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Opinnaytetyon tarkoituksena oli haastattelujen kautta selvittaa liikuntavammaisten van-
hempien kokemuksia vertaistuesta vanhemmuuden tukena. Tavoitteena oli tuottaa tietoa
SAMAT-toiminnalle vanhempien vertaistuen tarpeesta, merkityksesté ja kehittdmisesta.

Opinnaytetyo toteutettiin yhteistydssa Kynnys Ry:n SAMAT Samanlainen, erilainen van-
hemmuus - toiminnan kanssa. SAMAT-toiminta tarjoaa monipuolisesti ohjausta, neuvon-
taa ja vertaistukea vammaisille ja pitkaaikaissairaille vanhemmille perhe- ja seksuaaliter-
veysasioissa. Kasitteind opinnéytetydssa ovat lilkuntavammaisuus, vanhemmuus ja ver-
taistuki.

Tutkimuskysymyksind opinnéytetydssa olivat liikuntavammaisten vanhempien vertais-
tuen tarve, vertaistuen merkitys ja vertaistuen kehittdminen. Vastauksia tutkimuskysy-
myksiin haettiin teemahaastattelun keinoin. Opinnaytety6té varten toteutettiin viisi haas-
tattelua. Kohderyhmana opinnéytetydssa olivat vanhemmat, joiden perheissé ainakin toi-
sella vanhemmista on liikuntavamma. Kaikilla haastatelluista on alle 7-vuotiaita lapsia.
Litteroidusta aineistosta tulokset muodostettiin aineistolahtoisella sisallonanalyysilla.

Tuloksista selvisi, ettd vertaistukea tarvitaan mahdollistamaan muiden aikuisten tapaa-
mista ja omaa aikaa, lapsiin liittyvien huolien tai pelkojen jakamiseen ja itsetunnon ke-
hittdmiseen sek& vinkkien jakamiseen ja saamiseen. Vertaistuella oli vanhemmille suuri
merkitys itsetunnon parantamisen ja tunteiden sallimisen kannalta. Vertaistuen kavijat
kokivat my6s saaneensa uusia ystavia toiminnasta, ja tieto vertaistuen olemassaolosta tuo
vanhemmille turvallisen ja varman olon. Suurimpana kehityskohtana esiin nousivat tie-
dottamisen haasteet. Kévijoiden I6ytdminen toimintaan tai verkkovertaistuen pariin olisi
toivottua, mutta haasteellista toteuttaa. Vertaistukea saattoi olla vaikea l16ytaa tai muut
palvelut eivat kohdanneet vanhempien vertaistuen tarpeita, mutta SAMATIn kautta koet-
tiin saatavan tukea méérallisesti tarpeeksi paljon ja toimivassa muodossa.

Johtopéaatoksind voidaan nahda erityisesti vertaistuen tarve ja merkitys vinkkien ja tiedon
saamisessa, vertaistuki tunteiden jakamisen ja kasittelyn apuna seké vertaistuen tarjoama
sosiaalinen tuki. Esille nousi myds toiminnan merkitys puolisolle ja lapsille. Perheen yh-
teiset tapahtumat koettiin mieluisina ja myos perheenjasenet saavat vertaistukea toimin-
taan osallistumisen kautta. Kaikissa haastatteluissa tuli esille kokemus vertaistuen tarkey-
desté.

Avainsanat: vanhemmuus, vertaistuki, litkuntavammaisuus
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This thesis aimed to examine peer support experiences of parents who are physically
handicapped in supporting parenthood. The purpose of this thesis was to provide infor-
mation on the demand, meaning and development of peer support for parents with disa-
bilities for the SAMAT operations. The thesis was completed in cooperation with the
SAMAT operations of the association Kynnys ry. The purpose of the SAMAT operati-
ons is to offer wide-ranging guidance, advice and peer support for parents with disabili-
ties or chronic diseases in family and sexual health matters. The central concepts in the
context of this thesis are parenthood, peer support and physical disability.

The research questions of this thesis examined the physically disabled parents’ need for
peer support as well as the implications and development of peer support. Thematic in-
terview was the primary method used in this study. Therefore, the material used in this
piece of research consisted of five thematic interviews. The target group of this thesis
consisted of parents of families with at least one parent with a physical disability. All the
interviewees have children under the age of seven. The transcribed material was analyzed
by material based content analysis.

The results showed that peer support is important for meeting other adults. In the inter-
views, peer support was also seen to have an essential role in sharing concerns and an-
xieties regarding children, sharing and receiving advice and developing self-esteem. Ad-
ditionally, peer support was found to be considerably important for the parents with re-
gards to developing self-esteem and allowing them to cope with the feelings of parent-
hood. The parents in the circle of peer support also reported having made new friends due
to peer support. Furthermore, knowing that peer support exists, contributed to parents
feeling secure. Availability of information concerning peer support emerged as the main
target for development. Finding new peer support participants is highly requested yet
challenging to achieve. Peer support was considered to be somewhat difficult to find by
some. Occasionally, the other services available were not considered to meet the actual
needs of the parents. However, the peer support offered by SAMAT was considered to be
sufficient in quantity. The forms of SAMAT peer support were also viewed as functional.

In conclusion, peer support can be regarded as necessary for sharing advice, receiving
information and sharing and processing one’s feelings. Peer support can also be conside-
red meaningful from the perspective of social support. Additionally, peer support was
found to be important from the viewpoint of partners and children as well. The expe-
riences of family events were positive and participating in various activities offered part-
ners and children peer support. To summarize, peer support was found to be considered
valuable in all interviews.

Keywords: parenthood, peer support, physical disability
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1 JOHDANTO

Moni epailee itsedan ja omaa kyvykkyyttddn vanhemmuuteen ja kokee ajoittain riittdmat-
tdmyyden tunnetta vanhempana. Psykologian professori Pirkko Niemeldn mukaan (2001,
15) ennen lapsen saamista, vanhemmat saattavat kokea epavarmuutta siitd, osaavatko he
rakastaa ja hoitaa lasta oikein. Vammaisen henkilon pohtiessa vanhemmuutta, on mielen
paalla lisaksi vamman vaikutus vanhemmuuteen — kestddko hénen kehonsa raskauden ja
pystyvatko he hoitamaan lasta. Liikuntavammaisilla henkil6illa on kuitenkin tdysin samat
oikeudet perheen perustamiseen, kuin muillakin ja heill4d on oikeus tarvitsemaansa tu-
keen. My0ds vamman perinnéllisyys voi olla vanhemmilla huolen aiheena. (Vammainen

henkild vanhempana 2018.)

Vammaista henkil6a ei valttdmatta tueta vanhemmuuteen ja he voivat kohdata ennakko-
luuloja arjessaan. Vammattomien henkildiden ennakkoluulot ja tapa kohdata voivat vai-
kuttaa myds vammaisen vanhemman omiin nakemyksiin itsestaan. (Hynynen 1998, 29.)
On tarkeéd, ettd vanhemmat nékevat myds muita vammaisia vanhempia ymparillaén.
Vanhemmuudessa tarkeintd on pitaa huolta lapsesta, asettaa rajoja ja nayttaa rakkautta
lasta kohtaan. Vammaisen vanhemman lapsi tuskin kokee vammaisuuden olevan van-

hemmuudessa oleellisesti vaikuttava asia. (Vammainen henkild vanhempana 2018.)

SAMAT Samanlainen, erilainen vanhemmuus — toiminnan vertaistukiryhmissa vanhem-
mat tapaavat toisia perheitd, joissa joko molemmilla tai ainakin toisella vanhemmista on
vamma tai pitk&aikaissairaus (SAMAT-toiminta). Vertaistukea saa myos verkosta — so-
siaalinen media luo yhteisollisyytta ja parhaimmillaan tarjoaa tukea ja tietoa vertaisryh-
malle. Verkkovertaistukea saa esimerkiksi keskusteluryhmien tai blogien kautta. (Asu-
mispalvelusaatio ASPA 2010, 41 — 42.) Opinndytetydssd vanhempien saamaa vertaistu-
kea katsotaan SAMAT — toimintaan suunnaten. Opinndytetyon tarkoituksena oli selvitt&a
haastattelujen kautta selvittaa lilkkuntavammaisten vanhempien kokemuksia vertaistuesta
vanhemmuuden tukena. Opinndytetyon tavoitteena oli tuottaa SAMAT — toiminnalle tie-
toa vertaistuen tarpeesta, merkityksesté ja kehittdmisesta. Kohdejoukkona olivat vanhem-
mat, joiden perheissé ainakin toisella vanhemmista on liikuntavamma. Myés verkkover-
taistuki otettiin huomioon ja haastatteluissa keskusteltiin myds verkkovertaistuen mah-
dollisuuksista. Vanhemmuutta opinnédytetydssa tarkastellaan vanhemmuuden roolikartan

avulla.



2 OPINNAYTETYON TAUSTAT

Vammaisen henkilon vanhemmuuteen liittyy paljon ennakkoluuloja, vanhemmuuteen ei
tueta eikéd kannusteta, jopa Kielletddn ndméa haaveet. Vammaisuutta ja seksuaalisuutta pi-
det&én vield tabuna ja vammaisen henkilon seksuaalisuus saatetaan ohittaa taysin. (Hy-
nynen 1998, 81.) Ndin myds ohitetaan h&nen oikeutensa parisuhteeseen, perheen perus-
tamiseen ja lapsiensa lukumaarésté paattamiseen. Kuitenkin YK:n yleissopimuksen vam-
maisten henkildiden oikeuksista eli vammaisyleissopimuksen 23. artiklan mukaan vam-
maisilla henkildilla on yhdenvertaisesti muiden kanssa oikeus perustaa perhe ja paattaa
itse lastensa madrésta (Suomen YK-liitto 2015, 46-47).

Suomi ratifioi YK:n vammaissopimuksen toukokuussa 2016 ja se saatettiin voimaan
10.6.2016. YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista on 2000-luvun en-
simmaéinen kattava ihmisoikeussopimus. YK:n yleiskokous hyvéksyi sen taysistunnos-
saan 13.12.2006 ja se avattiin allekirjoituksille seuraavan vuoden maaliskuussa. (Suomen
YK-liitto 2015, 1.) Ratifiointia varten Suomessa jouduttiin muokkaamaan itsemaaraamis-
oikeuteen liittyvaad lainsdadantéd vammaissopimusta vastaavaksi (YK:n vammaissopi-
mus 2019).

YK:n vammaisyleissopimuksen 23. artiklan mukaan vammaisilla henkil6illa on oikeus
paattaa itse vapaasti ja vastuullisesti lastensa méarasta ja ikéerosta. Heilla on oikeus saada
tietoa, perhesuunnittelu- ja lisddntymisterveysvalistusta ja heille tulee taata keinot oikeuk-
siensa kayttamiseen. Sopimuksen osapuolten tulee poistaa kaikki vammaisiin henkildihin
kohdistuva syrjinté avioliittoa, perhettd, vanhemmuutta tai henkildkohtaisiin suhteisiin
liittyvissa asioissa. YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista takaa vam-
maisille ihmisille samat oikeudet kuin muillekin ja korostaa tasa-arvoa, osallisuutta ja
osallistumista. (Suomen YK-liitto 2015, 6, 46-47.)

Tutkimusta vammaisten vanhempien perheistd ei kuitenkaan ole Suomessa toteutettu pal-
joa. Aiheeseen liittyen on toteutettu muutamia opinndytetdité ja pro graduja. Verrattuna
tutkimusten maaraan vanhemmuudesta tai lapsista yleisesti, on vammaisista vanhem-
mista varsin vahén tietoa saatavilla. Stenman ja Ylikerala (2014, 42) kirjoittavat ”Se on
kaikki kaikessa ja elamani tarkein asia” CP-vammaisten vanhempien kokemuksia van-
hemmuudesta — opinnaytetydssddn jatkotutkimusehdotukseksi juurikin vertaistuen tar-

peen, silld se nousi esiin vanhemmille merkittdvana tekijana.



Vammaisten henkil6iden vanhemmuutta tukemaan on aloitettu muutamia projekteja ja
naiden projektien ansiosta on nykyaan olemassa nditd vanhempia tukevaa toimintaa. SA-
MAT Samanlainen, erilainen vanhemmuus — toiminta on alun perin aloitettu projektina
2012 — 2015 (Vammainen henkilé vanhempana 2018). SAMATIn toiminnassa kohderyh-
mana ovat perheet, joissa ainakin toisella tai molemmilla vanhemmista on vamma tai pit-
kaaikaissairaus (SAMAT-toiminta). Tukiliitto on kehittanyt kehitysvammaisten henkilGi-
den vanhemmuutta tukemaan projektit Enemman otetta ja osallisuutta, Enemman otetta
omaan eldmaan, Aiti ei pysy karryilla ja Vahvistu vanhempana. Nama projektit ovat li-
sénneet tietoa ndistd perheistd ja saaneet aiheen ndkyvammaksi myds mediassa. Tiedon
lisiaminen auttaa my6s ammattihenkil6ita naiden perheiden tukemisessa. (Aiti ei pysy
karryilla 2014, 5.)

Sosionomiopinnoissani aihe on valilla noussut esille, erityisesti vammaiseen vanhempaan
liittyviin ennakkoluulot ja vanhemmuuden haasteet. Toisaalta esille nousee myos run-
saasti positiivisia kokemuksia oman perheen perustamisesta ja sen tuomasta onnesta.
Vanhemmuuteen liikuntavamma ei vaikuta negatiivisesti, se ei estd olemasta hyvé van-
hempi. Vamma tuo vanhemmuuteen mukaan vaan joitain erityispiirteitd. (Vammainen

henkild vanhempana.)



3 LIIKUNTAVAMMAINEN VANHEMPI JA VERTAISTUKI

Kasitteina tydssani ovat lilkuntavammaisuus, vanhemmuus ja vertaistuki. Liikuntavam-
maisuutta avaan laéketieteellisen mallin, sosiaalisen mallin ja toimintakyvyn mallin
kautta. Vanhemmuuden késitteen pohjana ovat riittdvan hyva vanhemmuus ja vanhem-
muuden roolit. Vertaistukea avaan sen merkityksen kautta ja vertaistuen maaritelmén

avulla seka kertomalla SAMAT-toiminnasta.

3.1 Liikuntavammaisuus

Yleisin vammaisuuden muodoista on liikuntavammaisuus. Ihminen saattaa syntya lii-
kuntavammaisena tai vammautua elamansa aikana johtuen esimerkiksi sairaudesta tai on-
nettomuudesta. Vammaisista monesti puhutaan yhtend ryhména tai jaettuna kahteen eri
ryhmaan — fyysisesti vammaisiin ja kehitysvammaisiin. Vamma nayttaytyy kuitenkin yk-
silollisesti, eika yleistyksia voi tehda ndin karkeasti. Vammaispalvelulain (1987/380, 38)
mukaan jokaisen tulee saada palvelut ja tukitoimet, jotka vastaavat henkilén yksil6lliseen
avun tarpeeseen. Kyseessa ei siis ole ihmisryhma, johon kuuluvat ihmiset voisi karkeasti
yleistda kahteen ryhmadan. Kasitteend vammaisuus kattaa lisaksi ihmiset, joilla on kroo-
nisia sairauksia, aistivammoja, psyykkisia sairauksia tai neurologisia vammoja. (Piispa,
2013, 8; Malm, Matero, Repo & Talvela 2004, 253.)

