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Témin opinndytetyon tavoitteena oli kehittdd Lyhytkasvuiset — Kortvixta ry:mn
vertaistukitoimintaa yhdessd yhdistyksen vapaaehtoisten kanssa. Kehittdmistyossa
keskityttiin  erityisesti  vertaistukitoiminnan toteutustapojen monipuolistamiseen ja
tavoitteiden asettamiseen. Lisdksi tarkasteltiin sitd, miten vertaistuki voi vahvistaa yksilon
toimijuutta.

Tyo toteutettiin  yhteiskehittimisen ja palvelumuotoilun menetelmid soveltaen.
Kehittdmistiimi koostui vapaaehtoisista, joiden kanssa kéytiin 1dpi vertaistukitoiminnan
nykytilaa, osallistujien tarpeita ja tulevaisuuden toiveita. Kehittdmisprosessin aikana
tuotettiin ideoita ja toimintatapoja, joita pilotoitiin yhdistyksen tapahtumissa ja
verkkovilitteisissd vertaistukituokioissa. Tuloksena syntyi uusia vertaistuen toteutustapoja
sekd tavoitteet vertaistukitoiminnalle. Vertaistuki ndhtiin paitsi osallisuutta lisddvéani
toimintana, myos védyldnd jakaa kokemustietoa ja vahvistaa yksilon mindpystyvyytta.

Osallistava kehittdmistapa lisdsi kehittdmistiimin jdsenten sitoutumista, vahvisti heiddn
toimijuuden  kokemustaan sekd mahdollisti  vertaistuen kehittdmisen entistin
kayttajalahtoisemmaksi. Yhteinen ideointi ja vastuun jakaminen loivat pohjaa yhteisolliselle
toimijuudelle. Vertaistuen kehittdiminen ei ainoastaan paranna osallistujien saamaa tukea,
vaan se voi myds vahvistaa jirjeston elinvoimaisuutta ja kykyé vastata jasentensd muuttuviin
tarpeisiin.
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The aim of this thesis was to develop the peer support activities of The Association for People
of Restricted Growth in Finland (Lyhytkasvuiset — Kortvixta ry) together with the
association's volunteers. The development work focused especially on diversifying the
implementation methods of peer support and setting goals. In addition, it was examined how
peer support can strengthen an individual's agency.

The work was carried out by applying the methods of co-creation and service design. The
development team consisted of volunteers with whom the current state of peer support
activities, the needs of the participants and their future wishes were discussed. During the
development process, ideas and operating methods were produced, which were piloted in the
association's events and online peer support sessions. As a result, new ways of implementing
peer support and goals for peer support activities were created. Peer support was seen not
only as an activity that increases inclusion, but also to share experiential knowledge and
strengthen the individual's self-efficacy.

The participatory development method increased the commitment of the development team
members, strengthened their experience of agency, and enabled the development of peer
support to be even more user-oriented. Joint brainstorming and sharing of responsibility laid
the foundation for communal agency. Developing peer support not only improves the support
received by participants, but it can also strengthen the vitality of the organization and its
ability to respond to the changing needs of its members.

Keywords: peer support, agency, co-creation, restricted growth

HUMANISTINEN AMMATTIKORKEAKOULU



SISALLYS

TIHVISTELMA
ABSTRACT
1 JOHDANTO ...t 6
2 KEHITTAMISTARVE JA TILAAJAN ESITTELY ...oovvvieeieeeeeeeeee. 7
2.1 KENITEAMISTATIVE ....eeeiieiiiieeeeiiiee ettt ettt e et e e et eeeetreeeeeeaaeeeeeeaaeeeeeeasaeeeanns 7
2.2 TySn tilAGJAN ESIIELY .oovvvvooeeeooeeeeeeeeeeeeee e 8
3 OPINNAYTETYON TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET ... 10
4  VERTAISTUKI VAMMAISUUDEN KONTEKSTISSA ......ccovcvvvvieennan 11
4.1 Vertainen, vertaistuki ja VertaiStoiminta..................ccooooooorovvveeecerossssoeeeoeeeecessssssseee 12
4.2 Vertaistuen €11 MUOAOL.......ccuviiieiiiiii et e e st e e e erre e e e e aae e e e e earee s 14
4.3 VertaiStuen NYGAYt .........co.oveeveeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 16
4.4 Vertaistukitoimintaan liittyvat haasteet ...........cceevieeiieiiiiiieieeceee e 17
4.5 Lyhytkasvuiset — Kortvixta ry:n tarjoama vertaistuki.............coooveeveeveeveereueeeeeeenn. 19
5 TOIMITUUS ...ooieeieeeeeeeeeeeeee et 21
5.1 TOIMIUUAEN IUOLOJA. vvvvveeoeeeeeeeeeeee oo seeeeeeeeeesese e seeseseeeseseeseeees 21
5.2 TOIMIJUUS Ja VAITIMAISULS .........eeveeeeeeeeeeeeseeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeeeesesseeseseessesseseeeseeseeseeees 23
5.3 Jarjestojen ja vertaistuen merkitys tOIMIJUUAESSa..........ov.eveveeereverereeereeeeeeeeeeeeeeeens 24
6 KEHITTAMISTYON MENETELMAT JA  KEHITTAMISTYON
TOTEUTUS ..ot naeeas 26
6.1 Yhteiskehittiminen ja palvelumuotoilu .............o.v.eveeveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 26
6.2 ATKALAUIU......viiiiiiiciiee e ettt e et e e e e e e e e e e e eare e e areeeareas 29
6.3 YhteisKChittAMISEN PrOSESSi....... .. rvvvvveeeeeeeesreeseseeeeeeeessesseeeseeeeessssseeeeeeeeeeeesesseeeeee 29
7 TULOKSET JA TUOTOKSET .....ooouiviuieeeieeeeeeeeeeeeeeee e, 40

HUMANISTINEN AMMATTIKORKEAKOULU



8 JOHTOPAATOKSET JA KEHITTAMISEHDOTUKSET ...covvovveeevevnn 43

LT L) 01 0] o P10 ) ] SRS 43
8.2 Kehittdmisehdotukset/jatkosuunnitelmat.............ccceeeeiiercieiriieecie e, 45
O POHDINTA ..o s ee e es e s ees e eee 46
LAHTEET ...ccoooutitiieie ettt 48

HUMANISTINEN AMMATTIKORKEAKOULU



1 JOHDANTO

YK:n vammaisten henkiloiden oikeuksia koskeva yleissopimus velvoittaa Suomea edistimain
vammaisten henkildiden osallisuutta (Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista
27/2016). Harvinaista sairautta sairastaville, kuten lyhytkasvuisille henkildille, vertaistuki on
yksi keino tukea osallisuutta ja vahvistaa yksilon toimijuutta. Lyhytkasvuiset — Kortvéxta ry on
valtakunnallinen yhdistys, joka tarjoaa vertaistukea lyhytkasvuisille henkil6ille ja heiddn ldhei-
silleen. Vertaistuki on merkittdva osa yhdistyksen toimintaa, joten sen kdytannon toteutustapoja

on tarpeen kehittdd jatkuvasti.

Tasséd opinndytety0ssé kehitettiin yhdistyksen vertaistukitoimintaa yhteistyossad vapaaehtoisten
kanssa yhteiskehittdmisen menetelmin. Lahtdkohtana oli halu vahvistaa vertaistukitoiminnan
laatua, saavutettavuutta ja merkityksellisyyttd. Tyon keskiossé olivat vertaistukitoiminnan ta-
voitteet, erilaiset tuen toteuttamistavat sekd kysymys siitd, millaisilla keinoilla vertaistuki voi
lisdtd osallistujien toimijuutta. Tyon aikana nousi esiin esimerkiksi digitaalisten ratkaisujen,
kuten Discordin, mahdollisuudet vertaistuen laajentamisessa. Kehittdmistyon aikana kokeiltiin
my0s erilaisia tapoja toteuttaa vertaistukea kuten tulevaisuustydskentelyn yhdistiminen ver-
taistukituokioon, eldvén kirjaston hyddyntdminen tai toiminnallisten verkkovertaistuokioiden
toteuttaminen. Toimin opinndytetyon aikana Lyhytkasvuiset ry:n jarjestotyontekijand, mika
mahdollisti kehittimistyon toteuttamisen osana yhdistyksen kdytdnnon vertaistukitoimintaa.
Yhteys arjen toimintaan helpotti erityisesti kehittimistyon kokeilujen suunnittelua ja toteutta-

mista yhdistyksen tapahtumissa.

Opinndytetyossi tarkastellaan vertaistukea vammaisuuden, toimijuuden ja yhteiskehittimisen
nikokulmista. Ty tarjoaa vertaistukitoiminnan tavoitteiden lisdksi esimerkkejé siitd, kuinka
vertaistuki voi parhaimmillaan vahvistaa yksilon toimijuutta ja luoda yhteisollistd vaikuttami-

sen kulttuuria.
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2 KEHITTAMISTARVE JA TILAAJAN ESITTELY

2.1 Kehittamistarve

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen my&td Suomi on sitoutu-
nut edistimddn vammaisten henkildiden osallisuutta (Yleissopimus vammaisten henkiloiden
oikeuksista 27/2016, 3 artikla). Vammaisfoorumi ry:n rinnakkaisraportti YK:n vammaisten hen-
kiloiden oikeuksien komitealle vuonna 2023 kuitenkin osoittaa, ettd Suomessa on vield paljon
tehtdvad osallisuuden lisdédmisessd. Raportin mukaan vammaisen henkilon osallisuus asiakas-
prosessissa ei aina toteudu eikd esimerkiksi palveluja kilpailuteta siten, ettd vammaiset henkil6t
olisivat mukana kilpailutusprosessissa. (Vammaisfoorumi, 2023.) Harvinaisten sairauksien
kansallisessa ohjelmassa yhtené strategisena tavoitteena on lisitd harvinaissairaan osallisuutta
niin yhteiskunnan kuin ldhiyhteison tasolla. Liséksi kolmannen sektorin tarjoamalla vertais-

tuella ndhdéan olevan iso merkitys. (Wedenoja, 2024.)

Jotta yksilostd voi kehittyd aktiivinen ja vaikuttava yhteiskunnan jasen, tulee hinen saada mah-
dollisuuksia harjoitella osallisuuden ja vaikuttamisen taitoja. Sitran selvityksen mukaan erityi-
sesti nuoret aikuiset kokevat epavarmuutta yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen osallistumisessa.
Vaikuttaminen voi ilmetéd esimerkiksi jarjestGtoimintaan osallistumisena, vastuutehtdvien hoi-
tamisena tai pddtoksentekoon vaikuttamisena. Nuoret kokevat vanhempia ikdryhmid useam-
min, ettei heiddn osaamisensa ole riittdvdd yhteiskunnalliseen osallistumiseen. (Hantula, ym.,
2024, s. 11-12, 24.) Yhteiskunnallisen osallistumisen paikoissa tapahtuva yhteinen oppiminen
— esimerkiksi vertaiskehittimisen kautta jarjestdissd — voi vahvistaa nuorten aikuisten osalli-
suuden kokemusta. Hantulan ja kumppaneiden mielesti téllaiset mydnteiset ja yhteisolliset ko-
kemukset voivat my0s lieventdd huolta siitd, ettd osallistuminen johtaa liian nopeasti vaativiin

tai kuormittaviin vastuutehtaviin (Hantula ym., 2024, s. 43).

Yhteisollinen oppiminen ja vertaiskehittiminen eivét ainoastaan tue yksilon osallisuuden ko-
kemusta, vaan niitd voidaan hyodyntdd myos vertaistuen kehittimisessd. Vertaistuki tarjoaa
matalan kynnyksen paikan harjoitella osallistumista, jakaa kokemuksia ja vahvistaa seké tuki-
jan, ettd tuettavan toimijuutta. Jotta vertaistukitoiminta voi vastata osallistujien moninaisiin tar-

peisiin, sen toteuttamista ja sisédltojd on tirkeéd tarkastella ja kehittda jatkuvasti.

