuosittain 600—-3000 lasta, jotka ovat vaurioitu-
neet sikidaikaisesta alkoholialtistuksen vuoksi. (Fargerlund 2013, 11). Todellinen
sikidaikakana alkoholille altistuneiden maara on todennakoisesti huomattavasti
suurempi, koska diagnostiikka on haastava ja diagnoosi saatetaan kokea leimaa-
vaksi (Kahila & Tupola 2021). Kansainvalisten tutkimusten mukaan arvioidaan,
etta syntyvien FASD-lasten lukumaara olisi suurempi, kuin 1:100 vaestosta. La-
hemmaksi todellisia lukuja paastaisiin, jos diagnostiikkaa parannettaisiin seka al-
tistusten tunnistamista, epailyjen ilmoittamista epamuodostumarekisteriin ja ter-
veydenhuollon valtakunnallisiin henkilérekistereihin lisattaisiin. (Autti-Ramoé &
Gisler & Ritvanen 2011.)

Sikidaikainen alkoholialtistus voi aiheuttaa tutkimusten mukaan yli 400 erilaista
oiretta tai haittavaikutusta. Yleisimmat vaikutukset alkoholialtistuksesta olivat eri-
laiset synnynnaiset epamuodostumat seka mielenterveyden ja kayttaytymisen
hairidt. (Popova, Lange, Shield, Mihic, Chudley, Mukherjee, Bekmuradov &
Rehm 2016, 978.) Lapsuudessa ja nuoruudessa haasteet nayttaytyvat oppimi-
sen, ymmarryksen ja kayttaytymisen osa-aluilla. Altistuneilla henkiléilla on tavan-

omaisesti haasteita keskittymisessa ja sosiaalisissa tilanteissa. (Verneri 2020.)

Koponen (2006) tutki sikidaikana paihteille altistuneita lapsia, jotka olivat Helsin-
gin sosiaaliviraston asiakkaina vuonna 2002. Lapsista 78 oli altistunut alkoholille
ja 15 heista oli altistunut huumeille. Tutkittavat lapset ja nuoret olivat idltaan 0-
16vuotiaita. Tutkimus tarkasteli paihteille altistuneiden lasten elinoloja ja kasvu-

ympariston osuutta kehitykseen. (Koponen 2006, 3.)

Tutkimuksessa selvisi, etta paihteille altistuneille lapsille oli tarkkaavuuden-, kes-
kittymiskyvyn, tunne-elaman- ja sosiaalisen kanssakdymisen ongelmat seka

heille oli tyypillista kielen ja puheen ongelmat. Alkoholille altistuneet lapset olivat
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vaurioituneet huumeille altistuneita vakavammin. Heilla oli sydanvikoja seka sil-
miin ja nakoon liittyvia sairauksia tai vammoja. Huumeille altistuneilla lapsilla ei
ollut vaikea-asteisia kehitysviivastymia. He olivat fyysisesti paasaantoisesti ter-
veitd, mutta heilla ilmeni sosioemotionaalisia ongelmia. Alkoholialtistus sikidai-
kana aiheuttaa elinikaisen vaurion keskushermostoon, joka aiheuttaa kognitiivi-

sia ja kayttaytymisen haasteita. (Koponen 2006, 114, 147, 163.)

Autti-Ramo (2011) tiivistaa sikidaikaisen alkoholialtistuksen muutokset, oireet ja
|0ydOkset somaattisiin, kognitiivisiin ja kayttaytymisen toimintoihin, joihin voidaan
myotavaikuttaa elinolosuhteilla. lImentymiin vaikuttavat aidin kuluttama alkoholin
maara, toistuvuus ja ajoitus seka kasvuymparistd. Somaattisiin I0ydoksiin kuulu-
vat muun muassa elinepamuodostumat, dysformiset piirteet, kasvuhairiot, vir-
heasennot ja aistielimiin liittyvat muutokset. Kognitiivisia oireita ovat oppimisvai-
keudet erityisesti matematiikassa, toiminnanohjauksen hairidt, muistivaikeudet ja
tarkkaavaisuuden haasteet. Kognitiivinen taso altistuneilla henkililla voi vaih-
della normaalista kehityksesta vaikeaan kehitysvammaan. Kayttaytymiseen liitty-
viin oireisiin ja 16ydoksiin viittaavat impulsiivisuus, normien, ohjeiden ja saantdjen
noudattamisvaikeudet seka syysuhteiden ymmartamisen vaikeus. (Autti-Ramo
2011,1634.)

Koposen (2006,162) mukaan tarkkaavaisuusongelmat, tunne-elaman ja sosiaa-
lisen kanssakaymisen ongelmat ovat yhteydessa turvattomiin elinolosuhteisiin.
Puutteet varhaisessa vuorovaikutuksessa kasvattavat myos kehityshairididen ris-
kia. FASD-lasten varhainen vuorovaikutus saattaa karsia, jos lapsi jaa elamaan
vanhemman kanssa, jolla ei ole voimavaroja huomioida lapsen tarpeita. Alkoholin
lisaksi sikion kehitykseen vaikuttavat ravinto ja muut kaytetyt paihteet raskausai-
kana. (Koponen 2006, 60-61, 154—-156.)

Sikidaikaisen alkoholialtistuksen vaikutuksista puhuttaessa on huomioitava, etta
FASD-diagnoosin saaneet saattavat altistua myds usein kaksinkertaisille haitta-
vaikutuksille. Neurologisten oireiden lisaksi he saattavat joutua elamaan haitalli-
sissa olosuhteissa. Tama voi kasvattaa ympariston aiheuttamia kehityksellisia
riskitekijoita. Merkittava osa alkoholille sikidaikana altistuneista lapsista jaa ilman
FASD-diagnoosia (Fagerlund 2013,11). Autti-Ramon (2011) mukaan kasvuym-
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paristo tuo mukanaan seka suojaavia etta riskitekijoita. Elinolosuhteilla on mer-
kittava vaikutus altistuneet henkilon elamaan. Ne voivat vaikuttaa henkilon kou-
lumenestykseen, syrjaytymiseen, rikollisuusalttiuteen, paihteiden vaarinkayttoon,
riskiin keskeyttaa opiskelu ja vaikeuteen pysya tyoelamassa. (Autti-Ramo 2011,
1634.)

Tutkimusta FASD-aikuisista on saatavilla vahaisesti ja se on puutteellista. Tutki-
musten tulokset eivat ole yleistettavia tutkimusjoukkojen pienuudesta johtuen. Al-
koholialtistuksen vaikutuksista aikuisuuteen tarvitaan viela runsaasti lisda. Kui-
tenkin tutkimustietoa tarkasteltaessa saadaan kuva, etta sikidaikana saadut vau-
riot vaikuttavat aikuisuuteen ja selviytymiseen arjessa. Haasteita tuovat erityisesti
opiskelu, tydelama, asuminen ja sosiaaliset suhteet riippumatta siita, onko altis-
tuneella diagnosoitu FAS fetaalialkoholioireyhtyma tai PFAS eli osittainen FAS.
(Verneri 2019.)

Suomessa toteutetaan Helsinki ADEF-tutkimusta, joka on rekistereihin perustuva
seurantatutkimus raskausaikana merkittavasti paihteita kayttaneista aideista ja
heille syntyneista lapsista. Tutkimusjoukkona ovat vuosina 1992—-2001 vailla syn-
tyneet lapset, jotka ovat talla hetkella nuoria aikuisia. Tutkimuksessa tarkasteltiin
615 sikidaikana paihteille altistunutta henkildéa ja 1787 verrokkia, jotka eivat ole
altistuneet sikidaikana paihteille. Tutkimuksesta on havaittavissa, ettd mielenter-
veys- tai kayttaytymishairidista johtuva avo- ja laitossairaalahoito oli kahdesta
kolmeen kertaa yleisempaa altistuneilla kuin verrokkien keskuudessa. (Koponen,
Nissinen, Gisler, Autti-Ramo, Sarkola & Kahila 2020.)

Samasta tutkimuksesta on havaittavissa, etta altistuneet tarvitsivat useammin so-
siaaliapua ja heidan koulutustaustansa erosi verrokkiryhmasta. Altistuneille tyy-
pillista ovat lapsuus- ja nuoruusiassa alkavat kaytos- ja tunne-elaman hairiot, tun-
teiden saatelyongelmat ja tarkkaavaisuushairiét. He karsivat yleisesti myds eri-
laisista mielialahairidista, kuten stressistd seka neuroottisista ja somaformisista
hairidista. Tulokset viittaavat kuitenkin, ettei sikidaikainen altistus paihteille yksin
selita altistuneiden nuorten mielenterveyshaasteita. (Koponen, Nissinen, Gisler,
Autti-Rama, Sarkola & Kahila 2020.)
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Helsinki ADEF-tutkimuksessa perehdyttiin tarkemmin sikidaikana paihteille altis-
tuneiden 18-23-vuotiaiden nuorten (N=283) toisen asteen koulutuksen suoritta-
mista verrattuna altistumattomiin verrokkinuoriin (N=820). Tuloksien mukaan
koulutuksen suorittamisessa oli viivetta paihteille altistuneilla nuorilla. Heille oli
yleisempaa suorittaa toisen asteen ammatillinen tutkinto. Koulutukseen vaikutta-
vin tekija oli mielenterveyden haasteet. (Nissinen, Gisler, Sarkola, Kahila, Autti-
Raméd & Koponen 2021.)

FASD-diagnosoiduilla nuorilla aikuisilla nayttaisi olevan enemman haasteita mie-
lenterveydessa kuin muilla seka kohonnut riski ajautua haastaviin elamantilantei-
siin. Amerikkalainen tutkimus (N=236) osoitti, etta altistuneilla nuorilla aikuisilla
oli enemman mielenterveysongelmia, paihteiden kayttda ja hankaluuksia oikeus-
jarjestelman kanssa kuin altistumattomilla nuorilla aikuisilla. Alttimpia kay-
toshairidille olivat ne henkil6t, joilla oli vahemman fyysisia vaurioita altistumisesta.
(Lynch, Cable & Coles 2017, 50.) Myds saksalainen pitkittaistutkimus osoittaa,
etta tunne-elamanvaikeudet, mielenterveys ja kaytdsongelmat olivat sikidaikana
alkoholille altistuneilla aikuisilla yleisia (Spohr, Steinhausen & Willims 2007, 178—
179).

Sikidaikainen alkoholialtistus voi vaikuttaa aikuisena elamanhallintaan ja tiedon-
kasittelyyn. Ruotsissa tutkittiin FAS-aikuisten toiminnanohjausta, sosiaalista kog-
nitioita ja koherenssin tunnetta. Tutkimusjoukkona oli 20 aikuista, joilla oli diag-
nosoitu FAS (keski-ika 30 vuotta) ja ei altistuneiden verrokkiryhma. Tutkimustu-
loksen mukaan FAS-aikuisten koherenssin tunne oli alhaisempi kuin altistumat-
tomien (N=20). Lisaksi FAS-aikuisilla oli heikentynyt sosiaalinen kognitio ja haas-
teita toiminnanohjauksessa. Alhaiset pisteet koherenssitestissa voivat selittya
haasteista, jotka johtuvat vamman kanssa elamisesta. (Rangamar, Dahlgren,
Sandberg, Aronson & Falke, 2015, 472, 476-477.)

Aikuisena altistuksen vaikutukset voivat vaikuttaa myos itsenaiseen selviytymi-
seen ja ihmissuhteiden solmimiseen. Saksalaisen pitkdaikaistutkimuksen (N= 37)
mukaan altistuneilla nuorilla aikuisilla nakyi osittain viela fyysiset piirteet, esimer-
kiksi pienikasvuisuus. Vain 13 % tutkituista pystyi tavanomaiseen ty6elamaan.
Itsendiseen asumiseen tai kumppaninsa kanssa pystyi yhteensa reilu 20 % tutki-
tuista. (Spohr ym.2007, 175,177-178.) MyOs toinen Saksassa tehty tutkimus
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osoittaa samankaltaisia haasteita aikuisuudessa. Tahan haastattelututkimuk-
seen osallistui 60 FAS-diagnosoitua aikuista. Heista 80 % oli lapsuudessa sijoi-
tettuja tai adoptoitu. Useat tutkituista olivat keskeyttaneet koulun ja osa asui edel-
leen vanhempiensa luona. Tutkituilla oli paljon sosiaalisia haasteita. Heilla oli va-
haisesti ystavyyssuhteita ja he olivat helposti toisten ihmisten johdateltavissa.
Tutkimustuloksissa todetaan, ettd FAS-aikuisten voi olla vaikeuksia lukea toisten
ihmisten tarkoitusperia ja heilla voi olla haasteita ymmartaa tekojensa seurauk-
sia. (Freunscht & Feldmann 2011, 33-37.)

3.2 Vertaisuuden toimintamuodot

Vertaisuuteen liittyvat kasitteet sekoittuvat herkasti toisiinsa ja erityisesti arkikie-
lessa niita kaytetaan sekaisin. Vertaisuus-kasitteella viitataan ihmisten valisiin
suhteisiin. Vertaisuus syntyy erilaisten elamantilanteiden ja kokemusten kautta
eri ymparistoissa, kuten esimerkiksi harrastuksissa, tydelamassa tai opiskelussa.
Usein erilaiset elamantapahtumat tai -taitekohdat yhdistavat inmisia. Tallaisia
elamantapahtumia voivat olla sairastuminen tai vammautuminen ja muut Kriisiti-
lanteet. Vertaisiksi koetaan usein ihmiset, joilla on sairauden tai vamman lisaksi
jokin muu yhdistava tekija. Vertaisuuteen liittyy henkildiden keskenaan jakama
tuki, joka vaatii luottamuksen syntymista. (Mikkola & Saarinen 2018, 26-27.) Lai-
mio ja Karnellin (2010, 13) mukaan vertaisuuskasitteeseen sisaltyy ajatus, etta
kokemukseen perustuvaa asiantuntijuutta voi olla ainoastaan sellaisilla ihmisilla,

jotka ovat kokeneet samoja asioita.

Kasitteilla vertaistuki ja vertaistoiminta tarkoitetaan usein samaa. Vertaistoiminta-
kasite vakiintui Suomessa 1990-luvulla. Vertaistoiminnalla tarkoitetaan tuen ja
auttamisen muotoa, jossa ihmisilla on jokin yhteinen kokemus muun muassa sai-
raudesta tai vammasta. He saavat toisiltaan sellaista tukea, mita he eivat saa
muualta. Termi vertaistuki pitaa sisallaan seka vertaisuuden kasitteen, etta ihmis-
ten keskinaisen tuen kasitteen. (Laimio & Karnell 2010, 11-12.) Vertaistoimintaa
voidaan pitaa laajempana kasitteena, joka sisaltaa kaiken vertaistukea sisaltavan
toiminnan (Mikkola & Saarinen 2010, 2).
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Vertaistuki on omaehtoista keskinaista toimintaa. Sita ei pida sekoittaa vapaaeh-
toistoimintaan, vaikka vertaistuki perustuukin vapaaehtoisuuteen. (Hyvari 2005,
225). Vertaistuki on tilanne- ja tarvekohtaista toimintaa. Se on kokemustietoon
pohjautuvaa vertaisten keskinaista tukea ja tukemista. Toiminta perustuu osallis-
tujien voimavaroihin, tasa-arvoon ja yhdenvertaisuuteen. Osallistuminen edellyt-
taa henkilon oivallusta omasta tilanteestaan, toivetta lisata hyvinvointiaan ja ak-
tiivisuutta omissa valinnoissaan. Vertaistukea voidaan maaritella voimaannutta-
jaksi, joka kaynnistaa muutos- ja sopeutumisprosessin. Vertaistuki ei ole tera-
piaa, vaikka se voi tarjota akillisessa tilanteessa tukea ja antaa ratkaisuja osallis-
tujalle. (Mikkola& Saarinen 2018, 187; Laimio & Karnell 2010, 12.) Ryhman an-
taman tuki voi auttaa vain silloin, kun ihminen on valmis ottamaan sita vastaan
(Mikkola & Saarinen 2018, 189).

Vertaistuki voi toteutua kahdenkeskeisena vertaisten kesken tai ryhmamuotoi-
sena. Mikkola ja Saarinen (2018, 26) kuvaavat taulukossa 2 vertaistuen suunnan

syntyvan keskinaisesta tuesta minulta sinulle, sinulta minulle ja meilta meille.

VERTAISUUDEN SUUNTA

Yksiloiden valinen tuki Tukihenkild Ryhman keskinainen tuki

minulta - > sinulle . . . ,
minulta - > sinulle meilta < - > meille

sinulta - > minulle

TAULUKKO 2. Vertaisuuden suunta (mukaillen Mikkola & Saarinen 2018)

Vertaistuen voiman nahdaan syntyvan vuorovaikutuksessa ihmisten valilla sa-
mankaltaisten kokemusten jakamisesta. Syntynyt vuorovaikutus on eheyttavaa
ja kannattelevaa. (Laimio & Karnell 2010,12.) Hyvarin (2005) mukaan pelkka ko-
kemusten jakaminen ei tuota vertaistukea, vaan sen syntymiseen tarvitaan vuo-
rovaikutusta ja kohtaamista. Kun nain tapahtuu, syntyy yhteisesti jaettu sosiaali-
nen tila, jossa annetaan oma henkildkohtainen kokemus toisten kayttoon. Ver-
taissuhteessa vastaanottaja elaytyy toisen ihmisen tilanteeseen ja tunteisiin ai-
van kuten han olisi itse ne kaynyt lapi. (Hyvari 2005, 225.)
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Hyvari (2005, 215) maarittaa vertaistukiryhman olevan ” toisten auttamiseen ja
tukemisen tahtaavia vastavuoroisia suhteita, jossa kriittisia ja kriisiytyneita ela-
mantilanteita kasitellaan yhdessa. Jyrkaman (2010) mukaan vertaistukiryhma on
yksi vertaisuuden toteutusmuoto, joka antaa toiminalle tilan, paikan ja rakenteen.
Ryhmaan tulo on valinta ja osallistujan motiivina on yhteydensaaminen samaa
kokeneiden kanssa seka liittyminen ryhman muodostamaan yhteis6on. (Jyrkama
2010, 25.)

Vertaistoiminnan ydin on ihmisten valinen kohtaaminen arkisella tasolla ilman
rooleja, titteleita tai valmiiksi maariteltyja identiteetteja. Vertaistuki ymmarretaan
helposti yhdeksi auttamistydon menetelmaksi, mutta se voidaan myos nahda am-
matillisen tyon uhkana tai kilpailijana. Vertaistukitoiminnan merkityksen ymmar-
taminen vaatii ymmarrysta siitd, miten toiminta on muodostunut suhteessa am-
matilliseen auttamiseen. Toiminta voidaan nahda ja ajatella osana vakiintunutta

ja virallista julkista palvelujarjestelmaa. (Hyvari 2005, 214-215.)

Mikkola ja Saarinen (2018) havaitsevat vertaistuessa kolme paaulottuvuutta,
jotka ovat varhainen ja ennaltaehkaiseva, korjaava ja kuntouttava tuki. Varhai-
sesta tuesta voi olla monissa elamantilanteissa apua, jos tuki toteutuu ennen kuin
ongelmat ovat jo kasaantuneet tai syntyneet. Korjaava tuki on usein pitkaaikaista,
johon voi sisaltya myds ammattiapua. Korjaava tuki voi olla talléin osa hoitopol-
kua ja usein jarjestoilla on rooli korjaavassa tuessa. Kuntouttava vertaistuki voi
jatkua siita mihin ammatillinen tuki tai maaraaikainen vertaistuki loppuu. Tapaa-
miset voivat jatkua vapaamuotoisesti vertaisten kesken. (Mikkola & Saarinen
2018, 70-72.)

Mikkolan ja Saarisen (2018, 187) mukaan ” vertaistuki kerryttaa yksildiden ja so-
siaalista paaomaa ja kumuloituu yhteisddn ja yhteiskuntaan.” Erityisesti vai-
keissa elamantilanteissa on katsottu vertaistuella olevan yhteiskunnallista merki-
tysta. Vertaistuen eri muodot voivat vieda ihmiset lahemmas virallisia auttajata-
hoja. (Laimio & Karnell 2010, 11.)
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3.3 Ammattilaisten rooli vertaistuessa

Ammattilaisten suhtautuminen vertaistukeen on ollut varauksellista. Vertaisten ja
ammattilaisten valisesta yhteistyosta tai sen vahaisyydesta seka ongelmista on
kayty julkista keskustelua. Vertaistukea voi antaa vain sellainen henkilo, jolla on
sama kokemus, joten ammattilainen ei voi antaa vertaistukea. Ammattilaisen tieto
perustuu asiantuntijuuteen ja han tarkastelee ilmidita ammatillisesta nakokul-
masta. Maallikon tieto on arkipaivaista tietoa, joka voi olla toisen kaden tietoa.
Kokemustieto perustuu ilmion kokemiseen sisaltapain. Se perustuu uskomuksiin
omista kokemuksista ja merkityksista. Nain ollen voidaan sanoa, etta maallikko
kokee tapahtuman ulkopuolisena, kokemusasiantuntija omakohtaisesti ja am-

mattilainen opitun kokemuksen pohjalta. (Mikkonen & Saarinen 2018, 30-32.)

Hyvari (2005) toteaa, ettéd Helander ja Laaksosen (1999) seka Nylund (2000) ovat
arvioineet, etta vertaistukea ei ole Suomessa juuri harjoitettu taysin irrallaan am-
matillisesta toiminnasta tai hyvinvointipalveluista. Se on yleensa sidottua kunnal-
liseen hyvinvointipalvelujen ja jarjestojen toimintaan, jolloin maallikot, ammattilai-
set ja puoliammattilaiset tydskentelevat yhdessa. (2005, 217.) Hyvari itse (2005)
jaottelee vertaistoiminnan ja ammattilaisten toiminnan yhdistymista ja suhdetta
toisiinsa kolmesta nakdkulmasta. Voidaan olettaa, ettd ammattimaiset jarjestel-
mat uudistuvat ja vertaistuesta tehdaan yksi tydmenetelma muiden tydémenetel-
mien joukkoon. Vastakohtana talle arvioille voidaan pitaa, etta vertaistoiminta sai-
lyttaa itsenaisyyden julkisen palvelutoiminnan rinnalla. Nakokulmaa puoltaa, ettei
vapaaehtoisuuteen perustuvaa palkatonta auttamista pida sekoittaa ammattilais-
ten tekemaan tyohon, koska naita toimintoja ohjaavat erilaiset nakokulmat ja lah-
tokohdat. Toisaalta vertaistuen voidaan nahda jatkavan, kun ammattilaisen tuki
ei enaa ole saatavilla tai se on tehnyt tehtavansa. Tasta nakdkulmasta voidaan
ajatella, ettd vertaistuki elad kiinteassa yhteydessa virallisten jarjestelmien
kanssa. (Hyvari 2005, 218-219.)