Liikuntavammaisia perheitd ja vanhempia kohtaan on paljon ennakkoluuloja. Vammais-
ten naisten ja perheiden elamaéntilanteet ja avun tarve kuitenkin eroavat toisistaan aivan
kuin vammattomienkin. Jopa 10 prosenttia véestosta arvioidaan olevan jollain tavalla
vammaisia, ei siis voida tehda voimakkaita yleistyksia. Liikuntavammaiset ovat melko
heterogeeninen ryhma — [&hinn& vamma yhdista4 heitd. (Piispa 2013, 8; Malm ym. 2004,
9, 253.) Sosiaalinen nakdkulma vammaisuuteen keskittyy nédihin vammaisen henkilon
kohtaamiin ennakkoluuloihin ja muihin yhteiskunnan luomiin rajoitteisiin. (Sosiaalinen
nédkokulma 2018.) N&koékulma voi vaikuttaa asiaan suhtautumiseen. Alla tarkastellaan
vammaisuutta laéketieteellisestd ndkdkulmasta, sosiaalisesta ndkékulmasta ja toiminta-

kyvyn nékokulmasta.

Laéketieteellisen nakokulman mukaan vammaisuutta tarkastellaan aina diagnoosin mu-
kaan. Synnynndisen vamman, oli kyseessé liikuntavamma tai kehitysvamma, syy ei aina

ole selked. Kyseessa ei nimittéin ole sairaus vaan syitd on monenlaisia. Synnynnaisissa
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vammoissa syyna voivat olla vaikkapa ongelmat odotusaikana, hapenpuute synnytyksen
aikana tai perintotekijat. (Kehitysvammaisuus 2018.) Liikuntavammaisuus kattaa muun
muassa lihassairauksista karsivat, CP-vammaiset, selkdydinvamman saaneet, aivovam-
man tai aivohalvauksen saaneet, MMCsta tai hydrokefaliasta karsivat. Ndma voivat joh-
tua muun muassa tapaturmista, sairastumisista tai perintotekijoistd. (Malm ym. 2004,
253.) Laaketieteellinen malli poissulkee henkilén oman kokemuksen hédnen vammaisuu-
destaan, silld vammaisuutta tarkastellaan tdmé&n mallin mukaan vain diagnoosin kautta.
Ihminen voi itse kokea vammansa vaikeusasteen ja laajuuden eri tavalla. (Hammell 2006,
58 - 59.)

Sosiaalisesta nakokulmasta katsottuna osataan ottaa huomioon toisista riippuvuus, ennak-
koluulot ja syrjinta (Sosiaalinen malli 2018). Tama vaikuttaa ihmisen jokapdivaiseen ela-
maan yhteiskunnan jasenend. Tarkasteltaessa vammaisuutta tasta ndkdkulmasta, vammai-
nen henkild ndhdaan ryhman jasenend, ei yksilona (Malm ym. 2004, 11-12). Téhén na-
kokulmaan liittyy vammaisten yhteiskunnassa kokema sorto. Sosiaalisen mallin kautta
nahdaan vammaiseen vanhempaan liitetyt ennakkoluulot — vammaisen vanhemman oi-
keus perheen perustamiseen ohitetaan. Vammaisen henkilon ei helpolla néhda sopivan
vanhemmaksi. (Priestley 2003, 124 —126.) Malli ei keskity yksiloon ja hd&nen vammaansa,
painopiste on yhteiskunnassa ja yhteiskunnan luomissa rajoitteissa ja esteissa (Morris
2011, 11). Sosiaalisesta ndkokulmasta katsottuna nousee nainollen esiin myos esteetto-
myys. Mallin kautta yritetddn saada muutosta yhteiskuntaan esimerkiksi vammaispoliit-
tisissa hankkeissa. Sosiaalisen mallin mukaan syy ja ratkaisu vammaisuuteen loytyvat
ympéroivésta yhteiskunnasta. (Malm ym. 2004, 11.)

Vammaisuutta voidaan katsoa laaketieteellisen ja sosiaalisen nakokulman lisaksi vield
toimintakyvyn nakokulmasta. Mikéli vammaisuutta tarkastellaan tastd ndkokulmasta, on
kysymys silloin yksilon ja ympariston vélisestd suhteesta. Toimintakykya tarkastellaan
yleisimmin kolmen osa-alueen kautta: fyysinen toimintakyky, psyykkinen toimintakyky
ja sosiaalinen toimintakyky. Liikuntavammaisen henkilon toimintakykyé arvioidessa ko-
rostuu fyysisen toimintakyvyn tarkastelu. Toimintakyvyn nédyttdytyminen on erilainen
ympéristosta riippuen — kotona, koulussa tai t0issa ja vapaa-aikana toimintaymparisto
vaihtelee. Kun vammaisuutta katsotaan toimintakyvyn nakokulmasta, tarkastellaan ar-

jessa selviytymista ja elaménlaatua. Suuressa osassa ovat henkilon vahvuudet ja voima-
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varat. Tastd mallista tarkastellessa, henkil6éd voidaan tukea vaikuttamalla toimintaympa-
ristoon seka yksilollisin tukitoimin. N&in korostuu esimerkiksi arjessa tarvittavien apuva-

lineiden merkitys. (Toimintakyvyn ndakdkulma 2018.)

3.2  Vanhemmuus

Vanhemman tehtdvat vaihtelevat lapsen ikavaiheiden mukaan. Lapsen kasvaessa hénen
tarpeensa muuttuvat — pienen lapsen kanssa korostuu rakkauden osoittaminen ja lapsesta
huolehtiminen. Pari vuotta vanhemman lapsen kanssa vanhemmuudessa esiin nousee
enemman rajojen asettaminen. (Rautiainen 2001, 95.) Vanhemman rooli muuttuu siis lap-
sen kehittymisen myotd. Opinndytetyoni keskittyy perheisiin, joissa on alle 7-vuotiaita

lapsia.

Vanhemman rooli muotoutuu lapsen synnyttyd: vanhemmaksi kasvetaan lapsen mukana
(Rautiainen 2001, 97). Vanhemmuus on kasvuprosessi, joka muotoutuu lapsen fyysisen,
sosiaalisen ja psyykkisen kehityksen myota erilaiseksi — vanhempi saa oppia uutta koko
ajan (Eskelinen 2000, 97). Vanhemmalle kuuluu muun muassa lapsista ja omasta per-
heestd huolehtiminen. Vanhempi kasvattaa lapsen, huolehtii tdimén perustarpeista ja tukee
lapsen kasvua ja kehitystd. (Vanhemmuus ja kasvatus 2017.) Késittelen vanhemmuutta
Varsinais-Suomen Lastensuojelukuntayhtyman Vanhemmuuden roolikartan kautta. VVan-

hemmuuden roolikartta avaa enemman vanhemman rooleja ja tehtavié.

3.2.1 Riittavan hyva vanhemmuus

Kukaan ei ole vanhempana taydellinen, eika taydellista vanhemmuutta ole olemassakaan.
Monet vanhemmat kokevat stressid, ovatko he kasvatustehtévéssédén tarpeeksi hyvia.
(Olenko riittavan hyva vanhempana? 2018.) Puhutaankin riittdvan hyvasta vanhemmuu-
desta. Riittdvan hyvan vanhemmuuden ominaisuuksiin luetaan muun muassa lapsensa
tunnereaktioiden sietdminen ja vastaanottaminen, johdonmukaisuus ja selkeys kasvatus-
tilanteissa, turvallisten rajojen yllapitdminen. Pitkdaikaisiin ja kestaviin ihmissuhteisiin
pystyminen kuuluu riittdvén hyvaan vanhemmuuteen. Vanhemman tulee osata vastata
lapsen tarpeisiin ja erottaa ne omistaan, sekd osata asettautua lapsensa asemaan. Myos
riittdvd oma psyykkinen tasapaino kuuluu riittdvan hyvén vanhemman ominaisuuksiin.
(Marttunen 2005, 5.)
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Vanhemman liikuntavamma ei vaikuta ndihin, eli ei ndin ollen esta tai rajoita vanhempaa
olemasta riittavan hyva vanhempi. Vanhemmat kokevat vanhemmuuden olevan aivan sa-
manlaista, kuin muidenkin vanhemmuus — vamma tuo vaan omia erityispiirteitddn mu-
kaan. Vanhempi saattaa tarvita apuvalineitd, kuljetuspalveluita tai henkil6kohtaisen avus-
tajan hoitotoimissa tai kotona avuksi. Vanhemmuus on kuitenkin enemmaén sosiaalista ja
kulttuurista. Vanhemman fyysiset rajoitteet eivat ndinollen esta vanhempaa olemasta riit-
tavan hyva vanhempi. (Rasa & Kuusela 2015, 2-3.)

3.2.2 Vanhemmuuden roolit

Vanhemmuudessa voidaan nahda viisi keskeista osa-aluetta, joita on usein hahmoteltu
Vanhemmuuden roolikartan avulla. Vanhemmuuden roolikartan on kehittanyt Varsinais-
Suomen lastensuojelukuntayhtyma tydkaluksi roolien jasentdmiseen ja tukemiseen. Van-
hemmuuden roolikartta on selked ja vanhemman on helppoa ja luontevaa hahmottaa omaa
vanhemmuuttaan sen kautta. Roolikartan kautta voi vanhempana kasvaa ja kehittyé itse
oivaltamalla. (Airola, Tarsalainen 2003, 34-36.)

Vanhemmuuden roolikartan kautta voidaan osoittaa joitain kehityskohtia ja pyrkié har-
joittelemaan lapsen kehitysvaiheen kannalta tarkeitd rooleja. Vanhemmuuden roolien
merkitys vaihtelee lapsen iasté riippuen. Pienen lapsen kanssa korostuu huoltajan rooli,
leikki-idssé rajojen asettaja. (Helminen, Iso-Heiniemi 1999, 17-19.) Vanhemmuuden
roolikartan tarkoituksena on konkretisoida vanhemmuuden eri osa-alueita ja tuoda néky-
vammiksi vanhemmuuden eri rooleja. Vanhemmuuden keskeisimmiksi osa-alueiksi eli
motivaatiorooleiksi on lueteltu elaméan opettaja, rakkauden antaja, huoltaja, rajojen aset-
taja ja ihmissuhdeosaaja. (Varsinais-Suomen Lastensuojelukuntayhtyma 2013; Airola,
Tarsalainen 2003, 38.)
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VANHEMMUUDEN ROOLIKARTTA®

Vanhemmuuden viisi keskeistd osa-aluetta

- arkieldman taitejen opettaja - keskustelja

- oikean ja vadran cpettaia h - kuuntelija
j;“;‘gj‘e‘?"v’;{;m ELAMAN OPETTAJA IHMISSUHDEOSAAJA I} - m;g;g;a autaja

- tapojen opettaja (Y - temeiden hyvaksyja

- penintelden vaalia - anteeksiamaz)al-pyytaja
- S0siaalisien taitojen opetiza - tsenalsyyden tukja

- kauneuden anostaja - tasapuolisuuden toteuttaja
- perheen ja lapsen

Ihmissuhteiden vaalija

Lapsen tarpeet eri

- itsensa rakastaja : kehitysvaiheissa - fyysisen koskemattormuucen

- hellyyden antaja ; RAJOJEN ASETTAJA takaza
- londuitaja RAKKAUDEN ANTAJA ¥ B - trvalisuuden lugja
- myotaeiaja | o - saanojen ja sopirmusten
- suojellja ! noudatta)a ja vavoja
nyvaisyja - ein-sanoja
- Pyvan huomazja - vuorokausirytmista huotehtya
- omien rajojensa asettaja
” - ruoan antaja - puhtaudesta huolehtija
- vaatettaa - yparistosts huokhtja
-vimdelden antzja - salraucenhoitza
VARSINAIS SUOMEN LASTENSUOJELUKUNTAYHTYMA - levon turvazja - ulkolttzja

- rahan kaytta)d

KUVIO 1. Varsinais-Suomen Lastensuojelukuntayhtymédn vanhemmuuden roolikartta

(Varsinais-Suomen Lastensuojelukuntayhtymé 2013)

Vanhemmuuden roolikartassa (kuvio 1) on avattu roolien hierarkiaa. Vanhempien toi-
minta on jaettu viiteen erilaiseen motivaatiorooliin. N&diden alla on motivaatioroolin ta-
voiterooleja, esimerkiksi huoltajan motivaatiorooliin kuuluvia tavoiterooleja ovat esimer-
kiksi ruoan antaja, vaatettaja ja virikkeiden antaja. Naisté vield konkreettisempia ovat te-
koroolit, joita ei ole kuvassa (kuvio 1) lueteltu. Esimerkkiné huoltajan motivaatioroolin
alle kuuluvaan ruoan antajan tavoiteroolin alaiseen tekorooliin kuuluu konkreettinen
teko: esimerkiksi ruoka-aikojen saénndéllisyydestd huolehtiminen ja nuoren kannustami-

nen ruoan laittoon. (Helminen, Iso-Heiniemi 1999, 15; 24-30.)

Huoltajan rooli on erittain tarkeé lapsen selviytymisen kannalta — ellei vanhempi huolehdi
lapselle tarpeeksi lampimid vaatteita, hoitoa sairastaessa tai anna ruokaa, ei lapsi parjaa
(Airola, Tarsalainen 2003, 37). Huoltaja huolehtii kaikista lapsen perustarpeista; levosta,
ruokailusta ja virikkeistd. Vanhempi varmistaa, ettd lapsella on puhdas ja turvallinen ym-
péristd ja sopivat vaatteet. Lapselle opetetaan omien jalkien korjaamista ja siivoamiseen
osallistumista. Vanhempi pitaé huolta lapsen peseytymisesta ja pesee lapsen, mikali lapsi

ei viel& osaa itse. Lapsen sairastaessa vanhempi pitaa tasta huolta ja tarvittaessa tilaa ajan
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la&karille tai sairaanhoitajalle. On vanhemman vastuulla huolehtia perheen rahankaytosta
ja opettaa lasta k&yttdmaan rahaa, mikali tdmé saa viikkorahaa tai kuukausirahaa. (Rauti-
ainen 2001, 103; 110-112.)

Eldman opettajan motivaatiorooliin kuuluu kahdeksan tavoiteroolia. Nadihin kuuluu van-
hemman rooli tapojen, sosiaalisten taitojen ja oikean ja vaéran opettajana. Naihin tavoi-
terooleihin kuuluu esimerkiksi lapsen opettaminen kiittdmaan, pyytaméan anteeksi ja ter-
vehtimaan. Vanhempi opettaa lapselle, kuinka kayttaytya eri tilanteissa, esimerkiksi kau-
passa tai koulussa. Muihin eldman opettajan tavoiterooleihin kuuluu vanhemman tehtava
valittaa lapselle tarkeitd arvoja ja asenteita. Vanhempi ndyttad mallia ja opettaa arkield-
man taitoja, lapsi oppii vanhemman esimerkin my6t4. Vanhempi opettaa lapselle perin-
teitd — lapsi oppii suomalaisista perinteistd perheen viettdmien juhlaperinteiden myota.
(Rautiainen 2001, 103; 110 — 112.) Perinteiden vaaliminen ja kauneuden arvostaminen

lisad lapsen elamaan laadukkuutta (Airola, Tarsalainen 2003, 37-38).