Vertaistukihetken aloittaminen ja keskusteluaiheiden miettiminen voi olla hankalaa ja silloin

helposti tulee pidittaydyttyd tutuissa aiheissa ja pitiméén vertaistukituokio samalla tavalla kuin
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aikaisemminkin. Vertaistukitoiminnan tavoitteiden kirkastaminen ja erilaisten toteutustapojen
kehittdminen tuo monipuolisuutta ja auttaa vastaamaan osallistujien tarpeeseen paremmin. To-
teutustapojen kehittdmisen my6ta voidaan auttaa vélttimaidn ne vaaranpaikat, jolloin tuki on

mahdollisesti tuottamassa enemman haittaa kuin hyotya.

2.2 Tyon tilaajan esittely

Lyhytkasvuiset — Kortvixta ry (myohemmin Lyhytkasvuiset ry) on perustettu vuonna 1984 ly-
hytkasvuisten henkildiden ja heidédn ldheisten valtakunnalliseksi yhdistykseksi, jonka pdira-
hoittajana on Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskus (STEA). Yhdistyksen tavoitteena on
lisétd tietoisuutta, poistaa ennakkoluuloja ja esteitd, vahvistaa jdseniston voimavaroja seki
mahdollistaa kokemus ymmarretyksi tulemisesta. Néihin tavoitteisiin pyritddn jarjestimalla eri-
laisia tapahtumia, tarjoamalla kokemustoimijoiden vierailuja sekéd vertaistukea ja antamalla oh-
jausta lyhytkasvuisille ja heiddn ldheisilleen. Yhdistyksessd tyoskentelee yksi kokoaikainen
tyontekijé, joten vapaachtoisilla toimijoilla on suuri merkitys. Lyhytkasvuiset ry:l14 ei ole eril-
listd toimitilaa vaan péivittdistd toimintaa toteutetaan etiyhteyksin ja sdhkdisten tyovilineiden
avulla. Tapahtumia jérjestetdéin eri puolilla Suomea. Yhdistys on aktiivinen ja jdsenistoon kuu-
luu eri-ikdisid jdsenid. Jasenkyselyn perusteella yhdistykseen liitytddn lapsena ja jdsenyys jat-
kuu pitkdan. My0s ldheisten jasenyydet ovat pitkdkestoisia. (Lyhytkasvuiset - Kortvéxta ry,
2023a,s. 3-5,9.) Vuoden 2024 lopulla yhdistykseen kuului 595 jisentd (Lyhytkasvuiset - Kort-
véxta ry, 2025).

Lyhytkasvuisuutta aiheuttavia sairauksia on yli 750 ja ne kuuluvat harvinaissairauksiin. (Valta,
2024a, s. 12). Harvinaissairauksilla tarkoitetaan eurooppalaisen miéritelmin mukaan sairauk-
sia, joita sairastaa enintddn 5 ihmistd 10 000 ihmistd kohden. Suomessa harvinaissairaus tai -
vamma on noin 300 000 ihmiselld. Erilaisia harvinaissairauksia on noin 6 000—8 000 erilaista.

(Harvinaiset sairaudet -tyoryhma, 2019, s. 10.)

Lyhytkasvuisia henkil6itd arvioidaan olevan Suomessa noin 1000 ja yleisimmét diagnoosit ovat
diastrofinen dysplasia, rusto-hiushypoplasia (RHH) ja akondroplasia. Kaksi ensimmaistd kuu-
luvat suomalaiseen tautiperiméén. (Lyhytkasvuiset - Kortvixta ry, n.d.a). Suomalaisella tauti-
perimalla tarkoitetaan perinndllisid sairauksia, joita ilmenee Suomessa enemman kuin muualla
maailmassa (Terveyskyld, 2022). Akondroplasia on tilld hetkelld diagnosoitu Suomessa noin
180 henkilolld, diastrofinen dysplasia noin 160 henkil6lld ja rusto-hiushypoplasia (RHH) noin
140 henkilolld (Valta, 2024b, 2024c¢, 2024d).
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Lyhytkasvuiset ry:n vahvuuksia on vahva yhteisollisyys ja vertaistuki jasenten keskuudessa.
Yhdistys haluaa kehittyéd ja uudistua, mikd luo hyvén pohjan tille kehittimistyolle. Valtion-
avustuksiin kohdistuvat leikkaukset haastavat kaikki sote-jirjestdt miettimdin entistd tarkem-
paan niiden perustehtdvad. Lyhytkasvuiset ry:n vuoden 2025 yksi painopistealueista onkin ver-

taistuen saaminen. (Lyhytkasvuiset-Kortvixta ry, 2024, s. 3-4.)
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3 OPINNAYTETYON TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSY-
MYKSET

Tamin opinnédytetyOn tavoitteena on kehittdd Lyhytkasvuiset ry:n vertaistukitoimintaa yhteis-
tyOssd yhdistyksen vapaaehtoisten vertaistukihenkildiden ja vertaistukituokioihin osallistunei-
den henkildiden kanssa. Tatd ryhmaa nimitetddn opinnédytety0ssa kehittdmistiimiksi. Vertaistu-
kitoimintaa kehittdimallad ja tarjoamalla entistd monipuolisempia vertaistukituokioita lisdtddn

vertaistuesta saatua hyotyé.

OpinndytetyOssa tarkastellaan vertaistuen merkitysté ja tavoitteita Lyhytkasvuiset ry:n toimin-
nassa. Vertaistuki on tirked osa monien sosiaali- ja terveysalan jirjestdjen toimintaa, ja sen
avulla voidaan vahvistaa sekd tuen saajien ettd tukijoiden kokemusta yhteis6llisyydestd ja toi-
mijuudesta. Tavoitteena on syventdd ymmaérrysté siitd, millaisin keinoin vertaistukitoimintaa
voidaan kehittdd vastaamaan osallistujien tarpeita, ja millaiset vertaistuen muodot parhaiten tu-
kevat osallisuutta ja yksilon toimijuutta — eli kykyé vaikuttaa omaan eldméénsé ja osallistua

yhteisonsé toimintaan.

Osana kehittdmistyotd laaditaan yhdesséd kehitystiimin jésenten kanssa vertaistukitoiminnalle
selkedt tavoitteet sekd kehitetdén keinoja, joiden avulla tavoitteisiin voidaan vertaistukituoki-
oissa pyrkid. Erilaiset menetelmét lisddvit yksilollisten tarpeiden huomioimista vertaistuki-

tuokioissa ja laajentavat siten vertaistuesta saatavaa hyotyé.

Liséksi tavoitteena on vahvistaa vertaistukihenkildiden osaamista ja roolia yhteiskehittimisen
aktiivisina toimijoina sekd lisdtd heiddn vaikutusmahdollisuuksiaan yhdistyksen toiminnan

suunnittelussa ja toteutuksessa.
Tutkimuskysymykset

1. Mitkd ovat Lyhytkasvuiset ry:n vertaistukitoiminnan tavoitteet vertaistukihenkildiden

ja vertaistukeen osallistuneiden nikdkulmasta?
2. Milld keinoilla vertaistukitoiminnassa pyritddn saavuttamaan asetetut tavoitteet?

3. Miten vertaistuki voi vahvistaa sekd vertaistukihenkilon ettd tuettavan toimijuutta ja

osallisuutta?
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4 VERTAISTUKI VAMMAISUUDEN KONTEKSTISSA

Vammaisuutta voidaan mééaritelld monella eri tavalla ja sithen vaikuttavat merkittavasti tarkas-
telun kontekstit. Maailman terveysjérjest6 WHO:n mukaan lddketieteellinen malli pitdd vam-
maisuutta yksilon ominaisuutena, joka johtuu suoraan sairaudesta, traumasta tai muusta tervey-
dentilasta ja edellyttda ladketieteellistd hoitoa. Tdmin nikemyksen mukaan vammaisuus vaatii
ladketieteellisid tai muita toimenpiteitd yksilon ongelman "korjaamiseksi". Vammaisuuden so-
siaalinen malli puolestaan nikee vammaisuuden yhteiskunnan luomana ongelmana eika yksilon
ominaisuutena. Tamédn ndakemyksen mukaan vammaisuus edellyttdd poliittisia toimia, koska
ongelma johtuu mukautumattomasta fyysisestd ympéristostd, asenteista ja muista sosiaalisen
ympdriston piirteistdi. WHO toteaa, ettei kumpikaan malli tarkastele toimintakykya riittdvén
monipuolisesti ja on sen takia laatinut kansainvélisen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja
terveyden luokituksen (International Classification of Functioning, Disability and Health, ICF).
ICF-luokituksen avulla toimintakykyé tarkastellaan ihmiskehon toiminnoista ja rakenteesta
mutta myds yksilon ja yhteiskunnan ndkokulmista. WHO nimittda titd biopsykososiaaliseksi
malliksi. (Towards a Common Language for Functioning, Disability and Health ICF, 2022, s.
2-3,89)

YK:n yleissopimus vammaisten henkiléiden oikeuksista nimedd vammaisiin henkil6ihin kuu-
luvan “ne, joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin liittyva
vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estdéd heiddn tdysimédrdisen ja
tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa.” (Yleissopimus
vammaisten henkiléiden oikeuksista 27/2016, 1 artikla). YK:n ndkdkulma perustuu oikeuspe-
rusteiseen ajattelutapaan, jonka mukaan vammaisilla tulee olla yhdenvertaiset oikeudet ja osal-

listumismahdollisuudet muiden ihmisten kanssa (Nurmi-Koikkalainen ym., 2017, s. 10).

Helena Ahponen kirjoittaa viitoskirjassaan, ettd sosiaalinen malli saattaa johtaa vammaisuuden
kieltimiseen. Se ei anna ratkaisua, jos ympdristd on esteeton mutta vammaisuus (kuten sydan-
vika tai elimen epdmuodostuma) vaikuttaa eldmiseen. (Ahponen, 2008, s. 28). Simo Vehmas
puolestaan on tutkinut vammaisuutta sosiaalisena ilmiond. Hinen mielestdén sosiaalisessa 1a-
hestymistavassa ei kielletd vammaisuutta vaan asiaa ldhestytddn vammaisten ihmisten toimi-
juutta estévien tai haittaavien tekijoiden kautta. Vehmas kirjoittaa, ettd sosiaaliseen ldhestymis-
tapaan liittyy my0s poliittinen ulottuvuus. Mité yhteiskunnan pitéisi tehdd, jotta tilanne paranee

yksilon ndkokulmasta? (Vehmas, 2005, s. 114-115.)
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Vammaisuutta ei mielestdni ole mahdollista maaritelld aukottomasti, eivétka ulkopuolisten te-
kemit méadrittelyt vilttdmattd vastaa ihmisen omaa identiteettid. Siind missd muut voivat ndhda
ihmisen ensisijaisesti lyhytkasvuisena, voi hén itse kokea olevansa ensisijaisesti diti, puoliso ja
oman ammattinsa asiantuntija. Myoskdan fyysistd ymparistod muokkaamalla ei saavuteta kai-
kille sopivaa esteetontd ympdristdd. Jos esimerkiksi tuoli on sopivan matala lyhytkasvuisille,
voi sen kayttdiminen olla hankalaa keskipituisille nivelrikosta kirsiville thmisille. Moniin ly-
hytkasvuisuutta aiheuttaviin sairauksiin kuuluu pituuden lisiksi muitakin toimintakykyé rajoit-
tavia tekijoitd kuten kipu, nivelten jaykkyys tai ylilitkkuvuus seka lihasheikkous (Hiekkala ym.,
2017, s. 51). Pelkka esteeton fyysinen ympdristo ei siten riitd poistamaan kaikkia osallistumisen

esteita.

