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JOHDANTO

Aloimme miettid sopivaa aihetta opinnaytetdillemme syksylla 2010. Viela silloin emme
tienneet, teemmekd opinnédytetydn yhdessa vai erikseen. Toisella meista oli aikaisempaa
kokemusta erityslasten kanssa tyoskentelystd ja han suunnitteli tekevénsa opinnéytetyon
erityislapsiin liittyen. Toinen meistd oli kiinnostunut aloittamaan jonkinlaisen
ryhmétoiminnan, esimerkiksi vertaistukeen liittyen. Meilld molemmilla kiinnosti tehda
toiminnallinen ja kéytdnnonléheinen opinndytetyd, josta olisi pidempiaikaista hyotya.
Halusimme my0s tehdd toiminnallisen opinndytetyon, koska silloin pé&sisimme
nadkemaén ja kokeilemaan oppimaamme ké&ytdnnossd. Paatimme tehdd opinnédytetyon
yhdessa ja yhdistimme ajatuksemme ja suunnitelmamme. Naistd muodostui idea
perustaa vertaistukiryhmaé erityislasten vanhemmille. Ty0 muodostuu kahdesta osasta.
Toiminnallisena osuutena on vertaistukiryhmdtoiminnan suunnittelu ja ryhmén
aloittamisen toteutus ja viimeisend osana kirjallinen tuotos. Toiminnallisuus tydssamme
mahdollistaa sen, ettd oppimisen kokemukset lahtevat meistd itsestimme. Teimme

kaiken alusta asti itse ja myds testasimme suunnitelmaamme kéytannossa.

Ryhmén suunnittelun ja valmistelun aloitimme syksylla 2010. Teimme
tutkimussuunnitelman,  jossa  esittelimme  suunnitelmamme  opinndytetyosta.
Vertaistukiryhma kokoontui meidan ohjaamana kerran kuukaudessa yhteensd viisi
kertaa kevéan aikana. Ensimmadinen vertaistukitapaaminen jarjestettiin helmikuussa
2011.  Ensimmadisella tapaamiskerralla laadimme ryhmaélaisten kanssa yhdessa
toimintasuunnitelman, johon kokosimme jokaiselle tapaamiskerralle yhden teeman
tarkempaa Kkasittelyd varten. Vertaistukitapaamisissa vanhempia oli enimmillaén
kymmenen henkil6d. Tdéma mahdollisti sen, ettd ryhmén toiminta oli sujuvaa. Osa
vanhemmista pystyi osallistumaan tapaamisiin, koska olimme jérjestdneet heidéan
lapsilleen lastenhoitoa tapaamisten ajaksi. Jokainen tapaamiskertojemme teemoista

liittyy l&heisesti erityislasten vanhemmuuteen.

Erilaisten verkostojen ja vertaisryhmien lukumaaré on lisdantynyt Suomessa sosiaali- ja

terveysalalla viimeisen kymmenen vuoden aikana. Vertaistoiminnan kasvu kertoo, etta
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ihmisilla on tarve jakaa kokemuksiaan ja saada tietoa samankaltaisessa
elaméntilanteessa olevilta. Vaikka meilld on toiminut vertaisryhmid useita
vuosikymmenid, tutkimuksia niisté ei kuitenkaan juuri ole tehty. Vertaisten toiminnasta

kaivataankin ryhmaldisten omaa &&nté kuuntelevaa tutkimusta. (Nylund 2005, 193-195.)

Opinndytetyomme alkaa teoriaosalla, jossa késittelemme ensin toiminnallista
opinnéytetyotd ja toimintatutkimusta ké&sitteind. Tassa osiossa kasittelemme myos
opinndytetydbmme tavoitteita ja kysymyksid. Opinndytety6ssamme tarkeina késitteina
ovat vertaistuki, ryhmaytyminen ja voimavarat, joita avaamme teoriaosiossa. Ennen
toimintakertomuksia kdymme l&pi koko opinndytetydon teon prosessia eli
vertaistukirynmén suunnittelua ja toteutusta sek& avaamme tapaamisten kulkua
toimintakertomukset osiossa. Raportointi-osuudessa kuvaamme prosessin etenemisté ja
arvioimme  toiminnan  onnistumista.  Opinnaytetyén  lopussa  arvioimme
vertaistukiryhman onnistumista ja omaa oppimistamme, ja kdymme I&pi vanhemmilta
saadun palautekyselyn tuloksia. Opinndytetydmme pdaatdmme tyon arvioinnilla ja

pohdinnalla.

Haluamme kiittdd kaikkia, jotka ovat olleet osallisena ja toteuttamassa
vertaistukiryhméa. Kiitos vanhemmille, jotka tekivat mahdolliseksi vertaistukiryhmén
toteutumisen.  Kiitos sosionomi- ja lahihoitajaopiskelijoille, jotka toteuttivat

lastenhoitomahdollisuuden. Kiitos tuesta Leijonaemot Ry:lle ja VVaspa- hankkeelle.



1 OPINNAYTEYON TOTEUTUS

1.1 Opinnéaytetyon tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetybndmme  perustimme  vertaistukiryhman erityislasten  vanhemmille.
Opinnaytetydomme tarkoituksena on kuvata erityislasten vanhempien kokemuksia
meidan perustamastamme vertaistukiryhméstd. Tarkastelemme, mitd he saivat
vertaistukiryhnméstd ja miten meilld ohjaajina onnistui ensimmaéistd kertaa oikean

ryhmén perustaminen ja ohjaaminen.

Perustamamme vertaistukiryhmén tavoitteena oli yhdistdad erityislasten vanhemmat,
tarjota heille avoin paikka keskustella tarkeistd asioista ja heidan elamastaan seka se,
ettd vanhemmat saisivat tukea muilta rynmaéléisiltd. Heti ryhméan alkaessa kerroimme,
ettd ryhmassa jokainen sai kertoa itsestddn juuri sen verran kuin itse halusi. Koemme
vertaistuen tarkednd aiheena ja toivomme tydstdimme olevan pitempiaikaista hyotya
erityislasten vanhemmille. Yhteiskunnallisessa keskustelussa on alettu korostamaan
vertaistukitoiminnan merkitystd. Toisten ihmisten kanssa jaetut tarinat selviytymisesta
ja kokemukset eldmastd ovat arvokkaita. Vertaistukiryhméssd on tarkoituksena saada
tukea, l0ytdd omia voimavaroja jaksamaan arjessa ja jakaa kokemuksia toisten

vertaisten kanssa.

Oppimistavoitteenamme oli soveltaa oppimaamme teoriaa ja tyomenetelmié
kaytantéon. Teimme suunnitelman ryhman aloittamista varten. Pohdimme, onko
yhteiskunnassamme  huomioitu erityislasten vanhempien tukemista tarpeeksi.
Joutuvatko vanhemmat selvittdmé&an itse oikeutensa ja miten he selvidvét arjesta, joka
voi olla erityislapsen kanssa aika ajoin erittdin haastavaakin? Miten vanhempia
voitaisiin paremmin tukea erityislasten vanhemmuuteen? Kuinka suuri merkitys on

esimerkiksi vertaistuella?

Opinndytetyon tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, miten ja millaista tukea

erityislasten vanhemmat ovat saaneet vanhemmuuteensa ja omiin voimavaroihinsa
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vertaistukitoiminnan kautta. Tarkastelemme myds, mitd vanhemmat ovat saaneet
itselleen ja perheelleen vertaistukiryhméén osallistumalla. Pohdimme opinnédytetydssa
miten meiltd kahdelta sosionomiopiskelijalta onnistui vertaistukiryhman perustaminen
ja ryhmén ohjaaminen. Tutkimuskysymykset muokkautuivat koko opinndytetydn

tekoprosessin ajan.

Opinnaytetydomme kysymyksiné ovat:
1. Miten perustamamme vertaistukiryhma tukee vanhempia ja heidan perheitéaan?

2. Miten kahdelta opiskelijalta onnistuu vertaistukiryhmén perustaminen ja ryhmén

ohjaaminen?

3. Kokevatko vanhemmat saaneensa voimavaroja ja vertaistukea meidéan

perustamassa vertaistukiryhmassa?

1.2 Toiminnallinen opinndytetyo

Toiminnallinen opinnéytetyd on vaihtoehtona ammattikorkeakoulussa tutkimukselliselle
opinnaytetydlle. Toiminnallinen opinndytetyd voi olla esimerkiksi ammatilliseen
kaytantéon suunnattu opastus, kuten perehdyttdmisopas tai jonkin tapahtuman
toteuttaminen. Toiminnallisessa opinndytetydssé yhdistyvét kaytdnnon toteutus ja sen
raportointi tutkimusviestinnan keinoin. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9.)

Toiminnallista opinnaytety6td tehdessimme saimme teoreettisen tiedon lisaksi myos
mahdollisuuden harjoitella ohjaajina toimimista kéytdnndssa. Saimme olla mukana
ryhman kehittymisessé ja ndimme, miten ryhmé& muotoutuu. Opimme, mitd kaikkea
uuden ryhman toiminnan aloittaminen vaatii ja saimme kokemusta ryhman

ohjaamisesta.
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Toiminnallisen opinnéytetyon raportti on teksti, josta selvidd, mitd, miksi ja miten on
tehty, millainen tyoprosessi on ollut sek& millaisiin tuloksiin ja johtopaatoksiin on
paadytty. Raportista ilmenee, miten omaa prosessiasi, tuotostasi ja oppimistasi
arvioidaan. Opinnaytetyé on ammatillisen ja persoonallisen kasvun véline kertoa

lukijalle ammatillisesta osaamisesta. (Vilkka & Airaksinen 2003, 65.)

Paatimme yhdessa vanhempien kanssa, ettd toimimme tapaamisten aikana
ryhménohjaajina  emmeka Kirjureina. Vanhemmat toivoivat, ettd emme Kirjoita
muistiinpanoja tapaamisen aikana, koska se rajoittaa keskustelua ja saa vanhemmat
tuntemaan epévarmuutta. Taman vuoksi paras aika Kkirjoitella muistiinpanoja on
tapaamisten lopuksi. Jokaisen tapaamiskerran jalkeen Kirjasimme muistiin omat
havaintomme, tuntemuksemme ja onnistumisen kokemukset seka parannusehdotuksia
seuraavia kertoja varten. Opinndytetyon prosessi on pitkda ja ylés kirjaaminen
mahdollisti sen, ettd tapaamiskertoihin oli mahdollista palata my6éhemminkin, kun
keskustelut ja havainnot oli selkeésti Kirjattu ylos.

Opinndytetyon tekijan on hyva kartoittaa ajalliset, taloudelliset ja henkiset resurssit seké
tunnistaa ja tunnustaa oma osaaminen. Aineiston ja tiedon kerddminen toiminnallisessa
opinndytetydssd tulisi tarkoin harkita, koska jos toiminnallisen opinnaytetyohon
yhdistetadn selvitys, tyon laajuus kasvaa niin, ettd tydmaara ei ole enda valttamatta
kohtuullinen (Vilkka & Airaksinen 2003, 56.)