Mikkosen ja Saarisen (2018, 187) mukaan "ammatillinen tuki ikdan kuin auttaa
ihmista ulkoapain ja vertaistuki jatkaa sisaltapain”. Ammattilainen nahdaan hei-

dan mukaansa usein ryhman perustajan ja toiminnan vakiinnuttajan roolissa,
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mutta ryhmien vetaminen tapahtuu vertaisten toimesta. Vertaistuki tdydentaa am-
matillista tyota ja toisin pain. Paras tulos saavutetaan, kun ammattilaiset ja ver-
taiset toimivat yhdessa. Ammatillisen ja vertaistyon valilla on kuitenkin jannitteita.
(Mikkonen & Saarinen 2018, 188-189.)

Onnistuneessa yhteistydssa asiakas saa niin ammattilaisen kuin vertaisen tuen.
Onnistuneeseen tulokseen paastaan, kun toimijoiden roolit ovat selkeat ja mo-
lemmat osapuolet voivat keskittya omiin vahvuuksiinsa seka asiakkaan tai vertai-
sen tukemiseen. Yhteistyolla asiakkaat voidaan saada palveluiden piiriin.
(Osolanus, Varonen & Vironkangas 2014, 26-29.)

Usein vertaistoiminnan taustalla on yhteis0d, joka on kaynnistanyt toiminnan ja
huolehtii sen jatkuvuudesta. (Mikkola & Saarinen 2018, 88). Jyrkdman (2010)
mukaan ammattilaisten kaynnistamat ryhmat vastaavat johonkin ennalta maari-
tettyyn elamanvaiheeseen, kriisiin tai tilanteeseen. Ryhman ohjaajana toimii am-
mattilainen ja ryhmalle on maaritelty seka teema ja kesto. Ryhmia voidaan kutsua
terapiaryhmiksi tai tukiryhmiksi. Tallaisissa ammattilaisten ryhmissa vahvana ele-
menttina on ryhmalaisten keskinainen tuki. Ryhmia voivat jarjestaa julkisen sek-
torin lisaksi jarjestdt muun muassa kursseina, joissa ammattilainen antaa ryh-
malle tukea, neuvontaa ja tietoa. Useasti vertaisryhmatoiminta ja keskinainen tuki
voidaan kokea yksilomenetelmia tuloksellisempina ja ne taydentavat julkisen sek-

torin palveluja. (Jyrkama 2010, 31.)

Ammattilaiset voivat osallistua vertaistoimintaa monella eri tavalla. He voivat toi-
mia esimerkiksi ryhman vetajina yksin tai yhdessa koulutetun vapaaehtoisen
kanssa riippuen ryhmanluonteesta. Ammattilainen voi niin ikaan suunnitella alka-
via ryhmia tai kouluttaa ryhman vetajia ja antaa tydnohjausta. Ammattilaisten pa-
nos tai osallistuminen ryhmatoiminnassa voi vaihdella ryhman eri vaiheissa. Esi-
merkiksi han voi toimia aluksi ryhman vetajana, mutta vaistya, kun ryhman sisalta
lOytyy vetaja. Ammattilaisen tehtavana voi olla muodostaa ryhman rakenteet ja
puitteet tai muodostaa ryhma vertaisasiantuntijan kanssa. Ammattilainen voi seu-
rata ryhmaa ja tehda tarvittavia interventioita ryhmaan ja olla sen kaytettavissa.
(Mikkola & Saarinen 2018, 32-33.)
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Tata opinnayteyota varten laaditun kirjallisuuskatsauksen (Haveri 2021) perus-
teella vertaisuuteen perustuva ammattilaisten ohjaama ryhmatoiminta on suunni-
telmallista ja tavoitteellista. Useiden aineistojen mukaan ammattilaiselta edellyte-
taan vahvaa osaamista ja ymmartamista kyseiseen ryhmaan osallistuvien ela-
mantilanteesta, vammasta tai mielenterveyden hairidista. Ammatillisuus voidaan
nahda valttamattdémaksi osassa vertaisryhmia. (Haveri 2021.) Mikkosen ja Saa-
risen mukaan (2018, 33-34) tallaisia kohderyhmia ovat esimerkiksi kriisiryhmat,
alaikaiset, muistisairaat, mielenterveysongelmaiset ja lastensuojeluun liittyvat

ryhmat.

Kirjallisuuskatsauksen (Haveri 2021) perusteella moni toimija oli laatinut valmiin
mallin ryhmatydskentelya varten. Tallaisia ryhmia olivat muun muassa vanhem-
mille suunnatut vertaistukiryhmat, kuten Voikukkia (Niininen &Terava-Karhinen
2019), Vakautta vanhemmuuteen (Hietanen & Keskinen 2019) ja Vanhemman
neuvo- eroryhma (Sorro 2014). Toimintamalleissa ryhmakerrat olivat aiheiltaan
hyvin strukturoituja ja ryhmatapaamisten teemat kasiteltin tietyssa jarjestyksessa.
Naissa ryhmissa muun muassa ryhmiin osallistujien elamantilannetta ja valmiutta
sitoutua ryhmaan kartoitettiin etukateen. (Haveri 2021.) Vakautta vanhemmuu-
teen ryhmassa ryhman ohjaajan asettamat saannét ja tapaamiskertojen struk-
tuuri loivat selvityksen mukaan turvallisuutta ja sen koettiin auttavan ennakoin-
nissa (Hietanen & Keskinen 2019, 52).

Kirjallisuuskatsauksen perusteella ammattilaisen nahtiin vaikuttavan ohjauksel-
laan merkittavasti ryhmaytymiseen monessa eri vertaisryhmassa (Haveri 2021).
Hietasen & Keskisen (2019,50) mukaan ammattilainen tukee ryhmaa rakenta-
malla sille selkeat toimintaperiaatteet seka saannét. Kuokka (2018, 72) puoles-
taan toteaa, etta ammattilaisen tehtaviin vertaisryhmissa kuuluvat ryhmadynamii-
kasta huolehtiminen. Niininen ja Teravainen-Karhinen (2019,33) nakevat, etta
ammattilaisen tehtavana on varmistaa ryhman sisalla tasavertainen vuorovaiku-

tus seka ammattilaisen toimivan keskustelun aloittajan roolissa.

Kelan sopeutumisvalmennuksessa vertaisuuden mahdollisuus nahtiin syntyvan
ammattilaisen pitamien toiminnallisten tuokioiden ja keskustelun avulla. Ammat-

tilainen synnyttaa vertaistukea ryhmaytymisen keinoin ja kurssiolosuhteet mah-
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dollistavat osallistujien vapaamman kanssakaymisen ohjelman ulkopuolella. Am-
mattilaiset rakentavat edellytyksia vertaistuelle sopeutumisvalmennuksessa tu-
kemalla ryhmadynamiikan toimimista seka kurssilaisten valista vuorovaikutusta.
(Kippola -Paakkonen 2020, 94.)

Kirjallisuuskatsauksen (Haveri 2021) perusteella ammattilaiset vastaavat vertais-
tukiryhmissa paasaantoisesti ohjelmasta ja siihen liittyvista jarjestelyista. Toimin-
nallisuus monipuolistaa teemojen kasittelya, tuo vaihtelua seka tukee keskuste-
lua. Ammattilainen voi erilaisten luovien ja toiminnallisten keinoin auttaa kasitte-
lemaan raskaita kokemuksia. (ks. Kuokka 2018, 74; Sippola 2014, 22; Niininen &
Teravainen-Karhinen 2019, 34.)

Ammatillisuus on Kuokan (2018, 70) mukaan tarkea elementti, silla ryhman veta-
jan on ymmarrettava osallistujien ja laheisten vaikea elamantilanne. Hanen mu-
kaansa ammattilaisen tulee asettua osaksi rynmaa. Ammattilaisen tulee antaa
itsestdan myos henkilokohtaisella tasolla ja kyeta tulemaan ammatillisesta roolis-
taan ulos. Ammattilaiselta ei odoteta kokemuksellista tietoa, vaan hyva ammatti-
lainen tuo kokemustiedon ammattitiedon oheen. (Kuokka 2018, 32,72.) Sorron
(2014) mukaan demokraattinen ohjaus ei aseta vastakkain kokemuksellista ja
ammatillista tietoa. Talla ohjaustyylilla ammattilaiset voivat ottaa osallistujat mu-

kaan luomaan toimintaa. (Sorro 2014, 62.)

3.4 Ryhman antama tuki

Vertaistoiminta sisaltaa ajatuksen, ettei henkild ole yksin ongelmiensa kanssa.
Ryhmassa tapaa toisia samassa elamantilanteessa olevia, jotka ovat selviytyneet
omista haasteistaan. Tama antaa toivoa ja valineita selviytymiseen. Ryhmasta
saatu tuki voi parantaa elamanhallinnan tunnetta. Ryhmassa oleminen kasvattaa
sosiaalisia taitoja kuten vuorovaikutustaitoja ja ryhmatyotaitoja. Ryhmaan osal-
listuminen voi opettaa itsensa ilmaisemisen ja kuuntelemisen taitoja. Ryhmassa
tulee ndhdyksi ja kuulluksi. Vertaiset oppivat toisiltaan samoin kuin ammattilaiset
ja vapaaehtoiset. Ryhmassa oleminen on siis monenkeskista kokemusten ja tie-
don jakamista. (Mikkola & Saarinen 2018, 22-23.)
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Vertaisuuteen perustuvan ammatillisesti ohjatun rynmatoiminnan voidaan nahda
antavan osallistujalle sosiaalista, emotionaalista ja tiedollista tukea. Kippola-
Paakkonen (2020) esittaa sopeutumisvalmennuksessa tuen pohjautuvan amma-
tilliseen- ja kokemusasiantuntijuuteen. Han esittaa tuen jakautuvan kolmeen eri
muotoon, jotka ovat sosiaalinen, emotionaalinen ja tiedollinen tuki. Sosiaalinen
tuki tarkoittaa yhteyden ja samankaltaisuuden kokemusta. Emotionaalinen tuki
sisaltaa tunteiden kasittelya ja tunteiden jakamista. Emotionaalinen tuki on myos
tunnetta hyvaksytyksi tulemisesta. Tiedollinen tuki antaa tietoa sairaudesta, hoi-
doista ja tuesta. (Kippola-Paakkénen 2020, 49.)

Kirjallisuuskatsauksen (Haveri 2021) perusteella sosiaalinen tuki vertaistuessa
koetaan samankaltaisuuden ja yhteenkuuluvuuden tunteena seka kokemusten
jakamisena. Esimerkiksi Tuiskusen (2015) tutkielmassa tyottdomat kokivat jaka-
neensa yhteisen kokemuksen samasta elamantilanteesta eli tyottomyydesta.
Vertaisuus ja yhteenkuuluvuuden tunne auttoi kokemaan osallisuutta ja motivoi
sitoutumaan ryhmaan. Yhteenkuuluvuuden tunne auttoi ndkemaan oman tilan-
teen uudesta nakokulmasta. Ryhmaan kuuluminen antoi turvallisuuden tunnetta
ja uskoa tulevaan. (Tuiskunen 2015, 37-38.) Laasasen (2017) vaitoskirjassa
nousi esiin, etta vertaisuus auttoi keskustelemaan omasta vammasta ja hiljaisem-
matkin lapset rohkaistuivat mukaan. Vertaisryhmassa toiset lapset koettiin mer-
kitykselliseksi ja he solmivat ystavyyssuhteita. (Laasanen, 2017, 99, 120.) Myoés
lasten ja nuorten suru -ryhmissa osallistujat ystavystyivat keskenaan (Sippola
2014, 43).

Emotionaalinen tuki vertaistuessa voidaan kokea tunteiden jakamisena, kuunte-
lemisena, hyvaksytyksi tulemisena ja lasnaolona. Vertaistukiryhmissa on kasi-
telty esimerkiksi hapean tunnetta. (Haveri 2021.) Niininen &Terava-Karhinen
(2019) kuvasivat, etta vertaistukiryhmaan osallistuminen vahensivat vanhempien
hapean ja syyllisyyden tunteita. Keskustelu ja oman tilanteen lapikayminen hel-
pottivat lapsen huostaanotosta kertomista. (Niininen & Terava-Karhinen 2019,
43.) Myds Laasanen (201, 139) kuvasi kuulovammaisten lasten havenneen kuu-
lokojeiden kayttdéa, mutta vertaistukiryhman ansioista he saivat rohkeutta kayttaa

niita arjessaan.
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Ammattilaisten antama emotionaalinen tuki voidaan nahda erityisesti ymmarryk-
sena, lohduttamisena ja kuuntelemisena. Sippolan (2014) tutkielmassa lapset ja
nuoret kokivat ohjaajan emotionaalisen tuen erityisesti autetuksi tulemisena ja
surun tunteiden kasittelyna. Ohjaaja ymmarsi nuoren surun vaikuttavan kaytok-
seen ja antoi tilaa. (Sippola 2014, 42—-45.) Ammattilaisen arvokas ja kunnioittava
kohtaaminen voidaan kokea myds emotionaalisena tukena. Tuiskunen (2015, 35)
kuvasi tutkielmassaan, ettd ryhmalaiset kokivat tarkeana "ohjaaja kohteli heita
samoin kuin keta tahansa aikuista.” Ohjaajan aito kohtaaminen, hyvaksyminen ja
tasa-arvoisuus auttoivat siten, ettei kuntoutusasiakas tullut maaritellyksi palvelun
kayttajaroolin kautta (Tuiskunen 2015, 35-36).

Tiedollinen tuki toteutuu vertaistukiryhmissa seka ammattilaisten etta vertaisten
antamana. Kippola-Paakkosen (2020, 50) mukaan tietoa ja tukea voidaan antaa
moninakokulmaisesti. Ammattilaisten antama tuki ilmeni kuulovammaisten lasten
ryhmassa muun muassa kuntoutusohjaajan antamana tietona kuulokojeista ja
vertaisten antamana tietona leikkauksista. Kuulokojeisiin liittyva tieto nahtiin
my0Os toiminallisena tukena, koska lapset harjoittelivat huoltamaan kojeita am-
mattilaisen ohjaamana. (Laasanen 2017, 124.) Vanhempien eroryhmassa osal-
listujat kokivat saaneensa tietoa ja vahvistusta, kuinka puhua lapselle toisesta
vanhemmasta hyvaksyvasti (Sorro 2014, 44). Voikukat-ryhmaan osallistuneet
vanhemmat saivat tietoa kriisin vaiheista ja kriisireaktioista. Keskustelu vertaisten
ja ammattilaisten kanssa tukivat selviytymisprosessia, joka syntyi lapsen huos-

taanotosta. (Niininen & Teravainen-Karhinen 2019, 39.)
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4 OPINNAYTETYON TUTKIMUSASETELMA

4.1. Metodologiset valinnat

Opinnaytety6 perustuu ihmisten nakemysten ja kokemusten tarkasteluun, joten
tutkimus on kvalitatiivinen. Laadullisessa tutkimuksessa voidaan tarkastella teo-
rian, kokemustiedon ja kaytannon yhteytta. Tyypillisesti laadullinen tutkimus yrit-
taa ratkaista jotain ongelmaa, jonka vuoksi tutkimusongelmaa tulisikin tarkastella
lapi tutkimusprosessin. Tiedonkeruumenetelmat laadullisessa tutkimuksessa
ovat tyypillisesti haastatteluita, kirjallisia aineistoja tai havainnointia. Laadullinen
tutkimus haastaa tutkijaa aiheen rajauksessa seka vaatii ymmartamaan tutkijan
omaa osuutta tulosten tulkintaan. (Puusa & Juuti 2020.) Laadullinen tutkimus
vaatii tutkimuksellista mielikuvitusta menetelmien valintoihin, erilaisiin ratkaisui-
hin ja kokeiluihin. Siita syysta se antaa tutkijalle myds joustavuutta suunnitteluun

ja toteutukseen. (Eskola & Suoranta 2015.)

Taman opinnaytetyon tutkimusasetelma nojautuu triangulaatioon, koska aihetta
lahestyttin monesta nakdkulmasta. Triangulaatiolla tarkoitetaan moninakokul-
maisuutta seka erilaisten tutkimuksellisten menetelmien, tietolahteiden ja teorioi-
den yhdistamista (Eskola & Suoranta 2015). Triangulaatio voi lisata tutkimuksen
luotettavuutta, mutta samanaikaisesti se voi antaa samasta tutkittavasta ilmiosta

ristiriitaisiakin tuloksia (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 167).

Aineistotriangulaatiolla tarkoitetaan erilaisten tutkimusaineistojen yhdistamista
(Vilkka 2021, 50). Menetelmatriangulaatiossa puolestaan aineistoa hankitaan ja
tutkitaan erilaisilla menetelmilla. Menetelman etuna on, etta se mahdollistaa ai-
neistojen vertailun, silla yhdella menetelmalla ei valttamatta saada riittava kuvaa
tutkimuskohteesta. (Eskola & Suoranta 2015.) Triangulaatio tassa opinnayte-
tyossa tarkoittaa aineistojen keruutapoja ja kohderyhmia. Kaikki aineistot ovat
laadullisia, mutta niita on keratty kahdelta eri kohderyhmalta. Lisaksi opinnayte-
tydssa on tarkoitus tutkia ihmisten kokemuksia ja samalla kehittdd kaytantoja

muodostamalla mallinnus vertaistukiryhmatoiminnasta.



26

Fenomenologisen tutkimusnakokulman erityispiirteina ovat ihmiskasitys, koke-
muksen merkitys ja yhteisodllisyys (Tuomi & Sarajarvi 40—41). Laineen mukaan
ihmiset rakentuvat suhteessa maailmaan, jota itse rakentavat ja elavat. Fenome-
nologia tarkastelee asioita suhteessa yksilon kokemusmaailmaan. Jokaisella ih-
misella on oma perspektiivinsa kokea ja elaa, mika muodostuu hanen elaman-
historiansa kautta. Ihminen tarkastelee tasta perspektiivista maailmaa ja kokee
asioita. (Laine 2018, 22—-23.) Todellisuus, jonka kautta ihminen kokee merkityksia
ei ole synnynnaista, vaan se on lahtdisin yhteisosta, jossa kasvamme (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 40). Opinnaytteen toinen tutkimuskysymys painottuu vahvasti ih-

misten kokemuksiin.

Vilkan (2021) mukaan laadullisen tutkimuksen tehtava voi olla emansipatorinen,
kuten tassa opinnaytteessa. Emansipatorisuus tutkimuksessa tarkoittaa, etta tut-
kittavien ymmarrys asiasta voi tutkimustilanteessa lisaantya ja vaikuttaa positiivi-
sesti heidan ajatteluunsa tai toimintatapoihin. Tutkimuksessa voidaan nahda tai
tavoitella, etta tutkimukseen osallistuva henkild tai rynma ei toimi pelkastaan tie-
donlahteend. Tama nakokulma tulisi ottaa huomioon erityisesti silloin kun tutki-

muksessa on mukana lapsi, nuori tai tukea tarvitseva ihminen. (Vilkka 2021, 87.)

Tutkimusmenetelmista haastattelun eri muodot voivat sopia parhaiten emansipa-
torisuuden tavoitteluun. Emansipatorisuutta voidaan vahvistaa antamalla esimer-
kiksi mahdollisuus luoda yhteinen kanta keskusteltavasta asiasta haastattelun ai-
kana Nain haastateltava ryhma ei ole vain tutkimusaineiston kohteena, vaan ryh-
malla on mahdollisuus luoda omaa keskinaista keskustelua ja yhteisia kasityksia
tutkimuksen tavoitteesta rippumatta. (Vilkka 2021, 87.) Tassa opinnaytetydssa
aineistonkeruulla tavoiteltiin emansipatorisuutta ryhmaan osallistuville ja tukea

sen avulla heidan omaa muutosprosessiaan.

Opinnaytetyon tutkimusstrategiaksi valikoitui design-tutkimus. Design eli suunnit-
telututkimus on tutkimusstrategia, jossa yhdistetdan teoria, suunnittelu ja tutki-
mus. Design-tutkimuksella on paljon yhtalaisyyksia toimintatutkimukseen, silla
molemmissa menetelmissa kehitetddn kaytantoja. Tutkimus etenee sykleittain
seka teoriaa ja kokeellista toimintaa tarkastellaan suhteessa toisiinsa. (Kiviniemi
2018, 170.) Kiviniemi (2018, 171) kuvailee, etta keskeinen lahtokohta suunnitte-
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lututkimukselle on "kaytantda kehittavien suunnitteluperiaatteiden ja toimintamal-
lien kehittdminen.” Kiviniemi (2018, 176) esittda Hassisen (2006) mukaan, etta
edella mainitut osat vaikuttavat jatkuvasti toisiinsa, joten design-tutkimus voidaan
nahda ikaan kuin ratkaisuehdotuksen rakentamiseksi. Tama edellyttaa, etta teo-
reettisessa viitekehyksessa on valjyytta, jotta sen on mahdollista joustaa kehitta-

misprosessissa (Kiviniemi 2018,173).

Kiviniemen (2018) mukaan design-tutkimuksen piirteitd ovat monimenetelmalli-
syys ja yhteisty0 tutkijan ja kdytannon toimijoiden kanssa. Kehittamistyo tapahtuu
sykleissa, johon liittyy jatkuva suunnittelun ja toiminnan arviointi. Vaikka tavoit-
teena on kaytantojen kehittaminen, tutkijan tulisi perehtya laaja-alaisesti tutki-
mustietoon, silla design-tutkimus perustuu seka teoreettiseen etta kaytannon olo-

suhteisiin liittyvaan tietoon. (Kiviniemi 2018, 171-172.)