Matti Laitinen ja Paula Pietild tuovat esille, ettd vamman merkitys identiteetissd voi vaihdella
eri eldménvaiheissa; esimerkiksi lyhytkasvuisilla liikuntavaikeudet voivat korostua keski-idssi,
jolloin vammaisuus voi nousta osaksi heidin identiteettiddn. On myos mahdollista, ettd sama
henkilo kokee vammansa merkityksen eri tavoin eri tilanteissa. (Laitinen & Pietild, 2022, s.
103, 107.) Lyhytkasvuiset ry:n tapahtumissa on usein toiminnallisia ohjelmia, jotka korostavat
kontekstin merkitystd vammaisuuden kokemuksessa. Esimerkiksi lyhytkasvuinen nuori voi
kohdata erilaisuutta ja osallistumisen haasteita koulun liikuntatunnilla. Sen sijaan yhdistyksen
nuorten leirilld litkkunnan harjoittaminen vertaisten seurassa voimaannuttaa hinté ja lisdd onnis-

tumisen kokemuksia. Néissd hetkissd hin tuntee olevansa yksi nuorista, eikd ainoa erilainen.

Koska Lyhytkasvuiset ry:n jdsenind voivat olla myds lyhytkasvuisten ldheiset ja ystivét, on
osallistujilla erilaisia toimintarajoitteita ja esteettomyystarpeita. Vertaistuen keinoin osallistujat
voivat jakaa kokemuksia rakennetusta ympéristostd, sairauden aiheuttamista lddketieteellisisti

haasteista sekd sosiaalisessa ympadristossa esille tulevista ennakkoluuloista ja asenteista.

4.1 Vertainen, vertaistuki ja vertaistoiminta

Vertaisilla tarkoitetaan samaa kokeneita thmisid. Heilld on joku yhteinen kokemus, minki he
jakavat keskendén. Vertaistuen vastakohta on ammatillisen koulutuksen kautta saatu tieto.
(Hokkanen, 2014, s. 204; Laimio & Karnell, 2010, s. 16.) Vertainen voi olla toinen vanhempi,
jolle on syntynyt lyhytkasvuinen lapsi tai toinen saman ikdinen lyhytkasvuinen henkild. Yh-
teistd voi olla eliméntilanne, diagnoosi tai kdytossd oleva apuviline. Ulkopuolisille korostuu

lyhytkasvuisten keskindinen samanlaisuus mutta kuten muutkin ihmisryhmét, ovat lyhytkas-
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vuiset ja heidédn ldheiset varsin heterogeeninen ryhménsa ihmisia. Liisa Hokkasen tutkimuksis-
sakin tuli ilmi, ettd vertaisuudesta puhuttaessa korostetaan yhteistd kokemusta, joka puolestaan
voi johtaa homogenisoivaan suhtautumiseen (Hokkanen, 2014, s. 204). Vertaisten keskindisté
erilaisuutta ei aina havaita. Erilaisuutta voi aiheuttaa diagnoosin lisdksi toimintakyky, eldmén-
tilanne ja aikaisemmat kokemukset vammaisuudesta. Perhe, jossa vammaisuus on vieras asia
ennen lyhytkasvuisen lapsen syntymistd, tarvitsevat usein erilaista vertaistukea kuin perheet,

joille vammaisuus on tavalla tai toisella tutumpaa.

Anu Toija kirjoittaa, ettd ihmiset kokevat vertaisen eri lailla. Joillekin vertainen on henkild,
joilla on sama sairaus ja sama eldméntilanne, joillekin toisille riittdi, ettd vertaisella on sama
sairaus. Toijan mielestd vertaistoiminnan ja vertaistukitoiminnan ero on pieni. Vertaistukitoi-
minta on osa vertaistoimintaa mutta siind korostuu tuen antaminen. Vertaistoiminta voi olla
esimerkiksi harrastustoimintaa vertaisten kesken. (Toija, 2011, s. 12—13.) My®6s Irja Mikkola ja
Anja Saarinen tekevit eron vertaistuen ja vertaistoiminnan viélille. Vertaistoiminta on ikdén

kuin kattotermi, joka sisiltd vertaistuen. (Mikkonen ym., 2018, s. 26.)

Harvinaissairaus tuo oman lisimausteen vertaistukeen. Harvinaissairas ei vélttamatta 16yda ver-
taistukea omalta paikkakunnalta vaan ldhin vertainen saattaa olla kymmenien tai jopa satojen
kilometrien padssd. Esimerkiksi suomalaiseen tautiperiméddn kuuluvaa rusto-hiushypoplasiaa

sairastavia lapsia syntyy Suomessa vuosittain 1-3 (Hiekkala ym., 2017, s. 12).

Kun ihminen on selviytynyt vaikeasta eldméntilanteesta, hinelle voi kehkeytyd halu auttaa
muita, vastaavassa tilanteessa olevia ihmisid. Vertaistuki tarkoittaakin tukea, jota voi antaa sa-
maa kokeneet ithmiset toisilleen. (Hokkanen, 2014, s. 203; Mikkonen ym., 2018, s. 9.) Mikko-
sen ja Saarisen mielestd vertaistukihenkilditd on kahdenlaisia, viiteryhmiin kuuluvia ja viite-
ryhmén ulkopuolisia. Viiteryhméédn kuuluvalla vertaistukihenkil6lld on sama kokemus kuin
tuen saajalla, he ovat vertaisia keskenédén. Téllaisella henkil61ld on lisdksi vertaistukihenkilon
koulutus. Ulkopuolinen tukihenkilé on koulutettu tukihenkilon tehtdvédan, mutta hénelld ei ole
vertaisuutta tuettavan kanssa. Esimerkkind tillaisesta tukihenkilostd Mikkonen ja Saarinen
kayttavat esimerkiksi lastensuojelun tukihenkil6itad. (Mikkonen ym., 2018, s. 53.) Lyhytkasvui-
set ry:ssd vertaistukea antavat viiteryhméén kuuluvat ja koulutetut vertaistukihenkil6t, mutta
vertaistoimijoina voivat toimia my0ds kouluttamattomat vapaaehtoiset, jotka ovat lyhytkasvuisia

tai lyhytkasvuisen l&heisia.
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4.2 Vertaistuen eri muodot

Irja Mikkonen on jakanut vertaistuen muotoja kolmeen eri kategoriaan: yksildéiden vilinen tuki,
tukihenkildn tuki ja ryhmén keskindinen tuki. Vertaistuen suunta vaihtelee, riippuen misté ver-
taistuen muodosta on kyse. Irja Mikkosen laatima kuvio havainnollistaa vertaistuen suuntaa.

(Mikkonen & Saarinen, 2018)

Yksiloid minulta sinulle
siléiden
(vertaisten) @ 9( @
vélinen tuki _ ‘
sinulta minulle
Vertaistuki-
henkildn tuki @ —> @
minulta sinulle
]
Ryhman ¢ .
keskinainen tuki & @
meiltd <«—> meille

Kuvio 1. Vertaistuen suunta Mikkosen (2018, kuvio 3) pohjalta

Lyhytkasvuiset ry:n toiminnassa vertaisten valinen tuki toteutuu yhteisisséd tapahtumissa spon-
taanisti, ilman erillisti ohjattua tuokiota. Riippuu henkil6isté ja késiteltdvasti asiasta kumman
suuntainen vertaistuki on. Vertaistukihenkilon tuki on esimerkiksi tuki vanhemmille, joille
syntyy lyhytkasvuinen vauva. Se voi myds olla vertaistukihenkil6ksi koulutetun aikuisen anta-
maa tukea nuorelle aikuistumiseen liittyvissd asioissa tai aikaisemmin didiksi tulleen tuki ras-
kaana olevalle lyhytkasvuiselle naiselle. Ryhmédmuotoinen vertaistuki toteutuu yhdistyksen ta-
pahtumissa ja niissi erityisesti vertaistukituokioissa. Téllaiset tuokiot on aikataulutettu ja niihin
on etukiteen mdidritelty osallistujajoukko. Tapahtumissamme on ollut eldméntilanteeseen
(esim. lapsiperheille), ikddn (esim. nuorille) tai diagnoosiin perustuvia kohdennettuja tuokioita.
Yhdistyksella ei ole ollut viime vuosina sddannéllisesti kokoontuvia vertaistukiryhmia, silld yh-
distys toimii valtakunnallisesti eikd samalla paikkakunnalla tai alueella asu valttdmattd muita

lyhytkasvuisia.
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Vertaistuki voidaan jaotella my0s sen tarjoaman tuen kautta. Liisa Hokkasen mielesti vertais-
tuki hahmotetaan usein miten emotionaaliseksi tueksi mutta se voi olla myds aineellista, tiedol-
lista, toiminnallista, yhteenkuuluvuuden tunnetta lisddvéaa tai henkistd (Hokkanen, 2014, s.
217-218). Lyhytkasvuiset ry:n toiminnassa on elementteja kaikista ndistd muodoista. Aineelli-
nen vertaistuki ndyttdytyy esimerkiksi vaatteiden kierrdttdmisend, tiedollinen puolestaan vink-
keind sopivista apuvélineistd ja asunnon muutostoistd. Tiedollista tukea on myos auttaa toista

sanoittamaan omaa toimintakykyé palvelusuunnitelmapalaveria varten.

Ryhmé@muotoinen vertaistuki jaetaan yleensd avoimeen ja suljettuun ryhmédn. Avoin ryhmi
keskittyy arjen ratkaisujen ja oman tilanteen hahmottamiseen, kun taas suljetussa ryhméssa voi-
daan pohtia henkilokohtaisempia kokemuksia ja tyostdd niitd yhdessd eteenpéin. (Hokkanen,
2014, s. 223-224.) Laimion ja Karnellin mielestd vertaistukiryhmit ovat usein ryhmié, joissa
kisitellddn menetyksid tai ratkotaan kuormittavan eldméntilanteen mukana tuomiaan haasteita.
Ryhmit voivat olla myds toiminnallisuuteen perustuvia vertaisryhmié, joissa muodostuu uusia

yhteyksid tekemisen kautta. (Laimio & Karnell, 2010, s. 16).

Lyhytkasvuiset ry:n ryhmé@muotoinen vertaistukitoiminta on padsadntoisesti avointa. Osallistu-
jajoukko vaihtuu jokaisessa tapahtumassa. Nuorten ja perheiden leireilld padstdén ldhemmaéksi
suljettua ryhmaié, koska leiri itsessddn muodostaa useamman péivén pituisen suljetun, ryhmé-
muotoisen vertaistuen. Tdlloin osallistujilla on enemmén mahdollisuuksia jakaa henkilokohtai-
sempia asioita ja tyostdd niitd yhdessd. Yhdistyksen tapahtumissa on myos toiminnallisuuteen
perustuvia vertaisryhmid, jotka koetaan tirkeind. Vertaistoiminta toteutuu erityisesti erilaisissa
lajikokeiluissa ja kesdtapahtumassa. Ndissd tapahtumissa vetdjélla ei vélttdméttd ole vertaistu-
kihenkilon koulutusta, vaan vetdjilld on muunlaista osaamista ja osallistujat ovat vertaisia kes-

kendan.

Vertaistuen eri muodot voivat olla kdytdssi osittain samaan aikaa tai ne voivat seurata toisiaan
(Hokkanen, 2014, s. 226). Olen huomannut, ettd yhdistyksen vertaistuki perheille, joihin syntyy
lyhytkasvuinen lapsi, alkaa yleensé tukihenkilon antamalla emotionaalisella ja tiedollisella tu-
ella. Tdmin jélkeen perheet saavat toiminnallista, ryhmén keskeistd tukea erilaisissa tapahtu-
missa. Yhteisten tapahtumien kautta muodostuu puolestaan yksildiden vélistd tukea, joissa on
monia eri vertaistuen elementtejd. Monipuolinen vertaistukitoiminta lisdd osallistujien maaraa

ja sitd kautta vertaistuki laajenee.
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4.3 Vertaistuen hyodyt

Vertaistuki on parhaimmillaan tulevaisuuteen suuntautuvaa toimintaa. Vertaisilta haetaan ko-
kemuksia ja vinkkejd, millaisia tulevaisuuksia voi olla edessé ja mitd voi tehdé, jotta toivottu
tulevaisuus toteutuu. Osa tuen tarpeista on hyvin kéytdnnonldheisid, osa abstraktimpaa. Vertai-
silta voidaan kysyéd vinkkejd autoilun apuvélineistd tai siitd, miten suhtautua tuijottaviin ihmi-

siin.