1.3 Tutkimusote ja tutkimusmenetelmat

Hannu L.T. Heikkisen (2010, 214) mukaan toimintatutkimus ei ole varsinainen
tutkimusmenetelmd. Heikkisen mukaan toimintatutkimus on tutkimusstrateginen

ldhestymistapa, joka voi kéyttaa vélineendan erilaisia tutkimusmenetelmié.

Toimintatutkimukselle tunnusomaista on toiminnan ja tutkimuksen samanaikaisuus seka
pyrkimys  saavuttaa kaytannollistda  hyotyd  tutkimuksesta. Paaméaéarana

toimintatutkimuksessa ei ole ainoastaan tutkiminen, vaan myds toiminnan kehittdminen
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samanaikaisesti. (Heikkinen 2010, 214.) Toimintatutkimus on prosessi, joka t&htaa
asioiden muuttumiseen ja kehittdmiseen entista paremmaksi. On kuitenkin huomattu,
ettd toiminnan kehittdminen ei paaty koskaan, vaan se on jatkuva prosessi. (Heikkinen
& Huttunen & Moilanen 1999, 18.)

Opinndytetydssamme erityislasten vanhemmat saivat valitontd hyotya itselleen
vertaistukiryhméstd. HyoOtynd erityislasten vanhemmat saivat toisiltaan esimerkiksi
vertaistukea, tietoa lastensa palveluista sekd pienen hengéhdystauon kahvitella ja
keskustella rauhassa. Samalla me saimme havainnoida tutkimustietoa ryhman
muotoutumisesta ja  kehityksestd. Opintojemme aikana olemme opiskelleet
vammaisty6ta laajasti, mutta nyt padsimme hyddyntdmaan teoriatietomme kaytantoon.

Perusolettamuksena toimintatutkimuksessa on, ettd oppiminen on luonteeltaan
kokemuksellinen ja reflektoiva prosessi. Ihmiset voivat oppia ja luoda tietoa omia
konkreettisia kokemuksiaan havainnoimalla ja reflektoimalla néitd kokemuksiaan
kéasitteellistamalla. Toimintatutkimukseen liittyy siten ké&sitys toiminnan vahitellen ja
usean vaiheen kautta tapahtuvasta kehittdmisesta. (Heikkinen ym. 1999, 66.)

Tutkimuksellisena otteena kaytimme kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelméaa.
Lahtokohtana kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa on todellisen eldmén
kuvaaminen. Laadullisessa tutkimuksessa pyritddn tutkimaan kohdetta mahdollisimman
kokonaisvaltaisesti ja tutkimuksen aineisto kootaan luonnollisissa tilanteissa.
Lahtokohtana on aineiston monipuolinen ja yksityiskohtainen tutkiminen. Laadullisessa
tutkimuksessa kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisesti, ei satunnaisotoksena.
Laadullisessa tutkimuksessa tiedonkeruun l&hteend kéytetddn ihmista. (Hirsjarvi &
Remes & Sajavaara 2001, 152-155.)

Laadullista tutkimusprosessia voi luonnehtia tutkijan oppimisprosessiksi, jossa koko
tutkimuksen ajan pyritddn kasvattamaan tutkijan tietoisuutta tarkasteltavasta ilmiosté ja
sitd ohjailevista tekijoistd. Tutkija on tutkimusvéline, jonka vélitykselld kertyy tietoa

tutkimuskohteesta.  Tutkimusprosessin  ja tutkimustehtdvien muuntuessa myo6s
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aineistonkeruun ja tutkimusmenetelmien tulee mukautua tutkimusprosessin aikana
tapahtuviin muutoksiin.  (Heikkinen ym. 1999, 74.) Laadullisessa tutkimuksessa
tutkimussuunnitelma voi muotoutua tutkimuksen edetesséd. Tutkimus toteutetaan
joustavasti ja suunnitelmia voidaan muuttaa olosuhteiden mukaisesti. (Hirsjarvi ym.

2001, 155.) Néin kavi meillakin, suunnitelmat muuttuivat koko ajan.

Laadullisessa tutkimusmenetelméssa aineiston kerd&miseen voidaan kayttdd lomake- tai
teemahaastattelua yksil6ille tai ryhmille. Tutkimusaineisto keratdédn puhelimitse,
postitse tai paikalla. (Vilkka & Airaksinen 2003, 57.) Kysymyksid voidaan muotoilla
monella tavalla: avoimet kysymykset, monivalintakysymykset ja asteikkoihin
perustuvat kysymykset. Tassd tutkimuksessa kaytettiin avoimia kysymyksid. Niiden
kautta voidaan saada esiin nakokulmia, joita ei ole ehka osattu etukateen ajatella.
Avoimet kysymykset antavat vastaajalle mahdollisuuden sanoa omin sanoin mita
hanell4d on todella mielessadn, kun taas monivalintakysymykset kahlitsevat vastaajan
valmiiksi muotoiltuihin vaihtoehtoihin. Toisaalta avoimet kysymykset saattavat tuottaa
sisalloltadn kirjavaa ja luotettavuudeltaan kyseenalaista tietoa, jota voi olla vaikea
kasitella. (Hirsjarvi ym. 2001, 185-188.) Aineistonanalyysimenetelmana kaytimme
sisallonanalyysia. Aineiston analyysimenetelmaksi valitaan sellainen analyysitapa, joka
parhaiten tuo vastauksen tutkimustehtévaan. (Hirsjarvi & Remes & Sajavaara ym. 2007,
219.)

Tutkijan on otettava huomioon tutkimuksessa eettiset periaatteet. Ndma ovat yleisesti
hyvaksyttyja liittyen tiedon hankintaan ja sen julkaisemiseen. Eettisesti hyvassa
tutkimuksessa tulisi noudattaa hyvaa tieteellistd kaytantéa. (Hirsjarvi ym. 2007, 23.)
Kerroimme vanhemmille heti ensimmaéiselld tapaamiskerralla  opinndytetyon
tarkoituksen. Sovimme heti ensimmaiselld kerralla, ettd pidédmme ryhmén avoimena
eikd suljettuna, jotta mahdollisimman moni erityisvanhempi voi osallistua
vertaistukirynmdan. Kavimme myo6s l&pi ryhman yhteisid pelisdantdjd, sovimme
vaitiolovelvollisuudesta eli kaikki mitd ryhman aikana puhutaan ja késitell&déan, jaa myos
ryhmaldisten sisélle vertaistukiryhm&&n. Naihin asioihin palataan aina vain
tapaamiskerroilla. Tdma vaitiololupaus mahdollistaa sen, ettd kaikilla on turvallinen

tunne puhua asioistaan. Lupasimme vanhemmille tuhota palautekyselyt sen jalkeen, kun
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olemme ne analysoineet ja koonneet yhteen. Emme kaytd missdan vaiheessa

opinndytetydtdmme vanhempien nimid, joten heitd ei voi tunnistaa raportin perusteella.
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2 OPINNAYTETYON KESKEISET KASITTEET

Koko opinndytetyon punaisena lankana kulkee yksi péakésite, vertaistuki.
Vertaistoiminnalla on merkitystd seka yksiloille ettd yhteiskunnalle. Yksilon kannalta
merkittdvdd on saada mahdollisuuksia arjessa selviytymiseen ja jaksamiseen.
Vertaistuesta saama tuki ja ymmarrys on tarkedd, ihminen ei j&& vertaisryhméssa yksin
asiansa kanssa. Ryhmaén tuki saattaa olla yksilon eteenpdin selviytymisessa ratkaisevaa.
(Alanen & Halinen & Indren & Kaijaluoto & Laimio & Laukkanen & Liinamo &
Mantyvaara & Riitaoja & Ramanen & Valimaki 2006.)

2.1 Erityislapsi perheessa

Vammaispalvelulaki méarittelee vammaisuuden henkilond, jolla vamman tai sairauden
johdosta on pitkdaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista eldman
toiminnoista. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
3.4.1987/380)

Tassa opinndytetydssa kaytdmme nimitysta erityislapsi. Erityislapsi kasitteena tarkoittaa
lasta joka tarvitsee tukea arjen toiminnoissa. Lapsi tarvitsee erityistd tukea, kun kasvun,
kehityksen sekda oppimisen edellytykset ovat heikentyneet vamman, sairauden tai
toimintavajavuuden vuoksi. Tarpeen arvioivat opetuksen asiantuntijat yhdessa

vanhempien kanssa, kun lapsi tarvitsee psyykkista tai sosiaalista tukea kasvulleen.

Perheen eldm& vammaisen lapsen kanssa alkaa heti ensitiedon saamisen jalkeen.
Diagnoosin kertomiseen on varattava riittavasti aikaa, koska vanhemmille tieto tulee
varoittamatta ja ennalta odottamaton tilanne vaikeuttaa tiedon omaksumista.
Vanhemmat tarvitsevat tietoa sekd vammasta, ettd sen hoidosta, kuntoutuksesta ja
sosiaalipalveluista. Vanhemmille on tarke&d, ettd hoitohenkilokunta vastaa heille
rehellisesti eivétka karttele tai pelk&é kohdata vanhempia. Jo sairaala aikana vanhempia
ohjataan tukitoimiin. Perheille Kkerrotaan tukiperhetoiminnasta, vertaistuesta ja

sopeutumisvalmennuskursseista. (Talvela 2004, 34.)
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Tieto lapsen vammasta laukaisee Kkriisin koko perheessé ja jokainen perheenjasen reagoi
uutiseen omalla tavallaan. Akuutin Kriisin jadlkeen vanhempien on hyva havainnoida
perheen muiden lasten kayttaytymisen muutoksia ja niiden syitd. Suhteet sukulaisiin ja
ystdviin saattavat muuttua vammaisen lapsen syntyessd. Asioista ei uskalleta puhua

avoimesti kun peldtdédn ympariston suhtautumista. (Talvela 2004, 42-43.)

Perheen tarvitsema tuki vaihtelee. Perhe voi tarvita tukea eri muodoissa, kuten tunteiden
ilmaisemisessa, vélineiden hankkimisessa, tiedollista tukea ja ldsndoloa. Vanhempia
tulisi rohkaista tunteiden ilmaisemiseen ja voivat tarvita tdssé rohkaisua, vanhempien ei
tarvitse selviytya erityislapsen kanssa yksin. Vélineellistd tukea voidaan antaa
auttamalla kodin t0isséd ja lasten hoidossa. Tiedollinen tuki on tiedon antamista
kaytannon tilanteista selviytymiseen sekd sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista
kertomista. (Talvela 2004, 43.)