Kuviossa 2 esitellaan opinnaytetyon vaiheistuksia ja niiden suhdetta tietoon, jat-
kuvaan suunnitteluun ja toiminnan arviointiin design-tutkimuksen piirteitd mukail-
len. Lahdeaineistoa, joka koostui tutkimuksista, selvityksista ja kaytannon tie-
dosta, ei luokiteltu tai eritelty, vaan sita kaytettiin paattelyyn ja ohjaamaan ver-

taistukitoimintaa.

avainhenkilohaastattelut
TEOREETTINEN

JATKUVA
laatukriteereiden madrittely FASD-vertaistoiminnalle JA
SUUNNITTELU
A vertaistukitoiminnan suunnittelu KAYTANNON
i L TIETO
TOIMINNAN vertaistukitoiminnan toteutus
ARVIOINTI

vertaistukiryhmdn tulosten kerdys

tulosten analysointi

|

RATKAISUEHDOTUS ELI MALLI

KUVIO 2. Opinnaytetydn vaiheistukset mukaillen design-tutkimuksen piirteita.
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Opinnaytetyo rakentui kolmesta tutkimusvaiheesta, jotka ovat sidoksissa tutki-

muskysymyksiin ja tutkimuksen tavoitteeseen. Tutkimusvaiheet vastasivat eri tut-

kimuskysymyksiin. Tyon viimeinen vaihe oli kokoava, joka vastaa kolmanteen tut-

kimuskysymykseen. Tutkimuskysymykset, tutkimusvaiheet ja aineistonkeruume-

netelmat ovat esitettyna taulukossa 3.

Tutkimuskysymys

Tutkimusvaihe

Aineisto

1.

Mitka ovat ammatilli-
sesti ohjatun FASD-
vertaistukitoiminnan

laatukriteerit?

Viitekehyksen maari-

tys, kaytannon ja teo-

reettisen tiedon yhdis-
taminen kaytannon

toteutusta varten

. Kirjallisuuskatsaus

. Avainhenkilohaastatte-

lut

. Kaytannon tieto

(FASD-asiantuntija ja

vertaisohjaaja)

kiryhman mallinuk-
sella voidaan tukea
osallistujan itsetunte-

musta?

raportointi, ratkai-
suehdotuksen eli

mallinnus

2. Millaisia muutoksia | Teorian ja kaytannon . Ryhmahaastattelu
osallistujat kokevat [testaaminen vertaistu- . Kasitekartat
vertaistukiryhman kiryhmassa
kaytyaan?

3. Millaisella vertaistu- | Tulosten arviointi ja . Teoriatieto

. Sisallénanalyysien tu-

lokset

Taulukko 3. Tutkimusvaiheet ja aineistonkeruumenetelmat
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4.2 Aineiston keruumenetelmat

Avainhenkilohaastattelut

Avainhenkilohaastattelut toteutettiin helmi-huhtikuussa 2021. Sopivia henkiléita
avainhenkildhaastatteluihin pohdittiin yhdessa Kehitysvammaliiton FASD-asian-
tuntijan kanssa. Avainhenkil6t valittiin sen perusteella, ettad he a) tuntevat kohde-
ryhman b) ovat kohderyhmaa tai c) heilla itsellaan on kokemusta ammattilaisten
vetamasta vertaistukiryhmasta nuorille ja aikuisille, joilla on FASD. Haastateltavia
oli yhteensa nelja. Haastateltavina oli yksi ryhman kaynyt aikuinen, kaksi sosiaa-
lityOntekijaa, jotka olivat vetaneet ryhmia ja yksi sijaisvanhempi. Haastatteluja
tehtiin yhteensa kolme. Yksi haastatteluista toteutettiin parihaastatteluna, jossa
oli mukana sijaisvanhempi ja entinen ryhman vetaja. Haastatteluista kaksi toteu-
tettiin videohaastatteluna ja yksi toteutettiin haastateltavan kotona. Videohaastat-
telut taltioitiin Teamsilla ja tapaamisella toteutettu haastattelu taltioitiin puhelimen

tallennuksella.

AvainhenkilOhaastattelut toteutettiin teemahaastatteluna. Teemahaastattelume-
netelma valikoitui menetelméaksi, koska haastateltavat tulivat eri taustoista. Sa-
masta syysta avainhenkildiden haastatteluun ei sopinut ennakkoon tiukasti maa-
ritelty kysymyspatteristo. Teemahaastattelua ei toteuteta valmiiden muotoiltujen
kysymysten avulla, vaan ennalta suunniteltujen teemojen kautta. Tutkijalla voi
olla apuna teemat ja apukysymyksia kirjattuna muistin tukena, mutta haastattelu
ei etene tarkan haastattelurungon mukaisesti. Teemahaastattelu eroaa avoi-
mesta haastattelusta siten, etta teemoittelussa kaytetaan hyvaksi aikaisempaa
tukimusta ja tietoa asiasta. Teemat ovat kaikille haastateltaville samoja, mutta
etenemistavan ei tarvitse edetd samoin joka haastattelussa. (Saaranen-Kauppi-
nen & Puusniekka 2009.)

Hyvassa haastattelussa yhdistyvat luovat ideat ja aihepiirin tuntemus. Tutkija voi
laatia haastattelun teemat luovalla ideoinnilla tukeutuen teoriaan tai hakemalla
teemat kirjallisuudesta. Tarkeaa on kuitenkin saada haastateltavasta asiasta riit-
tava esiymmarrys ennen haastatteluiden tekemista ja pitda tutkimusongelma

mielessa teemoja pohtiessa. (Eskola, Latti & Vastamaki 2018, 30.)
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Avainhenkildiden haastattelun runko ja teemat (LIITE 2) muodostuivat opinnay-
tetyota varten tehdyn kirjallisuuskatsauksen pohjalta. Kirjallisuuskatsauksessa
kasiteltin yhdeksaa suomalaista tutkimusta, jotka kasittelivat ammattilaisten
osuutta vertaistukiryhmissa. Valikoitu aineisto koostui tutkimuksista, jotka kasit-
televat vertaisuuteen perustuvaa ryhmatoimintaa, jota ohjasi ammattilainen.
Nama ryhmat olivat taustaltaan joko julkisen sektorin tai kolmannen sektorin jar-
jestamia tai naiden yhdistelmia. Tutkitut ryhmat olivat paasaantoisesti maaraai-
kaisia ja suljettuja. Kaikki ryhmat perustuivat vapaaehtoiseen osallistumiseen ja

ne taydensivat sosiaali- ja terveysalan palveluja. (Haveri 2021.)

Kirjallisuuskatsauksen aineistosta nousi selkeita ja yhtenaisia teemoja, jotka ja-
oteltiin seuraavasti: 1) tavoitteellinen ryhmatoiminta 2) ammattilainen vertaistuen
mahdollistajana 3) ammattilaisen rooli ryhmassa ja 4) sosiaalinen, emotionaali-
nen ja tiedollinen tuki. Naista muodostettiin haastatteluun viisi eri teemaa ja niihin

apukysymyksia sovellettavaksi haastatteluissa. (Haveri 2021.)

Jokainen avainhenkild sai haastattelun teemat etukateen luettavaksi. Haastatel-
tavat puhuivat paljon ja pitkia puheenvuoroja. Johtuen haastateltavien roolista,
avainhenkilohaastattelut erosivat toisistaan. Haastattelijan tehtava oli kysya valiin
tarkentavia kysymyksia ja varmentaa, etta jokaisen haastattelun kohdalla teemat
kaytiin lavitse. Haastattelijan etuna oli, etta vertaistukiryhmatoiminta oli tuttua ky-
seiselle kohderyhmalle, joten kysymyksia oli helppoa kohdentaa jokaiselle haas-

tateltavalle.

Ryhmakeskustelu

Vertaistukiryhmaan osallistujilta kerattiin kokemuksia ryhmakeskustelun muo-
dossa. Ryhmakeskustelu pidettiin elokuussa ryhman viimeisena paivana. Haas-
tatteluun osallistui yhteensa kuusi ryhmalaista. Loppukeskustelu oli osa ryhman
ohjelmaa ja osallistujien henkilokohtaista prosessia, jossa he pohtivat vertaistu-
kitoiminnan vaikutuksia. Keskustelun tueksi annettiin kolme tukikysymysta, jotka

olivat seuraavat:

1. Mika merkitys vertaistukiryhmalla on ollut sinulle?
2. Mita vertaistuki on antanut sinulle?
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3. Miten ryhmaan osallistuminen on vaikuttanut sinuun tai arkeesi?

Viisi ryhmalaista oli fyysisesti paikalla ja yksi osallistui videoyhteydella Teamsilla,
johon ryhmakeskustelu myds tallennettiin. Ryhmakeskustelulle oli varattu etuka-
teen tunti aikaa. Keskustelu oli osallistujien kesken rauhallista ja vuorottelevaa.

Puheenvuorot olivat selkeita ja tasmallisia.

Ryhmakeskustelu eroaa ryhmahaastattelusta siten, ettei tutkija toimii tilanteessa
haastattelijana kysyen jokaiselta osallistujalta kysymyksia, vaan antaa ryhman
vieda keskustelua eteenpain. Tutkija kertoo aluksi raamit keskustelulle, kuten ai-
heen ja kaytettavissa olevan ajan, mutta jaa sen jalkeen keskustelun hallinnoijan
rooliin. Tama tarkoittaa, ettei tutkija osallistu varsinaiseen keskusteluun, vaan esi-
merkiksi palauttaa tarvittaessa keskustelua oikeaan suuntaan ohjaamalla sanal-
lisesti tai ei-kielellisin keinoin. Tutkija voi myos tukea kaikkia osapuolia osallistu-

maan keskusteluun samoin keinoin. (Valtonen & Viitanen 2020.)

Alasuutarin (2015) mukaan ryhmakeskustelu tuottaa erilaista aineistoa kuin
haastattelu. Ryhmakeskustelussa vuorovaikutus ei jaa vain haastattelijan ja
haastateltavan valille, vaan ryhman jasenet alkavat mahdollisesti kysella toisil-
taan. Tutkija voi jaada kysymyksineen sivuun ja hanella on mahdollisuus nahda
ja kuulla sellaisia asioita, jotka eivat yksildhaastattelussa tulisi ilmi. Tama voi on-
nistua erityisesti silloin kun ryhma on luonnollinen ja soveltaa tilanteessa tuttua

ryhman vuorovaikutuksen kehysta. (Alasuutari 2015.)

Tutkijan rooli keskustelussa on varmistaa, ettd kaikki osallistujat paasevat vuo-
rollansa aaneen (Valtonen & Viitanen 2020). Tama tarkoitti osallistujien elekielen
lukemista seka etayhteydella osallistuvan keskustelijan huomioimista. Keskuste-
lun apukysymykset olivat koko keskustelun ajan nakyvissa osallistujille. Keskus-
telun aikana vain kerran keskustelu palautettiin opinnaytetydntekijan toimesta ta-
kaisin aiheen ymparille. Pariin kertaan opinnaytetyontekija pyysi keskustelijaa
tarkentamaan vastaustaan muun muassa esimerkilla, jotta sanoma aukeasi
muille osallistujille. Keskustelun aikana parilta hiljaisemmalta osallistujalta kysyt-

tiin, onko heilla kommentoitavaa tai lisattavaa.
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Kasitekartat

Kéasitekartat ovat yksi tapa kerata laadullista aineistoa. Ahbergin (2018) mukaan
kasitekarttoja voidaan kayttaa ajattelun seuraamiseen ja esittamiseen. Kasitekar-
toista voidaan saada taydentavaa tietoa ja tai niiden tuottamaan tietoa voidaan
verrata muihin aineistoihin. Kasitekarttoja voidaan teettaa yksildille tai ryhmalle.
Kasitekarttojen avulla voidaan tutkia ihmisten ajattelua, mielikuvia ja oppimista.
(Ahlberg 2018, 39, 42—-44.)

Ryhma teki ensimmaisena tapaamispaivanaan kasitekartan sanasta FASD. Jo-
kaisen osallistujan tehtavana oli kirjoittaa seinalle tussilla FASD sanan ymparille
mielleyhtymia, ajatuksia tai tietoja. Osallistujia ohjeistettiin kirjoittamaan vapaasti
lauseita tai sanoja. Tehtdvanannossa ohjeistettiin ja rohkaistiin, etta kaikki aja-
tukset ja kirjoitukset ovat oikeita, tehtavaa ei voi tehda vaarin. Koska tehtava oli
uudentyyppinen, osallistujille annettiin esimerkki, etta kirjoitukset voivat olla ku-
vata esimerkiksi tunteita, tekoja, vaikutuksia, kysymyksia, hyvia ja huonoja asi-
oita, ihmisten suhtautumista, omaa suhtautumista ja niin edelleen. Tehtavaan
osallistui kuusi ryhman jasenta. Yksi jasen oli sairaana, eika osallistunut tehta-

vaan.

Sama tehtava toistettiin kahden kuukauden kuluttua. Kasitekartta tehtiin ryhma-
kerran viimeisena paivana yhteisena tehtavana. Talla kertaa ohjeistus oli niu-
kempi, silla tehtava oli jo tuttu. Osallistujia pyydettiin kirjoittamaan, mita heille tu-
lee mieleen sanasta FASD. Tehtavaan osallistui ryhmatapaamispaikassa nelja
ryhmalaista ja yksi toimitti oman kasitekarttansa jalkikateen kuvana puhelimitse.
Yksi ryhmalaisista sairastui, eikd han osallistunut tehtavaan. Yksi ryhman jase-

nista ei halunnut tehda tehtavaa toistamiseen.

4.3. Aineiston analyysi

Opinnaytetyon aineisto kasiteltiin sisalldnanalyysin keinoin. Kerattya aineistoa la-

hestyttiin Tuomi ja Sarajarven (2018, 104) kuvauksen analyysin toteuttamisen

mukaisesti. Ensin oli paatettava mika aineistossa kiinnostaa, sen jalkeen aineis-
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tosta eroteltiin ne asiat. Kaikki aineistot teemoiteltiin ensin ja taulukointia hyodyn-
nettiin aineiston jarjestelyssa. Jokaista aineistoa kasiteltiin omana kokonaisuu-

tena.

Taulukossa 4 kuvataan opinnaytetyon aineisto, maara ja analyysimuodot

AINEISTO AINEISTON MAARA AINEISTON  RAPORTOINTI
ANALYYSI

avainhenkildohaas-| 31 sivua litteroitua | aineistolahtdinen; [aineistolahtdinen

tattelu tekstia, teemoittelu
236 pelkistettya ilmai-

Ssua

ryhmakeskustelu | 16 sivua litteroitua | aineistolahtdinen; | teoriaohjaava
tekstia, tyypittely
63 pelkistettya ilmai-

sua

kasitekartat 106 lausetta tai sanaa| Aineistolahtdinen; jaineistolahtdinen

kvantifiointi

TAULUKKO 4. Opinnaytetyon aineisto

Sisallonanalyysi on perusmenetelma3, jota voidaan kayttaa kaikissa laadullisessa
tutkimuksessa. Sisallonanalyysi on tekstianalyysia. Analyysimenetelman tavoite
on saada tutkittavasta asiasta tiivistys yleisessa muodossa. Menetelmalla voi-
daan analysoida aineistoa jarjestelmallisesti ja puolueettomasti. Analysoitavat ai-
neistot voivat olla erilaisia kuten keskusteluita, artikkeleita, paivakirjoja haastat-
teluita tai mitd tahansa kirjalliseen muotoon siirrettyja dokumentteja. (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 104, 117.)

Eskolan ja Suorannan (2015) mukaan laadullisen aineiston analyysia on tarkas-
teltava kokonaisuutena. Alasuutari (2015) kuvailee analyysia arvoituksen ratkai-
semiseksi. Laadullisen tutkimuksen aineistot ovat usein ilmaisuiltaan rikkaita ja
monitasoisia, joten niita tulisi pystya tarkastelemaan eri nakokulmista ja etaisyyk-
silta. (Alasuutari 2015.) Tuomi ja Sarajarvi (2018) kuvaavat yleisesti laadullisen

tutkimuksen analyysin etenevan seuravanlaisesti mukaillen tutkija Timo Laineen
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runkoa: 1) paatetdan mika aineistossa kiinnostaa, 2) aineistosta poimitaan kiin-
nostavat asiat, 3) aineisto luokitellaan, teemoitellaan tai tyypitellaan ja lopuksi 4)

koostetaan yhteenveto (Tuomi & Sarajarvi 2018, 104).

Aineistolahtoisen analyysin tavoitteena on luoda tutkimusaineistoista teoreetti-
nen kokonaisuus. Analyysiyksikot nousevat aineistosta, eivatka ole etukateen
maariteltyja tai harkittuja. (Tuomi &Sarajarvi 2018, 108—109.) Aineistolahtoisessa
analyysissa etenemista voi Eskolan ja Suorannan (2015) mukaan kuvata etene-
van alhaalta ylospain. Analyysissa empiirinen tieto rakentuu teoriaksi. (Eskola &
Suoranta 2015.) Aineistolahtdisessa analyysissa tutkija ei lahde lahestymaan ai-
neistoa taysin puhtaalta poydalta, vaan aikaisemman tiedon vaikutus on tunnus-
tettava. Tutkijan on hyva kirjoittaa auki omat ennakkokasityksensa ja tunnistaa
analyysiin vaikuttavat tekijat prosessin aikana. (Tuomi &Sarajarvi 2018, 108—
109.)

Aineistolahtoinen analyysi etenee vaiheittain, joka alkaa usein haastattelujen lit-
teroinnilla tai aineiston aukikirjoittamisella. Tutkija perehtyy aineistoon, jonka jal-
keen seuraa aineiston redusointi eli pelkistaminen. Tama voi tapahtua esimer-
kiksi alleviivaamalla tai merkkaamalla tekstista ne ilmaisut, jotka kuvaavat tutki-
mustehtavaa. Pelkistamisvaiheessa nama ilmaisut kootaan yhteen, jonka jalkeen
niista etsitdan samankaltaisuutta tai eroavaisuutta. Tassa vaiheessa aineisto ryh-
mitelldan eli klusteroidaan. Samat kuvaavat kasitteet luokitellaan samaan ala-
luokkaan, jotka nimetaan kuvaavalla kasitteella. Klusteroinnin jalkeen aineisto
abstrahoidaan. Tassa vaiheessa alaluokat yhdistetaan ylaluokkiin. Abstrahointia
voidaan kuvailla analyysinvaiheeksi, jossa tutkija kokoaa kuvauksen luomiensa
kasitteiden avulla. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122-127.)

Teoriaohjaavaa sisallon analyysia voidaan soveltaa aineistolahtdisesta analyy-
sissa hakemalla teoriasta kytkentdja. Ero aineistolahtdiseen sisalldnanalyysiin
syntyy abstrahointi vaiheessa, jolloin saatu tieto liitetaan teoreettisiin kasitteisiin.
Aineistolahtoisessa analyysissa kasitteet syntyvat suoraan aineistosta, mutta
teoriaohjaavassa analyysissa kasitteet I0ydetaan valmiista teoriasta tai kirjalli-
suudesta. Tutkimustulosten raportoinnissa teoriaohjaava ja teorialahtéinen eivat
juuri eroa, mutta aineistolahtdinen analyysi saattaa erota suurestikin. (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 109, 111.)
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Teemoittelulla aineistosta voidaan poimia keskeiset aiheet, jotka valaisevat tutki-
musongelmaa parhaiten. Teemoittelun avulla voidaan seuloa aineistosta vain
oleellinen tieto. (Eskola & Suoranta 2015.) Aineiston teemoittelu voi olla luokitte-
lun kaltaista, joka voi olla yksinkertaisin tapa jarjestella aineistoa. Teemoittelu pe-
rustuu aineiston pilkkomiseen aihepiireittain. Analyysissa maarat eivat merkitse

vaan painotus on siina mita teemoista on sanottu. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 105.)

Eskola ja Suoranta (2015) pitavat tyypittelya toisena perinteisena tapana jasen-
taa aineistoa ja heidan mukaansa se on taloudellinen tapa kuvata aineistoa. Tyy-
pittelyssa aineisto jaotellaan ja ryhmitellaan tietynkaltaisiksi tyypeiksi. Teemojen
sisalta etsitdan yhteisia ominaisuuksia, joista muodostetaan yleistys, jota voidaan
kuvata tyyppiesimerkilla. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 105, 107.) Tyypittelyssa voi-
daan erotella erilaisia tapoja muodostaa ryhmia, kuten yhden vastauksen tyyppi-
esimerkki, yhdistetty tai laaja, joka on koostettu hyvin moninaisesta vastausten
yhdistelysta. (Eskola & Suoranta 2015.)

Eskola ja Suorannan (2015) mukaan myos laadullisen aineiston kasittelyyn voi-
daan kayttda maarallista analyysia. Yksinkertaisimmillaan kvantifiointi on laske-
mista eli kuinka monta kertaa kyseinen asia esiintyy tietyssa luokassa. (Eskola &
Suoranta 2015). Tuomi & Sarajarvi (2018) esittavat laadullisen aineiston sisal-
I6nanalyysin jatkuvan kvantifoinnilla luokittelun tai katekorisoinnin jalkeen. Tama
voi tapahtua siten, etta aineistosta muodostetaan kasitejarjestelma grounded-
theoryn avulla ja kasitejarjestelmasta analyysirunko. Kvantifionnilla voidaan ku-
vata tapahtunutta muutosta, mikali aineistoa ja samaa analyysirunkoa kaytetaan
tutkimuksen eri vaiheissa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 135-136.) Vilkan (2021,
101) mukaan erilaiset ihmisten tuottamien teksti- ja kuvamateriaalien kasittelyyn

sopii kvantifiointi.

Avainhenkilohaastattelut

Aineistoa avainhenkilbhaastatteluista kertyi yhteensa noin 3 tuntia. Haastatelta-
vien puhe oli hyvin vuolasta ja litteroitu teksti hyvin tiivistd. Haastattelut litteroitiin
sanasta sanaan. Valmista litteroitua tekstia luettiin useita kertoja. Kahdella luku-

kerroista tehtiin muistiinpanot merkiten sanalla tai lyhyella kuvauksella iimaisusta.
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Muistiinpanot tehtiin toukokuussa ja syyskuussa. Tama auttoi, kun aineistoa ryh-

miteltiin myohemmin ylakasitteisiin.

Kirjoitetusta tekstista alleviivattiin ne kohdat, jotka vastasivat tutkimuskysymyk-
seen, haastatteluteemoihin ja apukysymyksiin. Alleviivaukset tehtiin kahdesti,
huhtikuussa ja toukokuussa. Tulokset olivat yhtenaisia molemmilla kerroilla. Alle-
viivattuja lauseita kertyi yhteensa 15 sivua. Tarkistuksen jalkeen ilmaisut muutet-
tiin pelkistetyksi lauseiksi ja samalla haastattelut yhdistettiin yhdeksi aineistoksi
tekstinkasittelyohjelmaan. Aineistossa haastattelut koodattiin kirjaimella ja pelkis-
tetyt lauseet numeroitiin. Pelkistettyja ilmaisuja syntyi yhteensa 236. Osa pitkista

lauseista jaettiin kahteen ilmaisuun.