Eemeli Kuvaja tutki lyhytkasvuisten henkildiden kokemaa yksindisyyttd ja hdnen havaintonsa
vahvistivat késitystdni vertaistuen hyodyistd myds tuen antajalle. Kuvaja kirjoitti, ettd haasta-
teltaville vertaistukijana toimiminen toi merkityksellisyytté ja pystyvyyden tunnetta. Vertaistu-
kija koki itsensd tarpeelliseksi, mikd puolestaan auttoi rakentamaan positiivista identiteettid.
Sekd vertaistuen antaminen ettd sen saaminen véhensivét yksindisyyden tunnetta. (Kuvaja,

2024, s. 47, 54-56.)

Liisa Hokkanen kirjoittaa, ettd vertaistuki lisdd yhteiskunnallista osallisuutta. Se voi joko vi-
hentdi tai lisdtd palvelujen kdyttod. Tdma paradoksaalinen tulos on varsin ymmairrettdva. Jos
thminen saa tiedollista vertaistukea muilta, hin voi osata kohdentaa sosiaali- ja terveyspalvelu-
jen kayttod tarkoituksenmukaisemmin. Vertaistuen avulla hin my0s tulee tietoisemmaksi eri-
laisista palveluista, jotka lisddvét osallisuutta ja siten palvelujen kaytto lisddntyy. (Hokkanen,
2014, s. 226.) Harvinaissairaiden kohdalla vertaistuen tiedollinen puoli korostuu. Koska asian-
tuntijoita ja tietoa on verrattain vihan, kasvaa vertaistuen merkitys tiedon saannissa. Vertaisilta
on mahdollista saada tietoa uusista hoitomuodoista ja -menetelmisté, jotka auttavat elamiin
sairauden kanssa. (Valo, 2020, s. 11). Petri Valon kyselyyn vastanneista suurin osa (234 hen-
kil6d) oli saanut eniten tietoa vertaisilta ja vasta seuraavaksi eniten lddkéreiltd (203 hlo). Vas-

taajia kyselyssé oli yhteensd 380 kpl. (Valo, 2020, s. 30.)

Samankaltaisia tuloksia olivat saaneet myds Baumbusch, Mayer ja Sloan-Yip tutkiessaan har-
vinaista sairautta sairastavien lapsien vanhempia. Tutkimuksen vanhemmat olivat kuvanneet,
ettd vertaistuki paikkasi terveydenhuoltojirjestelmén puutteita. Tésséd tutkimuksessa tuli myos
ilmi se, ettd vastaajat 10ysivét vertaistukiryhmii vertaisten suosituksesta tai itse tietoa etsimalla.
Terveydenhuollosta sité tietoa ei ollut annettu. (Baumbusch ym., 2019, s. 86.) Tam4 tutkimus-
tulos on valitettavasti yhtenevdinen omien havaintojeni kanssa. Yhdistykseen soittaneet per-
heet, joille on syntynyt tai on syntymaéssa lyhytkasvuinen lapsi, ovat 10yténeet yhdistyksen tar-

joaman vertaistuen netistd etsimélld. Heille ei ole kerrottu tistd terveydenhuollossa, vaikka
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Suomalaisen Ladkariseura Duodecimin laatimassa Ensitiedon antaminen, Hyva kéytdnto6 -kon-
sensussuosituksessa korostetaan vertaistuen piiriin ohjaamista. Suosituksen mukaan perheet
pystyvit késitteleméén asiaa eri tavalla vertaisten kanssa kuin terveydenhuollon henkiloston
kanssa ja perheen on tirkeda huomata, etteivit he ole yksin uudessa tilanteessa. (Juuti & Ko-

mulainen, 2023.)

On nostettu esille huoli siité, ettd tiedollinen vertaistuki voi olla soveltumatonta. Onhan se aina
omakohtaisiin kokemuksiin perustuvaa, eikd valttiméttad kaikilta osin tutkittua tietoa. Anna
S.M. Heinon ja Ilkka Armisen tutkimuksessa havaittiin, ettd tiedollisen vertaistuen antajat oli-
vat tietoisia siitd, ettd jokaisen tilanne on yksildllinen eika tietoa esitetty harhaanjohtavasti. Tie-
dollinen vertaistuki auttaa tuen saajia hahmottamaan omaa tilannettaan osana suurempaa koko-
naisuutta. Tuen saaja oppii lisdksi huomaamaan eroja ja yhtéldisyyksid omien ja muiden koke-

muksien kanssa. (Heino & Arminen, 2023, s. 7.)

Lyhty-tutkimuksen tulokset osoittivat, ettd lyhytkasvuisilla on verrokkiryhméidn verrattuna
enemman vaikeuksia saada tarvitsemiaan palveluita sosiaali- ja terveydenhuollosta. Heilld oli
kokemus, ettd sosiaali- ja terveydenhuollossa aliarvioidaan tai vihédtellddn heiddn tarpeitaan.
(Hiekkala ym., 2017, s. 53.) Tama tulos tukee Hokkasen ja Heinon & Armisen tutkimuksien
tuloksia tiedollisen vertaistuen tarpeesta. Vertaisten tuella lyhytkasvuinen tai hidnen ldheinen
oppii sanoittamaan tuen tarpeita tarkemmin ja hahmottamaan tilannettaan kokonaisvaltaisem-
min ja sitd kautta voi kohdentaa sosiaali- ja terveyspalveluiden kdyttod tarkoituksenmukaisem-

min.

4.4 Vertaistukitoimintaan liittyvat haasteet

Liisa Hokkanen kirjoittaa lavean ja kapean tuen vertaisryhmien eroista. Kapean vertaistuen
ryhmissd hyviksytyt puheenaiheet ja toimintatavat muodostavat pikkuhiljaa déneen lausumat-
toman normiston, jolloin erilaisempi osallistuja jéattdytyy usein pois toiminnasta. Ryhméén jaa-
neet toimijat muodostavat homogeenisemman ryhmaén, jolloin kokemus vertaisuudesta lisdén-
tyy. Lavea vertaistuki puolestaan muodostuu moninaisemmasta ryhmésti ja keskustelun ai-
heista. Vertaistuen laventamisen tueksi ryhmissé kéytettiin asiantuntija-alustuksia ja teemoitet-
tuja keskusteluja. Lavean vertaistuen tarjoaminen on haastavaa ja se edellyttdd erilaisuuden
tunnistamista ja suvaitsemista. Lavea vertaistuki mahdollistaa kuitenkin sen, ettd useampi ih-

minen kokee vertaistuen hyddyt. (Hokkanen, 2014, s. 196-197.)
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Jotta mahdollisimman moni hy6tyy Lyhytkasvuiset ry:n toteuttamasta vertaistuesta, tdytyy sen
olla laveaa. Lavea vertaistuki hyddyttda niin yksilod kuin yhdistystékin ja yhdistys pysyy sen
kautta elinvoimaisena. Tdma asettaa kuitenkin haasteita vertaistukitoimintaa suunniteltaessa.
Pyrin tdmén opinndytetyon avulla kohti laveampaa ja moninaisempaa vertaistukitoimintaa, jol-
loin vertaistuki hyodyttdd yhd useampaa ihmistd. Meidédn tdytyy myos varmistaa, ettd tarjoa-

mamme tiedollinen vertaistuki on laadukasta ja huomioi jasentemme moninaisuuden.

Vaikka vertaistuesta on todistetusti paljon hyoty4, ei se kuitenkaan tavoita kaikkia. Kirjoitin jo
aikaisemmin, ettei vanhemmille kerrota ensitiedon yhteydessé yhdistyksestd ja sen tarjoamasta
vertaistuesta. Kaikki eivit myoskédn ole valmiita tapaamaan vertaisia. Keskusteluissani aikuis-
ten lyhytkasvuisten kanssa, jotkut ovat kertoneet, etteivit halunneet kdyda teini-ikdisend yhdis-
tyksen tapahtumissa. Tuolloin oli muita kiireité ja he halusivat olla kuin muut”. Vastaavaa oli
Irja Mikkonen havainnut tutkimuksessaan. Kaikki eivét halunneet leimautua vammaiseksi.
Mikkonen kirjoitti myds, etteivat kaikki saaneet riittdvasti tietoa millaisesta vertaistuesta on
kyse tai saatu tieto ei houkutellut liittyméan mukaan. Osalle tiukka taloudellinen tilanne voi
estdd osallistumisen toimintaan, rahaa ei riitd jdsen- ja osallistumismaksuihin. Harvinaissai-
rauksien kohdalla on hyvin yleisti, ettd vertaistapaamisiin on pitkd matka eikd valttamatta juuri
samaa sairautta sairastavaa ithmistd 10ydy. Mikkonen toi myds ilmi saman seikan minka miné-
kin olen huomannut. Joidenkin osallistumisen esteené voi olla henkilokohtaisen avustajan tai
riittdvien avustustuntien puute. (Mikkonen, 2009, s. 115-117.) YK:n vammaissopimuksen ylei-
sind periaatteina ovat mm. tdysiméaéirdinen ja tehokas osallistuminen ja osallisuus yhteiskuntaan
sekd mahdollisuuksien yhdenvertaisuus (Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista
27/2016). Niin ollen kaikilla, joille on myonnetty vammaispalvelulain mukainen henkildkoh-

tainen apu, pitdisi olla riittdvasti avustustunteja, jotta osallistuminen on mahdollista.

Nina Karisalmi, Mari Tyllinen ja Johanna Kaipio tutkivat vertaistuen sdhkoisiéd palveluita. Tut-
kimusaineisto keréttiin erityislapsipotilaiden vanhemmilta. Aineistosta nousi esille, ettd mie-
hille saattaa olla suuri kynnys ldhted vertaistukiryhméén, jossa enemmistd osallistujista on nai-
sia. Miehille kohdennettu ryhméa madaltaisi osallistumiskynnystd. Osa vastaajista kannatti diag-
noosi/sairauskohtaista vertaistukitoimintaa, kun taas osa yli diagnoosirajojen. Tutkijat tulkitsi-
vat, ettd monisairaiden lasten vanhemmat toivoivat toimintaa yli diagnoosirajojen, koska he
eivit kokeneet saavansa apua mistién tietystd diagnoosiryhmaistd. Téllaisessa toiminnassa olisi
hyvé olla joku teema, mika yhdistdé osallistujia. (Karisalmi ym., 2015, s. 167—168.) Olen huo-

mannut samat asiat omassa tyossdni. Miehille suunnattuja vertaistukituokiota on toivottu ja
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viime tapahtumissa ne ovatkin olleet suosittuja. Myos diagnoosikohtaisia vertaistukituokioita
toivotaan aika ajoin, mutta osallistujamairat ovat jadneet vdhdiseksi. Koska lyhytkasvuisuutta
aiheuttavia sairauksia on valtavasti, ei samaa sairastavaa henkilod valttimatta 16ydy Suomesta.
Olemmekin pyrkineet toteuttamaan enemmain teemallisia vertaistukituokioita kuin diagnoo-

sikohtaisia.

Karisalmen ja kumppaneiden tutkimuksessa kdy ilmi myds muutama asia, mikd kannattaa huo-
mioida vertaistukitapaamista jéarjestettdessd. Vapaamuotoinen keskustelu on hyodyllistd, koska
silloin jokainen voi puhua itselleen tirkedstd ja ajankohtaisesta asiasta. Téssd on kuitenkin se
vaara, ettd keskustelu jd4 junnaamaan paikoilleen tai ddnessd on vain muutama puheliain osal-
listuja. My®s liian suurta ryhmékokoa ja vaihtuvia osallistujia kritisoitiin. (Karisalmi ym., 2015,
s. 168.) Ndmaé ovat asioita, joita tdytyy miettid myos Lyhytkasvuiset ry:n tapahtumissa. Koska
kyseessd on aina kertaluonteinen tapaaminen, osallistujat vaihtuvat ainakin osittain jokaisessa
tapahtumassa. Téll6in osallistujalla voi olla kova tarve paistd kertomaan juuri omasta asiasta,

jolloin hiljaisimmille voi jaada “kuuntelijan” rooli.

