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Taman opinndytetyon pééasiallisena tutkimuskysymyksena oli: ”Miten vertaistuki-
ryhmassa kdyminen on vaikuttanut Asperger-aikuisten henkisen hyvinvoinnin koke-
miseen?”. Kartoitimme myds ryhmdildisten odotuksia vertaistukiryhmin kokoontu-
misten osalta sekd miten odotukset toteutuivat kokoontumiskertojen aikana. Tutki-
muksen toiminnallisen osuuden tavoitteena oli suunnitella, perustaa ja ohjata vertais-
tukiryhma ja saada siita tyoelaméassakin hyddynnettavad kokemusta.

Vertaistukiryhma kehiteltiin yhdessa Satakunnan AUNE-hankkeen Birgit Vuori-
Metsdmden, SAMDY ry:n Saara Korkeaméen ja Satu Takalan sek& Porin mielenter-
veyskeskuksen neuropsykologi Janne Sihvosen kanssa. Opinndytetydmme lahtokoh-
tana oli Satakunnan AUNE-hankkeen tavoite saada Asperger-aikuisille suunnattu
vertaistukiryhméa Satakuntaan.

Opinnaytetydomme teoriaosuudessa kasittelimme Aspergerin oireyhtyméaa aikuisuu-
den ndkokulmasta. Lisaksi késittelimme hyvinvointia henkiseen hyvinvointiin keskit-
tyen. Késittelimme myds vertaistukea ja vertaistukiryhmia.

Kéaytimme opinndytetydomme menetelmind sekd kvantitatiivisia ettd kvalitatiivisia
menetelmid. Nama menetelmat olivat kysely ja havainnointi. Aineisto keréttiin kesél-
14 2007 pitamamme Asperger-aikuisten vertaistukiryhman kymmenen kokoontumis-
kerran aikana. Jarjestimd&mme vertaistukiryhmadn osallistui seitsemén henkil6a,
joista naisia oli kolme ja miehia nelja.

Kyselyjen ja vertaistukiryhméssa tapahtuneen havainnoinnin kautta ilmeni, ettd ver-
taistukiryhméan osallistumisella oli pd&osin myonteistd vaikutusta osallistujien hen-
kisen hyvinvoinnin kokemiseen. Vertaistukiryhméén osallistuvien odotukset ryhmaa
koskien vastasivat pitk&lti aikaisempien vertaistukiryhmista tehtyjen tutkimuksien
tietoja. Ryhmalaisten odotukset toteutuivat melkein kaikilta osin.

Opinndytetyémme mahdollisti Asperger-aikuisten vertaistukiryhmén syntymisen
Satakunnan alueelle. Vertaistukiryhma@ jatkoi itsendisend jonkin aikaa viel& syksylla
2007. Opinnaytetydmme tuloksia voidaan k&yttdd osoittamaan vertaistukiryhmien
tarkeyttd Asperger-aikuisille.
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The primary research question of this graduate thesis was: "How has visiting a peer
support group affected the way adults with Asperger’s syndrome have experienced
their wellbeing?” We also mapped out the group members” expectations related to
meetings of the peer support group and how expectations were fulfilled during the
meetings. The aim of the functional part of the study was to plan, found and guide
peer support groups and to gain experience that can be utilized also in working life.

The peer support group was formed in cooperation with the AUNE project in Sata-
kunta (Network Project in Satakunta Related to Competence throughout the Spec-
trum of Autism) represented by Birgit Vuori-Metsamaki, with SAMDY (the Sata-
kunta Autism, MBD and Dysphasia Association) represented by Saara Korkeamaki
and Satu Takala as well as with Janne Sihvonen, a neuropsychologist from Pori Men-
tal Health Centre. The starting point of our thesis was the AUNE project’s goal of
establishing in Satakunta a peer support group for adults with Asperger’s syndrome.

In the theoretical part of our thesis, we discussed Asperger’s syndrome from the
viewpoint of adulthood, well-fare focusing on mental wellbeing as well as peer sup-
port and peer support groups.

In our thesis, we used both quantitative and qualitative methods. These methods were
an enquiry and observation. The material was gathered during ten meetings of a peer
support group for adults with the syndrome held in the summer of 2007. Seven per-
sons, three women and four men, participated in the peer support group.

The enquiries and observation done in the peer support group revealed that participa-
tion in the peer support group contributed mainly positively to how the participants
experienced mental wellbeing. The expectations of the participants of the peer sup-
port group had of the group mainly corresponded to knowledge acquired in earlier
studies of peer support groups. Almost all expectations of the group members were
fulfilled.

Our thesis made it possible to create a peer support group for adults with Asperger’s
syndrome in the region of Satakunta. The group continued its independent work still
for some time in the autumn of 2007. The findings of our thesis can be used to prove
the importance of peer support group to adults suffering from Asperger’s syndrome.
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1 JOHDANTO

Tietoisuus Aspergerin oireyhtymasta on lisddntynyt viime aikoina runsaasti. Suomes-
sa Asperger-lasten tunnistamiseen ja hoitoon on alettu Kkiinnittdd huomiota 1990-
luvulta l&htien. 2000-luvulla Asperger-aikuisten tilannetta on alettu tiedostaa entista
enemman. (Sihvonen 2007a, 6.) Aspergerin oireyhtyma on autismikirjoon kuuluva
lieva autistinen hairid. Se on neurobiologinen keskushermoston kehityshéirio, joka
aiheuttaa vaihtelevia toiminnan esteitd. Asperger-ihmisten on vaikea olla vuorovai-
kutuksessa muiden ihmisten kanssa. Joku saattaa vetaytya tilanteista ja haluaa erakoi-
tua, toinen taas kayttdytyy sosiaalisissa tilanteissa juuri niin kuin itse haluaa, eli
omilla tavoillaan ja ehdoillaan. Asperger-henkil6t tuntevat tulevansa usein vééa-
rinymmarretyksi vuorovaikutustilanteissa. He tulkitsevat joskus vaarin ihmisten il-
meitd, eleitd, viesteja ja puhetta. Usein Asperger-henkil6illa ei ole l&heisia ystavia,
eiké kaikilla ole sellaista edes tarvetta saada, silla he viihtyvét mielelldan yksin. L&-
heiset ystavat korvataan usein harrastuksilla. (Kerola, Kujanpdd & Timonen 2000,
156-157.)

Asperger-henkildiden valtavaestosta poikkeavien vuorovaikutustaitojen ja ajatusmaa-
ilman erilaisuuden vuoksi heille on tarkedd saada olla yhteydessd samanhenkisten
ihmisten kanssa. Yksilon on tarkedd saada huomata, ettei ole ainut tietynlaisten on-
gelmien kanssa. Vertaistukiryhma tarjoaa mahdollisuuden tahan, kuten erés vertais-
tukiryhmaéan osallistunut toteaa:

Kaikkia tdhan ryhmaan osallistuvia yhdistaa tekija, joka vaikuttaa sii-
hen, kuinka moninaiset tilanteet elaméassa ilmenevat. Joskus tdma vai-
kutus on ongelmallinen. Se voi haitata sosiaalisten suhteiden muodos-
tamista ja yllapitoa, tai se voi haitata opiskelusta tai tyGtehtavista suo-
riutumista. Se voi haitata elamahallintaa ylipdatansa. Uskon tapaavani
ryhmassa itseni tavoin rakentavaan ajatteluun pyrkivia yksilgita, joiden
on tarvinnut kasitell& samoja asioita kuin minunkin. Uskon, etté kukin
on kartoittanut oman polkunsa, ja etté kullakin on tarjota tovereilleen
ymmarryksen lisdksi tuoreita nakemyksia kaikesta.

Vertaistukiryhmé& on ryhma, jonka jésenia yhdistdaa samankaltainen eldaméntilanne ja
samankaltaiset kokemukset. Vertaistukiryhman keskindinen tuki perustuu muodol-

taan ja sisalloltdén vapaaehtoisuuteen. Vertaistukiryhmissa tapahtuva tuki on vertais-



tukea. (Muorinen 1995, 77—78.) Vertaistukiryhméan tarkoitus on antaa henkil6ille
mahdollisuus jakaa kokemuksiaan ja késitella tunteitaan seka kehittdd yhdessa on-
gelmanratkaisukykya ja etsia uusia tapoja selvité haastavissa tilanteissa. Vertaistuki-
ryhmassa ihmisilld on myds mahdollisuus laajentaa sosiaalista verkostoaan ja siten

vahent&a leimaantumisen ja eristymisen tunnetta. (Harjula 2003, 7.)

Idea tehdd opinndytetyd Asperger-vertaistukiryhmastd lahtee Satakunnan AUNE-
hankkeen Birgit Vuori-Metsamaeltda. Hanen kokemuksensa mukaan henkil6t, joilla
on Aspergerin oireyhtymad, ovat Satakunnassa vailla vertaistukea. Vertaistuen jarjes-
tdminen on yksi Satakunnan AUNE-hankkeen tavoitteista ja opinndytetydémme myo-
t4 tavoite toteutuu. (Birgit Vuori-Metsdmaki 2007.) Jarjestamamme vertaistukiryhma
onkin ensimmainen aikuisille Asperger-henkildille suunnattu vertaistukiryhma Sata-

kunnassa kautta historian.

Opinnaytetyémme tavoitteena on selvittdd, miten vertaistukiryhméssa kdyminen on
vaikuttanut Asperger-aikuisten henkisen hyvinvoinnin kokemiseen. Kartoitamme
my0ds ryhmal&isten odotuksia vertaistukiryhman kokoontumisten osalta sekd miten
odotukset toteutuivat kokoontumiskertojen aikana. Tutkimuksen toiminnallisen
osuuden tavoitteena on suunnitella, perustaa ja ohjata vertaistukiryhma ja saada siita
tydelamassakin hyoddynnettdvad kokemusta Asperger-vertaistukiryhmésta. Tutki-
muksen tuloksia voidaan kayttad selventamadn vertaistukiryhmien merkitysta ja vai-
kutusta ryhmaldisen henkisen hyvinvoinnin kokemiseen. T&mé4 tieto on tarkeda péat-
tajille ja rahoittajille heidén paattaessaan vertaistukiryhmien rahoituksesta tai muusta

tuesta.

Tassa opinndytetydssa kdymme l&api teoriaa Aspergerin oireyhtymasta sekd ihmisen
hyvinvoinnista ja sen lahtokohdista. Kerromme my®os vertaistuesta ja vertaistukiryh-

mistd, jotka vaikuttavat merkittavasti ihmisten hyvinvointiin.

Opinndytetydomme tekeminen alkaa vertaistukiryhman suunnittelusta. Kesélld 2007
piddmme kymmenen vertaistukiryhméan kokoontumiskertaa. Kokoontumiskertojen
aikana toteutetaan alku- ja loppumittaukset, joissa tiedustellaan vertaistukiryhman
vaikutusta henkisen hyvinvoinnin kokemiseen. Tdssé kirjallisessa osuudessa kdym-

me lapi sek& mittausten tulokset etté vertaistukiryhman kokoontumiskertojen antia.



2 AUTISMI JA ASPERGERIN OIREYHTYMA

2.1 Autismin kirjo

Autismi on moniulotteinen syndrooma, silld autisteiksi diagnosoidut ihmiset voivat
olla alykkyydeltédan ja kehitystasoltaan hyvinkin erilaisia. Autisteja 10ytyy vaikeista
kehitysvammaisista huippulahjakkaisiin yksiléihin. (Ikonen & Suomi 1999, 63.) As-
pergerin syndrooma kuuluu autismin kirjon oireyhtymiin, jotka ovat keskushermos-
ton kehityshairi6itad. Autismin kirjoon kuuluvat Aspergerin oireyhtyman liséksi autis-
tinen oireyhtymd, Rettin oireyhtymad, disintegratiivinen kehityshéirio ja laaja-alainen

kehityshairid. (Autismi- ja Aspergerliitto.)

2.2 Aspergerin oireyhtymé

Aspergerin oireyhtyma on autismikirjoon kuuluva ilmi6, lievé autistinen héirid. Se
on neurobiologinen keskushermoston kehityshairid, joka aiheuttaa vaihtelevia toi-
minnan esteitd. Asperger-henkil6illa aistien antama tieto ja sen tulkinta on erittdin
yksilollistd ja eriasteisesti poikkeavaa (Autismi- ja Aspergerliitto). Asperger -
henkil@illa on vaikeuksia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, kielellisessa ja ei-
Kielellisessd kommunikaatiossa seké erikoisia rajoittuneita ja toistuvia mielenkiin-
nonkohteita ja toimintoja. Aspergerin syndroomassa on kyse laaja-alaisesta kehityk-
sen hairiostd, joskin joillakin alueilla alyllistd kapasiteettia saattaa olla erittéin run-
saasti. (Kerola, Kujanpda & Timonen 2000, 156.)

2.2.1 Oireyhtyman piirteitad

Uta Frithin mukaan aspergerilaista kayttaytymistd leimaavat erikoiset sosiaaliset
kayttaytymiskaavat, jotka vaikeuttavat usein jokapéivéisté elamaéd. Monet alykkaéat ja

lahjakkaat Asperger-henkilot voivat menestyd kuitenkin esimerkiksi akateemisella



urallaan sosiaalisista ongelmista huolimatta, kun taas heikkolahjaisten Asperger-
henkildiden kohdalla voi useammin tapahtua syrjaytymista sekd tuhoisaa kayttayty-
mista niin itsensd kuin ympéristonkin suhteen. (Jamsa 2000, 13.) Asperger-henkilot
saattavat siis selviytyd monilla elamén alueilla hyvinkin itsendisesti, kun he taas jois-

sakin asioissa tarvitsevat runsaasti tukea (Kerola ym. 2000, 156).

Asperger-henkildiden on vaikea olla vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa.
Joku saattaa vetéytya tilanteista ja haluaa erakoitua, toinen taas kéyttaytyy sosiaali-
sissa tilanteissa juuri niin kuin itse haluaa, eli omilla tavoillaan ja ehdoillaan. Asper-
ger-henkil6t tuntevat tulevansa usein vaarinymmarretyksi vuorovaikutustilanteissa ja
syyttavét siita herkésti toista osapuolta, vaikka Asperger-henkildssé itsessa olisikin
ollut syy siihen, ettei yhteistoiminta onnistu. He tulkitsevat joskus vaarin ihmisten
ilmeitd, eleitd, viesteja ja puhetta, ja ndin konfliktitilanteita syntyy helpommin. Usein
Asperger-henkil6illa ei ole l&heisid ystavia, eika kaikilla ole sellaista edes tarvetta
saada, silld he viihtyvat mielellaén yksin. Laheiset ystavét korvataan usein harrastuk-
silla, joihin Asperger-henkil6 usein uppoutuu totaalisesti uhraten paljon aikaansa.
Kiinnostuksen kohteina heilld ovat yleensa tietokoneet, omat keksinnoét ja yleensékin
tiede. Jotkut Asperger-henkilot saattavat kerétd esimerkiksi suuret kokoelmat levyjé,
lehtileikkeitd tai valokuvia (Tantam 1995, 159). Joku omaksuu intensiiviselld opiske-
lulla paljon tietoa esimerkiksi vaakunoista, toinen anatomiasta. Valitettavasti heidan
on usein hankala hytdyntaa tatd tietoa. Lisdksi mielenkiinnonkohde voi vaihtua
useastikin. (Kerola ym. 2000, 157.)

Asperger-henkilén puhe on yleensa muodollista ja hyvéa, useat puhuvat siis kirja-
kieltd jo pienend lapsena. Henkilon eleet ja lausahdukset saattavat olla erikoisia ja
ulkoa opitun oloisia. Tasté syystd Asperger-henkilt saattaa vaikuttaa etéiselté ja lap-
sena pikkuvanhalta professorilta. Liséksi hanen voi olla hankala odottaa omaa pu-
heenvuoroa ja hén voi puhua lakkaamatta, vaikkei kukaan haluaisi kuunnella. Asper-
ger-henkil6 ymmartdd myos konkreettisesti kielikuvat ja symbolit. Lisdksi hénen
puhemelodiansa voi olla erikoinen sek& intonaatioltaan poikkeava, esimerkiksi hén
voi puhua todella kimealla &anelld. Myos poikkeava katsekontakti on yksi Asperge-
rimainen piirre. Han saattaa tuijottaa tiukasti silmiin todella pitk&an, tai katse saattaa
harhailla miss& sattuu. ( Kerola ym. 2000, 157-158; Sihvonen 2007b.)
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Joillakin Asperger-henkil6illa on erilaisia yli- tai aliherkkyyksid minké tahansa aistin
alueella. Attwoodin mukaan kaikkein yleisimmin aistiherkkyydet liittyvat daneen ja
kosketukseen, mutta joillakin Asperger-henkil6illa herkkyys liittyy makuun, valon
voimakkuuteen, véreihin ja tuoksuihin (Attwood 2005, 153). Erilaiset syémisongel-
mat ja nukkumisvaikeudet ovat usein Asperger-henkilolle ominaisia. Osalla saattaa
olla kaavamaisia liikkeita, kuten k&sien rapyttelyd, heijaamista ja niin edelleen. Li-
séksi osalla heista on erilaisia motorisia ongelmia, kuten liikkeet ovat huonosti koor-
dinoituja, litkkkuminen on hankalaa ja/tai omalaatuista ja erikoista. Hienomotoriikkaa
vaativat omatoimisuustaidot seka Kirjoittaminen, kasityot ja kotitalous saattavat tuot-
taa ongelmia. (Kerola ym. 2000, 158; Sihvonen 2007b.)

Tutkimustieto ja kliininen kokemus Asperger- henkiléiden ominaispiirteista ja liitan-
naisoireista nuoruus- ja aikuisidssa on vield pirstaleista. Oireyhtyman keskeiset pe-
ruspiirteet altistavat aikuisiéssa erityisesti depressiolle sekd varsinkin aiemmin diag-
nosoimattomilla potilailla sosiaaliselle eristaytymiselle ja heikolle suoritukselle tyds-
sé. Lisaksi oireyhtymén peruspiirteet nayttavat sailyvéan lapi elamén. (Tani, Niemi-
nen-von Wendt, Lindberg & von Wendt 2004, 693.)

Tyypillisestd Aspergerin oireyhtymasta on olemassa kolme epavirallisesti luokiteltua
varianttia. Nama kolme eri ryhméa muistuttavat Lorna Wingin autistisia ryhmia kos-
kevaa kuvausta: 1) aktiiviset ja erikoiset 2) passiiviset, ystavalliset ja 3) eristaytyvat.
Yhteista ndille kolmelle ryhmaélle on se, etta heilld on vaikeuksia suunnata tarkkaa-
vaisuus toisiin ihmisiin ja ymmartaa, ettd muiden ihmisten puoleen saa ja myos tulee
kaantya esimerkiksi apua tarvitessaan, saadakseen tietoja tai ylipaatansa voidakseen
osallistua sosiaaliseen vuorovaikutukseen. (Gillberg 2001, 36-37.) Noin puolet autis-
teista on eristdytyvid, noin neljasosa kuuluu passiivisten ryhmaén. Aktiivisiin ja eri-

koisiin kuuluu noin neljasosa autisteista. (Ikonen & Suomi 1998, 58-59.)

2.2.2 Asperger-henkildiden vahvuudet

Asperger-henkil6illd on kéytdnnossa katsoen aina vahvoja, hyvia puolia. Asperger-
vaestossa korkea alykkyysosamééra on keskimaarin yleisempaa kuin normaalivées-

tossd. Kaikissa olosuhteissa alyllinen lahjakkuus on suuri mahdollisuus Asperger-
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henkilGille. Korkeaa &alykkyysosamaarad tulee ehdottomasti kayttdd hyvaksi. Sen
sijaan, ettd korostettaisiin Asperger-henkilon ongelmia ja vajavaisuuksia, pitéisi pai-
nottaa heidan alyllistd vahvuuttaan. Samalla pitéisi vahvistaa heidan itseluottamus-
taan alykkyydestaan. (Gillberg 2005, 77-78.)

Melkein kolmasosalla Asperger-henkilQista ndyttd4 olevan harvinaisen hyva muisti.
Etenkin nédkdhavaintojen muistaminen on heille usein helppoa. Talléin puhutaan va-
lokuvamuistista tai eideettisestd muistista. Kuten aikaisemmin on mainittu, Asperger-
oireyhtymaan liittyy kapea-alaisia mielenkiinnon kohteita. Hyvan muistin ja mel-
keinpé rituaalinomaisen pakko-oireisuuden takia Asperger-henkil6illd ilmenee poik-
keuksellisia erikoistaitoja tietyilla alueilla, esimerkiksi henkilé voi soittaa pianolla
taydellisesti yhden kerran kuulemansa kappaleen. Puhutaankin niin sanotusta “sa-
vant-kyvysta”. (Gillberg 2005, 78-79.)

Muita yleisempia positiivisia puolia Asperger-henkildissa ovat esimerkiksi huolelli-
suus, suuri energisyys/kestavyys, itsepdisyys ja hyva karsivéllisyys. Osalla Asperger-
henkildista on taas vastakohtaisia ominaisuuksia. Siita syystd diagnosoinnissa tulee
ottaa huomioon jokaisen omat vahvuudet ja heikkoudet. (Gillberg 2005, 80-81.)

3 ASPERGERIN OIREYHTYMAN HISTORIA, ESIINTYVYYS JA
ETIOLOGIA

3.1 Oireyhtyman historia

Aspergerin oireyhtymd on saanut nimensé itavaltalaisen lastenld&karin Hans Asper-
gerin mukaan. Hans Asperger raportoi v. 1944 normaalidlyisistd pojista, joilla oli
autistisia piirteitd, ja antoi oireistolle nimeksi autistinen psykopatia (Tani ym. 2004,
693). Gillbergin (2001, 11) mukaan venaldinen neurologi Eva Ssucharewa oli lahes

20 vuotta aikaisemmin julkaissut tutkielman skitsoidisista persoonallisuushéirioista,
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joista Aspergerilla ei tiettdvasti ollut mitaan tietoa. Nykyaan pidetaan ilmeisend, etta
he kuvasivat samantyyppisia vaikeuksia, vaikka nimitykset erosivatkin toisistaan
(Gillberg 2001, 11).

Attwoodin (2005, 14-15) mukaan Hans Asperger kdytti termid “autistinen” samoihin
aikoihin, kun Leo Kanner julkaisi Yhdysvalloissa toisen kuvauksen autistisista lap-
sista. He kayttivat molemmat samaa termié ja kuvasivat samanlaisen oireiden yhdis-
telman. Kanner kuvasi lapsia, joilla autismi ilmeni vakavassa muodossa, Hans As-
perger taas kuvasi erityisen lahjakkaita lapsia. Koska Kanner kirjoitti englanniksi,
hanen artikkelinsa levisi erittain laajasti (Gillberg 2001, 12). Kanneria pidetadnkin

Timosen ja Tuomiston (1999, 23) mukaan nykyaikaisen autismikasityksen luojana.

Hollantilainen l&4&kéri Arn van Krevelen yritti 1970-luvun alussa puhaltaa eloa As-
pergerin Kirjalliseen tuotantoon, mutta tuloksetta (Gillbeg 2001, 13). Aspergerin ha-
vainnot tulivat yleiseen tietoisuuteen vasta 1980-luvulla. Talléin englantilainen las-
tenpsykiatri Lorna Wing kéansi Aspergerin saksankieliset julkaisut englanniksi ja

ehdotti hairidlle nimitysta Aspergerin oireyhtyma. (Tani ym. 2004, 693.)

3.2 Esiintyvyys ja etiologia

Aspergerin oireyhtyman esiintyvyyttd normaalivéaestossa on tarkasteltu vain harvois-
sa tutkimuksissa. Kaikki tutkimukset on tehty Pohjoismaissa. Tést4 syysta Asperge-
rin oireyhtymaén yleisyydesté ei voida sanoa kovin luotettavia lausuntoja. Asperger-
oireyhtyman esiintyvyydeksi lapsilla on raportoitu 4-6/1000. Aikuisten osalta tutki-
mustietoa ei ole. (Gillberg, 2001, 32.)

Neuropsykologi Janne Sihvosen (2007b) mukaan autismikirjon hairiét ovat koko
ajan lisddntymassd. Onko sitten kasvun syyna parantunut diagnostiikka vai ovatko
tapaukset oikeasti lisd&ntyneet? Erityisesti aikuisten osuus on koko ajan lisaantynyt.
Suomessa autismin kirjoon lukeutuvia ihmisid on Autismi- ja Aspergerliiton mukaan
noin 50 000, joista autistisia on noin 10 000 ja Asperger-henkildita noin 20 000. En-

simmaéinen Asperger-diagnoosi tehtiin Suomessa vasta v. 1989 (Tani ym. 2004, 693).
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On varmaa, etta autismin kirjon diagnoosin saaneiden henkildiden mééra on kasvussa
teollisuusvaltioissa. On my®0s viitteitd siité, ettd kasvua olisi vield 2000-luvulla. Kas-
vu on Kriittisten analyysien mukaan néenndista ja johtuu siitd, ettd diagnoosien saata-

vuus on parantunut ja kriteerit ovat lievittyneet. (von Wendt & Avellan 2007, 20.)

Taulukko 1:

Autismin esiintyvyyden kehitys julkaistujen tutkimusten mukaan:

Vuosiluku Autismin esiintyvyys
/10 000 ihmista

1966-1973 4,4

1974-1981 4,9

1982-1989 7,7

1990-1997 9,6

(von Wendt & Avellan 2007, 20.)

Gillbergin mukaan pojilla ja miehilla on selvid aspergermaisia oireita huomattavasti
enemman kuin tyt6illa ja naisilla. Ainoastaan noin joka viides tapaus on tyttd. As-
perger-tyt6illa ja -naisilla on toisinaan hieman erilainen oireisto kuin saman diagnoo-
sin saaneiden poikien tyypillisin oirekokonaisuus, josta johtuu mahdollisesti poikien
ja miesten yliedustus Asperger-potilaiden joukossa. Téstd syystd ajatellaan, ettd iso
osa tytoisté ja naisista eldé ilman diagnooseja. (Gillberg 2001, 32.) TytGille onkin
esitetty omia diagnostisia kriteereja (Tani ym. 2004, 695).

Attwood Kirjoittaa, ettd tytdt pystyvat oppimaan sosiaalista kayttdytymistd poikia
paremmin ja niin sanotusti naamioimaan vaikeutensa ollessaan nuoria. Tytt6ja voi-
daan kuvata esimerkiksi “nakymaéttomiksi lapsiksi”. Tyttd voi olla sosiaalisesti eris-
taytynyt ja omaan mielikuvitusmaailmaansa uppoutuneena, eika tallgin hairitse esi-
merkiksi luokassa. Tyt6illa ja naisilla on usein tasaisempi sosiaalisten taitojen profii-
li. Tytot ja naiset karsivatkin Attwoodin mukaan kenenkdan huomaamatta. (Attwood
2005, 180-182.)
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Aspergerin oireyhtyman syita ei tunneta (Gillberg 2001, 82). Aspergerin oireyhtymé
ei johdu tunne-eldamé&n vammoista, heitteille jatosté tai rakkauden puutteesta. Tutki-
musten mukaan Aspergerin oireyhtymé on kehityshdirio, joka johtuu aivojen tietty-
jen rakenteiden ja jarjestelmien toimintahdiridista. Hairiét johtuvat muun muassa
kromosomipoikkeavuuksista, tai raskauden, synnytyksen tai ensimmaisten elinkuu-
kausien aikana tulleista vaurioista. Lisdksi perinnolliset tekijat vaikuttavat Asperge-
rin oireyhtymén syntyyn. Yhtend mahdollisena syyna Aspergerin oireyhtymaén pide-
taan virus- tai bakteeritulehdusta, joka vauvalla on ollut ennen syntyméa tai pian sen
jalkeen. Virus- tai bakteeritulehdusta ei vield kuitenkaan ole kovin paljoa tutkittu.
(Attwood 2005, 169 & 171.)