Rakkauden antajan motivaatiorooliin kuuluu muutakin, kuin vain hellyyden antaja, hy-
vaksyja ja hyvan huomaaja. Vanhemman tulee osoittaa lapselleen tdman olevan térkeé ja
kertoa lapselle, missé lapsi on hyva. Vanhempi lohduttaa lasta ja myotael&é lapsen mu-
kana. Tarke& tavoiterooli on myds itsensé rakastaja. Ottaakseen aidosti vastaan lapsen
rakkauden, tulisi vanhemman osata arvostaa ja rakastaa itsedan (Airola, Tarsalainen 2003,
37). Vanhemman pitad huolehtia omasta jaksamisestaan ja hyvinvoinnistaan. Vanhem-
muuden roolikartan motivaatioroolit tukevat toinen toisiaan — vanhemman pitéisi rakkau-
den antajana osata huolehtia my6s omista voimavaroistaan. Ndin vanhempi jaksaa kas-
vattaa lasta ja toteuttaa rooliaan vanhempana. Vanhempi varjelee lasta ja opettaa hanta
puolustamaan itseaan. (Rautiainen 2001, 103; 110 — 112.)

Vanhempi keskustelee lapsen kanssa ja jaksaa kuunnella. Lapsi saa tata kautta kuulluksi
ja ymmérretyksi tulemisen kokemuksia (Airola, Tarsalainen 2003, 38). Vanhempi auttaa
ristiriitojen selvittdmisessa ja niista selviytymisessd, tatd kautta lapsi oppii selviytymaan
ongelmatilanteissa. Lapsen ikdvaiheeseen sopivalla tavalla vanhempi tukee lapsen itse-
naisyytta eli lapsen ei tarvitse pyytda lupaa kaikkeen tai hén saa tehdd omia paatoksia.
Nama tavoiteroolit kuuluvat ihmissuhdeosaajan motivaatiorooliin. Vanhempi kannustaa
jahyvaksyy lapsen tunteita. Vanhempi antaa anteeksi ja pyytaa anteeksi. Vanhempi vaalii

lapsen ihmissuhteita — lapsi saa tavata kavereitaan ja perheelld kylaillaan tuttavilla. Lap-
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sella on mahdollisuus soittaa tai vierailla muilla perheenjésenilla tai sukulaisilla. VVan-
hempi opettaa lapselleen tasapuolisuutta eli pyrkii kohtelemaan kaikkia perheenjésenia
tasavertaisesti. (Rautiainen 2001, 103; 110 — 112.)

Vanhempi asettaa rajoja lapsen turvallisuuden takaamiseksi. Vanhempi asettaa rajat itse-
aan ja lastaan koskien, kuten Vanhemmuuden roolikartassa (kuvio 1) ndkyvista tavoite-
rooleista nouseekin esiin. Lapselle opetetaan saant6ja ja tehdddn tdman kanssa sopimuk-
sia siitd, mité saa tehdé ja mita ei. Saantdjen ja sopimusten myo6ta lapsi saa turvallisesti
harjoitella pettymyksen ja turhautumisen tunteita ja hallintaa — ja lapsi oppii niiden myo6té
huomioimaan muita lapsia ja selviytymaan vastoinkaymisista (Airola, Tarsalainen 2003,
37). Vanhempi asettaa my0s omat rajansa. Vanhempi opettaa, ettei lapsi saa kohdella
hantéd epakunnioittavasti tai lyoda ja takaa lapselle turvallisen kotiympériston. Vanhempi
huolehtii, ettei lapsi joudu vékivallan kohteeksi tai saa fyysisia rangaistuksia. Vanhempi
hallitsee omaa suuttumuksen tunnettaan ja vihaansa eika kay lapseen kasiksi tai riko ta-
varoita. Lapselle pitdd johdonmukaisesti osata sanoa ei, mutta ilman kurittamista. Lapsi
tarvitsee vanhemman luomaa vuorokausirytmia — kuten nukkumaanmeno-, ruoka- ja ko-
tiintuloajat. (Rautiainen 2001, 103; 110 — 112))

3.3 Vertaistuki

Vertaistuen tavoitteena on voimaantuminen, omien voimavarojen ja vahvuuksien [0yté-
minen. Vertaisryhma voi tukea normalisoimalla koettuja tunteita, ajatuksia ja kokemuk-
sia. (Asumispalvelusaatio ASPA 2010, 6.) Vertaistukea voidaan toteuttaa kahdenkeski-
sesti, vertaistukihenkil6-toiminnan kautta esimerkiksi. Myos vertaistukiryhmét, joita oh-
jaa joku vertaisryhmasté tai koulutettu ohjaaja, ovat yleisid. Nykyéan vertaistukea |0ytyy
my0s verkosta. Vertaistukea voi saada myds median kautta, muiden vertaisryhméén kuu-
luvien tarinoiden kautta voi saada tunteen siitd, ettei ole yksin asian kanssa. (Vertaistuki
2018.)

Vertaistuki verkossa voi olla verkkoyhteist sosiaalisessa mediassa tai chat-yhteisoissa.
Keskusteluryhmét voivat olla avoimia tai suljettua. Nykyaan 16ytyy myos paljon blogeja
eli nettipdivékirjoja. Blogia voi Kirjoittaa mista aiheesta tahansa — vanhemmat voivat ja-
kaa blogeissa kokemuksiaan, ajatuksiaan ja tietoa arjestaan, vanhemmuudesta ja tavoittaa

bloginsa kautta muita samassa tilanteessa olevia tai vahvistaa itsetuntoaan tata kautta.
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Verkkovertaistuki tavoittaa laajan joukon ihmisig, blogien lukemista tai Kirjoittamista ei
ole sidottu aikaan tai paikkaan. Kynnys verkkovertaistukeen on matala; verkossa voi ha-
kea tukea anonyyminakin. (Asumispalvelusdétio ASPA 2010, 42 —45.)

Yleisesti vertaistuki mééritell&dn vastavuoroisena kokemusten vaihtona. Muiden koke-
musten kautta vertaisryhmal&iset voivat kokea toivoa, saada uusia nakokulmia tilantee-
seensa ja nahda, etteivat ole erityispiirteensa kanssa ei ole yksin. (Asumispalvelus&atio
ASPA 2010, 9.) Tuki perustuu vertaisryhman jasenten omiin kokemuksiin ja vastavuo-
roisuuteen — vertaistuessa voi samalla auttaa muita ja saada itse tukea. Vertaisryhman
henkil6t ovat samankaltaisessa elaméntilanteessa tai kdyneet lapi vastaavia ongelmia.
(Vertaistuki 2018.)

3.3.1 Vertaistuen merkitys

Vertaisryhma on térked kaikille. Vertaistuen kautta vanhemmalle tarjoutuu voimaantu-
misen kautta mahdollisuus antaa ja saada tukea tilanteeseensa. Jokaisella perheelld on
omia voimavaroja, joista lahted kohentamaan omaa elamanlaatua ja joiden avulla auttaa
ja tukea muita. (Haapio, Koski, Koski & Paavilainen 2009, 177.) Aikuiskontaktit ovat
tarkeitd vanhemmalle, ketd4n aikuista ei ole luotu selviytymé&an pienen lapsen kanssa yk-
sin. Ensisijainen huoltaja, yleensa diti, tarvitsee muita aikuisia ja tukea heilta selviytyak-

seen pienen lapsen kanssa. (Rautiainen 2001, 18.)

Lapselle valittyy vanhemmilta rakkaus ja ensisijaisen huoltajan onnellisuus. Rakkauden
antaminen voi kuitenkin hairiintyd, mikéli ensisijaisella huoltajalla on paljon muita huo-
lia. Néita voivat olla esimerkiksi yksindisyys tai taloushuolet. (Rautiainen 2001, 18.) Ver-
taistuki voi voimaannuttaa ja tukea vanhempaa tdssé tilanteessa. Vertaistukea on tarjolla
monille ja moneen tarpeeseen. Vertaistukiryhmié 16ytyy vammaisille ja vammattomille
vanhemmille. Niemel&n (2001, 14) mukaan vertaistukea saaneet vanhemmat ovat véhem-
mé&n uupuneita ja kokevat vanhemmuuden myoénteisemmin. Niemeldan kommentti koski
vammattomia vanhempia, ei erityisesti liikuntavammaisia vanhempia. Vanhemman
saama vertaistuki tukee myos parisuhdetta, joka on tarkea voimavara molemmille van-

hemmille.

Vanhemmuuteen liittyy erilaisia haasteita, molempien vammattomien ja vammaisten

vanhempien perheissé (Haapio ym. 2009, 177). Vanhemmuuteen kuuluu haparointi ja
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uuden opetteleminen. Vanhemmuuteen liittyvistd huolista ja ristiriitaisista tunteista ei
valttamatta uskalleta puhua muille, jottei leimauduta huonoksi vanhemmaksi. (Rautiainen
2001, 18.) Vertaistuki voi tarjota tdh&n kunnioittavan ilmapiirin, jossa jakaa naité ajatuk-

sia ja huolia muiden kanssa, jotka ovat kokeneet samaa (Laatikainen 2010, 13).

3.3.2 SAMAT-toiminta

SAMAT Samanlainen, erilainen vanhemmuus — toiminta on osa Kynnys Ry:n toimintaa
vammaisille ja pitkéaikaissairaille vanhemmille. SAMAT — toiminta on aloitettu alun pe-
rin projektina vuosina 2012 — 2015. Tavoitteena on ollut vertaistuen mahdollistaminen
perheille, joissa ainakin toinen vanhemmista on vammainen tai pitk&aikaissairas. Tavoit-
teena on ollut perhetyon ja seksuaalineuvonnan vakinaistaminen Kynnys Ry:n toimin-
taan. (Kuusela & Ylikulju 2015, 4.) Kynnys Ry on vammaisten henkiléiden ihmisoikeus-
jarjestd, joka edistdd vammaisten henkildiden yhdenvertaisten oikeuksien toteutumista
Suomessa ja kansainvélisesti. SAMAT — toiminta sijoittuu Ouluun, Kemiin ja Rovanie-
melle. Toimintaa toteutetaan yhteistydssa kaupungin, kuntien, jérjestdjen ja yksityisten

palveluntuottajien kanssa. (Kynnys Ry 2019.)

SAMAT-toiminnan palvelut keskittyvét perhetoimintaan seka seksuaali- ja lisd&dntymis-
terveyden edistamiseen. Perhetoimintaan kuuluu perheneuvontaa, palvelu- ja kuntoutus-
ohjausta siséltaen lapsiperheiden palveluita, ohjausta ja neuvontaa, palveluntarpeen arvi-
ointia, vertaistukea ja keskusteluapua. SAMATIn toteuttama seksuaali- ja lisdantymister-
veyden edistdmisty0 eri tavoin vammaisiin, vammautuneisiin ja pitk&aikaissairaisiin koh-
dentuen sisaltaa vertaisryhmid, konsultaatioapua, yksilo-, pari- ja rynmamuotoista seksu-
aalineuvontaa ja seksuaalikasvatustydtd. On myos neuvontapuhelin ja Skype-yhteys, ellei

paase kulkemaan Pohjois-Suomeen. (SAMAT-toiminta.)
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimustehtava

Tarkoituksenani oli haastatella muutamaa liikuntavammaista vanhempaa ja selvittaa hei-
dan kokemuksiaan vertaistuesta vanhemmuuden tukena. Opinndytetyo toteutettiin laadul-
lisena eli kvalitatiivisena, tutustuin siis aiheeseen syvéllisemmin muutaman haastatelta-
van kautta. Kohderyhménani opinnéytetydssa ovat perheet, joissa ainakin toisella tai mo-
lemmilla vanhemmista on jonkinlainen liikuntavamma. Halusin saada selville heidan aja-

tuksiaan ja kokemuksiaan, kuinka he ovat kokeneet vertaistuen vanhemmuuden tukena.

Teen opinndytetyoni yhteistyossa SAMAT Samanlainen, erilainen vanhemmuus — toi-
minnan kanssa. Tavoitteena onkin opinnaytetyon kautta tuottaa SAMAT — toiminnalle
tietoa heille kaytettavaksi ja heidan verkkosivuilleen. Tavoitteena on saada tietoa vam-
maisten vanhempien kokemuksista vertaistuesta vanhemmuuden tukena. SAMAT -toi-
minnalle tehdyssa Stenmanin ja Ylikeralan (2014, 42) CP-vammaisten vanhempien ko-
kemuksista vanhemmuudesta opinnaytetydssa on jatkotutkimusehdotuksena vertaistuen
tarpeen selvittdminen: millaista tukea ja missd muodossa perheet kaipaisivat. Heidan
opinnéytetydnsd mukaan vanhemmille on térke&4 tietoisuus muistakin perheistd, joissa
toisella tai molemmilla vanhemmista on CP-vamma. Jo aiemmin on siis noussut esiin

tarve vertaistuesta tehtavalle selvitykselle.

Selvitin opinnaytetydssa kohdejoukkoni kokemuksia vertaistuesta vanhemmuuden tu-
kena. Opinnaytety¢ toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena. Tutkimuskysymyksiini

hain vastauksia siis haastattelun keinoin. Alta l6ytyvat tutkimuskysymykseni.

Tutkimuskysymykseni:

1. Millaisia vertaistuen tarpeita litkuntavammaisilla vanhemmilla on?

2. Millainen merkitys vertaistuella on litkuntavammaisen henkildn vanhemmuu-
delle?

3. Miten vertaistukea liikuntavammaisille vanhemmille voitaisiin kehittaa?

Kysymykselld vertaistuen tarpeesta oli tarkoituksena selvittdd, mihin tarpeisiin ja mil-
laista tukea ndm& vanhemmat kaipaavat. Téhan kuului myos kysymys siitd, keille vertais-
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tuki on tarpeellista. Kysymys vertaistuen merkityksesta oli selvittdékseni kuinka vertais-
tuki tukee heiddn vanhemmuuttaan ja mitd he saavat siitd. Halusin tdmén kysymyksen
avulla saada selville, kokevatko he vertaistuen tarpeelliseksi ja onko se hyodyllista. Tésséa
on sisalla vertaisryhman ja vertaistuen merkitys henkil6lle itselleen ja heidan perheilleen.
Kolmas tutkimuskysymys oli vertaistuen kehittdmisestd ja tarkoituksena oli selvitta,

mika vertaistuessa on toimivaa ja olennaista seka kuuluisiko sita kehittada ja milla tavoin.

4.2 Tutkimusmenetelmat, kohderyhma ja aineiston hankinta

Opinnaytety6 on laadullinen eli kvalitatiivinen. Laadullisen tutkimuksen laht6kohtana on
kuvailla aihetta kokonaisvaltaisesti ja 16yt&d& uusia nakokulmia. Kohdejoukko on laadul-
lisessa tutkimuksessa yleensa valittu tarkoituksenmukaisesti, kuten myos opinnaytetyos-
séni. Haastattelu, havainnointi ja kyselyt ovat yleisimpié laadullisia aineistonkeruumene-
telmi&. Opinnaytety0 toteutettiin haastattelun keinoin. Kvalitatiivinen aineistonkeruume-
netelma voidaan yksinkertaisimmillaan méaéritell& niin, ettd aineisto on tekstig, eikd nu-
meerista (Eskola & Suoranta 1998, 13 — 15). Haastattelu menetelmana tarjoaa haastatte-
lijalle mahdollisuuden kysyé tarkentavia kysymyksia ja saada mahdollisimman paljon ai-
neistoa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 152—155; Sarajarvi & Tuomi 2009, 71-73.)

Tiedonsaannin menetelmana opinnaytetydssa oli siis haastattelu. Tukena haastatteluissa
kaytin Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhtyméan Vanhemmuuden roolikarttaa,
jonka avulla on helpompi hahmottaa vanhemmuuden eri osa-alueita. Tarkoituksena on
kayttdd Vanhemmuuden roolikarttaa nimenomaan vanhemmuuden roolien konkretisoin-
tiin, tarkoituksena ei ollut minkdanlainen vanhemmuuden arviointi tai mittaaminen.
Haastatteluissa oli esilla vanhemmuuden roolikartta ja selitin haastateltaville haastattelui-

den alkuun, mik& se on ja miten sit4 voidaan kayttaa.