Aineistojen yhdistamisen jalkeen toteutettiin uusi lukukierros, jolloin etsittiin uu-
destaan vastauksia tutkimuskysymykseen. Pelkistetyista ilmaisuista etsittiin en-
sin samankaltaisuuksia, mutta tasta luovuttiin ilmaisujen kirjon vuoksi. Haastat-
telurunkoa ei voitu hyodyntaa teemoittelussa, koska aineisto kertoi myos paljon
muuta, mita alustavissa haastatteluteemoissa ei osattu odottaa. Tahan vaikuttivat
opinnaytetyontekijan havaintojen mukaan kohderyhma, jolle vertaistukitoimintaa
jarjestetaan ja ryhman erityistarpeet. Aineistoa analysoidessa piti huomioida, etta
avainhenkilot tarkastelivat ja kertoivat vertaisryhmatoiminnasta eri rooleista ja ko-

kemuksesta.

Alustavat alaluokat muodostettiin ja ryhmiteltiin aluksi muistiinpanojen avulla tou-
kokuussa, jolloin vertaistukiryhmaa suunniteltiin. Mydhemmin aineistoa kasiteltiin
ja luokiteltiin Excel- tiedostossa. Aineistosta haettiin teemojen toistuvuutta, mutta
toistuvuus ja yndenmukaisuus ei nousseet teemojen muodostuksen perusteiksi.
MyoOs yksittaiset ilmaisut muodostivat oman ryhmansa ja liittyivat lopulta johonkin
alaluokista analyysin edetessa. Muutamat pelkistetyt ilmaisut jaivat ryhmittelyn
ulkopuolelle, koska ilmaisu jai kokonaisuutta tarkasteltaessa irralliseksi, eika vas-

tannutkaan tutkimuskysymykseen enaa tassa vaiheessa analyysia.

Aineistoon palattiin uudestaan syyskuussa ja marraskuussa, jolloin alaluokat tar-

kistettiin lukemalla pelkistettyja ilmaisuja ja tekemalla uusinta-analyysi ala-
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luokista, joka vastasi toukokuussa tehtya ryhmittelya. Alaluokkia muodostui yh-
teensa seitseman. Alaluokkia yhdistelemalla syntyi kolme paaluokkaa, jotka tii-

vistavat ja maarittelevat laatutekijat.

Ryhmahaastattelu

Aineistoa ryhmakeskustelusta kertyi yhteensa noin tunti. Keskustelu litteroitiin sa-
nasta sanaan. Litterointi tehtiin pian ryhmakeskustelun toteutuksen jalkeen. Lit-
teroinnissa jokainen osallistuja numeroitiin, jolla heidat erotettiin toisistaan. Ryh-
makeskusteluun osallistui yhteensa kuusi ryhmalaista. Keskustelu oli rytmiltaan
verkkaista ja osallistujat ilmaisivat itsedaan hyvin jasentyneesti. Litteroitu teksti oli
valjaa, koska keskustelijoiden puheenvuorot olivat lyhyita, eikd kukaan puhunut

yhta aikaa.

Litteroinnin jalkeen tekstista alleviivattiin olennaiset ilmaisut, jotka vastasivat ky-
symyksiin: Mita vaikutuksia ryhmalla on ollut osallistujiin? Mitd muutoksia osallis-
tujissa on tapahtunut ja mika on ollut merkityksellisin anti ryhmassa? Taman jal-
keen ilmaistut pelkistettiin. llmauksen muoto pyrittiin sailyttamaan mahdollisim-
mat muuttumattomana. Pelkistetyt iimaukset numeroitiin. Pelkistettyja ilmaisuja
oli yhteensa 63 ja ne koostuivat paasaantoisesti lauseista tai lausekokonaisuuk-

sista.

Pelkistysten jalkeen aineisto teemoitettiin. Pelkistettyja ilmaisuja oli hallittava
maara. Luokittelua tehtdessa ilmaisut irrotettiin tekstista ja jaoteltiin omiin ryh-
miinsa samankaltaisuuden perusteella. Nama samankaltaiset ilmaisut yhdistettiin
tyyppeihin, joiden tavoite oli tiivistaa ryhma. Tyyppeja syntyi yhteensa kahdek-
san. Taman jalkeen aineisto siirrettiin Excel-taulukkoon, jolloin se oli helpommin

|luettavissa.

Aineistoa ryhdyttiin analysoimaan aineistolahtdisesti. Analyysin edetessa ja vii-
meistaan alaluokkien syntymisen jalkeen aineiston nahtiin muodostavan ja yhdis-
tyvan Kippola-Paakkdsen (2020, 50) esittamaan sopeutumisvalmennuksen liitty-
van tuen ja valtaistumisen prosessin malliin. Taman mallin avulla muodostui ai-
neistosta kolme ylaluokkaa mukaillen Kippola-Paakkosen mallintamaa ammatilli-

seen asiantuntijuuteen ja kokemusasiantuntijuuteen pohjautuva tietoa ja tukea.
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Teorian liityttya aineiston analyysiin ratkesi myos kahden alaluokan irrallisuus,

joka oli haastanut opinnaytetyontekijaa ylaluokkien muodostamisessa.

Kasitekartat

Kasitekartat dokumentoitiin valokuvaamalla, jonka jalkeen tekstit kirjoitettiin
word-tiedostoon. Aineistossa oli ilmaisuja kesakuussa 43 kappaletta ja elokuussa
63 kappaletta. Aineiston maara oli hallittava, joten sita oli mahdollista kasitella

tekstinkasittelyohjelmalla.

Kasitekarttojen kirjallinen materiaali oli tiivista ja se koostui yksittaisita sanoista
tai lyhyista lauseista. Aineisto analysoitiin aineistolahtoisesti. Vaikka analyysia to-
teutettiin aineistolahtdisesti, tdysin puhtaasta aineistolahtdisyydesta ei voida pu-
hua. Aineiston analyysissa hyddynnettiin esitietamysta, mitd FASD tarkoittaa ja
millainen vaikutus silla on aikuisen elamaan. Tama tieto auttoi jasentamaan ai-

neistoa.

Useiden lukukertojen jalkeen aineistosta havaittiin samakaltaisuuksia. Kesakuun
ja elokuun aineistot kasiteltiin erillisina, mutta niita kasiteltiin ja analysoitiin rin-
nakkain. Ajatuskartoista saatu aineisto teemoiteltiin ensin, jonka jalkeen siita
koostettiin kasitejarjestelma. Alaluokkia muodostettaessa aineistoista haettiin yh-

denmukaisuutta, jotta niita voitaisiin vertailla.

Aineistoista syntyi molempiin aineistoihin kuusi samaa alaluokkaa, jotka tiivistyi-
vat kolmeen ylaluokkaan. Ylaluokat olivat molemmissa aineistossa samat, mutta
alaluokissa oli pienia savyeroja. Alaluokista muodostettiin kasitejarjestelma. Ta-
man jalkeen aineisto kvantifioitiin eli laskettiin, kuinka montako kertaa ilmaisu

esiintyi luokassa.

Kesa ja elokuun tuloksia vertailtiin raportoinnissa keskenaan. Maarallista aineis-
toa pystyttiin hyddyntamaan raportointivaineen vertailussa. Vertailussa otettiin
huomioon, kuinka monta kertaa ilmaisu ylaluokassa esiintyi ja kuinka luokkien

teemat erosivat toisistaan maarallisesti ja laadullisesti.
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4.4 Opinnaytetyon toteutus

Opinnaytetyon ensimmainen vaihe kaynnistyi teoriatiedon ja kasitteiston avaami-
sella. Kirjallisuuskatsauksessa maariteltiin ammatillisesti ohjatun vertaistuen ele-
mentteja, joiden pohjalta nostettiin teemat avainhenkilohaastatteluihin. Avainhen-
kilohaastattelut vastasivat ensimmaiseen tutkimuskysymykseen: Mitka ovat am-
matillisesti ohjatun FASD-vertaistukitoiminnan laatutekijat? Tutkimusvaiheeseen
kuului myos selvittaa tutkimusten ja selvitysten avulla, kuinka sikidaikainen alko-

holialtistus vaikuttaa altistuneiden aikuisten elaméaan.

Haastatteluista saatiin kaytannon- ja kokemustietoa vertaistukiryhmista FASD-
nuorille ja aikuisille. Analyysissa nousseiden tulosten pohjalta maariteltiin alus-
tavia laatukriteereitd FASD-vertaistukitoiminnalle. Laatutekijoitéd sovellettiin ver-

taisryhman suunnittelussa ja toteutuksessa.

Toinen tutkimusvaihe oli toiminnallinen eli ryhman toteutus. Tassa vaiheessa tes-
tattiin teoriasta ja kaytannon tiedosta saatujen tulosten perusteella, millaisia vai-
kutuksia saadaan ammatillisesti ohjatulla vertaistuella aikaan talle kohderyh-
malle. Tutkimuksen toinen vaihe vastasi tutkimuskysymykseen: Millaisia muutok-
sia osallistujat kokevat vertaistukiryhman kaytyaan? Aineiston kerays oli suunni-

teltu ensimmaisessa vaiheessa toteutettavaksi ryhman ohjelman sisaan.

Kolmas tutkimusvaihe vastasi opinnaytetyon tavoitteeseen eli millaisella vertais-
tukiryhman mallinnuksella voidaan tukea itsetuntemusta? Viimeisin vaihe kokosi
kaiken keratyn aineiston tulokset yhteen. Naiden tulosten analysoinnin kautta
koostettiin ratkaisuehdotus eli mallinnus siita, mitd elementteja vertaistoiminta

FASD-nuorille ja aikuisille tulisi opinnaytetyon tulosten nakdkulmasta sisaltaa.

Teoreettinen ja kaytannon tieto vaikuttivat koko prosessin ajan tutkimuksen eri
osiin, esimerkiksi teoreettinen tieto ohjasi laatukriteereiden maarittelya ja kaytan-
non tieto vertaistukitoiminnan toteutusta. Kahdessa ensimmaisessa tutkimusvai-
heessa kaytannon tietoa antoivat myds FASD-asiantuntija taustaorganisaatiosta
seka vertaisohjaaja, joka tuli mukaan ryhman toteutukseen. Viimeisessa tutki-

musvaiheessa teorian osuus korostui, minka vuoksi jouduttiin arvioimaan ja tar-
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kastelemaan ensimmaisessa vaiheessa tehtyja valintoja. Jokaisessa tutkimus-
vaiheessa tuli huomioida myos muut tutkimusvaiheet, eli koko prosessi vaati jat-
kuvaa toiminnan suunnittelua ja arviointia. Jokaisessa vaiheessa tuli arvioida
vastaako tieto tai toimenpide tutkimuksen tavoitteeseen ja millaisia vaikutuksia

silla on mahdolliseen ratkaisuehdotukseen.

Tyoskentely jakaantui ajallisesti viiteen eri sykliin. Koko prosessi kesti reilun vuo-
den. Opinnaytetyo eteni syklisesti ja eteneminen perustui tutkimuskysymyksiin.
Aikataulut laadittiin useaan otteeseen uudestaan vallitsevan pandemian vuoksi.
Viimeisin tutkimusvaihe oli ajallisesti kaikista tyolain, pisin ja katkonaisin. Tama
vaihe oli myos prosessin yksinaisin, silla aikaisemmissa tutkimusvaiheet olivat
hyvin sidoksissa kaytannon tiedon vuoksi toisiin inmisiin ja rooli tutkijana osallis-
tuvampi. Tutkijan rooli oli vimeisessa vaiheessa siirtya tarkastelemaan aineistoa
ulkopuolisemmin, viela vahvemmin kuin ensimmaisessa vaiheessa. Kuviossa 3

kuvataan tarkemmin opinnaytteen aikataulua, vaiheistusta ja toimenpiteita.

N
esyksy 2020- talvi 2021
ekirjallisuuskatsaus, viitekehys ja tutkimussuunnitelma
J
N\
ekevat-talvi 2021
eavainhenkildhaastatelut talvi-kevat 2021
e|aatutekijoiden alustava teemoittelu ryhman toteutusta varten
J
N\
ekevat 2021
e Ryhman kokoaminen, osallistujien haastattelu ja vertaiskarttojen laadinta seka
tapaamisten suunnittelu )
N
ekesa 2021
evertaisryhman tapaamiset (2 viikonloppua ja yksi etdtapaaminen)
eaineiston keradminen
J
. N\
oSyksy 2021-talvi 2022
eaineistojen analyysit ja yhdistdminen
I °laatutekijoiden ja tavoitteiden madrittelu, mallinuksen luominen
Raportointi
J

KUVIO 3. Opinnaytetyon toteutusaikataulu
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Vertaisryhman suunnittelu ja toteutus

Kehitysvammaisten Tukiliitto ja Kehitysvammaliitto sopivat yhteistyosta toteuttaa
vertaistukiryhma FASD-aikuisille vuonna 2021, johon kaikki osallistujat kokoon-
tuvat fyysisesti samaan paikkaan. Kehitysvammaisten Tukiliitto toimi jarjestavana
osapuolena ja Kehitysvammaliitto asiantuntijakumppanina. Kehitysvammaisten
Tukiliiton rooliin kuului jarjestamisvastuu kustannuksineen ja Kehitysvammaliitto
tarjosi taustatukea vetajalle, verkostoja osallistujien etsintaan seka tietoa materi-

aalien muodossa. Lisaksi Kehitysvammaliitto kustansi osallistujien matkat.

Ryhman suunnittelu alkoi avainhenkil6iden haastatteluista nousseiden alustavien
teemojen perusteella. Naita elementteja olivat: alkuhaastattelu, osallistujien sa-
mankaltainen elamantilanne ja ika, ryhman vetajan tieto sikioaikaisesta alkoholia
altistuksesta, toiminnan suunnitelmallisuus, voimavarakeskeisyys ja joustavuus
ryhmassa, toiminnallisuus sekad FASD oireiden ja aitisuhteen kasittely. Avainhen-
kilohaastatteluiden ja kokemustiedon perusteella ryhmaan paatettiin ottaa ver-
taisohjaaja. Tata puolsivat erityisesti Kehitysvammaliiton FASD-asiantuntijan na-
kemys ja opinnaytetyontekijan oma kokemus vertaisohjaajan kaytosta. Kokemus-
asiantuntijan kayttd on myds Tukiliiton strategian mukaista (Kehitysvammaisten
Tukiliitto nd.)

Vertaistukiryhmaa markkinointiin talven ja kevaan 2021 aikana. Osallistujia etsit-
tiin suljetun Facebook-ryhman kautta seka FASD Suomi -verkoston kautta. II-
moittautumisia halukkuudesta osallistua ryhmaan otettiin vastaan Webropol-lo-
makkeella. Osa halukkaista osallistujista ilmoitti suoraan kiinnostuksensa yksi-
tyisviestilla ryhman vetajalle. Vertaisryhman kokoonpano paatettin yhdessa
FASD-asiantuntijan kanssa suunnata niille henkildille, jotka eivat ole aikaisemmin

osallistuneet vertaistukiryhmaan.

Kuusi ilmoittautuneista haastateltiin puhelimitse etukateen. Haastattelut kestivat
puolesta tunnista tuntiin. Talla varmistettiin, ettd osallistujat eivat karsinyt akuu-
teista elaman kriiseista seka haluttiin varmistaa myds, etta he tietavat millaiseen

ryhmaan he ovat ilmoittautuneet. Haastattelussa kaytettiin hyvaksi FASD-asian-
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tuntijalta saatua haastattelurunkoa, jota kaytettiin ensimmaisia vertaistukiryhma-
laisia haastateltaessa vuosina 2008 ja 2009. Haastattelurunkoa muokattiin sopi-
vammaksi talle ikaryhmalle. Haastattelurungon muokkaukseen vaikutti tutkijan

oma kokemus ja tuntemus kohderyhmasta.

Haastattelurungossa (LIITE 4) keskityttiin haastateltavien taustoihin kuten 1) kas-
vuolosuhteisiin, 2) nykytilanteeseen, 3) kokemukseen kuinka sikidaikana altistu-
minen vaikuttaa elamaan talla hetkella, 4) milloin haastateltava on saanut tietaa
tai alkanut epailemaan sikidaikaista altistumista alkoholille ja 5) mitka ovat haas-
tateltavan toiveet vertaistukiryhmasta. Alkuhaastatteluiden sisaltd rajattiin pois
opinnaytetyosta, silla ne sisalsivat henkilokohtaisia tietoja osallistujien elamahis-

toriasta ja nykytilanteesta.

Alkuhaastatteluista saatujen tietojen perusteella luotiin vertaiskarttoja, joissa var-
mistettiin, etta jokaiselle haastateltavalle |0ytyy vertainen, eika han jaisi ryhmassa
ainoaksi taustansa tai kokemuksensa kanssa. Vertaiskartan avulla saatiin koos-
tettua ryhma, jolla oli samankaltainen elamantilanne seka riittdvasti muita yhty-
makohtia elamassa. Valintaperusteena oli esimerkiksi, etta vahintaan kahdella
tuli oli samakaltaiset kasvuolosuhteet tai samankaltainen opintopolku. Ryhmaa
taydennettiin vertaiskarttojen saaman tulosten perusteella yhdella jasenella, jolla
oli jo kokemusta vertaisryhmatoiminnasta. Perusteena oli henkilon taustan tunte-
minen seka sopivuus ryhmaan. Lisaksi huomioitiin hanen omat toiveensa ja tar-

peensa vertaistuesta.

Alkuhaastatteluiden perusteella saatiin tietoa osallistujien toiveista. Naiden tieto-
jen perusteella suunniteltiin ohjelmaa tarpeisiin vastaavaksi. Lisaksi haastatte-
lulla saatiin sitoutettua ryhmaan osallistuvia ja madallettua kynnysta osallistua

ensimmaista kertaa vertaistukiryhmaan.

Ryhma muodostui seitsemasta osallistujasta, jotka eivat paasaantoisesti olleet
tavanneet toisia sikidaikana alkoholille altistuneita aikuisia. Ryhmaan osallistu-
neiden elama ajoittui aikuisuuden vaiheeseen, jossa arki oli suhteellisen vakiin-
tunutta. Ryhma oli valtakunnallinen eli osallistujat tulivat eri puolelta Suomea.

Osallistujien keski-ika oli yli 30 vuotta.
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Vertaistukiryhma toteutettiin osana Kehitysvammaisten Tukiliiton aikuisille suun-
nattua toimintaa. Opinnaytetyon tekija toimi ryhman vetajana, joka vastasi ryh-
man suunnittelusta, kokoamisesta, toteutuksesta ja seurannasta. Kehitysvam-
maliiton FASD-asiantuntija toimi ryhman vetgjan tukena. Ryhman vetajan tyopa-
rina toimi koulutettu vertaisohjaaja, jonka kanssa ryhman vetaja oli tydskennellyt
aikaisemmin kahden muun ryhman parissa. Vertaisohjaajalla oli omia alustuksia
kasiteltaviin teemoihin ja han ohjasi pienryhmakeskusteluja ja kahdenkeskeisia
keskusteluja osallistujien kanssa. Ryhman tapaamiskertoja suunniteltiin yhdessa

etukateen vertaisohjaajan kanssa seka arvioitiin jalkikateen.

Ryhma toteutettiin kahtena viikonloppuna kesakuussa ja elokuussa Tampereella.
Toteutustapaan vaikutti valtakunnallisuus, valitseva epidemiatilanne seka yhden
avainhenkilon idea viikonlopputapaamisista. Vallalla oleva Covid 19-virus aiheutti
rajoituksia ryhnmakokoon ja toteutusaikatauluun. Viikonlopputapaamisten lisaksi
heinakuussa pidettiin teemallinen rynmatapaaminen Teams-yhteydella. Ryhman
tueksi perustettiin Whatsapp-ryhma, josta ryhman vetaja jai pois viimeisen ryh-
matapaamisen jalkeen. Ryhma piti seurantatapaamisen Teams-yhteydella veta-

jan johdolla syyskuussa 2021.

Ryhmassa kasiteltiin tunteita, omaa elamantarinaa, alkoholialtistuksen vaikutuk-
sia, arkea FASDin kanssa, tukia ja palveluja, ihmissuhteita, voimavaroja ja omaa
suhtautumista FASDiin. Apuna kaytettiin Kehitysvammaliiton julkaisemia materi-
aaleja kuten FASDista kertovia sarjakuvia ja luentotallennetta. Ryhmassa oli run-
saasti pienryhmatoimintaa, jolloin tydskenneltiin joko kolmen hengen ryhmissa

vertaisohjaajan tai vetajan kanssa tai paritydskentelyna.
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5.1 Laatutekijat
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Avainhenkilohaastatteluiden analyysin tuloksena laatutekijoiksi muodostuivat

vertaisuuden jatkuvuus, osallistujien ymmarryksen ja tiedon lisaantyminen sikio-

aikaisen alkoholin altistuksen vaikutuksista omaan elamaan seka vertaistukiryh-

matoiminnan ymmarrettavyys ja saavutettavuus osallistujille. Laatutekijat voi-

daan mieltaa myods osittain toiminnan tavoitteiksi.

Taulukossa 5 on esitetty laatutekijoiden paaluokat ja niiden alaluokat. Alaluokat

kertovat, mita osatekijoita vertaistoiminnan tulisi sisaltaa, tai mita tekijoitéa ryhman

toteutuksessa tulisi huomioida, jotta toiminta vastaa taman kohderyhman tar-

peita.