Attwoodin mukaan on valttaméatonta torjua ajatus, ettd Asperger-oireyhtyméa on seu-
rausta véarastéd ja huonosta kasvatuksesta, huonosta kohtelusta tai laiminlyonneista.
Usein kuitenkin vanhemmat ajattelevat olevansa syyllisia lapsensa erikoiseen kéyt-
taytymiseen. Tiina Jamsén (2000) Pro gradu-tutkielman mukaan 1960-luvulta l&htien
keskustelu autismin syisté on ollut vilkasta. Késite ”jddkaappidideistd”, joiden oletet-
tiin laiminlyoneen lapsiaan, alkoi yleisemmin poistua 70-luvun lopulla biologisperai-
sen autismitutkimuksen kehittymisen my6td. Suomessa séilyi aina 80-luvulle saakka
kyseinen ndkemys, jonka mukaan autismi on seurausta varhaislapsuuden vuorovaiku-
tussuhteiden héiridistd. Attwoodin mukaan Asperger-henkilon perheen ystavét, suku-
laiset ja tuntemattomat saattavat edelleenkin olettaa, ettd syynd on huono kasvatus
(Attwood 2005, 170).

4 ASPERGERIN OIREYHTYMAN DIAGNOSOINTI

Vuonna 1997 Aspergerin oireyhtyma oli Suomessa viel4 hyvin huonosti tunnettu.
Viel&d harvemmin Aspergerin oireyhtyma oli tunnustettu ilmi6. Aspergerin oireyhty-
méan kieltdjia 16ytyy yha edelleen (Nieminen von Wendt 2004, 18; von Wendt &
Avellan 2007, 19). Mutta heidan &anensé on onneksi jo heikkenemassa, ja diagnosti-

sia palveluja on olemassa jo kohtuullisesti ainakin lapsille ja nuorille. 1990-luvun
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puolivalissé ilmestynyt Kirja Mariuksesta oli kd&nteentekeva asia Aspergerin oireyh-
tymalle. Se toi abstraktin oirehtyman arkiseen todellisuuteen, ja diagnostiikasta alet-
tiin esittaa vaatimuksia. (von Wendt & Avellan 2007, 19.)

Aspergerin oireyhtymén diagnosointi on melko hankalaa, etenkin aikuisilla, silla
Aspergerin oireyhtymaésta ei ole olemassa erikseen diagnostisia kriteereja aikuisille.
Tautiluokitukset méérittelevat diagnostiset kriteerit koskien ainoastaan lapsuusaikaa.
Asperger voidaan kuitenkin myos diagnosoida aikuisiall4, mutta silloin ehdottomana
vaatimuksena on se, ettd voidaan osoittaa riittdvan luotettavasti tutkittavan henkilon
tayttdneen diagnostiset kriteerit myods lapsuudessaan. Diagnoosia tehdessd haastatel-
laan yleenséa yhta tai useampaa henkil6a, jotka ovat tunteneet tutkittavan lapsuudessa,
kuten vanhemmat ja opettaja. Erityisesti vanhempien kuuleminen on tarkeééd (Marko
Kielinen 1999, 231). Lisédksi neuvolakortit, koulutodistukset ja muut kirjalliset mate-
riaalit auttavat diagnoosin tekemisessd. Hyvénd apukeinona kaytetddn myds alun
perin autismin arviointiin kehitettyja strukturoituja haastatteluja. (Tani ym. 2004, 693
& 695.)

Diagnoosikriteereista ei ole nykyisink&an laajaa yksimielisyyttd. Valittavana on nel-
jat kriteerit. Kahdet kriteereista ovat jarjestdjen ja kahdet kliinista tyota tekevien ke-
hittdmid. Maailman terveysjarjeston (WHO eli World Health Organization) ICD-10-
tautiluokituksessa ja Amerikan psykiatriayhdistyksen (American Psychiatric Asso-
ciation) DSM-IV-luokituksessa ovat tiukimmat kriteerit. Peter Szatmarin kollegoi-
neen kehittdmat kanadalaiset kriteerit ja ruotsalaisten Carina ja Christopher Gillber-
gin kriteerit ovat véljimmat. Attwoodin mukaan kriteerien valitseminen on mielipi-
dekysymys. (Attwood 2005, 24-25.) Janne Sihvosen (2007b) mukaan Suomessa

diagnosoidaan virallisesti vain ICD-10:n mukaan.

Esittelemme tarkemmin kansainvaliset tautiluokitukset ICD-10:n ja DSM-1V:n. Neu-
ropsykologi Sihvosen mukaan Kliinisessa tyossé kaytetddan ICD-10:n ohella DSM-
IV-luokitusta apuna. DSM-IV-luokitus on kaytdssa esimerkiksi Yhdysvalloissa ja
tieteellisissa julkaisuissa ja tutkimuksissa viitataan usein sen kriteereihin. Néist& syis-

t& on hyva tuntea molemmat tautiluokitukset. (Sihvonen 20073, 10.)
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DSM-IV:n erotusdiagnostinen ajattelu on kliinisesti k&yttokelpoisempi kuin ICD-
10:n. DSM-IV ottaa paremmin huomioon Arpergerin oireyhtymén luonteen kehityk-
sellisenda hairiond. DSM-IV:ssa on myds korkeampi diagnoosikynnys kuin ICD-
10:ssa. (Tani ym. 2004, 697.)

4.11CD-10

Aspergerin oireyhtyman diagnostiset kriteerit Maailman terveysjarjeston (WHO)

kehittamén ICD-10:n mukaan:

A. Ei todeta kliinisesti merkittavaa yleista viivastymaa puheen tuottamisessa tai
ymmartamisessa tai kognitiivisessa kehityksessa. Lapsi puhuu yksittéisia sa-
noja kahteen ikavuoteen mennessa. Omatoimisuus, sopeutumiskayttaytymi-
nen ja uteliaisuus ymparistoon ensimmaéisen kolmen vuoden aikana ovat
normaalia alykkyyskehitystd vastaavia. Motoristen virstanpylvéiden saavut-
taminen voi olla hieman jéljessa ja motorinen kompelyys tavallista (vaikka-
kaan ei valttaméaton edellytys diagnoosille). Yksittdiset erityistaidot, usein
yhdessé poikkeavan ajatusten keskittdmisen kanssa ovat yleisid, mutta eivéat

valttdméattdomia diagnostisia piirteita.

B. Laadullisia poikkeavuuksia molemminpuolisessa sosiaalisessa vuorovaiku-
tuksessa (kriteerit kuten autismissa). Lapsuusidn autismin kriteerien mukaan
poikkeavuuksia molemminpuolisessa sosiaalisessa vuorovaikutuksessa véhin-

taén kahdella seuraavista alueista:

(@) ei pysty tarkoituksenmukaisesti kayttdmaan katsekontaktia, kasvojen
ilmeitd, vartalon asentoa ja liikettd sdédelldkseen sosiaalista vuorovai-
kutusta

(b) ei pysty luomaan samanikaisiin kehitystasoa vastaavia kaveruussuh-
teita, joissa molemminpuolista harrastusten, toimintojen ja tunteiden

jakamista (huolimatta mahdollisuuksista)
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(c) sosioemotionaalisen vastavuoroisuuden puute nékyen heikentyneend
tai poikkeavana reaktiona toisten tunteille, tai puute kéytoksen sovel-
tamisessa sosiaalisen ympéristdon mukaan, tai heikko sosiaalisen, emo-
tionaalisen ja kommunikatiivisen kéyttaytymisen integraatio

(d) ei spontaanisti etsi mahdollisuuksia jakaa iloa, harrastuksia tai saavu-
tuksia toisten kanssa (omien kiinnostusten kohteiden esittely toisille

puuttuu)

C. Epétavallisen intensiivisig, seikkaperdisia harrastuksia tai rajoittuneita, tois-
tuvia ja kaavamaisia kaytosmalleja, mielenkiinnon kohteita tai toimintoja
(kriteerit kuten autismissa, mutta harvemmin esiintyy motorisia maneereja tai
alituista syventamista lelujen osatekijoéihin kokonaisuuden jaadessa huomiot-
ta). Lapsuusian autismin kriteereiden mukaan rajoittuneita, toistuvia ja kaa-
vamaisia kaytostapoja, kiinnostuksen kohteita ja toimintoja véhintdan yhdell&

seuraavista alueista;

(a) kaiken kattava syventyminen yhteen tai useampaan sisalléltdan poik-
keavaan kaavamaiseen ja rajoittuneeseen mielenkiinnon kohteeseen
tai yhteen tai useampaan sisélloltaan tavalliseen, mutta voimakkuudel-
taan ja seikkaperaiseltd luonteeltaan poikkeavaan mielenkiinnon koh-
teeseen

(b) pakonomainen tarve noudattaa erityisid ei-tarkoituksenmukaisia péi-
vittaisia tottumuksia ja rituaaleja

(c) kaavamaisia ja toistuvia motorisia maneereja, esim. kdden tai sormen
heiluttamista tai véantelyé tai koko vartalon monimutkaisia liikkeité

(d) alituinen syventyminen lelujen osatekijoihin jattden huomiotta lelun
kayttotarkoituksen kokonaisuutena (kuten lelujen tuoksuun, pintama-

teriaaliin, &4&neen tai varindan)

D. Seuraavia sairauksia ei voida diagnosoida:
- Skitsofrenia simplex (F20.6)
- Skitsotypaalinen hairi6 (F21)
- Obsessiivis-kompulsiivinen hairio (F42)

- Anankastinen (vaativa) persoonallisuushairi6 (F60.5)
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- Muu laaja-alainen kehityshairi6 (F84.0-F84.4)
- Lapsuusian reaktiivinen kiintymyssuhdehairi6 (F94.1)

(Stakes 1999, 266.)

4.2 DSM-IV

Aspergerin oireyhtymén diagnostiset kriteerit Amerikan psykiatriyhdistyksen kehit-

taméan DSM-1V — tautiluokituksen mukaan:

A. Laadullisia puutteita sosiaalisessa vuorovaikutuksessa vahintdan kahdella

seuraavista tavoista:

Merkittavia puutteita useiden ei-kielellisten ilmaisujen kaytdssa, kuten
silmiin katsominen, kasvojen ilmeet, vartalon liikkeet ja eleet, joilla
séadellaan sosiaalista vuorovaikutusta

Epaonnistuminen kehitystasoa vastaavien ihmissuhteiden luomisessa
Kyvyttémyys spontaaniin pyrkimykseen jakaa iloa, Kiinnostusta tai
saavutuksia toisten ihmisten kanssa

Sosiaalisen tai emotionaalisen vastavuoroisuuden puuttuminen

B. Rajoittuneita toistuvia ja kaavamaisia kayttaytymistapoja, mielihaluja tai toi-

mintoja, jotka ilmenevét ainakin yhdelld seuraavista tavoista:

1.

3.
4.

Voimakkuudeltaan tai kohteeltaan poikkeava, rajoittunut tai stereo-
tyyppinen kiinnostus yhteen tai useampaan harrastukseen tai toimin-
taan

IImeisen itsepintainen Kiinnittyminen tiettyihin ei-toiminnallisiin ru-
tiineihin tai rituaaleihin

Kaavamaiset tai toistuvat motoriset maneerit

Itsepintainen kiinnostus esineiden osiin

C. Hairio aiheuttaa kliinisesti merkittavaa haittaa sosiaalisella, ammatillisella tai

muulla tarkealla toiminnan alueella
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D. ja E. Kliinisesti merkittavaa kielellisen tai kognitiivisen kehityksen viivésty-
maa ei ole havaittavissa
F. Muun laaja-alaisen kehityshdirion tai skitsofrenian kriteerit eivat tayty.
(Suomen psykiatriyhdistys 1997, 45-46.)

5 HYVINVOINTI

5.1 Hyvinvoinnin méarittelysta

Hyvinvoinnista puhutaan paljon julkisissa ja tieteellisissa keskusteluissa. Hyvinvoin-
ti-k&sitettad kaytetddn eri yhteyksissa huolettomasti. Jokainen tietdd mita hyvinvointi
tarkoittaa, mutta sen selke& madritteleminen ei kuitenkaan ole yksinkertaista. (Marski
1996, 12.)

Hyvinvointi on madritelty eri aikakausina ja eri ajattelutapojen vallitessa eri tavoin.
Esimerkiksi antiikin Kreikassa hyvinvointi ja onnellisuus néhtiin olevan yhteydessa
ihmisen lapi elamén jatkuvaan henkiseen kasvuun. Kristinuskon arvojen noustessa
lansimaisessa kulttuurissa keskiajalla hyvinvointi nahtiin uskona ja yhteytena Juma-
laan. Tieteen kehittyminen renessanssin aikaan sekd uskomusten maallistuminen
nostivat utilitaristisen ja liberalistisen ajattelutapojen ja niiden mielihyvén hakemisen
esiin. Hyvinvointi nahtiin siis mielihyvan saavuttamisena konkreettisesta hyodysta.
(Juuti 1996, 16-17.)

5.2 Tarve- ja resurssipohjaiset lahestymistavat

Nykypdivéna yhteiskuntatieteelliset ldhestymistavat hyvinvointiin jaetaan periaat-
teessa kahteen erilaiseen lahestymistapaan: tarve- ja resurssipohjaiseen. Nama kaksi

l&hestymistapaa eroavat toisistaan siten, ettd tarvepohjainen l&hestymistapa ajattelee
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hyvinvoinnin olevan toteutunut asiantila, kun taas resurssipohjainen l&hestymistapa
ajattelee sen olevan toteutuva asiantila. Kaytannossa tamé tarkoittaa sitg, etta ensim-
mainen lahestymistapa tutkii hyvinvointia tarpeiden toteutumisasteen kautta ja toinen
taas tutkii hyvinvointia kaytettavissa olevien resurssien kautta, jotka taas vaikuttavat
henkilon mahdollisuuksiin saada tarpeensa tyydytetyksi. Namé resurssit voivat olla
aineellisia, kuten esimerkiksi raha, tai aineettomia, kuten vaikkapa sosiaaliset suh-
teet. Erilaiset tarpeet vaativat erilaiset resurssit tullakseen tyydytetyiksi (Allardt
1976, 36). Seka tarve- ettd resurssipohjainen ldhestymistapa katsovat siis tarpeiden

olevan olennainen osa hyvinvointia. (Marski 1996, 12-14.)

5.3 Hyvinvointiin liittyvia késitteita

Madriteltdessd hyvinvointia, eteen tulee useita késitteitd, jotka hyvinvoinnin tavoin
ovat ihmisille intuitiivisesti selvid ké&sitteit4, mutta harva kuitenkin osaa ne tyhjenta-
vasti selittad. Siksi néitd kasitteitd tuleekin avata ja tarkastella tarkemmin, jotta hy-

vinvointi-kasite tulee selkeammaksi.

Pohjoismainen hyvinvointitutkimus on erottanut toisistaan kaksi kasiteparia. Nama
erottelut on ollut tarked tehda hyvinvointia tutkittaessa ja méériteltdessa. Kasiteparit

ovat hyvinvointi ja onni seka elintaso ja elamanlaatu. (Allardt 1976, 32.)

Ensiksi on erotettu hyvinvointi ja onni toisistaan. Erik Allardt mééritteli hyvinvoin-
nin seuraavasti: “Hyvinvointi on tila, jossa ihmisilla on mahdollisuus saada keskeiset
tarpeensa tyydytetyksi”. TéllGin siis tarpeiden tullessa tyydytetyiksi ihmisen hyvin-
vointi kasvaa. Hyvinvointi on siis méaaritelty tarvekésitteen kautta. Onnen taas katso-
taan olevan liitoksissa ihmisen subjektiivisiin elamyksiin ja tunteisiin. Thmiset koke-
vat tai tuntevat olevansa onnellisia, ndin ihminen on oman onnellisuutensa paras ar-
vioija. (Allardt 1976, 32.)

Seuraavaksi on eroteltu elintaso ja eldmanlaatu. Ndiden erottelussa on kéytetty re-
surssipohjaisesta lahtékohdastakin tuttuja aineellisia ja aineettomia resursseja. Elin-

taso koostuu aineellisista resursseista, joiden avulla ihminen voi vaikuttaa elamaansa.
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Elintaso liittyy siis tarpeisiin, jotka tyydyttyvat aineellisten resurssien avulla, kuten
raha ja asunto. Elaménlaatu muodostuu taas tarpeista, jotka eivat vaadi aineellisia
resursseja toteutuakseen. Tallaisia tarpeita ovat muun muassa sosiaaliset ja itsensa
toteuttamisen tarpeet. Hyvinvoinnin katsotaan koostuvan sekd elintasosta etta ela-
méanlaadusta. (Allardt 1976, 32-35.)

5.4 Hyvinvointi ja tarpeet

Kuten edella todettiin, tarpeilla ja niiden tyydytyksella on suuri merkitys hyvinvoin-
tiin. Tarpeiden maéritteleminen ei ole yksinkertaista. On pohdittava, mita nuo hyvin-
vointiin vaikuttavat tarpeet ovat ja milloin ne voidaan katsoa tyydytetyiksi. On myos
mietittdva onko kaikilla ihmisilla kaikkialla samanlaiset tarpeet ja ovatko ne saman-
laisessa tarkeysjarjestyksessa. Asperger-henkildiden tarpeet voivat vaihdella suures-
tikin valtavdestoon verrattuna, esimerkiksi he eivat vélttamatta koe tarvetta hankkia
laheisié ystavia (Kerola ym. 2000, 157). (Marski 1996, 12.)

5.4.1 Tarpeiden hierarkioista

Tarve-kasitettd on tutkittu psykologiassa paljon. Tunnettu teoria tarpeista on Mas-
low’n teoria tarvehierarkiasta. Sen mukaan tarpeet ovat tietynlaisessa tirkeysjérjes-
tyksessa. Maslow’n tarvehierarkia antaa olettaa, ettd tarpeiden hierarkia on kaikkialla
samanlaista. My0s tarve- ja resurssilahtokohtaisten lahestymistapojen tarpeiden luo-
kitukset ovat joltain osin samanlaisia kuin Maslow’n tarvehierarkia (Liite 1). Mas-
low’n mukaan ylempien tarpeiden tyydytetyksi tuleminen vaatii ensin alempien tar-
peiden tyydyttdmisen. Nama tarpeet ja niiden jarjestys on seuraava:

1) fysiologiset perustarpeet

2) turvallisuuden tarpeet

3) sosiaaliset tarpeet (rakkaus, hyvaksynta, ystavyys, johonkin kuuluminen)

4) egon tarpeet (itseluottamus, suorittaminen, tieto, status, kunnioitus)

5) itsensa toteuttamisen tarpeet (omien voimavarojen kehittdminen)
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6) tietoisuuden korkeampien tilojen saavuttamisen tarpeet. (Marski 1996, 12—
15)

Kun tarpeet luokitellaan numerojarjestyksessd, annetaan olettaa, ettd tarpeiden tai
resurssien ensisijaisuusjarjestys on universaali. Nain ei kuitenkaan voi olla. Tarpeet
ja niiden tyydyttymiseksi tarvittavat resurssit vaihtelevat yksiloittain; joillekin ovat
toiset tarpeet ensisijaisempia kuin toiset, eivatké kaikki saa tiettyd tarvetta tyydyte-
tyksi samanlaisilla resursseilla. Esimerkiksi Asperger-henkildiden turvallisuuden
tarve voi vaatia erilaisia resursseja tullakseen tyydytetyksi johtuen heiddn mahdolli-
sista yli- tai aliherkkyyksistd aistien alueella (Kerola ym. 2000, 158; Sihvonen
2007b). Tarpeita maariteltdessé tormataan aina siis tarpeiden objektiivisuuden ja sub-

jektiivisuuden valiseen jannitykseen. (Marski 1996, 12.)

5.4.2 Tarpeentyydytyksen minimitaso

Erik Allardtin mukaan ei naytd olevan mahdollista rakentaa universaalia tarveluette-
loa, kuten muun muassa edella mainittu Maslow on yrittdnyt. Allardtin mukaan tama
ei onnistu, koska tarpeentyydytykselle ei vaikuta 10ytyvan universaaleja kriteerejé.
Hanen mukaansa kuitenkin perustavanlaatuisille fysiologisille tarpeille, kuten ravin-
nolle, nesteelle, hapelle ja lammolle, voidaan helposti méaritella ainakin yksi univer-
saali tarpeentyydytyksen kriteeri. T&mé on minimitaso, jonka alittaminen johtaa kuo-
lemaan. Allardt kuitenkin toteaa my®os, ettd yhteiskunnat asettavat nédidenkin tarpei-
den tyydytykselle vaatimuksia, jotka ovat minimitasoa paljon korkeampia. (Allardt
1976, 28.)

Myd6s Doyal ja Gough tarjoavat samanlaisen ratkaisun kuin Allardt tarpeiden objek-
tiivisuuden ja subjektisuuden ongelmaan. He ovat madritelleet erditd perustarpeita,
joiden tyydyttamattd jaddmisesta aiheutuu ihmiselle vakavaa haittaa. Heiddn mukaan-
sa, kuten myo6s Allardtin mukaan, ndille tarpeille on l6ydettavissa universaali mini-
mitaso. N&it4 valittavia tarpeita ovat Doyalin ja Goughin mukaan muun muassa seu-
raavat tarpeet:

o eraat fysiologiset tarpeet, kuten unen, ravinnon, l&mmaon, suojan seka fyysi-

sen koskemattomuuden tarpeet
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e riittdvd asumistaso

e turvallinen tyo- ja fyysinen ymparisto

o merkitykselliset perusinmissuhteet

o taloudellinen turvallisuus

e mahdollisuus koulutukseen.
Néill& tarpeilla on siis Doyalin ja Goughin mukaan méériteltavissé yleinen minitaso.
Taman minimitason tayttymisen kautta onnistuu vasta néiden tarpeiden optimaalinen
tyydytys. (Marski 1996, 18.)

5.5 Henkinen hyvinvointi

Nykyédan henkiseen hyvinvointiin on yha lisaantyvasti Kiinnitetty huomiota, koska
sen suuri merkitys ihmisen terveyden ja hyvinvoinnin kannalta on tullut yha sel-
vemmaksi. Henkiseen hyvinvointiin on kiinnitetty enemman huomiota myos siksi,
ettd ihmiset ovat alkaneet yh& enenevassa méaérin oireilla juuri silla saralla. Ihminen
reagoi hénelle sopimattomiin asioihin yleensd ensin tunnetasolla eli psyykkisesti.
Paha olo, esimerkiksi ahdistuneisuus ja jannittyneisyys liian meluisassa tydpisteessa,
toimii halyttimena. Jos talldin ei poista hairiotekijoita, ihminen alkaa reagoida koko-
naisvaltaisesti ja hanelld alkaa esiintyé erilaisia psykosomaattisia oireita. Psyykkisen
rasituksen katsotaankin altistavan myos elimellisille sairauksille. (Prunnila 1991, 22—
25.)

Hyvinvoinnin henkisen puolen méaéritteleminen ei kdy yksiselitteisesti ja helposti,
kuten ei hyvinvoinnin mééritteleminen yleensédk&én. Kalimo ja Lindstrom ovat tosin
lyhyesti maaritelleet henkisen hyvinvoinnin olevan yleista tyytyvéisyyttd elaméan ja
tyohon, sekd onnellisuutta ja myonteistd asennoitumista tulevaisuuteen. Tama lyhyt
madrittely tarvitsee tuekseen syvempéé henkisen hyvinvoinnin pohdintaa, jotta késite
tulee selkedmmaksi. (Kalimo & Lindstrom 1988, 3.)

Henkinen hyvinvointi voidaan ndhda eri ndakokulmista. Se voidaan kasittd4d mielen-
terveytend, tunnetilana tai voimavarana. Henkinen hyvinvointi voidaan myds nahda

kokonaisvaltaisesti ndiden kolmen asian yhdistelméana. Talloin eri nakokulmia ei
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pidetd toisiaan poissulkevina, vaan saman asian eri puolina, jotka yhdistettyina tay-
dentdvat toisiaan. (Prunnila 1991, 30-31.)

Jos ndita késitteitd avataan tarkemmin, niin henkinen hyvinvointi mielenterveytena
nahdaan usein oireiden ja héairididen puuttumisena. Tdma on kuitenkin vanhentunut
kasitys mielenterveydestd. Henkinen hyvinvointi halutaan kuitenkin n&hda myontei-

sempand asiana kuin vain oireiden puuttumisena. (Prunnila 1991, 30.)

Koska henkistd hyvinvointia méérittelevat nakokulmat tdydentévat toisiaan ja ovat
osittain paallekkaisida, myos mielenterveyteen voidaan katsoa kuuluvan tunnetila- tai
voimavarandkokulman alla olevia asioita. N4itd asioita ovat muun muassa tunneti-
laksi luettava koettu onnellisuus ja voimavaraksi katsottava henkinen toimintakykyi-
syys. Néiden lisaksi mielenterveyteen voidaan katsoa kuuluvan myos toisten havait-
sema tasapainoisuus seké sosiaalinen osallistuminen. (Kalimo & Lindstréom 1988, 3.)

Tunnetilalla tarkoitetaan henkilon koettua tarpeiden tyydytysté eli millaiseksi ihmi-
nen kokee tilanteensa, mitd ovat h&nen tunteensa ja onko hanelld mielestdan hyvéa
olla. Ihmisen katsotaan olevan itse hyvinvointinsa paras arvioija, silla tunnetila on
ihmisen subjektiivinen kokemus. Tunteiden kannalta on keskeista se, miten oikeu-
denmukaisesti han kokee tulleensa kohdelluksi. My6s hallinnan tunne on térkeaa
thmisen subjektiivisessa hyvinvoinnin tuntemisessa. Sill4 tarkoitetaan sitd, missé
madrin ihminen uskoo hallitsevansa omia psyykkisia ja fyysisid voimiaan. Hallinnan

tunteen kannalta on keskeisté itsemaéraamisen aste. (Prunnila 1991, 30.)

Myo6s tunne ympariston hallinnasta on osa henkistd hyvinvointia. Pyrkimyksessa
ympadriston hallintaan on kaksi eri puolta. Toinen puoli k&sittd4d ympariston tuntemi-
sen eli tiedon ja nakemyksen siitd, millainen ympdristo6 on. Thminen pyrkii saamaan
jasentyneen kokonaiskuvan ympaéristosta sekd omasta asemastaan siind. Toinen ym-
pariston hallinnan puoli on ympariston saétely eli mahdollisuus vaikuttaa siihen.
Ympéristod saddelldkseen ihminen tarvitsee erilaisia taitoja, kuten esimerkiksi vuo-
rovaikutustaitoja. (Kalimo & Lindstrom 1988, 4-5.)

Kun katsotaan henkistd hyvinvointia voimavarandktkulmasta, ndhdaan se silloin

kykyna toimia tietyssd ymparistdssa, resurssina selviytya erilaisista tehtavista ja suo-
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riutumisen ongelmista. Toisin sanoen voimavarandkokulma maéarittelee henkisen
hyvinvoinnin toimintakykyisyydeksi. Tyosta selviytymisestd puhuttaessa termi on
tyokykyisyys. Kun henkisesta hyvinvoinnista puhutaan voimavarana, késitetdan sen
yleensa syntyvan vuorovaikutussuhteessa ympariston kanssa, uudistuvana ja muok-

kautuvana tilana. (Prunnila 1991, 30.)

Erilaisiksi voimavaroiksi voidaan myds lukea ihmisen kyvyn kohdata ongelmia. Ta-
ma tarkoittaa kykyé eritellda ongelmatilanteita ja voimia ratkoa niitd. Tama vaatii ky-
kya ajatella ja toimia itsendisesti sekd kykyd néhda erilaisia vaihtoehtoja ja tehda
valintoja niiden vélilla&. Myo6s kyky tulla toimeen ihmisten kanssa on suuri henkiseen
hyvinvointiin vaikuttava voimavara. Sen perustana on ihmisten erilaisuuden ymmar-
tdminen ja hyvaksyminen. Voimavaraksi katsotaan myods kyky tunteisiin ja niiden
ilmaisemiseen tilanteeseen sopivalla tavalla. Empatiakyky kuuluu tdhan. Térked osa
henkistd hyvinvointia on myos kyky hyvéksyé itsensd sek& omien rajoitustensa ja

voimavarojensa tunteminen. (Prunnila 1991, 35-36.)