Aikaisemmassa tyopaikassani kohtasin vanhempia, joille lapsen kehitysvammaisuus oli erittdin
vaikea paikka vield vuosienkin jdlkeen. He olivat ”juuttuneet” tekemidn surutyotd vuosikau-
siksi. Tormdsin Emilia Karhun esseeseen, jossa hén kirjoitti sururyhmisté, joissa joillekin osal-
listujille surusta oli tullut uusi identiteetti (Karhu, 2017). Taéma suruun juuttuminen ja pelkkien
negatiivisten asioiden vatvominen voi karkottaa osallistujia vertaistukitoiminnasta. Itselldni on
omakohtainen kokemus siitd, miten vertaistukikeskustelu muodostui minun asiani ovat viel4-
kin huonommin”-keskusteluksi. Téllaisessa “kurjuuskeskustelussa” osa ihmisistd joutuu sulke-
maan sisdlleen negatiiviset tunteet, koska kokee ne vihapatdisemmaksi kuin muiden tunteet ja
tilanteet. Vertaistuki ei silloin ole rakentavaa ja oikealla tavalla eteenpdin vievdd. My0s tiedol-
lisella vertaistuella on vaara kompastua tihén samaan asiaan. Jos keskustelussa “’kilpaillaan”
siitd kuka on saanut eniten hylkdyksid hakemuksiin tai keskustelu juuttuu vammaispalveluista

valittamiseen, on vertaistuesta pikemminkin haittaa kuin hyotya.

4.5 Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry:n tarjoama vertaistuki

Lyhytkasvuiset ry:n vertaistukihenkildind toimivat vapaaehtoiset, joilla on henkilokohtaista ko-
kemusta lyhytkasvuisuudesta. Tukihenkil6t ja -perheet ovat kouluttautuneet tehtivédédnsa esi-

merkiksi Invalidiliitto ry:n, Harso ry:n tai yhdistyksen omissa vertaistukikoulutuksissa. Ver-
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taistukea on saatavilla paitsi henkilokohtaiselta vertaistukihenkilltd, my0s tapahtumien, jasen-
lehden ja sosiaalisen median kautta. Sosiaalisen median keskusteluryhmissid kokemuksistaan
kertovat koulutetut vertaistukijat mutta myds muut vertaiset. Vertaisten jasenlehteen kirjoitta-
mat kertomukset uusista apuvilineistd tai esteettoméastd matkailusta lisddvat muiden lukijoiden

tietoisuutta.

Vertaistukea voi pyytdd kuka tahansa, eikd yhdistyksen jésenyys ole pakollista. Tuki on suun-
nattu sekéd lyhytkasvuisille ettd heidén l&heisilleen. Vertaistukitoimintaa koordinoi jarjestotyon-
tekija tehden yhteistyotd vertaistukihenkildiden ja luottamustehtévissd olevien kanssa. (Lyhyt-

kasvuiset - Kortvéxta ry, 2023a, s. 12, 23).

Yhdistyksen tapahtumissa on varattuna aikaa vertaistuelliselle keskustelulle. Vertaistukituoki-
oilla voi olla ennalta sovittu aihe tai se voi olla kohdennettu tietyn ikiisille. Ajoittain jérjeste-
tddn myos vertaistukituokioita verkon kautta, jolloin osallistuminen on mahdollista kotisoh-
valta. Vertaistuki voi myds olla toiminnallista. Yhdessd tekeminen ja vaikkapa erilaisten lii-

kuntalajien kokeileminen vertaisten kesken tuo mahdollisuuden vaihtaa kokemuksia ryhméissa.
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5 TOIMIJUUS

Kun puhutaan fyysisesti vammaisista henkildistd, monilla herdd mielikuva apua tarvitsevista
ihmisistd. Vammaisuus yhdistetddn usein aktiivisuuden, itsendisyyden ja riippumattomuuden
puutteeseen. My0s viranomaiset liittdvét toimijuuden eldménhallintaan avuttomuuden ollessa
sen vastakohta (Eteldpelto ym., 2011, s. 12). On kuitenkin tirkedd muistaa, ettd ihmisen toimi-
juutta ei nde ulospdin. Tuula Gordonin mielestd toimijuuden méarittelyyn vaikuttavat tulkitsijan
omat kisitykset toimijuudesta. Jos tulkitsija yhdistdd toimijuuden maskuliiniseen aktiivisuu-
teen, ei han vilttdmatta nde hiljaista ja paikoillaan olevaa ihmisti aktiivisena toimijana. (Gor-
don, 2005, s. 126.) Lyhytkasvuiset henkil6t kohtaavat usein epédilyksid toimijuudestaan, mika
liittyy tulkitsijoiden késityksiin siitd, millainen pituus tekee aikuisesta paatdsvaltaisen. Tulkit-
sijalle voi olla haastavaa ndhdé ekaluokkalaisen pituista henkilod aikuisena, joka kykenee huo-

lehtimaan omasta perheestidin ja olemaan aktiivinen toimija.

5.1 Toimijuuden muotoja

Useat tutkimukset méadrittelevit, ettd toimijuuteen kuuluu valintojen ja pédatoksien tekeminen.
Ihminen voi valita miten toimii ja kdyttdytyy arjen pdivittéisissd tilanteissa tai miten hén tekee
omaan eldménkulkuunsa liittyvid pédatoksid. Toimijuuteen kuuluu myos paiatoksien toimeen-
pano ja asioihin vaikuttaminen. (Gordon, 2005, s. 115; Juvonen, 2015, s. 35; Punna ym., 2017,
s. 115.) Merkityksellistd on se, ettd ihminen on itse tietoinen omasta toimijuudestaan (Juvonen,
2015, s. 38). Lyhytkasvuinen henkil6 tarvitsee toisen ithmisen apua etenkin silloin kun raken-
nettu ympdristo on esteellinen. Esteellisessd ymparistdssdkin hin on toimija, joka tekee paatok-
sid, milloin ja millaista avustamista tarvitsee pystydkseen toimimaan. Samalla hdn vaikuttaa

toisiin ihmisiin.

Albert Bandura jakaa toimijuuden kolmeen muotoon; yksilélliseen/henkil6kohtaiseen (perso-
nal), vélilliseen (proxy) ja yhteisolliseen (collective) toimijuuteen. Henkilokohtaiseen toimi-
juuteen vaikuttaa ihmisen kisitys omasta osaamisesta ja vaikutusmahdollisuuksista. (Bandura,
2000, s. 75; Vanhalakka-Ruoho, 2015, s. 43.) Bandura kiyttia tistd termid mindpystyvyys. Al-
hainen mindpystyvyys korreloi heikon toimijuuden kanssa, kun taas vahvan mindpystyvyyden
Bandura liittda aktiiviseen toimijuuteen. (Eteldpelto ym., 2014, s. 207-208). Tuula Gordon on
tutkinut nuorten toimijuutta ja hdnkin nostaa esille, etti toimijuuden tuntoon vaikuttaa oma ki-

sitys mahdollisuuksista tehdd péaédtoksid. Nuoret pohtivat osaavatko tehdé paitoksia ja onko ne
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mahdollista toteuttaa. Toimijuuden tunto vaikuttaa myos sithen, miltd nuorista tuntuu siirtya
seuraavaan elaminvaiheeseen. (Gordon, 2005, s. 114—115, 129.) Mindpystyvyyden tukeminen

auttaa nuoria olemaan aktiivisia toimijoita eldmin eri vaiheissa.

Bardura nostaa esille, ettd monet ihmisen tavoittelemista tuloksista ovat riippuvaisia muista
ihmisistd. Yksittdiselld ihmiselld ei ole aina suoraa vaikutusvaltaa hinen eliméénsa vaikuttaviin
institutionaalisiin kadyténtoihin. Vililliselld toimijuudella Bandura tarkoittaa sité, ettd ihminen
yrittdd vaikuttaa asioihin toisten ihmisten kautta. Hén voi kédéntyd ihmisen puoleen, joilla on
vaikutusvaltaa tai osaamista edistdd heiddn omaa asiaansa. (Bandura, 2000, s. 75; Vanhalakka-
Ruoho, 2015, s. 43). Vilillisti toimijuutta nikyy esimerkiksi potilasjarjestoissa. Jasenet pyrki-

vit vaikuttamaan poliittisiin padatoksiin ja palveluiden kehittimiseen jarjestojen kautta.

Yhteisollinen toimijuus tarkoittaa organisaatioiden ja ihmisten toimimista yhdessid (Bandura,
2000, s. 75). Jéarjestoissd on valillisen toimijuuden liséksi usein yhteisollistd toimijuutta, jonka
tunnusmerkkejd ovat yhteinen pddmaird ja toiminta-ajatus seké jokaisten jésenten osallisuus.
Jérjeston jdsenet yhdessd laativat toimintasuunnitelmia ja valitsevat keinoja vaikuttamiseen.
(Rasa, 2019, s. 142—-143.) Lyhytkasvuiset ry:ssd on runsaasti aktiivisia jasenid, ja vuosikokouk-
siin, joissa kdytetddn yhdistyksen ylintd pdédtosvaltaa, osallistuu verrattain paljon vikea. Lisdksi

tekijin kanssa. Yhteisollinen toimijuus nayttiytyykin yhdistyksessé tirkednd voimavarana.

Steve Hitlin ja Glen H. Elder, Jr ovat tulleet sithen tulokseen, ettd ihmisten tiytyy kehittdd ja
vahvistaa identiteettejd ja suhteita, jotta he voivat sdilyttdd asemansa instituutioissa ja raken-
teissa. Rutiinit vaativat erilaista toimijuutta kuin uudet asiat. Heiddn mielestdén kyse ei ole siit4,
onko toimijuutta olemassa, vaan siind, kuinka paljon sitd kiytdmme ja mitka olosuhteet helpot-
tavat tai estdvédt toimijuuden toteutumista. (Hitlin & Elder, 2007, s. 185.) Punnan ja kumppa-
neidenkin mielestd toimijuuteen liittyy vuorovaikutus ympériston kanssa ja hallinnantunne.
Toimija pystyy torjumaan uhkia, jotka vaikuttaisivat hinen itsendiseen péddtdksentekoonsa.

(Punna ym., 2017, s. 115.)

Yksilokeskeisessd sosiokulttuurisessa ldhestymistavassa toimija ndhddén valintoja tekevani
yksilond, jonka toimijuuteen vaikuttavat ympariston olosuhteet. Sosiokulttuurinen ymparisto
vaikuttaa toimijuuteen joko tukemalla sitd olemassa olevien resurssien kautta tai estimalla sité.
Yhteison kdytdnteet ja rakenteet vaikuttavat yksittdisen ihmisen toimintamahdollisuuksiin ja

sitd kautta toimijuuteen. (Paloniemi ym., 2024, s. 251-253.) Toimijuus mielletddn jatkuvana
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prosessina, joka kehittyy ajan myotd. Se perustuu menneisiin kokemuksiin mutta suuntautuu

myos tulevaisuuteen. (Eteldpelto ym., 2014, s. 22.)

Toimijuus tarkoittaa siis yksilon kykyé tehda padatoksié, vaikuttaa omaan eldméénsa ja toimia
aktiivisesti ymparistossddn. Jarjestokentélld tyypillisessd yhteisollisessd toimijuudessa jésenet
toimivat yhdesséd saavuttaakseen yhteisid paddmaéaérid. Toimijuuteen vaikuttavat télldin yksilon

omien voimavarojen lisdksi yhteison tarjoama tuki ja vaikuttamiskanavat.