Kehitysvammainen lapsi aiheuttaa aina enemman jarjestelykysymyksia kuin vammaton,
jonka pikkulapsivaihe menee ohi. Vammaisen lapsen huolehtiminen ja tarkkailu
vaativat vanhemmilta myos jatkuvaa valppaana ja varuillaan oloa. (Kinnunen 2006, 22.)
Vammaisuus vaikuttaa monella muullakin tavoin perheen toimintaan ja ratkaisuihin,
tilanne voi olla vaativa taloudellisesti tai erilaisten kéytdnnén ongelmien vuoksi.
(Kinnunen 2006, 30.) Vanhempien taytyy pitdd huolta perheen muista lapsista,
parisuhteesta, sosiaalisista suhteista seka erityislapsen kuntoutuksesta, ladkityksesta ja
arjen sujuvuudesta. Arki on todella hektista.

Vammaisen lapsen integroiminen tavalliseen pdivakotiin on aina haaste. Vammaisen
lapsen kanssa joudutaan miettimdan péivékodin rakenteita, ettd kulku olisi
mahdollisimman  esteetontd, hankittava apuvélineitd ja  lisdksi  tarvitaan
erityiskoulutettua henkilokuntaa. P&ivahoidon toiminta ja kuntoutussuunnitelma ovat
lakisaateisia etuuksia. (Mattus 1993, 35.)

Erityislapsia sijoitetaan tavallisiin luokkiin. Vammaisten lasten erityisluokat ja

harjaantumisluokat kuuluvat myods peruskouluun. Jos vammaista lasta ei pystytad hénen
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vammansa  vuoksi  opettamaan  yhdeksénvuotisessa  peruskoulussa,  hénen
oppivelvollisuutensa alkaa vuotta aikaisemmin kuin muiden lasten ja kestda yksitoista
vuotta. (Mattus 1993, 35-36.) Erityista tukea tarvitsevan lapsen koulutussuunnitelma
laaditaan hyvissa ajoin ennen varhennetun oppivelvollisuuden alkamista (Maatta 2001,
11.)

Vammaisen lapsen kasvatus saattaa olla helppoa ja rauhallista tai rajua ja vaativaa.
Erityislasten vanhemmat eldvdt voimakkaassa stressitilassa usein vuodesta toiseen.
Stressia voi aiheuttaa huoli omasta lapsesta, taistelu viranomaisten kanssa erityislasten
perheille kuuluvista eduista seka joissakin tapauksissa pitk&aikainen oleskelu sairaalassa
lapsen kanssa. (Heinonen & Kantoluoto & Lehtomaki & L&hdeméki & Paganus &
Sandel & Lonka 2005, 337.)

Erityislapsi on myos rikkaus perheelle. Vaikean alun ja totutteluvaiheen jalkeen
vanhemmat ovat useasti huomanneet, ettd vammainen lapsi on lahentanyt
perheenjdsenid toisiinsa. Vammainen lapsi on tuonut perheen eldmdan uusia

ulottuvuuksia ja ndkokulmia, uusia ihmissuhteita sek& paljon iloa. (Mattus 1993, 10.)

Vanhempien voimavarojen tukemista voidaan edesauttaa tukemalla heité erityislapsen
kasvatustytssd. Vanhempien tukeminen heiddn kasvatustydssdan vahvistaa perheen
toimintakykyé. Hoitohenkilokunnan tulisi kuunnella vanhempia ennakkoluulottomasti,
seka selvittavat perheen omat tarpeet ja heille tarkeét asiat, ja antaa tukea niihin. Tukea
voi antaa havaitsemalla perheen voimavarat ja antamalla myonteistd palautetta asioista

joissa he selvidvat hyvin (Repo 2004, 396.)

2.2 Mita vertaistuki on?

Vertaistuesta on olemassa lukuisia painotuksiltaan hieman erilaisia maéaritelmia.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos maédrittelee vertaistukiryhman pieneksi tai suureksi



17

ryhmaksi, joka kokoontuu saannéllisin véliajoin vaihtamaan ajatuksia ja kokemuksia.
Ryhmé koostuu ihmisistd, jotka ovat kdyneet eldmassaan lapi samankaltaisia prosesseja.
He saavat tukea samassa eldman tilanteessa olevilta sekd puhumalla ettd kuuntelemalla.
(THL 2008.)

Vertaistuessa keskeisintd on kokemus, ettei ole yksin eldmantilanteensa tai ongelmiensa
kanssa ja ettd tulee hyvaksytyksi ja kuulluksi ryhmaéldisten keskuudessa. Se on vasta-
vuoroista kokemustenvaihtoa, jossa ihmiset tukevat toinen toisiaan. P&&asia on, ettd
ryhmaéléiset 10ytavat mielekk&an tavan toimia yhdessé ja ettd jokainen tuntee itsensé
ryhmaén jasenend tarkedksi. (THL 2008.)

Vertaisryhmia on monenlaisia, toimintatavat, tavoitteet, kesto ja kokoonpanot
vaihtelevat. Vertaistuen kautta osallistujat saavat omaan tilanteeseensa liittyvaa tietoa ja
kaytdnnon  vinkkeja, jotka  auttavat  selviytymdadn  paremmin  arjessa.
Vertaistukitoiminnan kautta saadaan sisélt6d eldamé&an, yhdessa tekemistd ja ystavia.
Vertaistukea voidaan toteuttaa erilaisissa ymparistoissa: ohjatuissa keskusteluryhmissa,
avoimissa  kohtaamispaikoissa,  toiminnallisissa  ryhmissd,  kahdenkeskisissa
tapaamisissa. Ei ole yht4 ainoata oikeata tapaa jarjestdd vertaistukea. (Alanen ym.
2006.)

Vertaistoiminta taydent&d julkisia sosiaali- ja terveyspalveluja. Vertaisryhmat voivat
olla linkkeind ammatillisen ja epdvirallisen eli laheisten oman avun tuen valissa.
Yhteiskunnalle vertaistuki on edullinen tukimuoto, silld ryhmien ohjaajat ovat usein
vapaaehtoisia. Vertaistoiminnalla on vahva ennaltaehkdisevd merkitys. Yhteistyota
julkisten sosiaali- ja terveyspalveluiden kanssa kannattaa tehdd, viranomaiset voivat

auttaa mm. tiedottamisessa ja vertaisryhmiin ohjaamisessa. (Alanen ym. 2006)

Parhaimmillaan  vertaisryhmd tukee jasentensd rakentavaa itsetuntemuksen
lisddntymistd ja sitd kautta my6s tunnistamattomien voimavarojen |0ytymisté.
Pahimmillaan se sen sijaan voi lisatd pahaa oloa, jos ryhmé& jumittuu pelkk&én

ongelmien vatvomiseen. On vaikea kuvitella, ettd joku tahtoisi liittyd vertaisryhméan
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Vaikka vertaisrynmé on tasavertaisten ihmisten vapaaehtoinen ryhmé, se tarvitsee
jonkun vetdjan, joka ottaa vastuun porukan luotsaamisesta ja ryhmén prosessien
tukemisesta niin, ettd sielld asiat todella edistyvét. Erityisesti, koska kyseessd on
vertaisryhmé, hyvin toimiva ryhmé ottaa vastuuta ja auttaa vetdjaa ja itseddn toimimaan
hedelmalliselld tavalla. Vetdjakin on “vain” vertainen. Vastavuoroisesti vetdjd kykenee
jakamaan ja uskomaan vastuuta muille. Se on ryhméan jatkuvuuden ja ihmisten
yhteiseen tavoitteeseen sitoutumisen kannalta ensiarvoista. Vertaisryhmda on

hedelmallisimmill&an iloista antamista ja saamista kaikille jasenilleen, my0s vetéjélle.

2.3 Ryhmaytyminen ja ryhmanohjaajan merkitys

Ryhmén yleisid tunnusmerkkeja on koko, tarkoitus, sadnnét, vuorovaikutus, tyonjako ja
roolit sekd johtajuus. Ryhmén koko on suhteellinen kasite ja tavalliseksi ryhméksi
mielletddn 2-20 henkil6d. Ryhmid voi soveltaa karkeasti viiteen eri kasitteeseen;
psykoterapiaryhmét, ihmissuhderyhmat, kuntoutusryhmét, organisaation ja tiimien
kehittyminen ja koulutus. (Niemistd 2002, 24-29.)

Toimivan ryhman perusedellytys on turvallinen ilmapiiri. Ryhmén osallistujilla on
levollinen, kiireeton, rauhallinen ja vapautunut olo. Turvallisessa ilmapiirissa on lupa
nayttdd kaikenlaisia tunteita, saa tuntea olonsa heikoksi ja haavoittuvaksi. Tuntee, etta
on hyvaksytty, vaikka vélilla pelkdisi ja olisi  véasynyt  kaikkeen.
Vuorovaikutuksellisuuden avulla ilmapiiri on rakentava ja tukee uuden oppimista.

Tiedetddn, tunnetaan ja koetaan yhdessa paljon enemman kuin yksin. (Heiskanen &

Ryhman jasenten vélilla vaikuttavat monenlaiset voimat ja tunteet. Voimat ja tunteet
voivat olla harkittuja ja tietoisia, mutta myds vahingossa ilmestyneitd. Nama eloisat ja
vaihtelevat ryhmailmi6t kertovat ryhman siséll4 olevasta voimasta eli dynamiikasta.

Vuorovaikutuksessa osapuolet vaikuttavat toisiinsa. He vastaavat toistensa
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kayttdytymiseen sen mukaan miten ovat tdtd tulkinneet. Ryhmé& on jatkuvaa
vuorovaikutustekojen ja vaihtuvien tilanteiden virtaa. lhmiset joita yhdistaa tietty
tarkoitus ja vuorovaikutus, tuntevat kuuluvansa samaan ryhmaan myods kokoontumisten
valill&. (Niemistd 2002, 17-20.)

Ryhman prosessilla tarkoitetaan ryhmén jatkuvaa muotoutumista ja kokonaistoiminnan
muuttumista. Ryhmét voivat olla tavoitteellisia jolloin odotetaan, ettd ryhma saavuttaa
jotain. Ryhméd voi myos olla méaardaikainen jolloin ollaan tietoisia ryhman
muuttumisesta. Kaikkia ryhmia kuitenkin yhdistdd padmaara eli ryhmasta saama hyoty.
(Niemist6 2002, 20-21.) Lahtotekijat ovat ryhmén kehitysehtoja, silla ne vaikuttavat
siihen, missa rajoissa ryhma voi toimia ja mité se voi saavuttaa. (Niemisto 2002, 22)

Ryhman kiinteyttd ja sen jdsenten sitoutumista voidaan tarkoituksellisesti lisat4
esimerkiksi siten, ettd ryhman toiminnan suunnittelu ja toteutus annetaan koko ryhman
yhteiseksi tehtavéksi. Jokaisella ryhman jasenelld voi olla toiminnan toteuttamisessa
oma pienempi tai isompi vastuualue. Jos suunnittelu ja tehtdvat toteutetaan pareittain tai
pienissd ryhmissd, uskaltavat ujoimmatkin osallistua. Muut, joilla on samanlaisia
kokemuksia, ymmartavat miltd elamd voi tuntua. Kaikkea ei tarvitse taivuttaa
rautalangasta, joten vertaisten kanssa voidaan keskittya oleelliseen: eteenpdin menoon

ja voimavarojen hakemiseen yhdessa muiden kanssa. (Heiskanen & Hiisijéarvi 2003.)