Voimavaranédkokulman, kuten muidenkin henkisen hyvinvoinnin ndkékulmien, mu-
kaan ihminen tarvitsee vuorovaikutussuhteita toisiin ihmisiin. IThminen pyrkiikin
saamaan lapsuudestaan lahtien ympdriston myonteista palautetta toiminnastaan ja
itsestdaan. IThminen kaipaa siis hyvaksyntaa. Hyvéaksynnan kokeminen vaikuttaa ihmi-

sen itsetuntoon. (Kalimo & Lindstrom 1988, 5.)

Itsetunto on ihmisen henkisen hyvinvoinnin kannalta tarkea asia. Itsetunnolla tarkoi-
tetaan kasitystd omasta itsestd, omasta suoriutumiskyvysté ja asemasta muiden jou-
kossa. Itsetunto eli minékasitys muodostuu ihmiselle véhitellen lapsuudessa etupaas-
sé& laheisissa ihmissuhteissa koetun turvallisuuden kautta. Mydhemmin itsetuntoon

vaikuttaa oma eldmankokemus. (Prunnila 1991, 33.)
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6 ASPERGERIN OIREYHTYMAN VAIKUTUS ARKIELAMAAN

Itsestdén huolehtiminen, kuten vaatteiden vaihto, hygieniasta huolehtiminen, ruuan-
laitto, asunnon siivoaminen ja muut arjen perusasiat saattavat helposti jaada tekemét-
t4. Ne eivat tunnu Asperger-henkildsta tarpeelliselta tai niitd on hankala organisoida
itsendisesti. Asperger-henkildn olisi tarkedd opetella jasentamaan aikaansa, vaikka

arkipéivan suunnittelu on hénelle vaikeaa. (Kerola ym. 2000, 160-163.)

Visuaalinen hahmotus ja havaitseminen ovat Asperger-henkildilla usein melko han-
kalaa. Ongelmat saattavat hankaloittaa arkea esimerkiksi niin, ettd hén ei tunnista
tuttujenkaan ihmisten kasvoja eiké tuttuja paikkoja. Arjen asioiden hoito, kuten las-
kujen maksaminen, virastoissa kdynti tai bussilla lilkkuminen tuottaa usein suuria
hankaluuksia. Néihin arjen hankaluuksiin olisi hyva saada tukea ja ohjausta esimer-
kiksi tukihenkildilta. Valitettavasti téllaisia henkil6ita ei juurikaan ole. (Kerola ym.
2000, 163.)

6.1 Parisuhde ja seurustelu

Jennes-Coussens, Magill-Evans ja Koning ovat Janne Sihvosen mukaan tutkineet
pienelld otoksella (n=12) nuoria Asperger-miehid. Tutkimuksen mukaan puolet heis-
t4 ei ollut koskaan seurustellut. Tuloksessa oli huomattava ero terveeseen verrokki-
ryhmaan verrattuna. Lisaksi tutkimushetkelld Asperger-miehistd seurusteli vain 17
prosenttia. Sen tiedostaminen, etta ei kykene toiveistaan huolimatta solmimaan sek-
suaalisia suhteita, aiheuttaa Asperger-henkil6ille itsetunnon laskua ja voi jo entises-
tdén syventaa eristaytyneisyytta. (Sihvonen 2007a, 15 & 17.)

Osalla Asperger-aikuisista on parisuhde. Haasteita Asperger-henkil6iden parisuh-
teessa on, kuten muillakin, silla parisuhteessa tarvittavat ihmissuhdetaidot eivét ole
myo0tasyntyisid kenellek&én. Parisuhteen haasteet muodostuvat padosin verbaalisen ja
nonverbaalisen kommunikaation, mielenteorian kysymyksistd ja myds kaytannolli-

sistd asioista. Erityisen vaikeaa Asperger-aikuiselle parisuhteessa on asettua toisen
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ihmisen asemaan ja tunnistaa puolison tarpeita. Asperger-henkilén puolisolle tdma
asia saattaa olla hyvinkin vaikea. (Sihvonen 20073, 14.)

Berggvistin mukaan Asperger-henkilén ja neurologisesti tyypillisen henkilon valista
liittoa, eli AS + NT -liittoa, onkin sanottu extreme-liitoksi. NT eli nentti on neurolo-
gisesti tyypillinen henkil®, jolla ei ole autismia tai Aspergerin oireyhtymaa tai muuta
neuropsykiatrista toimintarajoitetta (Autismi- ja Aspergerliitto ry, 15). AS + NT -
liitto voi onnistua ja olla nautittavaa, mutta se vaatii kummaltakin osapuolelta paljon.
Hollantilaisen tutkimuksen mukaan AS + NT -liitoista jopa 80 prosenttia paattyy
eroon. (Bergqvist 2007, 17.)

Neuropsykologi Janne Sihvosen mukaan ensimmaéinen askel Asperger-henkilon pa-
risuhdeongelmissa on se, ettd parisuhdeongelma tunnistetaan ja myonnetaan, kuten
Aspergerin oireyhtymékin. Rakentava kanssakdyminen edellyttdd kumppanin koko
persoonan kunnioittamista. Lisaksi erittdin tarkeda on tiedostaa ja arvostaa kumppa-
nin positiivisia ominaisuuksia ja vahvuuksia. Diagnosoimattomien Asperger-
henkilOiden parisuhteet joutuvat usein suurimmalle koetukselle, silla ymmaérrysta
puolison ehkd omituisiinkin kayttdytymistapoihin ei 10ydy. (Sihvonen 2007a, 14.)

Jotkut Asperger-henkilista valitsevat naimattomuuden. Naimattomuus saattaa olla
keino valttdd emotionaalista ja fyysisté laheisyyttd. Lisaksi epaonnistuneiden suhtei-
den tuottamaa tuskaa ei tallgin tule ollenkaan. (Attwood 2005, 202.)

6.2 Seksuaalisuus

Asperger-henkildiden seksuaalisuudesta ei vield tiedetd paljoakaan, etenkaan tutkit-
tua tietoa ei 16ydy kovin paljoa. Asperger-henkil6iden seksuaalioikeuksien toteutu-
misen uhkana ovat muun muassa heikohko sosioseksuaalinen taitojen taso, mahdol-
linen seksuaalisten suhteiden vaarinkasittdminen ja kommunikaatiovaikeudet. Asper-
ger-henkildiden seksuaaliset halut ja toiveet ovat kuitenkin tdysin rinnastettavissa
muun véeston vastaaviin. Sihvosen (2007b) mukaan jokaisella meisté on oikeus sek-

suaalisuuteen ja seksuaalisuus on aina olemassa, oli sitten parisuhteessa tai ei. Kui-



28

tenkin Asperger-henkil6iden seksuaalinen kypsyminen tapahtuu epétasaisesti ja osal-
la my6s viiveellisesti. Etenkin Asperger-henkilon kasvu nuoresta aikuiseksi muodos-
taa seksuaalisuuden kehitykselle ja ilmenemiselle paljon haasteita. Voimakkaat sek-
suaaliset yllykkeet voivat ilmaantua ian myo6té ja etenkin myodhaisnuoruudessa ylittaa
oireyhtymaan liittyvan mahdollisen sulkeutuneisuuden. Talléin henkilén taidot kon-
taktin luomiseksi, ihmissuhteiden yll&pitdmiseksi ja seksuaalisen kayttaytymisen

harjoittamiseksi joutuvat koetukselle. (Sihvonen 2007a, 16.)

Asperger-aikuiset poikkeavat merkitsevésti muusta véestosta seksuaalisen kokenei-
suuden, raportoitujen oireiden, tunteiden ja koetun ruumiinkuvan osalta. Asperger-
aikuiset eivat ole yhtd kokeneita seksuaalisissa aktiviteeteissa. Liséksi he tuntevat
itsensé usein yksindisiksi, hermostuneiksi, kireiksi ja katkeriksi, enemman kuin val-
tavdestd keskimé&arin. Ruumiinkuva Asperger-aikuisilla osoittautui selvésti huo-

nommaksi, mita se on tavallisesti valtavaestolla. (Sihvonen 2007a, 16-17.)

Asperger-henkildilla seksuaalinen kontaktinotto voi olla kommunikaatiovaikeuksien
vuoksi estynytta tai toisaalta sosiaalisen ymmartdmisen vaikeuksien vuoksi estotonta.
Seksuaalinen estottomuus nadkyy erityisesti sopimattomana kéytoksené julkisesti tai
seksuaalisesti sopimattomina puheina. Yksindisyyden ongelmat, huolimatta toiveista
paasta seksuaaliseen kanssakaymiseen, lukeutuvat taas estyneeseen seksuaalisuuteen.
(Sihvonen 2007a, 17.)

Naisilla, joilla on Asperger, tiedetddn esiintyvdn hyperseksuaalisuutta. Se ilmenee
seksuaalisten irtosuhteiden hakemisena. Seksuaalinen tarve kanavoituu l&hes alitui-
seksi kumppanien hakemiseksi ja Asperger-nainen voi hyvaksyé kaikki seksuaaliset
ehdotukset. Toisaalta estyneisyydeltd vaikuttava tila Asperger-aikuisella voi olla hy-
poseksuaalisuutta. Hyposeksuaalisuudessa seksuaalinen tarve on vahaista. Osa As-
perger-henkil6ista osoittautuu hyposeksuaalisiksi tai jopa aseksuaalisiksi henkildiksi.
Aseksuaalisilla henkil6illa on vahén seksuaalisia tunteita tai niitd ei ole ollenkaan.
(Sihvonen 2007a, 18.)

Asperger-henkildiden aistitoiminnan poikkeavuudet ovat suuri haaste seksuaalisuu-

den toteutumiselle. Erityisesti tunto- ja kuuloaistien alueella esiintyy poikkeavaa
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aistitoimintaa, kuten yli- ja aliherkkyyttd. Myos taydelliset tuntopuutokset tuovat
lisdongelmia seksuaalisuuden toteuttamiseen. (Sihvonen 20073, 18-19.)

Homoseksuaalisuuden esiintymisen yleisyydesta Asperger-henkildiden keskuudessa
ei ole tarkkaa tietoa. Kliinisen tuntuman perusteella sen esiintyminen saattaa kuiten-
kin olla heilla yleisempad kuin muulla vaestolld. Homoseksuaalisuuteen vaikuttaa
myos se, ettd Asperger-henkil6 hakee samanlaista kuin mita itse on, koska se on tut-
tua. Osa Asperger-henkildista madritteleekin itsensa biseksuaaleiksi. Asperger-
henkilot kokevatkin joskus ihastuvansa persoonaan, eivatka niinkdan sukupuoleen.
(Sihvonen 2007a, 20-21.)

6.3 Aspergerin oireyhtymaé ja psyyken ongelmat

6.3.1 Masennus

Aspergerin oireyhtyman yhteydessé tehdyista virhediagnooseista masennus on taval-
lisin. Henkil®, jolla on Aspergerin oireyhtyman diagnoosi, voi ndyttdd masentuneelta
ilmeittensd vahyyden ja ehk&pa kompeldn psykomotoriikkansa vuoksi. He saattavat
puhua asioista erityisenkin kiinnostumattomasti. Néaista seikoista huolimatta téllaisis-
sa tapauksissa masennus saattaa olla todella harhaanjohtava diagnoosi. Asperger-
henkild on itseensd ja olemassaoloonsa ehképa jopa tdysin tyytyvéinen. Hanessa it-
sesséan ei ole mitéén vikaa, vaan muut saattavat olla hankalia esimerkiksi vaaties-
saan vuorovaikutusta. Asperger-ihminen saattaa kokea eldménsa helpommaksi, jos
saa olla rauhassa. (Gillberg 2001, 60.)

Kliinisen kokemuksen my6td on Attwoodin mukaan kuitenkin vahvistunut se, ett4
Asperger-henkil6illd on tavallista suurempi riski sairastua masennukseen. Jopa 15
prosentilla aikuisista Asperger-henkil6istd on ollut masennuskausi seka todellinen
itsemurhariski. Masennus saattaa ilmetd my0ds aggressiona tai alkoholismina. (Att-
wood 2005, 189-190.)
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Monille Asperger-henkildille saattaa kehittyd niin kutsuttu reaktiivinen depressio.
Tama lienee erityisen tavallista varsinkin teini-ikdisten ja varhaisaikuisten keskuu-
dessa. Reaktiivisessa depressiossa masennusoireet, kuten alakuloisuus, tarkoitukset-
tomuuden tunteet ja artyvyys, liittyvat siihen, ettd Asperger-henkil6 tiedostaa yha
tarkemmin oman ulkopuolisuutensa, erikoisuutensa ja vajaakuntoisuutensa seka niis-
t4 johtuvat haitat. (Gillberg 2001, 60-61.)

Pieni osa Asperger-ihmisistd karsii endogeenisesta depressiosta. Endogeeninen dep-
ressio tulee kausittain, jolloin alakuloisuus, unirytmin hairi6t ja rauhattomuus palaa-
vat ilman, ettd tietoisuus oman piilevan toimintakyvyn ongelmista olisi kasvanut eika
selkeitd masennuksen laukaisevia tekijoitd ole olemassa. Jotkut tapaukset saattavat
liittya kaksisuuntaiseen mielenhdirioon eli maanisdepressiivisyyteen. Monet tutki-
mukset viittaavatkin vakuuttavasti siihen, ettd Asperger-oireyhtymaélla ja kaksisuun-
taisella mielenhairiolla olisi yhteytta. Erityisesti Asperger-oireyhtyman ja kaksisuun-
taisen mielenhdirion valinen perinndllinen yhteys on kuitenkin vield ilmeisempi.
(Gillberg 2001, 61.)

6.3.2 Ahdistus

Asperger-lapsilla on usein vaikeuksia muun muassa tunnereagoinnin, aistihavain-
noinnin, tarkkaavaisuuden, hahmottamisen, kommunikoinnin ja motoriikan alueilla.
N&ma ongelmat eivat sinallaan aiheuta ahdistusta, sosiaalista jannittamista tai itse-
tunnon ongelmia. Kyseiset ongelmat tuovat mukanaan erilaisia vaikeita tilanteita,
joissa lapsi oppii tekemé&an kielteisia tulkintoja itsestaan ja kyvyistaan. Lapsi tekee
virhetulkinnan omasta itsestadn. Nama virheelliset tulkinnat ihminen kokee erilaisina
pelkoina ja ahdistuksena. N&in Asperger-henkild oppii jo lapsena vélttelemaan ja
torjumaan ristiriitaisia tuntemuksia, ahdistusta ja pelkoja. Tunteiden torjunta- ja valt-
tdmistavat voivat olla hyvinkin erilaisia. Asperger-henkild voi ajatella itsepintaisesti
muita asioita, valttaa tilanteita, selittdd asiat yltidpositiivisesti, jannittad kehoa, mu-
rehtia tai takertua tiettyihin ihmisiin tai toimintoihin. N&it4 toimintoja kutsutaan tera-
piaohjaaja Timo Sarkkisen mukaan torjunta-, valttdmis- ja defenssi- eli puolustusme-
kanismeiksi. Ne véhentavéat hetkellisesti epamiellyttavéé olotilaa, kuten alemmuu-

dentunnetta, ahdistusta, pelkoa, hdpeda ja itsesyytostd. Ne aiheuttavat silti pitkalla
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aikavalilla ahdistuneisuuden voimistumista, silla ne yllapitavat alkuperaista tunneti-
laa ja kayttdytymistd, joita Asperger-henkild on yrittdnyt valttaa. (Sarkkinen 2003,
14.)

Sarkkisen mukaan Asperger-henkildiden neurologiset oireet véhenevét usein merkit-
tavasti 1idn myotéd. Tasapainottumista tapahtuu niin tunnereagoinnin, aistihavainnoin-
nin, aistien synkronoinnin eli eri aistien yhteistyon, tarkkaavaisuuden, motoriikan
kuin hahmottamisenkin alueilla. Kun Asperger-henkilé oppii tiedostamaan naita il-
miditd ja uskaltaa véhitellen mennd erilaisiin tilanteisiin tiedostaen ja hyvéksyen
omat tilanteisiin ehdollistuneet tunteensa ja erilaiset toimintansa, hanen kayttaytymi-
sensa muuttuu monilta osin. Kayttdytyminen voi tulla luontevammaksi ja ahdistunei-

suus saattaa lievittya paljonkin. (Sarkkinen 2003, 15.)

7 ASPERGER-KUNTOUTUKSEN MAHDOLLISUUDET

7.1 Kehittyva kuntoutus

Asperger-lasten, -nuorten ja -aikuisten kuntoutuksen jarjestaminen Suomessa on vali-
tettavasti vield puutteellista. Kehitysta on toki ollut, silla von Wendtin ja Avellanin
(2007, 21) artikkelin mukaan vuonna 1997 ei ollut Aspergerin oireyhtymaa varten
mitédan kuntoutusta. Autismiliiton mukaan etenkin AS-aikuista auttaa kuntoutumaan
erityisesti vertaistukiryhmat, ympariston ymmartava suhtautuminen seké tietoon pe-
rustuva itsekuntoutus. Tulevaisuuden haasteina onkin jatkuvan kuntoutuksen ja
suunnitelmallisen ohjauksen kehittdminen. Kerolan ym. (2000) mukaan keskeisté on
kuitenkin se, ett& oikeanlainen suhtautuminen Asperger-henkil6ihin mahdollistuisi, ja
tdman hetkinen vallitseva vahétteleva ja vélinpitdméaton suhtautuminen oireyhtymaan
saataisiin haviamaan. Aspergerin oireyhtymastd puhutaan muoti-ilmiéna, joka taas
mitatoi Asperger-henkilon tunteman surun erilaisuudesta ja epatietoisuuden pulmista.

Ympadriston asennemuutos on siis erittéin tarkeaa.
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Asperger -diagnoosin saaminen on yksi suuri osa kuntoutusta. Diagnoosi ei ole lei-
ma, vaan siitd saatu tieto henkilon kyvyista on pohja juuri kuntoutukselle. Tanin ym.
(2004) mukaan diagnoosin saaminen on monille Asperger-henkil6ille suuri helpotus.
Kaikki Asperger-henkil6t eivét tietenkaédn tarvitse kuntoutusta, mutta useimmille se

on selviytymisen kannalta hyvin tarkedd. (Autismi- ja Aspergerliitto.)

On ilmiselvad, ettd kuntoutuksen varhainen aloitus, yksil6llisyys ja ohjelman moni-
puolisuus ovat eduksi (von Wendt & Avellan 2007, 21). Kuntoutuminen on Asper-
ger-henkilon oman ajattelun ja elaménhallinnan kehittamisté ja siind vahvistetaan
taitoja tehdd omia valintoja ja hankitaan elinikaisid valmiuksia. Téstd syysta Asper-
ger-henkildn kuntoutuksen perustana voidaan pitda vuorovaikutustaitojen vahvista-
mista ja sosiaalisten tilanteiden harjoittelua. Myds ympdriston strukturointi ja oman
toiminnan ohjaus ovat tarkeitd Asperger-kuntoutujalle. Liséksi toimintakykya kohot-
tavia kuntoutuksen osa-alueita ovat aistiviestien tunnistaminen ja oman kehon hah-
mottaminen. Tarkeda on kuitenkin muistaa, ettd Asperger-henkil6 tarvitsee yksinker-
taisia ohjeita, miten toimia erilaisissa tilanteissa ja ymparistoissa. Tata kutsutaankin

arkipéivan selkeéksi struktuuriksi. (Autismi- ja Aspergerliitto.)

Kuntoutus on ohjattua toimintojen jasentamista ja toimintaohjeiden mukaista arjen
harjoittelua aidoissa Asperger-kuntoutujan ymparistoissa, kuten kotona, paivakodis-
sa, koulussa, asumisyksikdssd, tyopaikalla ja vapaa-ajan toiminnoissa. Kun Asper-
ger-henkilon oppimista halutaan tukea ja ohjata, on hyvé tutustua hanen tapaansa
ajatella: millaisia eri asioiden merkitykset hénelle ovat, miten han kommunikoi ja
miten han mieltdd oman ymparistonsa. Asperger-kuntoutuja tarvitsee ohjaajan, joka
ymmartaa hénen tapansa ajatella. N&in saavutetaan yhteistoiminnan edellyttdma luot-

tamus. (Autismi- ja Aspergerliitto.)

7.2 Kuntoutuksen tulevaisuudesta

Kuntoutus on Aspergerin oireyhtymaan perehtyneiden ja Asperger-kuntoutujan tun-
tevien ammattilaisten, omaisten ja lahipiirin suunnitelmallista yhteisty6td. Asperger-

kuntoutujan on itse hyvaksyttava kuntoutus ja yhteisty6 eri tahojen kanssa. Kuntou-
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tuksessa voidaan tarvita erilaisia ammattilaisia, kuten neurologian, psykiatrian, neu-
ropsykologian, kasvatustieteen, kommunikaatio- ja toimintaterapian asiantuntijoita.
Liséksi erilaiset tukikeskustelut ja vertaistuki ovat erittdin térkeitd Asperger-

kuntoutujalle. (Autismi- ja Aspergerliitto.)

Vireésti toimivia vertaistukiryhnmia niin Asperger-nuorille ja -aikuisille kuin Asper-
ger-henkildiden vanhemmillekin on muutaman viime vuoden aikana syntynyt useita.
Eri paikkakunnilla toimivissa ryhmissa toteutuu mahdollisuus saada vertaistukea.
Ryhmét ovat melko usein paikallisten yhdistysten kdynnistdmia ja tukemia. Esimer-
kiksi Porissa vertaistukitoimintaa tarjoaa SAMDY eli Satakunnan Autismi-, MBD- ja

dysfasiayhdistys. (Suomen Autismiyhdistys ry SAY.)

Viime vuosina on virinnyt erittain aktiivisesti toimiva Asperger-henkildiden vuoro-
vaikutusverkko eli Asperger-foorumi internetissa. Internet-foorumin kautta Asper-
ger-henkilén on mahdollista saada virtuaalista vertaistukea paivittdin (Kts. esim.
www.aspalsta.net). Monet keskusteluyhteydet verkossa ovat johtaneet myds aitojen
ystavyyssuhteiden syntymiseen. Liséksi yhteydet internetin valityksella ovat johta-
neet yhteisiin tilaisuuksiin osallistumiseen myos arjen elédvassa elaméssa. Parhaim-
millaan toisensa loytaneet ja yhteen lyottaytyneet Asperger-henkil6t kehittavat mie-

lekasta toimintaa. (Suomen Autismiyhdistys ry SAY.)

Aspergerin oireyhtymén ja koko autismin kirjon kuntoutuksen mydnteisen kehityk-
sen avaimia ovat olleet useat jarjestot, kuten Autismi- ja Aspergerliitto, jolla on ollut
esimerkiksi menestyksekés Soku-projekti. Soku-projektissa on kehitetty kuntoutusta
ja tukipalveluja sekd viety moniammatillisen yhteistyén sanomaa eteenpdin. Myds
erilaiset palveluntuottajat ovat kehittdneet menetelmid ja kuntoutusta. Raha-
automaattiyhdistys, Kela ja pienet saatiot ovat antaneet ratkaisevaa ja todella tarkeda
rahallista tukea. Raha-automaattiyhdistyksen tuella on Suomen Autismiyhdistys ry:n
mukaan jarjestetty muun muassa KAUAS-hanke jatkoprojekteineen. Tama myontei-
nen kehitys ei silti von Wendtin ja Avellanin mukaan tarkoita sitd, ett4 koko kuvio
olisi valmis. Kehittdmisen tarpeessa olevia osa-alueita on yh& paljon. Liséksi Suo-
messa alueelliset erot ovat kohtuuttoman isoja. Valitettavasti julkinen sektori on ollut
kehitystyossa hiljaisempi. (von Wendt & Avellan 2007, 21.)
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Autismi- ja Aspergerliitto on kaynnistanyt vuoden 2006 alussa Asperger-henkil®
Heta Pukin johdolla Empowerment-tyoryhman, jonka tarkoituksena on rakentaa ko-
ko maan kattava aikuisen autismikirjon véden omatoimisuuteen perustuva yhteistyo-
ja vertaisyhteisd. “Ruotsin mallia” on kéytetty avuksi Empowerment-toimintaa
kaynnistettdessd, mutta Suomen olosuhteisiin soveltaen. (Suomen Autismiyhdistys ry
SAY.)

Satakunnan erityishuoltopiirissé ASUVA-hanke (asumisvalmennusmallin kehitta-
mishanke) on seitseman kunnan alueella kehittdmdassé asumisvalmennusmallia henki-
I6ille, joilla on asumisensa hallinnan kanssa ongelmia. Vaikeudet voivat johtua esi-
merkiksi kehitysvammaisuudesta tai ymmarrykseen tai kommunikaatioon liittyvista
ongelmista. AUNE-hanke ja ASUVA-hanke ovat tehneet yhteistyota Asperger-
aikuisten hyvaksi. Yhteistyon kohteena on erityisesti asuminen. Koulutusten, konsul-
taatioiden ja asiakastyon kautta on saatu tietoa ja kokemuksia asumisesta ja asumisen

ohjaamisesta. (Vuori-Metsdmaki & Sihvonen.)

7.3 Koulu, opiskelu ja tyoelama

Tyollisyys-, koulutus — ja sosiaalipolitiikan tavoitteiden mukaan jokaisella suomalai-
sella on oikeus ammatilliseen koulutukseen, ty6hon ja itsendiseen elaméan. Pelkosen
mukaan erityistd tukea tarvitsevien henkildiden menestyksellinen tydllistdminen
edellyttdd monialaista, eri toimijoiden verkostoitumista sek& panostamista toimiviin

tydnantajasuhteisiin. (Sihvonen 2007c.)

7.3.1 Lapsuus ja nuoruus

Asperger-lapsi on erilainen oppija ja siksi hanta tulisi opettaa niin kuin han parhaiten
oppii, ei niin kuin yleensa opetetaan (Kerola ym. 2000, 160). Autismiliiton mukaan
esimerkiksi Asperger-lapsen luokkasijoitus on yleensa yleisopetuksessa, mutta se voi
olla myos erityisluokassa, pienryhméssa tai integroidusti yleisopetuksen luokassa.

Lis&ksi Asperger-oppilas voi tarvita koulunkdyntiavustajan ja iltapéivahoitoa. Asper-
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ger-henkilon siirtyminen eldmdanvaiheesta toiseen on yleensd hankalaa. Se vaatii

suunnittelua, tukea ja tiedon siirtymista. (Autismi- ja Aspergerliitto.)

Asperger-lapsi tarvitsee apua sosiaalisten tilanteiden harjoitteluun ja eldmantaitojen
opiskeluun. Usein kouluaineet saattavat sujua, mutta omat vaatteet eivat vélttamétta
I0ydy naulakosta, tavarat katoavat ja Asperger-lasta usein myos kiusataan erikoisuu-
destaan johtuen. Ajanhallinta ja kellon seuraaminen saattaa olla erityisen hankalaa,
kuten myos rahan kaytto ja sen arvon ymmartdminen. Asperger-oppilas ei aina opi
kuulonvaraisesti, vaan hanen kanssaan on hyvé kayttad kuvallisia tai kirjoitettuja
ohjeistuksia. My0ds tydympariston muokkaus saattaa olla erityisen tarkedd, johtuen
esimerkiksi Asperger-oppijan aistipulmien vuoksi. Edelld mainitut asiat saattavat

patea siis niin Asperger-lapseen kuin Asperger-aikuiseenkin. (Kerola ym. 2000, 160.)