5.2 Toimijuus ja vammaisuus

Marjukka Rasa on tutkinut vammaisia vanhempia. Olen samaa mieltd hinen kanssaan siité, ettd
vammaisilla on nykyédin yhd enemmén mahdollisuuksia olla aktiivisia toimijoita niin omassa
elaméssddn kuin yhteiskunnan jasenendkin. Toisaalta yhteiskunta suhtautuu vammaisiin risti-
riitaisesti. Yhteiskunnan asenteiden ja esteellisen rakennetun ympériston myata toimijuutta ky-
seenalaistetaan mutta samalla sitd tuetaan erilaisten palveluiden ja tukien avulla. (Rasa, 2019,
s. 37-38, 157-158.) Rakennetun ympériston esteettomyydessd osataan jo jonkin verran huomi-
oida kuluttajat ja osallistujat mutta yhd unohdetaan, ettd esiintyji tai tyontekijad voi kdyttaa liik-
kumisen apuvilineitd tai tarvita jonkin muunlaista esteettomyyttd. Vammaista henkil6d ei tél-
16in ndhda aktiivisena yhteiskunnallisena toimijana. Kirjoitin aikaisemmin, miten lyhytkasvuis-
ten aikuisten toimijuutta saatetaan epdilld. Nuorten kohdalla timé nékyy vieldkin voimakkaam-
min. Nuori joutuu usein puolustamaan omaa kykydin tehdd pdétoksid. Han saattaa joutua va-
kuuttamaan ulkopuolisia, jopa poliiseja siitd, ettd hian voi kulkea yksin illalla ulkona. Samalla

tavalla kuten muutkin teini-ikéiset nuoret.

Suomen palvelujirjestelméddn kuuluu monenlaisia toimijuutta tukevia palveluita mutta niiden
saaminen edellyttdd vammaisen omaa aktiivisuutta. Vammaisella tiytyy olla tietoisuus palve-
luista ja tukitoimista sekd riittdvasti voimavaroja hakea niitd. Rasa nostaa esille myos vuoropu-
helun vammaisen, palvelujéirjestelmén ja muiden toimijoiden vililld. Tietoisuus omista oikeuk-
sista auttaa tekemédn omaa eldmii koskevia paatoksid (Rasa, 2019, s. 38, 66). Nykyinen pal-
velujdrjestelmé vaatii selvityksid ja lausuntoja tukitoimia ja palveluja haettaessa. Koska lyhyt-
kasvuisten kohdalla kyse on harvinaissairauksista, osaamista ei ole riittdvasti kaikilla lausun-

nonlaatijoilla. Tdma asettaa omat vaatimukset vammaisen henkilon omalle toimijuudelle.
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Tarja Juvosen mielestéd toimijuutta mahdollistavat toiset ihmiset, yhteisot ja yhteiskunnan puit-
teet (Juvonen, 2015, s. 42). Téllaisia asioita ovat esimerkiksi henkilokohtainen apu, jarjestot ja
yhteiskunnan palvelut. Rasan tutkimuksessa vammaisten vanhempien tarkeimmaiksi toimi-
juutta tukevaksi asiaksi nousi juuri henkilokohtainen apu. Toisaalta kaikkien ei ole helppo si-

joittaa itsedédn niiden joukkoon, joita henkilokohtainen apu hyodyttia. (Rasa, 2019, s. 120-212).

Susanna Paloniemi, Leena Ristolainen ja Heikki Hurri tutkivat lyhytkasvuisten kuntoutukseen
liittyvéa toimijuutta. Toimijuus ndkyi vaikuttamisena paatoksentekoon, aktiivisena osallistumi-
sena kuntoutuskdytdnnoissé, valinnanvapautena ja toisin toimimisena seki eldméankulun toimi-
juutena. Palveluita jatetddn kayttdmatta, koska ne eivit vastaa palveluntarvetta. Parhaimmillaan
kuntoutus oli vahvistanut kuntoutujan toimijuutta ja tuonut uusia ndkemyksia tulevaisuuden
aktiivisesta eldmistd. Toimijuuden vahvistuminen nékyi tekoina, jotka mahdollistivat itsendi-
sen eldmédn. Kuntoutujan toimijuutta rajasivat samat asiat mitkd nikyvét mielestdni myds
muissa palveluissa. Paloniemi ja kumppanit listasivat heikentédviksi asioiksi tiedon hajanaisuu-
den, byrokratian, lausunnonlaatijoiden merkityksen palvelujen saamisessa sekd palvelujen

niukkuuden. (Paloniemi ym., 2024, s. 256, 261-262.)

Helena Ahponen huomasi saman tyylisid asioita omassa tutkimuksessaan. Viranomaisilla ja
ammattilaisilla on palvelujen kautta suuri valta vammaisten elaméssd. Vammattomien liikku-
mista, asumista ja ihmissuhteita ei seurata samalla tavalla kuin vammaisten palvelunsaajien.
(Ahponen, 2008, s. 189.) Lyhytkasvuisetkin kuntoutujat perddnkuuluttivat yksilon vapautta yh-
teiskunnan jérjestelmivalvonnan ja asiantuntijaholhouksen sijaan (Paloniemi ym., 2024, s.
260). Herdd kysymys, mikd on téllaisessa asemassa olevien ihmisten todellinen toimijuus?
Vuoden 2025 alusta voimaan tulleen vammaispalvelulain tarkoituksena on poistaa osallistumi-
sen esteitd, tukea itsemddrddmisoikeuden toteutumista ja turvata riittdvan hyvét palvelut. Lain
tarkoituksena on siten tukea vammaisten henkiloiden toimijuutta mutta jdi néhtavéksi, miten
viranomaiset lakia tulkitsevat. Viime kddessé kuitenkin virkasuhteessa oleva ammattihenkild
paittdd mitd tarkoittaa laissa usein esiintyvd termi vilttdimatontd. (Vammaispalvelulaki

675/2023.)

5.3 Jarjestdjen ja vertaistuen merkitys toimijuudessa

Yhteisollinen toimijuus voi tukea vammaisen ihmisen toimijuutta. Rasan tutkimuksessa jérjes-
totoiminta oli véyla aktiiviseen osallisuuteen yhteiskunnassa etenkin heille, jotka eivét ole mu-

kana tyoeldmaissd. Jarjestotoiminta mahdollisti aktiivisena toimijana olemisen. (Rasa, 2019, s.
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141, 147-148.) Lyhytkasvuiset ry:ssd on paljon yhteisollistd toimijuutta. Toimintaa suunnitel-
laan ja asioihin vaikutetaan yhdessd. Yhteisolliseen toimijuuteen myds kasvetaan ottamalla en-
sin pienempid vastuutehtivid tai jarjestimalld toimintaa kokeneemman toimijan parina. Osaa-
misen kehityttyd moni on valmis ottamaan suurempia vastuutehtdvié ja auttamaan vuorostaan

uusia tulokkaita.

Aikaisemmin kirjoitin, ettd palvelujen ja tukitoimien hakeminen edellyttdd vammaisen ihmisen
aktiivista toimijuutta. Paloniemi ja kumppanit nostavat esille, ettd kuntoutuksen hakuprosessin
kiynnistdmisen tirkein apu oli vertaisilta saatu kokemustieto sekd yhdistykseltd saatu tieto ja
tuki (Paloniemi ym., 2024, s. 57-58). Vertaistuella on kaksisuuntainen merkitys toimijuuteen.
Seka vertaistuen saaja ettd sen antaja saavat vahvistusta omalle toimijuudelleen (Rasa, 2019, s.
143, 160.) Vertaistuen saaja saa lisdd voimavaroja vahvistaa omaa toimijuuttaan ja vertaistuki-

henkilon kokema mindpystyvyys saa vahvistusta toisen auttamisesta.
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6 KEHITTAMISTYON MENETELMAT JA KEHITTAMIS-
TYON TOTEUTUS

6.1 Yhteiskehittaminen ja palvelumuotoilu

Monet sotejdrjestot ovat syntyneet jdsenistonséd ja heiddn ldheistensd tarpeesta ja aktiivisuu-
desta. Téllaisissa jarjestoissd asiakasldhtoisyys on tdrked voimavara ja jdsenistod voidaan hyo-
dyntdi toiminnan suunnittelussa ja kehittdmisessd. (Hauta-aho & Heimonen, 2021, s. 48.) Myos
Lyhytkasvuiset ry:ssd on paljon aktiivisia jésenid, joilla on nikemysti ja halua kehittdd yhdis-
tyksen toimintaa. En itse ole lyhytkasvuinen tai lyhytkasvuisen ldheinen, joten oli luontevaa

valita menetelméksi yhteiskehittdminen.

Palvelujen yhteiskehittdmisen tavoitteena on parantaa palveluja asiakaslédhtdisesti, siten ettd
keskidssd on palvelujen todellinen kéyttdjd. Yhteiskehittdmisessd palvelujen kéyttdjd on tasa-
vertainen kehittdmistiimin jisen, joka osallistuu palvelun suunnitteluprosessiin kaikissa vai-
heissa, ei vasta kehitysprosessin lopussa. Palvelujen kayttdja ei siten ole pelkkd tutkimuksen

kohde. (Keskitalo, 2021b, s. 15, 17; Koivisto, 2019, s. 33.)

Juha Tuulaniemen mukaan yhteiskehittaimiseen liittyy palvelumuotoilu. Hén kirjoittaa erittdin
selkedsti, ettd Yhteiskehittiminen on palvelumuotoilua. Palvelumuotoilu on yhteiskehitté-
mistd”. Palvelussa tirkedd on palveluntuottajan ja asiakkaan vuorovaikutus, ja sitd kautta kes-
keisessd asemassa ovat asiakkaan lisdksi asiakaspalvelijat. Palvelumuotoilu onkin yhteiskehit-

tdmisen prosessi, jonka lopputuloksena on palvelu. (Tuulaniemi, 2011, s. 116, 71, 99.)

Asiakaskeskeisyyden vuoksi arvioin palvelumuotoilun sopivan hyvin kdytettdvaksi tassé kehit-
tamistyOssd. Téssd opinndytetydssd palveluntarjoajalla tarkoitetaan yhdistysté ja sen vertaistu-
kihenkil6itd. Vertaistukihenkil6illd on myds asiakaspalvelijan “’rooli”. Asiakkaita eli palvelun-

kayttdjid ovat vertaistukitoimintaan osallistuvat ihmiset.
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Palvelumuotoiluprosessissa usein noudatetaan Design Councilin kehittimaid Tuplatimantti-

mallia.

Maarita Kehita

Kuvio 2. Tuplatimanttimalli Koiviston (2019, s. 35) pohjalta

Loydéd-vaiheessa kartoitetaan palvelujen kéyttdjien tarpeita ja unelmia seki selvitetddn kéyttay-
tymisté. Tietoa saadaan esimerkiksi ryhmikeskustelujen kautta ja havainnoimalla. Méérita-vai-
heessa saatua tietoa tulkitaan ja kiteytetddn esimerkiksi asiakasprofiileiksi tai palvelupoluiksi.
Kehitid-vaiheessa ideoidaan ratkaisuvaihtoehtoja ja rakennetaan prototyyppejd. Tuota-vai-
heessa poimitaan toimivimmat ideat, joita testataan palvelunkayttéjilld. Vaihtoehtojen maarét
muuttuvat vaihdellen. Vililld niiden miérd kasvaa (divergenssi) ja vililld vihenee (konver-
genssi). Palvelumuotoilun tdrked toimintatapa on iteratiivinen toiminta. Vaiheita toistetaan ja
palataan tarvittaessa aikaisempaan, kunnes on saavutettu toivottu tulos. (Koivisto, 2019, s. 35—

37.)

Tassd kehittdmistyOssé sovellettiin tuplatimanttimallia, silld aika ja resurssit eivit riittdneet pro-
sessin ldpikdymiseen tdysiméadriisesti ja tiukasti aikataulutettuna. Pidin myos tirkeampénad an-
taa kehittdmistiimille vapaus kehittdd omalla tavallaan sen sijaan, ettd toimintaa olisi ohjattu
tarkasti mallin vaiheiden mukaan. Mallin vaiheita on kuitenkin I6ydettivissd tistékin kehitta-

mistydstd. Henkilokohtaisesti tdydensin Loydd-vaihetta tutustumalla Invalidiliiton harvinais-
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toiminnan vertaistukihenkiléiden koulutusmateriaaliin (J. Kuusela, henkilokohtainen tie-
donanto, 31.1.2024). Materiaali auttoi minua ymmaértdméaan mihin asioihin koulutuksessa kiin-

nitetdén huomiota, ja mitkd ovat koulutuksen kdyneen vertaistukihenkilén osaamistavoitteet.

