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Autismin kirjon oireyhtyma lapsella tai nuorella vaikuttaa suuresti koko perheen
elamaan ja toimintaan. Autismi- ja Aspergerliitto ry:n kouluttamat vertaisperheet
auttavat autismin kirjon lapsen saanutta perhetta selviaméén arjessa ja antavat
keinoja autistisen lapsen auttamiseen ja tukemiseen.

Opinnaytety6ssani selvitin Autismi- ja Aspergerliiton kouluttamien vertaisperheiden
kokemuksia vertaisperheina toimimisesta seka heidan ajatuksiaan toiminnan kehit-
tamisesta. Lisaksi selvitin kuinka paljon yhteydenottoja vertaisperheet saavat tu-
kea hakevilta perheiltéa. Opinnaytetyoni tarkoituksena oli tutkia, miten vertaisperhe-
toimintaa voitaisiin kehittaa ja miten tietoisuutta toiminnasta voitaisiin lisata.

Opinnaytetyoni teoreettisessa viitekehyksesséa kasittelen autismin kirjoa ja autis-
min kirjon kehityshairidisen lapsen syntyman vaikutusta perheen elamaan ja sen
suhteisiin. Lisdksi selvennan mita vertaistuki on ja minkalaisin muodoin sita jarjes-
tetdan. Suoritin tutkimukseni laadullisena tutkimuksena, jossa aineistonkeruume-
netelmana kaytin teemahaastatteluja. Haastateltavina toimivat Autismi- ja Asper-
gerliiton vertaisperheet.

Tutkimustuloksista selvisi, etté vertaisperhetoiminta on yhteytta ottavien perheiden
kuuntelemista, kaytanndén neuvojen antamista seka opastusta yhteyskunnan tar-
joamista palveluista. Haastatteluista ilmeni, etta tarkeinta vertaisperheiden anta-
massa tuessa on kokemusten jakaminen. Vertaisperheiden kokemuksista syntynyt
tieto on arvokasta ja hyodyllista, joiden avulla he voivat auttaa muita perheita sel-
viytymaan arjestaan helpommalla. Haastatteluista tuli esille myos, etta tietoisuus
vertaisperheistd on heikkoa, eikd heitd hyddynnetéa tarpeeksi. Kehittamisehdotuk-
siksi ehdotettiin tietoisuuden lisaamista vertaisperhetoiminnasta sosiaali- ja terve-
ysalan ammattilaisten keskuudessa seka tulostettavan esitteen jakamista autismi-
diagnoosin antamisen yhteydessa lapsen vanhemmille.
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The basis of this thesis was to explore the functioning of peer support families
trained by The Finnish Autism and Asperger Organization. The purpose of the the-
sis was to examine how peer support families work, how the peer support family
program could be improved and how to increase the awareness of this activity.

Autistic spectrum disorder of a child remarkably affects a family’s life and can be
very difficult to deal with. That is why The Finnish Autism and Asperger Organiza-
tion have trained families who have had an autistic child themselves. These peer
support families are helping families with an autistic child to manage in everyday
life and they are giving support to autistic children and their parents.

The study was carried out as a qualitative research. The material of the thesis was
collected through theme interviews with six peer support families of The Finnish
Autism and Asperger Organization. In these interviews, families had the opportuni-
ty to tell about their experiences of acting as a peer support family.

The reports of interviewees established that operating as a peer support family is
to provide practical advice and information about the social services provided by
society to families with autistic children. The knowledge about autistic spectrum
disorder in practice is the most important thing peer support families can pass to
the other families. The interviews brought out also that information about the sup-
port does not always reach the families in need. To improve the awareness about
the peer support family activity, health care and social work professionals should
share information booklets to families whose children was diagnosed with autistic
spectrum disorder.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydssani kasittelen Autismi- ja Aspergerliiton kouluttamien vertaisperhei-
den kokemuksia vertaisperheind toimimisesta. Tekemissani haastatteluissa tie-
dustelen myds onko heilla itsellaén kehittamisehdotuksia kyseisesta toiminnasta.
Lisaksi selvitdn minkalaisessa tietoisuudessa vertaisperheet kokevat vertaisperhe-
toiminnan olevan ja miten tietoisuutta voitaisiin parantaa entisestaan sosiaali- ja

terveysalan ammattilaisten seké tukea tarvitsevien perheiden keskuudessa.

Opinnaytetyoéssani perehdyn tarkemmin autismin kirjoon. Teoriaosassa selvennén
mita tarkoittavat autismi, Aspergerin oireyhtyma, disintegratiivinen kehityshairi6 ja
Rettin oireyhtyma, seka kerron pienimuotoisesti autismikirjon henkilon kuntoutuk-
sesta. Edellisten liséaksi opinnaytetyéssani selvennan miten lapsi, jolle on diag-
nosoitu jokin autismin kirjon kehityshairidista, vaikuttaa perheen elamaan ja sen
sisdisiin suhteisiin. Otan tarkastelun kohteeksi perheen toiminnan, vanhemmuu-
den seka sisarussuhteet. Lisdksi avaan teoriaosassa mita vertaistuki tarkoittaa,
mita se sisaltda sekd minkalaisin muodoin sita yleisimmin jarjestetaan. Opinnayte-
tyon lopussa kerron tutkimustuloksista seka niistd syntyneistd johtopaatoksista.
Tutkimuksen suoritin laadullisena tutkimuksena, jonka haastattelut suoritin kesalla

2014. Tulosten analysoinnin tein saman vuoden syksylla.

Autismi- ja Aspergerliiton vertaisperheet ovat vahan tutkittu aihe, minka vuoksi
opinnaytetyoni aihe on tarkea. Opinnaytetydni yhtena tavoitteena on selvittéaa, mi-
ten vertaisperheiden antamaa apua voitaisiin hyédyntaa nykyista paremmin. Van-
hemmat, joille on syntynyt jokin autismikirjon kehityshairion omaava lapsi, ovat
usein hyvin sekasortoisessa ja toivottoman tuntuisessa tilanteessa autismidiag-
noosin saatuaan. He ovat usein epatietoisia siitd, miten arjesta pystytaan selviy-
tymaan autistisen lapsen kanssa perheen kaikkia osapuolia tyydyttavalla tavalla.
Talloin vertaisperheiden antama tuki vanhemmille on ensiarvoisen tarkeaa ja sita
on hyva tarjota heille mahdollisimman pian heti diagnoosinannon jalkeen. Vertais-
perheet voivatkin antaa tuettaville perheille kaytdnnén kokemuksesta syntyvaa
arvokasta tietoa, jota heidan ei ole mahdollista saada muulta taholta tietoonsa.

Taméan tiedon tarkoitus on auttaa ensisijaisesti perheen autismin kirjon lasta ja sita



kautta perheen muita osapuolia antamalla kaytannon vinkkeja ja ohjeita. On kui-
tenkin hyva tiedostaa, etta vaikka vertaisperheista suurimmalle osalle autismidiag-
noosin saaneille perheille on hyotya, kaikki eivat sita valttamatta kuitenkaan tarvit-
se. Tama ei kuitenkaan tarkoita sitd, ettei vertaisperheiden tarjoamaa tukea tulisi
tarjota yleisesti kaikille autismin kirjon diagnoosin saaneille perheille, vaan pain-
vastoin kaikille tulisi antaa samat mahdollisuudet ja tiedot hakea tukea kokiessaan

sille tarvetta.



2 AUTISMIN KIRJO

Tassa opinnaytetytssa autismin kirjo on tarkedssa osassa, silla Autismi- ja Asper-
gerliiton kouluttamien vertaisperheiden lapsilla on jokin autismin kirjon oireyhtyma.
Talloin vertaisperheilla on omaa kaytannonkokemusta nimenomaan autismista ja
sen erilaisista oireyhtymistd. Tassa luvussa avaan autismin kirjon oireyhtymia ja
selvennan mita niihin kuuluu ja miten ne ilmenevat, jotta lukijan olisi mahdollista
ymmartaa, mita autismin kirjon oireyhtymat tarkoittavat ja mitd ne vaativat perheel-
td. Kerron myds pienimuotoisesti autismin kirjon henkilon kuntoutuksesta, mutta
koska opinnaytetyoni aiheena ei ole kuntoutus, avaan vain hieman perusasioita
enka perehdy asiaan sen syvemmin. Autismikirjon tuntemuksen kannalta pieni

lisatieto kuntoutuksesta voi kuitenkin olla paikallaan.

Autismin kirjon oireyhtymat ovat neurobiologisia keskushermoston kehityshairigita,
jotka vaikuttavat yksilon kayttaytymiseen ja vuorovaikutukseen (Malm 2004, 219).
Autismia ei ole pidetty enda pitkaan aikaan autismia koskevan tiedon kehittymisen
my0ta psykoosina, vaan laaja-alaisena kehityshairiona (Ikonen 1998, 61). Autismi
on moniulotteinen syndrooma ja autismin kirjoon kuuluvat yleisimmat oireyhtymat
ovat autismi, Aspergerin oireyhtyma, disintegratiivinen kehityshairié ja Rettin oi-
reyhtyma (Autismi- ja Aspergerliitto ry). Suomesta autismin kirjon henkil6ita |6ytyy

arviolta noin 54 000 ihmista ja heista autistisia on noin 11 000.

Autismin kirjon oireyhtyma huomataan lapsella yleenséa siind ikédvaiheessa, kun
hanen kuuluisi alkaa opetella vuorovaikutustaitoja (Autismin kirjo 9.3.2011). Au-
tismin kirjoon kuuluvat henkilét on diagnosoitu alykkyydeltdén ja kehitystasoltaan
hyvin erilaisiksi ja heista |6ytyy yksiloita aina vaikeasti kehitysvammaisista huippu-
lahjakkaisiin asti (Ikonen 1998, 61).



2.1 Autismi

Autistiseksi henkiloksi diagnosoidulla henkil6lla on selvimmaét ja autismille tyypilli-
simmaét diagnostiset kriteerit (lkonen 1998, 61). Autistisen henkilon ajattelu, koke-
mukset, tunne-elama ja ympariston kokeminen ovat erilaisia kuin muilla ihmisilla
(Toimintarajoite). Autismi huomataan yleensa ennen 1-2 vuoden ikaa, silla autisti-
nen lapsi kehittyy eri tavalla kuin muut ikdisensa lapset. On tarkeaa huomata, etta
autismi on synnynndinen ja elinikdinen oireyhtymda, mutta sen ilmenemistavat voi-
vat kuitenkin ajan kuluessa muuttua. Autistisilla henkilGilla esiintyy autismin lisaksi
usein samanaikaisesti myds muita liitinnaisongelmia, kuten kehitysvammaa, epi-

lepsiaa ja kuulo- tai ndkévammaa (lkonen 1998, 54).

Autismi vaikuttaa kykyyn olla yhteydessa toisiin ihmisiin, sekd normaaliin puheen-
ja kielenkehitykseen (lkonen 1998, 311). Autistisilla henkil6illa sanallisten viestien
sailyttaminen muistissa on heikkoa, mika aiheuttaa suuria ongelmia kommunikoin-
nissa. Lisdksi heidan aistitoimintonsa ovat erilaiset kuin muilla ihmisilla, minka
vuoksi heilla esiintyy epatavallisia reaktioita aistiarsykkeisiin. Autismille on tyypillis-
td myos rajoittunut, toistava ja kaavamainen kayttaytyminen, kuten esimerkiksi
kaiken kattava syventyminen yhteen mielenkiinnon kohteeseen tai pakonomainen
tarve noudattaa tiettyja rutiineja. Ei ole mydskaan olemassa vain yhdenlaista au-
tismia, silla edella mainitut ongelmat esiintyvat eri yksil6illa erilaisina yhdistelmina

ja erilaisin vaikeusastein. (mts. 53.)

Autistiset henkilot voidaan jakaa Ikosen (1998, 56—57) mukaan kolmeen ryhméaéan

sosiaalisen kayttaytymisensa perusteella:

1. Eristaytyviin, jotka tarvitsevat paljon muiden apua ja huolenpitoa, ja joi-
den on vaikea sopeutua elamaan muiden ihmisten kanssa.

2. Passiivisiin, joilla on kehittyneemmat taidot kommunikoinnissa ja kyvyssa
oppia seka hallita kayttaytymistdan kuin eristaytyvilla, ja jotka pystyvat
suhteellisen itsendiseen vuorovaikutukseen ja toimintaan ympariston
kanssa.

3. Aktiivisiin ja erikoisiin, joiden ongelmat ovat lievempia verrattuna edelli-
siin ryhmiin. Heille on tunnusomaista vaikeus tunnistaa sosiaalisen kans-

sakaymisen lainalaisuuksia, mink& vuoksi heidat ndhdaan usein estotto-
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mina ja hadmmentavina itsekeskeisen kaytoksensa vuoksi. Tahan ryh-

maan kuuluvia ei aina edes tiedosteta autistisiksi henkiloiksi.

Autistisella henkilolla sosiaalisia ongelmia aiheuttaa eniten kyvyttdmyys tunnistaa
toisen ihmisen mielenliikkeitd ja sosiaalisen kanssakaymisen pelisdantja (Ikonen
1998, 57). Autistisilla henkildilla kyky ymmartaa toista ihmistéa ja h&nen mielenliik-
keitéd&n, tunteitaan, ajatteluaan ja tahtoaan voi olla huonosti kehittynyt, tai se voi
puuttua kokonaan. Heidén on vaikeaa tulla toimeen ymparistossaan sosiaalisten

ongelmiensa vuoksi ja heidan kayttaytymisensa on jaykkaa, toistavaa ja egoistista.

Autistisilla henkil6illa on usein oma rajoittunut sisainen mielikuvitusmaailma, jonka
vuoksi heilld on toistavaa toimintaa ja/tai yksipuolisia kiinnostuksen kohteita (Iko-
nen 1998, 67). Autistinen henkild elad ikdan kuin omassa maailmassaan, eika nain
ollen ymmarra miten meidan tuntemassamme maailmassa pitéisi elda ja toimia.
Talléin heidan on myds vaikeaa ymmartaa syy-yhteyksia asioiden valilla, jolloin he
eivat ymmarrad muiden ihmisten tekojen ja kayttaytymisen syita. (mts. 309.)

Useimmilta autistisilta henkil6iltd puuttuu spontaanius, aloitekyky ja luovuus va-
paa-ajan suunnittelussa (Ikonen 1998, 63). Tama merkitsee sita, etta heilla on
usein myds vaikeuksia ideointia, soveltamista ja paatoksentekoa vaativissa toissa,

vaikka tehtavat vastaisivat heidan kapasiteettiaan.