Peruskoulun jalkeen Asperger-henkilon opiskelu jatkuu toisen asteen koulutuksessa;
lukiossa, ammatillisessa oppilaitoksessa tai esimerkiksi ammatillisen koulutuksen
valmentavan opetuksen ryhmissa. Nuori opettelee ndissa tyonteon lisaksi asumisessa
ja vapaa-ajan vietossa tarvittavia arkieldman taitoja. Idealistinen tilanne olisi se, ettéd
apuna siirtymisessa koulusta tyohon olisi muun muassa opinto-ohjausta, nivelvaihei-
den hoitoa, seurantaa ja tyossdoppimisen jaksoja. Yhteistyd erityisesti ammatillisten
oppilaitosten ja tydelaman vélilla on todella tarkeda. Osa Asperger-aikuisista jatkaa
opintojaan korkeakouluissa, joissa opintojen eteneminen on yksil6llista ja tukitoimi-
en saatavuus on toistaiseksi ollut satunnaista. (Autismi- ja Aspergerliitto.)

7.3.2 Aikuisuus

Valtaosa on integroitunut normaaliin yhteiskuntaan monille eri tydaloille. Monet
aikuiset Asperger-henkil6t ovat kuitenkin vailla pysyvéé ansiotyopaikkaa. TallGin
syrjadytymisuhka on todellista ja sosiaalisia vaikeuksia voi kasaantua. Asperger-
henkildille omaehtoinen tydtoiminta, keskittymiskyky, syvéa paneutuminen tyéhon ja
riippumattomuus muista henkil@ista ovat edullisia ominaisuuksia. Lisaksi Asperger-
henkil6iden vahvuuksia ovat usein myos kekselidisyys, innostuneisuus, looginen ja
analyyttinen ajatustapa, oikeudenmukaisuus, rehellisyys seka erityisen hyva muisti.

Vahvuuksina tyéeldaméssa voidaan ndhdd myos se, ettd Asperger-henkild viihtyy
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paremmin esineiden, kuin ihmisten parissa seka kuviot, numerot, muodot ja kirjaimet
kiinnostavat. Asperger-henkil0 analysoi yleensd melkein kaiken etukéteen ja pyrkii
tilanteiden hallintaan ja valttda epavarmuutta. (Suomen Autismiyhdistys ry SAY;
Sihvonen 2007c.)

Belgiassa vuonna 2006 Renty & Roeyers ovat tutkineet autismin kirjon henkildiden
elamén laatua. Tutkimuksessa tutkittiin myos siis tyollistymista ja koulutusta. Autis-
min kirjon henkil6istd mukana oli vain hyvatasoisia autisteja (HFA) ja Asperger-
henkiloitd. Vastanneiden mééra oli yhteensd 58. Tutkimuksessa oli mukana 43 mies-
t4 ja 15 naista. Ikajakauma oli 18-53 vuotta ja AO 70-139.

Taulukko 2:
Rentyn ja Roeyersin tutkimukseen vastanneiden autismin kirjon henkildiden sijoit-
tuminen:
% osuus

Opiskelija 29,3

Ansiotydssa 27,6

(normaali palkkatyd)

Tuettu tyd/suojatyd 18,9

Paivatoiminta 5,2

Ei ty0ssé tai opinnoissa 24,1

(Sihvonen 2007c.)

Monille Aspergereille sopivia toita on 10ytynyt esimerkiksi IT-alalta, yksityisyrittéji-
na ja yliopistojen tutkijoina. Paljon sosiaalisia taitoja, vuorovaikutusta, jatkuvaa ih-
misten kanssa toimimista ja jatkuvaa muutoksiin sopeutumista ja uusiin tehtéviin
siirtymistd vaativat tyot eivat ehka ole Aspergereille parhaita vaihtoehtoja. (Suomen
Autismiyhdistys ry SAY; Sihvonen 2007c.)

Howlin ym. ovat vuonna 2005 tehneet seurantatutkimuksen autismikirjon henkil6i-

den sijoittumisesta tyéelaméén erilaisille aloille. Tutkimuksessa vastanneiden maaré
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oli 185. Tutkimuksen mukaan tietotekniselle ja tekniselle alalle oli vastaajista sijoit-
tunut vahan yli 50 prosenttia, toimistotdihin 20 prosenttia. Alle kymmenen prosentin
tybaloja olivat muun muassa kauppa-, siivous-, varasto- ja postitustyd. (Sihvonen
2007c.)

Suomessa on jarjestetty TUKEA-projekti vuosina 2006-2007. Siin& kehitetdén tyon
ja opiskelun vaatimien tukitoimien kehittamista autismin Kirjon henkiléille. TUKEA-
projektin tavoitteina on tehda tunnetuksi autismin Kirjon piirteet, tukea autismin Kir-
jon henkiléiden opintoja ja tyollistymistd. TUKEA — projektin toiminta paattyy
31.12.2007. (Sihvonen 2007c.)

8 VERTAISTUKI JA VERTAISTUKIRYHMAT

8.1 Vertaistuki

Vertaistuesta ja vertaistukiryhmistd kéaytetdén yleisesti monenlaisia eri nimityksia.
Vertaistuen synonyymeja ovat muun muassa itseapu, oma-apu ja vastavuoroinen
tuki. Vertaistukiryhmia kutsutaan myds vertaisryhmiksi, laheisyhteisoiksi, pienryh-
miksi ja keskinéisen tuen ryhmiksi. (Nylund 1996, 26.) Tassa opinndytetydssa naita
asioita kutsutaan kasitteill& vertaistuki ja vertaistukiryhma.

Vertaistukiryhmé& on ryhma, jonka jésenid yhdistda samankaltainen elaméntilanne ja
samankaltaiset kokemukset. Vertaistukiryhman keskindinen tuki perustuu muodol-
taan ja sisalloltdén vapaaehtoisuuteen. Vertaistukiryhmissa tapahtuva tuki on vertais-
tukea. Vertaistukea médriteltdessd voidaan sanoa, ettd se on “omachtoista ja yhteisol-
listd tukea sellaisten ihmisten kesken, joita yhdistaa tietty, sosiaalisen tuen tarvetta
lisddva, yhteiskunnan poikkeavaksi madrittelema kohtalonyhteys”. (Vuorinen 1995,
77-78.)
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Vertaistuki lahtee aina ajatuksesta, etté tiettyja asioita itse kokeneella tai tietynlaises-
sa elaméntilanteessa eldneelld on juuri néist4 asioista asiantuntemusta. Se on ainut-
laatuista, eika sitd voi muunlaisella asiaan perehtymiselld, kuten esimerkiksi koulu-
tuksella, saada. Vertaistuelle on ominaista myos se, ettd se ldhtee siind osapuolina
olevien ajankohtaisista ja henkilokohtaisista tarpeista, eiké& esimerkiksi vallitsevista
hoitokaytannoistéd. (Vuorinen 1995, 78.)

8.2 Vertaistukeen perustuvat suhteet

Vertaistuki voi olla muodoltaan monenlaista. Se voi olla lyhyt- tai pitkdaikaista. Sita
voi olla kahden ihmisen tai erikokoisten ryhmien valill4. Vertaistuki voi olla keskus-
teluun painottuvaa tai toiminnallista. Vertaistuelle on keskeistd se, ettd se poistaa
rajan autettavan ja auttajan véliltad. Vertaistuessa ovat kaikki osapuolet aktiivisia osa-
puolia, eivatka vain avunsaajia, kuten viranomais- tai vapaaehtoisavussa. (Vuorinen
1995, 78.)

Vertaistukeen perustuva suhde voi alkaa monella eri tavalla. Se voi syntya jo ennes-
tdan ystavina olevien henkildiden valille heiddn joutuessaan samankaltaiseen eld-
mantilanteeseen. Se voi syntyd spontaanisti ihmisten vélille internetin keskustelu-
palstalla tai esimerkiksi kahden didin tavatessa leikkipuistossa. lhmisella voi olla
monia erilaisia ja eri muodossa kokoontuvia vertaisuuteen perustuvia suhteita. Naitéa
vertaistuen eri muotoja voidaankin nimittaa vertaisverkostoiksi. Ne voivat olla laajo-

jakin ja niihin voi sitoutua itselle sopivimmalla tavalla. (Nylund 2005, 203-204.)

8.3 Vertaistukiryhmét

Erilaisten vertaistukiryhmien ja -verkostojen lukumé&ard on kasvanut Suomessa vuo-
situhannen lopusta alkaen. Tarkkoja lukumaarié ei kuitenkaan ole. Vertaistukiryhmi-
en lisddntynyt maard on nakynyt myds mediassa. Esimerkiksi monissa television

keskusteluohjelmissa haastateltavat henkilot kertovat vertaistukiryhmien merkityk-
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sestd heidan elaméssaan. Vertaistukiryhmien suuri lukumaaré nakyy myos internetis-
s&, jossa on lukuisia keskustelupalstoja, joissa ihmiset voivat jakaa kokemuksiaan.
Osa palstoista on tarkoitettu juuri tietyn diagnoosin omaaville tai tietynlaisessa elé-
maéntilanteessa oleville. (Nylund 2005, 195-201.)

8.4 Vertaistukiryhmien tavoitteet

Vertaistukiryhman tarkoitus on antaa henkildille mahdollisuus jakaa kokemuksiaan
ja kasitelld tunteitaan. Sen tarkoitus on antaa ryhmaléisille mahdollisuus yhdessa
kehittdd ongelmanratkaisukykya ja etsid uusia tapoja selvitd haastavissa tilanteissa.
Vertaistukiryhmassa ihmisilla on my6s mahdollisuus laajentaa sosiaalista verkosto-
aan ja siten véhentaa leimaantumisen ja eristymisen tunnetta. (Harjula 2003, 7.)
Vertaistukiryhman tavoitteisiin kuuluu myds hyvaksyttavyyden saavuttaminen ja
autettavan roolista vapautuminen. Vertaistukiryhman kéyttévoimana ovat yhteisosta
esiin nostetut voimavarat. Vertaistukiryhmaan kuuluu myds ongelmien ja erilaisuu-
den hyvaksyminen. (Vuorela 1995, 130.)

8.5 Vertaistukiryhmien muodot

Vertaistukiryhméan osallistuvia henkilGitd yhdistavé tekija voi olla melkeinpd miké
tahansa. Suomessakin on monia erilaisia vertaistukiryhmid. Eniten Suomessa on seu-
raavanlaisesti luokiteltuja vertaistukiryhmid: tyottdmien ja ylivelkaantuneiden,
omaishoitajien, mielenterveysongelmista tai somaattisista sairauksista karsivien,
paihdeongelmaisten, perhe- ja ihmissuhteisiin liittyvid seka vain naisille tarkoitettuja
vertaistukiryhmid. Jokaisen vertaistukiryhméaluokittelun alla voi olla vield useita ala-
luokkia. Esimerkiksi perhe- ja ihmissuhteiden luokkaan kuuluvissa vertaistukiryh-
missa on muun muassa yksinhuoltajien, eronneiden ja lapsettomien ryhmié. (Nylund
1996, 26-27.)
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Vertaistukiryhmid voi olla muodoltaan monenlaisia. Ryhma voi olla avoin ryhma eli
kuka tahansa vertaistukiryhman kohderyhmaan kuuluva henkilé voi tulla ryhman
kokoontumisiin missa vaiheessa vain. Tallin ryhman kokoonpano voi vaihdella joka
kokoontumiskerralla. Suljettuun ryhmaéan kuuluvat sovitut henkil6t, eikd ryhman
kokoontumisiin voi tulla ulkopuolisia. Jos suljetusta ryhmasta ryhmaléinen jostain
syysté lahtee kesken pois, voi ryhmé kesken&an sopia ottavatko he uuden jasenen
tilalle vai eivat. Vertaistukiryhmén muoto voi vaihdella myds sen vetdjan suhteen.
Ryhmélla voi olla ulkopuolinen vetdja, joka ei siis kuulu vertaistukiryhman kohde-
ryhmaan. Ulkopuolinen vetdja voi olla ammattilainen tai vaikka vapaaehtoistyonteki-
ja. Vetdja voi olla ryhmén ohjaajana koko ryhman ajan tai han voi toimia vain niin
sanottuna kaynnistajana. Kaynnistajana olo tarkoittaa sitd, etta ulkopuolinen henkil®
on mukana ryhmassa sen alussa ja kun ryhman toiminta on lahtenyt hyvin kéyntiin,
han jattdd ryhman ja antaa vastuun ryhman kokoontumisten toiminnasta sen jasenille.
Vertaistukiryhmén vetdjana voi toimia myos ryhman alusta alkaen itsekin kohde-
ryhméén kuuluva ryhman jasen. Ryhmaldiset voivat myos keskendéan sopia kuka kul-
lakin kokoontumiskerralla toimii niin sanottuna vetdjana tai puheenjohtajana. (Kor-
keamaki, Sihvonen, Takala & Vuori-Metsamaki 2007.)

8.5.1 Ohjaajan tehtavat

Vertaistukiryhman ohjaajan ollessa ulkopuolinen henkild, hénen tulisi tietdd ryhmaa
yhdistavasta tekijasta perusasiat. On myds mahdollista kutsua ryhmaan asiantuntijoi-
ta kertomaan ryhméaa koskevista ja kiinnostavista asioista. Ohjaajan tulee huolehtia
siitd, ettd jokainen ryhmén jasen padsee osallistumaan keskusteluun ja pitaa kiinni
ryhmaén tavoitteista ja séadnndistd. Ohjaaja toimii myos liian voimakkaiden tunteiden,
niin positiivisten kuin negatiivistenkin, lieventgjand. Olisi ihannetilanne, jos vertais-
tukiryhmadssa olisi kaksi ohjaajaa, jotka voisivat jakaa tehtdvid keskendan. Kokoon-
tumiskerroilla toinen ohjaajista voisi viedd ryhmaa eteenpdin aihepiirin tasolla ja
toinen voisi tarkkailla ryhmén vuorovaikutusta ja ilmapiirid. Ryhmén ohjaajien olisi
hyvd myos arvioida ja keskustella kokoontumisista yhdessa aina niiden jélkeen.
(Harjula 2003, 7.)
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Vertaistukiryhman ohjaajan tulee pitdd huolta myos siité, ettd kukin saa sanoa juuri
sen verran kuin itse haluaa. Aina ei ole pakko sanoa yhtdédn mitééan. Painostus, tulkit-
seminen ja psykologisoiminen ovat vahingollisia. Jokaisella on oikeus omaan ta-
rinaansa, jonka hén kertoo siind tahdissa kuin haluaa ja kykenee. (Leskinen ym.
2002, 64.)

Vertaistukiryhman ohjaajan tulee my6s osata nahda tilanne, jolloin vertaistuki ei
enda yksindan riitd, vaan ryhmaldinen tarvitsee terapiaa. Talléin ryhmén ohjaajan
tulee ohjata ja tukea ryhmal&ista oikean avun piiriin. Ohjaajan rooliin kuuluu myos
esimerkkind oleminen. Ohjaajan tulisi olla luotettava, rehellinen, karsivallinen ja
suvaitsevainen seké tietenkin itse pitdd Kiinni ryhman sovituista sdannoista. Saan-
noista tarkeimmaéksi voi nostaa ehdottoman vaitiolovelvollisuuden. (Leskinen ym.
2002, 64-65.)

8.5.2 Kéynnistajan tehtavat

Vertaistukiryhman kaynnistdjan ensimmaisiin tehtaviin kuuluu koota ryhma ja il-
moittaa ryhmaléisille ryhman kokoontumisajoista ja -paikasta. Ensimmaisella kerral-
la kdynnistdja sopii ryhmaélaisten kanssa ryhmén tavoitteista sekd sainnoista, joista
vaitiolovelvollisuus on ehdottomasti tarkein. Ryhman kdynnistgjan tulee tarvittaessa
opettaa ryhmaléisia keskustelemaan vuorotellen, kuuntelemaan toisia ja antamaan
tilaa tunteille ja yhté paljon puhumisaikaa kaikille. Ryhmadssé oloaikanaan kaynnista-

ja noudattaa ryhmén ohjaajan tehtavia. (Bonde Petersen 1996, 42—43.)

Ryhmaén kdynnistdjén tulee painottaa alusta asti jattavansa ryhman heti, kun se toimii
ilman hanté. Yleensd tdhdn menee muutama kokoontumiskerta. Kun kdynnistaja jat-
t44 ryhman, hénen tulee kertoa ryhmalle, ettd han l&htee siksi, koska se tulee toimeen
hyvin itsekseenkin. Ryhman kaynnistajan tulee selvittdd ryhmalle ryhmdprosessin
luonne ja siihen sisdltyvat mahdolliset ongelmatilanteet ja kertoa mistd voi pyytaa
tarvittaessa apua. Kaynnistdjan ollessa vield paikalla sovitaan kontaktihenkilosta ja
mahdollisesta puheenjohtajasta. Myo6s vahintdan viiden seuraavan kokoontumisker-
ran ajat olisi jo hyva sopia etukateen. Kaynnistdjan on hyva myos kerrata ryhman
tavoitteet ja sd&dnnot. (Bonde Petersen 1996, 44-45.)
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8.6 Ryhmaprosessi

Vertaistukiryhmd on luonteeltaan kuin mika tahansa muu ryhmé ja sitd koskee sa-
manlaiset ryhméprosessin luonteet kuin muitakin. Suotuisa ryhmaprosessi on luon-
teeltaan jatkuva ja sykayksittdin eteneva. Ryhmaytymiseen kuuluu aina ristiriitaisia
ja vaikeitakin tilanteita, turhautumista, kapinointia ja ryhman jasenten valisid kon-
flikteja, jotka ratketessaan luovat yhteenkuuluvaisuuden tunnun. Ulkopuolisella ver-
taistukiryhmén ohjaajalla tulisi olla perustiedot ryhméadynamiikasta ja ryhméan vai-
heista. (Leskinen ym. 2003, 67.)

Ryhman vaiheet voidaan jakaa alku-, keski- ja loppuvaiheisiin. Alkuvaiheen ryhma
on epédvarma, tukeutuu ohjaajaan ja séantoihin seka kokeilee niitd. Tdma vaihe on
tarked erityisesti me-hengen syntymisen kannalta. Sen syntyminen vaatii, ettd ryhmaé-
laiset l16ytavat oman paikkansa ryhman sisélld ja kokevat olonsa turvalliseksi ryh-
massd. Tassa on ohjaajalla suuri rooli. Jos me-henked ei padse syntyméan, osa ryh-
maldisistd saattaa erota vertaistukiryhmasta. (Leskinen ym. 2003, 67.)

Keskivaiheen ryhmaéssa on jo yhteenkuuluvaisuuden tunnetta ja riippuvuus ohjaajasta
on vaihtunut riippuvuuteen ryhmaésta. Ohjaaja tukee ryhmaélaisten keskinéisté vuoro-
vaikutusta esimerkiksi ohittamalla itselleen esitetyt kysymykset ja siirtamalla ne
kaikkien ryhmaéléisten pohdittaviksi. Me-henki syntyy yhtendisesti jaetuista tunteista
ja kokemuksista seka ristiriitojen ratkaisemisesta ohjaajan avulla. Jos ryhma jostain
syysté tassa vaiheessa loppuu, on se ryhmélle yleensé epamieluinen asia, koska ryh-
masté on jo tullut tarked. (Leskinen ym. 2003, 67—68.)

Keskivaiheessa olevalla ryhmalla on riskind klikkiytymien syntyminen. Tallaisissa
tilanteissa ohjaajan on tarkedd puuttua asiaan keskustelemalla siitd ja olemalla itse
ehdottoman tasapuolinen ja mahdollisimman neutraali. Ohjaajan ei mydskaéan tule
sallia kenenk&an henkildkohtaista arvostelua ja vaheksymista. (Leskinen ym. 2003,
67—68.)

Ryhman lahestyessd loppuaan on tdrkeda kyselld useamman kerran jasenten tunte-
muksista lopettamisen suhteen. Ohjaajan tulee myos rohkaista ryhmaléisia kertomaan

ailemmin sanomattomia asioita, jotta ne voidaan selvittad&. Jos ryhmélla on ollut tavoi-



43

te, tulisi sen toteutumista tarkastella mahdollisimman monelta kannalta. Téssé vai-
heessa onnistuneen ryhmaytymisen tulisi mahdollistaa avoin vuorovaikutus. Ryhman
loppumiseen ei lopulta liity suuria tunteita, vaan ldhinna ikdvansekaista haikeutta,
jopa helpotustakin. Jokainen ryhma jatkaa ty6tédan sen jasenessé vield sen loppumi-
sen jalkeenkin. Ryhmassa opittu ja koettu ja& sen jasenille pysyvaksi pddomaksi.
(Leskinen ym. 2003, 68.)

8.7 Vertaistukiryhman vaikutus psyykkiseen hyvinvointiin

Jyrki Muurinaho on tehnyt Tampereen yliopiston psykologian laitoksella tarkastetun
pro gradu — tutkielman, jossa hén on tarkastellut Mielenterveyden Keskusliiton ver-
taistukiryhmié ja niissé kavijoitd. Han selvitti erityisesti vertaistukiryhmatoiminnan
vaikutusta psyykkiseen hyvinvointiin. Han vertasi ryhmassé véhén aikaa olleiden ja
jo pitkaan kayneiden vastauksia toisiinsa. Muurinahon tutkimuksen mukaan vertais-
tukiryhméatoiminnalla on myo0nteisia vaikutuksia psyykkiseen hyvinvointiin. Muu-
rinahon tutkimuksesta kay ilmi, ettd vertaistukiryhmassa kayminen nostaa mielialaa
merkittavasti. Ryhmatoiminta lisaa itseluottamusta, itsetuntemusta ja avoimuutta.
Vertaistukiryhmassa kdyminen parantaa tunnetta oman eldman hallinnasta sek& sosi-
aalisista suhteista. Muurinahon tutkimukseen osallistuneet henkil6t kertoivat, ettd
tarked ryhmassa kaymisen anti oli huomata, ettei ole ainoa, jolla on tietynlaisia on-
gelmia. Muiden esimerkeistd oli hienoa huomata, ettd vaikeuksista voi selviytya.
Tarke&da oli myos kokea tulevansa hyvéksytyksi omana itsendan, ilman tarvetta have-
t4 itseddn. Ryhmalaisten mukaan oma olo vapautui sairauden hyvaksymisen myota.
Heiddn mukaansa my6s ahdistuneisuus ja jannittdminen vahenivét ja tasapainoisuus
lisdantyi. Muurinahon tutkimuksessa selvisi myos, ettd vertaistukiryhmassa kaymi-
nen lis&é turvallisuuden tunnetta ja eldménhalua. Se virkistdd mieltd ja tuo sisaltoé
elaméan. Tarkeda vertaistukea saaville ja antaville on myds oman tarpeellisuuden
kokeminen. (Muurinaho 2001, 13-16.)

Jyrki Muurinahon mukaan positiivisiin tuloksiin vertaistukiryhmien vaikutuksesta
psyykkiseen hyvinvointiin vaikuttaa osaltaan se, ettd ryhmétoimintaan osallistuu vain

ne ihmiset, jotka kokevat hyotyvansa siitd. Ihmiset, jotka eivét koe hyotyvansa ver-
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taistukitoiminnasta, eivat liity lainkaan ryhmiin tai lopettavat niissa kdymisen hyvin
pian. Tarkeimmat selitykset vertaistukiryhmien positiiviselle vaikutukselle ovat ryh-
mistd saatavat sosiaaliset suhteet, yhteisten kokemusten jakaminen ja ymmarretyksi
tuleminen seka toivo paremmasta. Ihmista auttaa myods ryhméssa tapahtuva oman
tilanteen realistinen tarkastelu seka aktiivinen yritys pyrkié itse kohentamaan omaa
tilannettaan. (Muurinaho 2001, 16.)

8.8 Vertaistukitoiminta ja ammatillinen auttaminen

Vertaistukiryhmét ovat nykyaan julkisten palveluiden rinnalla tarked tuen muoto. Ne
eivat sulje pois toisiaan, vaikka vertaistuki ndhdaankin joskus ammatillisen tyon kil-
pailijana tai jopa uhkana. Vertaistuki ymmarretddn myos helposti yhdeksi uudeksi
auttamistyon menetelmaksi. Vertaistukitoiminnan tunnistaminen ja tunnustaminen
tasavertaiseksi auttamistyon osapuoleksi vaatii jatkuvaa tyostdmista. Molempia tarvi-
taan, eika vertaistukiryhmien suosion kasvua tulisi ndhda perusteena ammatillisten
palvelujen karsimiselle. On tarkeédé luoda toimiva yhteisty® vertaistuen ja ammatilli-
sen auttamistyon valille. (Hyvari 2005, 215-219.)

Sen toteaminen, etta vertaistuki tdydentd& ja toimii muiden palvelujen rinnalla, ei
vield vahvista eika riittavasti selkeyta vertaistukiryhmien hyvinvointipoliittista mer-
Kitystd. Vertaistukitoiminta tarvitsee sille kulttuurillisesti ja sosiaalisesti myonteisen
ympériston vakiintuakseen. Paikkakunnalla vallitseva ilmapiiri vertaistukitoiminnan
suhteen on paikoittain erilaista, eika vertaistukiryhmia synny aina sinne, missa niita
kaivattaisiin. Jokaisella paikkakunnalla, jossa vertaistukitoimintaa jarjestetdén, se
joutuu aina vuorovaikutukseen virallisten hyvinvointipalveluiden kanssa. Naita oh-
jaavat ja sééatelevat valtakunnalliset jarjestelmat ja vakiintuneet ammattik&ytannot.
Vertaistuella ei ole vield laillisesti oikeutettua asemaa osana julkista hyvinvointity6-
t4. Vertaistukitoiminnan muodot tulisi kuitenkin jasentdd osaksi hyvinvointiyhteis-
kuntaa. Vertaistukiryhmissd annetaan monipuolista ja puntaroitua palautetta, miké
olisi hyva perusta hyvinvointipalveluiden laadun kehittdmiseen. Vertaistukiryhmien
jasenet tulisikin ottaa mukaan palvelujen suunnitteluun ja toteutukseen. (Hyvari
2005, 228-229.)
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Vertaistukeen liittyvan ja ammatillisen toiminnan valisen suhteen kehittymisestd on
annettu monenlaisia tulkintoja. Ne voidaan yksinkertaistetusti jaotella kolmella taval-
la. Ensimmaisen tulkinnan mukaan ammatillinen toiminta valtaa vertaistukitoimin-
nan muodot. Ammatillinen toiminta siis tekee vertaistuesta yhden ty6- ja terapiame-
netelm&n muiden joukkoon ja palkatut ammattilaiset ja byrokraatit vastaavat toimin-
nasta ja organisoivat kaytantoja. Toisessa mallissa vertaistukitoiminta sdilyttaa itse-
naisyyden ammatillisen ja julkisen palvelutoiminnan rinnalla. Taméan kasityksen mu-
kaan vertaistukitoiminnaksi maaritelladn ainoastaan vertaistukijoiden itse organisoi-
mat ryhmaét. Palvelujérjestelmét voivat toki luoda edellytyksia ja edistédé vertaistuki-
toiminnan muotoja antamalla kayttoon tiloja, valineitd ja taloudellisia resursseja.
Kolmannen késityksen mukaan vertaistuki eldé kiintedssa vuorovaikutuksessa viral-
listen jarjestelmien kanssa. Tassa mallissa laakarit, sosiaalityontekijét ja palveluoh-
jaajat ovat tarkeitd yhteistydkumppaneita vertaistukitoiminnan muotojen kehittdmi-
sessd. Ammatillisen auttamistyon kautta ihmisia voidaan ohjata vertaistukiryhmiin,
esimerkiksi sellaisissa tapauksissa, kun terapeuttinen tuki ei riita, sita ei ole saatavilla
tai se on jo tehnyt tehtavénsa. (Hyvéri 2005, 217-219.)