Alaluokat

Paaluokka

Elamantilanne sidonnaisuus

Yhteenkuuluvuuden tukeminen

Vertaisuuden jatkuvuus

Kokemusasiantuntijuus ja kokemus-

ten liittaminen yhteen

Tieto vaikutuksista ja tukimuodoista

Voimavarakeskeisuus

Ymmarrys ja tieto vaikutuksista

Toiminnallisuus

Osallistujien tarpeet

Ammattilaisen rooli

Toiminnan rakenteet

Ymmarrettavyys ja saavutettavuus

TAULUKKO 5. Vertaistukitoiminnan laatu- ja osatekijat
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Verstaisuuden jatkuvuus

Vertaisuuden jatkuvuus -paaluokka kuvaa vertaisuuden tarpeen jatkumista lapi
elaman. Vertaistukea tarvitaan eri elamanvaiheissa, koska avainhenkildiden mu-
kaan alkoholialtistus aiheuttaa elinikdiset vammat ja vaikutukset tulevat kohde-
ryhmalle eteen eri ikdkausina eri tavoin. Kaksi haastateltavista arvioi, etta ver-
taistukitoimintaa tulisi tarjota ensimmaisen kerran silloin, kun nuorelle laaditaan
tulevaisuuden suunnitelmia. Aineistosta nousi tarkeiksi nivelvaiheiksi nuoruuden
rinnalle muun muassa tyoelamaan siirtyminen, parisuhteen muodostaminen ja

perheen perustaminen.

Avainhenkil6t korostivat, etta kertaluontoinen vertaistukiryhma ei riita sikidaikana
alkoholille altistuneille henkildille. Omien kokemusten jakaminen, toisilta tuen
saaminen ja sen antaminen koettiin usein jaavan kesken aikaisemmin toteutu-
neissa ryhmissa. Avainhenkildét kuvasivat, ettéa “osallistujille jai nédlkd” (A1) tai
osallistujat olivat sanoittaneet ryhman loputtua, etta "tdssdko téé nyt oli?” (A4).
Aineistosta nousi, etta jokaisessa elamanvaiheessa tulisi olla mahdollisuus pa-
lata ryhmaan kasittelemaan sikidaikaisen alkoholialtistuksen tuomia vaikutuksia

omaan elamaansa.

"Vaikee arvioida, et milloin ne hybtyy siitd ensimméisen kerran. Mutta varmasti
ensimmaisen kerran siind kohdassa, kun ruvetaan tekemdaén tulevaisuuden
suunnitelmia. Mut ndiden kohdallahan ei oo mitenk&én sanottu, et yks kerta ver-
taistukee. Se pitéis olla se itsenéistymisenvaihe ja ehkéd se ammatillisuuden
vaihe, perheen perustamisen ja parisuhde ja lapsen saanti. Naéa tarvii hyvin mo-

nessa eri elamén vaiheessa vertaistuellista tukea.” (A3)

Toiminnan tavoitteena nahtiin tutustuminen toisiin vertaisiin ja ystavyyssuhteiden
syntyminen. Talla tavoin vertaisuuden voitiin nahda jatkuvan ryhman paadyttya
ja vahvistavan yhteenkuuluvuuden tunnetta. Aineistossa pidettiin tarkeana, etta
osallistujat Ioytavat ihmisia, joiden kanssa jatkaa vertaisuuden kokemuksia. Voi-
daan siis tulkita, ettad vertaisten kohtaamisella tavoitellaan myds osallistujien ih-

missuhdeverkostojen laajenemista. Aikaisemmat ryhmat olivat perustaneet omia
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viestiryhmia ja tiedettiin, ettd osa ryhmien jasenista on edelleen vuosienkin jal-
keen toisiinsa yhteydessa. Jollekin ryhmalle oli jarjestetty tukitapaamisia rynman

paadyttya, mutta naiden koettiin toteutuneen liian harvakseltaan.

Avainhenkilot nakivat, etta ryhmatoiminnan tulisi olla jatkumo, johon voi liittya eri
vaiheessa elamaa. Nain vertaistuki voisi jatkua epavirallisemmin. Ihminen voi itse
paattaa kenen kanssa asioitaan jakaa, mutta jarjestelman tulisi luoda mahdolli-
suuksia ja edesauttaa vertaistuen toteutumisessa. Aineistossa kuvattiin, etta
"kun yhden pé&élle rakentuu toinen, niin mééré kasvaa” (A4). Avainhenkildiden
mukaan ideaalitilanne olisi, etta vertaistukirynman kayneita olisi niin paljon, etta

he ryhmaytyvat keskenaan.

Aineistosta ilmeni, etta vertaisuutta tarvitaan erityisesti eldaman eri nivelvaiheissa.
Tarkeana vaiheena pidettiin itsenaistymisvaihetta ja aineistossa siihen viitattiin
ikaluokkaan 18-25 vuotta. Tassa ikavaiheessa avainhenkilot katsoivat kohderyh-
man elamassa tapahtuvan paljon asioita kuten opiskelu, tydelamaan siirtyminen
ja irtautuminen mahdollisesta sijaisperheesta. Nuoruuden katsotaan olevan toi-
minnallista aikaa, johon liittyy monia rooleja. Nuoriin kohdistuu ympariston ja yh-
teiskunnan odotuksia, jota heidan on kyettava suhteuttamaan ja hallitsemaan
suhteessa omiin kykyihinsa. Mikali nuoren toimintakyky ei riita tayttamaan odo-

tuksia, on se haastavaa henkilon identiteetin kannalta. (vrt. Martin 2016, 145.)

Yksi avainhenkilGista ehdotti, etta vertaistuki voisi olla osa sosiaalihuollon palve-
luvalikkoa nuorille ammattimaisena toimintana. Avainhenkildiden mukaan moni
sikidaikana alkoholille altistunut nuori on jalkihuollon asiakas. Taman asiakkuu-
den katsottiin olevan mahdollisuus vaikuttaa nuoren elamankulkuun ja saattaa

nuori vertaistukiryhmiin saamaan vahvistusta elaman suunnalleen.

Jalkihuolto nahtiin yhtena mahdollisuutena tavoittaa kohderyhmaa ja ammatilli-
sesti ohjatun vertaistuen olevan yksi tydmuoto jalkihuollon tukitoimista. Jalkihuol-
lolla tarkoitetaan lapselle tai nuorelle tarjottavaa kokonaisvaltaista tukea sijais-
huollon tai avohuollon tukitoimien paatyttya. Sen tavoitteena on tukea nuorta saa-
vuttamaan riittdvat itsenaistymistaidot tai tukea lasta sijaishuollon paattymisen

jalkeen kotoutumisessa. Suurin osa jalkihuollon asiakkaista ovat taysi-ikaisia
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nuoria. Jalkihuollon ikarajaa nostettiin 25 ikavuoteen saakka vuonna 2020. (THL
2021.)

Aineistosta ilmeni, etta osallistumisen tulee olla elamantilannesidonnaista, oikea-
aikaista ja vapaaehtoista. Avainhenkildiden mukaan vapaaehtoisuus on sidok-
sissa oikea-aikaisuuteen, silla osallistujat ovat yleensa motivoituneita. Osallistu-
jien tulee olla valmiita jakamaan ja ottamaan vastaan vertaistukea. Yksi avain-
henkilosta nosti esille, etta osallistujan on taytynyt olla jollain tapaa jo miettinyt tai
prosessoinut tilannettaan tai vauriotaan ennen ryhmaan tuloa. Talldin voidaan
puhua oikea-aikaisuudesta ja arvioida osallistujan hy6tyvan ryhmasta. Osallistu-
misen nahtiin kaynnistavan prosessin, jonka vaikutuksia ei valittomasta pystynyt
havaitsemaan tai kasittelemaan, vaan sen jatkuvan ryhman paadyttya. Myds
tasta syysta katsaottiin, etta vertaisuuden mahdollisuuksia tulisi jarjestdd myohem-

min elaman eri vaiheissa.

Avainhenkil6t olivat yksimielisia siita, etta kaikki, joilla on FASD diagnoosi, hyoty-
vat vertaistukiryhmasta. Ryhman koostamisessa pidettiin tarkeampana osallistu-
jien samankaltaista elamantilannetta, kuin osallistujien kognitiivista tasoa. Osa
avainhenkiloista naki, etta eri tasoisesti vaurioituneet osallistujat hyotyvat tois-
tensa tapaamisesta, koska kohtaaminen antaa perspektiivia omaan elamantilan-

teeseen.

Tieto ja ymmarrys

Toinen paaluokka tieto ja ymmarrys vaurion vaikutuksista kuvaa luokkaa, johon
sisaltyy kokemusasiantuntijuus, tieto oireista, vaurion syyt ja vaikutukset, tuki-
muodot seka haasteista selviytyminen. Luokka tiivistaa aineiston, joka kuvaa ryh-
man antamaa tukea. Se sisaltaa osallistujan oman prosessin, kokemusten, tun-
teiden ja oman tilanteensa hahmottamisen. Aineisto kuvaa prosessia hyvaksymi-
sesta ja ymmarryksesta seka omien voimavarojen tunnistamista haasteista huo-

limatta.

Aineistossa nahtiin kokemusten kirjon edistavan osallistujien omia prosesseja.

Avainhenkil6t arvioivat, ettd nuorempi osallistuja hyotyy ryhmassa, jos han nakee



48

itseaan vanhemman vertaisen paasseen elamassa eteenpain ja selvinneen. Ko-
kemukset eri elamanvaiheista tuo arvokasta ja hyodyllista ajattelua, etta diagnoo-
sin kanssa voi perustaa perheen ja toimia normaalisti, olla esimerkiksi tyoela-
massa. Aineistosta ilmeni myds, ettd enemman elamaa kokeneiden vertaisten
jakamat asiat lisasivat aiemmin toteutuneissa ryhmissa syntyvaa keskinaista luot-
tamusta, mika rohkaisi muita puhumaan ja jakamaan omaa kokemustaan. Yksi
avainhenkiloista kuvasi kokemustaan luottamuksen syntymista ryhmassa domi-

noefektilla, joka tuotti hyvaa seka ryhmalle etta sen yksildille.

Aineiston perusteella keskustelun vertaisten kanssa nahtiin avaavan enemman
nakokulmia osallistujalle, kuin keskustelun muiden Iaheisten kanssa kuten esi-
merkiksi sijaisvanhempien tai ystavien. Avainhenkildiden mukaan talla kohderyh-
malla ei usein ole ketaan, jolle puhua neutraalisti ja muodostaa oma kasitys tilan-
teestaan tai tapahtuneista asioista. Asioiden lapikaymisen vertaisten kanssa kat-
sottiin antavan enemman ymmarrysta ja mahdollistavan uusien nakokulmien 10y-
tymisen. Osallistujan oma nakokulma on voinut varittya tai muut laheiset ovat
voineet vaikuttaa niihin liikaa. Vertaisryhman katsottiin antavan mahdollisuuden
kasitella asioita vapaammin ja tilaisuuden peilata omaa elamaa toisten samaa

kokeneiden kanssa.

"K&ydéa 14pi, mitd tdmé& vamma ja vaurio itselldni omalla kohdallani tarkoittaa. Et
mé voin tehdé vertaisteni joukossa oman analyysin itsesténi itsendisemmin pe-
rustein. Vertaiset antaa siihen tosi vahvan tuen silla, ettd mulla on tavallaan peilia
toisesta vastaavasta nuoresta. Se on oman identiteetin kasvun kannalta &éretto-
mén térkeéatd, ettd méa voin kdydéa tdmmdisté prosessia lapi vertaisteni joukossa.

Se on yks isompia vertaistuen merkityksia.” (A3)

Vertaisohjaajan tai kokemusasiantuntijan nahtiin olevan yksi ratkaisu tuoda ko-
kemusta ryhmaan. AvainhenkilGilla ei ollut omakohtaista kokemusta vertaisoh-
jaajan kaytosta, vaan he pohtivat sita muiden kokemustensa tai tietojensa poh-
jalta. Aineistosta nousi nakokulma, etta tallainen henkildo ryhmassa ymmartaa
osallistujien kokemuksia tai elamantilannetta toisella tapaa kuin ammattilainen.
Roolieron nahtiin johtuvan vertaisohjaajan tai kokemusasiantuntijan omasta hen-
kilokohtaisesta kokemuksesta. Vaikka ammattilainen tietaisi paljon ja olisi koke-
nut, eika voi tukea osallistujaa samalla tavalla. Nahtiin, ettd omalla kokemuksella
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on enemman painoarvoa, kuin ammatillisesti hankitulla tiedolla ja taidolla. Ver-
taisohjaaja tai kokemusasiantuntija paasee emotionaalisesti lahemmas omalla

elamankokemuksellaan.

"Jos Kyse on jostain vdh& vanhemmasta, sanotaan vaikka yli kolmekymppisesté
kokemusasiantuntija vertaisesta, niin kylléhdn se tuo lohtua tai kenties ihailuakin,
ettd hdn on pééassyt noin pitkélle, vaikka on FASD. Kyllédhéan silla on merkitysta,
et nékee hiukan eteenpéin, kun itse on kakskymppinen ja kokemusasiantuntija

tai vertainen on vaikka nelikymppinen.” (A1)

Avainhenkilot kuvailivat, etta vertaisohjaajan tulisi olla itsensa koonnut rynmaoh-
jaaja. Tama tarkoitti, ettd vertaisohjaaja on prosessoinut omaa tilannettaan ja on
sinut itsensa kanssa. Heidan mukaansa parhaimmillaan vertaisohjaaja voi olla
esimerkki nuorelle, etta elama voi kulkea. Vertaohjaajan tehtavaksi nahtiin toimia
esimerkin voimana, etta minustakin voi tulla jotain. Tata nakdokulmaa painottivat
erityisesti avainhenkildista entiset ryhmavetajat. Avainhenkilot arvioivat, etta ver-
taisohjaajan rooli korostuu silloin, jos osallistujat eivat luota itseensa. Vertaisoh-

jaaja voi antaa nakyman selviytymisesta.

Vertaisohjaajan nahtiin toimivan ammatillisen vetajan kanssa yhteistyossa esi-
merkiksi toisena ryhmanohjaajana aineistossa. Hanta ei nahty kuitenkaan yksi-
naan vastaavan kohderyhmalle toiminnasta, silla vertaisohjaaja tai kokemusasi-
antuntija voi olla mahdollisesti vahvasti tunteella mukana ja kulkea omissa pro-
sesseissaan. Avainhenkilot esittivat, etta tydparimallissa ammattilaisen rooli on
pitda ryhma kasassa ja kantaa sita. He kokivat sen olevan suoja molemmille oh-
jaajille tyoparimallissa. AvainhenkilOista erityisesti entiset ryhmanohjaajat naki-
vat, miksi tama kohderyhma tarvitsee ammatillisen ohjaajan ja korostivat, etta

vertaisohjaajan jaksamisesta pitda huolehtia.

Aineistossa nahtiin tarkeana kasitella ryhmassa tiedon ja kokemusten kautta vau-
rioin syyta, seurauksia ja vaikutuksia. Erityiseksi teemaksi nousi oman aidin juo-
minen raskausaikana ja sen seuraukset. Avainhenkilot nakivat, etta oikean tie-
don ja tunteiden kasittelyn avulla osallistujat pystyvat paremmin hyvaksymaan
oma elamanitilanne ja ymmartamaan miten sikidaikainen alkoholialtistus vaikut-

taa omaan elamaan.
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"Kyllé se on, etté tavallaan tda vaurio saa ilmenemismuodon ja kasvot, niin kylléa
se tulee vuorovaikutuksessa muiden kanssa. Etta, jos sé tata yksin teet, niin ei
Sulla tuu sellaista. Siinéd on paljon yhteisté, paljon erilaista ja eroavaisuutta, mutta

jotenkin siitd tulee kuva itsesta.” (A3)

Aineiston perusteella aikaisempiin ryhmiin osallistuneilla henkiléilla oli valinnai-
sesti tietoa vaikutuksista ja oireista. Tata nakokulmaa painotti kaksi avainhenki-
I6ista. AvainhenkilGt nakivat tiedon ja ymmarryksen lisaantymisella olevan myon-
teisia vaikutuksia osallistujien elamankulkuun. Aineistossa kuvattiin, etta osa ryh-
miin osallistujista pystyi hyvaksymaan itsessaan erilaisia kognitiivisia oireita ja
heille syntyi kyky sanoittaa omaa vauriota. He pystyivat myohemmin kertomaan
esimerkiksi uudessa tydpaikassa, etta heilla on kyseinen diagnoosi ja tarvitsevat
enemman aikaa uusien tyotehtavien oppimiseen. Osallistujat pystyivat hyvaksy-
maan, ettd FASD on osa heidan elamaansa ja hyvaksymaan itsensa sellaisena
kuin on. Osa avainhenkildista oli osallistujien arjessa havainnut tiedon ja ymmar-

ryksen lisdantymista ryhmaan osallistumisen jalkeen.

"Rohkeus sanottaa sitd omaa vaurioita, niin sitdhén se vertaistukiryhmé antaa. Ei
siind oo mitdan havettavaa. Se ei tee musta yhtddn huonompaa, péinvastoin. Se

vahvistuu ja vahvistuu, ettd mé voin itse luoda kuvaa mikéd mé oon.” (A4)

Avainhenkilot painottivat, etta oman elaman ja vaurion tuomien haasteiden pro-
sessoinnin rinnalla tulee kasitella tulevaisuuden suunnitelmia. Aineistossa tata
kuvattiin siten, etta aikaisemmin toteutuneissa ryhmissa etsittiin osallistujien kiin-
nostuksen kohteita tai asioita, joissa he olivat hyvia. Ryhmissa luotiin onnistumi-
sen kokemuksia ja lahdettiin etsimaan tekemista ja merkitysta elamaan. Ryh-
missa luotiin kipinaa ja yritettiin saada jotain konkreettista nakymaa tulevaisuu-
teen. Avainhenkilot nakivat voimavarakeskeisen tydotteen johtavan pitkaaikaisiin
tuloksiin ja kutsuivat sita "jaloille paasyksi”, koska osallistujien elamanhallinta pa-
rani ja itseluottamus kasvoi. Osa avainhenkildista piti tata ehka jopa kuntoutuk-
sellisena elementtina ja tavoitteena toiminnalle. Yksi avainhenkildista piti tulevai-
suuden suunnittelua merkittavana tavoitteena ja tarkeana rohkaisuna osallistu-

jalle, joka hakee elamalleen suuntaa.
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Toiminnan saavutettavuus ja ymmarrettavyys

Kolmas paaluokka koostuu toiminnan saavutettavuudesta ja ymmarrettavyy-
desta. Luokka tiivistaa ymmarryksen, miten FASD ilmenee ihmisten toimintaky-
vyssa ja miten se tulee huomioida ryhman ohjauksessa. Ymmarrettavaa ja saa-
vutettavaa toimintaa voidaan jarjestaa kohderyhmalle siten, etta toiminnan raken-
teessa otetaan huomioon vaurion laatu, ammattilaisen rooli ja osallistujien tarpeet

joka vaiheessa vertaisryhman toteutusta.

Avainhenkilot pitivat ammattilaisen eli vetajan roolia merkittavana ryhmassa. Ai-
neiston perusteella ryhman vetajan tulee olla kokenut sosiaali- tai terveydenhuol-
lon ammattilainen, jolla on kokemusta kohderyhmasta. Hanella tulee olla paljon
tietoa sikidaikaisen alkoholilatistuksen vaikutuksista ja lastensuojelusta. Tama
vaatii ammattilaiselta myos tietojen paivitysta ja verkostoyhteistyota. Vetajalla tu-
lee olla vahva osaaminen ryhmanohjaamisesta, silla han vastaa ryhman dyna-
miikasta. Hanen vastuullaan on yllapitaa punaista lankaa ja pitaa huolta, etta jo-
kainen osallistuja tulee huomioiduksi. Ammattilaisen tulee osata olla osa ryhmaa,
mutta oikeassa kohtaa myo0s siirtya sivummalle. Luottamuksen syntyminen voi
vaatia my0s, etta hanen on jaettava itsestaan jotain. Ryhman ohjaaminen vaatii
tilannetajua, runsaasti etukateissuunnittelua ja valmistelua. Avainhenkildista en-
tiset ryhmanohjaajat osasivat kuvata tarkasti ammattilaisen suunnittelun ja val-

mistautumisen tarkeytta.

Avainhenkil6t pitivat erityisena tekijana osallistujien tarpeiden kuuntelua toimin-
nan toteutuksessa. Yksi tapa toteuttaa tata oli aineiston mukaan alkuhaastattelut,
jotka ryhman vetaja piti jokaiselle osallistujalle ennen ryhman alkamista aiemmin
toteutuneissa vertaisryhmissa. Alkuhaastatteluista saatiin toiminnan kannalta tar-
peellisia tietoja osallistujista, heidan tarpeistaan ja toiveistaan. Alkuhaastattelui-

den nahtiin myds sitouttavan osallistujat toimintaan.

Aikaisemmin toteutuneissa ryhmissa toimintaa suunniteltiin ja toteutettiin ryhman
tarpeiden mukaan. Avainhenkilot painottivat, etta kaiken tulisi tapahtua ryhman
jasenten ehdoilla, painostamatta tai pakottamatta mihinkaan. Lisaksi ryhman ja-

senten pitda saada vaikuttaa kasiteltaviin aiheisiin. Ryhmatyoskentelyn tulisi
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edeta ryhman jasenten tarpeiden mukaan. Tama tarkoitti aikaisemmin toteutu-
neissa ryhmissa, etta johonkin teemaan oli pysahdyttava pidemmaksi aikaa tai
jos teeman kasittely ei edennyt, piti ryhman vetajan keksia vaihtoehtoisia tapoja
toteuttaa asian kasittelya. Aineistosta nousi esiin, etta teemojen kasittely tulisi
tapahtui toiminnallisesti. Aikaisemmin tama oli toteutunut ryhmissa esimerkiksi

erilaisten luovien menetelmien ja tehtavien avulla.

" Monesti jonkun musiikin. Monesti katsottiin elokuvia, mité se herétti. Sitten jota-
kin tunneympyréitd kéytiin l&pi, oman tulevaisuuden suunnitelmaa, kirjeité ja tu-
levaisuuden kuvia piirreltiin. Jokaisen ryhmén kohdalla oli taivas kattona, kun se
luottamus oli saavutettu, ettd mité kaikkee pysty tekemaéan. Piti pystyéa ottamaan

takaisinpéin, jos mentiin véha liian lujaa. Toiminallista siis.” (A3)

Avainhenkildiden mukaan vertaistukiryhman rakenne tukee toiminnan ymmarret-
tavyytta ja saavutettavuutta osallistujille. Toiminnan rakenne syntyy muun mu-
assa erilaisista ryhman toteutusmuodoista ja ryhman puitteista. Aineistossa lahi-
tapaamiset nahtiin parhaana toteutusmuotona, koska jasenten voi olla vaikeata
tulkita ilmeita tai pelkkaa kirjoitettua tekstia. Tapaamiset vaativat rungon, jonka
mukaan ammattilainen luotsaa ryhmaa. Toteutusmuodoiksi ehdotettiin muun mu-
assa viikoittaisia tai koko viikonlopun kestavia tapaamisia. Avainhenkildiden mu-
kaan tapaamiset tulisi toteuttaa riittavan tiheasti, jotta osallistujien kiinnostus py-
syy vlla. Erityisesti ryhmaa ohjanneet avainhenkilot pitivat pitkaaikaista kestoa
valttamattomana, mika tarkoittaa ajallisesti ideaalitilanteessa vuotta. Yksi avain-
henkilGista ehdotti yon yli kestavia tapaamisia. Avainhenkilot nakivat, etta ryhman
tulisi koostua ainakin kymmenesta tapaamiskerrasta. Aineistossa nousi myds Ia-
heisten mukaan ottaminen ja tarvittaessa muiden ammattilaisten kayttd ryh-

massa.