2.2 Aspergerin oireyhtyma

Aspergerin oireyhtyma on samankaltainen kehityshairié kuin autismi, mutta oireet
ovat lievempid, eivatka yhta ilmeisia ensimmaisten elinvuosien aikana (Gillberg
2001, 25). Taman vuoksi Aspergerin oireyhtyma diagnosoidaan usein vasta kou-
lussa (mts. 16). On arvioitu, ettd noin joka sadannella lapsella on Aspergerin oi-
reyhtyma (Huttunen 28.6.2013).

Aspergerin oireyhtymalle on tyypillistéa vaikeus ymmartaa toisten ihmisten tunneti-
loja, josta seuraa kommunikaatio-ongelmia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Li-

saksi sille on ominaista erilaiset kaavamaiset kayttaytymistavat. Aspergerin oireyh-
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tyman henkil6illa on tyypillista silmiin katsomisen vélttely, seka vaikeus ymmartaa
huumoria ja jakaa iloa toisten ihmisten kanssa. Lisaksi Aspergerin oireyhtyméan
omaavilla henkilGilla esiintyy usein liikunnallista kompelyytta, seka heidan puheen-
sa rytmi, sointi ja painotukset voivat kuulostaa oudoilta. (Huttunen 28.6.2013.)

Aspergerin oireyhtymén oireiden voimakkuus vaihtelee hyvin lievasta aina vakava-
asteiseen. Oireyhtymaa ei voi tunnistaa pelkastdédn ihmisen ulkoné&osta, silla oi-
reyhtyma tulee esille henkilon kayttaytymisessa. (What is Asperger syndrome?.)
Edella kuvattujen ongelmien vuoksi Aspergerin oireyhtyméan henkil6illa on usein
vaikeuksia luoda ikddnsa vastaavia ystavyys- tai parisuhteita. Toisin kuin autis-
missa, Aspergerin oireyhtymassa ei kuitenkaan ilmene merkittavasti jalkeenjaa-
neisyytta kielellisten ja alyllisten toimintojen kohdalla. Painvastoin Aspergerin oi-
reyhtyman diagnosoidut lapset ja nuoret ovat alyllisesti keskimaarin normaaleja ja

usein myos jopa lahjakkaita. (Huttunen 28.6.2013.)

2.3 Disintegratiivinen kehityshairi6

Disintegratiivisessa kehityshairiossa lapsen kehitys vaikuttaa etenevan normaalisti
aina 3-4-vuotiaaksi, jonka jalkeen kehityksessé seuraa taantuminen. Lapsen ko-
konaisvaltaisen tilan heikkeneminen tapahtuu muutaman kuukauden sisalla. Ta-
man seurauksena kielellisen ilmaisun ja vastaanottamisen kyky kadotetaan ja
nonverbaalinen viestintdkyky ja sosiaaliset taidot menetetadn. Lisaksi lapselta ka-
toaa kyky hallita virtsarakon ja suolen toimintaa, hanen motoriset taitonsa heik-
kenevat seka hanellda ilmenee ylivilkkautta ja levottomuutta kayttaytymisessa.
(Gillberg 2000, 29-30.)

Taantumiskausi kestaa noin vuoden, minka jalkeen disintegratiivista kehityshairio-
td on hyvin vaikea erottaa autismista. Taman jalkeen tilanne vakiintuu eikd huo-

mattavia muutoksia enaa tapahdu. (Childhood disintegrative disorder 9.10.2014.)
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2.4 Rettin oireyhtyméa

Rettin oireyhtyma on erittain harvinainen neurobiologinen oireyhtyma ja sen esiin-
tyvyys on keskimaarin noin yhdella 10 000-15 000:sta (Rettin oireyhtyméa). Oireyh-
tyma aiheuttaa vaikeaa monivammaisuutta ja sitd tavataan paaosin ainoastaan

tytdilla ja naisilla (What is Rett Syndrome?).

Rettin oireyhtyméssé vauvaidn kehitys nayttaa etenevan jokseenkin normaalisti,
mutta noin puolivuotiaasta alkaen motorinen kehitys alkaa hidastua. Kehityksen
yleinen taantuminen taas alkaa 6-36 kuukauden idssa. Taantuman ensimmainen
vaihe tapahtuu usein nopeasti ja aiheuttaa jo opittujen puhetaitojen héavidmisen ja
kasien kayttotaidon heikkenemisen tai kokonaan katoamisen. Ensimmaisen taan-
tumisvaiheen jalkeen seuraa hitaampi taantuminen, jolloin motoristen taitojen koh-
dalla saattaa tapahtua heikkenemista. On kuitenkin myds mahdollista, ettd karke-
an motoriikan osalta taidot voivat jopa hieman parantua tdman vaiheen aikana.
Joillakin Rett-henkil6illa toisen taantumavaiheen jalkeen voi olla myds my6hempi
taantumavaihe, jolloin liikuntakyky saattaa havita kokonaan. (Autismi- ja Asperger-

liitto ry.)

Rett-henkilot ovat usein kokonaan puhekyvyttomia tai he kayttavat vain muutamia
puheilmauksia. Monilla heistéd on myds todettu epilepsia ja muita tyypillisia lisdoi-
reita ovat jasenten kankeus, kasimaneerit, skolioosi ja hyperventilaatio. (Autismi-

ja Aspergerliitto ry.)

2.5 Autismikirjon henkilén kuntoutuksesta lyhyesti

Kuten edellisista kappaleista tuli ilmi, autismin kirjon henkil6illa esiintyy ongelmia
niin toimintakyvyn heikkenemisessa kuin sosiaalisessa kanssakaymisessa. Erilai-
set kuntoutusmenetelmat ovatkin yksi tarkeimpia autismin kirjon lapsen kehitysta
tukevia ja arkea helpottavia keinoja. Yleensa niissa kiinnitetdan huomiota erityises-
ti kommunikointiin, sosiaalisten taitojen edistamiseen sekd oman kayttaytymisen
saatelyn vahvistamiseen. Kuntoutusmenetelmia on paljon ja niita yhdistellaan jo-

kaisen yksilon tarpeiden mukaan. Tarkeda kuitenkin on, ettd lapsen perhe ja ha-
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nen kanssaan paivittain tekemisissa olevat henkilot tekevét yhteistyota ja omaavat
yhteiset nakemykset kaytossa olevista toimintamalleista, jotta kuntoutuksesta olisi
mahdollisimman paljon hyotyd. (Koskentausta, Sauna-aho & Varkila-Saukkola
27.2.2013.)

Kuntoutusta toteutetaan yhdessd autismin kirjoon perehtyneen ammattilaisen
kanssa. Se on hyvin suureksi osaksi arjen harjoittelua, jonka tavoitteena on mah-
dollisimman itsenainen selviytyminen. Kuntoutuksessa etsitaan autismikirjon hen-
kilolle kommunikointitapa, jonka avulla han tulee ymmarretyksi ja pystyy ilmaise-
maan itseddn. Kommunikointikeinoina voidaan kayttaa esimerkiksi kuvia, esineita
tai viittomia. (Autismi- ja Aspergerliitto ry.) Lisaksi kuntoutuksessa voidaan kayttaa
erilaisia menetelmia aina musiikkiterapiasta sosiaalisten tarinoiden kerrontaan.
Koska autismin kirjon henkildiden oireiden vaikeusasteet vaihtelevat kuitenkin hy-
vin laajasti, kaytettavat menetelmat valitaan aina kunkin yksiloin tarpeiden mu-
kaan. Yhteista kuitenkin monelle menetelmaélle on pyrkimys tilanteiden ennakoimi-
seen ja niihin etukateen valmistautumiseen. (Koskentausta, Sauna-aho & Varkila-
Saukkola 27.2.2013.)

Osalle autismin kirjon henkil6istd, ja heista etenkin autistisille henkildille, voi olla
hyotya myos strukturoidusta eli jasennellystd ymparistésta. Strukturoidussa ympéa-
ristossa asetellaan nakyville vihjeita, joiden tehtavana on ilmaista, mita on tarkoi-
tus kulloinkin tehda. Vihjeet siis ilmaisevat mita tehdéaéan, missa, kenen kanssa,
miten kauan ja mita kyseisen toiminnan jalkeen tehdaan. Strukturoidussa ympaéris-
tossd kommunikaation apuna voidaan kayttdd esimerkiksi kuvia ja vareja. (Autis-

mi- ja Aspergerliitto ry.)
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3 AUTISMIN KIRJON DIAGNOOSIN SAANEEN LAPSEN
VAIKUTUS PERHEEN ELAMAAN

Terveyden- ja sosiaalihuollon asiakas voi olla perhe, jolloin asiakkaaksi kasitetaan
yhta aikaa seka lapsi ettd hanen perheensda (Waldén 2006, 37). Nyky-
yhteiskunnassa perhemuodot ovat moninaistuneet ja niihin liittyvat erilaiset vaihto-
ehdot ovat normalisoituneet. Yleisimmin perhe maaritellaén kuitenkin siten, etta
sen lahtokohtana on parisuhde ja siihen syntyvat lapset. (Kinnunen 2006, 12—-13.)
Tassa luvussa keskityn pohtimaan, miten autismin kirjon diagnoosin saanut lapsi
vaikuttaa ydinperheen toimintaan, vanhemmuuteen ja sisarussuhteisiin. Ydinper-
heella tarkoitan tdssd yhteydessa autismin kirjon diagnoosin saaneen lapsen

kanssa asuvia vanhempia seka hanen sisaruksiaan.

3.1 Autismikirjon tuomat muutokset perheen toimintaan ja ilmapiiriin

Lapsen autismin kirjon oireyhtyma merkitsee perheelle yleensa sita, ettd seka
vanhempien, ettd sisarusten on muutettava elamaansa kokonaisvaltaisesti (Gill-
berg 2000, 76—77). Perhe kokee tilanteessa psyykkista, sosiaalista ja joskus jopa
fyysista rasitusta ja perhetilanne autismin kirjon lapsen ymparilla voi muuttua hel-
posti sekasortoiseksi. Vammaisen lapsen myotd perheeseen tulee myds enem-
man jarjestelykysymyksia kuin normaalin lapsen kanssa tulisi, mik& vaikuttaa per-
heen toimintaan ja tehtaviin. Perheenjasenten hyvinvoinnin ratkaisevana tekijana
on kuitenkin aina perheen tarpeiden tyydyttdminen riippumatta siitd, onko per-
heessa vammainen lapsi vai ei. (Nurmi & Salmela-Aro 2001, 86—90.) Nain ollen
yksittdisen perheenjasenen sairaus tai vamma ei esta hyvinvoivan perheen syntya
(Waldén 2006, 38).

Vammaisen lapsen syntyméa perheeseen ei voi kuitenkaan olla vaikuttamatta koko
perheen toimintajarjestelmaan, silla perhe joutuu tallaisessa tilanteessa jossain
maarin elamaan vammautuneen lapsen ehdoilla. Vammautuneen lapsen kanssa
perheenjasenet joutuvat toimimaan erilaisissa tehtavissa esimerkiksi lapsen etujen

valvojana, kuntouttajana seka sairaanhoitajana. (Waldén 2006, 39-40.)
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Neurologisesti vammaisen lapsen perheessa perheen ilmapiirin merkitys korostuu
entisestaan. Hyvinvoivan perheen on helpompi mukautua lapsen vammaisuuden
aiheuttamiin elamé&nmuutoksiin, kuin sellaisen jossa on jo ennestaan paljon ristirii-
toja. Ristiriitaisessa perheesséa vanhemmat eivét jaksa tai osaa ndhdéa vammaisen
lapsensa erityistarpeita perheen muiden ongelmien keskella. Tall6in perheen il-
mapiiri voi muuttua sairauskeskeiseksi tai vammaisuutta korostavaksi, perheen
osapuolten samalla véltellessa kipeita tunteitaan. Hyvin toimivassa perheessa
vammaisuus taas kohdataan yhdessa ja sen hyvaksyminen kdy helpommin. Tal-
|6in perhe elda suhteellisen normaalia lapsiperheen elamaa lapsen vammaisuu-
desta huolimatta. (Waldén 2006, 38.)

Tutkimuksia autismin ja autismikirjon diagnoosin vaikutuksesta perheeseen on
tehty muutamia. Yksi néistd on Siitarin ja Tuomisen tekema opinnaytetyona tehty
kirjallisuuskatsaus Perheen sopeutuminen leikki-ikdisen lapsen autismiin — Hoi-
tonetti (2013). Tutkimuksen tuloksista ilmenee, ettd autismi vaikuttaa perheen ar-
keen lisaamalla perhe-elaman haasteita ja perheen sopeutumiseen vaikuttavat
perheen omat voimavarat seka perheen saama ulkopuolinen tuki. Siitarin ja Tuo-
misen tutkimuksen tulokset tukevat tdman opinndytetytn teoriaosaan kerattyja

tietoja.

3.2 Vanhemmuus autismin kirjon lapsen perheessa

Vanhemmuus opitaan kokemusten kautta, eikd kukaan selvia siitd ilman huolen,
pelon, neuvottomuuden tai syyllisyyden kokemuksia — oli perheessa vammainen
lapsi tai ei. Lapsen vammaisuuden toteaminen voi kuitenkin olla yksi raskaimmista

vanhempien kokemista asioista. (Kinnunen 2006, 16—22.)

Vanhempien kasitellessa lapsen vammaisuutta, paallimmaisina tunteina ovat aluk-
si shokki, suru ja pelko. Lisaksi he voivat kokea epaoikeudenmukaisuuden, syylli-
syyden ja pettymyksen tunteita. Lapsen vammautumisen my6ta vanhempien itse-

tunto ja tunne-elama joutuvat kovalle koetukselle. Heilla, seka muilla perheenjase-
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nilla, saattaa myos ilmeta ruumiillisia vaivoja, kuten esimerkiksi ahdistusoireita,

huimausta, vasymystd, ruokahaluttomuutta tai ylensyontia. (Waldén 2006, 37-39.)

Vammaisen lapsen syntyessa perheeseen vanhemmat tarvitsevat eri alojen am-
mattilaisten ohjausta ja tukea, ja sita tarvitaan erityisesti ensitiedon kriisin aikana
(Kinnunen 2006, 21-22). Lapsen autistisuuden kohtaaminen ja sen hyvaksyminen
saattavat vieda vanhemmilta ja muilla perheenjasenilta hyvinkin pitkan ajan. Au-
tismin kirjon lapsen erilaisten vuorovaikutuskeinojen, heikon kommunikointikyvyn
ja muutoin erikoisen kayttaytymisen ymmartaminen voi olla aluksi hyvin vaikeaa.
Tasta johtuen vanhemmat saattavat helposti luokitella itsensa huonoiksi vanhem-
miksi ennen kuin ymmartavat, mita autismikirjon diagnoosin saaminen todella tar-
koittaa. (lkonen 1998, 241.)