Myds vertaistukitoiminnan kehittdmisestd on luotu kolmenlaisia visioita. Ne perustu-
vat ajatukseen, ettd edelld esitetyt mallit vertaistukitoiminnan ja ammatillisen toi-
minnan vélisestd suhteesta sulautuvat toisiinsa yhdeksi toimivaksi malliksi. Yksi
vertaistukitoiminnan kehittdmisen visio on se, ettd paikallisille vertaistukitoiminnan
muodoille luotaisiin omat ohjelmat ja ne liitettéisiin osaksi hyvinvointipalveluja.
Talléin ammatilliset toimijat voisivat luoda edellytyksia paikkakuntiensa vertaistuki-
ryhmille ja solmia monipuolisia kontakteja paikallisyhteisdihin muutoinkin kuin
asiakassuhteiden valitykselld. Vertaistoiminnan kehittdminen olisi kiinte4 osa kansa-
laislahtdisten palvelujen rakentamista niin julkisen ja kolmannen sektorin kuin yksi-
tyisten yritystenkin osalta. Toinen visio on vertaistuen liikkeiden vahvistaminen kiin-
tedlld yhteistyolld muiden vertaistukitoimintaa harjoittavien kanssa seka laajojen
ohjelmien luomista. Erilaiset vertaistukitoiminnan ja kokemustiedon muodot tuotai-
siin t&ssd visiossa laheiseen vuoropuheluun toistensa kanssa. Kolmas visio keskittyy
ammatillisen ja vertaistukitoiminnan véliseen kenttd&n. T&ssé visiossa painotetaan
sitd, ettd ammattilaiset voisivat jo oman alan koulutuksessaan omaksua ajattelutavan,
jossa omat elaménkokemukset ovat reflektoidusti ja monipuolisesti osa ammatillista

toimintaa. Vertaistukeen ja vertaistukijoiden kokemustietoon perehdyttéisiin moni-
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puolisesti opintojen aikana. N&in ammatillisen ja vertaistukijoiden yhteistydhon pe-
rustuvasta ajattelutavasta voisi tulla tdrke&d osa ammatillista toimintaa. (Hyvari 2005,
229-231)

9 TOIMINTATUTKIMUKSEN TAVOITE, MENETELMAT JA
TOTEUTUS

9.1 Tavoite

Idea tehdd opinndytetyd Asperger-vertaistukiryhméstd lahti Satakunnan AUNE-
hankkeen Birgit Vuori-Metsdmaeltd. Hanen ty6elamasta tulleen kokemuksensa mu-
kaan henkildt, joilla on Aspergerin oireyhtyma, olivat Satakunnassa vailla vertaistu-
kea. Vertaistuen jarjestaminen oli yksi Satakunnan AUNE-hankkeen tavoitteista ja
opinndytetydbmme myota tavoite toteutui. Satakunnan AUNE-hanke on 1.8.2005 -
30.8.2007 valisena aikana toiminut autismin kirjon osaamisen verkostoitumishanke.
Sen taustalla on Autismi- ja Aspergerliiton tavoite saada jokaiselle alueelle autismin

kirjon problematiikkaa tunteva aluehenkild. (Vuori-Metsaméki 2007.)

Opinnaytetyomme ote oli toimintatutkimuksellinen. Tutkimuskysymykset, joihin
haimme vastauksia alku- ja loppumittausten avulla, olivat seuraavat:
1. Miten vertaistukiryhmdssa kdyminen on vaikuttanut Asperger-aikuisten hen-
kisen hyvinvoinnin kokemiseen?
2. Millaiset ryhmaéldisten odotukset olivat vertaistukiryhméan kokoontumisten
osalta ja miten odotukset toteutuivat kokoontumiskertojen aikana?
Tutkimuksen toiminnallisen osuuden tavoitteet olivat:
3. Suunnitella, perustaa ja ohjata vertaistukiryhma.
4. Saada vertaistukiryhman suunnittelusta, perustamisesta ja ohjaamisesta tyo-

elamassékin hyodynnettdvad kokemusta.
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Tutkimuksen tuloksia voidaan kayttaa selventdmaan vertaistukiryhmien merkitysta ja
myonteistd vaikutusta ryhmaéléisen henkisen hyvinvoinnin kokemiseen. Esimerkiksi
paattajat ja rahoittajat voivat tarvita téllaista tietoa rahoituksesta tai muusta tuesta
paattdessaan. Myos vertaistukiryhmaa suunnittelevat ja ohjaavat henkilét hyotyvét

tyostamme.

9.2 Tutkimusmenetelmét

Opinnaytetyossa kayttamamme menetelmat olivat kysely ja havainnointi. Teimme
alkukyselyn (Liite 2), jossa kysyttiin taustatietoja neljalla strukturoidulla monivalin-
takysymykselld, yhdelld strukturoidun ja avoimen kysymyksen valimuodolla seké
kahdella avoimella kysymykselld. Kysyimme henkisen hyvinvoinnin tilaa kolmella
asteikkoihin perustuvalla kysymykselld. Lopuksi kysyimme toiveita vertaistukiryh-
méan suhteen avoimella kysymykselld. Alkukysely oli muodoltaan postikyselyn ja
kontrolloidun kyselyn vélimuoto. Lahetimme kyselyn postitse ja vastaajat palauttivat
kyselyn suoraan meille vertaistukiryhman ensimmaisella kokoontumiskerralla. (Kts.
Hirsjérvi, Remes & Sajavaara 2007, 191-195.)

Teimme loppukyselyn (Liite 3), jonka annoimme ryhmélaisille vertaistukiryhmén
toiseksi viimeisella kokoontumiskerralla. Pyysimme heitd palauttamaan sen viimei-
selld kokoontumiskerralla. Seitsemdasta ryhmaldisestd nelja palautti kyselyn ajallaan.
Néiden vastaajien osalta kysely oli siis kontrolloitu kysely. Yksi rynmaldinen palautti
kyselyn myéhemmin postitse. Hanen osaltaan kysely oli muodoltaan postikyselyn ja
kontrolloidun kyselyn vélimuoto. Yksi ryhméldinen sai ja palautti kyselyn postitse,
joten hdnen osaltaan kysely oli postikysely. Yksi ryhméléinen sai kyselyn taytetta-
vakseen postitse. Vasta sahkdpostitse tapahtuvan karhuamisen jalkeen hén palautti
kyselyn sédhkopostilla. Hanen osaltaan kysely oli siis lopulta verkkokyselyn muotoi-
nen. (Kts. Hirsjarvi ym. 2007, 191-192.)

Kysyimme loppukyselyn alussa taustatietojen muutoksista kahdella strukturoidulla
monivalintakysymykselld, kahdella avoimella kysymykselld sekd yhdelld struktu-

roidun ja avoimen kysymyksen vélimuodolla. Tiedustelimme henkisen hyvinvoinnin
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muutoksia seitsemalld asteikkoihin perustuvalla ja strukturoidulla monivalintakysy-
myksella. Lopussa oli kaksi avointa kysymystd, joissa kysyimme vertaistukiryhmén
antia seké ehdotuksia vertaistukiryhman jatkon suhteen. (Kts. Hirsjarvi ym. 2007,
191-195.)

Toinen menetelmé&mme oli havainnointi. Kéytimme vertaistukiryhmassa osallistuvaa
havainnointia eli havainnointi oli tilanteessa vapaasti muotoutuvaa ja osallistuimme
ryhman toimintaan vetéjien roolissa. Taman liséksi tehtdviimme kuului myos suunni-
tella ja toteuttaa vertaistukiryhmdn toiminta. Ryhméan kokoontumisissa toimimme
taydellisina osallistujina havainnoinnin suhteen. Olimme siis taysi osa ryhmaa sen
vetdjind. Toimimme luonnollisesti ja aidosti, vaikkakin samalla kerdsimme tietoa
opinnaytetydtamme varten. Ryhmaén vetdjien tehtédvana oli kuitenkin osallistua ryh-
man toimintaan ja keskusteluihin mahdollisimman véhan, antaen kaikille mahdolli-
suuden osallistua keskusteluun. Vertaistukiryhman kokoontumisissa toinen meista
toimi paaasiallisesti ryhmén niin sanottuna puheenjohtajana toisen havainnoidessa
ryhmaa. (Kts. Hirsjarvi ym. 2007, 209-212.)

9.3 Toteutus

9.3.1 Vertaistukiryhman suunnittelu

Birgit Vuori-Metsamaki kokosi tueksemme vertaistukiryhmén perustamista varten
tukiryhman, johon hénen lisdkseen kuului SAMDY ry:n Saara Korkeaméki ja Satu
Takala sek& Porin mielenterveyskeskuksen psykologi Janne Sihvonen. Heiltd 16ytyi
asiantuntemusta seka Asperger-henkildista ettd vertaistukiryhmistd. Kokoonnuimme
ennen vertaistukiryhmén alkua kevaalld 2007 kaksi kertaa. N&illa kerroilla suunnitte-
limme ryhmén muotoa eli muun muassa tarkensimme kohderyhmdad ja mietimme
onko ryhma avoin vai suljettu (Liite 4). Kd&vimme myos l&pi vertaistukiryhman ve-
tdmiseen liittyvia asioita. SAMDY ry:Itd saimme ryhman vetdmiseen liittyvia kirjal-
lisia ohjeita. Saimme tukiryhmaltd myos neuvoja ja opastusta alku- ja loppukyselyjen

tekemiseen.
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Yhdessa tukiryhmédmme kanssa sovimme, etté vertaistukiryhma osoitetaan aikuisille
Asperger-henkil6ille. Sovimme, ettd diagnoosia ei ole pakko olla ryhm&én paastak-
seen, kunhan kokee kuuluvansa kohderyhmaan. Mietimme, ettd 5-8 jasenta on sopiva
ryhmén koko. Paatimme pitdd ryhman suljettuna niiden 10 kokoontumiskerran aika-
na, jotka sovimme kuuluvaksi opinnaytetydbhomme. Naiden kokoontumiskertojen
jalkeen ryhman vetovastuu tulisi siirtymaén toiselle taholle. Sovimme vertaistuki-
ryhmén kokoontumiskertojen ajankohdaksi kesédn 2007. Paatimme, ettd ryhmé ko-
koontuisi kerran viikossa kaksi tuntia kerrallaan SAMDY ry:n kokoustiloissa Poris-

sa. AUNE-hanke lupasi kustantaa kahvitarjoiluista koostuvat kulut.

Ryhmén kokoaminen alkoi tiedotteen (Liite 5) tekemisella. Olimme tiiviisti yhtey-
dessa tukiryhmaamme sahkdpostitse ja he auttoivat paljon tiedotteen saamiseksi sel-
keddn muotoon. Jo tdssé vaiheessa opimme paljon Aspergerin oireyhtymasté ja siita,
miten tarke&& on esimerkiksi kirjallisen tekstin selkeys. Sovimme, ettd kukin tuki-
ryhmamme jésen levittéisi tiedotetta asiakkailleen. Kutsu oli myds SAMDY ry:n
jasentiedotteessa ja internet-sivuilla. Meihin otti yhteyttd seitsemén henkil6d, jotka

kaikki siis mahtuivat vertaistukiryhmé&én, eika karsintoja tarvinnut tehda.

Ennen ryhman alkua lahetimme kullekin osallistujalle kutsukirjeen (Liite 6), johon
liitimme mukaan kartan, jossa nakyy kokoontumispaikan osoite sekéd alkukyselyn.
Koimme tarkoituksenmukaiseksi laittaa kutsukirjeen mukaan myds omat kuvamme
sekd kuvan kokoontumispaikkamme portista. Asperger-henkil6t ovat usein hyvin
visuaalisia, joten ajattelimme kuvien helpottavan paikan l6ytamista seka meihin tu-

tustumista.

9.3.2 Vertaistukiryhméan kokoontumiskerrat

Ensimmaiselld vertaistukiryhmén kokoontumiskerralla tutustuimme toisiimme esitte-
lemalla itsemme. Selvensimme vield, ettd ryhman vetdminen kuuluu opinnéytety6-
homme ja kerdsimme postissa ldhettdamamme kyselylomakkeet. Ensimmaiselld ker-
ralla kyselimme ryhmaldisiltd, mit4 aiheita he haluaisivat, ettd ryhmassé tultaisiin
kasittelem&édn. Laadimme niiden pohjalta rungon (Liite 7a ja 7b) vertaistukiryhman

kokoontumiskertojen aiheiksi. Keskustelun selkiyttdmiseksi otimme kayttéon muna-
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kellon, jolla rajasimme kullekin aina muutaman minuutin puheenvuoron. Talla var-
mistimme, ettd kukin saa asiansa sanottua ja tasapuolisesti aikaa siihen. Tama tulikin
tarpeeseen, silla jokaisella ryhmalaiselld oli paljon asiaa ja toiveita ryhméan suhteen.
Ensimmaiselld kokoontumiskerralla tuntui aika melkein loppuvan kesken. Ensim-
maiselld kokoontumiskerralla sovimme my0ds yhdessa ryhman sdannot, jotka olivat
seuraavat:

1) Luottamuksellisuus

2) Kuunteleminen

3) Tasa-arvoisuus, toisten kunnioitus ja arvostus

4) Vapaus

5) Ei késitelld uskontoa ja politiikkaa.

Toisen kerran aiheena olivat vuorovaikutusongelmat. Ryhmassa kasiteltiin vaikeuk-
sia tuottavia asioita, kuten ryhméssé toimiminen, yksityiskohtiin takertuminen, ele-
Kielen ymmaértdminen, asioihin juuttuminen, ’small talk”, ihmisarkuus sekd uusiin
ihmisiin tutustuminen ja kontaktin otto. Yllatyimme siitd, etté talla kertaa ei keskus-
telua syntynytkadn yht& helposti kuin ensimmaiselld kokoontumiskerralla. Spontaa-
nin keskustelun syntyminen oli vaikeaa ja saimme ohjaajina johdatella keskustelua
kysymalla kysymyksia ja antamalla aiheita. Huomasimme, ettd ryhmaldiset osoittivat
puheenvuoronsa enemman meille ohjaajille kuin toisilleen. Toisena kokoontumisker-
tana oli poissa ryhmaldinen, joka oli yksi puheliaimmista ryhman jasenistd. Tamé
ehka heti vaikutti keskustelun syntymisen vaikeuteen.

Kolmas vertaistukiryhman kokoontuminen meni pitkalti samalla lailla kuin toinen-
kin. Sama ryhman jasen oli poissa tallakin kertaa. Aiheena oli opiskelu- ja tydympa-
ristdssa toimiminen. Kullakin ryhmaldiselld oli erilaisia opiskelukokemuksia ja t&-
manhetkinen tilannekin vaihteli ryhmaldisilla suuresti. Vaikka kokemuksia tulikin
esiin, niin oli keskustelun syntyminen tallakin kertaa yhtd vaikeaa kuin viimeksi.
Huomasimme tosin, ettd vaikka itse aiheesta ei keskustelua syntynyt helposti, niin
muista aiheista syntyi ’small talkia”, vaikka he olivat sanoneet sen itselleen vaikeak-

Si.

Neljannella kerralla aiheena oli ajank&yton ongelmat. Niihin kuului rutiineista irti-

paaseminen, passiivisuus ja saamattomuus seka eristdytyminen internetin ja televisi-
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on &areen. Ryhmaélaiset pohtivat mitd muuta voisi tuoda néiden ajanvietteiden tilalle
ja missa muualla voisi ihmisié tavata. Ryhmassa mietittiin myds vuorokausirytmin
erilaisuutta joidenkin kohdalla. Kokoontumiskerralla pohdittiin jo ryhméan jatkoa
meidéan poisjaantimme jalkeen. Ryhmaldiset selvésti kokivat haluavansa jatkaa oma-
na ryhmandan ilman meitakin. Mietimme myds myéhemmin kesélla pidettdvan toi-
minnallisen kerran ohjelmaa. Alun kankeuden jalkeen keskustelu lahti tall& kerralla
hyvin sujumaan loppua kohden. Talla kertaa ryhmaéléiset ottivat puhuessaan hieman
enemman katsekontaktia toisiinsa. Talla kokoontumiskerralla oli yksi ryhméléinen

pois.

Viidennen kokoontumiskerran aiheena oli sosiaalinen erilaisuus. Aihe piti sisallaan
keskustelua hyvaksytyksi tulemisesta, minakeskeisyydesta sekd mahdollisesta empa-
tiakyvyn puutteesta. Aiheeseen kuului myds vaarinymmérretyksi tulemisen tilanteet
ja sen pohtiminen, kenen tulisi niissa tilanteissa joustaa. Joidenkin ryhmaldisten koh-
dalla erilaisuuden tunnetta toi kirjakielella puhuminen. Talla kertaa keskusteltiin pal-
jon Asperger-henkildiden ja neurotyypillisten henkildiden eroista ja samankaltai-
suuksista. Keskustelua syntyi, mutta ilmapiiri oli melko kired, johtuen erdén ryhmé-
laisen loukkaantumisesta ohjaajia kohtaan. Keskustelimme loukkaantumisen aiheut-
taneista vaarinkéasityksista. Koimme tarpeelliseksi tdssa vaiheessa selventdd ryhma-
laisille omaa rooliamme ryhmadssa. Painotimme, ettd meidén tehtdvdamme on vain

ohjata keskustelua, ei niinkaan osallistua siihen.

Vertaistukiryhman kuudes kokoontumiskerta oli kahden viikon tauon jalkeen. Olim-
me sopineet tukiryhmamme kanssa pitavdmme kokoontumisissa pienen tauon, jotta
ryhmaldiset saisivat hieman hengéaht&éd. Kokoontumiskerran aiheena oli muutosten ja
epavarmuuden sietdminen sosiaalisissa suhteissa, ymparistossa ja aistidrsykkeissé.
Koetimme johdatella keskustelua siihen suuntaan, ettd ryhmaldiset voisivat antaa
toisilleen vinkkejd, miten he itse ovat muutostilanteista selviytyneet. Keskustelun
syntyminen oli valilla vaikeaa, johtuen osin siitg, ettd ryhmén puheliaimmat jasenet
olivat poissa. Téssé vaiheessa ryhman kokoontumisia huomasi jo kuinka ryhmélaiset
osoittivat selkedsti enemmén puheenvuoronsa toisilleen kuin meille ohjaajille. Kuten
muinakin kokoontumiskerroilla, niin sanottu small talk sujui hyvin varsinkin ko-

koontumisen loppuvaiheessa.
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Seitseménnelld kokoontumiskerralla oli aiheena mielenterveysongelmat. Niiden sa-
ralta pohdittiin pelkoja, unia, ladkitystd, mielialaa, stressid ja masennusta. Vaikean
aiheen aarella kokoontumisen alussa kaytiin tunteikastakin keskustelua siitd, voiko
ryhmaéssa puhua luottamuksellisesti ja kokeeko tulevansa hyvaksytyksi omana itse-
naan sek& uskaltaako ryhmadssé tuoda julki omituiseltakin kuulostavia ajatuksia. Ta-
mé keskustelu avasi ilmapiiriéd paljon ja keskustelu oli rentoa ja vapaata. Ryhmaéléiset
kertoivat myds, jos eivét jotain halunneet kertoa. Keskustelua syntyi spontaanisti niin
aiheesta kuin sen ulkopuoleltakin. Ryhmaldiset kayttivat pitkia puheenvuoroja, anta-
en kuitenkin jokaiselle tilaa puhua. Ryhmaéssé puhuttiin myos jatkosta ilman meita.
Ryhmén jésenet toivat ilmi, ettd ryhmé on heille tarkeé ja he haluavat jatkaa siina.

Kahdeksannen kokoontumiskerran aiheena olivat kaikkia koskettavat parisuhde- ja
seksiasiat. Aiheen tiimoilta ryhmassa mietittiin seksiin suhtautumista, yhdessa asu-
mista, lasten hankkimista, l&heisyyttd, vieressé oloa ja seksuaalisuuden ilmentymista.
Ryhmaéssa pohdittiin myds, onko kummallinen jos ei seurustele tai on seksuaalisesti
kokematon. Tarkeimmaksi kysymykseksi nousi se, ettd mista kumppanin voisi 16y-
taa. Tallakin kertaa keskustelu oli erittain avointa ja ilmapiiri oli rentoutunut. Ryh-
maldiset rohkaistuivat kertomaan erittdin henkilokohtaisia asioita avoimen ilmapiirin
vuoksi. Meidén ei tarvinnut ohjaajina johdatella keskustelua, vaan keskustelu sujui
ilman ohjaamista. Ryhmaélaiset eivét enda osoittaneet puheenvuorojaan meille, vaan

vain toisilleen.

Toiseksi viimeiselld kerralla pidimme ryhman kanssa toiminnallisen kerran. Yhdessa
sovimme menevamme keilaamaan. Kaksi ryhmén jasentd eivat péaasseet paikalle,
mutta siitd huolimatta ryhmaldisten valilla nakyi selvad yhteenkuuluvuuden tunnetta.
Ryhmélaiset kannustivat toisiaan vilpittomaésti keilaradalla ja hurrasivat toisten teh-
dessé kaatoja. llmapiiri oli erittdin mukava. Keilailun jalkeen menimme hampurilais-
ravintolaan syomaan. Sielld vapaa keskustelu sujui taysin mutkattomasti. Talla ker-

ralla jaoimme loppukyselyt seuraavalla kerralla palautettavaksi.

Paatoskerralla keskustelimme vertaistukiryhmén siihenastisesta annista. Kyselimme
ryhmaldisilta mitd hyotya tai haittaa ryhmaésta oli ollut ja oliko ollut mukavaa vai
kamalaa. Kaikki ryhmén jasenet olivat tyytyvéisid, ettd olivat tulleet ryhméén. Vain

yhdelld ryhmalaisella oli negatiivista sanottavaa. Ryhmalaisilta tuli palautetta, etta
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kéasiteltaviin aiheisiin olisi voinut vield lisata tulevaisuuden ja sen suunnitelmat, mut-
ta ryhmélaiset pystyvat kasittelemaan tat4 aihetta ryhmaén jatkuessa itsendisend.
Ryhmélaiset kertoivat pitdneensa meistd ohjaajina ja olivatkin haikeita, kun emme
jatkossa enéé tapaisi. Keskustelimme myds ryhman jatkosta ja siihen liittyvista kéy-
tdnnon asioista ja sovimme kokoontumiskertojen pdivaméaarat kahdeksi kuukaudeksi
eteenpdin. Kaikki ryhmal&iset sanoivat olevansa kiinnostuneita jatkavansa ryhman

jasenend. Viimeisella kokoontumiskerralla ilmapiiri oli vapaa ja keskustelua riitti.

Kesalla 2007 kokoonnuimme tukiryhm&mme kanssa kaksi kertaa. Kavimme l&pi
ryhman vetdmiseen liittyvid kysymyksié ja pohdimme ryhmén jatkoa. Tukiryhmam-
me kanssa sovimme, ettd ohjaamamme kymmenen kokoontumiskerran jalkeen ryh-
ma jatkaisi avoimena ryhmanéd. Ryhman vetdjan sovimme ryhman sisalta. Vertaistu-

Kiryhma sovittiin siirtyvéksi SAMDY ry:n vastuulle.

10 TULOKSET JA NIIDEN TARKASTELU

Kyselylomakkeissa kaytimme asteikkoihin perustuvissa kysymyksissd vastaamisessa
helpottavaa VAS (Visual Analogue Scale)-mittaria. Se on alun perin kehitetty kivun
mittaamiseen. Siind on 100 mm:n mittainen vaakasuora jana. Me laitoimme janan
pystysuoraan, silla Asperger-henkiléiden on helpompi hahmottaa pystysuora jana
(Korkeamaki ym. 2007). Vastaaja merkitsee janaan, missd kohtaa han kokee vasta-
uksensa olevan. (Crichton 2001, 706.)

Mittasimme VAS-mittariin merkityt vastaukset viivainta apuna kayttden yhden de-
simaalin tarkkuudella. VAS-janaan merkityt vastaukset ovat numeerisesti 0-10 vélil-
l4. Osa vastaajista oli tosin merkinnyt janaan myods vastauksensa numeerisesti jo

valmiiksi.

Asteikkoihin perustuvien kysymysten tulosten esittdmiseen kdytdmme kuvioita, jois-

sa y-akselilla ndkyy vastausasteikko eli 0,0-10,0. Loppukyselyssa kysyimme vertais-



54

tukiryhmén vaikutusta henkiseen hyvinvointiin. Jos vastaaja on kokenut vaikutuksen
kielteiseksi, nakyy tulos kuviossa y-akselissa keskipisteen alapuolella eli negatiivise-
na. Kyselylomakkeeseen vastaukset ovat kuitenkin kaikki merkitty pystysuoraan
VAS-janaan, jonka vastausasteikko on 0,0-10,0. Kuvion x-akselilla ndkyvat vastaa-
jat A-G.

10.1 Alkukysely

Teimme alkukyselyn, jossa kysyimme taustatietoja. Kysymykset olivat strukturoituja
ja puolistrukturoituja. Kysyimme myos vastaajan sen hetkista tyytyvaisyytta elaméan-
tilanteeseensa ja itseensa sek& miten hyvaksytyksi vastaaja kokee tulevansa. Néihin
kysymyksiin vastaaminen tapahtui VAS-mittarin avulla. Lopuksi oli avoin kysymys,
jossa kysyimme toiveita vertaistukiryhman suhteen. Alkukyselyn ldhetimme téytet-
tavaksi postitse jo ennen ryhman alkamista. Alkukysely palautettiin ensimmaiselld
kokoontumiskerralla. Vastausprosentti alkukyselyyn oli 100.

10.1.1 Osallistujat

Aikuisten Asperger-henkildiden vertaistukiryhmaan osallistuvia oli yhteensa seitse-
man henkil6a.
e Ryhmalaisten ikd oli 22-44 vuoden vililla. Ryhmaléisten keski-ika oli 31
vuotta.
e Miehid oli nelj& ja naisia kolme.
o Ryhmaldisista kukaan ei ollut avioliitossa.
e Kahdella ryhmalaisella oli seurustelusuhde.
e Ryhmaén osallistuvista yksi opiskeli, kaksi oli toissé, yksi oli tyoton, kaksi
oli eldkkeelld tai kuntoutustuella ja yksi oli sairauslomalla.
e Ryhmalaisista viidella oli Asperger-diagnoosi, yhdella oli diagnosoitu Asper-
ger-piirteitd ja yhdelld ryhmalaisista ei ollut diagnoosia.
o Kaikki diagnoosin saaneet olivat saaneet sen joko vuonna 1999 (2

vastaajaa) tai 2006 (3 vastaajaa).
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e Viidelld vastanneista oli jokin hoitokontakti Asperger-oireyhtyman vuoksi,
yhdell& ei ollut ja yksi jatti vastaamatta tahan kysymykseen.

o Kysyttédessd luottamuksellisten ihmissuhteiden lukumaéraa yksi vastasi kol-
me, yksi laittoi niitd olevan muutama, yksi vastasi viisi, yksi vastasi kahdesta
neljaan, yksi vastasi kolmesta viiteen ja yksi jatti vastaamatta tdhan kysymyk-
seen. Luottamuksellisella ihmissuhteella tarkoitettiin tdssé kohtaa muuta kuin

ammattihenkil9a.

10.1.2 Tyytyvdisyys itseen ja eldmantilanteeseen sekéd hyvaksytyksi tulemisen koke-

minen

Seuraavassa kuviossa esitetdan alkukyselyn tulos vastaajien tyytyvéisyydesta omaan

elaméntilanteeseensa.

Tyytyvdisyys elamantilanteeseen

10,00 220
8.00 4+ /0 7,40
6,00 + 450 5,20 5,00
4,00 + 3,00
2,00 + H
0,00 t t t t t t

Vastaaja

Kuvio 1. Vertaistukiryhmaldisten tyytyvéisyys omaan eldmantilanteeseensa ennen

ryhman alkua (0 = En ollenkaan tyytyvéinen, 10 = Erittain tyytyvéinen)
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Seuraavassa kuviossa esitetdan alkukyselyn tulos vastaajien tyytyvéisyydesta omaan

itseensa.
Tyytyvaisyys itseen
9,90

10,00 200 860

8,00 + — [ ] 7ﬁ0

6,00
6,00 + ___
4,00

4,00 1

2,00 + 1,10

0’00 t |—| t I T T T

A B C D E F G
Vastaaja

Kuvio 2. Vertaistukiryhmaldisten tyytyvaisyys omaan itseensé ennen ryhman alkua

(0 = En ollenkaan tyytyvainen, 10 = Erittain tyytyvainen)

Seuraavassa kuviossa esitetddn alkukyselyn tulos vastaajien hyvaksytyksi tulemisen

kokemisesta.