5.2 Emotionaalinen, sosiaalinen ja tiedollinen tuki

Ryhmakeskustelun analyysin tuloksena syntyi kolme p&aluokkaa, jotka olivat

emotionaalinen, sosiaalinen ja tiedollinen tuki. Paaluokkien kategorisoinnissa

hyodynnettiin ohjaavasti Kippola-Paakkosen (2020) esittelemaan sopeutumisval-
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mennukseen liittyvan tuen ja valtaistumisen prosessin mallia. Tassa mallissa esi-
tellaan ammatillisen- ja kokemusasiantuntijuuteen pohjautuvan tiedon ja tuen pe-
rustuvan tiedolliseen, sosiaaliseen ja emotionaaliseen tukeen. (Kippola-Paakko-
nen, 2020, 49.) Nama kolme tuen muotoa muodostavat tavoitteet vertaistukiryh-

matoiminnalle.

Taulukossa 6 esitetaan, millaista tukea osallistujat saivat vertaistukiryhmasta ja
miten ala- ja paaluokat ovat sidoksissa toisiinsa. Pelkistetyt ilmaisut taulukossa
ovat esimerkkilauseita ryhmakeskustelusta. Esimerkkilauseet kuvaavat taulu-

kossa olevien luokkien sisaltoa.

pelkistetty ilmaisut alaluokka paaluokat

Diagnoosi on havettanyt ja | Hyvaksyminen ja sopeutu-
sitd on vaheksytty. Ryhméssa | minen

puhuminen on vahentanyt

stigmaa.

Ryhmassa ohjaaja on autta- | Ammattilaisen antama tuki Emotionaalinen tuki

nut ymmartdmaan tietoa tai
ohjeita. Tama on kannusta-

nut.

Outouden tunne vahenee, | Itsetunnon kohoaminen
kun tapaa kaltaisia. Se nostaa
itsetuntoa ja vaikuttaa lop-

pueldamaan.

Vertaisuus on auttanut ym- | Itsetuntemuksen lisaanty-
martaméaan, miké johtuu tastd | minen
vaurioista, eika siita, ettd on

Sosiaalinen tuki
hankala ihminen.

Vertaiset ymmartavat vaurion | Yhteenkuuluvuus ja vertai-
vaikutukset elamaén erilla ta- | syuden kokemus

valla kuin omat laheiset.

Ymmérrys mitk& asiat johtu- | Tieto FASDista ja tuki-

vat altistuksesta ja miten | .\ oq0ista Tiedollinen tuki

saada apua.
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TAULUKKO 6. Vertaistukiryhman antama tuki osallistujille

Emotionaalinen tuki

Emotionaalinen tuki kuvaa aineistossa luokkaa, joka edisti osallistujien vaurion
hyvaksymista ja itsemyétatuntoa. Kippola-Paakkosen (2020, 49) mukaan emo-
tionaalinen tuki kasittaa tunteiden jakamisen ja tunteiden kasittelyn. Tuki edistaa
hyvaksytyksi tulemista, lisda toiveikkuutta ja vahvistaa selviytymiskeinoja (ks.
Kippola-Paakkonen 2020, 78). Joskus vamma tai sairaus ei valttamatta nay ulos-
pain. Sita voi olla laaketieteellisesti vaikea todentaa tai sen olemassaoloon ei us-
kota. Ymmarretyksi tuleminen ja tieto vertaisilta saattaa auttaa talldin jaksamaan.
Toinen vertainen voi kokemuksensa kautta antaa valineita selviytya. (Mikkola &
Saarinen 2018, 183.)

Hyvaksymisesta ja sopeutumisesta aineistossa kertoivat vastaajien ilmaisut
oman elamantilanteensa ja vammasta johtuvien syiden hyvaksymista tunneta-
solla. limaisuissa tuotiin esimerkiksi ilmi, etta “nyt kaikelle on I6ytynyt selitys” (R1)
tai vastaajat kuvasivat, etteivat he jaksaneet enaa piilotella vammasta johtuvia
vaikeuksiaan. Aineisto sisalsi myOs ilmaisuja, jotka kertoivat tarpeesta jakaa
FASD-tietoutta muillekin kuin omalle lahipiirille. Nama ilmaisut viittasivat, etta
vastaajat olivat valmiita kertomaan avoimemmin ja hapeilematta diagnoosistaan

tai haasteistaan. Tata aineiston osaa voidaan kuvata tunteella helpotus.

” Mulle on kirkastunut, ettd mihin méa nyt voin menné ja mé voin niin kun pyytééa
ihmisiltéd apua, eikd mun tarvitse enéé piilottaa sitéd jonnekin tonne hiton kome-

roon piilon ja leikkii, ettéd eipa tdssa mitdan.” (R4)

Ammattilaisen antama tuki erottui ryhmalaisten antamasta tuesta, joten siita
koostui oma luokka aineistosta. Aineiston perusteella ryhman vetdja antoi vas-
taajille tietoa ymmarrettavassa muodossa, mika koettiin henkisena tukena. Vas-
taajat saivat rohkeutta, koska ryhman ryhmanvetaja ei odottanut heilta liikoja.
Han antoi osallistujille vapauden edetd omaan tahtiin ja tilaisuuksia kysya epa-
selvia asioita riittdvasti. Yhdessa vastauksessa koettiin tarkeaksi, ettd ammatti-

lainen ymmarsi ryhmalaisia, vaikka hanella itsellaan ei ollut diagnoosia. Vastauk-
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sista oli luettavissa, etta ryhmanvetajaa ei pidetty ulkopuolisena, vaan hanta pi-
dettiin yhtena ryhman jasenena, vaikka hanella oli erilainen rooli kuin ryhmalai-

silla.

”Miké on kanssa ollut tosi tdrkeétéa tédssé ryhméssa, on etté kun tééllé on yksi ns.
normaali ihminen, jolla ei ole taté ja sitten, etta sellainenkin ihminen voi ymmértaéa

meité. Se on ollu tosi tarkeetd.” (R3)

Aineistossa itsetunnon kohoamisesta kertoivat vastaajien ilmaisut, jotka kuvasi-
vat itsensa hyvaksymisesta. Useissa vastauksissa kerrottiin suoraan itsetunnon
kohonneen. Osassa vastauksista itsetunnon kohoaminen ilmaistiin rohkeuden li-
saantymisena ja omana itsenaan olemisena kaikissa olosuhteissa ja ymparis-
toissa hapeilematta. ltsetunnon kohoaminen nayttaytyi toiveikkuutena, uskona
tulevaisuuteen seka omaan kykyihin. Itsetuntoa kuvattiin sinnikkyytena tavoitella

eri asioita huolimatta siita, vaikka tavoittelut epaonnistuisivatkin.

"Mé& luulin et mé& oon niinku, et kaikki fassit on semmoisia, ettd on jossain kehi-
tysvammalaitoksissa. Nyt mé téélla huomasin, etté suurin osa on kdynyt normaa-
likoulun ja ihan normaalissa tydssa. Niilld on perheet ja asuu omassa asunnossa.
Etta, mun ndkemys tdstd mitd mé oon ajatellut on tédysin muuttunut ja ettd ma
itsekin pystyisin niinku l&hte& normaaliin ammattikouluun ja normaaliin tyb6hén.”
(R2)

Itsetunto on osa hyvaa mielenterveytta ja silla voi olla suojaavia vaikutuksia. It-
setunto ja ihmissuhteet ovat toisiinsa yhteydessa ihmisen elamankulussa. Mikali
ihmisella on huono itsetunto, voi se ennustaa ihmissuhdevaikeuksia elamankulun
aikana. Lapsuudessa ja nuoruudessa koettu heikko koulumenestys ja sosioeko-
nominen asema voivat ennustaa itsetunnon tasoa aikuisena. (ks. Kiviruusu 2017,
60-61, 69,72.)

Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki -luokka kuvaa osallistujien itsetuntemuksen lisdantymista, yh-

teenkuuluvuuden tunnetta ja vertaisuuden kokemuksia. Sosiaalinen tuki on sa-

mankaltaisuuden kokemusta, sosiaalista yhteytta ja vastavuoroista jakamista.
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Sosiaalinen tuki vahvistaa kasitysta itsesta ja se voi vahentaa stigmaa (Kippola-
Paakkonen 49, 79.) Sosiaalisella tuella on moninaisia merkityksia inmisen hyvin-
voinnissa kuten pitkaaikaissairauksien tai vammoihin liittyvan psyykkisen kuormi-
tuksen vaheneminen (Harkapaa & Jarvikoski 2014, 120). Sosiaalisen tuen saa-
mista edistaa heti ryhman alussa syntynyt koheesio ja yhdessa rakennettu myon-
teinen ilmapiiri (ks. Kantola 2014, 234).

Sosiaalinen tuki vaikutti vastaajien nakemykseen itsestaan ja itsetuntemukseen.
Aineiston perusteella vertaistukiryhma lisasi osallistujien itsetuntemusta. Osa
vastauksista viittasi itsetuntemuksen lisaantymisen olevan sidoksissa tietoon
mita osallistujat olivat saaneet ryhman aikana FASDista seka vertaisten kanssa
asioiden jakamisesta. Osallistujat iimaisivat, ettd he ovat alkaneet muun muassa

ymmartamaan omia vaikeuksiaan.

” Nyt kun sé olet itse saanut vastaukset siihen mista tdméa kaikki johtuu. Se on
ihan niinku... M& en aion miettia sitd, mitd mulle on aiemmin sanottu. Ma tiedan
ne syyt nyt. Ja sitten, kun niin kun sé olet sinut sen asian kanssa, niin sitten on

paljon helpompaa mennéa eteenpéin.” (R4)

Peilatessaan omia haasteitaan toisten elamantilanteeseen vastaajat oivalsivat
joidenkin haasteiden johtuvan vauriostaan, eika esimerkiksi omasta saamatto-
muudestaan. Osasta vastauksista ilmeni, etta osallistujat ovat tiedon my6ta teh-
neet muutoksia arkeensa. He eivat vaatineet itseltaan enaa niin paljon jaksamista
tai venymista kuin aikaisemmin. Esimerkiksi ymmarrys levon merkityksesta ja
FASDin oireista saivat aikaan, etta osallistuja oivalsi, ettd on ajanut itsensa uu-
pumukseen. Han osasi yhdistdd FASDin ja vasymyksen toisiinsa vasta ryh-

massa.

Yhteenkuuluvuutta ja vertaisuuden kokemuksia kuvasivat aineistossa ilmaisut,
joissa osallistujat kertoivat saavansa tai kokevansa sellaista tukea, jota he eivat
pystyneet saamaan muilta 1aheisiltaan. limaisut kuvasivat yhteenkuuluvuuden-
tunnetta, joka syntyi kokemuksesta, etteivat he tunteneet olevansa ainoita tai yk-
sin tilanteessaan. Vastaajat kuvasivat, etteivat he tunne ryhmassa olevansa eri-
laisia, silla muut ryhman jasenet ymmartavat mita jokainen kay lapi. Vastausten

mukaan vertaiselle pystyi puhumaan suoraan ja toinen ymmarsi arjen haasteita.
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“Niin siis varmasti tulee vaikuttaa niinku koko loppueléméaé se, etté tietda etten

mé en ole ainoa. Mé& en ole outo vaan, erilainen.” (R3)

Hyvaksynnan ja tuen saaminen toisilta voi kasvattaa myonteista identiteettia yh-
teisosuhteissa. Yhteisot, jossa yksilo on hyvaksytty antaa mahdollisuuden purkaa
syrjaytymisesta ja kielteisesta identiteetista syntynytta leimaa. Mikali ihmisella ei
ole yhteis6a tai kokemusta yhteisollisyydesta, jaa vastuu yksin hanelle. (Mikkola
2011, 206-207.) Ihminen voi paasta omassa sopeutumisprosessissaan eteen-
pain, kun han oivaltaa oman tilanteensa olevankin normaali vertaisten seurassa.
Toisten auttaminen voi lisatd myds tunnetta omasta elamanhallinnasta. (Kantola
2014, 234.)

Aineistosta ilmeni, etta vertaisuuden haluttiin jatkuvan ryhman lopetettua tapaa-
miset. Yhteytta ja tukea kaivattiin tulevaisuudessakin ja yhteydenpitoon keksittiin
keinoja. Yhteyden sailyminen vertaisiin koettiin tarkeaksi oman arjen haasteiden

ja avun pyytamisen vuoksi.

"Mulle tulee ainakin semmoinen olo, etta sitten kun me nyt l&dhdetééan, eikd me
kokoonnuta tanne, niin tuli semmoinen, etta niinku méa en halua, etta se ldssdhtaa

silleen no, mutta hei oli kiva tutustua. Mé& haluan pitaéa teidéat mun eldmésséa.” (R3)

Tiedollinen tuki

Tiedollinen tuki Kippola-Paakkosen (2020) mukaan ammatilliseen asiantuntijuu-
teen ja kokemusasiantuntijuuteen pohjautuvassa tiedossa ja tuessa perustuvat
toisilta oppimiseen ja tiedon jakamiseen. Tiedollinen tuki antaa tietoa sairaudesta
ja erilaisista tukimuodoista. Se sisaltada myos kaytannon vinkkeja, neuvoja ja oh-
jeita. Tiedollisen tuen muoto on ammatillista asiantuntijuutta ja vertaisten koke-

musasiantuntijuutta hyédyntavaa. (Kippola-Paakkénen 2020 49,79.)

Tieto FASDista -alaluokka kuvasi, millaista tietoa vastaajat olivat saaneet sikidai-
kaisesta alkoholialtistuksesta ja aikuisille suunnatuista tukimuodoista. Vastaajat
kokivat, ettd he saivat paljon tietoa ja tiedon kautta myos uusia nakokulmia. Ai-
neistosta ilmeni, etta vastaajat saivat tietoa FASDin oireista ja vaikutuksista, mita
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he eivat olleet aikaisemmin tienneet tai ymmartaneet sen liittyvan sikidaikaiseen
altistukseen. Tallaisia oivalluksia olivat muun muassa mielenterveyden haasteet

seka aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hairiot.

"Taélla on kerrottu konkreettisesti omasta fassista. Taalla tuodaan esille asioita

Ja joku voi oppia siitd. ” (R2)

Osassa ilmaisuista vastaajille oli valjennut vasta ryhmassa, kuinka vaurioittava
paihde alkoholi on sikidlle. Tama ilmeni esimerkiksi vastauksesta, jossa vastaaja
oli oivaltanut, etta pienempikin maara alkoholia voi vaurioittaa sikiota lapi ras-
kausajan. Tiedollinen tuki heratti pohtimaan oman aidin raskausaikaa ja hanen

paihteiden kayttoaan.

"Hirveén iso ja uusi tieto se, ettd alkoholi on kaikista pahin. Koska mé ajattelen et
mun &idin on ollu pakko kéyttdé huumeita ja pakko polttanut ja juonut et ma oon
syntynyt tammdoisend. Mutta oikeasti riittéda, etta vaikka on kaljotellu. Se on voinut

jo aiheuttaa tén.” R3

Useammat vastaajat saivat tietoa sosiaalihuollon palveluista, joita olivat esimer-
kiksi aikuissosiaalityd ja talousneuvonta. Vastaajat saivat tietoa myds Kelan
tuista, tukiasunnoista ja TE-palveluista. Nama olivat vastaajille uusia palvelumuo-
toja, joista he kuulivat vasta vertaisryhmassa. Tietoa he saivat toisilta ryhman-

jasenilta, vertaisohjaajalta ja rynmanvetajalta.

Tietoa vastaajat kokivat saaneensa itselleen sopivalla tavalla. He kertoivat saa-
neensa tietoa toiminnallisesti muun muassa keskustelujen, videoiden, diojen ja
sarjakuvien muodossa. Nama tiedonsaantimuodot koettiin paremmiksi, kuin Kir-

jallinen tieto.

5.3 Tunteet ja kokemukset sikidaikaisesta alkoholialtistuksesta

Kasitekartta-aineisto kertoi, millainen kuva osallistujilla on vauriostaan tai vam-

mastaan. Kasitekartta koostui osallistujien ajatuksista, kokemuksista, tiedosta ja
ymmarryksesta sikidaikaisesta alkoholialtistuksesta. Heidan kasityksensa
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FASDista oli henkilokohtainen, tunnepitoinen ja kokemuspohjainen. Aineisto ku-
vaa myOs muutosta, joka heidan ajattelussaan tapahtui noin kahden kuukauden
aikana, kun he osallistuivat vertaistukiryhmaan. Aineistoja vertaillessa voidaan
nahda tiedon ja tuen vaikuttavan kokemukseen itsestaan suhteessa altistuksen

aiheuttamaan vaurioon.

Taulukkoon 7 on tiivistetty osallistujien kokemukset vauriostaan. Kokemukset ja-

kaantuivat kolmeen paaluokkaan, joista jokainen rakentuu kahdesta alaluokasta.

4 N [ N [ I
Vaikutukset Tunteet Voimavarat
( \ 4 N ( N

Oireet Muiden
tietamattomyys Selviytyminen
ja ennakkoluulot
\ \ J J
( f N N
Arjessa Omat tunteet ja Kyvyt ja
selviytyminen kokemukset ominaisuudet
\, g J S
- N\ 2N /

TAULUKKO 7. Osallistujien kasitys ja kokemus sikidaikaisesta alkoholialtistuk-

sesta

Vaikutukset-paaluokka koostui alkoholialtistuksen aiheuttamista oireista ja vam-
man vaikutuksista jokapaivaiseen elamaan. Vaikutukset syntyvat aineiston mu-
kaan somaattisista ja kognitiivisista oireista. Oireet kuvasivat muun muassa kes-
kushermoston ja elinten toimintahairidita seka toimintakykya. Toimintakykyyn ja
arkeen viittasivat erilaiset haasteet selviytya jokapaivaisesta elamasta. Lisaksi
elinympariston tai kasvuolosuhteiden katsottiin vaikuttavan arjessa selviytymi-

seen.
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Kesakuussa keratysta aineistosta vaikutuksia oli reilu kolmannes. Vastaava luku
elokuussa oli Iahes puolet aineistosta. Kesakuun aineisto keskittyi fyysisiin rajoi-
tuksiin ja sairauksiin. Erilaisilla fyysisilla piirteilld kuvattiin ulkonakéa kuten pi-
tuutta, kokoa tai kasvoja. Fyysiset rajoitukset ilmenivat aineistossa muun muassa
kyvyttomyytena tehda asioita, jotka vaikuttivat esimerkiksi ammatinvalintaan.
Muita vaikutuksia kuvattiin muuan muassa yksinaisyytena, jaksamattomuutena

ja vaikeutena saada apua.

Elokuun aineisto erosi selvasti kesakuun aineistosta niin maarallisesti kuin laa-
dullisesti. Aineisto keskittyi oireiden lisaksi arjen sujuvuuteen kuvaten tarkemmin,
miten oireet vaikuttavat elamaan. Aineisto kuvasi enimmakseen kognitiivisten oi-
reiden vaikutusta vastaajien arkeen ja toimintakykyyn. Alkoholialtistuksen seu-
rauksia ja vaikutuksia kuvattiin tasmallisesti, kuten “rahavaikeudet’, "univaikeu-
det’, "ajanhallinta” ja "kdytésongelmat’. Kognitiivisia vaikutuksia oli kuvattu muun
muassa “oppimisvaikeudet”, “keskittymisvaikeudet” ja "aivosumu”. Sosiaalisia
vaikutuksia kuvattiin aineistossa teemoilla ihmissuhteet ja itsenaistyminen. Elo-
kuun aineistosta ilmeni myos, etta altistuksen vuoksi tai kasvuolojen takia vas-
taajat olivat joutuneet kokemaan paljon kuormitusta elamassaan. Naiden voidaan

nahda olevan sekundaarisia vaikutuksia.

Kesakuun ja elokuun vaikutuksista kertova aineisto erosi selvasti toisistaan. Ver-
tailtaessa kesa- ja elokuun tuloksia keraantyi elokuun aineistoon enemman tas-
mallisempia vastauksia, jotka kuvasivat tarkasti arjessa kohdattuja haasteita.
Tallaisia ilmaisuja ei keraantynyt kesakuussa ajatuskarttaan, vaan ne keskittyivat
fyysisiin vaikutuksiin ja rajoituksiin. Aineistojen eroavaisuuksista kertoo myds,
ettd elokuun aineistossa fyysisiin oireisiin tai piirteisiin viittasi vain yksi ilmaisu.
Osalllistujat pystyivat elokuussa nimeamaan tai kuvaamaan arjen haasteitaan

elamassaan ja loytamaan niille tasmallisia ilmaisuja.

Tunteista kertova aineiston osa kuvasi diagnoosista tai vauriosta heranneita tun-
teita, muiden suhtautumista vastaajiin ja vaurion syita. Kesakuussa keratyssa ai-
neistossa tunteista ja kokemuksista kertoi reilusti yli puolet aineiston maarasta.
Kesakuun aineisto kertoi muiden ihmisten tai vastaajien itsensa suhtautumisesta

diagnoosiin, ulkonakoon tai oman alykkyyden vahattelyyn kuten “ruma”, “mihin

musta on, kun en kelpaa” tai “muut pitdvét tyhmén&”. Kesakuun vastauksista
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kaikki olivat savyltaan negatiivisia. Vastaajien tunne tai kokemus itsesta kuvattiin
erilaiseksi tai oudoksi suhteessa muihin ihmisiin. Tunteisiin liittyi myods hapeaa ja

kysymyksia “miksi mina?”.