Tarkoituksena oli suunnata kysymyksia SAMAT — toimintaa kohtaan eli kysya siis tar-
kentavia kysymyksia SAMAT — toiminnan toteuttamaa vertaistukea kohtaan. Opinnéyte-
tyossd on tarkoituksena tuottaa myds hyotyé jollekin taholle, joten tata kautta pystyin
tuottamaan yhteistyokumppanilleni SAMAT — toiminnalle hyotya tasta selvityksestéa.
Opinndytetyon liitteistd 10ytyvat lopulliset haastattelukysymykseni, jotka olivat myos

esilla haastattelutilanteessa.
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Haastattelut toteutettiin teemahaastattelun keinoin. Kyseessa on puolistrukturoitu haas-
tattelumenetelmad, silld teemat eli aihepiirit ovat tiedossa, mutta kysymykset eivét ole tar-
kassa jarjestyksessé tai tarkkaan muotoiltuja (Hirsjarvi & Hurme 1995, 35-36). Haastat-
teluja ei toteutettu siis lopusta 10ytyvan haastattelulomakkeen mukaan yksityiskohtai-
sessa jarjestyksessd, vaan haastattelu eteni teemoittain. Haastattelija pitdd teemahaastat-
telussa huolen, ettd kaikki aihealueet kaydaan lapi, mutta teemojen jérjestys voi vaihdella
eri haastatteluissa (Eskola & Suoranta 1998, 87). Haastattelutilanteessa haastattelijan on
mahdollisuus suunnata tiedonhankintaa tarvittavaan suuntaan suorassa vuorovaikutusti-
lanteessa. Usein teemahaastattelun keinoin kerétty aineisto on runsas. (Hirsjarvi & Hurme
2001, 34; 48; 135.)

Viisi haastateltavaa oli méarallisesti tarpeeksi. Heidén kanssaan pureuduttiin aiheeseen
syvallisemmin ja litteroitua aineistoa opinnaytetyéhoni sain tarpeeksi, yhtensa 20 sivua.
Toteutin haastattelut yhteisty6ssa Kynnys ry:n Pohjois-Suomessa toimivaan SAMAT Sa-
manlainen, erilainen vanhemmuus — toiminnan kanssa. SAMAT — toiminnan tiloissa to-
teutin haastatteluita kahtena paivana. SAMAT — toiminnan puolesta sain tilan osan haas-
tatteluista toteuttamiselle, yksi haastattelu toteutettiin videopuhelun keinoin ja yksi sah-
kopostitse. Conversen ja Schumanin (1974, 2) mukaan osa haastateltavista on tutussa ym-
péristdssa rentoutuneempia ja ndinollen haastattelija saa paremmin vastauksia. Haastat-

teluista suurin osa oli hyvé tehda siis SAMAT-toiminnan tutuissa tiloissa.

Haastattelin viitta henkil6g, 29 — 40-vuotiaita &itejd. Kaikilla haastatelluista on yksi tai
kaksi alle 7-vuotiasta lasta. Osan perheisiin kuuluu myds puoliso, osa on yksinhuoltajia.
Tarkoituksena oli haastatella vanhempia, joiden perheissé joko molemmat tai ainakin toi-
nen vanhemmista on liikuntavammainen. Yhden haastateltavista tavoitin sdéhkdpostitse ja
muut haastateltavista 16ysin SAMAT Samanlainen, erilainen vanhemmuus - toiminnan
perhetoiminnan koordinaattorin avulla. Han vélitti haastattelukutsuani eteenpéin ja oli
heihin yhteyksissa haastattelujen aikataulua koskien. Haastateltavat olivat aikuisia ja va-

paaehtoisia osallistumaan.
4.3 Opinnaytetyon sisallonanalyysi
Toteutin opinndytety6téni varten viisi haastattelua. Haastattelut nauhoitettiin ja litteroi-

tiin. Nauhoitteet poistin litteroituani aineiston. Litteroidusta aineistosta toteutettua aineis-

tolahtoista siséllonanalyysia tehdessani varmistin, ettei siihen tule mitdan tunnistettavaa
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suojatakseni haastateltavieni yksityisyyden. Jatin myos lainauksista pois mahdolliset
murreilmaisut tai muut mahdollisesti tunnistettavat sanamuodot puheesta. Litteroitua ai-
neistoa oli 20 sivua, joista toteutin sisallonanalyysin kolmen tutkimuskysymykseni koh-
dalla. Aineistoléhtoisen siséllénanalyysin avulla pystyin nostamaan esiin haastatteluissa
esille nousseita teemoja haastatelluiden kokemusten mukaan — tata kautta teoria rakentuu
aineistosta lahtien (Eskola & Suoranta 1998, 19). Ennen siséllonanalyysin toteuttamista
olin tutustunut aiheeseen liittyviin kasitteisiin ja teoriapuoleen, mutta opinndytetyssani

kasittelen saamani aineiston aineistolahtoisesti.

En asettanut tuloksille ennakko-olettamuksia — teoria rakentui aineistoon pohjautuen.
Aluksi litteroidusta aineistosta etsitddn tutkimuskysymyksiin vastaavat kohdat, joista
muokataan pelkistetyt ilmaukset. Nama pelkistetyt ilmaukset luokitellaan ja muodoste-
taan alaluokat aineistossa usein toistuvien ilmididen mukaan. Alaluokista voidaan 16ytaa
vastaavia luokkia, ndin saadaan muodostettua ylaluokat. Aineistoa voidaan alkaa tulkita,
kun se on jaettu luokittain. Liitin mukaan muutamia lainauksia haastatelluilta selkeytta-
maan analyysin kautta saatuja tuloksia seuraavassa kappaleessa. (Hirsjarvi & Hurme
2001, 144.)

Haastattelija voi jo haastattelutilanteessa tehda ilmidsté havaintoja ja tunnistaa usein tois-
tuvia malleja, vastausten jakautumista ja 16ytaa erityistapauksia. Haastattelujen aikana
Kirjoitin ylés muutamia esiin nousevia teemoja myéhemmin tehtavan sisallonanalyysin
tueksi. Haastattelija voi hahmotella malleja néist4 havainnoista ja hyddyntad néité ha-
vaintojaan aineiston analyysia tehdesséan, kun haastattelutilanteet ovat vield kirkkaana
mielessd. Haastatelluiden vastaukset saattavat tosin vaihdella keskendén, eivatkd samat

teemat nouse jokaisen kohdalla esiin. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 136.)

Siséllénanalyysia tehdessani etsin litteroidusta aineistosta tutkimuskysymyksiin vastaa-
via kohtia. Tdéman jalkeen muokkasin loytamistani kohdista pelkistetyt ilmaisut. Tassé

esimerkkind vertaistuen kehittdmiseen liittyvien kohtien analyysin muodostaminen.
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Alkuperdainen ilmaus Alkuperdainen ilmaus

Nyt syksyllg, mut sitd ennen ei ollu mi- | Mut oon kuullu sitad et kylld nykypdivana
taan, ainakaan Oulussa, ettd kylla sitd | vield vaikea 10yté4, et jos et ite hoksaa tai ku-
kaipas. kaan ei hoksaa vinkata sulle nii sit voi jaada

ilman vertaistukea.

Pelkistetty ilmaus Pelkistetty ilmaus
Vertaistukea ei aiemmin ollut saatavilla | Vertaistukea voi olla vaikea 10yt&a.

Oulussa.

Sama tehdaan kaikille tutkimuskysymyksiin vastaaville kohdille. Tdman jalkeen pelkis-

tetyt ilmaukset ryhmitelldén ja muodostetaan alaluokkia.

Tiedotus

- Verkkovertaistukea voi olla vaikea 10yt&a

- Vertaistukiryhmia voi olla vaikea I0ytéa

- Vertaistuen mahdollisuutta ei valttamatta née, ellei siitd tiedoteta

- Vammaisille dideille sopivaa toimintaa on vaikea l0ytaa

- SAMATIn toiminnan pariin 16ytdminen oli haastavaa, toimintaan ei ohjata

- Terveyspalveluissa ei olla tietoisia tai ohjata SAMATin toiminnan pariin

- Sosiaalisen median kautta tai Kynnys Ry:n verkkosivuilta 1oytyi tieto SAMA-
Tin toiminnasta

Nama pelkistetyt ilmaukset on ryhmitetty yhteen ja tdmén alaluokka nimettiin; tiedotus.
Muut alaluokat muodostetaan samalla tavalla. Alaluokasta muodostetaan tdman jalkeen
ylaluokka yhdistamall& tama vastaaviin alaluokkiin. N&in saadaan rakennettua muutama

ylaluokka. Ndiden alaluokkien yhdistdmisen jalkeen niista luodaan ylaluokka.

Toiminnan laajentaminen

- Tiedotus
- Saatavuus
- Suurempi vékimaaré toiminnassa

Tamaén jalkeen voin avata nditd kohtia pelkistettyjen ilmausten ja teorian kautta. Sama
tehdaén kaikkien tutkimuskysymysten kohdalla, eli myds vertaistuen tarve ja sen merki-
tys selvitetddn samalla menetelmalld. Tulokset-kappaleessa taulukot muodostamistani

ala- ja ylaluokista.
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5 TULOKSET

Opinnaytetyon tutkimuskysymyksind ovat liikuntavammaisten vanhempien vertaistuen
tarve, vertaistuen merkitys ja vertaistuen kehittdminen. Tulokset ovat tdssé jarjestyksessé.
Jokaisesta tutkimuskysymyksesta on taulukko, joiden kautta tuloksia on selkedmpi hah-
mottaa. Taulukoissa nékyvét siséllénanalyysin kautta esiin nousseet tulokset. Taulukon
jalkeen tuloksia on avattu samassa jarjestyksessa kuin taulukossa, ylaluokkien mukaan.

Tuloksiin on liitetty mukaan lainauksia haastatelluilta selkeyttamaan tuloksia.

5.1 Vertaistuen tarve

Vertaistuen tarpeesta rakentui kolme ylaluokkaa; tiedon saaminen, sosiaaliset tarpeet ja
tunteiden jakaminen. Vertaistuki koetaan todella tarpeelliseksi ja SAMATIn kautta koet-
tiin saatavan sité tarpeeksi tall4 hetkelld. Kysymys vastaa siihen, mihin vanhemmat koki-
vat tarvitsevansa vertaistukea. Alla olevasta taulukosta (taulukko 1) 16ytyy kolmen yl&-
luokan alle muodostuvat alaluokat. Alaluokkia on taulukossa avattu ranskalaisin viivoin,
joiden avulla alaluokkia selitetdén auki. Tuloksia on selitetty auki kappaleittain taulukon

alla.
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TAULUKKO 1. Vertaistuen tarve.

Vertaistuen tarve

Tiedon saaminen Sosiaaliset tarpeet Tunteiden jakaminen

Vertaisten vinkit Oma aika Omien rajoitteiden hyvéksy-
minen

- Vertaisryhmén kautta saa | - Vanhempi tarvitsee myos levéh-

vinkkejé arkeen muilta dyshetked lapsista erilldén - Vertaistukea tarvitaan vam-

vanhemmilta - Arkea jaksaa paremmin, jos pda- | man tuomien rajoitteiden hy-

- On tarkeaa seka jakaa, see hetkeksi pois kotoa vaksymiseen

ettd saada vinkkeja - Avustajan rooli vanhemmuu-

- Kéytannon vinkit Muiden aikuisten tapaaminen dessa

- Muiden kokemukset apu-

valineista ja palveluista - Vanhemman on térkeéé tavata Epéavarmuus vanhempana

- Kokemustiedon jakami- muita aikuisia ihmisia

nen — valmista tietoa ei - Vanhempi tarvitsee sosiaalisia - Vanhempi saattaa kokea huo-

valttamatta 10ydy suhteita noa omaatuntoa, syyllisyytta

- Auttaa ennakoimaan van- | - Vanhemman arki voi tuntua yk- | tai riittdmattémyydentunnetta
hempana lapsen kasvaessa | sindiseltd, vanhemmuuden my6td | vammansa takia

sosiaaliset kontaktit vahenevat - Vanhemman roolin epévar-
Tarve tiedolle - On térke&4 kokoontua ja oikeasti | muus
tavata muita vanhempia - Vanhempi voi vaatia itsel-
- Tarve tiedolle apuvéli- taan liikoja
neisté tai perheen jaksami- | Vertaisryhma - Vertaistukea tarvitsee nédiden
sesta tunteiden késittelyyn
- Luentotyyppisen tuen - On téarkeaa tavata muita vam-
tarve maisia vanhempia Vanhemmuuden perustun-
- Ammattilaisen apua voi - Kokemusten jakaminen muiden | teet

tarvita esimerkiksi oikean- | kanssa
laisten apuvdlineiden 16yté- | - Yleiset perhekerhot eivat vastaa | - Huolien ja pelkojen jakami-

miseen vammaisen vanhemman tarpei- nen
siin: on tarke&d tavata muita, jotka | - Tuki vanhemman perustehté-
ymmartavat viin ja rooleihin
- Myos puolisolle ja lapselle tekee | - Vanhemman arjen jakaminen
hyvéa tavata muita vammaisia - Puolisollekin olisi tarkeaa
vanhempia tuki vanhemmuuteen

-> Tuki parisuhteelle
-> Vertaistuki lapselle

5.1.1 Tiedon saaminen
Tiedon jakamisen alle rakentui kaksi alaluokkaa; vertaisten vinkit ja tarve tiedolle.
Vertaisten vinkit ovat tarkeitd vanhemmille. Vertaistukiryhman kautta vanhemmat voivat

jakaa toistensa kanssa vinkkeja arkeen, ettei jokaisen tarvitse itse yksin etsid samaa tietoa.

Vammainen vanhempi tarvitsee arkeensa apuvélineitd ja palveluita, joista ei valttamétta
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I6ydy paljoa valmista tietoa. Vinkkeja muilta kaivataan perhearkeen ja kaytannon vink-
keja kotiin. On tarke&a seké jakaa, ettd saada vinkkeja muilta. Kokemustiedon kautta van-
hempi voi ennakoida tulevaa paremmin — miten valmistautua pikkulapsiarkeen tai kou-

lunkdynnin aloittamiseen.

Jos joku on jo keksinyt jonkun keinon, niin olisi ihanaa, ettei kaikkien tar-

vitsisi kayda lapi samaa etsimisté. Voisi jakaa muille.

Ihan, etta millaisia apuvalineita on siihen arkeen, kun siihen ei ole oikein

tietoa. Etta se tulee silleen muiden kautta.

Tarvetta myds ammattilaisen tarjoamalle tiedolle on. Vertaistukiryhman kautta voi saada
tietoa muun toiminnan ohessa ja esiin nousi myos luentotyyppisen tiedon tarve. Tarkeita
aiheita vanhemmille olisivat erityisesti apuvalineisiin ja palveluihin liittyvét asiat, tietoa
ei valttamattd 16ydy. Alan ammattilainen, fysioterapeutti tai toimintaterapeutti voisivat
osata arvioida henkilon yksilollista tuen tarvetta ja suunnitella apuvalineita arkeen. Myos

perheen jaksamiseen kaivattiin tietoa.

5.1.2 Sosiaaliset tarpeet

Sosiaalisten tarpeiden ylaluokan alle rakentui kolme alaluokkaa; oman ajan tarve, muiden

aikuisten tapaaminen ja vertaisryhma.