Osa tiimin jdsenistd osallistui aktiivisesti erilaisten tapahtumien jarjestimiseen vuoden aikana,
ja olivat siksi tiiviimmin mukana kehittdmistyossd. He esimerkiksi osallistuivat tuota-vaiheen
testaukseen. Koska yhdistyksen tapahtumia toteuttaa vaihtuva joukko vapaaehtoisia, ei tapah-
tumien jérjestdjadkokoonpano pysy vakiona. Tdméan vuoksi ei voi erottaa, mitkd kehittimisideat
ovat syntyneet varsinaisen kehittdmistiimin tyond, ja mitké ovat jalostuneet vuorovaikutuksessa
muiden vapaachtoisten kanssa. Téltd osin kehittimisprosessin vapaamuotoisuus ndyttiytyy mi-
nulle myoOnteisend ilmidni: vaikka ei ole mahdollista tarkasti erottaa, mitka ideat ovat 1dht6isin
kehittdmistiimistd ja mitkd muiden vapaaehtoisten vaikutuksesta, juuri timé vuorovaikutteisuus
voi edistdd yhteisollistd toimijuutta. Kun ideat muotoutuvat yhteisty0ssé, innostus kehittdmi-
seen voi levitd laajemmalle ja lisdtd myos yksittdisten toimijoiden kokemusta vaikuttamisesta.
Tallainen osallistava ja joustava kehittdmistapa tukee vapaaehtoisten sitoutumista ja toimi-

juutta.
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6.2 Aikataulu

= Opinndytetydn suunnitelman esitteleminen hallituksen jasenille

* Kehitystiimin kokoaminen
= Vertaistukitoiminnan toivotun tulevaisuuden hahmottaminen

*Vertaistukitoimintaan osallistuvien osallistujatyyppien mallintaminen ja vertaistukitarpeiden

LEEIENEES  kartoittaminen J

« Ideciden testaaminen nuorten leirilld ja havaintojen analysointi

Kesa 2024

= Materiaalien jatkokehittdminen
* Ideoiden testaaminen syystapahtumassa ja uusien vertaistapaamisten kehittaminen
= Yhdistyksen vertaistukitoiminnan tavoitteiden ja palvelulupauksen muodostaminen

= Tavoitteiden ja palvelulupauksen esittely hallitukselle
= Uusien vertaistapaamisten testaamista
= Opinndytetydn kirjoittaminen

= Kehittdmistydn tuloksista tiedottaminen

CE€E€€C€CKC

Kuvio 3. Kehittdmistyon aikataulu

Kehittdmistyon aikataulua rytmittivit yhdistyksen isojen tapahtumien ajankohdat, joista timén
tyon kannalta tirkeimmaét olivat nuorten leiri ja syystapahtuma. Koska yhdistyksen kaikkien
tapahtumien ilmoitukset julkaistaan neljd kertaa vuodessa ilmestyvéssi jasenlehdessd, uusien

vertaistukituokioiden aloitukset ajoitettiin lehden ilmestymisen mukaan.

6.3 Yhteiskehittamisen prosessi

Kehitystiimiin etsittiin jasenid yhdistyksen sahkopostitse lahetetyn jdsenviestin, sosiaalisen me-
dian ja jisenlehden kautta. Nédiden viestien avulla minulle ilmoittautui neljd henkil6d, jotka

kaikki olivat lyhytkasvuisia. Nuorin osallistuja oli 18-vuotias ja vanhin 44-vuotias. Kolme osal-

HUMANISTINEN AMMATTIKORKEAKOULU



30

listujaa oli entuudestaan tuttuja, mutta ilokseni mukaan tuli myds uusi henkilo. Ryhma tdyden-
tyi alku syksystd kahdella uudella jasenelld, minkd myd6td saimme hyvén edustuksen eri-ikai-
sistd ja erilaisissa eldaméintilanteissa olevista lyhytkasvuisista eri puolilta Suomea. Ryhméssi
olivat edustettuina opiskelijat, tyossdkayvit ja eldkeldiset. Lisdksi ikdjakauma oli nuoresta ai-

kuisesta seniori-ikdiseen saakka.

Talla kehitystiimilla oli asiantuntemusta aiheeseen, mikd on ryhmaéldhtoisen tyoskentelyn kes-
keinen periaate. Minun roolini oli toimia tiimin fasilitaattorina, johon kuului tapaamisten val-
mistelu ja ryhmén toiminnan tukeminen. Fasilitaattori kiyttda erilaisia menetelmid ryhmaén ide-
oiden kehittdmiseksi, huolehtii siitd, ettd kaikkien 4dni tulee kuulluksi, sekd varmistaa tehok-

kaan ja tuloksellisen ajankdyton. (Summa & Tuominen, 2009, s. 8-9.)

Tapaamiset jérjestettiin verkkotapaamisina Teamsin kautta. Koska kaikki osallistujat eivit tun-
teneet toisiaan entuudestaan ja ryhméén liittyi uusia jasenid, kdytimme aikaa tapaamisten alussa
tutustumiseen ja kuulumisten vaihtoon. Olin suunnitellut tapaamisiin erilaisia tehtivid, jotka

heréttivdt keskustelua ja auttoivat aiheen tydstdmisessa.
Nykytilanne ja tulevaisuuskuvia

Ensimmadisessd tapaamisessa kasittelimme nykytilannetta ja pohdimme vaihtoehtoisia tulevai-
suuksia. Olin laatinut opintoihini liittyvin palvelumuotoilukurssin aikana sarjakuvamaisen pal-

velupolun, joka kuvaa tilannetta, jossa perhe saa tietdd lapsen diagnoosista (liite 1).

Palvelupolku on aikajanallinen kuvaus siitd, miten palvelunkayttdja “kulkee” 14pi palvelun. Pal-
velupolku jaetaan palvelutuokioiksi, jotka muodostuvat kontaktipisteistd. Kontaktipisteiden

kautta voidaan hahmottaa palvelun mahdollisuudet ja haasteet. (Tuulaniemi, 2011, s. 80.)

Kavimme ldpi palvelupolkua ja totesimme sen kuvaavan nykytilannetta hyvin. Vertaistuen
koordinointity0ssdni olen huomannut, ettd vanhemmat eivét saa ensitiedon yhteydessa tietoa
vertaistuen mahdollisuuksista. Yhdistyksen puoleen he osaavat kdéntya vain, jos 10ytivéit sen
esimerkiksi Googlen hakukoneen kautta. Koska kaikki kehitystiimin jésenet olivat lyhytkas-
vuisia, palvelupolku havainnollisti tilannetta, jossa keskipituinen perhe saa tietdd lapsen lyhyt-

kasvuisuudesta.

Tapaamisessamme loimme erilaisia tulevaisuuskuvia yhdistyksen vertaistukitoiminnasta vuo-
delle 2040. Kaytimme Sitran kehittdmdd Tulevaisuustaajuus-menetelmédd, joka ei ainoastaan

ennakoi tulevaisuutta, vaan myds tukee toimijuuden lisdédntymistd. Menetelma on myds sopiva
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thmisille, joilla ei ole aikaisempaa kokemusta tulevaisuuden ennakoinnista. Koska Tulevai-
suustaajuus-tydpajan arvioitu kesto on kolme tuntia, toteutimme sen tiivistetymmin ja sovel-
taen. Menetelma sisdltdd "Mitd jos...?" -kysymyksid sekd haasteosion, johon kuuluu tulevai-
suuskuunnelmia ja niistd kaytdvaa keskustelua (Dufva, 2022, s. 244-248.) Aloitimme “Miti
jos...?’-kysymyksilld. ”Mitd jos yhdistyksen vertaistoiminta on maailman parasta vuonna

2040?” ”Miti jos meidin vertaistuki on laadutonta, toimimatonta, umpisurkeaa vuonna 2040?”

Kirjasin ylos ryhmin esille nostamia asioita ja ilmidité (liite 2.). Emme kéyttdneet menetelmain
kuuluvia tulevaisuuskuunnelmia, silld koin, etti ne eivét sopineet tdhén kehitystyohon. Kuvit-
telimme, millaisia elementtejd kuuluisi maailman parhaaseen tai heikoimpaan mahdolliseen
vertaistukitoimintaan ja pohdimme, mitd on pitdnyt tapahtua tai miten meidén tulee toimia, jotta
kuvitellut tulevaisuudet toteutuvat. Kuvittele-vaiheen tarkoituksena on, kuten nimikin viittaa,
kuvitella toivottuja tulevaisuuksia. Menetelmén keskeinen idea on, ettd ihminen ei voi rakentaa
tulevaisuutta, ellei hin osaa kuvitella, millainen se voisi olla. Toimi-osion tavoitteena on puo-

lestaan osoittaa, etti tulevaisuuteen vaikuttaminen alkaa nykyhetkesti. (Dufva, 2022, s. 248.)

Toivottua tulevaisuutta késitellessimme keskusteluissa nousi esiin sddnnollisten vertaistukita-
paamisten tirkeys, joko alueellisesti tai etdnd. Hyvadn vertaistukitoimintaan liittyviksi teki-
joiksi koettiin myds verkkopohjaiset ohjelmat ja sovellukset, kuten Facebook, Discord ja In-
stagram. Lisdksi korostui monipuolisempi vertaistuki, joka kattaa eri diagnoosit, tarjoaa eri kie-
lisid vertaistukijoita sekd mahdollisuuden antaa tukea myods Suomen ulkopuolelle. Erityisesti
toivoimme parempaa ensitiedon yhteydessd annettavaa vertaistukitiedotetta. Haaveilimme
myds nettipelistd, joka voisi toimia tiedon ja vertaistuen ldhteend. Vaikka emme l0ytineet eri-

tyisen innovatiivisia ideoita, kdynnisti keskustelu ideoinnin ja kehittdmisprosessin.

Ei-toivottuun tulevaisuuteen koettiin kuuluvan vertaistukitoiminnan loppuminen kokonaan,
toiminta ei tavoita vertaistuen tarpeessa olevia ithmisiéd sekd sen, ettd vertaistukihenkil6t eivét
pysty toimimaan tukijoina. Lisdksi luotettavuuteen ja vaitioloon liittyvit puutteet koettiin ei-

toivotuiksi elementeiksi.

Pohdimme, mitka tekijét vaikuttavat nykytilanteeseen ja mitd toimenpiteité tarvitaan toivotun
tulevaisuuden saavuttamiseksi. Nykyhetken haasteita ovat resurssien ja vertaistukihenkiloiden
vihiisyys. Lisdksi harvinaissairaille, kuten lyhytkasvuisille, ei aina 16ydy vertaistukijaa, jolla
olisi sama diagnoosi, eiké kotipaikkakunnalla vilttimattd ole muita lyhytkasvuisia. Nuoret ovat

osallistuneet verkkotapaamisiin aktiivisemmin kuin aikuiset.
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Jotta vertaistukitoimintamme olisi vuonna 2040 maailman parasta, tarvitsemme lisda kielitai-
toisia vertaistukijoita sekd tukea lyhytkasvuisten l4heisille. On tirkedd avata uusille thmisille,
mitd vertaistuki tarkoittaa ja millaisia vertaistukituokioita jarjestimme. Digitalisaation kehityk-
sen mukana pysyminen on vilttimétonti, jotta voimme tavoittaa uusia sukupolvia. Yhdistyksen
tulee parantaa vertaistuen nakyvyyttd ja kehittdd uusien kivijoiden kokemusta tapahtumissa.
Tunnistimme my0s tarpeen monipuolistaa vertaistukituokioita niin alustusten kuin toiminnalli-

suuden osalta.
Vertaistukitarpeet

Tapaamisen aikana hahmottelimme myos eri-ikdisten ja eri eldméntilanteessa olevien henkiloi-
den vertaistuen tarvetta ja aiheita. Kdytimme tydskentelyyn Flinga-sovellusta, jolloin jokainen

pystyi kirjoittamaan rauhassa omia ajatuksiaan ylos.
Millaisia toiveita ja

tarpeita eri-ikaisilla
ihmisilld on

. vertaistuelle?