Vanhempien vastuulla on antaa lapselle selkeat rajat, jotta hénesta kasvaa vas-
tuuntuntoinen aikuinen (Waldén 2006, 39). Mikali lapsen vanhemmat eivat tata
tee, yhteiskunnan on hyvin vaikea tehda se myéhemmin. Neurologisesti sairaiden
tai vammaisten lasten kohdalla vanhempien tehtava rajojen asettamisesta vaatii
heiltd enemman voimia, karsivallisyytta ja uskoa tulevaan kuin terveen lapsen
kohdalla tarvitsisi. Waldén (2006, 39) korostaakin, etta tatd vanhempien péivittain

tekemaa tyota eivat voi korvata mitkaan kuntoutusmuodot.

On hyva huomata, etté jo pelkkd terveen lapsen syntyméa vaikuttaa parisuhteen
roolimalleihin (Kinnunen 2006, 17). Autismin kirjon lapsen poikkeava kaytos aihe-
uttaa kuitenkin helposti lisaa erimielisyyksia ja ristiriitoja vanhempien valille (Gill-
perg 2000, 76). Talldin ongelmia syntyy lapsen kanssa itkuisuudesta, ruokailuvai-
keuksista, passiivisuudesta, itsed vahingoittavasta kaytoksesta seka unihairidista.
Lapsi saattaa myds valvottaa 6isin molempia vanhempia, jolloin jatkuva vasymys
tuo vain lisda haasteita arkeen. Riippuen siita, pyrkivatkd vanhemmat ratkaise-
maan ongelmat yhdessa, vai jaavatkd kaikki ongelmat vain toisen vanhemman
harteille, lapsen vammaisuus voi joko erottaa tai yhdistaa vanhempia. (Waldén
2006, 39.)

Aikaisempana tutkimuksena esittelen Kurkisen ja Remeksen opinnaytetyon "Kylla

tdssé aika syvassa suossa rammittais, jos ei ketaan ois ollu”: Vanhempien koke-
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muksia tuesta ja tuen tarpeesta lapsen autismidiagnosoinnin aikana (2009), jossa
yhtenad tutkimuksen aiheena on miten autismidiagnoosin saanut lapsi vaikuttaa
vanhemmuuteen. Tutkimustuloksista kay ilmi, ettd autistisen lapsen vanhemmuus
koettiin raskaaksi ja lapsen autismiin liittyvat tunteet vaikeiksi kasitella. Nain ollen
Kurkisen ja Remeksen opinnaytetyon tutkimustulokset tukevat tdman opinnayte-

tyon teoriapohjaa.

3.3 Autismin kirjon vaikutus sisarussuhteisiin

Kun perheessa yksi lapsi syntyy vammaisena, se vaikuttaa eittdmattad myds hanen
sisaruksiinsa ja heidan elamaéansa (Waldén 2006, 40). Perheessa autismin kirjon
lapsi on melkein poikkeuksetta laitettava etusijalle, jolloin perheen muut lapset
jaavat helposti vdhemmalle huomiolle. Vanhempien antama huomio, huolenpito ja
hellyydenosoituksen eivat talléin jakaudu tasaisesti, jolloin sisarukset jaavat hel-
posti liiaksi autistisen lapsen varjoon. Sisarukset tarvitsevatkin tietoa autismin kir-
josta ymmartaakseen perheen muuttunutta tilannetta. (Gillperg 2000, 76.) Van-
hempien tulisi kiinnittd& perheen muihin lapsiin tietoisesti enemman huomiota per-
heen vaikeimman ajanjakson mentya ohitse, silla sisarukset kestavat kylla vahem-
paad huomioimista valiaikaisesti, mutta karsivat siitd tilanteen jatkuessa pidem-
paan. (Waldén 2006, 40.)

Niin sanotuissa normaaleissa sisarussuhteissa koetaan monenlaisia tunteiden kir-
joja, kuten iloa, vihaa, kateutta ja rakkautta (Kerola 2001, 67). Huolimatta autismin
kirjosta, sisarussuhteet ovat kuitenkin usein melko samankaltaisia kuin sisarusten
kesken yleensakin. Autismin kirjolle tyypilliset kommunikointivaikeudet vaikuttavat
kuitenkin omalta osaltaan sisarussuhteen laatuun, silla ne aiheuttavat vaikeuksia
toimia vastavuoroisesti sisarussuhteessa. Se ei kuitenkaan tarkoita, ettd autismin
kirjon oireyhtyma vaikuttaisi sisarussuhteen laatuun suoraan negatiivisesti, ja ett-
eiko nain ollen voisi olla molempien osapuolien nakdkulmasta katsottuna positiivi-
nen. Painvastoin sisarussuhde voi olla niin positiivinen kuin negatiivinenkin, kuten

myds kaikissa sisarussuhteissa, autismin kirjosta riippumatta. (Ikonen 1998, 289.)
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Hamalainen on tehnyt pro gradu -tutkielman "Ma oon sille tarkee ja painvastoin”
Autististen lasten sisarusten nakokulma sisarussuhteeseen ja perheen arkeen
(2008). Tutkielmasta kay ilmi, etté yleisesti ottaen autistisen lapsen sisarukset ko-
kivat sisarussuhteen myonteiseksi, vaikkakin erilaiseksi verrattuna normaalisti ke-
hittyvan sisaruksen kanssa. Sisarussuhde néahtiin kuitenkin olevan tutkimukseen
osallistuneiden mukaan lammin ja l&heinen. Hamalaisen tutkimuksen tulokset tu-
kevat taman opinnaytetyon teoriaosassa kaytettya materiaalia autismin kirjon vai-

kutuksesta sisarussuhteisiin ja niiden laatuun.
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4 VERTAISTUKI

Tassa luvussa kasittelen vertaistukea ja sen maaritelmaa seka merkityksia. Luvun
lopussa otan tarkastelun kohteeksi Autismi- ja Aspergerliiton ja sen kouluttamat
vertaisperheet, jotka antavat vertaistukea sita tarvitseville perheille. lIman vertais-
tuen maaritelmaa ja merkitystd on vaikeaa ymmartaa, minkalaista toimintaa Au-

tismi- ja Aspergerliiton vertaisperheet tekevat.

Aikaisempia tutkimuksia autismin kirjon kehityshairi6ista ja erityislasten vanhempi-
en tuen tarpeesta vertaistuen nakokulmasta ei ole tehty kovin paljon. Porin Diako-
nia-ammattikorkeakoulussa on kuitenkin tehty opinnaytetyd vertaistuesta erityis-
lasten aitien voimavarana. Valkaman tutkimuksessa Aidit — Parhaita erityislasten-
sa asiantuntijoita: Vertaistuki erityislasten &itien voimavarana (2011) tutkimustu-
loksissa tulee selvéaksi, etta vertaistuesta on hyoétya erityislasten vanhemmille si-
ten, etta heidan on sen kautta mahdollista saada tietoa tukimuodoista ja edunval-
vonnasta. Edella mainittujen lisdksi vanhemmat saavat arvokasta kokemustietoa

muilta vertaistukivanhemmilta.

4.1 Vertaistuen maaritelma

Vertaistuki voidaan méaaritella useilla eri tavoilla, mutta yleisesti se nahdaan oma-
ehtoisena ja yhteisollista tukea antavana toimintana sellaisten ihmisten kesken,
joilla on jokin yhdistava elamantilanne tai ongelma, joka aiheuttaa sosiaalisen tuen
tarvetta. Vertaistuki on itse itsedan ruokkiva sosiaalinen prosessi, eika sitd nadhda
niink&an tarkoitushakuisena toimintana. Vertaistuen voidaankin sanoa olevan yksi
oma-aputoiminnan lahtokohdista. Talléin ihmiset tukevat toisiaan tasaveroisesti ja
kaiken toiminnan avainasiana on auttaminen, jonka tarjopamista tai vastaanottamis-

ta ei valttamatta edes itse auttamistilanteessa tiedosteta. (Vuorinen 2002, 7-8.)

Vertaistuesta puhuttaessa on tarkeaa huomata, ettd ammattiapu ja vertaistuki ovat
eri asioita. Vertaistuki perustuu osapuolten omiin kokemuksiin, eika niinkaan am-
mattitietoon. Vertaistuki voi kuitenkin toimia rinnakkain ammattiavun kanssa, jolloin

ne tukevat toisiaan. (Huuskonen 10.7.2013.)
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Vertaistuen voidaan sanoa olevan ensisijaisesti vastavuoroista kokemusten vaih-
toa samankaltaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten kesken. Vertaistukeen
osallistuvat ihmiset jakavat kokemuksiaan ja tietoaan sita tarvitseville. Vertaistuki
voidaan kuitenkin maaritella myos voimaantumisena ja muutosprosessina, jonka
avulla ihminen ottaa vastuun omasta elamastaéan loydettyddn omat voimavaransa

ja vahvuutensa. (Huuskonen 10.7.2013.)

Vertaistukea voidaan toteuttaa usealla eri tavalla. Na&ita toteuttamistapoja ovat
esimerkiksi vertaistukihenkilotoiminta, vertaistukiryhmat ja vertaistuen antaminen
verkossa. Vertaistuen toteuttamisymparistot voivat myods vaihdella tilanteen mu-
kaan. Eréita vaihtoehtoja ovat esimerkiksi ohjatut keskusteluryhmaét, toiminnalliset
ryhmat, avoimet kohtaamispaikat ja kahdenkeskiset tapaamiset. (Huuskonen
10.7.2013.)

Vertaistuki voi olla kansalaislahtéistd omaehtoista toimintaa, jolloin siihen ei valt-
tamatta liity mikaan taustayhteisd. Se voi kuitenkin olla myos jarjestojen ja yhteiso6-
jen organisoimaa toimintaa, jossa taustayhteis6 voi avustaa toimintaa esimerkiksi
tarjoamalla ohjaajille koulutusta ja tukea sekéa toiminnalle tilat. Ammattitahon jar-
jestama vertaistukitoiminta on yleensa kiintea osa kuntoutusprosessia seké asiak-
kaan saamaa palvelua. Lisdksi vertaistukea voi jarjestdd myos kolmas sektori ja

ammattilaistahot yhdessa. (Huuskonen 10.7.2013.)

4.2 Vertaistuen merkitys

Vertaistuen avulla ihminen huomaa, ettei olekaan tilanteessaan yksin. Hanelle tu-
lee selvéksi se tosiasia, ettd samankaltaisia kokemuksia on muillakin ihmisilla — ja
he ovat selvinneet niista. Vertaistuen kautta ihminen saa my6s kokonaan uusia
nakokulmia tilanteeseensa, ja koska vertaiset voivat olla eri vaiheissa prosesseis-

saan, se antaa itselle uutta perspektiivia tilanteeseen. (Huuskonen 10.7.2013.)

Vertaissuhde ei ole asiakkuus, minka johdosta henkildiden vélille on mahdollista

syntya vastavuoroinen ja tasa-arvoinen suhde. Talloin vertaistukisuhteessa pysty-
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tdan olemaan samaan aikaan seka tuen saaja ettd tuen antaja. Liséksi vertaistu-
essa osallistujat voivat saada omaan tilanteeseensa liittyvaa tietoa ja kaytannon
vinkkeja joita ei 16ydy kirjoista, seka joiden avulla arjessa selviytyminen helpottuu.
Vertaistukitoiminnan kautta on mahdollista saada elamaansa uutta sisaltdd, yh-
dessa tekemista ja ystavid. Toiminnasta ei ole hyotya pelk&stdan avun saajalle,
vaan myo0s auttaja saa kokemuksesta itselleen uutta voimaa voidessaan kokea
olleensa avuksi ja hyddyksi toiselle ihmiselle. (Huuskonen 10.7.2013.)

Vertaisryhmatoiminnan avulla ihmiset voivat uskaltautua vaikuttamaan yhdessa
omaan asemaansa yhteisdissa seka tarvitsemiensa palvelujen kehittdmiseen. Tal-
|6in vertaistuki on tarkeassé osassa huonommassa asemassa olevien aseman
parantamisessa. Parhaimmillaan vertaistukitoiminta johtaakin yksildiden ja jopa
ihmisryhmien  voimaantumiseen ja ehkaisee syrjaytymistd. (Huuskonen
10.7.2013.)

Vertaistukiryhmassa voi toimia vertaisten lisdksi myds ammattihenkilo esimerkiksi
toiminnan ohjaajana. Talldin ammattilainen saa vertaistuen kautta uusia hyvia
evaita tydelamaan. Liséksi se voi vaikuttaa positiivisesti ammattilaisen asenteisiin

ja sen kautta hanen omaan toimintaansa. (Vertaistoiminta kannatta, 10.)

4.3 Autismi- ja Aspergerliitto ry ja sen kouluttamat vertaisperheet

Autismi- ja Aspergerliitto ry on perustettu vuonna 1997 ja sen tarkoituksena on
edistda ja valvoa autismin kirjon henkildiden seka heidan perheidensa tasa-arvoa
ja yleisia yhteiskunnallisia oikeuksia. Liitto kehittdd kuntoutus-, koulutus- ja tyollis-
tymismahdollisuuksia, joiden tavoitteena on edistéd kaikenikaisten autismin kirjon
henkildiden elaman laatua. Liitto toimii lisaksi autismin kirjon henkildiden edunval-
vojana ja pyrkii vaikuttamaan lainsdadantétyéhon ja taloudellisiin ratkaisuihin val-
takunnallisten seka kunnallisten poliittisten paattajien avulla. Edellisten lisaksi liitto
tiedottaa autismin kirjosta, toimii yhdyssiteena siihen liittyvassa tyossa seka jarjes-
taa alan koulutuksia. Lisaksi jasentensa elaman olosuhteiden parantamiseksi liitto

tukee jasenyhdistystensa toimintaa. (Autismi- ja Aspergerliitto ry.)
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Eri puolella Suomea toimii Autismi- ja Aspergerliiton kouluttamia vapaaehtoisia
vertaisperheitd, joiden tarkoitus on taydentda yhteiskunnan tarjoamia palveluita.
Vertaisperhetoiminta perustuu nimenomaan vapaaehtoisuuteen seka tuen antami-

seen, samantyyppisten kokemusten jakamiseen ja valittamiseen. (Vertaisperheet).

Autismi- ja Aspergerliitto (Vertaisperheet) neuvoo, ettéd vertaisperheisiin voi ottaa
yhteytta esimerkiksi silloin kun tarvitsee tukea arjessa selviytymiseen tai kun halu-
aa jakaa onnistumisen ja ilon kokemuksia. Liitto kertoo myds, ettd vertaisperheet
omaavat vahvan kokemuksen arjessa selviytymisesta ja jarjeston antama tyénoh-

jaus ja koulutus tukevat tata.