Hyvaksytyksi tulemisen kokeminen
9,80

10,00 — 8,90

8,00 _
8,00 +

6,00 6,00

6,00 + — —
4,00 t
2,00 + 1,00 1,00
0,00 t l_l t t l_l t . t

A B C D E F G

Vastaaja

Kuvio 3. Vertaistukiryhmaldisten hyvaksytyksi tulemisen kokeminen ennen ryhman

alkua (0 = En ollenkaan hyvéksytyksi, 10 = Taysin hyvaksytyksi)
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10.1.3 Vastaajien toiveet vertaistukiryhmasté

Kaikki ryhmalaiset vastasivat alkukyselyn lopussa olevaan avoimeen kysymykseen:
”Mitd toivot vertaistukiryhmén sinulle antavan?”. Vastaukset vaihtelivat muutaman
sanan pituisesta useamman kappaleen pituisiin vastauksiin. Vastaajat toivoivat saa-
vansa ryhmaéstd uusia sosiaalisia kontakteja (4 vastausta), omanlaisten ihmisten ta-
paamista (3 vastausta) ja aitoa hyvéksyntdd (1 vastaus). Erds vastaajista toivoi tietoa
tulevaisuutta varten sekd apua itsendisen el&man oppimiseen. Vastaajat toivoivat
my0s neuvoja ja ratkaisuja arkipdivan elamisen ja sosiaalisten suhteiden ongelmiin
(2 vastausta), tietoa Aspergerista (1 vastaus) ja ylipaatdan keskustelua samankaltais-
ten ihmisten kanssa (3 vastausta). Yksi ryhmalaisista Kiteytti asia seuraavasti:

Odotan, ettéd paasen puhumaan sanoin, joita kaikki eivat aina oikein
ymmarra, tasta ajoittain turhauttavasta mutta kuitenkin pohjimmiltaan
ihmeellisesta vaelluksesta, jota kutsutaan elamaksi.

10.2 Havainnointi ryhméssa

Yksi kayttdmistamme menetelmistd oli havainnointi. Jokaisella vertaistukiryhmaén
kokoontumiskerralla olimme jakaneet tehtdvat siten, ettd toinen ohjasi ryhman kes-
kustelua ja toinen toimi havainnoijana. Havainnoijakin osallistui keskustelun ohjaa-
miseen tarvittaessa. Ryhmé&é havainnoidessamme saimme hyvan késityksen ryhman
dynamiikasta.

Havaitsimme ryhmaldisten kayttaytymistd keskusteluissa. Ensimmaisten kokoontu-
misten keskusteluissa ryhmaldiset osoittivat puheenvuoroja enemman meille kuin
toisilleen. Ryhman edetessé tdma muuttui ja ryhmaldiset kohdistivat puheenvuoronsa
vain toisilleen. Ohjaajan merkitys ryhmaéléisille siis vaheni kokoontumiskertojen

myota.

Jokaisella vertaistukiryhman kokoontumiskerralla havainnoimme ryhmalaisten kayt-
tdmien puheenvuorojen maaréd. Havaitsimme selvasti suuria eroja ryhmélaisten pu-
heenvuorojen kaytdssa. Jonain kokoontumiskertana joku ryhmaldinen oli kayttanyt
seitsemén puheenvuoroa ja jonain kertana joku kaytti yhteensa jopa 110 puheenvuo-
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roa. Havaitsimme, ettd vdhemman puheenvuoroja kayttdneet ryhmaldiset puhuivat
yhdell&d puheenvuorolla pidempain. Enemmén puheenvuoroja kaytténeet tekivat ly-
hyitd kommentteja toisten puheenvuorojen valissd. Puheenvuorojen mééran suuri

vaihtelu ndkyy kuviossa 4.

Ryhmalaisten kokoontumisissa
kaytettyjen puheenvuorojen keskiarvo
90,00
80,00 4 76,50
m 67,40

70,00 ¢ -
60,00 +
50,00 +
40,00 + 36,88

29,25 29,00
30,00 + 22,13
20,00 + 14,43
10,00 + H |_|

0,00 t t t t t t
A B C D E F G
Vastaaja

Kuvio 4. Ryhmalaisten kokoontumisissa kédytettyjen puheenvuorojen keskiarvo

Vertaistukiryhmaldiset ottivat alusta asti toisensa hyvin huomioon. Kukin antoi toi-
sille tilaa sanoa sanottavansa, eikd toisten pdalle puhumista tapahtunut kovinkaan
paljon. Ensimmaiselld kokoontumiskerralla kukin ryhmaéléisistd oli niin innokas
paastessaan vihdoin puhumaan omista kokemuksistaan vertaisilleen, ettd pééalle pu-
humista tapahtui. Ratkaisimme ongelman kayttden munakelloa apuna puheenvuoro-

jen rajauksessa.

Vertaistukiryhmén yhdessé sovittuja sdantdja noudatettiin hyvin. Toisten kuuntele-
misen lisdksi myos luottamuksellisuus sek& tasa-arvoisuus, toisten kunnioitus ja ar-
vostus toteutuivat. Ryhmassa oli myds ilmapiiri, joka antoi kullekin vapauden olla
oma itsensa ja puhua vaikeistakin asioista. Ryhméssa oli myos vapaus olla puhumat-
ta, jos ndin halusi. Ainoastaan viimeista saant6a eli uskonnon ja politiikan kasittely —
kieltoa ryhman j&senten oli valilla vaikea noudattaa. Ryhmassé oli monia, joilla oli
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vahvoja mielipiteitd kyseisista aiheista ja turhien erimielisyyksien valttdmiseksi paa-
timme yhdessé olla puhumatta néista aiheista. Valilla huomasimme keskustelun ajau-
tuneen uskontoon tai politiikkaan, jolloin joko vetdjat tai joku ryhman jésenista huo-

mautti asiasta leikkimielisen vakavissaan.

10.3 Loppukysely

10.3.1 Muutokset taustatietoihin

Loppukyselyssa vastausprosentti oli myés 100. Kysyimme siina onko alkukyselyssa
kysyttyihin taustatietoihin tullut muutoksia. Kysyimme myods poissaolojen maaraa.
Kysymyslomakkeessa oli seitseman kysymystd, joissa mitattiin vertaistukiryhman
vaikutusta henkiseen hyvinvointiin. Niihin vastaaminen tapahtui VAS-mittaria kéyt-
tden. Lisaksi jokaisen kysymyksen kohdalla oli strukturoitu kysymys vaikutuksen
myonteisyydesta tai Kielteisyydestd. Lopussa oli kaksi avointa kysymysté, joissa tie-
dusteltiin vertaistukiryhman antia sekd ehdotuksia ja ideoita vertaistukiryhmén jat-
kolle.

Vastauksien mukaan ryhmalaisille oli tapahtunut seuraavia muutoksia vertaistuki-
ryhman aikana:

e Yhdelle ryhmalaiselle myonnettiin vertaistukiryhman aikana kuntoutustuki ja
yhdelle tyokyvyttomyyseldke. Yhden ryhmaldisen tyot keskeytyivét véliai-
kaisesti tyOpaikan vesivahingon vuoksi.

e Ryhmalaiset eivat aloittaneet uusia hoitokontakteja vertaistukiryhman aikana.

e Luottamuksellisten ihmissuhteiden mé&araan ei myosk&én tullut mainittavaa
muutosta, lukuun ottamatta ettd yksi ryhmaéléinen oli lisannyt vertaistukiryh-
man jasenet luottamuksellisiin ihmissuhteisiinsa.

e Nelja ryhmaélaista oli poissa ryhmén kokoontumisista yhdesta neljaan kertaan.
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10.3.2 Osallistujien kokemus vertaistukiryhman vaikutuksesta

Seuraavissa kuvioissa esitetadn loppukyselyn tulokset vertaistukiryhmén vaikutuk-

sesta vastaajan henkisen hyvinvoinnin kokemista mittaaviin asioihin

Tyytyvaisyys elamaan

10,00 770 8,00
8,00 + S —

6,00 1 4,50 5,00
4,00 +
2,00 T 900 0,00
0,00 t t t t t t
200l A B C D E F G

-4,00 1 L
-6,00

Vastaaja

Kuvio 5. Vertaistukiryhman vaikutus vastaajan tyytyvaisyyteen omaan eldmaansa

(0 = Ei ollenkaan, 10 = Erittdin paljon)

Tyytyvaisyys itseen
10,00 9.00
8,00 + 7,30
6,00 +
3,80
4,00 +
2,40 2,00
2,00 + 1,00
|_| 0,00 |_|
0,00 t } ' ' ' :
A B C D E F G
Vastaaja

Kuvio 6. Vertaistukiryhman vaikutus vastaajan tyytyvaisyyteen omaan itseensa

(0 = Ei ollenkaan, 10 = Erittdin paljon)



Hyvaksytyksi tulemisen kokeminen

10,00
8,00
6,00
4,00
2,00

0,00
A B C D E F

Vastaaja
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Kuvio 7. Vertaistukiryhman vaikutus siihen, miten hyvaksytyksi vastaaja koki tule-

vansa

(0 = Ei ollenkaan, 10 = Erittdin paljon)

Selviytyminen arkielaméan tilanteista

10,00
8,00
6,00
4,00
2,00

0,00

A B C D E F

Vastaaja

Kuvio 8. Vertaistukiryhman vaikutus vastaajan selviytymiseen arkieldman tilanteista

(0 = Ei ollenkaan, 10 = Erittdin paljon)



Selviytyminen sosiaalisissa vuorovaikutustilanteissa

10,00
8,00
6,00
4,00

2,00

0,00
A B C D E F G

Vastaaja
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Kuvio 9. Vertaistukiryhmén vaikutus vastaajan selviytymiseen sosiaalisissa vuoro-

vaikutustilanteissa (0 = Ei ollenkaan, 10 = Erittdin paljon)

Yksindisyyden kokeminen

10,00
8,00
6,00
4,00

2,00

0,00

A B C D E F G

Vastaaja

Kuvio 10. Vertaistukiryhmén vaikutus vastaajan yksindisyyden kokemiseen

(0 = Ei ollenkaan, 10 = Erittéin paljon)
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Oikeudenmukaisuuden kokeminen
10,00
8,00 1 6,80
[ 5,50
6,00 4,50
4,00 +
2,00 + 1,10
0,00 0,00 0,00
0,00 t t t t I_| t t
A B C D E F G
Vastaaja

Kuvio 11. Vertaistukiryhman vaikutus siihen, miten oikeudenmukaisesti vastaaja
koki itsedan kohdeltavan

(0 = Ei ollenkaan, 10 = Erittain paljon)

Kysymysten perassé oli lisdakysymys, jossa kysyttiin oliko vaikutus myonteista vai
Kielteistd. Yksi vastaaja laittoi jokaiseen vastaukseksi vaikutuksen olleen kielteista.
H&n myos merkitsi vaikutuksen suuruudeksi jokaisessa kysymyksessa 0,0; ndin kiel-
teinen vastaus ei ndy tuloksissa, vaan vastaus on vain 0,0. Vastaus 0,0 tarkoittaa, ettei
vertaistukiryhmélla ole ollut minkaanlaista vaikutusta, ei myonteista eika Kielteista.
Muut vastaajat olivat kokeneet vaikutuksen olleen myonteista, paitsi vastaaja F kuvi-
ossa 5. Tama kuvio nayttad vastaukset kysymykseen, jossa tiedusteltiin vertaistuki-

ryhman vaikutusta vastaajan tyytyvéisyyteen omaan elaméansa.

10.3.3 Osallistujien kokemus vertaistukiryhmén annista ja ehdotuksia jatkolle

Loppukyselyssa kysyimme avoimen kysymyksen: ”Mitd koet vertaistukiryhmén si-
nulle antaneen?”. Kaikki vastasivat tdhidn kysymykseen. Kaksi vastaajaa vastasi ta-
han, ettei vertaistukiryhmasta seurannut muutosta parempaan. Muut vastaajat kokivat
vertaistukiryhmén antaneen heille uusia ihmissuhteita (4 vastausta), mahdollisuuden
puhua vaikeista asioista (1 vastaus) seké jakaa kokemuksia ja mielipiteitd (1 vastaus).
Tama avarsi asioita ja asetti niitd oikeaan perspektiiviin (1 vastaus). Tarkeda oli

myo6s huomata, ettei ole yksin ainoa erikoinen” ihminen (2 vastausta). Tima vahensi
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murehtimista itsestddn (1 vastaus). Yksi ryhméldinen koki vertaistukiryhman annin
seuraavasti:

Havaitsin, etta sen lisaksi, ettd jokainen heista oli toki yleisesti ottaen-
kin oma yksilonsa, myos Asperger ilmeni heidan eldmassaan hyvin eri
tavoilla, ja heilla oli hyvin eri tapoja kasitella asiaa. Muutamilla oli
omat outoutensa, mutta kukaan ei vaikuttanut toivottamalta — jokainen
oli enemman tai vdhemman sinut omien piirteidensa kanssa, ongelmal-
listenkin. Tdma on lohdullista, koska itsekin, itsedni ymparistoon peila-
tessani, naen itsessani poikkeavia piirteita.

Lopuksi kysyimme vield avoimella kysymyksell& toiveita ja ehdotuksia vertaistuki-
ryhmaén jatkolle. Vastaajista yksi jatti vastaamatta ja yksi Kirjoitti, ettei hanella ole
ideoita eiké ehdotuksia. Yksi vastaaja esitti toiveen, ettd jatkossa ryhmaa vetéisivat
ammattihenkil6t ja ettd ryhman koko olisi pienempi kuin seitsemén henkil6d, jotta
puheenvuoroja olisi tarpeeksi. Toiveita tuli ryhmén jatkumisen puolesta (5 vastausta)
avoimena ryhmana (2 vastausta) joko itsenaisesti (2 vastausta) tai ulkopuolisen veté-
jan voimin (2 vastausta). Yksi vastaajista toivoi ryhman jatkuvan saannéllisesti. Eh-
dotuksia ryhman toiminnalle jatkossa tuli myos rentoutusryhmén, Coaching -
henkilokohtaisen elaménhallinnan valmennuksen sek& pelien ja retkien suhteen (1
vastaus). YKksi vastaaja toivoli, etta jatkossa hyodynnettdisiin jollain tavalla Asperger-

henkildiden melko tiukkaa jarjestelmallisyytta ja saantdjen noudattamishalua.

10.4 Tulosten pohdinta

Alku- ja loppukyselyissa kdytimme apuna VAS-janan asteikkoa 0-10. Tuloksia tar-

kastelimme seuraavilla periaatteilla:

Tyytyvéisyyttd itseen ja elaméantilanteeseen mitattaessa:
e 0,0 =ei ollenkaan tyytyvéinen (eli taysin tyytymaton)
e 0,1-2,0 = tyytymaton
e 2,1-4,5=melko tyytymaton
e 4,6-5,5=hieman tyytyvainen
e 5,6-8,0 = tyytyvéinen
e 8,1-10,0 = erittdin tyytyvdinen
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Hyvéksytyksi tulemisen kokemista mitattaessa:
e 0,0 = ei ollenkaan hyvéksytyksi
e 0,1-2,0 = hieman hyvaksytyksi
e 2,1-4,5=jonkin verran hyvaksytyksi
e 4,6-5,5=melko hyvaksytyksi
e 5,6-8,0 = hyvéksytyksi
e 8,1-9,9 = erittdin hyvaksytyksi
e 10,0 =taysin hyvaksytyksi

Vertaistukiryhmén vaikutuksia mitattaessa:
e 0,0 = ei ollenkaan vaikuttanut
e 0,1-2,0 = hieman vaikuttanut
e 2,1-4,5=jonkin verran vaikuttanut
e 4,6-5,5 = melko paljon vaikuttanut
e 5,6-8,0 = paljon vaikuttanut

e 8,1-10,0 = erittdin paljon vaikuttanut

Alku- ja loppukyselyjen avoimia kysymyksia tarkastelemme Yhteenveto-

kappaleessa.

10.4.1 Ryhmén taustatietojen ja niiden muutosten tarkastelu

Alkukyselyn alussa kysyimme vastaajilta taustatietoja. Tiedot yhdistaméalla saimme
selville ryhman profiilin. Ryhmén ik&jakauma oli 22-44 vuotta. Oli hyva, etté ryh-
massa oli eri-ikéisid, mutta kaikki olivat kuitenkin tyoikaisid. Myos naisten ja mies-
ten tasainen jakautuminen oli erittdin hyva ryhmdan toimimisen kannalta. Naisten
suuri lukumaara (kolme seitsemastd) oli kuitenkin yllattavaa, koska Aspergerin oi-

reyhtyma on yleisemp&a miehilla kuin naisilla.

Ryhman jasenet olivat kaikki naimattomia, kaksi kuitenkin seurusteli. Naimisissa
olevia ja perheellisid ryhméssa ei ollut, mika olisi ollut toivottavaa, jotta myds heidan

kokemuksensa olisivat tulleet esiin. Mutta toisaalta ei ollut yllattavaa, ettad kaikki
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olivat naimattomia, koska parisuhteen muodostus ja yll&pitdminen ovat Asperger-
henkil6ille melko tyolasta ja vaikeaa.

Tyollisyystilanne ryhmalaisilla oli vaihteleva. Ainoastaan kaksi oli toissd. Tastakin
huomaa Asperger-henkildiden tuen tarpeen tyollistymisen suhteen. Naista tyoikaisis-
td ryhmalaisista kaksi oli elédkkeelld. Eldke ei mielestdmme ole ratkaisu Asperger-
henkildiden ongelmiin, vaan oikeanlaisen kuntoutuksen ja tuen saaminen. Elédkepaa-
tds tuntuu kuitenkin valitettavasti olevan monesti helpoin tapa ratkaista Asperger-

henkildn avun tarve.

Viidelld seitsemésta vastaajasta oli Asperger-diagnoosi. Yhdelld ryhméléiselld oli
diagnosoitu Asperger-piirteitd paadiagnoosin (toinen neurologinen kehityshairio)
yhteydessé ja yhdelld ei ollut lainkaan diagnoosia. Mielenkiintoista oli, ettd kaikki
diagnoosin saaneet, olivat saaneet sen joko vuonna 1999 tai 2006. Ryhmassa kay-
dyissé keskusteluissa tuli ilmi, ettd vuonna 1999 diagnoosin saaneet, olivat saaneet
sen paakaupunkiseudulla toimivalta asiantuntijalta. VVoidaan olettaa, ettd Satakunnas-
sa ei tuolloin juurikaan ollut asiantuntijuutta, jotta aikuinen olisi voinut saada Asper-
ger-diagnoosin. Ryhmaéssa kéydyista keskusteluista selvisi, ettd vuonna 2006 diag-
noosin saaneet olivat saaneet sen Satakunnan seudulla toimivalta asiantuntijalta.
2000-luvulla tietous Aspergerin oireyhtymasta liséantyi ja pienemmissakin kunnissa
alkoi 16ytya alan asiantuntijoita. Asperger-diagnoosin saaminen aikuisialla on helpot-
tunut, koska eri alojen ammattilaisilla on enemman tietoa neurologisista kehitys-
hairidistd. Nykyaan osataan myods selvemmin erottaa Aspergerin oireyhtyma mielen-

terveyden ongelmista tai hairidista.

Vastaajista viidell& oli ollut tai oli parhaillaan jokin hoitokontakti Aspergerin vuoksi.
Hoitokontakti oli myos henkildlld, jolla ei ollut Asperger-diagnoosia. Kysymyksen
olisi voinut asetella paremmin, jotta olisi kdynyt ilmi, onko vastaajalla parhaillaan
hoitokontaktia. T&sta olisi voinut pé&éatell& sen, ettd ryhmaldiset ovat elamasséén tilan-
teessa, jossa he tarvitsevat hoitoa Aspergerin oireyhtyman vuoksi. Asperger-
henkildille hoitokontakti on erityisen tarkeda diagnoosin saamisen jélkeen, jotta hen-
kilo saisi tietoa diagnoosistaan ja saatavista tuista, paasisi sinuiksi asian kanssa seké
saisi mahdollisesti tarvitsemaansa kuntoutusta. Tyydyttdvan eldmdan jatkaminen on

talléin helpompaa.
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Luottamuksellisia ihmissuhteita mahdollisten hoitokontaktien lisaksi vastaajilla oli
kahdesta viiteen. Oli lohdullista kuulla, ettd kukaan ei ollut aivan yksin. Luottamuk-
sellisten ihmissuhteiden maara kuulostaa meista vahalta, mutta voi olla, ettd Asper-
ger-henkild on tallaiseen tilanteeseen taysin tyytyvainen. Meidan olisi pitanyt lisata
kysymys, jossa kysymme, onko tdmé& maéara vastaajalle riittava. Kuitenkin odotuksis-
sa vertaistukiryhmén antia kohtaan ja vertaistukiryhmassa kéaydyissé keskusteluissa

tuli ilmi, ettd ryhmaldiset toivoivat liséé sosiaalisia suhteita ja ystavia.

Loppukyselyssé kysyimme oliko vastaajien taustatietoihin tullut muutoksia kokoon-
tumisten aikana. Mainittavia muutoksia ei ollut kenelldkaan. Luottamuksellisten ih-
missuhteiden méaara pysyi vastaajilla jokseenkin samana, lukuun ottamatta, etta yksi
vastaaja lisasi vertaistukiryhman jésenet niihin. Hienoa, ettd ainakin yksi koki ryh-

man jasenet luottamuksellisiksi ihmissuhteiksi ndinkin lyhyen ajan jalkeen.

Kysyimme my6s mahdollisten poissaolojen maaréa. Nelja ryhmaélaistd oli poissa
kokoontumisista yhdesta neljaan kertaan. Ryhman térkeydestd kertoo se, ettd ryh-
massa kaydyissé keskusteluissa tuli ilmi, ettd kaikki poissaolijat olivat hyvin pahoil-
laan poissaoloistaan. He myos yrittivat saada kokoontumisten péaivamaaria vaihde-
tuksi aikatauluillensa sopivimmiksi, jotta olisivat voineet osallistua joka kerta ryh-
man kokoontumisiin. Kukin ryhmalainen oli tarked osa ryhmaa. Yhdenkin ryhman

jasenen poissaolo nékyi ryhmadynamiikassa kokoontumiskerroilla.

10.4.2 Tyytyvdisyys itseen ja elamantilanteeseen sekéd hyvaksytyksi tulemisen koke-

minen

Kysyimme alkukyselyssa VAS-janaa apua kéyttéden, miten tyytyvaisia vastaajat oli-
vat omaan eldmantilanteeseensa ennen ryhmaén alkua (Kts. kuvio 1). Vastaukset vaih-
telivat asteikolla 3,0-9,5 valilla. Tass& alkukyselyn kysymyksessa vaihteluvéli oli
pienin. Kukaan ei ollut taysin tyytymaton eldméntilanteeseensa. Jos henkild ei ole
ollenkaan tyytyvdinen eldmaéntilanteeseensa ja merkitsisi kysyttdessa vastaukseksi
nollan, tallainen henkild voisi nahda tilanteensa niin toivottomana, ettei han edes
osallistuisi vertaistukiryhméaan. Kaksi alimman vastauksen antanutta vastaajaa olivat

melko tyytymattomia elamantilanteeseensa. Namé vastaajat eivét kuitenkaan nahneet
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elamantilannettaan toivottamana, vaan uskoivat hyotyvansa vertaistukiryhmésta.
Kaksi vastaajaa oli hieman tyytyvaisia elamantilanteeseensa. Loput kolme vastaajaa
olivat tyytyvéisia tai erittdin tyytyvéisia elamantilanteeseensa. Viiden vastaajan vas-
taukset olivat tyytyvéisyyden puolella, eli yli 4,6; jolloin heidén ldhtdékohtansa ryh-
mé&aén tullessa olivat hyvét talta osin.

Alkukyselyssa kysyimme, miten tyytyvéisid vastaajat olivat omaan itseensé ennen
ryhman alkua (Kts. kuvio 2). Vastaukset olivat VAS-janalla vélilld 1,1-9,9. Erot vas-
tauksien vélill4 olivat suuremmat kuin ensimmaisessa kysymyksessa. Vain yksi vas-
taaja oli tyytymaton itseensd. Samat viisi vastaajaa kuin edellisessa kysymyksessakin
olivat sijoittaneet vastauksensa janan asteikolle korkeammalle kuin 4,6, jolloin hei-
dan kasityksensa itsestaan oli tyytyvaisyyden puolella. Vastaukset olivat asteikolla
6,0-9,9. Naista viidesta kolme oli tyytyvaisia itseensa ja kaksi heisté oli erittain tyy-
tyvéisid itseensd. Ryhmassa kaydyissd keskusteluissa moni totesikin olevansa jo
melko sinut Aspergerin oireyhtymansa kanssa. Tama varmasti on vaikuttanut heidan
tyytyvaisyyteensa itseen. Alemman vastauksen antaneiden vastaajien prosessi As-

pergerin oireyhtymansé hyvaksymisessa oli ehka viela kesken.

Kysyimme alkukyselyssa myods kuinka hyvéksytyksi vastaajat kokevat tulevansa
(Kts. kuvio 3). Tassakin kysymyksessa erot vastauksien valilla olivat suuret. Vasta-
ukset olivat asteikolla 1,0-9,8. Kaksi vastaajaa koki tulevansa vain hieman hyvaksy-
tyksi. Kuitenkin muut seitseméstd vastaajasta olivat laittaneet vastauksensa janalle
kohtaan 6,0-9,8. Ndma vastaajat kokivat tulevansa hyvéksytyksi tai erittain hyvaksy-
tyksi.

Alkukyselyn vastaajien keskuudesta loytyi yksi vastaaja (B), joka oli tyytyméton
itseensd ja elaméntilanteeseensa. Han myds koki tulevansa vain hieman hyvéksytyk-
si. Yksi vastaaja (C) taas oli erittéin tyytyvéinen jokaiseen osa-alueeseen. Myos toi-
sen vastaajan (A) kaikki vastaukset kertoivat suuresta tyytyvaisyydestd kuhunkin
alueeseen. Tasta voi paatelld, ettd kaikki kyseiset osa-alueet vaikuttavat toisiinsa.
Esimerkiksi, jos kokee tulevansa hyvéksytyksi, tima varmasti vaikuttaa siihen, miten
tyytyvdinen on itseensd. Vaikutus on sama myos negatiivisessa mielessd. Muiden

vastaajien vastausprofiilit eivét olleet yhta selkeita.
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10.4.3 Osallistujien kokemukset vertaistukiryhmén vaikutuksesta

Loppukyselyssad kysyimme VAS-janaa apuna kayttden, miten vertaistukiryhméssa
kayminen vaikutti vastaajan henkisen hyvinvoinnin kokemiseen. Ensimmainen var-
sinainen hyvinvoinnin kokemista mittaava kysymys koski vastaajan tyytyvéisyytta
omaan eldmaansa (Kts. kuvio 5). Vastaukset olivat asteikolla -3,9-8,0. Tama oli ai-
noa kysymys, jossa vaikutus oli negatiivista yhdelld vastaajalla. Tdma vastaaja koki
vertaistukiryhméll olleen jonkin verran negatiivista vaikutusta hénen tyytyvaisyy-
teensd omaan elamaansa. Syytd tahdn emme tiedd, mutta jokin ryhmassa tai muissa
ryhmaléisisséa ilmenneissd asioissa on vaikuttanut tdhan. Esimerkiksi ajatus, ettd
muilla ryhmalaisilla menee paremmin kuin itselld, on voinut vaikuttaa siihen, miten
tyytyvéinen on omaan eldméénsa. Siihen on voinut myos vaikuttaa ryhméaan lahtemi-
sen vaikeus, joka on voinut aiheuttaa ahdistusta. Kaksi vastaajaa koki, ettei vertaistu-
kiryhma ollut vaikuttanut kysyttyyn asiaan mitenkdaan. Kahden vastaajan mielesta
vertaistukiryhmalld on ollut melko paljon myonteistd vaikutusta siihen, miten tyyty-
vaisid he ovat oman eldmansé suhteen. Kahden ryhmal&disen mielestd ryhmalla on
taas ollut paljon positiivista vaikutusta kysytyn asian suhteen. Tama on erittdin hyva
tulos, koska yli puolet ryhmalaisista koki, etta vertaistukiryhmalla on ollut myénteis-

t& vaikutusta siihen, miten tyytyvéisia he ovat omaan eldmaansa.