Vanhempi tarvitsee myos omaa aikaa. Arkea jaksaa paremmin, mikéli vanhempi saa aina
valilla levahdyshetken. On térkedd, ettd vanhempi péasisi toisinaan myds pois kotoa ja
voisi hetken viettaa aikaa lapsista erilladn. Tamén jalkeen jaksaa taas paremmin kotona
lasten kanssa. Nousi esiin, ettd vammainen vanhempi kokee vasymysté ja arki on kuor-
mittavaa myos liikuntavamman takia. SAMATIN toiminnassa oleva lastenhoito tukee

tata, silla ndin vanhempi saa ndin omaa aikaa jattamatta lasta kotiin.

Se ollut sellainen tietynlainen levahdystauko, et pa&ssyt jopa kolmeksi tun-

niksi pois kotoa lasten jaloista et se on ollut ihan mun omaa aikaa.
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On téarkeda, ettd vanhempi paésee tapaamaan muita aikuisia. Vanhemman sosiaaliset kon-
taktit véhenevat perhearjen my6td. Vammaisen vanhemman arki kotona voi olla yksi-
naistd. Vertaisryhméatoiminnan kautta vanhempi voi muodostaa uusia sosiaalisia suhteita
— SAMATIn toiminnan kautta tavattuihin ihmisiin voi olla yhteyksissd myods toiminnan
ulkopuolella. Suurimmalle osalle haastateltavista oli tarke&é tavata muita vanhempia mie-

luummin yhteisissa kokoontumisissa, kuin verkkovertaistuen kautta.

Sosiaaliset ympyrat pienenevat, kun itse ei vaan kykene niin sosiaalinen ole-
maan mita haluaisin. Kun ndkee [SAMATIn toiminnassa] toisia aikuisia ih-

misi& - sellaisia aikuisia ihmisia, jotka ynmartavat sua.

Vertaisryhma on térked. Muiden vammaisten vanhempien tapaaminen on tarkeda van-
hemmille. On tarkead jakaa kokemuksia muiden kanssa ja tavata muita ihmisid, jotka
ymmartavat. Yleisten perhekerhojen ei koettu ihan vastaavan vammaisen vanhemman
tarpeisiin — eldmantilanne koettiin niin erilaiseksi. Eniten tarvetta vertaisryhmalle on van-
hemmilla itselladn. Vertaisryhma koettiin myds puolisolle ja lapsille hyvaksi, sen nédhtiin

voivan tukea myos parisuhdetta.

Sellaista vajaakuntoista vertaistukea ei ollut. — — Se tuntuikin niin hassulta,
kun kokoonnuttiin noissa aitikerhoissa, tuntui, ettda mina elén niin eri ela-

maa kun nuo toiset. Ja kovasti olisin kaivannut.

5.1.3 Tunteiden jakaminen

Tunteiden jakamisen ylaluokan alle rakentui kolme alaluokkaa; omien rajoitteiden hy-

vaksyntd, huono omatunto vanhempana ja vanhemmuuden perustunteet.

Osa haastateltavista koki kaipaavansa tukea vamman tuomien rajoitteiden hyvéaksyntaan.
Néaiden koettiin olevan tarkeité tunteita kasitella vertaistukitoiminnassa ja ndita on myas
jo kasitelty. Esiin nousi esimerkiksi pelko tilanteesta, jossa ei omien rajoitteiden takia
paéase lapsen peraan vaarallisessa tilanteessa. Myos avustajan rooli vanhemmuudessa tuli
esille, kuinka tuoda lapselle esille avustajan roolia. Avustaja voi auttaa erilaisissa tilan-

teissa, mutta ei ole vanhemman roolissa.
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Kun on fyysinen rajoite, niin en pysty kaivamaan lasta sohvan takaa esille
tai jos se paattaa kiiveta vaikka jossain leikkipuistossa korkealle telinee-
seen, niin en saa sita sielta alas. Tai jos ollaan pihalla ja se lahtee juokse-
maan metsaa kohti, niin ei aiti paase peraan. Niin miten pystyn tavallaan

hyvaksyméaan tallaiset asiat, mita voin tehda sit niissa tilanteissa?

Vanhempi saattaa kokea huonoa omaatuntoa vanhempana, mikali pelkaa lastensa jadvan
paitsi jostain hdnen vammansa takia. Myds syyllisyyden ja riittdmattémyydentunteet nou-
sivat esiin. Vanhempi saattaa vaatia itseltdan liikoja. Vanhemman roolissa koetaan epa-
varmuutta, esiin tuli myos kokemus vanhemmuudessa kaikkein tarkeimpien asioiden j&a-
misestd vamman tuoman epévarmuuden taa. Kaikki vanhemmuuden roolit eivat valtta-
matta paase toteutumaan, jos vanhempi on liian epavarma. Alla olevassa lainauksessa
nousee esille vanhemman rooli rajojen asettajana ja sen jadminen vamman tuoman epa-
varmuuden taakse. Vanhemman tarvitsee paasta kasitteleméan kaikkia néita tunteita ver-

taisryhmén kanssa.

Huomaan, kun kattoo tatd [Vanhemmuuden roolikarttaa], etta itsella on
hirveesti jaanyt siihen litkkumiseen. Nyt huomaa, ettéd mulla on néma rajat
ihan jaanyt. Etta se kaikkein tarkein siitd vanhemmuudesta jaa sen oman

vamman tuoman epavarmuuden taa.

Vanhemmille on tarked& péaésté jakamaan lapsiin liittyvia huolia ja pelkoja ja keskustella
naistd muiden vanhempien kanssa. lhan tavallisen perhearjen jakaminen koettiin tarpeel-
liseksi. Ei koettu merkitystd vanhemman vammalla, vaan kyse on tarpeesta keskustella
muiden vanhempien kanssa perhearkeen liittyvista asioista. Myds tukea vanhemman pe-
rustehtéviin ja vanhemman perusrooleihin kaivattiin — kuinka asettaa lapselle rajoja,
kuinka sailyttdd hermonsa. Vanhemman rooleista esiin nousi tarve tuelle rajojen asettajan
roolin toteuttamiseen, rakkauden antajan roolin itsensé rakastamiseen — oman itsensé hy-
vaksymiseen vanhempana. Myo6s puolisoille koettiin hyddylliseksi saada vertaistukea

vanhemmuuteen — onhan kyseessa uusi asia molemmille vanhemmista.

Puoliso hyotyisi kanssa ihan yhtélailla ja siité saattaisi jopa joissakin tilan-
teissa olla hanelle enemmankin hyotya, mitd minulle. — jos ajatellaan en-

simmaisen lapsen kohdalla: se oli hanellekin taysin uusi tilanne ja meilla
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tietylla tavalla arki muuttui. — ehk& hanesta sitten saattoi tuntua, ettd hanen

taytyy keksia pyora uudestaan.

5.2 Vertaistuen merkitys

Vertaistuen merkityksesta rakentui nelja ylaluokkaa; tuki perheelle, sosiaalinen tuki, tun-
teiden késittely ja arjen keinot ja turvallinen olo. Alla olevasta taulukosta (taulukko 2)
nakyvét kaikki yla- ja alaluokat. Vertaistuki koettiin tarkedksi ja voimaannuttavaksi. Ky-
symys vertaistuen merkityksesté vastasi siihen, mitd vanhemmat kokevat saavansa ver-

taistukitoiminnasta. Taulukon jalkeen tuloksia on avattu yldluokkien mukaan.

TAULUKKO 2. Vertaistuen merkitys.

Vertaistuen merkitys

Tuki perheelle

Sosiaalinen tuki

Tunteiden kasittely

Arjen keinot ja

turvallinen olo

Tuki puolisolle

- Vertaistuki tukee
my®os puolisoa

- Jo kuuntelemalla
saa puoliso jo pal-
jon irti

- Vertaistuki tukee
my®ds parisuhdetta

Tuki lapselle

- Lapsi saa SA-
MATin kautta uu-
sia kavereita

- Lapset saavat
vertaistukea toisil-
taan

- Tarkeaa, etta
lapsi ndkee myos
muita vammaisia
vanhempia

Perheen yhteinen
toiminta

- Koko perheelle
yhteistd ohjelmaa

Muiden aikuisten ta-
paaminen

- Muiden aikuisten ta-
paaminen piristad ja
antaa tilaisuuden pu-
hua muiden aikuisten
kanssa

- SAMATIn kautta
10ytyy uusia ystavia
-> tukea saa ryhmatoi-
minnan ulkopuolella-
kin

- Ryhm4, johon on
mukava tulla

- Tarjoaa levahdys-
tauon perhearjesta

Vertaisuus

- Joukkoon kuulumi-
nen, muut ymmartavat
- Auttaa hyvéaksymaén
itsensd ja omat rajoit-
teensa

- Muut ymmartavat,
asioista puhutaan sa-
moista l&htokohdista

- Muiden kokemusten
perusteella saa tietoa
ja voi ennakoida tule-
vaa

Itsetunnon kehittdminen

- Muiden vammaisten van-
hempien tapaaminen tuo it-
sevarmuutta vanhemmuu-
teen

- Keskustelut ja tehtavat
kehittavat itsetuntemusta

- Auttaa omien vahvuuk-
sien l9ytamisessa

- Ryhmaéssa késitelty huo-
nommuudentunteita

- Vertaistuki voimaannuttaa
- Vertaistuki antaa voima-
varoja ja parantaa mielta

Tunteiden kasittely ja hy-
vaksyminen

- Tila jakaa huolia ja aja-
tuksia seka reflektoida
omaa vanhemmuutta

- Vaikeiden tunteiden kasit-
tely

- Auttaa sallimaan itselle
kaikki vanhemmuuden tun-
teet

- Armollisuus omaa itsed
kohtaan

Vinkit arkeen

- SAMAT tarjoaa ti-
lan antaa ja saada
vinkkeja

- Tuo toimivat kei-
not nakyviksi

- Verkkovertaistuen
kautta saa tietoa on-
gelmatilanteessa

Varmuus tuen saa-
tavuudesta

- Turvallinen tunne
tiedosta, etta tukea
ja neuvoja on saata-
villa

- Vertaistukea saa
eri asioihin: van-
hemmuuteen, pari-
suhteeseen, vamman
tuomiin rajoitteisiin
- Verkkovertaistuki
aina saatavilla,
vaikkei jaksaisi
poistua kotoa
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5.2.1 Tuki perheelle

Tuesta perheelle muodostui kolme alaluokkaa; tuki puolisolle, tuki lapsille ja perheen

yhteinen toiminta.

Myos puolison koetaan saavan hyotya vertaistuesta. Koettiin, ettd parisuhdetta tukee
my0s puolison saama vertaistuki. Vaikka puoliso ei osallistuisi aktiivisesti, voisi jo ryh-
maan osallistuminen kuuntelijana auttaa parisuhteessa ja vanhempana. Puolisolle on hyvé
tavata muita perheitg, joissa toinen vanhemmista on litkuntavammainen ja toinen ei. Osa
koki, ettd ndin myos puolisonsa nékevat, ettei heidan perheensa ole ainoa erilainen. Nousi
myos esille, ettd puoliso hyotyy yleisesti ottaen muiden vanhempien tapaamisesta ja tu-

esta vanhemmuuteen.

Vaikka mies ei itse aktiivisena osallistuisikaan, niin kuitenkin han kuunteli-
jana saattaisi sielté saada jotain. Kylla se saattaisi meita parisuhteessakin

auttaa.

On se miehellekin, ettei ole ainoa mies, jolla on pyératuolissa oleva vaimo.

SAMATIn toiminta tarjoaa lapselle tilaisuuden tavata muita lapsia ja saada uusia kave-
reita. Lapsilla on hauskoja askarteluja lastenhoidossa ja lasten on mieluista sielld kayda.
Lapset voivat myos saada vertaistukea toisiltaan — lapset puhuvat kesken&an paljon ja he
voivat tata kautta saada toisiltaan vertaistukea. Vanhempien mielesta oli hyva, etta lapset
nakevat myds muita perheitd, joissa on liikuntavammainen vanhempi. Nain lapsi ymmar-

t&4, ettd se on tavallinen asia, eiké& hanen perheensa ole ainoa.

Toisaalta se on tosi hyva, ettd muillakin liikuntarajoitteisilla on lapsia. Ettei
he tavallaan ala ajattelemaan, etté ovat jotenkin yksin sen suhteen. Etta
vaan he ovat liikuntarajoitteisen lapsia. Nakevat, etta sitd on olemassa

muuallakin.

Ja onhan siella toisia lapsia, joilla on aidit tammgoisia. En tieda mita ne

lapset siella juttelee. Mutta uskon kylla, ettd jollain tasolla ne lapsetkin
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sielld saa vertaistukea toisistaan. — Niin kyll& nekin saa siella vertaistukea,

sellaista mita ei tiidkkaa.

SAMATIn perheen yhteiset toiminnot koetaan positiivisina. On mukavaa, etté perheella
on jotain yhteistd tekemisté. Lapsille ohjelma on mieluista, lapset ovat osallistuneet ryh-
miin my6s vanhempien kanssa. Vanhemmille yhteinen toiminta takaa tilaisuuden tavata
muita aikuisia. Yhteisten toimintojen kautta vanhempi saa myos mahdollisuuden l&htea

kotoa, vaikka lasta ei voisi jattaa kotiin.

5.2.2 Sosiaalinen tuki

Sosiaalisen tuen ylaluokan alle muodostui kaksi alaluokkaa; muiden aikuisten tapaami-

nen ja vertaisryhma.

Muiden aikuisten tapaaminen piristdd. SAMATIn ryhmaét koettiin mieluisiksi tulla, niisséa
on mukava kayda. Vertaisryhmissa on mukava porukka. Ndin vanhempi saa pienen le-
vahdyshetken hektisesta perhearjesta ja paasee hetkeksi pois kotoa. Vanhempi saa ryh-
matoiminnoissa tilaisuuden puhua muiden aikuisten kanssa ja jakaa omia asioitaan. VVer-
taistukitoiminnan kautta 16ytyy myos uusia ystévid, eli toimintaan lahdettya 16ytyy seuraa

ja tukea saa myds toiminnan ulkopuolella.

Nékee toisia aikuisia ihmisia. Sellaisia aikuisia ihmisia, jotka ymmartaa
sua. Jos et jaksa. Jos sua vasyttad. Muutenkin sun elamaa. Niin ne ymmar-

taa. Kiva on sellaiseen porukkaan tulla sitten.

Oon saanut taalla jutella mun omista jutuista. Sellaisten ihmisten kanssa,

jotka tietdd mista puhun.

Vertaisryhman 16ytdminen on tarkedd. SAMATIn vertaistukitoiminnassa tuntuu, etta
kuuluu joukkoon. On mieluisaa keskustella muiden kanssa, joilla on samoja kokemuksia.
Kun voi keskustella muiden omaan vertaisryhmaan kuuluvien kanssa, on helpompi hy-
vaksyd oman vammansa tuomat rajoitteet. Muut ymmartavat mista puhutaan, eika kévija

joudu erikseen selittdmaan ensin liikuntavamman tuomaa nakdkulmaa aiheeseen. Muilta
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saa kokemustietoa ja voi ennakoida tulevaa — tdma tukee esimerkiksi lasta suunnitellessa

ja lapsen kasvaessa.