Ryhmaén toimintaa saatelevét aina tietyt ulkoiset ja siséiset ehdot, joiden huomioimisesta
riippuu ryhméatoiminnan mieli ja tuloksellisuus. Ulkoisia ehtoja ovat ympéristotekijat
seké perustehtavd, jos se on ryhmélle annettu. Siséiset ehdot linkittyvat ryhman jaseniin.
Jokaisella ryhmélld on jokin tarkoitus, joka ohjaa ryhman toimintaa ja vaikuttaa sen
rakenteisiin. Ryhmien toiminta heikkenee ja olemassaolo lakkaa jos niiden saannot,

tavat ja toiminta eivat ole endi tarkoituksenmukaisia. (Niemist6 2002, 34.)

Kun wuusi ryhma aloittaa, se on vield muodostusvaiheessa. Kuten meidénkin
ryhméstamme huomasi, aloitustapaamisessa vanhemmat kéyttaytyivat aluksi hieman

varovasti. Muotoutumisvaiheessa ryhmaéléiset yrittavat tehdd hyvan vaikutuksen ja
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kayttdytyminen on muodollista, varotaan arsyttdaméstd toisia. Omia mielipiteitd ei
uskalleta tuoda julki, ja jotkut etsivat paikkaansa ryhmasséa vaikenemalla, jos tuntevat
olonsa epdvarmaksi. Ryhmaldiset tukeutuvat ohjaajaan, ja ndin alussa ohjaajan merkitys
korostuu. (Niemistd 2002, 160.) Heti ensimmaiselld kokoontumiskerralla tapaaminen
oli vertaistukiryhméssa rento, johtuen varmasti siitd, ettd osa vanhemmista tunsi
entuudestaan toisensa, kun paikkakunta on pieni. Jo ensimmadiselld Kkerralla
keskustelimme perheiden kokemuksista ja heiddan arjestaan erityislapsen kanssa ja
huomasimme, ettd arki voi olla hyvinkin haastavaa. Tamén vuoksi vertaistuelle on

tarvetta.

Kuohuntavaiheessa toimintamuodot selkiytyvat. Ryhman jasenet pyrkivét ilmaisemaan
yksilollisyyttaan, esimerkiksi omien mielipiteiden korostamisella tai uskalluksena olla
eri mieltd vetdjan tai ryhmaélaisten kanssa. (Niemistd 2002, 160-161.) Huomasimme
ryhmanvetdjing, ettd ryhmadn oli muodostunut selkeasti jo ihmisig, jotka ovat kovasti
adnessa ja kommentoivat koko ajan. Sitten oli taas niitd jotka tyytyivét vetdytyméaan
omilleen ja kommentoivat kun heiltd yksilollisesti kysyttiin jotain tiettyd. Jotta
tapaamiset ovat avoimia, suoriutuminen edellyttdd jo kaikkien jésenten tydpanosta.
Kaikki saavat ryhmdastd parhaiten irti, kun osallistuvat aktiivisesti keskusteluun.
Tavoitteet selkeytyvat. Mielestimme ryhmaltdmme jai kuohuntavaihe valista.
Uskomme, ettd asiaan vaikutti se, ettd tapaamiskertojen valilla oli ainakin kolmen

viikon valein ja ndin ollen ihmiset eivét ehtineet periaatteessa kyllastyd toisiinsa.

Kolmannessa vaiheessa, yhdenmukaisuusvaiheessa, jdsenet ovat hyvédksyneet toistensa
ominaispiirteet ja haluavat pitdd ylla& ryhméakokonaisuutta ja yhteenkuuluvuutta.
Tapaamisessa ryhmaldiset vaihtavat avoimesti asiaan kuuluvia tulkintoja ja mielipiteita.
(Niemist6 2002, 161.)

Hyvin toimiva ryhma ja lopetus ovat kaksi viimeistd kehitysvaihetta. Hyvin toimivassa
ryhmdssa ryhmasté on tullut jo kokonaisuus ja jasenet ovat omaksuneet omat roolinsa
mik& lisdd ryhmdn suorituskykya. Viimeisella kerralla on aika lopetukselle jolloin
ryhma lopettaa toimintansa ja ryhman jasenet hyvastelevéat toisensa. (Niemistd 2002,
160-163.)
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On hyvé jo ensimmadiselld kerralla tehda pelisaannét selviksi ja muistuttaa vanhempia,
montako tapaamiskertaa veddmme ja milloin ryhmé loppuu. Tallin lopetus ei tule
yllatyksené ja erolopetusta pystyy tydstaméan jo aikaisemmin. Lopettamisvaihe voi olla
haikea, ahdistava, iloinen tai helpottunut. Huomiota kannattaa kiinnittaa irtautumiseen
ja luopumiseen. Voi olla ahdistavaa, kun tunnesiteet ja yhdessd olo paattyvat.
(Pietilédinen & Tervasmaki & Tuunanen & Wilen 1996, 10.) On hyva muistaa, ettd
ryhman kehitys ei kuitenkaan alusta loppuun etene ndin suoraviivaisesti, vaan vaiheet

voivat olla myo6s paéllekkaisié ja vaikeasti erotettavissa toisistaan.

Mekin toimimme ryhmé&nohjaajina tapaamiskerroilla, mutta emme voi kutsua itsedmme
vertaisohjaajaksi, koska  meilla ei  ole henkilokohtaista ~ kokemusta
erityisvanhemmuudesta. Vertaisohjaajalla on omakohtaista kokemusta samoista asioista
kuin ryhman jasenillakin. Opiskeluaikana olemme toimineet ohjaajina erilaisissa
ryhmissd ja opiskelleet eri kursseja ryhmanohjaustaitoihin liittyen. Ryhmé&ssé
tyoskentelyn valmiudet kehittyvat omien kokemusten myoté.

Ryhma tarvitsee aina ohjaajan, joka toimii rohkaisijana. Ohjaajalla on lupa olla oma
itsensé ryhmaa ohjatessaan ja tuoda omaa persoonaansa esille. Kehittyminen on omaa
suostumista kasvuun, muutokseen, riskeihin, epavarmuuteen ja luovuuteen. Ohjaaja
kasvaa ryhmansd mukana ja han on yksi ryhman jasenista. (Pietildinen ym. 1996, 15.)
Ryhman ohjaajan merkitystd ei tulisi véhatelld, silld hédn voi sytyttdd tai sammuttaa
ryhmad. Ohjaaja sammuttaa tai ainakin hillitsee ryhmaé silloin kun ryhmésté nousevat
virikkeet eivat ole ryhman toiminnan kannalta tarkoituksenmukaisia. Toisaalta ryhmén
innostus ja osaaminen saattavat jadda pelkéksi potentiaaliksi, jos ohjaaja ei auta ryhmaa
syttymaén (Niemistt 2002, 9.)

Jokainen vertaisryhman jasen vaikuttaa ryhmén toimintaan. Avainhenkild on kuitenkin
ryhman ohjaaja. Ryhmén ohjaajan tehtavéa on yllapitd4 vapautunutta ja luottamuksellista
ilmapiirid, jossa jokainen uskaltaa puhua. Ryhman ohjaaja pitad huolta siitd, ettd kaikki
saavat puhua ja ohjaaja ymmartad, ettd pelkkd kuunteleminenkin on osallistumista.
Ohjaaja rohkaisee esittdmaan erilaisia nakokantoja, koska se pitd4 keskustelun eldvana.

Ryhmén ohjaaja pitdd keskustelun aisoissa, tavoitteet muistaen. Ohjaajan tehtdva on
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myo0s harjoitella aktiivista kuuntelua toistamalla mitd puhuja sanoi ja tehda kysymyksia
aiheeseen liittyen. Ryhmén on hyva keskustella yhdessé puheenvuorojen herattamistéa

tunteista. (Alanen ym. 2006.)

Ryhmén ohjaajan osalta roolin muotoutumiseen vaikuttaa persoonallisuus ja
tilannekohtaiset tekijat. Tilannekohtaisia tekijoitd ovat ohjaajan eldmantilanne, perhe
jasosiaalinen asema. Ohjaajan persoonallisuutta ja hanen kasityksiddn maailmasta ja
itsestdadan puolestaan on muokannut hénen elaméanhistoriansa. Naméa persoonallisuuteen
ja tilannekohtaisiin tekijoihin liittyvat seikat vaikuttavat pitkalti siihen, millaisia ovat
ohjaajan kyvyt olla ohjaajana. Aitoutta ja rohkeutta pidetd&dn ryhmanohjaajan tarkeéna
ominaisuutena. (Heiskanen & Hiisijarvi 2003.)

Kun ryhmdnohjaaja on sinut itsensa kanssa ja tuntee oman jaksamisensa, kykyjensa ja
mahdollisuuksiensa rajat, hdn kykenee ottamaan vastaan mahdollisesti kitkeréakin
kritiikkia, jolle on itsensd ryhmanvetoon lahtiessaan altistanut. Han pystyy myos
antamaan ryhmén jésenille tilaa vaikuttaa ja osallistua ryhmén ja sen jasenten
hyvéanolon paranemiseen. (Heiskanen & Hiisijarvi 2003.)
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3 OPINNAYTETYO PROSESSINA

3.1 Prosessin suunnittelu

Opinnaytetyon suunnittelu alkoi syksylla 2010. Suunnittelu vei paljon aikaan, koska
pohdimme opinndytetyota useasta eri ndkokulmasta. Etsimme tietoa vertaistuesta ja
ryhméaytymisestd  kirjoista  sekd  kysymallda  Leijonaemojen  kokemuksia
vertaistukiryhmien perustamisesta ja toimivuudesta. Teimme toimintasuunnitelman,
jossa suunnittelimme, mitd vertaistukirynman muodostaminen vaatii. Pohdimme
vertaistukiryhmén perustamisen hyvia ja huonoja puolia sekd mahdollisia uhkakuvia.
Hyvénd puolena saisimme kokemusta ryhman ohjauksesta ja osallistujat saisivat
vertaistukea sekd mahdollisuuden keskustella rauhassa muiden vanhempien kanssa.
Riskind oli, ettd perustaisimme vertaistukiryhmén ja siihen ei olisikaan osallistujia.
Mietimme, onko jarkevaad ottaa riskia, jos ryhma ei kaynnistykdan, ja joutuisimme
aloittamaan pohdinnan ja suunnittelun alusta, ja keksimdin ihan uuden aiheen
opinnaytetyollemme. Paatimme l&hettdd alustavaa kyselya vertaistukiryhman tarpeesta

Meri-Lapin alueella. (Liite 1)

Lastenhoidon jérjestymisen jalkeen meilld oli vield paljon mietittdvad. Olimme todella
yllattyneitd, kuinka paljon aikaa ja suunnittelua vertaistukiryhmén aloittaminen
tarvitsee. Olimme jo saaneet vanhemmat mukaan ja lastenhoidon jarjestettya, jaljella oli

vield kokoontumispaikka, kokoontumisten teemat ja muut jérjestelyt.