Kysyttéessa vertaistukiryhman vaikutusta siihen, miten tyytyvdinen vastaaja on it-
seensd, vastaukset olivat asteikolla 0,0-9,0 (Kts. kuvio 6). Yhden vastaajan mukaan
vaikutusta ei ollut ollenkaan. Kaksi vastaaja koki vaikutusta itseen tyytyvaisyyden
suhteen olleen hieman ja kaksi taas jonkin verran. Itseensa tyytyvaisyyden ja itsetun-
toon liittyvat asiat ovat ihmiseen syvasti juurtuneita asioita, ja niiden juuret voivat
olla lapsuudessa asti. Kymmenelld kokoontumiskerralla ei ehdi olla tarpeeksi suurta
vaikutusta itseensd tyytyvaisyyden suhteen. Jos vertaistukiryhmassa kay kuukausia
tai vuosia, voi tdssé ajassa saada merkittdvia muutoksia itsetunnon suhteen, saatuaan
kaipaamaansa positiivista palautetta ja suhtautumista ryhmaltd. Ryhméssa kaytyjen
keskustelujen perusteella huomasi, ettd tdma olikin yksi vastaajien suurista ongelma-
alueista. Tassé suhteessa on erittdin hyvé tulos, ettd kuudella seitsemésta ryhmalai-
sestd kokemus vertaistukiryhmén vaikutuksesta oli positiivista. Hienoksi tuloksen

tekee se, ettd kahden ryhmaldisen vastauksien perusteella vertaistukiryhmé oli vai-
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kuttanut paljon tai erittdin paljon siihen, miten tyytyvéisid he ovat itseensd. Tamé on
tarked tulos vertaistukiryhman tarkeytta perusteltaessa.

Kolmas kysymys koski vertaistukiryhman vaikutusta siihen, miten hyvaksytyksi vas-
taaja kokee tulevansa (Kts. kuvio 7). Vastaukset olivat asteikolla 0,0-8,1. Vain yksi
vastasi, ettei vertaistukiryhmalld ollut ollenkaan vaikutusta hyvaksytyksi tulemisen
kokemiseen. Yksi vastaaja koki vaikutusta olleen jonkin verran ja kaksi melko pal-
jon. Kaksi ryhmalaista koki vertaistukiryhmén vaikuttaneen kysyttyyn asiaan paljon
ja yksi erittdin paljon. Taman kysymyksen vastaukset olivat keskimaaraisesti kor-
keimmat verrattuna muihin kysymyksiin. Vertaistukiryhméén osallistuminen vaikutti
siis eniten siihen, miten hyvaksytyiksi ryhmaldiset kokivat tulevansa. Téahan on var-
masti vaikuttanut se, ettd ryhmassa osallistujat saivat olla omanlaisiaan ja tulla hy-
vaksytyiksi ryhmalaisten keskuudessa omituisuuksineenkin. Hyvaksytyksi tulemisen
kokeminen on erittéin tarkeda itseensa tyytyvaisyyden kannalta. Jos osallistujat saisi-
vat jatkossakin hyvéksytyksi tulemisen kokemuksia, myds tyytyvdisyys itseen kas-

vaisi ja ndin ollen myds tyytyvéisyys elamaan.

Neljannessé kysymyksessa kysyttiin vertaistukiryhman vaikutusta vastaajan selviy-
tymiseen arkielamaén tilanteista (Kts. kuvio 8). Vastaukset olivat asteikoilla 0,0-6,4.
Kolme vastaajaa koki, ettei vaikutusta ollut ollenkaan. Yksi koki myonteista vaiku-
tusta olleen jonkin verran, kaksi melko paljon ja yksi paljon. Vertaistukiryhmassa
kaymisen vaikutus nékyi vastauksissa tdiman kysymyksen kohdalla toiseksi vahiten.
Tulos ei kuitenkaan ole huono, jos nelja osallistujaa seitsemésté koki positiivista vai-
kutusta olleen edes jonkin verran. Arkielamassa selviytymisen alueella Asperger-
henkil6ill4 voi olla todella suuriakin vaikeuksia. Pinttyneisté tavoista ja jumiutumista
irtipddseminen ei kay hetkessa. Aina pelkk& vertaistuki ei riitd. Se voi vaatia myos
kotona tapahtuvaa kuntoutusta. Esimerkiksi ASUVA-hanke tarjosi téllaista tukea

itsendisesti asuville Asperger-henkiléille.

Kysymyksessé numero viisi tiedusteltiin vertaistukiryhmén vaikutusta vastaajan sel-
viytymiseen sosiaalisissa vuorovaikutustilanteissa (Kts. kuvio 9). Vastaukset olivat
asteikolla 0,0-8,7. Yksi osallistuja ei kokenut ryhméaan osallistumisella olevan ollen-
kaan vaikutusta. Kaksi vastaajaa koki myonteistd vaikutusta olevan hieman, yksi

jonkin verran ja kaksi melko paljon. Yksi ryhmaldinen koki ryhmalla olleen erittain
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paljon myonteistd vaikutusta sosiaalisissa tilanteissa selviytymiseen. Vastausten pe-
rusteella ryhmén vaikutus kysyttyyn asiaan on ollut yleisesti ottaen merkittava. Tu-
loksiin on varmasti vaikuttanut se, ettd vertaistukiryhman myota heidan elamaansa
on tullut uusi sosiaalinen vuorovaikutusympéristd, jossa kommunikointi on helpom-
paa samankaltaisten ihmisten kesken. Ryhméssa saadut positiiviset kokemukset vuo-
rovaikutuksesta antavat varmasti rohkeutta muihin sosiaalisiin tilanteisiin ryhman

ulkopuolella.

Kuudennessa kysymyksesséd kysyttiin, kuinka paljon vertaistukiryhmassa kdyminen
on vaikuttanut siihen, miten yksinaiseksi vastaaja tuntee itsensé (Kts. kuvio 10). Vas-
taukset olivat asteikolla 0,0-8,4. Taas sama vastaaja (D) oli kokenut, ettei ryhmaan
osallistumisella ollut ollenkaan vaikutusta kysyttyyn asiaan. Kolme ryhmaldista koki
vaikutusta olleen jonkin verran ja yksi melko paljon. Yksi ryhmaldinen koki myon-
teistd vaikutusta olleen paljon ja yksi erittdin paljon. Tamén kysymyksen tulos ver-
taistukiryhmén vaikuttavuudesta oli yksi parhaimmista. Vertaistukiryhméan kokoon-
tumisissa kdyminen ja uusien ihmissuhteiden solmiminen ovat véhenténeet yksinéi-
syyden tunnetta ryhmalaisilla. Muutamat ryhmaléiset pitivat yhteyttd keskendén
my0ds ryhmén ulkopuolella esimerkiksi internetin valitykselld. My0s tieto siitd, etta
muillakin on samankaltaisia ongelmia ja etta niita voi jakaa muiden kanssa, vahentaa

yksindisyyden tunnetta.

Seitsemds hyvinvoinnin kokemista mittaava kysymys koski sitd, kuinka paljon ver-
taistukiryhméssa kayminen vaikutti siihen, miten oikeudenmukaisesti vastaaja koki
itseddn kohdeltavan (Kts. kuvio 11). Vastaukset olivat tassa kysymyksessa asteikolla
0,0-6,8. Kolme vastaajaa koki, ettei vaikutusta ollut ollenkaan. Yksi vastaaja koki
vertaistukiryhmalld olleen hieman vaikutusta ja yksi jonkin verran. Yksi ryhmaldinen
koki myonteista vaikutusta olleen melko paljon ja yksi paljon. Keskiarvollisesti ta-
mén kysymyksen tulos oli huonoin. Ryhmalaisia ajatellen tulos oli hyvd, jos nelja
seitseméasta koki vertaistukiryhmalla olleen mydnteista vaikutusta oikeudenmukai-
suuden kokemiseen. Ryhmé&& havainnoidessamme huomasimme, ettd osallistujat
kohtelivat toisiaan vertaistukiryhmén kokoontumisissa hyvinkin oikeudenmukaisesti
ja tasavertaisesti. Ryhman sisalla kaikki varmasti kokivatkin tulleensa oikeudenmu-
kaisesti kohdelluksi. Oikeudenmukaisesti kohdelluksi tulemisen tunteeseen vaikuttaa

kuitenkin eniten ryhmén ulkopuoliset ihmiset. Valitettavasti tietdaméttdmyyden vuok-
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si Asperger-henkil6t saavat osaksensa huonoa kohtelua, jopa kiusaamista, neurologi-
sesti tyypillisten henkildiden osalta. Tdmén vuoksi olisikin tarkedé vieda eteenpéin

tietoa niin Asperger-henkildiden tuen tarpeesta kuin monista vahvuuksistakin.

Loppukyselyssé vastaaja D koki, ettei vertaistukiryhmélla ollut ollenkaan vaikutusta
mihinkaén kysyttyyn asiaan. Han oli vastannut jokaiseen kohtaan 0,0. Vaikutuksen
han vastasi olevan kielteistd, mutta koska nollalla ei ole vaikutusta kumpaankaan
suuntaan, ei vastausten negatiivisuus nay tuloksissa. Kysyttdessd avoimella kysy-
myksell& vertaistukiryhman antia, vastaaja ilmoitti seuraavasti:

Vertaistukiryhmasta ei ainakaan minulle ole ollut minkéaanlaista apua.
Samat ongelmat ovat yhd olemassa sosiaalisissa vuorovaikutustilan-
teissa eivatka ne ole mihinkaan muuttuneet paremmiksi.

Ideoita ja ehdotuksia vertaistukiryhman jatkolle kysyttdessa vastaaja D vastasi nain:

Mielestani ryhmassa saisi olla maksimissaan nelja henkil6a, jotta jo-
kainen saisi riittavasti puheenvuoroja omille ajatuksilleen, ja téaten ei
tarvitsisi liian kauan odottaa omaa puheenvuoroaan, jolloin osa aja-
tuksista ehtii jo kadota mielestaan, ja sitten turhautuu, kun samalla jou-
tuu koko ajan myds uuttakin kuuntelemaan.

Vastaajan kuvaama vuorovaikutuksen ongelma on yleinen Asperger-henkildille. Va-
litettavasti tdman vastaajan kohdalla ongelma on koitunut ryhmassa ollessa ylitse-
paasemattomaksi. Talloin ryhmaélainen ei ole paassyt hyotymaan vertaiskeskusteluis-
ta yhtéa lailla kuin muut. Tdma on varmasti vaikuttanut kielteiseen kokemukseen ver-

taistukiryhmén vaikutuksen suhteen.

Vastaaja B:n kokemukset vertaistukiryhméasté ovat taysin erilaiset kuin vastaaja D:n.
Alkukyselyn mittausten mukaan vastaaja B:ll& oli toisiksi alhaisin tyytyvéisyyden
aste kysyttéessa tyytyvaisyytta elamatilanteeseensa. Hanella oli alhaisimmat vastauk-
set kysyttdessa tyytyvaisyytta itseen sekéd hyvaksytyksi tulemisen kokemista. Loppu-
kyselyssa vastaaja B koki vertaistukiryhmén vaikutuksen melkein joka kysymykses-
s& korkeimmaksi ja todella positiiviseksi. Vastaaja B hyotyikin vertaistukiryhméan
osallistumisesta todella merkittavasti. Juuri tallaisille ihmisille vertaistukiryhmét ovat

korvaamattomia.
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Kokemukset vertaistukiryhman vaikutuksesta henkiseen hyvinvointiin vaihtelivat
suuresti vastaajien B:n ja D:n kesken. Kuitenkin kaikkia vastauksia tarkastellessa,
tulokset olivat erittdin hyvat. Vain yhden vastaajan kokemus vertaistukiryhman vai-
kutuksesta oli negatiivinen yhdessé kysymyksessd. Muut vastaajat, vastaaja D:ta lu-
kuun ottamatta, olivat kokeneet vertaistukiryhmdan vaikuttaneen heidan henkiseen

hyvinvointiinsa enemmaén tai vahemman myonteisesti.

11 YHTEENVETO

11.1 Tavoitteiden toteutuminen ja tulosten luotettavuus

Opinndytetydomme tutkimuskysymyksené oli ensisijaisesti selvittadd, miten vertaistu-
Kiryhmassa kdyminen on vaikuttanut Asperger-aikuisten henkisen hyvinvoinnin ko-
kemiseen. Kartoitimme myds ryhmaléisten odotuksia vertaistukiryhman kokoontu-
misten osalta sekd miten odotukset toteutuivat kokoontumiskertojen aikana. Né&ihin
haimme vastauksia alku- ja loppumittausten avulla. Tutkimuksen toiminnallisen
osuuden tavoitteena oli suunnitella, perustaa ja ohjata vertaistukiryhma ja saada siita

tydelamassakin hyddynnettavaa kokemusta.

Mielestamme kaikki opinnédytetydllemme asetetut tavoitteet toteutuivat. Suunnitte-
limme ja perustimme vertaistukiryhmén ja ohjasimme sen ensimmaiset kymmenen
kokoontumiskertaa. Saimme paljon tietoa ja kokemusta vertaistukiryhman suunnitte-
lusta, sen perustamiseen ja kokoamiseen liittyvista asioista seka ryhman ohjauksesta.
Huomasimme, ettei varsinkaan Asperger-vertaistukiryhmén perustaminen ja ohjaa-
minen ole helppoa, vaan erittdin haastavaa, silla huomioon taytyy ottaa monta pikku-
tarkkaakin asiaa. Esimerkiksi vertaistukirynman tiedotetta hioimme Aspergereille
mahdollisimman ymmaérrettdvd&dn muotoon. Téhan meni yllattavan paljon aikaa, mut-

ta saimme paljon tarke&& uutta tietoa.
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Asperger-vertaistukiryhméan ohjaaminen oli samalla seké erittain hauskaa etta haas-
tavaa. Mahdolliset ennakkoluulot Asperger-henkilGitd kohtaan karisivat tutustues-
samme ryhmalaisiin, jotka osoittautuivat erittdin huumorintajuisiksi ja sydamellisiksi
ihmisiksi. Kuitenkin ryhmén ohjauksessa tuli ottaa huomioon Aspergerin oireyhty-
malle ominaiset piirteet esimerkiksi puheen ymmartamisen suhteen. Vaikka tunnel-
ma vertaistukiryhman kokoontumisissa oli useimmiten leppoisa, tuli meidan vetgjina
olla koko ajan erittdin tarkkana ja osata huomioida kunkin ryhmaldisen pienetkin
eleet ja sanat, mahdollistaa puheenvuoron saaminen ja keskustelun sujuminen. YKksin
olisi ollut melkeinpa mahdotonta vetdd ryhmaa ilman aikaisempaa kokemusta. Myds
ristiriitatilanteissa toisen vetdjan tuki oli korvaamatonta. Vertaistukiryhmén kokoon-
tumisten jalkeen tapahtuva vetdjien vélinen keskustelu ja arviointi saattoi kestaa kau-
ankin. Naissd keskusteluissa saatoimme vaihtaa ajatuksia ja huomioita ryhmasta ja

sen vetamisestd. Tamakin oli erittéin tarke&é oppimisen ja kehittymisen kannalta.

Alku- ja loppukyselyjen avulla selvitimme, miten vertaistukiryhmassa kayminen
vaikutti vertaistukiryhmaldisten henkisen hyvinvoinnin kokemiseen. Alkukyselyssa
saimme karkeasti selville ryhmal&isten sen hetkisen hyvinvoinnin tilan. Tdm4 tieto
oli tarke&a vertaistukiryhman ohjauksen kannalta. Loppukyselyjen kysymykset olivat
painottuneet vertaistukiryhmén vaikutuksiin. Vastaajat saivat itse miettid, kuinka
suuresti ryhma oli heidan henkiseen hyvinvointiinsa vaikuttanut ja oliko vaikutus
myo0nteista vai kielteistd. Mielestdamme néin saimme parhaan kuvan ryhmén vaiku-
tuksista ndin lyhyelld aikavalilla. Mietimme my0s vaihtoehtoa, jossa alku- ja loppu-
kyselyissa olisivat olleet aivan samat kysymykset, joiden vastauksia olisimme ver-
ranneet toisiinsa. Mielestdmme téstd ei olisi saanut luotettavia tuloksia, koska vasta-
ukseen olisi liikaa vaikuttanut vain juuri silla hetkelld ollut mieliala. Riskina olisi

my0s ollut vastausten summittainen laittaminen ilman tarkempaa pohtimista.

Arvioitaessa tulosten reliabiliteettia eli luotettavuutta tulee ottaa huomioon, etta
opinndytetydomme toimintatutkimuksellinen osuus, eli vertaistukiryhman vetaminen,
vaikutti kyselyjen tuloksiin. Vertaistukiryhman kokoontumisia ei voi toistaa saman-

laisina. Talloin myoskaéan kyselyjen tulosten toistettavuudesta ei ole varmuutta.

VAS-janan avulla saatujen tulosten luotettavuutta arvioitaessa tulee ottaa huomioon,

ettd loimme itse VAS-janan arvojen luokittelut ja niiden maarittelyt. Koska VAS-
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jana on kehitetty mittaamaan Kipua, eivét siihen tarkoitukseen kaytetyt luokittelut
sopineet meidan tarkoitukseemme. Pyrimme luomaan arvojen luokittelut ja niiden
maadrittelyt mahdollisimman objektiivisesti. Yritimme kehittad arvojen luokittelut ja

niiden maarittelyt niin, ettemme niilla itse vaikuttaisi tuloksiin.

Kyselyjen avulla selvitimme my6s ryhmaléisten odotukset ja niiden toteutumisen
vertaistukiryhmén kokoontumisten osalta. My6ds ryhmékeskusteluja havainnoimalla
saimme kasitysta ryhmaldisten odotuksista ja niiden toteutumisesta. Alkukyselyssa
kysyimme avoimella kysymyksella toiveita vertaistukiryhmén annin suhteen. Vastaa-
jien toiveet olivat suurelta osin samoja kuin vertaistukiryhmien teoreettisissa tavoit-
teissa on maaritelty. Suuri osa vastaajista toivoi uusia sosiaalisia suhteita, omanlais-
ten ihmisten tapaamista ja heiddn kanssaan keskustelua seka neuvoja ja ratkaisuja
ongelmiin. Vastaajien alkukyselyssé esiin tulleet toiveet vertaistukiryhman suhteen
olivat erittdin realistisia. Voidaan olettaa, ettd kyseiset asiat ovat puuttuneet vastaaji-

en elamaésté ennen vertaistukiryhmaa.

Mielestdimme alkukyselyssa mainitut odotukset toteutuivat hyvin. Ainoastaan yhden
ryhmaéléisen kaipaamaa tietoa Aspergerista ei suoranaisesti ryhmaéssa tullut. Ryhma-
keskustelujen perusteella ilmeni, ettd yhden ryhmaléisen toiveena oli saada ryhmasta
suoria ohjeita kumppanin I6ytamiseen. Tallaisia ohjeita oli mahdotonta antaa, joten
odotukset talt4 osin jaivat toteutumatta. Sama ryhmaléinen purkikin harmiaan meihin
ohjaajiin muutamaan otteeseen. Muuten odotukset toteutuivat hyvin ja ryhmaldiset
saivat vertaistukiryhmalta asioita, joita eivat olleet osanneet odottaakaan. Ryhmalai-

set olivat keskustelujen perusteella todella tyytyvaisia ryhman antiin.

Opinndytetydomme tuloksia tarkastellessa tulee ottaa huomioon, ettd tarkat tulokset
patevat vain tahan ryhmé&an. Seitseman hengen otos on liian pieni, jotta voitaisiin
julkistaa kaikkiin Asperger-henkil6ihin sopivia yleisia tuloksia. Varsinkin kun ky-
seessa on vain yhden vertaistukiryhman jasenten kokemukset. Kuitenkin voimme
tehdd yleisen paatelman, ettd vertaistukiryhméssa kaymisell& on positiivisia vaiku-
tuksia Asperger-henkildidenm henkisen hyvinvoinnin kokemiseen. T&t4 tukevat

myds muut vertaistukiryhmistd tehdyt tutkimukset.
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11.2 Eettisten kysymysten ratkaiseminen

Opinndytetydomme tarkein asia oli ottaa huomioon salassapitovelvollisuus. Tama
koski niin ryhmassé kéytyja keskusteluja kuin kyselylomakkeiden vastauksia. Paino-
timmekin ryhmalaisille niin omaamme kuin heidéankin vaitiolovelvollisuuttaan. Tama
oli erittéin tarke&a luottamuksellisen ilmapiirin luomiseksi. Alku- ja loppukyselyt
palautettiin nimettdmind. Koska vastaajia oli niin vahan, pystyimme pééattelemaan
kenen tayttamé& mikéakin kyselylomake oli. Tuloksia tarkastellessamme emme kuiten-
kaan ottaneet tdtd huomioon, vaan pohdimme vastauksia aivan kuin emme tietaisi
kuka sen oli antanut. Tuloksia Kirjatessamme pyrimme siihen, ettei vastaajia pysty

mitenkaan tunnistamaan tekstia lukiessa.

Eettisten kysymysten pohdinta oli tarkedd myds ryhmaa ohjatessa. Meidan piti ottaa
kaikki tasavertaisina huomioon, eivatkd omat mielipiteemme saaneet vaikuttaa suh-
tautumiseemme ryhmal&isia kohtaan. Meidan tuli my6s pitaa tarkasti huoli, etta ryh-
maéssé kaydyt keskustelut olivat turvallisia, eivatka aihepiirit tai keskustelu itsesséan
loukanneet ketdan ryhmalaisistd. Sovimme siksi myds ryhmén yhteiset sdéannot, joi-
den noudattamista valvoimme. Velvollisuutemme oli myds huomata mahdollisen

ammattiavun tarve ja ohjata sité tarvitseva ryhméaléinen avun piiriin.

Eettisesti oikein toimittaessa oli tirkeaa, etta ryhmalaiset tiesivat jo ryhméén hakies-
saan, ettd ryhman vetdjina tekisimme ryhmén toiminnasta opinnédytetydn. Kerroimme
asiasta jo tiedotteessa, jossa kerroimme ryhmén alkamisesta, seka kutsukirjeessa ja
kyselylomakkeissa. Kasittelimme asiaa myos ryhman kokoontumisissa.

11.3 Opinndytety6n tuoma anti ja hyddyntdminen

Opinndytetydémme mahdollisti ensimmaisen aikuisille Asperger-henkildille tarkoite-
tun vertaistukirynman Satakunnassa. Ryhmaéléiset mahdollistivatkin siis historian
tekemisen. Opinndytetydmme kautta myos yksi Satakunnan AUNE-hankkeen tavoit-

teista tayttyi. Kdynnistimme my0ds SAMDY ry:lle siirtyneen uuden vertaistukiryh-
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man. Taméan opinndytetyon kautta Asperger-henkildiden vertaistukiryhmien tarkeys

nousi esiin Satakunnassa.

Opinnaytetydomme antoi meille valtavasti uutta tietoa ja osaamista ammatillisuut-
tamme varten. Saimme paljon sek& kdytdnnon osaamista etté teoreettista tietoa. Ta-
ma osaaminen on sellaista, mitd emme tdmén koulutuksen aikana olisi mistadn muu-
alta saaneet. Voimme varmasti hyodyntaa sité tulevaisuudessa tyéeldaméssa monin eri

tavoin.

Tarkein hy6ty opinnédytetyostdmme oli vertaistukiryhmaén osallistuville henkildille.
Heidédn tarpeistaanhan taméan tyon tekeminen sai alkunsa. Osa heista oli odottanut
tallaisen vertaistukiryhman alkamista jo vuosia. Ryhmaldiset saivat opinnaytetyom-
me mahdollistamana tarvitsemaansa vertaistukea ja mahdollisuuden jatkaa ryhmaa

mya0s itsendisesti.

Vaikka opinnaytetyémme tuloksia ei voikaan yleistda koskemaan kaikkia Asperger-
henkil@itd, niin tdméan ryhman kohdalla tulokset olivat erittain hyvida. Kun kaikki
osallistujat yhta lukuun ottamatta olivat kokeneet vertaistukiryhman vaikutuksen
heidan henkiseen hyvinvointiinsa olleen pdaosin myonteistd, kertoo tdma vertaistuki-
ryhmaélla olleen heidan elamaansa merkittava vaikutus. Myonteisen vaikutuksen py-
symisen ja kasvamisen takaamiseksi tulisikin vertaistukiryhmén jatkosta huolehtia.
My®os uusien ryhmien perustaminen olisi tarkedd, jotta kaikki Satakunnan alueen

Asperger-aikuiset saisivat halutessaan mahdollisuuden osallistua vertaistukiryhmaan.

Opinndytetyémme tuloksia voidaan hyodyntaa esimerkiksi, jos paattavét tai rahoitta-
vat tahot tarvitsevat tietoa vertaistukiryhmien hyodyista miettiessaan vertaistukiryh-
mien perustamisen tarpeellisuutta. Tdma on myos yksi AUNE-hankkeen ajatus opin-
néytetydmme hyodynnettavyydestd. AUNE-hanke voi kéyttaa tydtdmme esimerkiksi
internet-sivuillaan materiaalina. Tydstdmme on varmasti myods apua vertaistukiryh-

mad suunnitteleville ja ohjaaville henkiloille.
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11.4 Vertaistukiryhmén jatkon pohdinta ja jatkotutkimusten aiheet

Olimme opinndytetydmme tukiryhmén kanssa sopineet kesalla 2007, ettd meidan
osuutemme jalkeen vastuu ryhmasta siirtyy SAMDY ry:lle. Vertaistukiryhmén sisél-
I& sovimme niin sanotun puheenjohtajan ryhmélle. Puheenjohtajan tehtédvana oli huo-
lehtia keskustelun sujumisesta. Sovimme vertaistukiryhman kanssa meidan viimei-
sella kerrallamme kokoontumisten ajankohdat kahdeksi kuukaudeksi eteenpéin.
Ryhmé& kokoontui itsendisesti sovitut kokoontumiskerrat. Kaikki seitsemén ryhma-
laista eivét olleet paikalla nédissa kokoontumisissa. Erds ryhmaldinen palautti loppu-
kyselynsa vasta jalkikateen, jolloin hénelld oli mahdollisuus arvioida ryhman itsendi-
sid kokoontumiskertoja. Kysyttdessa ideoita tai ehdotuksia vertaistukiryhmén jatkol-
le, h&n vastasi ndin:

Itsendisesti jarjestetyille jatkokerroilla keskustelu tuntui usein hiipuvan
pahasti — varsinkin verrattuna ohjattuihin kertoihin, jolloin keskustelu
oli hyvinkin aktiivista ja hedelmallista. Tulevilla ryhmilla saattaisi olla
hyvéksi olla mukana jonkinlainen keskustelun aktivoija, oli kyseessa
Sitten “ulkopuolinen” vetdjd tai joku vertaisryhmdn sisdltd. Uusia kas-
voja olisi myos kaivattu. Jatkokerroilla oli paikalla vain samoja henki-
16it&, jotka olivat mukana jo ohjatuilla kerroilla.

Kymmenen vertaistukiryhman kokoontumista on todella pieni maéra. Tassa ajassa on
ryhmaéléisen vaikea kasvaa ryhman vetdjaksi. Tassé vertaistukiryhmassa kaikilla oli
Aspergerin oireyhtymansd vuoksi vaikeuksia sosiaalisessa kanssakdymisessa ja
kommunikoinnissa, joten keskusteleminen ja varsinkin sen johtaminen voi olla han-
kalaa. Vertaistukiryhman vetdmisessahan tarvitaan juuri sellaisia sosiaalisia taitoja,
jotka ovat Asperger-henkil6illa puutteellisia. Ulkopuolisella vetajalla voi siis olla
enemman kykyé seurata keskustelua ja esittdd tarvittaessa lisdkysymyksié ja ajatuk-

sia keskustelun sujumisen edistdmiseksi.