Elokuussa keratyssa aineistossa tunteisiin kuuluvaa aineistoa oli yhteensa vain
kolmannes. Se erosi kesakuun vastaavasta aineistosta. Elokuussa keratty ai-
neisto koostui enimmakseen edelleen erilaisuuden kokemuksista, mutta se erosi
savyltaan kesakuun aineistosta. Erilaisuutta kuvattiin elokuussa sanoilla "erityi-
nen’, "poikkeama’ ja “erityislaatuinen”. Tunteet liittyivat edelleen myos toisten
suhtautumiseen vastaajiin ja erilaisuuteen. Kokemuksia ja niihin liittyvia tunteita
oli kuvattu aineistossa muun muassa "vaarinymmarretty” ja "ihmiset ei ymmarréa
mua’”. Tunteita oli ilmaistu elokuun aineistossa myds sanoilla "syyllisyys”, leima”

ja "ristiriita”.

Kasitekartta-aineistossa tunteet eivat olleet elokuussa enaa niin hallitsevia kuin
kesakuussa. Tunteita kuvattiin edelleen raskaina ja henkilokohtaisena. Muutok-
sena voidaan nahda, etta erilaisuus nahtiin hieman toisesta nakdkulmasta, jopa
positiivisena erityisyytena. Tahan on saattanut vaikuttaa osallistujien kokema ver-

taistuki.

Voimavarat aineisto koostui vastaajien myonteisista ominaisuuksista, kyvyista ja
selviytymiskeinoista. Aineistossa voimavarat voidaan nahda arjessa kannattele-
vina asioina ja kykyna auttaa itseaan huolimatta haasteista ja kuormituksista. Voi-
maantuminen voidaan nahda olevan ihmisesta itsestdan syntyva prosessi ja voi-
maantumisen syntyvan, kun voimaantumisen eri osaprosessit ovat yhteydessa
toisiinsa. Naita osaprosesseja ovat paamaara, kykyuskomus, kontekstiuskomuk-
set ja emootiot. (ks. Siitonen 1999, 157-158.)

Suurin ja merkittavin ero tutkimusaineiston sisalld nakyi voimavaroista kertovien
aineistojen valilla. Elokuun aineistossa voimavaroista kertoi kolmannes, kun ke-
sakuun aineistossa niita oli vain muutama ilmaisu. Elokuun aineistossa selviyty-
miskeinoja ja omia ominaisuuksia pidettiin vahvuuksina, jopa rankkoja elaman-

kokemuksia. Myonteisia ilmaisuja olivat muun muassa "empaattisuus”, "positiivi-

suus”, "kekselidisyys” ja "pulppuva ilo”. Selviytymiskeinoja olivat esimerkiksi “ver-

taistuki”, “huumori” ja “rutiinit’.
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Aineistonanalyysin perusteella on tulkittavissa, etta kesa- ja elokuun valissa osal-
listujat olivat saaneet lisaa tietoa vaurion vaikutuksista ja ymmartaneet millainen
vaikutus silla on arkeen tai toimintakykyyn. Vaikutuksilla voidaan nahda olevan-
yhteys voimavaroihin, silla samanaikaisesti kyky nahda itsessaan hyvaa oli li-
saantynyt vastaajissa. Lisaksi kun voimavaroja ja tunteita tarkastellaan rinnak-
kain, nahdaan niiden valilla samansuuntaista muutosta vastaajissa. Kokonaisuu-
dessaan negatiivissavytteisten ilmaisujen maara vaheni ja voimavarat vastaajien

ilmaisuissa lisaantyivat selkeasti.

5.4 Yhteenveto tuloksista

Aineistojen tulokset luovat edellytykset rakentaa sikidaikana alkoholille altistu-
neille nuorille ja aikuisille ammatillisesti ohjatun mallinuksen vertaistukiryhmasta.

Itsetuntemuksen vahvistumista tavoitteleva vertaistuen mallinnus koostuu maari-

tellyista laatutekijoista ja toiminnan tavoitteista kuviossa 4.

Laatutekijat

Mallinnus
itsetuntemusta

vahvistavasta
vertaistukiryhmasta

Toiminnan
tavoite

KUVIO 4. Mallinnus itsetuntemusta vahvistavasta vertaistukiryhmasta
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Laatutekijat muodostuvat vertaisuuden jatkuvuudesta, ymmarryksesta ja tiedosta
koskien sikidaikaisen alkoholialtistuksen vaikutuksista seka toiminnan ymmarret-
tavyydesta ja saavutettavuudesta kohderyhmalle. Aineistoanalyysini mukaan
vertaisuuden jatkuvuus edellyttaa, etta vertaistoiminta on elamantilanteeseen si-
donnaista ja ryhman sisalla syntyy sosiaalinen koheesio. Nuoruus on yksi sopiva
elamanvaihe vertaistuelle ja jalkihuolto voisi tarjota siihen nuorille mahdollisuu-
den. Kertaluontoinen osallistuminen vertaistukiryhmaan ei ole kuitenkaan riittava,

vaan vertaisten pariin tulisi olla mahdollisuus palata elaman eri vaiheissa.

Ymmarrys ja tieto sikidaikaisen alkoholialtistuksen vaikutuksista vaatii oikean tie-
don antamista kohderyhmalle. Tama edellyttdd voimavarakeskeista tyootetta,
silla tiedon on edistettava osallistujan omaa selviytymisprosessia, auttaa hyvak-
symaan itsensa ja selviytymaan haasteista. Kokemusasiantuntijuus ja kokemus-
ten liittyminen yhteen edistaa osallistujien omaa prosessia ja auttaa nakemaan

tulevaisuuden toiveikkaana.

Toiminnan ymmarrettavyyden ja saavuttavuuden osatekijat ovat riippuvaisia ryh-
man ohjaajasta tai taustaorganisaatioista. Osatekijat koostuvat jarjestetyn toimin-
nan rakenteista, osallisuudesta ja kuinka hyvin ryhman ohjauksesta vastaava
taho tuntee kohderyhman ja sen tarpeet. Ryhman tulee olla toiminnallinen ja sen
tulee toteutua ryhman jasenten ehdoilla. Ryhman ohjaaminen vaatii taitoa ja tie-
toa sikioaikaisen alkoholialtistuksen synnyttamista vaurioista seka vaikutuksista.

Ryhmanvetajan tulee tietda myos erilaisista palveluista ja tukimuodoista.

Laatutekijoiden osatekijat ovat sidoksissa ammattilaiseen tai jarjestavaan tausta-
organisaatioon. Ammattilaiset rakentavat laatutekijoiden osat ennakkosuunnitte-
lulla. llman huolellista suunnittelua ja perehtymista vertaisuus ei rakennu. Taus-
taorganisaation ja/tai ammattilaisen tulee tavoittaa kohderyhma ja koota se yh-
teen. Ammattilaisen tulee varmistaa elamantilannesidonnaisuus ja oikea-aikai-
suus. Ammattilainen on vastuussa siita, etta kohderyhma saa oikeaa tietoa alko-
holialtistuksen vaikutuksista ja mahdollista tuista. Taustaorganisaatio voi myos
varmistaa ja mahdollistaa vertaisuuden jatkumisen ja toimia jatkossa jonkinlai-

sena alustana myos vapaamuotoisemmille vertaisuuden muodoille.
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Ryhmaan osallistujien koostamat kasitekartat ja rynmahaastattelun tulokset muo-
dostavat toiminnan tavoitteet. Ammatillisesti ohjatun vertaistukiryhman tulee tar-
jota osallistujille emotionaalista, sosiaalista ja tiedollista tukea. Naita tavoitteita
myotailevat myos avainhenkildiden haastatteluiden laadun osatekijat. Emotio-
naalinen tuki auttaa osallistujaa hyvaksymaan omaan tilanteensa, sopeutumaan
siihen ja nakemaan ratkaisuja ja toivoa. Oman tilanteen hyvaksyminen voi kohot-
taa itsetuntoa ja lisata kompetenssia eri elamanalueilla. Ryhman lisaksi tarke-
assa tukijan roolissa on ammattilainen, joka ohjaa ryhmaa. Sosiaalinen tuki lisaa
osallistujien itsetuntemusta, joka vahvistaa myodnteistd mindkuvaa. Sosiaalisesti
hyvaksytyksi tuleminen ja tunne yhteenkuuluvuudesta ovat merkityksellisia
myoOnteisen mindkuvan kannalta. Tiedollinen tuki auttaa arjessa. Sen kautta
osallistujat saavat vinkkeja, neuvoja ja tietoa vertaisilta. Lisaksi osallistujat saavat
ammattilaiselta tietoa vaurion vaikutuksista, selviytymiskeinoista ja tukimuo-
doista. Tiedolla ja tuella on mahdollista lisata osallistujien voimavaroja ja myon-

teisia muutoksia.
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6 JOHTOPAATOKSET

Edellisessa luvussa esitetyt opinnaytetyon tulokset muodostavat ratkaisuehdo-
tuksen ammatillisesti ohjatusta vertaistukiryhmasta nuorille ja aikuisille, jotka ovat
altistuneet sikidaikana alkoholille. Mallinnus koostuu laatutekijoista ja toiminnan
tavoitteesta, joiden avulla on mahdollista kasvattaa myonteisia muutoksia osal-
listujissa. Johtopaatoksina voidaan tiivistaa kuviossa 5, ettd ammatillisesti ohja-
tun vertaistukiryhman laatutekijat ja toiminnan tavoitteet kaynnistavat parhaim-

millaan prosessin, joka vahvistaa osallistujan itsetuntemusta.

Ammatillisesti ohjatun vertaistuen
laatutekijat:

- ymmarrettavyys ja saavutettavuus
- FASD-tieto ja ymmarrys
-vertaisuuden jatkuvuus

U

Vertaistukiryhman tavoitteet:
sosiaalinen,
emotionaalinen ja
tiedollinen tuki

<

osallistujan itsetuntemuksen vahvistuminen

KUVIO 5. Ammatillisesti ohjatun vertaisryhmatoiminnan prosessin mallinnus

Opinnaytety0 ei anna ehdotusta vertaistukiryhmamallista, jossa olisi ennalta

maaritelty tai suunniteltu struktuuri. Kantava ajatus ehdotetusta mallinnuksesta
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perustuu kohderyhman kuuntelemiseen ja vertaistukiryhman rakentamiseen kul-
loisenkin ryhmaan osallistuvien tarpeiden mukaan. Laatutekijat ja tavoitteet anta-
vat toiminalle suositukset ja suuntaviivat, jotka ovat sovellettavissa ryhmamuotoi-
seen vertaistukeen eri elamanvaiheissa. Ammattilainen vertaistukiryhmassa luo
olosuhteet, jotka mahdollistavat vertaisuuden syntymisen (vrt. Kippola-Paakko-
nen 2020, 94). Prosessia johtaa osallistujien ja ryhman tarpeet ilman ammattilai-

sen ennakkoon maarittelemia teemoja tai tiukkaa struktuuria.

Opinnaytetyon tuloksena syntynyt ratkaisuehdotus syvensi ja yhtenaisti vertais-
tukiryhman tavoitteita ja avasi tekijoita, jotka tulee ottaa huomioon, kun talle koh-
deryhmalle suunnitellaan toimintaa. Tulokset mukailevat aikaisemmin jarjestetyn
toiminnan tavoitteita ja erityispiirteitéa. Aikaisemmasta toiminnasta poiketen tama
opinnaytetyd painottaa vertaisuuden jatkuvuutta, kokemusasiantuntijuutta ver-
taistukiryhnmassa ja tiedon merkitysta osallistujille. Naiden painotusten lisaksi
osallistujien saama tuki tdsmentyi ja kasitteellistyi. (vrt. Seppala 21-22; Somer
2011, 106).

Ammatillisesti ohjattu vertaistukitoiminta sikidaikana alkoholille altistuneille nuo-
rille ja aikuisille on tavoitteellista ryhmatoimintaa. Laatutekijat ovat kolmesta
osasta syntyva kokonaisuus, joka edellyttda kohderyhman tuntemista syvalli-
sesti. Vertaistukiryhman toteuttaminen edellyttda suunnitelmallisuutta, tietoa ja
osaamista alkoholialtistuksen vaikutuksista. Laatutekijoiden toteutuminen kay-
tanndssa vaatii vertaisuuden periaatteiden ja ammattilaisen roolin yhteensovitta-
mista ja mukautumista. Vahvat taustaorganisaatiot tai yhteisét voivat mahdollis-
taa mallinuksen toteutumisen, joka on saavutettavaa ja ymmarrettavaa. Nain on

mahdollista lisata osallistujien tietoa ja ymmarrysta altistuksen vaikutuksista.

Ammattilaisen roolia vertaisryhmassa vahvistaa kohderyhman vaurion laatu ja
vaikutukset yksildon mielen hyvinvointiin. Vertaistuen kannalta on ymmarrettava
sikidaikaisen alkoholialtistuksen vaikutukset ja seuraukset syntyvalle lapselle, ha-
nen varttuessaan ja elaessaan arkeaan aikuisena. On osoitettavissa, etta siki6-
aikainen alkoholialtistus lisaa useille henkildille aikuisiassa mielenterveysongel-
mia seka tuo haasteita arkeen usealla elaman osa-alueella (Koponen ym. 2020,
Freunscht ym. 2011,33-37; Lynch ym. 2017, 50; Spohr ym. 2007, 175). Alkoho-
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lialtistuksen synnyttdma vaurion laatu ja diagnoosiin liittyva arkalaatuisuus vai-
kuttavat vertaistuen tarpeeseen ja jarjestamistapaan. Naiden syiden takia on pe-
rusteltua, etta talle kohderyhmalle vertaistukitoiminta on ammatillisesti ohjattua ja
organisoitua, jota taydentaa kokemusasiantuntijuus (vrt. Mikkonen & Saarinen
2018, 33-34).

Ratkaisuehdotuksessa eli mallinnuksessa osallistuja voi saada sosiaalista, emo-
tionaalista ja tiedollista tukea, kun toiminnan suunnittelussa ja toteutuksessa on
huomioitu ensin laatutekijat. Kun osallistujalle annetaan sosiaalista, emotionaa-
lista ja tiedollista tukea voidaan vaikuttaa siihen, kuinka han ajattelee omasta it-

sestaan suhteessa saamiinsa vaurioihinsa sikidaikana.

Sosiaalinen, emotionaalinen ja tiedollinen tuki vahvistavat parhaimmillaan myon-
teista suhtautumista itseensa ja selviytymiseen arjessa. Tuloksista on osoitetta-
vissa, etta saatu tuki edisti osallistujan kompetenssia ja hallinnantunnetta. Ver-
taistukiryhman kautta saatu tieto, sosiaalinen ja emotionaalinen tuki vahvistavat
osallistujan itsetuntemuksen lisdksi voimavaroja ja minakuvaa. Itsetuntemusta
voidaan kuvata ihmisen kasvuksi ja kehitykseksi. ltsetuntemus voi parantaa ela-
manlaatua ja auttaa tulemaan paremmin toimeen itsensa tai muiden kanssa.
(Dunderfelt 2006, 18-19.)

Itsetunnon kohoaminen oli yksi vertaistukiryhman myonteisista vaikutuksista. It-
setunto on tarkea osa minakasitysta. Se on muotoutunut suhteessa elinymparis-
todomme ja kuinka muut ovat meitd kohdelleet tai ajatelleet meista. Itsetunto on
kuitenkin muokattavissa, silla tama on tulkinta itsessamme ja tulkintojamme on
mahdollisia muuttaa. (Dunderfelt 2006, 132.). Kiviruusu kuitenkin (2017, 4) esit-
taa, etta itsetunto kehittyy myonteisesti nuoruudesta aikuisuuteen, mutta nayttaisi
pysahtyvat 30—40 ikadvuoden valiin. Taman opinnaytetydn perustella ei voi todeta,

kuinka pysyvasta itsetunnon muutoksesta osallistujien kohdalla on kyse.

Taman opinnaytetyon vertaistukiryhmaan osallistuminen tuotti vain myonteisia
vaikutuksia osallistujissa. Tulos ei ole itsestaan selvaa, silla vertaisten kohda-
tessa voi syntya myods kielteisia vaikutuksia (vrt. Kippola-Paakkonen 2020, 88;

Nylund 2005, 204-205). Myonteisiin tuloksiin paastiin tassa opinnaytetyossa
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huomioimalla laatutekijat jo ennakkosuunnitteluvaiheessa ja valitsemalla osallis-
tujat ryhmaan. Alkuhaastatteluiden ja vertaiskarttojen avulla paastiin rakenta-
maan mahdollisimman yhtenainen ryhma ja loytamaan osallistujia yhdistavia te-
kijoita. Lisaksi ammattilaisella oli laatutekijoiden mukaisesti riittava tieto kohde-
ryhmasta, jolloin ryhmalaisten keskinaisia vuorovaikutussuhteita voitiin tukea so-

pivalla tavalla.

Opinnaytetydssa nousi esiin vertaisryhmien toteuttaminen osana jalkihuoltoa,
sillda nuoruutta (18-25 vuotta) pidettiin ratkaisevana elamanvaiheena sikidaikana
alkoholille altistuneen ihmisen elamassa. Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos on
laatinut mallinuksen vuonna 2020 nuorten jalkihuoltoon kohderyhmille, jotka tar-
vitsevat palveluiden vaativaa ja erityista jarjestamista ja toteuttamista. Mallinnuk-
sen tavoite on luoda jatkumo palveluille ja tukea nuoren osallisuutta ja toimijuutta
elamassa. Nuoret, joilla on FASD nahdaan tarvitsevan vaativaa ja erityista tukea
taysikaisyyden saavutettuaan. Tama kohderyhma hyotyy pidennetysta jalkihuol-
losta 25 ikavuoteen saakka ja he tarvitsevat syrjaytymisen ehkaisyyn eldamanhal-
linallista tukea seka ohjausta ja neuvontaa. (Yliruka ym. 2020, 3, 49.) Eri ikakau-
siin ihmisen elamassa liittyvat yhteiskunnan sosiaaliset ja yhteiskunnalliset haas-
teet. Nuorella, jolla on toimintakyvyn rajoituksia, voi olla vaikeuksia tayttaa ha-
nelle asetettuja tavoitteita. Hallinnantunne voi vaikuttaa nuoren tulevaisuuden
suunnitelmiin ja toiveikkuuteen. (vrt. Jaarni 2004, 175; Martin 2016, 145.) THL:n
mallinnuksen ja opinnaytetyon tulosten valossa vertaisryhmien jarjestaminen

osana jalkihuoltoa olisi perusteltua.

Sikidaikaista alkoholialtistusta ja vertaistukea on kuitenkin pohdittava elamanmit-
taisena tukena. On huomioitava, ettd opinnaytetydn vertaistukiryhmaan osallistu-
neet henkildt elivat aikuisuutta (keski-ika yli 30 vuotta), jolloin heidan elamanti-
lanteensa oli ainakin jossain maarin vakiintunut. Elamankokemuksestaan huoli-
matta osallistujilla oli tiedon puutetta littyen saamaansa vaurioonsa. Osallistujat
kokivat saaneensa uutta tietoa sikidaikaisen alkoholialtistuksen vaikutuksista ja
kokivat tuen ja tiedon vaikuttaneen elamaansa. Tama osoittaa, ettd FASD-aikui-
sille on tarpeeseen nahden liilan vahan tarjolla tietoa, tukea ja palveluita. Elaman-
tilanteesta ja iasta johtuen tiedon ja tuen tarpeet ovat erilaisia, mika synnyttaa eri
elaman vaiheet lapaisevan vertaistuen tarpeen. Sikidaikainen alkoholialtistus ai-
heuttaa pysyvia vaurioita, jotka vaikuttavat ihmisen toimintakykyyn eri asteisesti

koko elaman (Verneri 2019).
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Opinnaytetyon tulosten pohjalta voidaan todeta, ettd ammatillisesti ohjattu ver-
taistuki on vaikuttavaa ja sita tarvitaan lisaa sikidaikana alkoholille altistuneille
nuorille ja aikuisille. Ratkaisuehdotus mallinnuksesta jasentaa ja yndenmukaistaa
vertaistukiryhmatoimintaa hyodyntaen aikaisempia kaytantoja seka uusien osal-
listujien kokemuksia perusteella. Ratkaisuehdotuksen avulla toimintaa pystytaan

jarjestamaan tarpeisin vastaamalla tavalla.

Myonteisista tuloksista huolimatta on kuitenkin ajateltava, etta opinnaytetyon tu-
loksena syntynyt mallinnus ei ole ainoa ja ehdoton ratkaisu. Se on tulos, joka
syntyi tehdyilla valinnoilla ja juuri nailla mukana olleilla ihmisilla. Syntynyt mallin-
nus vertaistukiryhmien toteutuksesta on taustaorganisaatioiden kaytettavissa ja
muokattavissa, mutta sita voidaan hyddyntaa myos esimerkiksi jalkihuollossa alle
25-vuotiaiden nuorten aikuisten kanssa osana aikuistumisen ja itsenaistymisen
tukea. Ammatillisesti ohjatun vertaistoiminnan mallinnusta voivat hyodyntaa
myos muut toimijat, jotka suunnittelevat tai haluavat toteuttaa ammatillisia ver-

taistukiryhmia samankaltaisesta tuesta hyotyville ryhmille.
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7 POHDINTA

7.1 Ajatuksia opinnaytetyon toteuttamisesta

Opinnaytetydn suunnitteluvaiheessa hahmottelin tutkimusstrategiaksi toiminta-
tutkimusta, mutta opinnaytetydon ohjaajan rohkaisemana tutustuin design-tutki-
mukseen. Toimintatutkimus ja design-tutkimus muistuttavat paljon toisiaan. Mo-
lemmissa tutkimusstrategioissa tutkimus etenee vaiheittain, seka tutkimuskoh-
teena etta valineena ovat toiminto ja sen kehittaminen. Naita tutkimusstrategioita
yhdistdd myds monimenetelmallisyys. (ks. Jyrkama nd.; Kiviniemi 2018, 170.)
Perehtyessani erilaisiin suunnittelututkimuksiin vakuutuin design-tutkimuksen so-
veltuvuudesta. Design-tutkimuksen joustavuus ja prosessimaisuus sopivat kehit-

tamistavoitteisiin hyvin.

Design-tutkimus tutkimusstrategiana osoittautui tyélaaksi, mutta toimivaksi. Opin-
naytetyon ohjaajan vaihtuminen ja oma tydpaikan vaihdos kesken opinnaytetyon
vaikuttivat tydskentelyyn, mutta suurimmat haasteet monivaiheiseen prosessiin
toi COVID-19 pandemia. Alkuvaiheen aikataulujen muutos ja odottelu aiheuttivat
pahimmillaan vieraantumista aiheesta. Haasteista huolimatta tyo eteni sykleissa

ja suunnitelman mukaan, mutta pitkittyneessa aikataulussa.