Mietinndssé oli, missé ryhmé voisi kokoontua. Saimme luvan kéyttda koulumme tiloja.
Tama oli suuri helpotus, ettd saimme koulultakin tukea ryhman perustamiseen liittyen.
Pyysimme vanhempia ilmoittamaan oman osallistumisensa ja samalla tarpeen lapsensa
hoitopaikasta sekd l&hettdmadn esitietolomakkeen lapsestaan ohjaajille. Meidan oli
tiedettdvd hoitopaikkaan osallistuvien lasten mé&&ara etukéteen, jotta ohjaajia oli

riittavéasti lapsien méaréan néhden.
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3.2 Vertaistukiryhman perustaminen

Aloitimme vertaistukiryhman toiminnan kartoittamalla sen tarpeen Meri-Lapin alueella.
Lahetimme alustavaa kyselyd monelle eri taholle. Léhetimme kyselyn Lansi-Pohjan
sairaanhoitopiirin erityispoliklinikalle, josta palveluohjaaja lahetti kyselya eteenpéin
heiddn asiakkailleen. Jarjestimme koulumme vammaistyon kurssiin liittyen
Lystilauantai-tapahtuman, jossa jaoimme vanhemmille kyselyitd. Kyselyn sai myos
jarjestotalo Majakan tydntekijé, joka lahetti sitd eteenpain. Meilla oli jo toiden kautta
tiedossa perheitd jotka haluaisivat osallistua vertaistukiryhmaan ja lahetimme heille
suoraan s&hkopostia. S&hkopostin saaneet vanhemmat mainostivat ryhmaa muille

erityislasten vanhemmille.

Saimme paljon vastauksia ja huomasimme, ettd Meri-Lapin alueella ei ole toiminnassa
vertaistukiryhméa, mutta Kkiinnostusta ryhmalle olisi. Pystyimme tdman tiedon
perusteella tekemaan tutkimussuunnitelman loppuun vertaistukiryhman perustamisesta.
Joulukuussa 2010 laitoimme alustavan kyselyn perheille siitd, tarvitseeko heidén
lapsensa hoitopaikan vertaistukiryhmén kokoontumisen ajaksi. Ajattelimme, ettda monet
erityisvanhemmat eivat voi osallistua ryhmamme toimintaan, koska eivédt saa
lastenhoitoapua kokoontumisten ajaksi. Saimme idean kayttdd koulumme opiskelijoita
apunamme. Kaksi sosionomiopiskelijaa, jotka olivat mukana Lystilauantaissa, olivat
innokkaita osallistumaan lastenhoitoon. He olivat toiminnassa mukana aktiivisesti ja
saimme mukaan myos nelja lahihoitajaopiskelijaa, jotka olivat tarvittaessa apuna.
Sovimme koulumme opettajien kanssa, ettd nadma opiskelijat suorittavat yhden
vammaistyon kurssin vetdmalld viisi kertaa lastenryhmdd. Kuudelta vanhemmalta

saimme viesti§, etta he tarvitsevat lastenhoitoa kokoontumisten ajaksi.

3.3 Toimintakertomus

Toimintansa ryhma aloitti kevaalla 2011. Tapaamiskertoja oli yhteensa viisi ja yhden
tapaamisen kesto reilut kaksi tuntia. Ryhman ensimmainen tapaaminen oli helmikuussa

ja viimeinen toukokuussa, valia tapaamisilla oli kolmesta viikosta neljdan viikkoon.
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Jokaiselle kerralle oli oma teemansa ja naitd teemoja olivat; vertaistuen merkitys,
ensitieto ja lasten diagnoosit, arjen hallinta, omat voimavarat sekd ryhman jatkuvuuden

pohtiminen yhdessa Leijonaemojen edustajan kanssa.

Toimintasuunnitelmassa mietimme my0ds sitd, ettd tuntuu vaaraltd kaynnistdad ryhma
pelkastddn opinnaytetydémme ajaksi, joka loppuisi viiden tapaamiskerran jalkeen.
Tavoitteenammehan oli toiminnallinen opinndytetyd, josta olisi pidempiaikaista hyotya.
Mietimme, miten ryhma voisi jatkua vetdmiemme viiden Kkerran jalkeenkin.
Etsiessamme Internetistd muita vertaistukiryhmia ja vinkkeja meidan teemoihin,
I6ysimme Leijonaemot Ry:n, jolla on vertaistukitoimintaa ympéri Suomea. Laitoimme
heille s&hkdpostia, jossa kerroimme perustavamme vertaisryhman, ja etta tarvitsimme
vinkkeja sithen, mitd ryhmén perustaminen vaatii seka teemoja, joita olisi hyva
kasitellda. Saimme heiltd pian vastauksen ja samaisessa sdhkopostissa he vastasivat
takaisin kiinnostuksensa edesauttaa vertaistukiryhman toimintaa. Leijonaemot Ry aikoi
jatkamaan vertaistukiryhmén toimintaa meidan jalkeemme. Tamén tiedon saatuamme
tuntui, ettd kaikki palaset loksahtivat kohdalleen ja meilld olisi hyvét evaat aloittaa
ryhmén toiminta. Vertaistukiryhman ensimmainen kokoontuminen saatiin jarjestettya
helmikuussa 2011.
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4 VERTAISTUKIRYHMAN TAPAAMISET JA TEEMAT

4.1 ”Tervetuloa Vertaiset”

Ensimmaiselld kerralla koululle saapui kuusi vanhempaa, yksi mies ja viisi naista.
Hoitopaikkaan osallistui viisi erityislasta ja kaksi yhden erityislapsen sisarusta. Aluksi
tarjosimme tervetuliaiskahvit, ja huomasimme heti kahvittelun ohessa, ettd osallistujat
alkoivat jo innoissaan keskustella toistensa kanssa. Kahvittelun jélkeen esittelimme
itsemme, kerroimme opinndytetyostimme ja siitd, miksi halusimme perustaa

vertaistukiryhmaén.

Aluksi kerroimme, etté jokainen saa kertoa itsestdan ja perheestdan sen verran kuin itse
haluaa, ei ollut valttdmattd pakko kertoa kuin oma nimi, jos ei aluksi halunnut kertoa
mit&an. Jokainen vanhempi esitteli itsensa ja kertoi perheestaan. Kysyimme myds, milla
mielelld ja milla odotuksin vanhemmat ovat saapuneet ensimmaéiseen tapaamiseen.
Tama vei paljon aikaa, koska vanhemmat kertoivat itsestdan ja perheestdén avoimesti.
Kaésittelimme yleisesti mitd vertaistuki tarkoittaa ja mitd se merkitsee. Ensimmaéinen

kerta oli suunnittelukerta, jolloin huomioimme vanhempien toiveita eri teemoista.

Heti ensimmadiselld kerralla huomasimme sen, ettd vertaistukitapaamisten kesto on
maksimissaan kaksi tuntia kerrallaan, koska lapset eivét jaksa olla hoitopaikassa kovin
kauaa. Lopuksi sovimme seuraavan kerran tapaamisen ajankohdan ja alustavasti
johdattelimme vanhempia seuraavan kerran teemaan, joka olisi lasten diagnoosit ja
ensitieto. Jo ensimmadiselld kerralla vanhemmat olivat innoissaan ryhmasta ja kiittelivéat

kovasti, ryhmé toi vanhemmille hetken omaa aikaa.

Ensimmadiselld kerralla ryhm&n ohjaaminen jannitti molempia. Mietimme, miten
ottaisimme ryhmaéssa ohjaajan rooliin. Emme tienneet, mité osallistujat odottavat meilta.
Teimme varasuunnitelmia sille varalle, ettd keskustelua ei syntyisi. Ensimmaisella
kerralla havainnoimme ja tutkiskelimme, mink&lainen ryhma on muotoutumassa ja

miten ryhmaléiset tulevat toimeen keskend&n. Saimme jo ensimmadiselld kerralla
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positiivista palautetta, joka motivoi ja kannusti meitd kehittelemaan vertaistukiryhméaa
ja seuraavia kertoja. Ryhmén aikana emme tehneet mitddn muistiinpanoja, vaan
osallistuimme keskusteluun. Osallistujien mielestd oli hyvd, kun emme tehneet
muistiinpanoja ryhmén aikana. Tam& loi heiddn mielestdd&n avoimen ilmapiirin

keskustelulle.

4.2 Ensitiedon saanti

Lapsen vammaisuuden toteaminen on vanhemmille usein yllattdvad ja odottamaton
tapahtuma, johon ei ole ollut mahdollista valmistautua. Jokainen reagoi omalla tavallaan

uutiseen mutta kuitenkin kokemuksissa on aina jotakin yhteista.

Ryhmaéaan osallistui nelja aikaisemmin osallistunutta naista ja yksi uusi mies. Lapsia
hoitopaikkaan osallistui kolme. Kavimme pikaisen kierroksen, jossa jokainen esitteli

itsensd ja kertoi tuoreimmat kuulumiset, koska mukana oli uusia osallistujia.

Taman jalkeen aloimme keskustella illan teemoista, ensitiedon saannista ja lasten
saamista diagnooseista. Vaikka olimme sopineet edelliskertana tdmén kerran teemoista,
keskustelut valilla ronsyilivat muihin tarkeisiin  aiheisiin.  Mielestamme oli
mielenkiintoista huomata, kuinka vanhemmat jakoivat vinkkeja toisilleen. Meillekin tuli
paljon tarkeéa tietoa uusista asioista. Kaikilla vanhemmilla ei ollut tietoa kaikista heidan
oikeuksistaan ja palveluista, joita on mahdollista hakea. Ensitiedon saanti heratti paljon
keskustelua. Vanhemmat sanoivat, ettd olisivat halunneet enemman tietoa lapsen
diagnoosista, mutta eivat valttdmatta olisi olleet valmiita kuulemaan kaikkia. Osa
vanhemmista koki saaneensa ensitiedon vaaralla tavalla, yksi vanhempi oli saanut
tiedon puhelimessa ja jéanyt uutisen kanssa ihan yksin. Suurin osa vanhemmista
kuitenkin  koki saaneensa diagnoosin kuultuaan tukea hoitohenkilokunnalta.
Vanhemmat pohtivat suhtautumista siihen, ettd heidan lapsensa eivat valttamatta tule
saamaan ammattia, eivat perusta perhettd tai mene naimisiin. Kaikkia néitd faktoja

vanhemmat eivat olleet vieldkaén suostunut hyvaksymaan.
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Kerroimme, ettd olemme saaneet Leijonaemot ry:n jatkamaan toimintaa, mutta
vanhemmista jonkun pitdisi alkaa toimia ryhman vetdjana. Kaksi vanhempaa
ilmoittautuikin tdhan hommaan vapaaehtoiseksi. Kyselimme vanhempien toivomuksia
seuraavien kertojen toimintaan, haluaisivatko he esimerkiksi virkistaytymistd ja
reissuja. Vanhemmat olivat yhtd mieltd siitd, ettd meidan vetdmamme viisi kertaa
keskityttaisiin teemojen kaésittelyyn ja keskusteluun, koska keskusteltavaa riitti.
Viidennen kerran jélkeen he voivat suunnitella virkistaytymistd ja muuta mielekasta

toimintaa enemman.