Nama Autismi- ja Aspergerliiton kouluttamat vertaisperheet liittyvat oleellisesti ta-
man opinnaytetyon tutkimusaiheeseen, silla vertaisperheet toimivat tutkimuksen
haastateltavina. Seuraavissa luvuissa kerron tutkimuksen toteuttamisesta seka

tutkimustuloksista.
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5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetyoni tutkimuksen tarkoituksena on selvittad, minkalaisia kokemuksia
Autismi ja Aspergerliiton kouluttamilla vertaistukiperheilla on vertaisperheina toi-
mimisesta. TyOn tavoitteena on selvittdd mitd vertaisperheena toimiminen on,
kuinka paljon heille tulee yhteydenottoja tukea tarvitsevilta perheilta seka saavatko
he itse tukea vertaisperheind toimimiseen sita tarvitessaan. Liséksi tavoitteenani
on tutkia, miten vertaisperhetoimintaa voitaisiin kehittaa entista toimivammaksi ja

miten tietoisuutta siita voitaisiin lisata.

Opinnaytetyoni aihetta pohtiessani halusin aiheen liittyvén jollain tapaa autismin
kirjoon, silla tein opiskeluni aikaisemmassa vaiheessa autismista ammatillisen es-
seeni. Aihetta pohtiessani selailin erilaisia sivustoja, tutkimuksia ja opinnaytet6ita
autismin kirjoon liittyen. Lopulta térmésin Autismi- ja Aspergerliiton internetsivuilla
sivuun, joka kokosi heidan kouluttamansa vertaisperheet yhteen listaan. En ollut
ikind aikaisemmin kuullut kyseisista vertaisperheista ja mielenkiintoni liittdd heidat

osaksi opinnaytetyotani herasi.

Etsiessani vertaisperheista tietoa enemman, huomasin sitéd olevan melko vahan.
Lisaksi selvitin Ammattikorkeakoulujen julkaisuarkisto Theseuksesta, etta vertais-
tuesta on tehty hyvin paljon opinnaytetdita, mutta itse vertaisperheista hyvin va-
han. Autismi- ja Aspergerliiton kouluttamista vertaisperheista tehtya opinnaytetyota

en loytanyt ainuttakaan.

Opinnaytetyoni aihe on tarked, koska tietoisuus Autismi- ja Aspergerliiton koulut-
tamien vertaisperheiden olemassaolosta on hyvin vahaista. Jotta vertaisperheiden
koulutus ja tieto eivat menisi hukkaan, heidat pitaisi osata l6ytaa ja heidan tieto-
jaan hyddyntaa. Vertaisperhetoiminta sisaltaa paljon hienoja mahdollisuuksia, jot-
ka auttavat autismin kirjon diagnoosin saaneen lapsen perhetta selviamaan arjes-
sa paremmin. Taman opinnaytetyon tarkoituksena onkin esittaa kehitysmahdolli-
suuksia siita, miten Autismi- ja Aspergerliiton vertaistukiperheet saataisiin entista
paremmin esille ja heidan tietojaan ja taitojaan saataisiin sita tarvitsevien perhei-

den saataville.



24

Sosiaalialan tyontekijan tehtdva asiakasprosessissa on tukea ihmisten ja heidan
perheidensa toimimista elamassaan (Kananoja 2007, 44). Sosionomin (AMK) yksi
tehtavistd vammaistydssa on edistaa yksildiden, perheiden ja yhteisdjen sosiaalis-
ta turvallisuutta, hyvinvointia ja osallisuutta (Sarvimaki & Siltamaki 2007, Ratyn &
Tolvasen 2008, 147 mukaan). Lisdksi sosionomin (AMK) tulee myds tarjota asiak-
kaalleen elamantilannetta jasentavad tukea, ohjausta seka elamaa helpottavia
palveluita. Sosionomi (AMK) -koulutukseni kannalta opinnaytetyoni Autismi- ja As-
pergerliiton vertaisperheistd on siis hyddyllinen, koska sosionomin (AMK) tulee
tietda erilaisista palveluista ja osata ohjata asiakkaansa niiden piiriin. Sosiaalialan
tyontekijoiden olisi hyva tiedostaa vertaisperheiden tarjoama tuki ja apu, silla ver-
taistukiperheet ovat tarkea tukimuoto tdydentamaan yhteiskunnan tarjoamia muita

palveluita.
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Tutkimusmenetelma

Tutkimusmenetelmana kaytin laadullista eli kvalitatiivista tutkimusta. Laadulliselle
tutkimukselle on tyypillista suosia ihmista tiedon lahteen& mittausvalineilla hanki-
tun tiedon sijaan. Se on kokonaisvaltaista tiedon hankintaa ja sen lahtokohtana on
tutkimuksessa saadun aineiston yksityiskohtainen ja monitahoinen tarkastelu.
Laadullisessa tutkimuksessa suositaan metodeja, joissa tutkittavan aani ja nako-
kulmat tulevat esille. Tallaisia metodeja voivat olla esimerkiksi teemahaastattelu,
ryhmahaastattelu ja osallistuva havainnointi. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009,
164.)

Valitsin laadullisen tutkimusmenetelméan, koska tutkittavana kohteena opinnayte-
tydssani minulla olivat vertaisperheet ja heidan kokemuksensa vertaisperheina
toimimisesta. Laadullisen tutkimuksen tutkimusaineistoksi soveltuvat muun muas-
sa seka ihmisen puhe ettd tekstiaineistot (Vilkka 2005, 100). Maarallisessa, eli
kvantitatiivisessa tutkimuksessa kasitellaan yleensa numeroita tutkimusaineistona,
kun taas laadullisessa tutkimuksessa tarkastellaan merkityksia (Hirsjarvi ym. 2009,
137). Oli siis luonnollista valita laadullinen tutkimus maarallisen tutkimuksen si-
jaan, silla talléin sain kerattyd monitahoisen ja yksityiskohtaisen vertaisperheiden

kokemuksiin syventyvan aineiston.

Tutkimuksen aineistonkeruumenetelmana kaytin teemahaastattelua eli puolistruk-
turoitua haastattelua. Teemahaastattelussa haastattelukysymykset ovat Kkaikille
samat ja haastateltavat voivat vastata niihin omin sanoin, jolloin vastauksia ei ole
sidottu tiettyihin vastausvaihtoehtoihin. Lisaksi haastattelija voi vaihdella haastatte-
luiden aikana kysymysten jarjestystd ja sanamuotoja. (Hirsjarvi & Hurme 2008,
47.) Valitsin teemahaastattelun tutkimukseni aineistonkeruumenetelméaksi, koska
sen avulla minun oli mahdollista saada kootuksi kattavin tutkimusaineisto. Tutki-
mukseni luonne vaati avoimien kysymyksien kayttamisen, silla suljetut kysymykset
olisivat antaneet lilan niukasti tietoa tutkittavasta aiheesta. Teemahaastattelua

kayttden sain kerattya kaikkiin tutkimuskysymyksiini monipuoliset vastaukset.
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6.2 Aineiston keruu

Aineiston keruussa lahdin liikkkeelle siitd, etta lahetin kaikille Autismi- ja Aspergerlii-
ton internetsivujen listasta (Vertaisperheet) I6ytyneille perheille séahkdpostia ke-
vaalla 2014. Viestissa kerroin tutkimukseni tarkoituksen ja tavoitteet ja kysyin hei-
dan halukkuuttaan toimia haastateltavina perheina. Listasta 10ytyi yhteensa 24
perhetta eri puoliita Suomea. Yhteensa yhdeksan perhettd ilmoitti haluavansa
osallistua opinnaytetyoni tutkimukseen. Kahdelta perheeltd tuli vastaus, jossa he
ilmoittivat haluavansa jaada pois tutkimuksestani tuettavien perheiden yhteydenot-

tojen vahyyden vuoksi.

Koska vertaisperheet asuivat eri puolella Suomea, paatin suorittaa haastattelut
joko puhelinhaastatteluina tai sdhkopostin valityksella. Haastateltavat saivat itse
paattda, kumpi haastattelumenetelmista sopii heille parhaiten. Lopulta kuusi per-
hettéd ilmoitti vastaavansa sahkopostilla ja kolme perhettd puhelimella. Kirjoitin
haastattelukysymyslomakkeen valmiiksi ja léahetin sen séhkopostilla perheille ke-
sakuussa 2014. Vastauksia tuli pikku hiljaa kesan aikana ja kesékuussa suoritin
kaksi puhelinhaastattelua. Tuomi ja Sarajarvi (2002, 75) kertovat kirjassaan Laa-
dullinen tutkimus ja siséllénanalyysi, ettd on suotavaa antaa haastattelukysymyk-
set tai ainakin aihealueet haastateltavalle ennen haastattelua, silla tiedonantajien
on hyva tutustua kysymyksiin etukateen haastattelun hyvan onnistumisen kannal-
ta. Taman vuoksi lahetin ennen puhelinhaastatteluita haastateltaville sdhkdpostiin

haastattelurungon, jolloin he saivat tutustua kysymyksiin etukéteen rauhassa.

Loppujen lopuksi haastateltavia kertyi yhteensa 6 kappaletta, joista neljaéa haastat-
telin kirjallisesti sahkdpostin valityksella ja kahta puhelimen kautta. Lopulta kolmel-
ta haastatteluihin lupautuneelta perheeltd en saanut vastauksia huolimatta siita,

ettd lahetin heille viela uuden yhteydenottopyynnon jalkeenpain.



27

6.3 Aineiston analysointi

Aineistonkeruun jalkeen aineistoon tutustutaan ja sitd jarjestetddn ja rajataan
(Ruusuvuori ym. 2010, 12). Aineiston analysointiin kaytin sisallonanalyysié. Sisal-
|l6nanalyysin tarkoituksena on tiivistaa kerattyd aineistoa, jotta sen avulla voidaan
lyhyesti ja yleistamalla kuvata tutkittavia asioita. Lisaksi sen avulla pyritaan saa-
maan tutkittavien asioiden yhteydet selkeasti esille. Kaytin tutkimukseni aineiston
analysointiin sisallénanalyysia, koska talldin analyysin kohteena voivat olla seka
laadulliset kirjalliset, etta suulliset kirjallisiksi muutetut l&hteet. (Janhonen & Nikko-
nen 2003, 21-23.) Sisallonanalyysissa lahdetaén liikkeelle siitd, ettd ensin aineisto
pilkotaan pienenpiin osiin ja se kasitteellistetdén ja lopuksi taas jarjestetdan uudel-
leen uudenlaisiksi kokonaisuuksiksi (Tuomi & Sarajarvi 2002, 115-116).

Aloitin aineistoni analysoinnin tutustumalla huolellisesti jokaiseen tekemé&éani haas-
tatteluun. Puhelinhaastattelut litteroin, eli muutin puheen tekstimuotoon, tietoko-
neelle tekstink&sittelyohjelmalla aanitteiden pohjalta. Lisaksi kasittelin haastattelu-
jen aikana tekemani muistiinpanot. Taman jalkeen ryhmittelin vastaukset kunkin
haastattelukysymyksen alle ja vertailin tuloksia keskendan. Yhdistelin keskenaan
joitakin samankaltaisia vastauksia antaneita haastattelukysymyksia ja jatin pois
aiheen ulkopuolelle jaavaa aineistoa. Etsin aineistosta yhtéalaisyyksia ja eroavai-
suuksia ja kirjoitin ne itselleni ylos muistiinpanoiksi. Lopuksi tiivistin yhteen saa-

mani tutkimustulokset, jotka l0ytyvat tutkimuksen analysointi -osiosta.

6.4 Tutkimuskysymykset

Tutkimukseni tutkimuskysymykset ovat:
— Mita vertaisperheena toimiminen on?
— Saavatko vertaisperheet tarpeeksi tukea vertaisperheina toimimiseen?
— Miten vertaisperhetoimintaa voitaisiin kehittda ja saada tiedostetummak-

Si?
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6.5 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Jokaisen yksittaisen tutkijan vastuulla on, ettd han tuntee tiedon hankintaan ja jul-
kistamiseen liittyvat tutkimuseettiset periaatteet ja toimii nilden mukaan. Tutkimuk-
senteossa tulee noudattaa hyvaa tieteellistd kaytantoa, jotta tutkimus on eettisesti
hyva. Tutkijalta taten edellytetddn rehellisyyttd seka yleistd huolellisuutta ja tark-
kuutta tutkimustydssa. Liséksi hanen tulee kiinnittdd huomiota tulosten tallentami-
seen ja esittAmiseen seké tutkimuksen ja sen tulosten arviointiin. Tutkijan tulee
my0ds pitdd huolta siitd, ettd han kayttda eettisesti kestavia tiedonhankintamene-
telmia ja ettéd han ottaa huomioon muiden tutkijoiden tyon ja saavutukset asianmu-

kaisella tavalla. (Hirsjarvi ym. 2009, 23-24.)

Tutkimuksen lahtokohtana tulee olla ihmisarvon kunnioittaminen (Hirsjarvi ym.
2009, 25). Tama tarkoittaa sitd, ettd ihmisten itsemaaraamisoikeutta tulee kunnioit-
taa siten, ettda heiddn annetaan itse paattaa, osallistuvatko he tutkimukseen vai
eivat. Tutkimuksessani lahetin jokaiselle vertaisperheelle sahkopostia, jossa ker-
roin opinnaytetyostani, siihen liittyvasta tutkimuksesta ja kysyin heidan halukkuut-
taan osallistua tutkimukseen. Jokainen haastattelemani vertaisperhe osallistui tut-
kimukseeni vapaaehtoisesti ja haluamallaan tavalla. Lisaksi allekirjoitimme Autis-

mi- ja Aspergerliiton yhteyshenkilon kanssa sopimukset opinnaytetyosta.

Omassa tutkimuksessani kasittelin ja sailytin tutkimukseni aineiston luottamuksel-
lisesti. Opinnaytetydssani haastateltavien henkil6llisyys sailyy tuntemattomana.
Lista Autismi- ja Aspergerliiton kouluttamista vertaisperheista 16ytyy internetista
Autismi- ja Aspergerliiton sivuilta, mutta haastateltuja henkil6ita ei voi yhdistaa
sielta 16ytyviin nimiin eikd paikkakuntiin. Tutkimukseni lopuksi havitin tutkimusai-

neiston opinnaytetyoni tullessa valmiiksi.

Reliaabelius ja validius, eli tutkimuksen mittaustulosten toistettavuutta ja tutki-
musmenetelman kykya mitata mitattavaa kohdetta, kasitteiden kayttba pyritaan
valttdmaan laadullisessa tutkimuksessa. Tastd huolimatta kaikkien tutkimusten
luotettavuutta ja patevyytta tulisi arvioida jollakin tapaa. Laadullisen tutkimuksen
yksi luotettavuutta kohentava tekija on tarkka tutkimuksen toteutumisen selostus.