Opinnaytetyoprosessiin sisaltyneen jatkuvan arvioinnin ja suunnittelun vuoksi
jouduin tarkastelemaan ja tyostdmaan rinnakkain opinnaytetydon menneita ja tu-
levia vaiheistuksia. Tama teki tutkimusprosessin ajoittain vaikeaksi rajata. Moni-
menetelmallisyys osoittautui tyolaaksi ja kerattavaa aineiston maaraa piti rajata
kesken opinnaytetydprosessin tyon kohtuullisuuden vuoksi.

Design-tutkimuksen suurin rikkaus oli kokemustiedon hyddyntaminen tutkimuk-
sen toimintavaiheessa eli vertaistukiryhman toteutuksessa. Teoreettisen tiedon
merkitys korostui tutkimuksen suunnittelu- ja raportointivaiheessa. Teoriatieto an-
toi suojan pysya tutusta aiheesta riittdvan ulkopuolisena. Kaytannon- ja teoriatie-
don yhdistaminen antoi minulle ikaan kuin koordinoijan roolin, jolloin tehtavanani

oli yhdistaa palaset oikeisiin paikkoihin. Raportointivaiheessa palasin usein tutki-
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mukseni alkuvaiheisiin ja kyseenalaistin alussa tekemiani ratkaisuja. Raportointi-
vaiheessa kuitenkin luottamukseni tutkimusstrategiaan vahvistui, silla valittu tut-

kimusstrategia oli antanut monivaiheiselle tyolleni joustoa.

Monimenetelmallisyys toi tutkimukselle arvoa ja luotettavuutta. Aineistojen tulok-
set olivat samansuuntaisia, joka teki niiden yhdistamisesta helppoa. Aineiston
laajuus olisi mahdollistanut monipuolisemman analyysin ja vertailun. Kaikkia ai-
neistoja olisi voinut analysoida mielestani syvemmin, mutta erityisesti ryhma-

haastattelusta olisi ollut enemmankin tuloksia ammennettavissa

Koen, etta laatutekijoiden seka toiminnan tavoitteiden maarittaminen kirkastivat
ammatillisesti ohjatun vertaistuen tydmuotoa ja ammattilaisen toimintaa vertais-
ryhmassa. Ammattilaisen rooliin vertaistukiryhmassa olisi voinut syventya enem-
man mallinnuksen nakokulmasta. Opinnaytety6 oli kuitenkin rajallinen, eika sii-

hen voinut sisallyttaa kaikkia mahdollisuuksia mita aihe tarjosi.

Opinnaytetyota aloittaessani oletuksenani oli, etta tulosten avulla syntyisi ratkai-
suehdotus, joka maarittelisi vertaistuen mallin rakenteellisemmin. Ajatus muuttui
avainhenkildhaastatteluiden jalkeen. Selvisi, ettd kantavia elementteja vertais-
tuen jarjestamisessa talle kohderyhmalle ovat tarvelahtdisyys ja vertaistuen jat-
kuvuus. Maaritellyt laatutekijat mukailevat vertaisuuden ydinta, jota ammattilai-
sen tulee tukea ja kunnioittaa Naihin laatutekijoihin ei sovi esimerkiksi ennalta

maaritellyt teemat ammattilaisen toimesta tai vakio ryhman kestoaika.

Opinnaytetyon aikana kehitettiin uusia ja muotoiltiin vanhoja toiminnallisia mene-
telmia ryhman ohjauksen ja teemojen kasittelyn tueksi. Aineistonkeruumenetel-
mista ryhmakeskustelu ja kasitekartat sopivat jatkossakin vertaistukiryhmien toi-
minnallisiin menetelmiin tukemaan ryhmalaisten omaa prosessia. Nama mene-
telmat voivat lisaksi toimia muutoksen ja vaikuttavuuden mittareina. Muita toimi-
via menetelmia olivat alkuhaastattelut ja niiden perusteella koostettavat vertais-
kartat, jotka toimivat ryhmanvetajan tyovalineena koostaessa ryhmaa. Nama ke-
hitetyt ja jalostetut menetelmat ovat siirrettavissa taustaorganisaatioiden kayt-

toon.
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Opinnaytetyon heikkous on, etta silla pystytaan osoittamaan vain lyhyen aikavalin
positiivisia muutoksia. Toisaalta, mikali nain pienella interventiolla voidaan vai-
kuttaa myonteisesti edes hetkellisesti osallistujan elamankulkuun, on tyo omasta
mielestani vaikuttavaa. Vertaisuuden jatkuvuudella naita lyhyita interventioita voi-
taisiin jatkaa eri elamanvaiheiden lapi, jolloin myonteiset muutokset elamankul-

kuun voisivat olla pysyvampia.

Vertaistukitoiminta sikidaikana alkoholille altistuneille nuorille ja aikuisille on ollut
paasaantoisesti jarjestdjen tuottamaa toimintaa. Tama saa pohtimaan vertais-
tuen tulevaisuuden nakymia. Jarjestojen toiminnan rahoitus on talla hetkella mur-
roksessa ja tamankin kohderyhman vertaistukitoiminta ja vertaistukiryhmien tule-
vaisuus on vaakalaudalla (ks. Kehitysvammaliitto 2021). Jarjestojen toimintaa ra-
hoitetaan suurelta osin Veikkauksen varoin. Vuoden 2022 helmikuussa Valtio-
neuvosto julkaisi rahoitusmallin uudesta rahapelituotannon kaytosta. Uudistuk-
sen tavoitteena on taata avustuksensaajille ” ennustettava, vakaa ja edunsaajien
autonomian turvaava riittava rahoitus.” (Valtioneuvosto 2022.) Siirtymavaiheessa
vuosina 2022-2024 rahoitus pyritdan turvaamaan nykyisella tasolla. Uudistuksen
lisaksi kaynnistyy uusi puitelaki, silla rahoitusta on tahan mennessa saadetty ar-
pajaislailla. Uudistus kokonaisuudessaan haastaa jarjestdja todentamaan julki-
sella rahoituksella toteutetun toiminnan tuloksellisuutta ja vaikutuksia. (Heinonen
2022.)

Perehtyessani sikidaikaiseen alkoholialtistukseen ja aikuisten elamantilanteisiin
havaitsin, etteivat he saa talla hetkelld tarvitsemaansa tukea riittdvasti. Nakisin
yhtena mahdollisuutena ammatillisesti ohjatun vertaistuen liittyvan sosiaaliseen
kuntoutukseen. Sosiaalihuoltolaki (1301/2014) maarittelee sosiaalisen kuntou-
tuksen olevan “sosiaalityon ja sosiaaliohjauksen keinoin annettavaa tehostettua
tukea sosiaalisen toimintakyvyn vahvistamiseksi, syrjaytymisen torjumiseksi ja
osallisuuden edistamiseksi.” Vertaistuen lisaksi sosiaalisen kuntoutuksen muita
valineita voivat olla psykososiaalinen tuki ja erilaiset toiminnalliset ryhmat. Sosi-
aalista kuntoutusta voidaan jarjestaa aikuiselle, joilla on laaja-alaisia tuen tarpeita
ja vaikeuksia arjenhallinnassa kuten tyottomyytta tai haasteita liittya yhteisoihin.
(THL 2015). THL:n (2020) mukaan sosiaalinen kuntoutus voi painottua ennalta-

ehkaisevaan ja korjaavaan sosiaalitybhon. Tassa on paljon yhtalaisyyksia ver-
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taistuen paaulottuvuuksien kanssa (vrt. Mikkola & Saarinen 2018, 70-72). Tilas-
tojen valossa FASD-lapsia syntyy tulevaisuudessakin, joten resursseja tulisi

suunnata ennaltaehkaisyn lisaksi nuorten ja aikuisten korjaavaan tukeen.

7.2 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Tuomi & Sarajarven (2018) mukaan laadullisen tutkimuksen luotettavuutta tulisi
tarkastella kokonaisuutena. Luotettavuuden tueksi tutkijan tulee antaa riittavasti
tietoa raportoidessaan, jotta lukija voi itse arvioida esitettyja tuloksia. Tutkimuk-
sen tulisi vastata kohdetta ja tarkoitusta. Tutkijan on osattava perustella tutkimuk-
sen tarkeys ja luotettavuus. Tutkijan tulee aukaista aineistonkeruu, siihen liitty-
neet erityisyydet seka analyysi tuloksineen ja johtopaatelmineen. Tutkimuksessa
tulee perustella tiedonantajien valinta seka tutkimuksessa tulee huolehtia, etta
osallistujien anonymiteetti sailyy. Tutkijan tulee tarkastella ja arvioida myos suh-
dettaan tiedonantajiin. (Sarajarvi & Tuomi 2018, 163—-164.)

Opinnaytetyon aihe ja kohderyhma olivat minulle ennestaan tuttuja ja osa opin-
naytetyosta toteutettiin tydajalla toiselle taustaorganisaatiosta. Tama sidonnai-
suus tulee huomioida, kun tarkastellaan opinnaytetyontekijan roolia ja asemaa.
Aaltion ja Puusan (2020) mukaan luotettavuutta tarkasteltaessa konstruktiivi-
sessa tutkimustavassa tutkijan oma pohdinta ja tarkkailu ovat tutkimusprosessin
aikana keskeisia. Tata toteutin opinnaytetyossa tekemalla saannollisesti muistiin-
panoja kirjoittamalla auki omia havaintojani ja ajatuksiani seka puntaroimalla rat-
kaisuja ja hakemalla vastauksia teoriasta. Vaikka oma ennakkotietamykseni tut-
kittavasta asiasta oli haaste, oli aiheen tuttuus myds samalla vahvuus. Tata na-
kokulmaa puoltaa esimerkiksi avainhenkildiden nakemys, etta ryhman vetajalla
tulee olla vahva tietdmys FASDin perusolemuksesta ja ryhmanohjauksesta.
Tasta nakokulmasta opinnaytetyontekijan rooli vertaisryhman vetajana oli mie-

lestani perusteltua.

Alasuutarin (2015) mukaan laadullisessa tutkimuksessa tutkijan roolia on syyta
arvioida ja pohtia, kuinka tutkija on vaikuttanut haastateltaviin ja sitd kautta saa-
tuun tietoon ja sen luotettavuuteen. Opinnaytetyontekijana esitieto tutkittavasta

ilmiosta ja ymmarrys eri rooleista tulevista avainhenkilosta auttoivat tekemaan
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tarkentavia kysymyksia haastateltaville ja luomaan yhteista kasitysta keskustele-
tavasta aiheesta. Tata voidaan pitaa tarkeana asiana haastattelun onnistumisen

kannalta.

Opinnaytety0ssa noudatettiin Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeistusta ih-
misiin kohdistuvan tutkimuksen eettisia periaatteita. Opinnaytetydntekijana kun-
nioitin tutkittavan inmisarvoa ja noudatin perustuslain mukaisia ihmisoikeuksia.
Tutkija ei saa loukata, aiheuttaa haittaa tai vahingoittaa tutkimustuloksella tai tut-
kimustilanteessa tutkimuskohteita tai muita yhteisdja ja tahoja. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2019, 7-8.)

Opinnaytetyohon osallistuneiden anonymiteettia suojeltiin ja ainoastaan opinnay-
tetyontekijana sailytin osallistujien yhteystietoja. Vertaistukiryhmaan osallistunei-
den yhteystiedot olivat taustaorganisaatioiden tiedossa matkakustannusten mak-
samista ja tapaamisten jarjestamista varten. Alkuhaastatteluita sailytin siihen
sakka, kunnes vertaiskartat ja rynma saatiin muodostettua. Taman jalkeen tiedot

havitettiin.

Ryhmaan osallistujat kuuluivat suunnitelman mukaisesti Kehitysvammaisten Tu-
kiliiton tietosuojan piiriin, koska vertaistukiryhma oli osa sen toimintaa. Organi-
saation toimintaa varten keratiin tiedot osallistujien iasta, sukupuolesta, yhteys-
tiedot ja palaute rynmaan osallistumisesta. Nama tiedot ovat samoja, joita STEA
rahoittajana velvoittaa raportoimaan osallistujista. Kehitysvammaisten Tukiliitto
sailyttaa tietoja siihen saakka, kunnes toiminta on raportoitu rahoittajalle ja saatu
siltd palaute eli arviolta vuoden 2022 kesaan saakka. Yhteistietoja kysyttiin vain
yhteydenpitoa varten vertaisryhman ajaksi. Tietoja paasi tarkastelemaan vain
kyseinen tyontekija eli opinnaytetyontekija. Tiedot tallennettiin tietoturvalliseen
tietojarjestelmaan. Kehitysvammaisten Tukiliiton tietosuojakaytannot vastaavat

voimassa olevia tietosuoja-asetuksia (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2020b).

Osallistujilta pyydetiin kirjallinen tietoon perustuva suostumus opinnaytetyohon
(LITE 4). Osa avainhenkildistd antoi suullisen suostumuksen, joka tallentui
Teams-tallenteeseen. Tutkittavat saivat tiedotteen (LIITE 5) opinnaytetyosta kir-
jallisesti ja suullisesti seka tilaisuuden kysya lisatietoja tydsta. Tutkittavat saivat
tietoa opinnaytetydn tavoitteista, kaytannon toteutuksesta ja henkildtietojen ka-

sittelysta. Tiedotteessa ja suostumuksessa kaytettiin ja mukailtin Tampereen
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korkeakoulujen omia malleja (Tampereen korkeakoulujen intranet 2021ab). Opin-
naytetyohon osallistuminen oli vapaaehtoista ja tutkittavat henkilot saivat kes-
keyttaa osallistumisensa missa vaiheessa tahansa. Tata mahdollisuutta kaytti

yksi vertaisryhmaan osallistunut henkild.

Vertaistukiryhmaan osallistuneet kuulivat alustavia tuloksia rynmakeskustelusta
ja kasitekartoista syyskuun seurantatapaamisessa. Tapaaminen sovittiin ryhman
toiveesta elokuussa. Alustava yhteenveto tuloksista kerrottiin ryhmalaisille siksi,
ettd se oli osa heidan yksilo- ja ryhmaprosessiansa. Ryhman kommentit eivat

vaikuttaneet analyysiin tai lopputuloksiin.

7.3 Jatkotutkimusaiheet

Opinnaytetyontekijana minulle hahmottui, ettd aikuisista, joilla on FASD-diag-
noosi, on tehty vield vahaisesti interventiotutkimuksia suhteessa diagnoosin ylei-
syyteen nahden. Tahan mennessa tutkimukset ja selvitykset ovat painottuneet
pitkalti lapsuuteen ja nuoruuteen, jotka ovat ratkaisevia elamanvaiheita altistu-
neen ihmisen elamassa tulevaisuutta ajatellen. Tutkimustieto, joka kasittelisi si-
kidaikaiseen alkoholialtistuksen vaikutuksia aikuisuuteen auttaisi kehittamaan tu-
kia ja palveluita, jota itse kohderyhma kaipaa. Suomessa on talla hetkella kon-
taktoitu vertaisryhmien ja FASD-verkoston kautta monia aikuisia, joilla olisi paljon

kerrottavana elamastaan.

Taman opinnaytetyon perusteella voidaan todeta, ettd ryhmaan osallistuminen
oli hyodyllista osallistujille, mutta myodnteisten vaikutusten pysyvyydesta ei ole
nayttda. Seurantatutkimus, jossa keskityttaisiin tarkastelemaan FASD-vertaistu-
kiryhmaan osallistuneiden aikuisten elamaa ja vertaistuen vaikutuksiin elaman-

kulkuun, antaisi enemman tietoa mahdollisista pitkaaikaisista vaikutuksista.
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LITTEET

Liite 1. Faktoja FASDista

FASD
tarkoittaa
alkoholin

aiheuttamia
sikiévaurioita
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Liite 2. Avainhenkildiden haastattelun runko ja teemat

1. Toiminnan tavoite

- mita toiminnalla halutaan saavuttaa ja antaa osallistujille?
- miksi nuoren tai aikuisen tulisi osallistua?

- mita aiheita vertaisryhmassa pitaisi kasitella?

2. Struktuuri

- Kohderyhma, kuka hyotyy vertaisryhmasta?
- milloin, missa elamanvaiheessa sopii?

- ryhman kokoonpano? Montako osallistujaa?
- ryhman puitteet, tapaamiskerrat, kesto?

3. Roolit

- millainen on vetajan eli ammattilaisen rooli ryhmassa?

- mita ryhman ohjaajan pitaa osata ja tietaa kohderyhmasta ja miksi?
- mitka ovat ryhmanohjaajan tehtavat?

- vertaisohjaajan rooli ryhmassa?

4. Vuorovaikutus

- mitka asiat tukevat osallistujien vuorovaikutusta?
- mitka asiat edistavat ryhmaytymista?

5. Vaikutukset

- millaisia valittdmia ja pitkaaikaisia vaikutuksia osallistujiin?
- ajatuksia jalkihuollosta
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Liite 3. Alkuhaastattelurunko ryhmaan hakijoille

TAUSTA JA KASVUOLOSUHTEET
Kerro lapsuudestasi ja nuoruudestasi.

Kuinka koulunkayntisi sujui?

NYKYTILANNE
Oletko ty6elamassa, opiskeletko vai oletko elakkeella?
Miten asut?

Millaisia ihmissuhteita sinulla on elaméassasi talla hetkella?

MILLAINEN OLET?
Mita harrastat tai vietat vapaa-aikaasi?
Missa olet hyva?

Millainen olet ryhmassa?

ARKI

Miten koet, etta Fasd vaikuttaa elamaasi?

DIAGNOOSI

Milloin sait tietdd omasta diagnoosista tai milloin aloit epailemaan fasd- diagnoosia?

OSALLISTUMINEN RYHMAAN
Miksi haluat ryhmaan mukaan?
Mita odotat ryhmalta?

Oletko tavannut muita, joilla on FASD?

85



86

Liite 4. Tiedote opinnaytetydhon osallistumisesta

Cr

1/2

Tampereen
ammattikorkeakoulu

TIEDOTE OPINNAYTETYOHON OSALLISTUMISESTA

Pyydamme Teita osallistumaan tdhan opinnaytetyohon, jossa tutkitaan vertais-
tukea FASD-nuorille ja aikuisille.

Perehdyttyanne tahan tiedotteeseen teille jarjestetaan mahdollisuus esittaa ky-
symyksia tutkimuksesta, minka jalkeen teiltd pyydetaan suostumus tutkimuk-
seen osallistumisesta.

Tutkimuksen tarkoitus

Opinnaytetyon tarkoituksena on tutkia FASD-nuorille (yli 18- vuotiaille) ja aikui-
sille jarjestettavaa vertaisryhmatoimintaa. Opinnaytetydssa maaritellaan amma-
tillisesti ohjatun FASD-vertaistukiryhnman laatutekijat seka muotoillaan niiden pe-
rusteella malli vertaistukitoiminnasta, joka lisaa nuoren tai aikuisen itsetunte-
musta.

Tutkimuksen kulku

Opinnaytety6 on laadullinen design-tutkimus. Design eli suunnittelututkimus on
tutkimusstrategia, jossa yhdistyy teoria, suunnittelu ja tutkimus.

Tutkimuksen osat:

. teorian ja viitekehyksen maarittely

. avainhenkilohaastattelut

. laatukriteereiden maarittely FASD-vertaistukiryhmatoiminnalle
. vertaistukiryhman suunnittelu ja toteutus

. vertaistukiryhman tulosten kerays

. tulosten analysointi

. ratkaisuehdotus eli malli

NOoO O WN -

Aineiston kerdys

Opinnaytetyon aineistot hankitaan teemahaastattelulla (avainhenkil6t), erilaisin
toiminnallisin menetelmin osana vertaistukiryhman ohjelmaa seka ryhmahaas-
tattelulla (ryhmaan osallistujat).
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Toiminnallisin keinoin hankitut aineistot valokuvataan. Haastattelut tallennetaan
joko Teams yhteydella tai puhelimen nauhurilla. Haastattelut litteroidaan ja ne
analysoidaan alustavan suunnitelman mukaan sisallon analyysilla seka temaat-
tisen analyysin keinoin.

Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja sailyttaminen

Kerattyja tietoja kasitellaan luottamuksellisesti EU:n tietosuoja-asetuksen ja
Suomen tietosuojalain edellyttamalla tavalla. Tietoja ei anneta tutkimuksen ul-
kopuolisille henkildille.

Tutkimustiedostoa ja tutkimuksen yhteydessa kerattyja aineistoja sailytetaan
opinnaytetyon hyvaksymiseen saakka Tampereen korkeakoulujen pilvipalve-
lussa, jonka jalkeen ne tuhotaan. Aineistoon paasee kasiksi ainoastaan opin-
naytetyon tekija.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja voitte peruuttaa osallis-
tumisenne opinnaytetydhodn koska tahansa.

Yksityisyys tutkimusjulkaisuissa ja tutkimuksesta tiedottaminen
Opinnaytetyoraportti on julkinen asiakirja. Opinnaytetyoraportti tulee saataville
Theseus-verkkokirjastoon. Opinnaytetyontekija huolehtii ettei julkaistavaan tyo-

hon sisallyteta luottamuksellista tietoa tai lain perusteella salassa pidettavaa tie-
toa.

Opinnadytetyontekijan yhteystiedot

Minni Haveri

Tampereen ammattikorkeakoulu
i, minni.haveri@tuni.fi
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Liite 5. Suostumuslomake

SUOSTUMUSLOMAKE

Vertaistukiryhmamalli FASD-nuorille ja aikuisille

Suostumus opinndytetyohon osallistumiseksi

Minua on pyydetty osallistumaan ylla mainittuun opinnaytety6hdn ja olen saanut kirjallista
tietoa tydsta ja mahdollisuuden esittaa siita tekijalle kysymyksia.

Ymmarran, ettd opinnaytteeseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus
kieltaytya siita seka peruuttaa suostumus tai keskeyttda osallistuminen valiaikaisesti syyta

iimoittamatta. Ymmarran myods, etta tiedot kasitellaan luottamuksellisina.

Annan suostumukseni opinnaytetyohon.

Paikka ja paivamaara

Allekirjoitus

Nimenselvennys

Puhelinnumero sahkopostiosoite