On sellaista liikuntarajoitteista tukea, mutta on sit ihan normaali &itiytta.
Ja sit on my0s parisuhdetukea siind mielessa, ettd meilla molemmilla mie-

het on ihan kdvelevia. Et silleen osataan sitten purnata samoista asioista

On toisiakin &iteja, jotka ovat pyoréatuolissa tai jotka on kepin kanssa tai

muuten tallaisia. Kaikki ollaan silti, samanlaisia

5.2.3 Tunteiden Kasittely

Tunteiden kasittelyn alle rakentui kaksi alaluokkaa; itsetunnon kehittdminen ja tunteiden

kasittely ja hyvaksyminen.

SAMATIn vertaistukitoiminta auttaa itsetunnon kehittdmisessa. Muiden vammaisten
vanhempien tapaaminen tuo itsevarmuutta vanhemmuuteen. Ryhmatoiminnoissa on tehty
erilaisia tehtévid, jotka ovat kehittdneet itsetuntemusta ja heratelleet ajatuksia naiseu-
desta, &itiydestd, vanhemmuudesta. On ollut helpompi tunnistaa omat vahvuudet ja hy-
vaksya omat heikkoutensa. Ryhmissa on kasitelty epdvarmuuksia ja huonommuudentun-

teita vanhempana, joka on auttanut itseluottamuksen kehityksessa.

Riittaméattomyydentunteet ja huonommuudentunteet. Ne on ollut semmoisia
asioita, mité on ollut tarkeaa kasitella. Ja ollaankin kasitelty. — Se, etta toi-
sillakin on samanlaisia tuntemuksia ja kokemuksia. Ja sitten, kun sanoo ne

asiat &aneen, niin jotenkin ne ei 00 sit enda niin suuria.

Vertaistuki on auttanut kasittelemadn tunteita ja sallimaan itselleen kaikki vanhemmuu-
den tunteet, myos negatiiviset. Muilta vanhemmilta saatu vertaistuki on auttanut ymmér-
tdmaan, ettd myos negatiiviset tunteet ovat hyvaksyttyjd. On normaalia toisinaan kokea
kiukkua tai suuttumusta, kaikki vanhemmat kokevat samoja. Muiden vanhempien kanssa
voi reflektoida omaa vanhemmuutta ja jakaa lapseen tai omaan vanhemmuuteen liittyvia
huolia tai pelkoja. Vertaistukitoiminnan kautta on omaan vanhemmuuteen I6ytynyt ren-
toutta ja armollisuutta itseddn kohtaan — vertaistuki auttaa kasittelemé&an omia epévar-

muuksia vanhempana.
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Olen saanut kuulla, etta kaikki vanhemmuuden tunteet ovat ok. — Myos viha
ja kiukku, kunhan sen osaa hallita oikein.

5.2.4 Vinkit ja turvallinen olo

Vinkkien ja turvallisen olon ylaluokan alle rakentui kaksi alaluokkaa; vinkit arkeen ja

varmuus tuen saatavuudesta.

SAMATIn kautta saa vinkkejé ja neuvoja arkeen, vanhemmuuteen ja jaksamiseen. On
tarkedd saada jakaa ja myo6s saada vinkkeja muilta. Vertaistuen kautta I0ytyy uusia kei-
noja ja ryhméassa voidaan tuoda toimivat keinot nékyviksi. Muiden kanssa vinkkien jaka-

misen kanssa saa asioihin myos erilaisia ndkokulmia, joista voi saada apua arjessa.

Tietynlainen varmuus siité etta jos mulle tuleekin joku tarve saada minkéa-
laista tukea vaan, niin ainakin nyt tiedan, etta misté sité saa. Etta se on mun

lahella. Ettei tarvitse lahted puolen Suomen paahan.

SAMAT-toiminnan I6ytyminen on ollut tarkedd, kaikki haastateltavat kokivat vertaistuen
tarkedksi. Tieto vertaistukitoiminnan saatavuudesta luo tuen ja turvan tunnetta. Mikali
odottamaton tilanne kohtaa, vertaistukitoiminnan tai verkkovertaistuen kautta saa nope-
asti neuvoja ja kannustusta. Verkkovertaistuen kautta neuvoja saa heti, vaikkei jaksaisi
poistua kotoa.

Myas se verkko, et sitten, kun sulla on se ongelma, etta pystyt silleen saman

tien kysymaan

Jos tulee tilanne, josta en paase itse ulos, voin tukeutua ryhméaan, josta saan

neuvoja ja kannustusta.
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Vertaistuen kehittdmistd koskien haastatteluista nousi esiin nelja teemaa; ammattilainen

toiminnan jarjestajand, toiminnan laajentaminen, erilaiset toimintamuodot ja vertaistuki-

toiminta perheelle. Kysymys vertaistuen kehittdmisesta vastasi siihen, mika vertaistuki-

toiminnassa on tarke&é ja miten sitd tulisi toteuttaa. Alla taulukossa (taulukko 3) on avattu

tuloksia. Tuloksia on avattu lainausten kanssa laajemmin taulukon jalkeen.

TAULUKKO 3. Vertaistukitoiminnan kehittaminen.

Vertaistukitoiminnan kehittdminen

Vertaistukitoi-
minta perheelle

Erilaiset
vertaistuen muodot

Toiminnan
laajentaminen

Ammattilainen
toiminnan jarjesta-
jana

Koko perheen yh-
teinen toiminta

- Toiveena enem-
man koko perheelle
sopivia tapahtumia
- Aiemmin jarjeste-
tyt perhetapahtumat
hyvia

- Aktiivista toimin-
taa koko perheelle

- Vertaistukea kai-
kille  perheenjése-
nille

- Lastenhoito ja ver-
taistukiryhmat las-
ten mukana ollessa
toimivat hyvin

Vertaistuki puoli-
solle

- Puolisolle voisi olla
aktiivisempaa  toi-
mintaa

- Puolisoa on han-
kala houkutella mu-
kaan toimintaan

- My0s puoliso hyo-
tyisi vertaistuesta

Ryhmatoiminnan jar-
jestaminen

- Ryhmaén ilmapiirin tu-
lee olla salliva, avoin ja
rento

- Toiminta voisi olla ak-
tilvisempaa

- Toisinaan erilainen
toiminta kiinnostaa

Vertaistukihenkilon
tarve

- Vertaistukihenkild
voisi tukea vanhempaa
- Vertaistukihenkil6lta
saisi vinkkeja vanhem-
muuteen

Verkkovertaistuen
mahdollisuudet

- Verkkovertaistuen
kautta voisi kysya hel-
posti neuvoa tai mielipi-
dettd muilta

- Joillekin sopivampi
tukimuoto

Saatavuus

- Vertaistukea tulee
olla saatavilla lahella
- Sopivaa aikaa ver-
taistukiryhmaélle on
hankala loytaa

- Verkkovertaistukea
16ytyy myos sosiaali-
sen median kautta

- Vertaistukea puoli-
solle ei saatavilla SA-
MATIn kautta

- Tukea saa riittavasti
SAMATIn kautta

Tiedotus

- Vertaistukiryhmié ja
verkkovertaistukea
on vaikea l6ytaa

- Toimintaan ei oh-
jata muissa palve-
luissa

- Verkkovertaistuesta
tulisi tiedottaa valta-
kunnallisesti

Uusien kavijoiden
I6ytdminen toimin-
taan

- Verkkovertaistuen
pariin tulisi loytya
enemman ihmisia

- Ryhmiin tarvitsisi
enemman kavijoita

Tiedon lisdaminen
- Tiedotus esteettd-
mista paikoista

- Luennot Kiinnosta-
vista aiheista

- Asiantuntijan vink-
keja arkeen

Palveluohjaus

- Enemmén tietoa eri-
laisista palveluista

- Apua tuen hakemi-
seen

- Ohjaamista palvelui-
hin

Ohjaajan rooli

- Vertaistukitoiminnan
tulee olla tavoitteel-
lista

- Ohjaajan tulee raken-
taa toimintaa ryhma-
ldisten toiveiden mu-
kaan

- Toiveita tulisi kysya
ryhmékerroilla ja miet-
tid yhdessa

- Ohjaaja méaarittaa
teemat ja hankkii niit4
tukevia tehtévia ryh-
makerroille
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5.3.1 Ammattilainen toiminnan jarjestajana

Tahan ylaluokkaan kuuluu kolme alaluokkaa; tiedon lisdédminen, palveluohjaus ja ohjaa-

jan rooli.

Ohjaajan rooli ja ohjaajalle kuuluvat tehtavat nousivat esiin selkeimmin kaikilta haasta-
teltavilta. Haastateltavista oli hyva, ettd ryhmanvetéja on ulkopuolinen henkild. Ohjaajan
toivottiin pitdvan ryhma tavoitteellisena ja jarjestdvan monipuolista toimintaa ryhmaélais-
ten toiveiden perusteella. Tdma toisaalta koettiin haastavaksi — toiveita ei vélttamatta saa
kerattya sahkdisesti. Esiin nousi myos idea miettia ideoita yhdessa pienryhmissa, jollakin
ryhmaékerroista. Ohjaajan toivottiin ohjaavan keskustelua teemoin liittyen esimerkiksi di-
tiyteen, vanhemmuuteen tai arjen jaksamiseen. Ohjaaja my0s jarjestaa erilaisia tehtavia
keskustelun tueksi.

Pitaisi miettid niita teemoja tai aiheita, mita kannattaa kasitella ja mista on
hyotya. Esimerkiksi kaikki kaytannon jutut. Otettaisiin ihan tarkoituksella
esille siella sellaisia asioita. Mietittdisiin niitd teemoja jo etukateen keskus-
telun aiheiksi. Ettei se menisi siihen, ettd "no mitds nyt kuuluu?” tai vaan

yleiseksi latinéksi. Vaan se olisi tavoitteellista.

Puolet haastateltavista kaipasi myos uutta tietoa ja asiantuntijan vinkkeja. Asiantuntijalta
voisi saada vinkkeja arkeen — esimerkiksi apuvélineisiin tai perheen jaksamiseen liittyen.
Néita vinkkeja voisi saada ihan luentotyyppisestikin. Toisaalta haasteeksi koettiin kaikkia
kiinnostavien ja vaked vetdvien aiheiden keksiminen. Tieto palveluista ja esteettomista

paikoista olisi tarkeéa.

Seuraisi ja osaisi miettia, ettd mikd tdtd helpottaisi. Et ”hei tamé& on sulle
raskas” ja mikd apuvaline tassa helpottaisi. Se olisi kanssa tarked. Mietit-

taisiin yhdessa.

Puolet haastateltavista kaipasi myos tietoa palveluista. Yleisesti muiden palvelujen ja
tuen saaminen koettiin haastavaksi ja raskaaksi. Ryhmissa kavijat voisivat mahdollisesti

jakaa myos keskenaan tietoa palveluista ja hakuprosesseista. Ryhmén vetdja voisi ohjata
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palveluihin ja tarjota tietoa monipuolisesti erilaisista palveluista ryhmélaisille. Vammai-
sen vanhemman koettiin tarvitsevan palveluita esimerkiksi lastenhoitoon ja kodinhoitoon

eri tahojen kautta.

5.3.2 Toiminnan laajentaminen

Toiminnan laajentamisen osalta 10ytyi kolme ylaluokkaa; saatavuus, tiedotus ja uusien

kavijoiden I6ytdminen toimintaan.

Osa haastateltavista koki, ettd vertaistukea ei aiemmin ollut ollut saatavilla. Toisaalta
esiin nousi vertaistuen saatavuus vain Oulun seudulla ja Pohjois-Suomessa — kauempana
ei ole saatavilla vertaistukiryhmia vammaisille vanhemmille. Vertaistukea tulisi 16ytya
laheltd, jotta tukea saa sité tarvittaessa. SAMATIn myota tukea koettiin olevan riittavasti
ja sen koettiin olevan saatavilla. Toisaalta on haastavaa l0yt4a sopivaa aikaa kaikille ryh-
maldisille, ettd kaikki pééasisivat osallistumaan. Verkkovertaistukea koettiin olevan tar-
jolla, mikéli ei jaksaisikaan lahted kotoa. Vertaistukea puolisolle ei kuitenkaan ole 16yty-
nyt SAMATIn kautta, mutta yksi haastateltavista koki tukea puolisolle olevan saatavilla

eri jarjeston kautta.

Nyt tuntuu, etté on riittavasti. Mutta aiemmin ei ollut mitaan, et kylla sita

kaipasi.

Kaikki haastateltavat kokivat, ettd vertaistukiryhmid ja verkkovertaistukea voi olla vaikea
Ioytdd. Neuvolassa tai muissa palveluissa ei tiedotettu vertaistukimahdollisuudesta tai
oltu osattu ohjata SAMATIn toiminnan pariin. Vammaisille dideille sopivaa toimintaa voi
olla vaikea l0yta4 ja toisaalta koettiin, ettei mahdollisuutta vertaistukeen valttamatta née,
ellei siitd tiedoteta. Tieto SAMATIn toiminnasta oli 16ytynyt Kynnys Ry:n sivuja tutki-
malla tai sosiaalisen median kautta. Olisi hyv4, jos muissa palveluissa oltaisiin paremmin

tietoisia vertaistukitoiminnasta ja sen pariin osattaisiin ohjata.

Mahdollisimman paljon niihin pitdisi saada kavijoita. Tamékin ryhma oli
siité kiinni, ettd me kaikki, jotka osallistuttiin, oltiin etsitty sitd. Kukaan ei
saanut [tietoa tastd] mistaan terveydenhoitajalta tai neuvolasta. Me oltiin

kaikki itse tutkittu Kynnys Ry:n sivuja. Varmasti on paljon semmoisia, jotka
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ei jaksa. Miten niille saisi sen tiedon? Etta [SAMAT] on taalla, mutta siité

ei oikein ole tietoa. Ihan hyvin voisivat neuvolat tiedottaa.

Osa haastateltavista koki, ettd erityisesti verkkovertaistuen pariin tulisi 16ytyd enemman
ihmisia. Nain se toimisi katevasti, tietoa ja vinkkeja saisi jaettua useampien ihmisten
kanssa. Jos kanavasta saisi luotua valtakunnallisen, 16ytaisivat kaikki vammaiset vanhem-
mat toisensa ja saisivat verkkovertaistukea suoraan kotiin. Myos vertaistukiryhmiin kai-

vattaisiin liséa kavijoita.

Hajallaan ollaan ympari Suomea, mutta miten koottaisiin sellainen yhtei-
nen kanava, etta kaikki saataisiin tietoa. Tiedotuspaikka. Olisi SAMAT-toi-
minta ympari maata. Valtakunnallinen. Ku nyt ollaan taalla Pohjois-Suo-

messa.

5.3.3 Erilaiset vertaistuen muodot

Vertaistuen muodoista rakentui kolme alaluokkaa; ryhmatoiminta, vertaistukihenkilén

tarve ja verkkovertaistuen mahdollisuudet.

Ryhmaétoiminnan jarjestamistd koskien kaikki toivoivat ilmapiirin olevan salliva, avoin
jarento. Suuri osa koki hyvaksi lahteé kotoa ja oikeasti tavata muita aikuisia varten verk-
kovertaistuen sijaan. Vertaistukea tulisi toteuttaa reilusti ja kaikilla olla lupa osallistua
juuri sen verran, kuin he itse haluavat. Vertaisryhmatoiminnan toivottiin siséltdvan myos
erilaista toimintaa; aktiivista, fyysisestikin aktivoivaa toimintaa ja myos keskustelua tee-
mojen ja tehtdvien kautta. Toisaalta toivottiin myds mahdollisia vierailuja esteettémiin,
perheille sopiviin paikkoihin, ellei vanhempi uskalla yksin lahted vammansa takia. Teh-
tavét voivat olla itsensa tuntemista kehittavia tehtavia ja keskustelujen aiheina voisi olla

monipuolisesti kaikkea erilaista perheen arkeen ja vanhemmuuteen liittyvaa.