Olosuhteet, joissa aineisto on tuotettu, on kerrottava selvasti ja totuudenmukaises-
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ti. Lisdksi tulosten tulkinnassa on kiinnitettavd huomiota siihen, etté tutkija kertoo
mill& perusteella tutkija esittda tulkintojaan ja mitkd ovat hanen péaatelmansa pe-
rustat. Talléin on hyva esimerkiksi esittaa tutkimustuloksissa suoria lainauksia

haastatteluista. (Hirsjarvi ym. 2009, 232.)

Olen pyrkinyt tekem&&n opinnaytetyoni tutkimuksesta luotettavan valitsemalla luo-
tettavia ja mahdollisimman tuoreita l&hteitd. Autismin kirjoon liittyva kirjallisuus on
kuitenkin paikoin melko vanhaa, mika nakyy myos lahteisséa. Lisaksi kirjallisuudes-
sa keskitytddn usein pohtimaan yksinomaan autismia, eik& niinkdan autismin Kir-
joa, mikd on myds vaikeuttanut osaltaan sopivien lahteiden |6ytdmisessa. Tutki-
mukseni lahteet olen kuitenkin merkinnyt asianmukaisesti seka tekstiviitteisiin, etta
|&hdeluetteloon. Lisdksi haastatteluista poimimani suorat lainaukset olen merkinnyt
selvasti sisennyksilla ja koodeilla H1, H2 ja niin edelleen. Tutkimuksestani pystyy
siis erottamaan selvasti, mitka osat ovat omaa tekstiani ja mitka taas ovat lahteista
poimittuja tietoja. Liséksi tutkimukseni luotettavuutta lisd&vat hyvéat kuvaukset tut-
kimuksen vaiheista seka puolueettomuus tutkimuksen aihetta kohtaan, silla en ole
ollut muutoin tekemisissa Autismi- ja Aspergerliiton enka heidan kouluttamiensa

vertaisperheiden kanssa.
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7 TUTKIMUSTULOSTEN ANALYSOINTI

Tassa luvussa tarkastelen tutkimukseni tuloksia haastattelujeni teemojen mukai-
sesti. Tuloksissa kaytan suoria lainauksia tekemistani haastatteluista. Lainaukset
ovat sisennettyja ja haastateltavat ovat merkittyina lainauksen loppuun koodeilla
H1, H2, H3 ja niin edelleen. Kahteen lainattuun lauseeseen olen itse lisannyt sul-
kujen sisaan selventavid sanoja, joiden avulla lukija ymmartaa lauseen merkityk-

sen helpommin. Muutoin lainaukset ovat taysin alkuperaisessa muodossa.

7.1 Vertaisperheiden kokemuksia tukiperheind toimimisesta

Kaikki tutkimukseen osallistuneet vertaisperheet olivat toimineet vertaisperheina jo
melko kauan. Haastateltavat perheet kertoivat olleensa vertaisperheina noin 6-10
vuotta. Paaosin kokemukset toiminnasta olivat olleet haastateltavien kohdalla po-

sitiivisia.

Vertaisperheet kertoivat haastatteluissa, ettd varsinainen vertaisperhetoiminta on
kokemusten kertomista ja kuuntelemista. Yhteydenottoja on varsin erilaisia. Joi-
denkin tukea hakevien perheiden kohdalla toinen vanhemmista ottaa yhteytta joko
puhelimen tai sahkodpostin valityksella ja haluaa vastauksen yhteen hanta askar-
ruttavaan kysymykseen. Talloin kontaktit ovat usein hyvin lyhytkestoisia. Joidenkin
perheiden kanssa taas yhteydessa ollaan pidemman aikaa ja yhteydenotot va-
henevat taman jalkeen pikkuhiljaa. Joskus taas yhteydenpito on pakko lopettaa
liaksi takertuvan perheen kanssa ja joidenkin yhteydenottojen kohdalla tukea ha-

keva henkil6 saattaa kayttaytya myos aggressiivisesti.

Kuvittelin itsekin silloin ihan alussa, kun avohoitajamme meidat Kun-
nia-tehtavana vertaisperheeksi ilmoitti, ettéd tama on jollakin tapaa juh-
lallista. Yhteydenotot ovat tulleet ihmisiltd, jotka ovat tarvinneet ihmis-
ta lahelleen jonkun akuutin ongelman takia. Siina ei ole mitaan juhlal-
lista, mutta se on aarettoman TARKEAA. H3

Aluksi ajatuksemme oli, etta vertaisperheena toimiminen olisi paaosin
vastaamista yhteydenottoihin esim. puhelimen valityksella. Sellainen
"uusien kontaktien” hoitaminen on kuitenkin jaanyt suhteellisen vahai-
seksi. H1
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Sitten on viela oikeestaan semmonen etta vanhemmat, jotka yleensa
soittaa, ovat niin alkutaipaleessa tassa diagnoosiasiassa, ettd aika
usein siind paasee aggressio lapi. He ovat mahdollisesti just saaneet
tietdé diagnoosin ja sitten heidat on jatetty ihan puille paljaille taman
asian kanssa. H5

Kaksi vertaisperheista otti esille, kuinka vertaisperheena toimimisessa vaativaa on
se, ettd usein yhteytta ottavat henkildt ovat itse henkisesti huonosti kunnossa. Tal-
|6in vertaisperheelld saattaa olla riittaméattomyyden tunteita. Téallaisessa tilantees-
sa tukea tarvitseva henkild tarvitsisi ensin ennen kaikkea apua itselleen, eika lap-
selleen jolle on vertaisperheeltd apua hakemassa.

Kun ihminen ei saa sita tietoa vertaistukiperheeltéd mitd on etsinyt, niin
jotkut ovat olleet aggressiivisia. Etta ollaan tavallaan vihaisia kaikesta
kaikille, etta se ei 0o suoristettu suoraan minuun, mutta tulee sellainen
fiilis ettd tdh&n ei oikein vertaistuki enaa riita, vaan tahan tarvittais jo
ammattiappua. H5

7.2 Vertaisperhetoiminnan tarkoitus

Kysyin haastateltavilta perheiltd, mika on heidan mielestaén vertaisperhetoiminnan
tarkoitus. Vastauksissa kerrottiin, ettd vertaisperheiden tarkoitus on antaa vertais-
tukea perheille, jotka ovat juuri saaneet tai saamassa diagnoosin, eivatka tieda tai
ymmarrd diagnoosin saatuaan missa mennaan. Vertaisperhe kuuntelee vaikeassa
tilanteessa olevaa vanhempaa ja kertoo omista kokemuksistaan. He antavat vink-
keja siitd, miten arjessa selviydytaan ja antavat tietoa lapsen saamasta diag-

noosista.

Tarkoitus on nahdakseni olla muiden erityisperheiden” kaytettavissa
niissa asioissa, joissa he tarvitsevat apua, tukea tai neuvoa. Se sisal-
taa tiedon, kokemusten ja yhteisten ongelmien jakamista, konsultoin-
tia, kuuntelemista, tukemista jne.. H1

Ajatuksena oli valmius jakaa tietoa, jonka itse tietaa, koska kokemuk-
sen aanella, se on varsinkin alussa kiven alla. H2

Vastauksissa korostettiin, etta vertaisperheet eivat jaa ladketieteellisia neuvoja,
vaan maallikko juttelee maallikolle. Sen sijaan he neuvovat mita tukia tuettavalle

perheelle on saatavilla ja muistuttavat, etta niitd on osattava itse hakea ja vaatia.
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Vertaisvanhempi kuuntelee, vastailee ja kertoo omasta kokemukses-
taan. Ei jaa |adketieteellisid neuvoja, vaan muistuttaa mita kaikkia tu-
kia on saatavilla. - Niita ei tarjota, ne on osattava hakea ja viela joskus
niista pitaa taistella! H3

7.3 Vertaisperheiden saamien yhteydenottojen maara

Suurin osa vertaisperheistad kertoi saavansa uusia yhteydenottoja tuettavilta per-
heilta varsin vahan. Puolet vastaajista kertoi saavansa yhteydenottoja vain yhdes-
td kahteen kertaa vuodessa. Yksi vertaisperhe kertoi saaneensa koko vertaisper-
heena toimimisensa aikana ainoastaan kolme yhteydenottoa. Eniten yhteydenotto-
ja taas oli perheelld, joka kertoi saaneensa yhteensa noin 20 kontaktia. Yhteyden-
ottokanaviksi ilmoitettiin s&hkdposti ja puhelin. Liséksi kahdella vastaajalla oli ollut
my0s yhteydenottoja, joissa vertaisperhe ja tuettava perhe olivat tavanneet kas-

vokkain, esimerkiksi vertaisperheen kotona.

Nelja, eli yli puolet, vastaajista toivoi, etta yhteydenottoja olisi enemman. Kaksi
haastateltavaa oli huomannut, ettd paikalliset autismi- ja Aspergeryhdistykset soi-
vat jonkin verran yhteydenottoja, silla tuettavat perheet hakivat apua yhdistyksilta.
Yksi vastaaja taas kertoi luoneensa itse erityislasten perheiden verkoston, paikalli-
sen autismi- ja Aspergeryhdistyksen, joka jarjestdd monimuotoista harrastustoi-
mintaa erityislapsille. Han kertoi taméan takia olevansa hyvin usein yhteyksissa

toisten, jo ennestaan tuttujen erityisperheiden kanssa.

Minuun on otettu aika vahéan yhteytta, enemmankin voisi. Yhteydenot-
toja on vain kerran pari vuodessa!!! H4

Yhteydenottoja on ollut niin vahdn. Enemman tdma on ollut odottamis-
ta, voiko olla jollekin avuksi. H3

Uusia yhteydenottoja tulee varsin harvoin, koska autismidiagnooseja-
kaan ei onneksi tule paljon vuodessa. Sen sijaan kontaktit toisiin eri-
tyisperheisiin ovat lahes jatkuvia omalla lahiseudulla. Olemme nimit-
tain perustaneet paikallisen autismi- ja aspergeryhdistyksen, jonka
puitteissa jarjestetdan monimuotoista harrastustoimintaa erityislapsil-
le. H1
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Vastaaja, jolla oli ollut vahiten yhteydenottoja, ei toivonut enempé&éa kontakteja
oman lapsensa aikuistumisen vuoksi. Han kertoi, ettéa yhteytta ottavat perheet tar-
vitsevat yleensa tukea autistisen lapsen ollessa viela hyvin nuori ja oman autisti-
sen lapsen ollessa jo niin vanha, ei tieto tule enda tuoreesta muistista. Vastaaja
koki, ettéa han voisi vahitellen antaa nuoremmille perheille tilaa.

Etta silla tavalla tuntuu, ettei itelld oo enaa niin paljoo annettavaakaan,
koska kun perheet selviad alkujarkytyksesta niin elama rupee rullaa-
maan omalla painollaan kuntoutuksen myota. H6

Haastateltava, jolla oli ollut eniten kontakteja, koki ettd yhteydenotot tulevat sy-
sayksittéain. Han toivoisikin, ettd yhteydenottojen maard jakautuisi tasaisemmin.
Haastateltava vertaisperhe oli huomannut, etta esimerkiksi silloin kun jokin autis-
miin liittyva televisio-ohjelma naytetaan televisiossa, uusia yhteydenottoja ilmaan-

tuu parin viikon kuluessa.

Varmaan noin 20 kontaktia yhteensé. Oikeestaan se on ollu ihan so-
piva maard, mutta se sais hajautua, mika olis tietysti toive. Valilla
saattaa olla, etta 2-4 kontaktia yhta aikaa. Heita tulee aina silla tavalla
sysayksittain. H5

7.4 Vertaisperheisiin yhteyttd ottavien perheiden tarvitsema tuki

Tutkimuksen vertaisperheet kertoivat, ettd usein apua tarvitaan silloin, kun per-
heen lapsen vammaisuusdiagnoosi on hiljattain annettu. Talléin viranomaisten
antama tuki ei valttamatta enaa riitd uudesta elamantilanteesta selvidmiseen, vaan
tukea tarvitsevien perheiden kannattaa kaantya vertaisperheiden puoleen. Yksi
vastanneista perheista koki, ettd suurimman hyddyn vertaistukiperhe voi antaa

tuettavalle perheelle pitkaaikaistuessa sekd useamman perheen yhteistyossa.

Haastateltavat vertaisperheet kertoivat, ettd usein yhteyttd ottava perhe haluaa
kertoa omasta elamastaan, tilanteestaan ja ongelmistaan. Heilla on vaikeuksia
arjessa selviytymisen kanssa, jolloin he haluavat kysya saman tilanteen kokeneel-
ta, miten he ovat kyseisesta tilanteesta selvinneet. Tallainen kysymyksia aiheutta-

va aihe voi olla esimerkiksi kuntoutuksen sujuminen ja sen eteneminen.
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Tietoa siita, ettd vaikka nyt tuntuu hirveeltd, niin elama jatkuu ja sen
lapsen kanssa pystyy elamaan silla omalla tavalla ihan rikkaasti ja etta
on siin& ihan ilonki hetkid. Etta niinku tavallaan siita asiasta selviaa.
H6

Vertaisperheet kuuntelevat ja antavat kdytannon neuvoja. Yksi vastaajista kertoi,
ettd yhteyttad ottavat perheet ovat yleensa todella kiitollisia, kun he ovat saaneet
purkaa huolensa sekda murheensa sellaiselle henkildlle, jolla on itsella kokemusta

ja siten myds ymmarrysta samasta tilanteesta.

Kuunteleminen on mielestani tarkeinta - tai sitéa ainakin itse olisin kai-
vannut silloin, kun lapsen sairaus alkoi — Ja kun sitten voi kertoa omia
kokemuksiaan, ja antaa tietoa siita, etta tasta voi selvita. Se nimittain
ei ole alussa ollenkaan varmaa. H3

Eniten ihmiset haluavat tietoa kaytanndn asioissa ja miten niissa pitai-
si toimia. Varsinainen toiminta on kokemusten kertomista ja kuunte-
lemista. H2

Yksi haastateltavista perheista oli huomannut, ettd usein yhteytta ottava henkilé on
itse niin epatoivoinen tilanteensa takia, ettd aivan ensimmaiseksi hanelle itselleen
pitaisi tarjota psykologista ammattiapua. Haastateltava kertoi, etta tuettavien van-
hempien olotilaa helpottaa yleensa huomattavasti neuropsykiatrinen valmennus,
jonka pitdisi hanen mukaansa sisaltya siihen palveluun, jota sairaalasta tai neuvo-
lasta tarjotaan diagnoosin saaneen lapsen perheelle. Haastateltavalla itsellaén oli
kokemusta kyseisesta valmennuksesta ja han koki, etta siitd on iso apu erityisper-
heille. Lisaksi haastateltava kertoi, etta paivakodeissa ei usein ymmarretad mita
autismidiagnoosin saaminen tarkoittaa. Han totesi, etta paivakodeissa ei aina valt-
tamatta toimita niin kuin kotona on hyvaksi todettu, mista aiheutuu ongelmia arjes-

sa. Talléin voitaisiin haastateltavan mukaan hyddyntaa ulkopuolista apua.