Toiselle kokoontumiselle suunnittelemamme teemat mietityttivat meitd, silla aiheet ovat
henkilokohtaisia ja osalle ne voivat olla hyvinkin arkoja. Pohdimme, ovatko namé
aiheet liian herkkid ryhméan toiselle kokoontumiselle. Toisaalta osallistujat olivat
toivoneet aiheita ja ndisté aiheista syntyi keskustelua jo ensimmaiselld kerralla. Toisen
kerran teemoina olivat ensitiedon saanti ja lasten saamat diagnoosit. Keskustelua syntyi
siitd, kuinka eritavoin osallistujat olivat nditd tietoja saaneet. Keskustelimme, kuinka
tarkeda esimerkiksi ensitieto ja muut vakavammat asiat on tiedottaa oikealla tavalla ja

hienotunteisesti.

Toisen kokoontumisen jalkeen huomasimme, ettd ryhman dynamiikka toimii.
Osallistujat keskustelivat avoimesti henkilokohtaisista asioista ja esittivat kysymyksia
toisilleen. Tunnelma herkistyi puhuttaessa vakavista aiheista. Huomasimme, ettd
rankasta aiheesta puhuminen ja tunteiden ndyttdminen lahensivat ryhmaléisia. Oma

ohjaajan roolimme jai vahdisemmaéksi, koska osallistujat halusivat keskustella.

Huomasimme, ettd ryhmad tuottaa itse hyvin paljon tietoa, jota he jakavat keskenaan.
Osallistujat  saivat tietoa esimerkiksi heille kuuluvista palveluista, kuten
sopeutumisvalmennuskursseista ja muista etuuksista. Pohdimme ohjaajan rooliamme ja
suunnittelimme, miten puheenvuoroja voitaisiin ensi kerralla jakaa paremmin, jotta
jokainen saisi danensa kuuluville. Toisaalta toiset haluavat puhua enemman ja toiset

taas vahemman.
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4.3 Voimavarat ja Unelmat

Neljannen tapaamiskerran aiheena olivat vanhempien voimavarat ja unelmat. Kaikki
kuusi vakituista rynmaldisté olivat paikalla ja yhden erityislapsen isakin liittyi ryhmaan
mukaan. Kavimme lapi aluksi ryhmaldisten tunnelmia. Osa vanhemmista kertoi heti
alkuun, ett4 oli odottanut vertaistukiryhmén tapaamista jo monta viikkoa. Vanhemmat
pohtivat yhdessa, ettd parasta ryhméan tapaamisissa on oman ajan saaminen. He saavat
tyostadd asioita yhdessd, keskustella ja juoda kupillisen kahvia ihan rauhassa, ilman
lapsia. Pohdimme ryhmand, kuinka hankalaa erityislasten vanhempien on saada omaa
aikaa, ja kuinka sité voisi ottaa hyvalla omallatunnolla. Ulkopuolisen avun pyytdminen
on hankalaa, koska lapsen kéayttaytyminen voi olla haastavaa ja vanhemmilla on huoli

parjadko ulkopuolinen ihminen heidén lapsensa kanssa.

Huomasimme kokoontumisen puolessa valissé, ettd ryhméa on liian iso. Halusimme
antaa jokaiselle vanhemmalle mahdollisuuden osallistua keskusteluun ja mietimme
ryhmén jakamista kahteen osaan. Vanhempien mielesta oli parempi, ettd ryhma pysyisi
yhtend, jotta kaikki kuulisivat toistensa kokemuksensa. Aika tuntui loppuvan kesken,
koska ryhmaldisia oli nyt enemman. Vanhempien unelmista ei ehditty ajan puutteen
vuoksi keskustelemaan, mutta jokainen vanhempi I6ysi voimaa antavia asioita arjesta.
Yhteisesti vanhemmat miettivat liikunnan, kylailyn seka sukulaisten ja l&heisten

vaikutusta positiivisesti heidén hyvinvoinnilleen.

4.4 Arjen Hallintaa

Arjen sujuvuutta ja arjen hallinnan keinoja olemme sivunneet joka tapaamisella, ja
paatimme yhden kokonaisen tapaamiskerran keskustella aiheesta. Vanhempien
keskustelussa tuli ilmi arjen haastavuuteen liittyvia kysymyksig, esimerkiksi mista hyva
arki koostuu? Miten yhdistelld eri rooleja; miten ottaa huomioon roolit vanhempana,
puolisona, tyontekijand ja huomioida muut perheen lapset? Vanhemmat pohtivat omaa
riittdvyyttd ja tuen saantia. Saako tukea ystaviltd, suvulta ja puolisolta. Osa
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vanhemmista tunnusti, ettd ei saa riittdvasti apua. Joko sukulaiset asuivat kaukana,

kaverit olivat hyljanneet tai parisuhde kariutunut.

Neljannella tapaamiskerralla korostui vanhempien omatoimisuus keskustelussa.
Vanhemmat halusivat jutella kovasti omista kokemuksistaan, mika on tietenkin hyva
asia. Huomasimme kuinka tarked merkitys on ryhmanohjaajalla, joka voi tarvittaessa
jakaa vanhempien puheenvuoroja ja niiden kestoa. Osa vanhemmista halusi kertoa
avoimesti asioistaan, ja osa taas oli hiljaisempia. Jouduimme valilla vanhempien
keskustelua keskeyttaméan jos asia ei liittynyt teemaamme tai joku heistd puhui liian
kauan. Ryhmén ohjaajina tdma vaati meiltd rohkeutta hallita tilannetta, esimerkiksi
keskeyttdamélla jonkun vanhemman puheenvuoro tai muistuttamalla pysyméaan
kasiteltdvassa aiheessa. Hankalaksi tdiman ryhman ohjaamisen teki se, ettd pelkasimme
miten vanhemmat suhtautuvat meidan ohjaamiseen ja puheenvuorojen jakamiseen.
Vanhemmat kertoivat ymmartavansg, ettd jokainen tarvitsee aikaa puhua ja eivat

ottaneet meidan keskeytyksia loukkauksena.

Tarkemmin aihetta késiteltdessd, jokainen vanhempi huomasi eldméssdédn olevan
ainakin yksi henkilo jonka kanssa jakaa murheet ja ilot. Taméan tapaamiskerran
lopputuloksena  tiivistimme  kuinka  tdrked  merkitys  vertaistuella  on.
Vertaistukiryhmassa saa jakaa kokemuksia sellaisten ihmisten kanssa, jotka ovat

samassa tilanteessa ja heilta saa tarvittavaa tukea.

4.5 ”Me ollaan Leijonaemoja jokainen”

Viimeiseen vertaistukitapaamiseen osallistui viisi vanhempaa. Pikakuulumisten jalkeen
edustaja Leijonaemot Ry:std liittyi seuraamme ja kertoi omasta yhdistyksestédan ja

suunnittelimme jatkoa. Leijonaemot RY
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Kokoontumisen aikana sovimme, ettd ryhma jatkaa yhté aktiivisesti tapaamisia ja kaksi
ryhmaéléisista ottaisi enemman vastuuta ja jatkaisivat ryhman vetoa. Leijonaemot ovat
toiminnassa mukana ainakin suunnittelun osalta ja jarjeston edustaja vierailee
muutaman Kkerran, ainakin alussa. Kovasti ryhmél&iset suunnittelivat seuraavia kertoja ja

erilaisia tapahtumia. Nyt selvittelyn asteelle jai paikka ja lastenhoidon jérjestaminen.

Aika meni viimeiselldkin kerralla lilan nopeaa ja emme ehtineet yhdessd tayttaa
palautelomakkeita. Jokainen ryhmaldinen sai palautelomakkeen kotiinsa mukaan ja
palauttaisivat sen meille taytettyddn kyselyn. Ne vanhemmat jotka eivat olleet paikalle,
l&ahetimme heille palautekyselyn postimerkin ja palautuskuoren kera. Ryhmasta huokui

tyytyvaisyys siité, ettd ryhmaé jatkuu vield.

Olo oli haikea viimeisen kerran loputtua. Vanhemmat kovasti kiittelivat meitad ryhman
perustamisesta ja heilla olisi nyt tilaisuus jatkaa siitd mihin me jaimme. Lupasimme olla
jatkossakin ryhmén tukena ja kuulumisia tietenkin haluamme tietdd miten ryhma on

jatkunut ilman meité.
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5 TULOKSET JA KOKEMUKSET

Saimme vanhemmilta palautetta jokaisen tapaamiskerran jalkeen, mika mahdollisti sen,
ettd pystyimme ottamaan huomioon vanhempien toiveita ja parantamaan ryhman
toimivuutta. Ryhmén tapaaminen alkoi tunnekierroksella, jokainen vanhempi kertoi sen
hetkiset kuulumiset ja milld mielelld tuli ryhm&an. Tunteet vaihtelivat stressistd
onnellisuuteen, kyyneleiltak&an ei aina valtytty. Joka kerta saimme vanhemmilta
palautetta suullisena. Jokaisen tapaamisen lopuksi kaytiin myos kierros pilkku milta sen
kertainen teema tuntui ja milla mielelld l&htee kotiin. Ryhmén alussa jo sovimme, etté
vanhempien ei ole pakko kommentoida joka asiaan, jos siltd tuntuu. Jos joku ei halua

kertoa, hanta ei pakoteta.

Jaoimme viimeisella tapaamiskerralla jokaiselle vanhemmalle palautekyselyn. Olimme
aluksi suunnitelleet, ettd palautekysely taytetdadn viimeisen kokoontumisen aikana
nimettdbmana ja ryhmaéléiset palauttaisivat ne yhtd aikaa. Keskustelu ja Leijonaemojen
edustajan vierailu kuitenkin vei niin kauan, ettd emme ehtineet taytta4 palautekyselya.
Jaoimme jokaiselle kyselyn kotiin mukaan maksetun kirjekuoren ja postimerkin kera,
jotta he lahettavat kyselyn meille takaisin. Kysyimme vanhemmilta, onko ongelmana se,
ettd he eivat periaatteessa vastaa nimettomana kyselyyn, vaan me tieddmme kuka on
vastannut mihinkin kyselyyn. He eivét pitaneet sitd ongelmana.