Sopimiemme kokoontumiskertojen jalkeen ryhmé ei ole endd kokoontunut yhdessa.
Ryhman sisélté ei 16ytynyt voimavaroja, jotta ryhma olisi itsendisesti sopinut jatkos-
taan ja toiminut ilman ulkopuolista vet&jaé4. Suurin osa kuitenkin olisi ollut innokkai-
ta jatkamaan ryhmaéssa, jos sille olisi 16ytynyt vetdja. SAMDY ry:n ajatuksen mu-
kaan vertaistukiryhmalla taytyy olla ryhman siséinen vetdja. Téllaista ei ole ryhman
sisaltd tai muista Asperger-henkilgista tdmén opinndytetyon kirjoittamiseen mennes-
sé& loytynyt, joten ryhmén toiminta on talla hetkelld pysahtynyt. Mielestdmme tdma
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on erittéin valitettavaa, koska ryhma olisi halunnut jatkaa kokoontumisia ulkopuoli-
senkin vetdjan voimin. Me itse olemme teoriatiedon pohjalta valinneet nakékannan,
jonka mukaan ryhma on vertaistukiryhmd, vaikka silla olisi ulkopuolinen vetdja.
Meidén kasityksemme mukaan vetdjan tehtdvé on vain ohjata ja auttaa keskustelua,
ei ottaa osaa siihen kokemuksiaan jakaen. Talloin kaikki kokemusten jakaminen ja
keskustelu tapahtuu juuri vertaisten kesken. Mielestdamme térkeintd olisi tarjota As-
perger-henkil6ille mahdollisuus vertaistukeen. Marianne Nylundkin (2005, 207) to-
teaa, ettd on hyvé olla olemassa eri periaattein toimivia vertaistukiryhmid, joista jo-
kainen voi valita itselleen parhaiten sopivimman. Toisille sopivat paremmin vertais-
vetoiset ryhmét ja toisille ammattilaisvetoiset vertaistukiryhmét. Uskomme koke-
muksemme mukaan, ettd myds ammattiauttajan vetamilla hoidollisilla ryhmilla olisi

tarvetta.

Opinndytetydbmme nosti esiin jatkotutkimusten ja —projektien tarpeen. Teoriatietoa
hankkiessamme térmasimme siihen, ettd aikuisista Asperger-henkil6istd on tehty
kovin vahan minkadnlaisia tutkimuksia Suomessa. Myoskaan ulkomaalaisia teoksia
Aspergerin oireyhtymasta ei ole suomennettu riittavasti. Kaiken uuden tiedon ja tut-
kimuksen saaminen, varsinkin Asperger-henkildiden opiskelu- ja tydeldmasta, olisi
tarkedd ja ajankohtaista. Satakunnan ammattikorkeakoulussa tehdyista opinnéytetois-
ta vain kaksi kasittelee Aspergerin oireyhtymad, nekaan eivat liittyneet aikuisiin As-
perger-henkil6ihin. Olisi mielenkiintoista saada tutkimustietoa vertaistukiryhmien
vaikutuksesta Asperger-henkildiden henkisen hyvinvoinnin kokemiseen pidemmalla
aikavalilla. Myos vertailu erilaisten vertaistukiryhmien, esimerkiksi ulkopuolisen
vetdjan ja ryhman sisdisen vetdjan ohjaamien ryhmien, vélilla olisi mielenkiintoinen

tutkimusaihe.

11.5 Oman tydskentelymme arviointi

Tyomme pohjana on teoreettinen viitekehys, jonka aiheina ovat Aspergerin oireyh-
tyma, hyvinvointi sekd vertaistuki ja vertaistukiryhmét. Erityisesti Aspergerin oi-
reyhtyma — osion rajaaminen vaati miettimista, silla aihe on erittdin laaja. Paatimme

kuitenkin rajata alueen aikuisuutta késittelevaksi. Hyvinvoinnin méaéritteleminen
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osoittautui hankalaksi, silla se ei ole yksiselitteistd. Vertaistukea ja vertaistukiryhmia
kasittelevad tietoa oli 10ydettdvissa hyvin. Mielestamme onnistuimme teoreettisen
viitekehyksen rajaamisessa, lahteiden kriittisessa tarkastelussa seka kirjallisessa tuo-

toksessa.

Teimme alku- ja loppukyselyjen hyvinvoinnin kokemista koskevat kysymykset Hen-
kinen hyvinvointi — kappaleessa olevaan teoriatietoon pohjautuen. Teimme kysely-
lomakkeet yhteistydssa tukiryhmamme kanssa. Vastauksia tarkastellessa, huo-
masimme joitain puutteita lomakkeissamme. Alkukyselyn taustatietoja kartoittavissa
kysymyksissé oli kysymys: ” Onko sinulla nyt tai onko sinulla ollut jokin hoitokon-
takti Aspergerin vuoksi?”. Olisimme voineet eritelld kysymyksen, jotta olisi tullut
ilmi, onko vastaajilla parhaillaan jokin hoitokontakti. Tama tieto tuli kuitenkin ryh-
méan keskusteluissa esille. Kysyttdessa luottamuksellisten ihmissuhteiden méaéraa,
olisimme voineet lisata vield lisdkysymyksen, jossa olisi tarkennettu, onko kyseinen

maaré vastaajalle riittava.

Alkukyselyn kysymyksissa 1 ja 2 VAS-janan suurimman arvon (10) méarittely olisi
voinut olla ”Tdysin tyytyvéinen” “Erittdin tyytyvédisen” sijaan. Tdma olisi paremmin
kuvannut suurinta mahdollista tyytyvaisyyden tilaa. Vastaajien erilaisista Kirjallisen
tuottamisen taidoista johtuen monet avointen kysymysten vastaukset olivat erittdin
suppeita. Kukaan ei oma-aloitteisesti kdyttdnyt mahdollisuutta suulliseen vastaami-
seen. Olisimmekin voineet haastattelun avulla saada laajempia vastauksia avoimiin

kysymyksiin.

Ryhman suunnittelu oli erittiin haastavaa, koska emme tienneet mit4 kaikkea pitaa
ottaa huomioon suunniteltaessa vertaistukiryhmad Asperger-henkilille. Aikataulu
osoittautui kiireelliseksi, silla ryhmén suunnittelu l1&hti kdyntiin tukiryhmamme en-
simmaisessa tapaamisessa 28.3.2007 ja vertaistukiryhmad kokoontui ensimmaisen
kerran 14.6.2007. Talla vélilla piti tehd& tiedote valmiiksi ja koota ilmoittautumisten
perusteella rynma. Teimme téalla vélilla myos alku- ja loppukyselyt, joista ensimmai-

sen lahetimme ryhmaélaisille kutsukirjeen mukana ennen ryhmén alkua.

Vertaistukiryhman vetdminen oli kaikkein haastavinta koko opinndytetyon tekemi-

sessd. Se oli myos aikaa vievad, silla viikoittaisten kokoontumisten liséksi suunnitte-
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limme kokoontumisten alustukset. Myos jélkipuinti kokoontumisten jalkeen vei ai-
kaa. Oli erittdin haastavaa menna ohjaamaan vertaistukiryhmaé Asperger-henkildille,
silla emme olleet ennen olleet tekemisissé henkildiden kanssa, joilla on Aspergerin
oireyhtyma. Haastavaa oli my@s ohjata aikuisten ryhméa, jossa suurin osa oli meita
vanhempia ihmisid. Mielestimme onnistuimme hienosti vertaistukiryhmén vetdjan
tehtavissa. Vaikka meilld ei ollutkaan aikaisempaa kokemusta vertaistukiryhman
ohjaamisesta, onnistuimme ottamaan oikeanlaisen roolin ryhman vetamiseen. Py-
rimme myds selventdméan rooliamme ryhmalaisille. Koemme, ettd vaikeissakin ti-
lanteissa kayttaydyimme ammatillisesti ja eettisesti oikein, toimien rauhallisesti ryh-
maldiset huomioon ottaen. Kaikesta haastavuudestaan huolimatta, ryhmén ohjaami-

nen oli kokemus, jota emme vaihtaisi mistaan hinnasta pois.

Havaitsimme opinndytetydémme tulosten tarkastelun haasteelliseksi. VAS-janalle
laitettujen vastauksien ryhmittely oli vaikeaa, koska aiempia luokitteluperiaatteita ei
juuri ollut, vaan jouduimme luomaan ne itse meidan kysymyksiimme sopiviksi.
VAS-janan kayttd oli kuitenkin hyva ratkaisu, silld Asperger-henkildiden on hel-
pompi hahmottaa asioita visuaalisesti.

Tata opinnaytetyota olisi ollut melkein mahdotonta tehda yksin. Ryhman suunnittelu
ja ohjaus vaativat kahden ihmisen panoksen. Ryhman vetaminen yksin olisi ollut
henkisesti raskasta. Parityd helpotti paljon myos tulosten tarkastelua ja analysointia.
Saimme enemmaé&n nakodkulmia tychon, kun oli kaksi ihmistd miettiméssa. Lisaksi
yhteiset keskustelumme opinndytetyohon liittyvista aiheista syvensivat ammatilli-
suuttamme. Opinndytetydn tekeminen parityona auttoi myos aikataulujen pitdmises-

sa.

Olemme kasvaneet tdmén opinndytetyon tekemisen aikana niin ammatillisesti kuin
henkisestikin. Olemme saaneet tarkedd kokemusta ohjaajana toimimisesta vaativas-
sakin ryhmaéssa. Alun jannitys ja epdvarmuuskin ovat vaihtuneet varmuuteen omasta
ammattitaidosta ja selviytymisesta uusissa ja haastavissa tilanteissa. Myos tiimityos-
kentelytaitomme ovat hioutuneet tehdessdmme yhteistyotd sekd keskendmme ettéd
tukiryhmamme kanssa vertaistukiryhmén suunnittelussa, vetamisessa ja kirjoitusvai-
heessa. Tamén opinndytetyon tekeminen oli hieno paatés sosionomi (AMK) — opin-

noillemme.
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Taman opinndytetyon tekeminen on ollut iso prosessi, jossa on ollut mukana useita
ihmisid. Haluamme Kkiittdd tdman opinndytetyon ideasta AUNE-hankkeen Birgit
Vuori-Metsaméked. Hanen kokoamansa tukiryhm& mahdollisti vertaistukiryhman
perustamisen sekd auttoi tarvittaessa muissakin opinndytetyon tekemisen vaiheissa.
Haluammekin siis kiittd& suuresti Birgit Vuori-Metsdmaen liséksi SAMDY ry:n Saa-
ra Korkeaméked ja Satu Takalaa seké erityisesti Porin mielenterveyskeskuksen neu-
ropsykologi Janne Sihvosta. Kiitokset myds opinndytetydémme ohjaavalle opettajalle,
Outi Hamilolle, kannustamisesta ja ohjauksesta. Suurin kiitos tastd opinnaytetyostéa
kuuluu kuitenkin vertaistukiryhmaldisille. llman heidan osallistumistaan ryhmén

perustaminen olisi ollut mahdotonta.
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LITE 1

TARVE- JA RESURSSILAHTOKOHTAISTEN
LAHESTYMISTAPOJEN TARPEIDEN JA RESURSSIEN
LUOKITUKSET

Drenowskin luokittelemat tarveldhtokohtaisen Idhestymistavan tarpeiden alaryhmét

tarkeysjarjestyksessa:

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)
9)

ravitsemus

vaatetus

asuminen

terveys

koulutus

vapaa-aika
turvallisuus
sosiaalinen ympaéristo

fyysinen ymparisto.

Johanssonin vuonna 1970 luokittelemat resurssilahtokohtaisen ldhestymistavan re-

surssien alaryhmaét tarkeysjarjestyksessa:

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)
9)

terveys

ravintotottumukset

asuminen

kasvuolosuhteet ja perhesuhteet
koulutus

tyollisyys ja tyéolosuhteet
taloudelliset resurssit

poliittiset resurssit

vapaa-aika ja virkistyminen. (Marski 1996, 12-15.)



LIITE 2

KYSELYLOMAKE
Taustatiedot:
Iké:
Sukupuoli: Mies []
Nainen []
Siviilisaaty: Naimaton [ ]
Naimisissa [ ]
Avoliitossa [ ]
Eronnut []
Leski []
Seurustelen [ ]
Tyétilanne: Opiskelen [ ]
Toissa []
Tyoton []
Eldkkeelld / Kuntoutustuella [ ]
Sairauslomalla []
Asperger-diagnoosi: On [] Milloin diagnosoitu?
Ei []
Onko sinulla nyt tai
onko sinulla ollut
jokin hoitokontakti
Aspergerin vuoksi? Kylla ]
Ei ]

Kuinka monta
luottamuksellista
ihmissuhdetta
sinulla on?
(Muuta kuin
ammattihenkil)

VASTAA

SEURAAVILLA

SIVUILLA OLEVIIN

KYSYMYKSIIN ASTEIKOLLA 0-10. MERKITSE RASTI
SIIHEN KOHTAAN JANAA MISSA VASTAUKSESI ON.



1. Kuinka tyytyvéinen olet elamantilanteeseesi? (10 = Erittain tyytyvainen,
0 = En ollenkaan tyytyvainen)
e 10

®0

2. Kuinka tyytyvdinen olet itseesi? (10 = Erittain tyytyvainen,
0 = En ollenkaan tyytyvainen)
e 10




3. Kuinka hyvaksytyksi koet tulevasi? (10 = Taysin hyvéksytyksi,
0 = En ollenkaan hyvéksytyksi)
¢ 10

4. Mité toivot vertaistukiryhmén sinulle antavan? Vastaa omin sanoin. (Jos
koet kirjoittamisen vaikeaksi, voit myds antaa vastauksesi suullisesti so-
vittuna ajankohtana.)

KIITOS VASTAUKSISTASI! Tiedot kasitellaan taysin luottamuksellisesti.

- llona ja Maija -



LIITE 3

KYSELYLOMAKE

Taustatiedot:

Sukupuoli: Mies []
Nainen []

Onko siviilisaadyssasi tai tyotilanteessasi tapahtunut muutoksia?
Jos on, niin mit4?

Oletko tdman vertais-

tukiryhmaén aikana

aloittanut hoitokontaktin

Aspergerin vuoksi? Kylla
En

L]

Kuinka monta
luottamuksellista
ihmissuhdetta
sinulla nyt on?
(Muuta kuin
ammattihenkild)

Olitko poissa vertaistuki-
ryhman kokoontumisista? En
Kylla

L]

Montako kertaa?

VASTAA SEURAAVILLA SIVUILLA OLEVIIN
KYSYMYKSIIN ASTEIKOLLA 0-10. MERKITSE RASTI
SIIHEN KOHTAAN JANAA MISSA VASTAUKSESI ON.



1. Kuinka paljon vertaistukiryhmassad kdyminen on vaikuttanut siihen, miten
tyytyvéinen olet elamaasi? (10 = Erittéin paljon, 0 = Ei ollenkaan)
10
[

® 0 Onko vaikutus ollut: myonteista [_] kielteista [_]

2. Kuinka paljon vertaistukiryhméssa kayminen on vaikuttanut siihen, miten
tyytyvainen olet itseesi? (10 = Erittdin paljon, 0 = Ei ollenkaan)
10
®

® 0 Onko vaikutus ollut: myonteista [ ] kielteista [_]



3. Kuinka paljon vertaistukiryhméssa kdyminen on vaikuttanut siihen, miten
hyvaksytyksi koet tulevasi? (10 = Erittéain paljon, 0 = Ei ollenkaan)
10
®

® 0 Onko vaikutus ollut: myonteista [_] kielteista [_]

4. Kuinka paljon vertaistukiryhmassé k&yminen on vaikuttanut selviytymiseesi
arkielaman tilanteista? (10 = Erittain paljon, 0 = Ei ollenkaan)
10
®

® 0 Onko vaikutus ollut: myonteista [_] kielteista [_]



5. Kuinka paljon vertaistukiryhméssa kdyminen on vaikuttanut selviytymiseesi
sosiaalisissa vuorovaikutustilanteissa? (10 = Erittéin paljon, 0 = Ei ollenkaan)
10
®

e 0 Onko vaikutus ollut: myonteista [_] kielteista [_]

6. Kuinka paljon vertaistukiryhméssa kdyminen on vaikuttanut siihen, miten yk-
sindiseksi tunnet itsesi? (10 = Erittain paljon, 0 = Ei ollenkaan)
10
®

® 0 Onko vaikutus ollut: myonteistd [_] kielteista [_]



7. Kuinka paljon vertaistukiryhmasséd kdyminen on vaikuttanut siihen, miten oi-
keudenmukaisesti koet itseasi kohdeltavan? (10 = Erittain paljon,
0 = Ei ollenkaan)
e 10

® 0 Onko vaikutus ollut: myonteistd [_] Kielteista [ ]

8. Mita koet vertaistukiryhman sinulle antaneen? Vastaa omin sanoin. (Jos
koet kirjoittamisen vaikeaksi, voit myds antaa vastauksesi suullisesti so-
vittuna ajankohtana.)




9. Mitd ideoita tai ehdotuksia sinulla on vertaistukiryhman jatkolle?

KIITOS VASTAUKSISTASI! Tiedot kasitellaan taysin luottamuksellisesti.

Erittain ldmmin kiitos myds osallistumisestasi vertaistukiryhmaan ja opinnayte-
tydomme mahdollistamisesta. Oli hienoa tehda yhteistyoté kanssasi!

- llona ja Maija -



LIITE 4

Késiteltavia aiheita ja kysymyksid AS-vertaistukiryhméaén liittyen

28.3.2007

e miké& on opinndytetyon tarkoitus?

o

O

O

mika on kunkin tahon (AUNE-hanke, Samdy, AS-henkil6t) tavoit-
teet ja odotukset tydn suhteen?

onko tarkoitus vertaisryhmén perustaminen yleisesti vai esim.
ryhmaléisten yksilollisen kehityksen tukeminen

tutkitaanko miten ryhmalaiset ja heidan elamansa on muuttunut
vertaistukiryhmén aikana vai esim. minkalainen on hyvé vertais-
tukiryhma

e millainen alku- ja loppukyselykaavakkeen tulisi olla?

o

mité asioita halutaan tiet& ja tutkia?

e minkalaiset toimintatavat ja -mallit ryhmalla tulisi olla?

(@]

keskustelu?

luennot ja alustukset?
vierailut?

toiminnallisuus ja harrasteet?
mikéa taho kustantaa?

kohderyhmé — diagnoosilla vai ilman?
sukupuoli?

ika?

osallistujien lukumaara?

avoin vai suljettu ryhméa?

mika taho kokoaa ryhman?

jatkuuko ryhmén toiminta opinndytetyon jalkeen?

e ohjaajan rooli ryhmassa?

@)
@)

tarkka suunnittelu ja alustukset?
kevyt ohjailu ja keskustelun sujumisen avustaminen, aiheiden oh-
jailu?

e kokoontumiset

©)
@)
©)
@)
@)

kokoontumiskertojen maara?

kuinka usein kokoontumisia (1-2/kk)?
kokoontumispaikka?

ajankohta (illalla/viikonloppuisin)?
pidetadnko kesélla kokoontumisia?

e mihin tahoon voi ottaa yhteyttd ongelmatilanteissa?



LIITES

Hei, sina aikuinen, jolla on Aspergerin oireyhtyma!

Porissa on vihdoin alkamassa kauan toivottu vertaistukiryhma yli 18-vuotiaille
Asperger-miehille ja -naisille. Vertaistukiryhman tarkoituksena on saada
mahdollisuus kokemuksien ja ajatuksien jakamiseen muiden Asperger-
henkildiden kanssa. Ryhmassa on tarkoitus kasitella aiheita, jotka liittyvat
aikuiselaman teemoihin. Kyseessa ei ole siis hoidollinen ryhma, vaan toimin-
ta perustuu tuen saamiseen ja jakamiseen samankaltaisessa tilanteessa ole-

vien kanssa.

Kaikki tapaamisissa kaydyt keskustelut ovat luottamuksellisia. Odotuksia ja
kokemuksia kysellaan ryhman aloitus- ja lopetusvaiheessa. Taman tarkoituk-
sena on keraté tietoa vertaistukiryhméan toiminnan suunnittelemiseksi eteen-
pain. Nama tiedot hyddynnetaan luottamuksellisesti ryhman vetajien sosio-

nomi (AMK) — koulutuksen opinnaytetydssa.

Ryhméan kokoontumiset alkavat viikolla 22. Ajankohdat sovitaan mydhemmin
osallistujien toiveet huomioon ottaen. Tarkoituksena on pitda 6-8 henkilén
kanssa 10 kokoontumiskertaa, joihin toivotaan sitoutumista. Jos vertaistukea
haluavia on runsaasti, on mahdollista, ettd ryhma jatkaa toimintaansa avoi-
mena ryhméana esimerkiksi Satakunnan Autismi, MBD- ja Dysfasiayhdistys
SAMDY ry:n puitteissa.

Vetdjien lisdksi vertaistukiryhman suunnitteluun ja mahdollistamiseen ovat
osallistuneet AUNE-hankkeen Birgit Vuori-Metsaméki, SAMDY ry:n Saara
Korkeamé&ki ja Satu Takala sek& Porin mielenterveyskeskuksen psykologi

Janne Sihvonen.

Ryhma kokoontuu noin 2 tuntia kerrallaan SAMDY ry:n tiloissa osoitteessa

Valtakatu 7 ¢ 36, 28100 PORI. Ryhmé&én osallistuminen on maksutonta.



Tiedustelut ja ilmoittautumiset 15.5. mennessé ryhman vetgjille. Ota rohkeas-
ti yhteytta!

llona Niemenoja Maija Rintamaa
ilona.niemenoja@samk.fi maija.rintamaa@ samK.fi
p. 040 - p. 040 -



LIITE 6
Heil

Vertaistukiryhman kokoontumiset ovat alkamassa! Hienoa, etta olet mukana!

Ensimmainen kokoontumiskerta on torstaina 14.6.2007 klo 18.00—20.00. Kokoontu-
miskerrat ovat jatkossa kerran viikossa samana viikonpaivana samaan kellonaikaan.
Viiden kokoontumiskerran jalkeen on kahden viikon tauko, jonka jalkeen ovat loput
viisi kokoontumiskertaa. Kokoontumiskerrat ovat 14.6., 21.6, 28.6., 5.7., 12.7., 2.8.,
9.8.,16.8., 23.8. ja 30.8.2007. Yhteensa kokoontumiskertoja on siis kymmenen. En-
simmaisella kokoontumiskerralla tutustumme toisiimme kahvittelun merkeissa ja

suunnittelemme tulevia tapaamiskertoja ja niiden aiheita.

Ohessa on kyselylomake, joka on osa opinnaytetyétdamme sosionomi (AMK) — opin-
noissamme. Opinndytetydmme tarkoituksena on selvittaa vertaistukiryhméan hyotyja,
jotta vertaistukiryhmat jatkuisivat tulevaisuudessa. Toivoisimme, etté tuot lomakkeen

taytettynd ensimmaiselld kokoontumiskerralla.

Mukana on myos kartta vertaistukiryhmén kokoontumistiloihin SAMDY ry:n toimis-
tolle osoitteeseen Valtakatu 7 ¢ 36, 28100 Pori. Ulko-ovi on sisapihalla. Paina Hengi-
tys-/Selkayhdistyksen summeria. Jos et 16yda paikalle helposti, niin voit soittaa alla

oleviin numeroihin, niin tulemme kadulle vastaan.



Jos Sinulla on jotain kysyttdvaa ennen ensimmaistd tapaamiskertaa, niin ota meihin
rohkeasti yhteyttd. Ensimmaisté tapaamista odottaen:

llona Niemenoja Maija Rintamaa

ilona.niemenoja@samKk.fi maija.rintamaa@samk.fi

040- 040-



mailto:ilona.niemenoja@samk.fi
mailto:maija.rintamaa@samk.fi

IEM

Kuvassa porttikaytava, josta padsee sisapihalle



LIITE 7a

Vertaistukiryhman kokoontumisten aiheet ja sovitut sdannét

Aiheet

(14.6. Tutustuminen)

21.6. Vuorovaikutusongelmat

28.6. Opiskelu- ja tydymparistdssa toimiminen

5.7. Ajankayton ongelmat

12.7. Sosiaalinen erilaisuus

2.8. Muutosten ja epdvarmuuden sietdminen

9.8. Mielenterveysongelmat

16.8. Parisuhdeasiat ja seksi

23.8. Mahdollisuus omakustanteiseen toiminnalliseen kertaan
30.8. Paatds

Sovitut saannot

1. Luottamuksellisuus

2. Kuunteleminen

3. Tasa-arvoisuus, toisten kunnioitus ja arvostus
4. Vapaus

5. Ei késitelld uskontoa ja politiikkaa



LITE 7b

Vertaistukiryhman kokoontumisten aiheet
Aiheet
(14.6. Tutustuminen)

21.7. Vuorovaikutusongelmat
e ryhmaéssa toimiminen
yksityiskohtiin takertuminen
elekielen ymmaértamisen vaikeus
asioihin juuttuminen
”small talk” vaikeaa
ihmisarkuus
tutustuminen uusiin ihmisiin ja kontaktinotto vaikeaa

28.7. Opiskelu- ja tydympaéristossa toimiminen

5.8. Ajankaytdn ongelmat

e rutiineista irtipddseminen

e passiivisuus, saamattomuus

e erakoituminen” — netissd ja tv:n ddressd “roikkuminen”
» mitd muuta tilalle?
» mitd AS-aikuiset ovat ennen néitd tehneet?
» miten tutustua toisiin?

e vuorokausirytmi?
» miksi rytmin tulisi olla tietynlainen?
» yolla voi olla vahemman &rsykkeitd

12.8. Sosiaalinen erilaisuus
e hyvaksytyksi tuleminen
e vadrinymmarretyksi tuleminen
» kenen tulisi joustaa?
miné&-keskeisyys
e empatiakyvynpuute (joskus)
kirjakielellda puhuminen

» ASENNE!
» ONGELMAKESKEISYYS?!

2.9. Muutosten ja epdvarmuuden sietdminen
e sosiaalisissa suhteissa
e ympaéristossa
e aistiarsykkeissa

> VINKKEJA TOISILLE!



9.9. Mielenterveysongelmat

pelot

unet

laékitys

mieliala

stressi

masennus

”Tulenko hulluksi?” —tunteet/ajatukset
liikunta/ulkoilu

terveellinen ruokavalio

ravintolisat (omega3)

16.9. Parisuhdeasiat ja seksi

suhtautuminen seksiin — sen korostaminen/vaheksyminen
yhdessa asuminen
lasten hankkiminen
tutustuminen
» mista loytaisin?
nettisuhde, -palstat
onko kummallinen jos ei seurustele?

ldheisyys, vieressdolo
» jos ne ahdistavat?
miten toimia turhautuneena, riitatilanteissa, erotessa?
seksid on myos ilman parisuhdetta, irtosuhteita, suhdetta ylip&a-
taan...
seksuaalineuvoja

23.9. Mahdollisuus omakustanteiseen toiminnalliseen kertaan

keilaus tms.

ruokailu

elokuva

jos ei toiminnallisuutta, niin keskustelua, jos jonkun aiheen ka-
sittely on jaanyt kesken

30.9. Paatos

keskustelua kokoontumisista
» mitd hyotyd/haittaa?
» oliko kivaa/kamalaa?
» anti ylipaataan?
» kannattaako jatkaa?
jatkon miettiminen
» SAMDY:n tiloissa kokoontuvien tulisi olla jasenia
» jatketaanko “omalla” ryhmalla?
» avoin/suljettu?
> erillinen vetdjd/joku ryhmaldinen vetjéaksi?