Olen huomannut etta paivakodit on semmoinen iso morko, etta siella
ei ymmarretda, siella ei tehda niin kuin on kotona hyvéksi todettu. Sil-
loin olis sellainen apu kuin neuropsykiatrinen koutsaus. Koko perheel-
le. Se ei ole kallis muoto, ettd ma suosittelen [ampimasti. H5
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7.5 Vertaisperhetoiminnan merkitys tukiperheille

Haastateltavat vertaistukiperheet olivat sitd mielta, ettd vertaisperhetoiminnassa
hienoa ja itselle merkityksellista on avun tarpeessa olevien auttaminen. He kertoi-
vat, miten tarkedd on saada jakaa tietoa, jonka he ovat itse aikoinaan joutuneet
selvittdmaan ja joka on peraisin omasta kaytdnnén kokemuksesta. Tiedon pant-

taaminen on turhaa, kun sita voi jakaa muille helpottaakseen heidan elaméaéansa.

On hienoa, jos voi olla jollekin avuksi, aina kun itse antaa on myds
saajana. lhaninta on juuri esim. halaus ja kiitos, siitd kun sai keskus-
tella. H2

Yksi haastateltavista vertaisperheista kertoi, ettd h&nen mielestddn kenenkaan
toisen ihmisen ei pitaisi joutua kdymaan lapi sitd samaa, mitd han on itse aikoi-
naan joutunut. Han kertoi, ettéa oikean diagnoosin saaminen omalle lapselle oli vai-
keaa ja tie siihen oli tuskainen. Vertaistukiperhe voi siis helpottaa tuettavien per-
heiden elamaa, jolloin perheiden ei tarvitse tehda asioita vaikeimman kautta ja
kokea niitd samoja vaikeuksia, joita vertaisperhe on aikoinaan kokenut. Haastatel-
tava kertoi, ettd olisi toivonut itselleenkin mahdollisuutta saada vertaisperheelta

apua aikoinaan.

Ehka ei olisi tarvinnut kayda niin l&helléa hulluksi tulemista, jos olisi ol-
lut joku, joka jo oli kokenut saman ja olisi kuunnellut ja nayttanyt, etta
han on elossa (kaikesta kokemastaan huolimatta). H3

Eras vertaisperheistd mainitsi, ettd paitsi tuettavat perheet, myds vertaisperheet
saavat kuulla kohtalotovereiden kokemuksia vertaistuen kautta. Se on talléin myds

vertaisperheille itselleen hy6dyllista ja antoisaa.

Ehka siina on seki, kun on saanu jakaa omia kokemuksiaan muille ja
silla tavalla pystyny heita auttamaan. Ettd ehka siina itteensakki tera-
pioi vaha sitte. H6

Yksi haastateltavista vertaisperheista otti haastattelussa esille, ettda myds vertais-
perheet pystyvat vertaisperhetoiminnan kautta paivittdmaan tietojaan autismin kir-
jon asioista. Haastateltava kertoi saaneensa infoa erilaisista tapahtumista ja osal-
listuneensa erilaisiin koulutuksiin. Han myos koki saaneensa itselleen hyodyllista

tietoa oman lapsensa kannalta. Lisaksi yksi vertaisperheista kertoi toiminnassa
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olevan palkitsevaa se, etta vertaisperheena olon aikana han on onnistunut kor-
jaamaan lainvastaisia paatoksia tukien myontamisen osalta. Esimerkiksi han antoi
maksuttoman kuntouttavan péivahoidon ja henkilokohtaisen avun jarjestymisen
oman lapsensa kohdalla. Naiden paatosten jalkeen samalla paikkakunnalla myds
muiden autismikirjon lapsien perheiden on ollut helpompi saada kayttoonsa heille

kuuluvia palveluita.

Vertaisperheena toimimisessa yksi piirre on ollut tienraivaajan tehta-
va. H1

7.6 Toiminnan merkitys tuettaville perheille

Kysyin vertaisperheilta, mikd merkitys heidan kokemustensa perusteella vertais-
perhetoiminnalla on tuettaville perheille. Kaikki vastaajat olivat sita mieltd, etta

merkitys on ollut positiivinen.

Positiivinen, paatellen siita, etta joskus on paljon mydhemmin tullut
uusi yhteydenotto, jossa on kiitelty, etta elama on lahtenyt sujumaan.
Etta 'ensiavusta’ oli sittenkin hyotya. H3

Kylla ma luulen, ettéa se (merkitys) on aika suuri, varsinkin jos se suh-
de on sellainen etta he saavat sita tukea mité ovat hakeneet ja saavat
niité vastauksia. H5

Puheluista tuli semmoinen tunne lopussa, etta soittajista tuntui hyvalta
kun sai jakaa asiansa jonkun kanssa. H6

Vertaisperheiden vastauksista kavi ilmi, etta vertaisperheista on tuettaville perheil-
le paljon kaytannon apua. He ovat opastaneet esimerkiksi autismin kirjon kehitys-
hairidisten lasten kanssa kaytettavien apukuvien kayttdmisessa ja antaneet myos
muita neuvoja arjen helpottamiseksi. Vertaisperheet ovat antaneet mahdollisuuden
sille, etta tuettavat perheet voivat saada tarvitsemansa tiedon myds helpomman

tien kautta.

Halusin ryhtya mukaan (vertaisperhetoimintaan), koska oli mahdolli-
suus paasta auttamaan, ettei kenenkaan tarvitsisi kayda sitd samaa
l&pi kuin minun itse. Kun on joutunut itse tonkimaan kaiken tiedon. Et-
ta jos mé voin antaa jollekin oikotien, niin sit ma oon onnistunu. Etté ei



37

tarvii menna kantapaan kautta sita kaikkee tekeméaén, koska autismis-
ta on tietoa todella vahan. H5

Yksi haastateltavista perheista korosti, ettd ilman omia kokemuksia autistisen lap-
sen tai nuoren eldmasta on suorastaan mahdotonta ymmartaa diagnoosin saa-
neen perheen elaméntilannetta tai ongelmia ja avun tarvetta. Vertaisperheet siis
pystyvat ymmartamaan tukea tarvitsevien perheiden tilanteen ja antamaan heille
oikeanlaista apua.

Meilla oli tilaisuus silloin, kun lapsemme sai n. 3 vuoden iassa autis-
midiagnoosin, kayda tutustumassa eraaseen perheeseen, jossa oli
hieman vanhempi autismidiagnoosin saanut lapsi. Kaynti tuossa ko-
dissa ja siella saatujen kokemusten kuuleminen oli hyvin merkittavaa,
silla viranomaisten perehtyneisyys autismiin oli l&hes olematonta ja
sielta saatu apu suurelta osin alta kaiken arvostelun. H1

On joku jolle kertoa ja joka ymmartaa, mista puhutaan. H4

Vertaisperhe, joka oli perustanut paikallisen autismi- ja Aspergeryhdistyksen, koki
ettd vertaisperhetoiminta seka erityislasten perheiden verkosto varjelevat erityis-
lasten perheita syrjaytymasta, koska yhteyskunnan normaalit palvelut ovat erityis-
perheille huonosti ulottuvilla. Vastaaja kertoi, ettd autismidiagnoosin saaneen lap-
sen perhe hukkuu ilman apua helposti omiin ylitsepaasemattémiin ongelmiinsa ja
sulkeutuu itseensa. Talléin jo pelkka rohkaisu lahted sopeutumisvalmennuskurssil-

le voi olla perheelle merkittavaa.

Silla on voimaannuttava vaikutus, on saanut kuulla kuinka joku sanoo,
ettd taas jaksaa, kun tietaa, ettei ole yksin maailmassa naiden asioi-
den kanssa. H2

Kaksi haastateltavista vertaisperheista koki, etta tuettavat perheet saavat vertais-
perheiden avulla tietoa yhteiskunnan lakisaateisista palveluista. Viranhaltijat eivat
haastateltavien mukaan aina osaa antaa perheille kuuluvia palveluita. Joskus ky-
seessa ovat myos saastopaineet, jotka vievéat halukkuutta esitella erityisperheille

heille oikeutettuja palveluita.
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7.7 Vertaisperheiden saama tuki ja sen riittavyys

Kaksi haastatelluista vertaisperheista oli sita mieltd, etté tukea vertaisperheille ei
ole tarjolla minkaanlaista tai sitd on hyvin vahan. Toinen vastaajista kertoi, etta
haneen ei ole otettu yhteyttd Autismi- ja Aspergerliiton puolesta noin 10 vuotta sit-
ten olleen valmentavan kurssin jalkeen. Toinen vastaajista taas kertoi, etta vertais-
tukiryhmalle on yritetty jarjestdd tapaaminen noin kerran vuodessa, mutta perhe
itse ei ole pystynyt niihin moneen vuoteen osallistumaan. Han kertoo, ettd ongel-
mia tuottaa oman lapsen hoidon jarjestdminen. Kolmas vastanneista vertaisper-
heista kertoi osallistuneensa joitakin kertoja kursseille ja muutaman kerran yhtei-
seen tapaamiseen muiden vertaisperheiden kanssa, mutta kokee vahaisen aktiivi-
suutensa olleen hanen oma valintansa. Vastaaja ei kommentoinut siihen, onko tuki

riittdvaa vai ei. Loput kolme vastaajaa olivat tyytyvaisia saamansa tuen maaraan.

Vertaisperheet kokivat ongelmaksi sen, etta Autismi- ja Aspergerliiton jarjestamiin
tapaamisiin ja koulutuksiin on vaikeaa osallistua mielekkaalla tavalla. Oman lap-
sen hoidon jarjestaminen on vaikeaa tai toisen vanhemmista on pakko jaada kotiin
huolehtimaan omasta lapsesta. Liséksi vertaisperheet kokivat ongelmaksi pitkat
valimatkat. Yksi vertaisperheistd mainitsikin, ettd on tarke&da saada tietoa mikali
oman asuinpaikkakunnan lahella jarjestetaan jokin koulutustilaisuus tai tapaami-

nen johon voi osallistua.

Valtakunnallinen Autismi- ja Aspergerliitto jarjestaa kylla monenlaisia
tapaamisia ja koulutuksia vertaistukiperheille, mutta niihin osallistumi-
nen mielekkaalla tavalla on lahes mahdotonta. Autistinen lapsi/nuori
taytyisi ottaa mukaan, ja tilaisuus menisi lahes kokonaan hanen oh-
jaamisekseen ja paimentamiseensa vieraissa paikoissa. Tai toisen
vanhemman tulisi jaada kotiin. H1

Vertaisperheet kokivat siis paaosin tuen olevan riittavad, mutta toivoivat koulutus-
paivien olevan helpommin saatavilla. Yksi vastaajista myds kertoi yhteyshenkilos-
ta, johon voi tarpeen vaatiessa ottaa yhteyttda sekad mainitsi, ettd halutessaan ver-
taisperheet voivat ottaa yhteytta myos toiseen vertaisperheeseen. Lisaksi yksi vas-
tanneista perheista kertoi, ettd Autismi- ja Aspergerliitto on alkanut jarjestamaan

lainopillista neuvontaa, mika oli haastateltavan mielesta hyva asia.
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7.8 Tietoisuus vertaistukiperhetoiminnasta

Kaikki haastattelemani vertaisperheet kokivat, etta tietoisuus vertaisperheiden
olemassaolosta on hyvin heikkoa ja vahaista. Kaikki olivat sitda mielta, etta tietoi-
suuden lisdamiseen pitdisi panostaa paljon ja monella taholla.

Vertaisperheet mainitsivat, etta autismidiagnoosin antajat ovat avainasemassa
tietoisuuden lisddmisessd. Kaikkien haastattelemieni vertaisperheiden mielesta
autismidiagnoosin antajan velvollisuutena olisi antaa perheille mahdollisuus ottaa
yhteytta vertaisperheisiin tukea ja tietoa tarvitessaan. Tiedon jakaminen on tarke-
aa, silla tukea tarvitsevat perheet eivat valttamatta itse ymmarrd mika vertaistuki-
perhe on ja millaista apua se voi tarjota. Yksi vastaajista kuitenkin huomautti, etta
jotta ammattilaiset voisivat jakaa tietoa vertaisperheistd, tulee heidan myos itse

olla tietoisia tasta palvelusta.

Mielestani erityslasten perheiden perusoikeuksiin tulisi kuulua diag-
noosivaiheessa saatu ohjaus yhteistyéhon vertaistukiperheiden kans-
sa. Diagnoosin antavan laitoksen velvollisuutena tulisi olla tuon yhtey-
den luominen heti diagnoosin antamisen yhteydessa. Silloin ei ko.
perhe viela itse ehkd pysty tajuamaan, mika vertaistukiperhe on ja
minkalainen kaytannoén apu sellaisesta voi olla. H1

Mielestéani panostusta ei koskaan ole liikaa. Ihminen on hadan hetkel-
l& sen verran 'sokea’, ettd kuunteluapua pitaisi pystya tyrkyttamaan.
Viimeistaan diagnoosia annettaessa pitdisi vanhemmille antaa puhe-
linnumero, johon soittaa. H3

Vertaisperheet kokivat, ettd heita ei vahaisen tietoisuuden vuoksi hyédynneta niin
hyvin kuin voitaisiin. Kaksi vastaajista kertoi, etta heidan kokemuksensa mukaan
edes kaikki sairaalat eivat tieda vertaistukiperhetoiminnasta, puhumattakaan kou-

lutusyksikdista, lasten kouluista tai paivakodeista.

Meita ei hyddynneté oikeesti. Ei sairaalat, ei koulutusyksikoét, ei lasten
koulut, paivakodit, ettd paljon olis kaytettavaa ja opetettavaa. H5

Kaksi vertaisperheistad oli huomannut, ettd ammattilaiset pyytavat hyvin huonosti

apua vertaistukiperheiltd. Se on hyvin harmillista, silla vertaistukiperheilla on paljon
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omakohtaisia kokemuksia, joiden kautta he pystyvat jakamaan oikeaa tietoa tukea

tarvitseville perheille.