Voit jaada kuunteleen jos haluat, mutta ei tarvitse itse osallistua jos se tun-
tuu vahankaan epamiellyttéavalta. Tai jos on joku arka aihe. Etta se on hyvin
salliva. Ettei pakoteta tai velvoiteta ketddn [puhumaan], ettd nyt kun olet

tullut [vertaistukiryhm&an], nii on pakko.
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Osa haastateltavista mainitsi mahdollisen erillisen vertaistukihenkilon voivan tukea van-
hempaa. Vertaistukihenkil6ltd voisi saada vinkkeja arkeen ja vanhemmuuteen. Né&in voi
jakaa suoraan omia kokemuksiaan ja tukea sen pohjalta. Taté kautta voisi saada vinkkeja,
mutta myds muuta tukea. Vertaistukihenkil6 voisi olla joku aiemmin vastaavaa l&pikay-

nyt, joka osaa neuvoa ja kertoa asiasta omakohtaisesti.

Olisin halunnut, ettd joku vertaistukihenkil® olisi ollut mukana siina.

Siella sattui olemaan téllainen vertaistukihenkild — — Hanelta sain naita
vinkkeja ja ajatuksia, etta mita kannattaa ottaa huomioon ja et mitd mah-

dollisesti on odotettavissa. Mun mielesta se oli tosi hyva.

Verkkovertaistuki nousi esiin myos osalle mieluisampana tukimuotona — muut kokivat
verkkovertaistuen silti mahdollisuutena. Verkkovertaistuki nahtiin mahdollisena kana-
vana, jonka kautta voisi jakaa vinkkeja ja kuulla muiden vanhempien ajatuksia. Se koe-
taan myos nopeampana vaihtoehtona — voi kotoa kasin kysya muiden mielipidetta
mieltd vaivaaviin asioihin. Haasteena koettiin kayttajien vahyys — kanavan tulisi olla

laajempi, jotta se toimisi toivotusti.

Varmaan myds se verkko, jos ei jaksakaan lahtea kotoa. Kun on se joku
ongelma, etté pystyy saman tien kysymaan. Etta hei, mité mielta olette?
Ja sitten siihen saisi ehk& enemmankin vastauksia, jos se olisi valtakun-

nallinen kanava.

5.3.4 Vertaistukitoiminta perheelle

Vertaistukitoiminta perheelle sisaltad kaksi alaluokkaa; koko perheen yhteinen toiminta

ja vertaistuki puolisolle.

Tahan mennessa jarjestettyihin perhetapahtumiin osallistuneet olivat pitdneet toiminnasta
ja kertoivat myos lasten pitdneen. Koko perheelle sopivia tapahtumia kaivattaisiin kui-
tenkin enemman — aktiivista tekemisté ja vertaistukiryhmid. Nousi esiin ajatus ryhmista
erilaisin yhdistelmin; vanhempi lapsen kanssa, vanhempi yksin ja vanhempi puolisonsa

kanssa. Néin osallistuja voi olla erilaisessa roolissa ryhmétilanteessa ja ndinollen kasitella
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erilaisia asioita, vertaistuki koettiin tarkedksi koko perheelle. Lastenhoito on ollut SA-

MATIn toiminnassa erittain mieluista.

Tai omia tapahtumia. Sellaista mukavaa toimintaa, mista lapsetkin tykkaa.
Yksi semmoinen, mité voisi olla: kun on naita paikkoja perheille. Kaikille
perheille. Hoplopia ja sen tyylista. Etta kaytaisiin yhdessa tutustumassa.
Jotkut perheet eivat valttamatta uskalla menng, kun ei tiedetd miten siell&
toimitaan ja onko esteetdn paikka. Etta kaytaisiin téllaisissa kaikissa pai-

koissa tutustumista.

Vertaistukea kaivataan myos puolisolle ja se koetaan hénellekin hyodylliseksi. Haasteena
osalla haastateltavista kuitenkin oli, ettd puolisoa on hankala houkutella toimintaan mu-
kaan. Toiminta voi olla puolisolle tylséa, joten aktiivinen toiminta molemmille vanhem-
mille olisi kaivattua. Vertaistuki voisi nain tukea myos parisuhdetta. Puoliso nékisi mui-
takin samankaltaisia pariskuntia ja voisi tavata muita, joilla on liikuntavammainen puo-

liso.

Jos hanet saisi vaikka kahvikupilla houkuteltua johonkin huoneeseen, missa

tallainen vertaistukiryhma kokoontuu.

Ehka miehelle valilla vahan tylsaa, ettd on enemman aidille ohjelmaa. — —
Aika vahan sielld on ollutkin miehid, ei niita tuollaiset askartelut kiinnosta.
Mutta en tieda mik& niita kiinnostaa ylipaataan.
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6 JOHTOPAATOKSET

Tuloksista tuli ilmi, ettd vertaistuki koetaan erittdin tarkeand. Toimintaa on saattanut olla
vaikeaa loytad. Ohjaus SAMATInN pariin muista palveluista on saattanut olla puutteellista.
SAMAT Samanlainen, erilainen vanhemmuus — toiminnan myota vertaistukea koettiin

kuitenkin olevan tarpeeksi. Erityisesti esiin nousi ryhmatapaamisten mielekkyys.

Tuloksissa esiin nousivat erityisesti vanhempien sosiaaliset tarpeet ja vertaistuen merki-
tys sosiaalisena tukena, tunteiden jakaminen ja kasittely ja vertaistuki vaylana tiedolle.
Esiin nousi myds toiminnan merkitys perheelle. Alla olevaan taulukkoon (taulukko 4) on
hahmoteltu opinnaytetyon keskeisimpid tuloksia. Tarkastelen tuloksia osin vanhemmuu-

den roolikartan avulla. Haastatellut nostivat esiin erityisesti joitakin vanhemman rooleja.

TAULUKKO 4. Keskeisimmat tulokset.

Sosiaaliset tarpeet ja

sosiaalinen tuki

Tunteiden jakaminen ja

kasittely

Arjen vinkit

- Muiden aikuisten ta-
paaminen

- Vanhemman oma aika
- Uudet ystavat toimin-
nan kautta

- Vertaisryhman merki-
tys

- Perheen yhteinen toi-

minta mieluista

- Huolien ja pelkojen jakaminen
lapsiin liittyen

- Huonommuudentunteiden kasit-
tely

—> Itsetunnon kehittdminen

- Kaikkien vanhemmuuden tuntei-
den kasittely ja salliminen

- Vanhemmuuden roolien tukemi-
nen

- Vertaistuki puolisolle ja lapsille

- Muiden kokemustie-
don myoté saatava
tieto

- Vinkit sujuvaan ar-
keen

- Tieto apuvélineista

ja palveluista

Vanhempien sosiaaliset tarpeet ja vertaistuen merkitys sosiaalisena tukena nousivat esiin
tuloksista. Muiden aikuisten tapaaminen koettiin tarkedksi. Vanhemman arki saattaa olla
yksindista ja raskasta. Liikuntavamma tuo tahén lisaé raskautta. Koettiin, ettd vanhempi
kokee enemman vasymysta verrattuna muihin vanhempiin. On tarke&é péastd puhumaan

toisten aikuisten kanssa. On suositeltavaa, ettd vanhemmalla on myds omaakin aikaa vas-
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tapainona perhearjelle (Vanhemman hyvinvointi 2018). Vertaistukitoiminta koettiin van-
hemman omana levahdyshetkend. Vanhempi saa hetken aikaa lapsista irrallaan, mink&
jalkeen lasten kanssa jaksaakin taas paremmin. Vertaistukitoiminnan muodoista mieluisin
ja tarkeimmaksi koettu oli ryhmétoiminta, etté toisia aikuisia tapaa nimenomaan kasvo-
tusten. Ryhmatoiminnan kautta 16ytyy myos uusia ystavié ja tukea heiltd saa ystavysty-

misen myota myos toiminnan ulkopuolella.

On vanhemmalle hyddyllista paasta jakamaan tunteita vertaisryhmén kanssa. Haastatte-
luissa nousi esiin, ettd vertaisryhmassa muut ymmartavét ja katsovat asioita samoista lah-
tokohdista. Koetaan, ettd muiden kanssa jaetaan sama elamantilanne ja samoja haasteita.
Tastd syysté vertaisryhma koetaan niin vaikuttavana — riittdvan samankaltaisessa elamén-
tilanteessa olevien henkildiden kanssa keskustelu luo tunteen ymmérretyksi tulemisesta
ja empatia valittyy keskindisesti vertaisryhman sisélla viela paremmin kuin vertaisryh-

man ulkopuolisilta ystavilta (Laatikainen 2010, 18).

Tunteiden jakaminen ja kasittely koettiin tarkeaksi. Niemeldn (2001, 14) artikkelin mu-
kaan vertaistukea saaneet vanhemmat voivat olla helpommin omana itsendan ja he koke-
vat vanhemmuuden myonteisemmin. Vanhemman taytyy jakaa lapsiin liittyvia huolia ja
pelkoja. Muiden kanssa halutaan jakaa myos tavallisia vanhemmuuden perustunteita. Lii-
kuntavammaa ei koettu oleelliseksi vanhemmuuden perustunteiden kannalta, vaikka esiin
nousikin vamman aiheuttamaa syyllisyyttd. Vanhemmat saattoivat kokea huonoa omaa-
tuntoa tai epdvarmuutta vamman tuomien rajoitusten takia. SAMATIn ryhmissé on kési-
telty vanhempien omia huonommuudentunteita. Yleisesti vertaisryhmissd ymmarretyksi
ja kuulluksi tulemisen kokemus vahentédd vanhemman syyllisyyden tunteita (VVanhempien
vertaisryhmétoiminta 2015). Vertaistukitoiminnassa on késitelty myos vaikeita tunteita
ja kehitetty itsetuntemusta. Tuki ei ole ainoastaan vanhemmuutta tukevaa vaan tukee ko-
konaisvaltaisesti myds naisena. SAMATIn toiminnan kautta vanhempien itsetunto on ke-

hittynyt paremmaksi.

Késittelemattomind vanhemman omat epadvarmuudet saattavat vaikuttaa vanhemmuuden
roolien toteuttamiseen. Vanhemmuuden roolikarttaan kuuluu viisi motivaatioroolia; rak-
kauden antaja, elamén opettaja, huoltaja, ihmissuhdeosaaja ja rajojen asettaja (Rautiainen
2001, 103). On normaalia, ettd vanhempi voi joskus kokea epdvarmuutta roolien toteut-

tamiseen, esimerkiksi rajojen asettajana. Vanhemmalla voi olla ajatuksena halu tarjota
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lapselle mahdollisimman paljon ilon ja onnen tunteita, pettymysten ja turhautumisten si-
jaan. Rajojen asettaminen kuitenkin tukee lapsen turvallisuudentunnetta ja luo turvallisen
ympariston lapselle. (Rajojen asettaminen lapselle 2018.) Esiin nousi rajojen asettajan
roolin jadminen omien epdvarmuuksien taakse. Vanhempi saattaa kokea syyllisyyttéa
vammansa tuomista rajoituksista ja eika halua tuottaa lapselle pettymyksid. Tavoitteena
on siis tarjota lapselle mahdollisimman paljon iloa ja rajojen asettaminen jaa talloin taka-
alalle. Vertaistuen kautta omaan vanhemmuuteen on kuitenkin I0ytynyt armollisuutta.
Vanhemmuuden peilaaminen muihin luo ymmarrysta omaa vanhemmuutta kohtaan, esiin

nousee omia onnistumisia ja haasteisiin saa tukea vertaisryhmasté.

Myds muihin vanhemman tehtdviin kaivattiin tukea. Vanhemmat saattoivat huolehtia
siitd, ovatko onnistuneet joissain vanhemman tehtavissa tai yleisesti ottaen vanhempina.
Epavarmuutta koettiin esimerkiksi hermojen séilyttdmisen ja negatiivisten tunteiden il-
maisun suhteen. Negatiivisten tunteiden ilmaisu ei kuitenkaan ole vaarallista tai tee van-
hemmasta huonoa Rautiainen 2001, 30). Vanhempien epavarmuuksia on péésty késitte-
lemaan vertaisryhman kanssa. Vanhemmat kokivat myds I0ytdneensa vahvuuksiaan ver-
taistuen kautta. Vanhemmalla saattaa olla enemman aikaa keskustella ja touhuta lapsen
kanssa, kun henkil6kohtainen avustaja auttaa muussa kotona. SAMAT In toiminta on aut-
tanut nékemaan vamman tuomia erityispiirteitd vahvuuksina ja positiivisen kautta. Tama

on parantanut itsevarmuutta vanhempana.

Rakkauden antajan motivaatiorooliin kuuluvista tavoiterooleista yksi on itsensa rakastaja.
Itsensé rakastajan tavoiterooliin kuuluu myos itsensé hyvéksyminen ja arvostaminen. (Ai-
rola & Tarsalainen 2003, 37.) Taman tavoiteroolin toteuttamiseen tarvittiin tukea, silla
vanhemmat saattoivat kokea epavarmuutta tai riittaméattdmyydentunteita. Vertaistuki kui-
tenkin tukee t&ssé — jo kokemus siitd, ettd muilla on samanlaisia kokemuksia tai samoja
haasteita, vdhent4d vanhempien kokemaa hépeéa ja syyllisyytta (Vanhempien vertaisryh-
méatoiminta 2015). SAMATIn toimintaan osallistuminen on auttanut vanhempia I6yta-
mé&én armollisuutta itseddn kohtaan ja tukenut itsetunnon kehittdmisessa. Ryhmatoimin-
noissa on kasitelty yhdessa hyddyllisia asioita, kehitetty itsetuntemusta ja tehty ajatuksia
heréttelevia tehtavia. Itsensa rakastajan tavoiterooliin kuuluu vanhemman huolehtiminen
omasta hyvinvoinnistaan ja jaksamisestaan (Rautiainen 2001, 103). SAMAT on auttanut
I6ytdmé&én voimavaroja ja tarjonnut keinoja perhearjessa jaksamiseen eli on tukenut van-

hempia tdman roolin suorittamisessa.
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Kaikkien tutkimuskysymysten kohdalla esille nousi vertaistuki puolisolle tai lapsille. Per-
heen yhteiset tapahtumat koettiin mukavina, aktiiviseen toimintaan on koko perheen mu-
kava tulla. Liikuntavammaiset vanhemmat kokivat tarvitsevansa itse eniten vertaistukea,
mutta he kokivat mieluisina ja hyddyllisind perheen yhteisten toimintojen kautta perheen-
jasenten saaman vertaistuen. Toivottiin puolison ndkevan myods muita, joilla on py6ratuo-
lissa oleva vaimo. Puoliso ei itse ole valttamétta ilmaissut tarvetta vertaistuelle. Haasteena
tassd nousi esille, ettd puolisoa saattaa olla hieman haastavaa saada toimintaan mukaan.
Myos lapselle nahtiin hyddylliseksi ndhda muita perheitd, joissa on liikuntavammainen

vanhempi.