Kaikki vanhemmat jotka osallistuivat aktiivisesti vertaisryhmaéan, palauttivat ja
vastasivat lomakkeeseen. Yhteensd palautekyselyyn vastasi viisi vanhempaa. Yksi

vanhempi ei lahettanyt kyselyd meille takaisin analysoitavaksi.

Kokosimme palautekyselyjen vastaukset taulukkomuotoon, joka selkeyttdd vastausten
analysointia. Taulukkoon my6s saamme koottua varmuudella jokaisen vanhemman
mielipiteet eli tutkimustulos on silloin tarkempi. Vanhempien palautteista poimimme
hyvat ja huonot puolet, eli plusmerkki + tarkoittaa positiivista palautetta, ja miinus

merkilla tarkoitetaan kehitettavia asioita eli kehittamisenvaraa olisi ollut.
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Taulukkol. Palautekyselyjen vastaukset.

1. Misté sait tiedon alkavasta vertaistukiryhman toiminnasta?

+Koulusta

+Kemin Peiponpesésté
+Lapsen viikonloppuhoidosta
+Ryhmanohjaajalta

+ Lé&nsi-Pohjan erityispoliklinikka

Vanhemmat olivat saaneet tiedon alkavasta vertaistukiryhmdsta monestakin eri paikkaa.

2. Milta tapaamiskertojen teemat tuntuivat? Teemoina olivat ensitiedon saanti,

lasten diagnoosit, voimavarat ja arjen hallinta.

+ Vanhemmilla samoja arjen haasteita
+ Tiedon vaihto oli hyvaa

+ Sai uusia ideoita ja tietoa

+ Tietoa omista oikeuksista

+ Ryhmaéssa ehti jokainen puhua

+ Aika kului liiankin nopeaa

+ Teemat ajankohtaisia

- Teemat olivat hyvia ja ohjasivat keskusteluja, mutta tapaamiskerroilla aiheet eivét aina

pitaneet
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Teemat olivat vanhempien mielestd sopivia ja juuri sellaisia mistda he halusivat
keskustella. Teemat ohjasivat tapaamiskerroilla keskustelua, mutta vélilla aiheet eivat
pitaneet, kun keskustelu lahti eri urille. Ryhménvetdjilla on iso merkitys, etté aihe pysyy
teemassaan ja ei koko ajan lahde ronsyilem&an. Vanhemmat kehuivat teemojen

ajankohtaisuutta ja ryhmasta saamiaan vinkkeja.

3. Miten  koit  koulullamme  jarjestetyn  lastenhoito  mahdollisuuden

vertaistukiryhmén kokoontumisen ajaksi?

+ Todella hyva juttu

+ Vélttamatont4, jotta osallistuminen vertaistukirynméan oli mahdollista
+ Asiansa osaavat hoitajat

- Lapset hoitajille vieraita

- Osa lapsista haastavia, hoitajilta olisi toivottu enemman tiukkuutta

Moni vanhempi kertoi tapaamiskertojen aluksi “tdllikdidn kerralla en olisi péddssyt
mukaan, jos ette olisi jdrjestdnyt lapsenhoitomahdollisuutta”. Monelle vanhemmalle
lastenhoidon tarjoaminen oli vélttdmattomyys jotta osallistuminen on mahdollista.
Lastenhoitajat saivat kehuja, mutta osa lapsista on haastavasti kayttaytyvia, eli ei ollut
tietoa miten lapsen kanssa pitaisi kayttaytya. Tahdn osasyyna on varmasti se, etta lapset

ja hoitajat keskendan ovat vieraita, joten tilanne oli uusi kaikille.
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4. Mika oli mielestasi onnistunutta vertaistukiryhméé ajatelleen?

+ Tilat hyvat

+ Jokaisen vanhemman huomioiminen

+ Lastenhoito ja miellyttavat hoitajat

+ ”Thanaa, oikein jdi odottamaan seuraavaa kertaa”

+ Ryhma sopivan kokoinen

Kysyimme vanhemmilta vertaistukiryhmédn onnistumisia ja kehittdmisideoita.
Koulumme tilat saivat kehuja, vanhemmille luotiin koulullamme oma kerros jossa
kokoonnuimme ja lapset olivat kolmannessa kerroksessa hoitajien kesken. Tamé
mahdollisti sen, ettd vanhemmat pystyivéat keskittyméan keskusteluihin, kun lapset eivét
olleet samassa tilassa. Saimme myds yhdeltd vanhemmalta kehuja jokaisen vanhemman
yksil6llisestd huomioimisesta. Pyrimme antamaan jokaiselle vanhemmalle saman verran
puheenvuoroja, jotta kukaan ei jaisi syrjaan keskustelusta ja ndin ollen tuntisi itse&dan
ulkopuoliseksi. Ryhma oli sopivan kokoinen ja jarjestetty lastenhoito oli monen

vanhemman mieleen.

5. Miten kehittaisit vertaistukiryhmaa?

- Kokoontumiset voisi olla kerran viikossa tai kahden viikon vélein
- Tiedottaminen toiminnan aloituksesta nékyvammin esiin

+ Ei kehitysideoita, ohjaajat olivat hyvia ja osasivat asiansa

Meidan jarjestamiemme tapaamisten vali oli kolmesta neljaén viikkoon. Vanhemmat
toivoivat ettd tapaamisia olisi ollut tihedmpé&an, esim. viikon tai kahden viikon vélein.
Myos tiedottamisen tarkeys tuli tdssékin esiin, esimerkiksi toivottiin vertaistukiryhmien

aloituksesta ilmoitusta paikallisissa lehdissa.
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6. Muita terveisia

+ Kiitoksia

+ lhanan vertaistukiryhmén idean olitte keksineet

Erityisterveisia vanhemmilla ei ollut, vaan Kkiittivat vertaistukirynmén perustamisesta.
Palautekyselyjen tulokset ovat pé&asiassa positiivista. Mielestimme emme saaneet
sataprosenttisen luotettavaa tutkimustulosta juuri sen takia, ettd vanhemmat eivét
vastanneet nimettémind palautteeseen. Jos olisimme ehtineet tayttad kyselyt
tapaamiskerran aikana, vastaukset voisivat olla laajempia ja syvempid. Nyt saimme
pintapuoliset vastaukset. Eli esim. vertaistukiryhmén kehittdminen kysymys jéi
vajaaksi, koska vanhemmat eivét ehkd uskaltaneet sanoa rehellistd mielipidettd, jotta
meille jaisi hyvé kuva ryhmén toiminnasta. Pidimme kuitenkin tarkeéna, ettd annoimme

aikaa Leijonaemojen edustajalle ja vertaisille suunnitella ryhmén jatkoa.
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6 TYON ARVIOINTI JA POHDINTA

Tutkimuskysymyksiimme saimme vastauksia havainnoimalla erityislasten vanhempia ja
osallistumalla ~ ryhman  keskusteluihin.  Mielestamme  saimme  vastauksia
tutkimuskysymyksiimme, ja kaikki kolme kysymysta toteutui joko kokonaan tai
osittain. Ensimmaisen kysymyksen kanssa pohdimme miten perustamamme
vertaistukiryhmé tuki ryhmaén osallistuneita vanhempia. Palautekyselyn ja suullisen
palautteen avulla vanhemmat Kertoivat saaneen omaa aikaa ja vertaistaan seuraa
vertaistukiryhméssd. My0s jokaisen kerran teemat olivat olleet vanhempien mieleen.
Aiheet herattivat paljon keskustelua ja monenlaisia tunteita. Oli rohkea veto heti
ensimmadisella kerralla jutella lasten diagnooseista, mutta vanhemmille se tuntui olevan
helppoa. Tamé oli aihe johon jokainen osasi vastata ja sai suunvuoron. Olimme
suunnitelleet etukateen teemoihin liittyvid tehtavia ja toiminnallisia menetelmia.
Vanhemmat kuitenkin painottivat, ettd haluavat kdyttaa jokaisen parituntisen ainoastaan
keskusteluun, eikd menetelmien kokeiluun. Tdman me totesimme myds hyvéksi
ratkaisuksi, koska jokaisella viidella kerralla tuntui, etta aika loppuu kesken ja teemoista
jai vield paljon kasiteltavaa. Jos olisimme vetdneet ryhmaé kauemmin, olisimme voineet
jatkossa kayttdd eri menetelmid ja keksid myos virkistaytymismahdollisuuksia

vanhemmille.

Toinen tutkimuskysymyksemme oli, miten meiltd onnistuu ryhméan ohjaaminen.
Ryhmén perustaminen oli jannittdvaa aikaa meille ja pohdimme myds, olemmeko
valmiita ohjaamaan oikeaa aikuisten ryhmaa. Ennen ensimmaista virallista tapaamista
jannitimme vertaistukirynman onnistumista etukdteen, mutta jannitys l&hti heti
ensimmaisen vertaistukiryhmén tapaamisen aikana, koska erityislasten vanhemmat
olivat rentoja ja oma-aloitteisia keskusteluihin. Vanhemmat ymmarsivét, ettd emme ole
vield alan ammattilaisia, vaan opiskelijoita, jotka paattivat perustaa vertaistukiryhman
ohjaten sitd omalla persoonallaan. Kyseessa oli aitoa asiakaslahtoisyyttd, koska me itse
olimme halunneet perustaa ryhman ja se varmasti nakyi suunnittelussa ja tapaamisten

toteutuksessa.

Kaikki saivat tulla vertaistukitapaamisiin omana itsendén ja sovimme heti alkuunsa, ett4

kaikki mit& puhutaan, ja& myds ryhman sisélle. Ryhméanohjaajan taytyy ottaa huomioon
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my0s ryhmassa vaikuttavat tekijat ja erilaiset roolit, jotka muotoutuvat tapaamisten
aikana. Vertaistukiryhman onnistumisesta saamme kiittdd aktiivisia vanhempia.
Vanhemmat ottivat kaiken irti, kun paasivat vaihtamaan kokemuksia toisten vertaisten
kanssa. Vanhempien aktiivinen ja oma-aloitteinen juttelu auttoi meita ryhmén ohjaajina,
meilld ei ollut paineita keskustelujen vetamisesta. Péinvastoin, valilla jouduimme

rajoittamaan vanhempien jutustelua, jotta kaikki saivat olla danessa.