Olen huomannut, ettd hyvin huonosti ammattilaiset pyytavat apua ver-
taistukiperheiltd, joka on mun mielesta aika poyristyttavaa, koska siel-
lah&n se oikea tieto on asioista, ettd miten asiat soljuu. H5

Nahdakseni tietoisuus vertaistukiperheista on luvattoman heikkoa, ja
lisdksi néaiden perheiden kayttdon on viranomaispuolella asenne-
esteita. H1

7.9 Vertaistukiperheiden ajatuksia toiminnan kehittamisesta

Kaksi vastanneista vertaisperheista toivoi, ettd koulutuspdivid jarjestettaisiin
enemman. Lisaksi toinen heistd mainitsi, ettéd useat koulutukset joita jarjestetdén
maksavat niin paljon, ettd se estdd heita osallistumasta niihin. He myds toivoivat,

ettd koulutuksia jarjestettaisiin useammilla paikkakunnilla.

Naita koulutuksia on, mutta ne on ihan superkalliita, joihinki paastaa il-
maseks, mutta niihin hintaviinki joihinki pitais paasta. Ja sitten kun ne
on niin kaukana. H5

Yksi haastateltavista perheista toivoi, ettd voisi jossain koulutuksessa paivittaa
tietojaan siitd, miten diagnoosin saaminen nykyaan sujuu ja millainen hoitopolku
on. Han ehdotti, etta vertaisperheille tarjottavaan koulutukseen voisi ottaa hyvin
mukaan myo6s esimerkiksi opettajia ja kouluterveydenhoitajia, jotka ovat tarkeassa

roolissa autismikirjon lapsen elamassa.

Toinen vertaisperhe ehdotti, ettd neuvontapalvelu vertaistukiperheiden kohtaamien
ongelmien ratkaisemiseksi voisi olla hyva ratkaisu. Yhteiset ja yleisluontoiset kou-
lutustilaisuudet muiden vertaisperheiden kanssa ovat nekin hyddyllisia, mutta eril-
linen neuvontapalvelu voisi antaa enemman tukea ja neuvoa yksittaisille vertais-

perheille.

Vertaistukiperheiden vastauksista ilmeni selvasti, etta tietoisuus vertaisperheista
on heikkoa. Vertaisperheet ehdottivatkin, etta vertaisperheitd voitaisiin kutsua eri

ammattialojen koulutuspaiviin luennoimaan, jotta tietoisuus heista lisdantyisi am-
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mattilaisten keskuudessa. Lisdksi heita voitaisiin kutsua myo6s eri sosiaali- ja ter-

veysalan kouluille kertomaan toiminnastaan ja kokemuksistaan.

Yleinen tilanne nayttdd olevan, etta taltd osin apu ja sen tarvitsijat
kohtaavat toisensa hyvin satunnaisesti, vaikka vertaistukiperheen apu
voisi olla merkittavakin. Edelliseen viitaten asianomaisilla viranomaisil-
la pitaisi olla itselladn seka tieto toiminta-alueensa vertaistukiperheista
ettd kontakti heihin. Ja tata vapaaehtoisapua pitéisi rohkeasti kayttaa
erityisperheiden tueksi! H1

Yhdeksi ratkaisuksi tietoisuuden lisd&dmiseksi ehdotettiin, ettd autismin kirjon diag-
noosin antajat antaisivat heti diagnosoinnin yhteydessa perheelle tulostetun listan,
josta loytyvat vertaisperheiden yhteystiedot ja tietoa heista. Perheet voisivat siten
myOdhemmin ottaa vertaisperheisiin yhteyttd, mikali kokevat sen tarpeelliseksi.
Diagnoosin antamisen hetkelld puhutut asiat unohtuvat helposti, jolloin tarke&da
olisi olla jokin nakyvilla oleva muistutus mahdollisista avunantajista. Yksi vertais-
perhe ehdotti myos, ettd ammattilaiset voisivat lisdksi kysya suoraan perheelta
saavatko vertaisperheet ottaa heihin yhteytta tai haluavatko he, etta heille jarjeste-
taan tapaaminen. Nain ollen vertaisperheet osaisivat antaa apua sellaisille, jotka

Sitd tarvitsevat.

Ihminen on hadan hetkella sen verran ’'sokea’, ettad kuunteluapua pi-
taisi pystya tyrkyttamaan. H3

Yksi vertaisperheista myds ehdotti, etta voisi olla hyva ratkaisu jarjestaa pari ker-
taa vuodessa tapahtuma "Tule tapaamaan vertaisperheitd”. Nain toiminta tulisi
tunnetummaksi seka ihmisten olisi helpompi ottaa yhteytta jo tutuiksi tulleisiin ver-
taisperheisiin. Liséksi vertaisperheita voitaisiin kutsua mukaan autismikirjon kehi-

tyshairidisten lasten perheille tarkoitettuille sopeutumisvalmennusleireille.

Kelan jarjestamassa sopeutumisvalmennuksessa tosiaan tata toimin-
taahan pitais tuoda esille ja naita perheita vois siella kayttaa vahan
niinku apuna. H6
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8 JOHTOPAATOKSIA JA KEHITTAMISEHDOTUKSIA

Opinnaytetyoni tarkoitus oli tutkia Autismi- ja Aspergerliiton kouluttamien vertais-
perheiden kokemuksia vertaisperheina toimimisesta. Halusin myoés [6ytaa keinoja

vertaisperheista tiedottamiseen ja tuoda heidan toimintaansa nakyvammaksi.

Tutkimustuloksista selvisi, ettd kaikki haastattelemani kuusi vertaisperhetta pitivat
tietoisuutta vertaisperheista liian vahaisena ja ettd siihen pitdisi panostaa entista
enemman. Myds se, ettd tutkimustulosten mukaan vertaisperheisiin otetaan yhte-
ytta keskimaarin yhdesta kahteen kertaa vuodessa, todentaa tiedottamisen olevan
puutteellista. Tutkimukseni tarkein johtop&éatds siis on, etta vertaisperhetoimintaa
pitaisi jollain tavalla saada sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten ja tukea tarvitse-
vien perheiden tietoon, jotta vertaisperheita voitaisiin hyddyntaa paremmin. Talla
hetkelld tilanne vaikuttaa silta, ettd vertaisperheiden apua tarvitsevat perheet eivat
tieda vertaisperheiden olemassaolosta, eivatka taméan takia osaa ottaa heihin yh-
teyttd. Seuraavassa kahdessa kappaleessa esitan kehittdmisehdotuksia siitd, mi-

ten tiedon jakamista vertaisperheista voitaisiin lisata.

Yhdessa haastattelussani tuli esille, etté talla hetkella Autismi- ja Aspergerliiton
sivuilta on hieman vaikeaa |0ytaa vertaisperheista tietoa, mikali sita ei etukateen jo
ole ja osaa varta vasten etsia. Selailin haastattelun jalkeen itsekin liiton sivuja ja
paadyin samaan johtopaatokseen haastateltavani kanssa. Mielestani siis yksi hyva
keino vertaisperheiden nakyvammaksi tuomiseksi voisi olla nédkyvyyden lisdami-
nen Autismi- ja Aspergerliiton omilla internetsivuilla. Listasta (Vertaisperheet), jos-
ta l6ytyvat vertaisperheiden yhteystiedot, voisi olla ndkyva ja huomiota herattava
linkki jo liiton internetsivujen etusivulla. Nain tukea tarvitsevat perheet saisivat tie-
don vertaisperheiden olemassaolosta heti Autismi- ja Aspergerliiton sivuille tultu-

aan.

Tutkimustuloksistani tuli ilmi, ettd kaikki autismin kirjon diagnoosin antajat ja muut
autismin kirjon lasten kanssa tekemisissa olevat sosiaali- ja terveysalan ammatti-
laiset eivat tieda Autismi- ja Aspergerliiton vertaisperheiden olemassaolosta. Toi-

nen kehittamisehdotukseni, jonka avulla voitaisiin parantaa tietoisuutta vertaisper-
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heista, on siis tuoda vertaisperheiden olemassaoloa esille sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaisille ja autismikirjon diagnoosin antajille. Tietoa toiminnasta pi-
taisi jakaa lisdd ammattilaisten keskuudessa, jotta he osaisivat jakaa sité edelleen
eteenpdin apua tarvitseville. Yksi hyva tiedon jakamisen valine voisi olla konkreet-
tinen tulostettu esite, joka voitaisiin antaa perheille heti diagnoosinantohetkella.
Esitteesta Ioytyisi tietoa vertaisperheista, seka kaikkien toiminnassa mukana ole-
vien vertaisperheiden yhteystiedot. Nain perheilla olisi olemassa selva fyysinen
lista, johon palata ja tutustua mydhemmin, silla pelkka sanallinen ilmoitus diag-
noosin annon hetkella unohtuu hyvin helposti. Vertaisperhetoimintatiedon lisda-
mista sosiaali- ja terveysalalla voitaisiin parantaa mielestani myds silla, etta heita
kutsuttaisiin luennoimaan erilaisiin koulutuksiin ja kokouksiin. N&in vertaisperheet
tulisivat tutummaksi ammattilaisten keskuudessa ja heista olisi helpompaa antaa
tietoa tukea tarvitseville perheille. Lisaksi vertaisperheité voisi kutsua luennoimaan
sosiaali- ja terveysalan kouluihin, joista uudet sosiaali- ja terveysalan tyontekijat
voisivat jakaa tietoa edelleen eteenpain tydpaikkoihin. Voisi olla myds hyodyllista
jarjestaa erilaisia vertaisperheisté tiedottavia tapahtumia, joihin kaikki vertaisper-
heista kiinnostuneet voisivat osallistua ja tulla tapaamaan heitd. Lisdksi vertais-
perheiden osallistuminen autismikirjon kehityshairidisille lapsille ja heidan perheil-

leen suunnattuihin sopeutumisvalmennusleireille voisi olla hyva ratkaisu.

Yksi tutkimuskysymyksistani oli, mita vertaisperheena toimiminen on. Tutkimukse-
ni tulosten mukaan vertaisperhetoiminta on yhteytta ottavien perheiden kuuntele-
mista, vastavuoroista keskustelua, kaytdnndn neuvojen antamista sekéa opastusta
yhteiskunnan tarjoamista palveluista. Johtopaatdkseni tutkimustuloksista on, etta
vertaisperheena toimimisessa tarkeintéd on kokemusten jakaminen. Tutkimustulos-
teni mukaan on hyodyllista, ettd tukea hakevat perheet I6ytavat saman tilanteen
kokeneen perheen ja huomaavat, ettd hekin ovat selviytyneet siitd. Tama antaa
tuettaville perheille heidan tarvitsemansa toivon kipinén, jolloin he pystyvat uudes-
taan uskomaan siihen, ettd kaikki kaantyy viela parhain pain. Keraamani teo-
riapohja vertaisperheista Autismi- ja Aspergerliiton sivuilta (Vertaisperheet) tukee
johtopaatostani, silla teoriaosassani kerroin vertaisperhetoiminnan perustuvan tu-
en antamiseen, samantyyppisten kokemusten jakamiseen ja arjessa selviytymisen
tukemiseen. Myos Huuskosen (10.7.2013) mukaan vertaistuessa on kyse avun

antamisesta ja saman kokeneen kohtaamisesta.
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Tutkimuksessani haastateltavien vastauksista kavi ilmi, etta vertaisperheet toivo-
vat helpottavansa muiden samassa tilassa olevien perheiden elaméé. He toivoivat,
ettei muiden autismin kirjon lapsen saaneiden vanhempien tarvitsisi kayda lapi
kaikkea samaa, mitad he itse ovat joutuneet omalla kohdallaan kaymaan. Heidan
arkensa on ollut vaikeaa, mutta he ovat lI0ytaneet siihen selviytymiskeinoja. Naita
keinoja vertaisperheet haluavat jakaa muille ja helpottaa nain puolestaan heidéan
arkeaan. Myos Huuskonen (10.7.2013) kokee, ettd vertaistuen avulla on mahdol-
lista jakaa kokemuksista syntynytta tietoa ja helpottaa vaikeassa elamantilantees-
sa olevien arkea. Ja kuten teoriaosassa jo totesinkin, vertaistuella voidaan ehkais-
ta vaikeasta elamantilanteesta johtuvaa syrjaytymista. Nain ollen toinen johtopaa-
tokseni siis on, ettd kokemusten jakamisen lisdksi vertaisperheena toimiminen on
ikd&n kuin toisten samassa tilanteessa olevien perheiden varjelemista vaikealle
tielle ajautumiselta. Vertaisperheet ovat itse joutuneet tekemadén asiat niin sano-
tusti kantapaan kautta, joten he haluavat muiden perheiden vélttyvan talta. Niin
kuin yksi haastateltavanikin sanoi, tietoa on turha pantata, jos se voi antaa mah-

dollisuuden auttaa muita.