SAMATIn ryhmaét koettiin tarkeiksi tietovayliksi. Tuloksissa nousi esille, ettei valmista
tietoa 10ydy. Tietoa tarvittaisiin erityisesti arjen vinkkeihin, apuvélineisiin ja perheen jak-
samiseen. Tiedon etsiminen on hankalaa ja raskasta. Vinkit ja keinot arkeen saadaan siis
padasiassa muilta vertaisryhmaldisten kokemustiedon perusteella. Vertaisryhmassa voi
saada ja jakaa tietoa muiden vanhempien kanssa tai saada apua ammattilaiselta. Verkko-
vertaistuen kautta saattaa saada vinkkejéa tai I0ytdd muiden jakamaa kokemustietoa. Haas-
teena verkkovertaistuessa kuitenkin on véen loytdminen tuen pariin — ryhmat tai chatit

eivat valttamatta ole kovin aktiivisia.

SAMATIn verkkosivuilta 16ytyy tosin hyddyllisia linkkeja, materiaalia apuvélineista ja
muuta tietoa. SAMAT-toimintaan kautta saa myds yhteyden Skypella tai puhelimella, jos
henkil0 ei p&dase Ouluun paikalle. Kuitenkaan tietoa neuvonnasta ei valttdmétta ole tai sit4
ei osata etsid. Haastatteluissa nousi esille, ettei SAMATIn toimintaan oikein ohjata muista
palveluista. Vammaisille vanhemmille ei neuvolassa tai terveydenhuollon palveluissa ole

vinkattu vertaistuesta. Tieto toiminnasta on ldytynyt itse etsimélla.

Y K:n vammaisyleissopimus takaa oikeuden perheen perustamiseen yhdenvertaisesti mui-
den kanssa. Vanhemmalla on oikeus tarvitsemaansa tukeen ja palveluihin. (Suomen YK-
liitto 2015, 46-47.) On toinen asia, miten vammaisia vanhempia kuitenkaan k&ytannossa
osataan kohdata ja tukea ndissa palveluissa. Yleisesti ottaen tietous liikuntavammaisten
vanhempien tuen tarpeista olisi hyddyllistd sosiaali- ja terveysalalla tydskenteleville. Ky-
seessa on melko pieni ryhmé, mutta tyontekijéiden tulisi osata etsid tietoa ja kohdata ar-
vostavasti. Opinndytetdiden ja tutkimusten kautta saadaan ndiden henkildiden oma &ani
kuuluviin. Asiakaslahtdisesti palveluiden ja tuen kehittdminen vaatii naiden henkilGiden

oman nakokulma tuomista esiin.
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7 POHDINTA

Opinndytetyoprosessi oli opettavainen. T&td kautta tarjoutui mahdollisuus syventyé
enemman johonkin aiheeseen ja tehdd omaa selvitysté aiheesta. Aihetta saa pohtia itse ja
ottaa yhteytta kiinnostaviin yhteistyékumppaneihin. Olin kiinnostunut vammaistyosta ja
halusin yhdist&& tdman varhaiskasvatuksen ja paivahoidon opintoihin — t4td kautta syntyi
idea litkuntavammaisista vanhemmista opinnaytetyoni kohderyhmané. Ennakkoluuloista
liikuntavammaisia vanhempia kohtaan olin kuullut aiemminkin ja aihe oli jaanyt mieleen.
Vammaispalveluissa aihe on aina satunnaisesti noussut esille ja herattanyt keskustelua

paikallaolijoissa.

Aluksi idea vertaistuesta aiheena tuli luettuani psykologian professori Pirkko Niemeldn
(2001, 14) artikkelia, jossa han totesi vertaistukea saaneiden vanhempien kokevan van-
hemmuuden mydnteisemmin. Aihevalintaa puolsi myos vertaistuki jatkotutkimusehdo-
tuksena aiemmin SAMAT-toiminnalle aiemmin Stenmanin ja Ylikerélan (2014, 42) te-
kemdssa opinndytetydssé ”’Se on kaikki kaikessa ja elaméni tiarkein asia” CP-vammaisten
vanhempien kokemuksia vanhemmuudesta. Séhkdpostitse sovittiin tasta aiheesta SA-
MAT-toiminnan kanssa. Oli mielenkiintoista p&asté toteuttamaan opinnéytetyd liittyen
tdhén aiheeseen.

Opin itse opinndytetydni myota lisaa erityisesti opinndytetydn kasitteistd — vanhemmuus,
vertaistuki ja litkuntavammaisuus. P&asin syventymé&éan siihen, mitd vanhemmuus, van-
hemmuuden roolit ja riittavan hyva vanhemmuus oikeasti tarkoittavat. Haastatteluiden
myo0ta saatu tieto auttoi ymmartdamaan vanhemmuutta vanhempien nakdkulmasta. Opin-
naytetyoni keskittyi vanhempien kokemuksiin vertaistuesta. Vaikka painopiste oli ver-
taistuessa, tuli ohella esille my6s paljon positiivista vanhemmuudesta ja vanhempien ko-
kemista tunteista. Esille nousivat vanhemmuuden haasteet, mutta myds merkityksellisyys
korostui. Tdman ymmartamisessa teoria ja haastattelut tukivat toinen toisiaan. Sosiono-
mina tulen tulevaisuudessa kohtaamaan eri elamantilanteissa olevia henkil6itg, joten van-

hemmuuteen perehtyminen tulee varmasti olemaan hyodyksi.

Liikuntavammaisuuteen olin tutustunut jo aiemmin eri nékokulmista kirjallisuuden
kautta. Vanhempien omat kokemukset vamman vaikutuksesta arkeen avasivat kuitenkin
aihetta enemman. Liikuntavammaisuutta voi toki katsoa eri ndkokulmista, mutta teorian

antamaa ymmarrysté taydensi haastateltujen omien kokemuksien kuuleminen. En ollut
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ennen opinndytetyotani perehtynyt vertaistukeen syvemmin. Haastatteluiden jalkeen ym-
marsin paremmin, kuinka voimauttavaa vertaisryhmén 16ytyminen voi olla ja millainen
merkitys vertaistuella on. Opinndytetyoni keskittyi nimenomaan liikuntavammaisten
vanhempien saamaan vertaistukeen, mutta voinen yleistdd oppimaani myds muuhun ver-

taistukeen.

7.1 Jatkotutkimusehdotukset

Haastatteluissa nousi esille muut vammaisille vanhemmille tarkeét palvelut ja heidan
kohtaamisensa ndissa palveluissa. Osa koki olevansa terveyspalveluissa erikoinen ilmig,
eik& hoitohenkilokunta vélttamatta osaa kohdata. Vammaiselle vanhemmalle hyodyllisia
palveluita ei valttdmatta osata tarjota. Vammalla saatetaan myos kuitata esimerkiksi ras-
kauteen liittyvat oireet. Voisi olla hyodyllistd tutkia asiaa hoitohenkilokunnan nakokul-
masta, kuinka he osaavat kohdata tai tukea vammaista vanhempaa ja onko terveyspalve-

luiden henkil6stolla tietoa vammaiselle vanhemmille sopivista palveluista.

Esille nousi vertaistuen hyodyllisyys myods perheelle. Yhteiset perhetoiminnot koettiin
mieluisiksi ja haastatellut kokivat, ettd vertaistuki voisi tukea my6s parisuhdetta tai puo-
lisoa yksindédn. Voitaisiin siis selvittad, miten litkuntavammaisten henkildiden puolisot
itse kokevat asian — kaipaavatko he vertaistukea ja ovatko he ovat kokeneet hydtyneensa
toimintaan osallistumisesta. Haastatteluissa nousi esille, ettei puolisoa vélttdmatta saa
helpolla mukaan toimintaan. Voitaisiin siis selvittdd missd muodossa he kokisivat ver-

taistukitoiminnan mieluisaksi ja houkuttavaksi.

7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Haastattelujen teko ja sisallonanalyysi olivat uusia asioita ja vaativat perehtymista mene-
telmiin. Tamé kuitenkin opetti ymmartamaan, kuinka tietoa saadaan luotettavasti. Vaikka
kyseessad on suppeampi tutkimuksellisin menetelmin toteutettava tyo, lisdé4 opinndytetyon
tekeminen ymmarrysta tutkimusmenetelmista yleisesti. En ollut ennen kayttanyt haastat-
teluja tiedonkeruumenetelmand. Haastatteluiden toteutus ja siséllénanalyysin epéilytti al-
kuun — olenko toteuttanut haastattelut oikein ja 160ydanko aineistosta vastauksia tutkimus-
kysymyksiini. Onneksi Ruusuvuoren, Nikanderin ja Hyvarisen (2010) mukaan lahes
kaikki kohtaavat aluksi vastaavan epavarmuuden hetken. Litteroituani aineiston ja tutus-

tuttuani litteroimaani aineistoon prosessi alkoi selkeytyé ja paésin omista epailyksistéani.
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Vaati aineistoon tutustumista ja sisallonanalyysin toteuttamisen, etta aineistosta rakentu-

vat tutkimuskysymykseen vastaavat tulokset.

Haastattelin viittd henkil6a aiheeseen liittyen. Haastatteluista saatava aineisto oli riittavaa
ja sain tutkimuskysymyksiini vastauksia. Haastateltavien maara ei ollut ongelmallinen,
20 sivua litteroitua aineistoa oli tarpeeksi siséllénanalyysia varten. On huomattu, etta
yleensd haastateltavat ovat suhteellisen avoimia ja puhuvat perhe-elamésté ja sosiaalisista
ongelmista mielelldén. Haastateltava voi jopa kokea haastattelun helpottavana tai miel-
Iyttavana, ellei ole saanut puhua aiheesta muutoin. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 116.) Voi
toki miettid, olisivatko tulokset olleet erilaiset, mikali haastateltavia olisi ollut enemman
tai olisin haastatellut eri henkilGitd. Merkittavéssa osassa opinndytetyoni kannalta olivat
haastateltujen henkil6kohtaiset kokemukset vertaistuesta, joten toisilla vanhemmilla saat-

taisi olla erilaisia kokemuksia.

Haastattelijan tulee pysyd mahdollisimman neutraalina, eikd keskustelua saa ohjata ha-
luamaansa suuntaan. Saatavat vastaukset voivat olla epamieluisia tai muuta, kuin haas-
tattelija odottaa. Haastattelija ei silti saa johdatella haastateltavaa tai esittda kysymyksia
olettaen jo tietdvansé vastauksen. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 125.) Tuloksille en asettanut
ennakko-olettamuksia tai méaaritellyt niit4 ennalta, etenin aineistolahtdisen sisallonana-
lyysin avulla. Opinnéytetyon tuloksen téytyy olla luotettava ja saamani tulokset tulee
tuoda esille sellaisina, kuin ovat. Pyrin lahteind kéyttdmaan luotettavia lahteitd. Tutki-
musten myoté tieto ja teoriat kehittyvat, joten pyrin kayttdméén luotettavaa tietoa aihee-

seen liittyen.

Haastatelluille vélitettiin haastattelukutsun mukana minun yhteystietoni, mikali he halua-
vat my6hemmin ottaa yhteyttd haastatteluja tai muuten opinndytetyotani koskien. 1imoi-
tin haastatelluille myos vaitiolovelvollisuudestani. En jakanut haastatteluiden sisélt64 ul-
kopuolisille. J&tin opinnédytety6hon tulevista lainauksista pois mahdolliset murreilmauk-

set ja tunnistettavat sanat, ettei haastateltujeni yksityisyys vaarannu.
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LITTEET

Liite 1. Haastattelukutsu

Heil

Olen sosionomiopiskelija Tampereen Ammattikorkeakoulusta ja etsin haastateltavia
opinnaytetyolleni. Aiheena opinndytetydssani on selvittdd lilkuntavammaisten van-
hempien kokemuksia vertaistuen tarpeesta ja merkityksestd vanhemmuuden tu-
kena ja vertaistuen kehittdmiskohtia. Teen opinndytetyoni yhteistydssa Kynnys ry:n

SAMAT samanlainen — erilainen vanhemmuus -toiminnan kanssa.

Kysymykset, joihin pyrin vastaamaan opinnaytetydsséani ovat:

1. Millaisia vertaistuen tarpeita litkkuntavammaisilla vanhemmilla on?

2. Millainen merkitys vertaistuella on liikuntavammaisen henkilén vanhemmuu-
delle?

3. Miten vertaistukea liikuntavammaiselle vanhemmalle voitaisiin kehittad?

Etsin haastateltaviksi vanhempia, joilla on 0 — 6-vuotiaita lapsia.

Haastattelut voidaan toteuttaa SAMAT —toiminnan tiloissa. Nauhoitan haastattelut ja nau-
hoitteita kdytan ainoastaan opinndytetyohoni, tdiman jalkeen havitdn nauhoitteet. Opin-
naytetyossani ei tule esille nimid, paikkakuntia tai mitdan tunnistettavaa. Yhteystietoja ei

luovuteta ulkopuolisille.

Haastattelut teen maaliskuun aikana. Minuun voi ottaa yhteyttd, mikali haastatteluja kos-

kien her&a kysymyksia.

Ystavallisin terveisin,
Sonja Kangas

sonja.kangas@soc.tamk.fi
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Liite 2. Haastattelulomake

1(2)

Perustiedot

1ka:

Sukupuoli:

Perheen koko:
Perheen muoto:

Haastattelukysymykset

TUEN TARVE: Millaisten asioiden kanssa kaipaat vertaistukea?

Millaisiin asioihin vanhemmuudessa kaipaat vertaistukea?

Tarvitsetko joidenkin vanhemman roolien toteuttamiseen enemmaén tukea?
Keille vertaistuki on tarpeellista? (vanhemmalle / perheelle... )

Mista saat vertaistukea?

Saako sitd riittavasti?

TUEN MERKITYS: Miten vertaistuki tukee vanhemmuutta?

Miten vertaistuki tukee sinua vanhemman eri rooleissa?

Mité hyotyja vertaistuella sinulle on?

Koetko vertaistuen tarpeelliseksi?

Millainen merkitys vertaisryhmall& on sinulle?

Millainen merkitys silla on perheellesi? / Miten perheenne kokee vertais-
tuen?

Mita vertaistuki antaa sinulle?

VERTAISTUEN KEHITTAMINEN: Miten vertaistukea voisi kehittaa?

Millaista vertaistuen tulisi olla?
Mika vertaistuessa on tarkeaa?
Missd muodossa vertaistukea tulisi saada?
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 VANHEMMUUDEN ROOLIKARTTA®

- -

Vanhemmuuden viisi keskeista osa-aluetta

2(2)

- arkieldman taitojen opettaja - keskustelija

- oikean ja vadran cpettaja \ - kuntelija

- mallin antaja ELAMAN IHMISSUHDEOSAAJA = nstinidolssa auttaja

. wzo“ma é__ww_.» OPETTAJA . 8§a§wo$ -

- tapojen opettafa - tunteiden (5Yj

- peninteiden vazlia - anteeksianz)a’-pyytaja

- sosiaalisten taitojen opettza - itsenalsyyden tui)ja

- Kauneuden anostaja - tasapuolisuuden todeuttaja

- perheen ja lapsen
Ihmissuhteiden vaalija
Lapsen tarpeet eri
- Rsens3 rakastyja kehitysvaineissa - tyysisen koskemattomuuden
- hellyyden antaja takaza
~ K- RAKKAUDEN ANTAJA - trvallisuugen luoja
. :ﬁ%&&w - $54n0jen ja sopimusten
- suojelja k& , noudattaja ja vavoja
-~ yvaksys - eln-sanoja
- hyvan huomasja - vuorokausingmista huolehtia
- omien rajojensa asettaja
B - ruoan antaja - puhtaudesta huolehtija
- vaatettaa - yMparistosts huokhtja
-vinkkeiden antaja - salraucenhoitzja
VARSIRAIS .SUOMEN LASTENSUOQJELUKUNTAYHTYWMA - levon turvaz)a - ulkoluttaja

- rahan kayttaja