Opinnaytetydomme kohderyhma oli laaja, emme antaneet mink&an lapsen diagnoosin
rajata osallistujia. Emme rajanneet osallistumista esimerkiksi vain autististen lasten
vanhemmille. Jokaisella vanhemmalla oli eri diagnoosin saanut lapsi, mutta silti monia
vanhempia ja perheitd yhdistivat samat asiat. Kuulimme monista uusista, ei niin
tunnetuista diagnooseista ja oireyhtymistd, ja tdma lisdd meiddn omaa oppimistamme
kehitysvammaisiin henkil6iden liittyen. Asiat my6s jaivat mieleen paremmin

kuulemiemme asioiden kautta, kun saimme perehtyé niihin omatoimisesti.

Opinndytetyd prosessina on pitkd. Meille haastavinta oli 16yt44 sopiva aihe, josta olisi
opinnaytetyon valmistuttua hy6tyd meille itselle ja muille. Olemme todella tyytyvaisia
aiheeseen jonka valitsimme, koska vertaistuki on tdrked voimavarojen ldhde. Aloimme
tehda opinnaytetyota hyvissa ajoin, mutta silti lopussa tuntui ettd aika loppuu kesken.
Osasyyné varmasti se, ettd olimme molemmat kesalla toissa ja sen jélkeen aloitimme

molemmat kokopaivatyon eri paikkakunnilla.

Olemme tyytyvéisi4, ettda paatimme tehdd toiminnallisen opinnédytetyon, jolloin
paasimme suunnittelemaan ja lopuksi toteuttamaan suunnitelmamme. Pystyimme
hyoédyntamadn kaikkea opintojemme aikana opittua tietoa  kaytdnnossa.
Opinndytetyomme tekeminen ja toteuttaminen oli pitkdkestoinen prosessi.
Opinnaytetyémme on onnistunut hyvin, koska opimme paljon uutta pitkdn prosessin
suunnittelusta ja toteuttamisesta, ryhmé&n muodostamisesta ja saimme lisdd tietoa

kehitysvammaisuudesta. Liséksi saimme kokemusta ryhmén ohjaamisesta.
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Vertaistukiryhman tapaamisten vélilla oli useita viikkoja, mik& oli meidédn mielestamme
hyva, silla talléin rynma oli pitkékestoisempi ja silla oli pitkdaikainen vaikutus monen
vanhemman ja lapsen eldmddn. Jos tapaamiskerrat olisivat olleet tihedmp&an,

vanhempien valinen vuorovaikutus olisi voinut padttyd muutaman kerran jalkeen.

Vertaistuen merkitys on viime vuosina noussut pinnalle ja vertaistuki ké&sitteend on
laaja. Hieman hankaluuksia meille aiheutti se, ettd kirjallisuutta 10ytyi vertaistukeen
liittyen péadasiassa mielenterveysongelmista Kkarsiville. Kirjoja vanhemmuuden

tukemisesta vertaistuen avulla oli hankala 16ytaa.

Ryhmé&a aloittaessa on hyva vinkki ryhman perustajille miettid, misséd ja miten
mainostaa alkavaa ryhméaa. Olisi myds hyva pohtia, rajaako ryhmaan osallistujia vai
pitadkod ryhmén avoimena kaikille. Meilld oli pelko siitd, ettd vertaistukiryhméan ei tule
tarpeeksi osallistujia, jos rajaamme erityisvanhemmuuden johonkin tiettyyn lapsen
diagnoosiin. Ryhmamme oli tarkoitettu kaikille erityislasten vanhemmille, mika oli
rikkaus ryhmad ajatellen, sill4 jokainen vanhempi sai liséé tietoa eri vammoista ja
oireyhtymistd, koska kuitenkin arki on samankaltaista jokaisella erityislasten
vanhemmalla. P&itimme aloittaa kaikille avoimen vertaistukiryhmdn, sen vuoksi
melkein jokaiselle kerralle tuli aina uusia vanhempia. Taméa hieman hankaloitti ryhman
toimivuutta, koska uusien vanhempien saapuessa esittelyt ja aikaisempien kertojen
tilvistdminen piti aina kertoa uudestaan. Mutta toisaalta oli hienoa, ettd saimme
ryhmaan lisdé véked ja uutta ndkokulmaa.

Opinnaytety6tdmme voisi vield jatkaa. Jatkotoimenpiteend voisi tarkastella, miten
ryhman toiminta onnistui meidén lopettamisen jalkeen. Miten vertaistukiryhmd on
tukenut erityislasten vanhempia pitemmalld aikavélilla? Kokevatko vanhemmat
vertaistuen muuttaneen heiddn eldmd&? Entd ne erityisvanhemmat, jotka eivat ole
koskaan osallistuneet vertaistukiryhmé&an? Meidan vertaistukiryhmdmme oli
naispainotteinen, mutta enté erityislasten isat? Aitiryhmia ja isaryhmia voisi vertailla
keskendén, eroavatko ryhmien toiminnat toisistaan? Mielenkiintoista olisi my6s tutkia

eri vertaistukiryhmien ulottuvuuksia, monet vanhemmat kokevat saavansa vertaistukea
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my0s Internetin keskustelupalstoilla, eroaako Internetin vertaistuki kasvotusten

annettavasta tuesta?

Meidéan lopetuksemme jalkeen vertaistukiryhméd on kokoontunut epévirallisesti nelja
kertaa. Ensimmainen virallinen tapaaminen vertaisilla oli ollut Majakkatalolla elokuussa
2011. Ilmoituksia vertaistukiryhmasta oli Kemissd paikallislehdissd seka toimintaa
jatkanut erityislapsen vanhempi oli jakanut ilmoituksia sairaalaan, leipatehtaalle,
majakkataloon, Kehitysvammahuollon johtajalle sek& omaishoidon vastaajalle. Hanta
oli myos haastateltu radioon vertaistukiryhmaéstd. Tapaamiseen osallistui 13 aikuista ja 9
lasta. Lastenhoito ei ollut vield toteutunut, vaikka kesén lopulla eri kouluille oli laitettu
viestid vertaisten toiminnasta ja lastenhoidon tarpeesta. Useilta kouluilta opettajien
puolelta kiinnostusta nousi ja opiskelijoille informoitiin asiasta. Toinen tapaaminen oli
toimintakeskus Peiponpeséssd, josta tuli myds heidan pysyvd tapaamispaikkansa.
Peiponpesééan kerdéntyi 11 aikuista ja 7 lasta. Kolmanteen viralliseen tapaamiseen oli
tullut kuusi vanhempaa, ja myos lastenhoito oli jarjestetty kahden sosionomiopiskelijan

ja kodinhoitajan avulla.

Vertaistukiryhm& on saanut ohjeet ja sadnndt ryhmén toimintaan Leijonaemojen
projektityontekijéltd. Toiminta alkoi kesken wvuoden, joten avustuksen saaminen
lastenhoitoon tai muihin kuluihin ei ollut mahdollista. Ensi vuonna pitaisi rahoitusta
tulla  toiminnan  yll&pitdmiseen.  Ensi  vuonna  jérjestyy  pienimuotoinen

vertaistukivetdjien kurssi, johon meidan toimintaa jatkaneet vetdjat osallistuvat.
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Liite 1

Tule kanssamme perustamaan erityislasten- ja nuorten vanhempien

vertaistukiryhméa Lansi-Pohjan alueelle!

Olemme tulevia sosionomeja ja opiskelemme Kemi-Tornion ammattikorkeakoulussa
sosiaalialaa, suuntautumisopintoinamme on vammaistyo ja kuntoutus. Olemme
kiinnostuneita kanssanne suunnittelemaan ja kaynnistamaan erityislasten ja - nuorten

vanhempien vertaistukiryhmaa.

Ryhmaéssa olisi mahdollista jakaa kokemuksia vanhemmuudesta, saada tietoa
palveluista ja muista perheille ja vanhemmille térkeista asioista, tavata vertaisia sek&

jarjestad mukavaa yhteista tekemista ja virkistavia tuokioita toistenne kesken.

Pyyddmme Teitd ilmaisemaan kiinnostuksenne asiaan muutaman kysymyksen

muodossa.
kylla ei

Onko vertaistukiryhmé mielestanne tarpeen?

Osallistutteko sen toimintaan?

Tarvitseeko lapsenne hoitopaikan kokoontumisen ajaksi?

Odotamme ilmoittautumisia sdhkopostina 17.12.2010 mennessd. Mahdollisiin

kysymyksiin annamme mielelldmme vastauksia ja lisétietoja
Y hteisty6terveisin
Mari Alatalo Katjaana Jéarvinen

mari.alatalo@edu.tokem.fi katjaana.jarvinen@edu.tokem.fi
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Onko sinulla vammainen, pitkdaikaissairas tai
erityistd tukea tarvitseva lapsi?
ET OLE YKSINI
Erityislasten vanhempien vertaistukiryhmd
Kemissd

Paikka: Kemi-Tornion AMK, Valtakatu 22, 94100 Kemi

Aika: ensimmdinen kokoontuminen, torstaina 17.2.2011 klo 17.30

Jarjestdjand Kemi-Tornion ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelijat
Mari Alatalo ja Katjaana Jarvinen yhteistyossad Leijonaemot ry:n kanssa.

Iimoittautuminen ja lastenhoidon varaukset etukdteen Marille.

Ryhmdssd on mahdollista jakaa kokemuksia vanhemmuudesta, saada tietoa
palveluista ja muista perheille ja vanhemmille tdarkeistd asioista, tavata
vertaisia sekid jarjestdad mukavaa yhteisti tekemistd vanhempien kesken.

Ryhmda kdynnistyy opinndytetydn puitteissa, jonka aiheena on vertaistuen
merkitys erityislasten vanhemmille. Opinndytetyon valmistuttua
Leijonaemot ry jatkaa toimintaa, jos sille on kysyntda.

Lisdtietoja Leijonaemot ry:std: www.leijonaemot.fi.

TERVETULOAI
e T LELJGNAEMOT ry

Mari Alatalo, mari.alatalo@edu.tokem.fi
Katjaana Jarvinen, katjaana. jarvinen®edu.tokem.fi
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Liite 3
PALAUTEKYSELY

Kiitos osallistumisesta vertaistukiryhmaén. Saadaksemme palautetta vertaistukiryhmén

toimivuudesta ja ohjaajien toiminnasta, ole hyva ja vastaa tahan kyselyyn.

1 Mistd sait tiedon alkavasta vertaistukiryhman toiminnasta?

2 Milta tapaamiskertojen teemat tuntuivat? Teemoina oli mm. ensitiedon saanti,

lasten diagnoosit, voimavarat ja unelmat, arjen hallintaa.

3 Miten koit koulullamme jérjestetyn lastenhoito mahdollisuuden

vertaistukiryhmén kokoontumisten ajaksi?

4 Mika oli mielestasi onnistunutta vertaistukiryhméa ajatellen?

5 Miten kehittéisit vertaistukiryhmad? Esim. kokoontumispaikka, aika, kuinka

usein ryhma kokoontuu, teemat ym.

6 Muita terveisia

Kiittaen vastauksestasi

Mari ja Katjaana