Tutkimukseni tuloksista selvisi, etta perheet tarvitsevat vertaisperheiden apua eri-
tyisesti lapsen autismikirjon diagnoosin saamisen alkuvaiheessa. My6s Nurmisen
ja Salmela-Aron (2001, 86—90) mukaan lapsen vammaisuusdiagnoosin saaminen
on koko perheelle vaikea asia kéasitelld ja tilanteeseen sopeutuminen on haasta-
vaa, jolloin perheelle tulisi antaa apua nopeasti. Kurkisen ja Remeksen (2009)
opinnaytetyon "Kylla tassa aika syvassa suossa rammittais, jos ei ketaan ois ollu”™:
Vanhempien kokemuksia tuesta ja tuen tarpeesta lapsen autismidiagnosoinnin
aikana, tutkimustulokset tukevat omia tutkimustuloksiani vertaisperheiden avun
tarkeydesta. Vertaisperheista on tutkimustulosteni mukaan tuettaville perheille pal-
jon kaytdnnon apua ja he pystyvat kokemustensa perusteella antamaan perheille
heidan tarvitsemaansa tukea ja neuvoja. Yksi johtopaatdkseni tutkimustuloksista
siis on, ettad vertaisperheiden tukea on tarkedaa antaa heti, jotta tukea tarvitsevat
perheet saavat mahdollisimman aikaisessa vaiheessa valineita arjessa selviytymi-

seen.
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Vertaisperheiden saama tuki ja sen riittdvyys olivat yhtena tutkimuskysymyksena-
ni. Tutkimustuloksista ilmeni, etta kaksi vastaajista koki tuen olevan vahaista, yksi
ei kertonut mielipidettaan ja kolme heista oli tyytyvaisia saamansa tuen maaraan.
Vastauksista nakyi kuitenkin, ettd koulutuksia, jossa vertaisperheet voisivat paivit-
taa tietojaan, toivottaisiin olevan helpommin saatavilla. Koska vastaukset olivat
niin erilaisia, en voi tehda taman tutkimuksen perusteella yleisid johtopaatoksia
siité4, saavatko vertaisperheet tarpeeksi tukea vertaisperheind toimimiseen vai ei-
vat. Myoskaan kerddmani teoriapohja ei vastannut tdhan tutkimuskysymykseeni,
silla tuen riittdvyys vertaisperhetoiminnassa on hyvin henkilékohtainen kokemus,
eika siitd ole mahdollista I6ytaa luotettavaa tietoa muiden muunlaisten vertaistuen
parissa toimivien henkildiden keskuudesta. Tutkimustuloksista nousi kuitenkin esil-
le, ettd jonkinlaiselle neuvontapalvelulle vertaisperheiden kohtaamien ongelmien

ratkaisemiseksi voisi olla kysyntaa.
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9 POHDINTA

Sosionomi (AMK) -opinnoissa keskitytdan kerryttdmaan osaamista ja tietoa sosio-
nomi (AMK) kompetenssialueista. Naita kompetenssialueita ovat: Sosiaalialan eet-
tinen osaaminen, asiakastydn osaaminen, sosiaalialan palvelujarjestelméosaami-
nen, Kkriittinen ja osallistava yhteiskuntaosaaminen, tutkimuksellinen kehitté-
misosaaminen seka johtamisosaaminen (Esitys sosionomi (AMK) -tutkinnon kom-
petensseista 15.4.2010). Tyoskennellessdan vammaissektorilla sosionomin (AMK)
tulee sisdistdd sosiaalialan arvot sekd ammattieettiset periaatteet ja sitoutua nou-
dattamaan niitd. Hanen tulee kyeta ottamaan jokaisen yksilén ainutkertaisuus
huomioon ja pyrkid kehittamdan tasa-arvoa ja suvaitsevaisuutta sekd ehkaista
huono-osaisuutta. Lisdksi sosionomin (AMK) tulee osata luoda asiakkaan osalli-
suutta tukeva ammatillinen vuorovaikutus- ja yhteistyésuhde seka tunnistaa erilai-
sissa elamantilanteissa olevien asiakkaiden palvelutarpeita ja hallita palveluohja-

uksen lahtokohdat.

Tassa opinnaytetydssa tulevat hyvin esille sosionomin (AMK) eri kompetenssialu-
eet. Vammaistydssa sosionomin (AMK) tulee osata I6ytdd asiakkaalleen oikean-
laiset tukimuodot ja palvelut. Taman vuoksi opinnaytetyoni vertaisperheista on
hyodyllinen ja omaa osaamistani edistava, silla taman tyén myo6td ymmarran pa-
remmin vertaistuen hyddyt ja mahdollisuudet asiakastydssa. Opinnaytetyota teh-
dessani kehitin myds tutkimuksellista kehittdmisosaamistani tuomalla ilmi kehitta-

misehdotuksia vertaisperhetoimintaan liittyen.

Opinnaytetyoni tutkimus onnistui lopulta kokonaisuudessaan hyvin. Haastattelut
tulivat ajallaan, lukuun ottamatta kolmea perhettd, joilta vastausta ei saapunut
koskaan. Olisin toivonut saavani enemman haastateltavia vertaisperheitd, mutta
koska Autismi- ja Aspergerliiton kouluttamia vertaisperheitd on muutoinkin hyvin

vahan, sain loppujen lopuksi varsin riittdvan maaran vastauksia.

Opinnaytetyoni haastatteluja ei tehty kasvokkain, vaan joko sahkopostin tai puhe-
limen valityksella. Tama oli harmillista, silla mielestéani antoisin haastattelutapa on

nimenomaan haastattelu kasvokkain. Se ei kuitenkaan ollut mahdollista pitkien
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valimatkojen vuoksi. Haastatteluita tehdessani kuitenkin huomasin, ettd puhelin-
haastattelut olivat hyvin hedelmallisia ja sain niista paljon tietoa. Sahkdpostin vali-
tyksella tiedon saanti oli helpompaa, mutta myds paikoin niukempaa. Lisaksi tar-
kentavien kysymysten tekeminen oli helpompaa puhelinhaastatteluissa.

Kysymykseen, jossa kysyttiin vertaisperheiden mielipidettd tuen riittdvyyteen, oli
paljon vaihtelua. Osa vertaisperheista toivoi enemman tukea ja osa taas ei. Yhdis-
tava tekija vastauksissa oli kuitenkin se, etta vertaisperheet toivoivat tapaamisien
ja koulutuspéivien olevan helpommin saatavilla. Tata kysymysta varten olisin mie-
lestani tarvinnut vertaisperheista enemman haastateltavia, jotta tulos voisi olla luo-
tettava ja totuudenmukainen. Voisikin olla hyva idea, jos joku esimerkiksi Autismi-
ja Aspergerliitosta ottaisi yhteytta vertaisperheisiin ja lahettaisi heille lyhyen kysely-
lomakkeen, jossa kysyttaisiin heidan mielipidettddn asiasta. Mielestani tahan ky-
symykseen olisi hyva saada kaikkien vertaisperheiden vastaukset ennen kuin ylei-
sid johtopaatoksia pystytaan tekemaan.

Tutkimuksessani kavi ilmi, ettéa vertaisperheiden mukaan tietoa heista ei jaeta tar-
peeksi. Tieto yllatti minut taysin, silla en ollut osannut odottaa tdméan kaltaisia tu-
loksia. Tutkimukseni alussa oletukseni oli, etta vertaisperheet saavat paljon todel-
lisuutta enemman yhteydenottoja tukea hakevilta perheiltd. Tuloksien mukaan
suurin osa perheista saa kuitenkin keskimaarin vain muutaman yhteydenoton vuo-
dessa. Tiedottamisesta tulikin selva kehittamista kaipaava kohde. Kehittdmisehdo-
tuksia esitin jo edellisesséa luvussa ja nahtavaksi jaa, tulevatko ne kayttéon. Mie-
lestani avainasemassa tietoisuuden lisaamisessa ovat kuitenkin sosiaali- ja terve-
ysalan ammattilaiset. He pystyvat toiminnallaan ratkaisevasti lisddmaan tietoisuut-

ta vertaisperheista.

Opinnaytetyoni tutkimusosassa tuli esille, etta jonkinlaisen esitteen tekeminen Au-
tismi- ja Aspergerliiton vertaisperheista voisi olla hyva ratkaisu tietoisuuden lisaa-
miseksi. Valmiin ja helposti kopioitavan esitteen olisi voinut tehda tdman opinnay-
tetyon liitteeksi, mutta paadyin lopulta jattamaan sen taman opinnaytetyon ulko-
puolelle. Tama siksi, etta mielestani esitteen julkaiseminen tassa tydssa olisi ollut
eettisesti hyvin arveluttavaa. Minun olisi pitanyt kysyéa jokaiselta perheelté erikseen

lupa heidan yhteystietojensa julkaisemiseen, johon taysin ymmarrettavasti kaikki
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perheet eivat valttamatta olisi olleet halukkaita. Talldin esitteen tiedot olisivat olleet
osittain puutteelliset. Liséksi vertaisperhetoiminta on taysin vapaaehtoista toimin-
taa, jonka voi lopettaa halutessaan. Mikali perhe niin haluaa, heidan yhteystieton-
sa poistetaan internetissa olevasta vertaisperheiden listasta, mutta tassé opinnay-
tetydssa olevasta esitteesta olisi mahdotonta poistaa julkaisun jalkeen endaa mi-
tdan. Mielestani siis paras ratkaisu on, etta sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset
tekevat mahdolliset esitteet itse ja jakavat niitd suoraan vertaisperheiden tukea

tarvitseville.

Vertaisperhetoiminta on vahan tutkittu aihe ja mielestani sitd voitaisiin tutkia
enemman. Opinnaytetydni on tehty vertaisperheiden nékokulmasta. Tutkimusta
voitaisiinkin kehittd& siten, ettéd vastaavanlainen tutkimus tehtaisiin nakékulmana
vertaisperheisiin yhteyttd ottavat perheet. N&in saataisiin kuuluviin my6s tukea
tarvitsevien perheiden ajatukset ja heidan kokemuksensa vertaisperhetoiminnasta
seka kehittamisehdotuksia siihen liittyen. Koen, ettd voisi olla myds erittdin hyodyl-
listd, jos joku tekisi viela erillisen tutkimuksen sosiaali- ja terveysalan tyontekijoi-
den tietoisuudesta ja suhtautumisesta vertaisperheitd kohtaan. Talléin olisi mah-
dollista saada myds sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten nakokulma nakyville ja
selvittdd, onko tietoisuus vertaisperheista tyontekijoiden keskuudessa todella niin

heikkoa, kuin tutkimukseni antaa ymmartaa.

Opinnaytetyoni johtopaatdésosassa huomasin vaikeaksi muodostaa teoria- ja joh-
topaatososat yhtendisiksi. Onnistuin mielesténi siina lopulta osittain melko hyvin,
etenkin pohtiessani mita vertaisperhetoiminta on. Teoriasta oli kuitenkin hyvin vai-
keaa loytaa yhteensopivaa tietoa liittyen vertaisperheista tiedottamiseen ja tietoi-
suuden lisddmiseen. En loytanyt sellaista kirjallista lahdetta, josta olisin voinut
saada tietoa tiedottamiseen liittyen, vaan tietoa 16ytyi ainoastaan omasta tutkimuk-
sestani ja sen tuloksista. Mielestani tutkimustulokset olivat kuitenkin taman tutki-
muskysymyksen osalta suhteellisen kattavat ja hyvat, joiden perusteella kehitta-

missuunnitelmia voidaan tehda ja tietoisuutta vertaisperheista vieda eteenpain.

Opinnaytetyoni aiheeseen liittyy oleellisesti autismin kirjo ja sen diagnostiikka.
Opinnaytetybprosessini loppuvaiheessa sain tietooni, etta Marja-Leena Mattilan

vaitostutkimuksen mukaan autismin kirjon diagnostisia kriteereita olisi tarpeen yh-
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distdad (Vaitos: Autismikirjon diagnostisia kriteereja tarpeen yhtenaistaa 8.4.2014).
Selvitin, ettd vuonna 2013 uudistetusta Yhdysvalloissa kaytossa olevasta DSM-
luokituksesta, eli psykiatrisesta diagnoosijarjestelmasta, poistettiin Aspergerin oi-
reyhtym& omana diagnoosinaan ja talla hetkella tautiluokituksessa puhutaan vain
autismikirjon hairiosta (Leppamaki & Niemela 2014). Suomessa taas on kaytossa
WHO:n ICD-10 tautiluokitus, jonka on maara uudistua tamanhetkisen tiedon mu-
kaan vuonna 2017 (Hayry 11.11.2014). On siis oletettavaa, mutta ei kuitenkaan
viela varmaa, ettd myds Suomen tautiluokituksessa tapahtuu muutoksia autismikir-
jon héairididen kohdalla (Soininen 28.1.2014). Tautiluokitusten muutosten yhtena
syyna esitetdan olevan se, ettd uuden luokituksen myota voidaan entistd parem-
min ehkaista autismikirjon henkilon jaamista ilman diagnoosia (Vaitds: Autismikir-
jon diagnostisia... 8.4.2014).

Mielestani Suomen tautiluokituksen muutokset autismikirjosta kuulostavat padosin
hyvilta ja perustelluilta. Huomautan kuitenkin, etten ole terveydenalan ammattilai-
nen, enka tieda autismikirjon diagnosoinnista kuin pienen osan teoriaa. Mielestani
kuitenkin se, ettd autismin kirjon diagnosointia voitaisiin helpottaa ja tarkentaa,
olisi positiivinen asia. Suomessa voisi ndin ilman diagnoosia jadnyt autismikirjon
hairién oireinen henkil6 saada viimein itselleen oikean diagnoosin. Uudistus kui-
tenkin vaikuttaisi myds oman opinnaytetyoni teoriaosioon ja tekisi siind esiintyvat
tiedot osittain vanhoiksi. Talla hetkella uudistusta ei kuitenkaan ole viela tapahtu-

nut ja tdhan opinnaytetydhdn kokoamani tiedot ovat ajanmukaisia.

Kaiken kaikkiaan minulle tamén opinnaytetyén tekeminen oli silmia avaava ja
opettavainen kokemus. Tyén my6ta minulle itselleni aukeni ennestaan tuntematon
tukimuoto ja ymmarsin, kuinka arvokasta vapaaehtoistyota vertaisperheet tekevat.
Toivonkin, etta tutkimuksestani on tulevaisuudessa myods kaytannon hyotya, silla
tutkimustuloksista ilmeni selvid kehittdmiskohteita muun muassa tiedottamisen

osalta.
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LIITE 1 Haastattelulomake vertaisperheille

Vastatkaa omin sanoin alla oleviin kysymyksiin kunkin kysymyk-
sen alapuolelle varattuun tilaan. Vastauksenne kasitellaan taysin
luottamuksellisesti.

1. Miten kuvailisitte vertaisperheena toimimista ja mik& sen tarkoitus mieles-
tdnne on? Mité se sisaltaa? Minkalaisia kokemuksia teilla on siita?

2. Minkaélaista tukea vertaisperheisiin yhteytta ottavat perheet tarvitsevat?
Minké&laisia yhteydenottoja teille on tullut vertaisperheené olonne aikana?

3. Kauanko olette toimineet vertaisperheena? Paljonko teille on tullut yhtey-
denottoja vertaisperheenda olonne aikana (esim. noin 1krt/kk)?

4. Onko vertaisperhetoiminta vastannut odotuksianne vertaisperheené toimi-
misesta? Miten? Millaisia odotuksia ja tavoitteita teill& alun perin oli vertais-
perhetoimintaa kohtaan?

5. Millainen merkitys vertaisperhetoiminnalla on teille vertaisperheena? Mika
teille on ollut antoisinta vertaisperheena toimimisessa? Olisitteko itse toivo-
neet saavanne aikoinaan vertaistukea joltakin vertaisperheelta?

6. Millainen merkitys teidan mielestanne vertaisperhetoiminnalla on tuettaville
perheille?

7. Millaista tukea saatte vertaisperheena toimimiseen? Onko tukea tarjolla riit-
tavasti? Millaista tukea toivoisitte saavanne?

8. Kuinka laajassa tietoisuudessa uskotte vertaisperhetoiminnan olevan?
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9. Onko tietoisuus vertaisperheista mielestanne riittavaa, vai pitaisiko siihen

panostaa enemman?

10. Miten toimivaksi koette vertaisperhetoiminnan? Miten kehittaisitte sita?

11.Loppusanat? Haluaisitteko viel& kertoa jotain vertaisperheené toimimisesta,
mita muista kysymyksisté ei tullut ilmi?