- . . Seniori (+55v) .
m:m
. . . Al .
Muori (12-17v)

Kuva 1. Eri-ikdisten ihmisten toiveita ja tarpeita vertaistuelle

. Paivakoti-
I ikainen

Paivikoti-ikdisten kohdalla vertaistuen tarve on suurempi vanhemmille kuin lyhytkasvuiselle
lapselle. Usein vanhemmilla onkin henkil6kohtainen vertaistukija tai -perhe. Vanhemmat myds

pohtivat miten sisarille kerrotaan lyhytkasvuisuudesta. Koulun alkaessa vertailu muihin lapsiin

HUMANISTINEN AMMATTIKunneanvuLy



33

lisddntyy ja lyhytkasvuinen voi kaivata vertaistukea, mitd tehdé, jos kohtaa kiusaamista tai mi-
ten toimia kouluavustajan kanssa. Vertaisilta kysytddn myd6s vinkkejd sithen, miten voi osallis-
tua yhdenvertaisesti litkuntatunneille tai koulun retkille. Vaikka ndmé asiat kuuluvat opettajan
ammattitaitoon, vanhemmat joutuvat usein itse etsiméén vaihtoehtoja ja kertomaan niisté opet-

tajille.

Nuoret ja nuoret aikuiset lyhytkasvuiset kaipaavat vertaisten tukea itsendistymiseen, parisuh-
teeseen ja hoidon/kuntoutuksen jatkuvuuteen liittyvissd asioissa. Asunnon muutostyot ja liik-
kumiseen liittyvit asiat ovat yleisimmin esille tulleita arkeen liittyvié haasteita. Aikuiset lyhyt-
kasvuiset puolestaan kysyvét perheen perustamiseen ja lastenhoitoon liittyvid asioita. Myos yk-
sindisyys puhututtaa paljon. Ikddntyneemmilld lyhytkasvuisilla vertaistukea kaivataan esimer-

kiksi oman terveydentilan muuttumiseen liittyvissé asioissa.
Tulevaisuustyoskentelyi nuorten leirilla

Flingaan kootut ajatukset tuovat hyvin ilmi sen, ettd vertaistuen tarve jatkuu koko eldméin ja
sen tdytyy olla muodoltaan moninaista. Pelkét vertaistukikeskustelut eivét toimi kaikilla ja kai-
kissa aiheissa. Lahdimmekin kokeilemaan uusia tapoja toteuttaa vertaistukea lyhytkasvuisten
nuorten leirilld. Leirin vetdjind toimivat minun liséksi kaksi vapaaehtoistoimijaa; nuorisovas-
taava ja vapaaehtoinen aikuinen. Leirin vetéjilld oli entuudestaan osaamista kéyttad toiminnal-

lisia menetelmid ryhmien ohjaamisessa sekd halukkuutta kokeilla uusia menetelmia.

Leirille odotettiin tavanomaista enemmaén uusia kivijoité, joten jarjestimme noin kuukautta en-
nen leirid ennakkotapaamisen etdnd. Ennakkotapaamisen tavoitteena oli parantaa uusien kavi-
joiden kokemusta ja mahdollistaa nuorten tutustuminen toisiinsa. Ennakkotapaamisessa ké-
vimme ldpi alustavaa ohjelmaa, kysyimme toiveita ja vastailimme kysymyksiin. Myds leirin
vetdjien tehtdvad helpotti, kun puheyhteys osaan nuoriin oli saatu jo ennen leirid. Ensikohtaa-
minen leirilld oli yhteisollisempi, kun ei tarvinnut kysyé jokaisen nimeé vaan pystyimme koh-

taamaan kuin ”’vanhat tutut”.

Leirin aikana vertaistukea rakennettiin tulevaisuuden kuvittelun kautta. Hyodynsimme Helsin-
gin Diakonissasddtion Kohti ithmisarvoista tulevaisuusvaltaa -hankkeen kehittimaa Tulevai-
suusseind-menetelmdd (Lehto ym., 2024, s. 8). Nuoret loivat kaksi kuvitteellista lyhytkasvuista
nuorta ja hahmottelivat heidin tulevaisuuttaan. TyOskentelyyn osallistuivat aktiivisesti myos
hiljaisimmat nuoret. Suunnittelun tueksi olimme valinneet kuvia erilaisista elamin kulkuun liit-

tyvistd tapahtumista, mikd myds auttoi huomioimaan kielivihemmiston tarpeet.
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Kuva 2. [lonan ja Markun tarinat. Kuva: Henna Ylitolonen (2024)

Ilonan ja Markun tarinat koottiin seinélle, jotta niithin pystyi palaamaan leirin aikana. Samaa
tilaa kdyttiviat myos yhdistyksen perheleirildiset ja halusimme néyttds lasten vanhemmille, mil-

laisia tulevaisuuksia heidén lapsellaan voi olla.

Ilonan ja Markun tarinaa ideoidessaan nuoret osallistuivat huomaamattaan vertaistuellisiin kes-
kusteluihin. Hahmojen kautta oli helpompaa késitelld aiheita, kuten varusmiespalvelusta, pari-
suhteita ja seksuaalisuutta. Nuoret haaveilivat ja miettivit samalla mité tarvitaan, ettd haave
toteutuu. Nuorten keskustelussa ja toiminnassa oli havaittavissa Tulevaisuustaajuus-menetel-
maién liittyvid osioita. Nuoret haastoivat toistensa oletuksia tulevaisuudesta ja kuvittelivat toi-

senlaisia tulevaisuuksia keskustellen. (Poussa & Lahdemaiki-Pekkinen, 2021, s. 3.)

Tulevaisuusseind koettiin toimivaksi tavaksi késitelld mahdollisia tulevaisuuksia ja miettid ver-
taisten avulla, kuinka ne mahdollistuvat. Keskustelu ei jadnyt pyorimiin negatiivisten asioiden

ympiérille vaan nuoret yhdesséd kehittelivit ratkaisuja ilmenneisiin haasteisiin. Leirin vetéjét
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poimivat tarinoista ja keskusteluista aiheet, joiden kisittelyd syvennettiin teemallisten vertais-

tukituokioiden kautta.
Benchmarking ja tavoitteiden asettaminen

Benchmarking on menetelmi, jota voisi kuvata suomeksi termillé vertailukehittiminen. Siiné
omaa toimintaa verrataan muihin saman alan toimijoihin ja pyritdén oppimaan heiltd. Tarkoi-
tuksena ei ole kopioida toimintaa tai ratkaisuja, vaan oppia esikuvien kautta. (Vuorinen, 2013,
s. 158—159, 165.) Syksyll4 jarjestetyssa toisessa kehitystiimin verkkotapaamisessa hyddynnet-
tiin benchmarking-menetelmén hengessé Psoriasisliiton ja Allergia-, iho- ja astmaliiton laati-
mia ohjeita verkkovertaisohjaajalle (Ohjeita verkkovertaisohjaajalle, 2022) sekd Mirva Vene-

rannan opinndytetyotd (Veneranta, 2022).

Tapaamisessa pohdimme vertaistuen eri muotoja, sen hyotyjd ja mahdollisia haittoja. Olin
koonnut alustukseen poimintoja aikaisemmasta tapaamisesta sekd muista tutkimuksista esille
nousseita asioita. Koska olimme aikaisemmin keskustelleet verkon kautta toteutettavista ver-
taistukitapaamisista, halusin nayttaa Psoriasisliiton ja Allergia-, iho- ja astmaliiton laatimat oh-
jeet verkkovertaisohjaajalle. Kédvimme lépi verkkovertaistuen pédpilarit (tunneperdinen tuki,
voimaantuminen ja kokemustiedon jakaminen) sekd sen miten ryhmén ohjaaja voi niiden to-
teutumista tukea. Hyddynsin keskustelun tukena heidédn laatimaa infograafia Vertaistuen toteu-

tuminen ja ohjaustyd. (Ohjeita verkkovertaisohjaajalle, 2022.)

Toisena benchmarking-kohteena kdytin Mirva Venerannan opinndytety6td. Héan oli laatinut
Lounais-Suomen lihastautiyhdistykselle vertaistukitoiminnan mallin, johon siséltyi vertaistuen

tavoitteet (Veneranta, 2022, s. 35).
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1) Yksindisyyden kokemuksen viheneminen

(kohderyhména lihastautia sairastavat, vertaistukea saavat ja vertaistukihenkil6t)

2) Vertaistukea saavien voimavarojen lisddntyminen

(kohderyhména vertaistukea saavat ja vertaistukihenkil6t)

3) Sairauteen liittyvd kuormituksen vdheneminen

(kohderyhména vertaistukea saavat)

4) Omalla osaamillaan auttavat ja tarpeellisiksi ja arvostetuiksi itsenséd kokevat kokemuk-
sien parantuminen

(kohderyhmaéné vertaistukihenkil6t)

Kuvio 4: Vertaistukitoiminnan tavoitteet (Veneranta, 2022)

Keskustelimme Venerannan laatimista tavoitteista ja totesimme, ettd niité tulisi kohdistaa my0s
vertaistukihenkildille, ei ainoastaan vertaistukitoiminnalle. Liséksi tavoitteiden tulisi heijastaa

vertaistuen monimuotoisuutta.

Kehittdmistiimi piti tdrkednd, ettd yhdistyksen vertaistuki tarjoaa tiedollista vertaistukea (esi-
merkiksi tietoa ja vinkkeji erilaisista tukimuodoista ja sotepalveluista), henkisté tukea (vertai-
set ymmartivét ilman selitystd, jos ei jaksa) ja yhteenkuuluvuuden tunnetta lisddvaa (tunne siité,
ettei ole yksin, kun nikee muita lyhytkasvuisia). Lisdksi tirkedd on kohdentaa tukea eri elé-
maéntilanteisiin kuten aikuistumiseen ja itsendistymiseen. Tiimi keskusteli my0s, miten vertais-
tukituokion vetdjan tulee huolehtia turvallisemmasta tilasta ja mahdollistaa osallistuminen eri
tavoin. Kaikki eivét halua keskustella, vaan osalle voi olla tirkedd juuri silld hetkelld vain kuun-

nella muiden kokemuksia.

Keskustelun pohjalta teemoittelimme huomioitamme ja tiivistimme esiin nousseet ajatukset ta-
voitemuotoon. Koska tavoitteita kiytetddn myos ulkoisessa viestinnissé, halusimme huomioida
mahdollisimman laajan kohderyhmén. Pidimme tirkeéna, ettd tavoitteet ovat selkeitd ja hel-
posti ymmarrettdvid. Suurin osa vertaistuen saajista eivit ole sosiaali- ja terveysalan ammatti-

laisia, joten halusimme vélttdd ammattiterminologiaa.
Kehittdmistiimi muodosti seuraavan palvelulupauksen ja tavoitteet:

Palvelulupaus: Vertaistukea saatavilla eri ikdisille ja eri eldméntilanteissa.
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Tavoitteet:
1. Vertaistuki herdttdd ajatuksia ja tarjoaa uusia vinkkejd sekd neuvoja.
2. Vertaistuen kautta saat voimia arkeesi.
3. Vertaistukihenkiloni koet itsesi tarkeédksi ja merkitykselliseksi.
4. Huomaat, ettet ole asioidesi kanssa yksin — meitd on muitakin.

Tavoitteisiin sisdltyy useita vertaistuen muotoja, vaikka niitd ei ole erikseen nimetty. Ensim-
miinen tavoite viittaa tiedolliseen tukeen seka eri eldmaéntilanteet kattavaan tukeen. Tuen saaja
voi saada esimerkiksi vinkkejd asunnon tai auton muutostdihin. Toinen tavoite liittyy emotio-
naaliseen tukeen ja toimijuuden lisdéntymiseen. Tunne ymmarretyksi tulemisesta voi lisita voi-
mavaroja ja vahvistaa arjessa jaksamista. Kolmas tavoite korostaa vertaistukihenkilon toimi-
juuden kasvua ja merkityksellisyyden tunteen kokemista. Neljdnteen tavoitteeseen puolestaan
liittyy yhteisollisyyden ulottuvuus. Tuen saaja huomaa, ettd samankaltaisia tilanteita on muil-

lakin.
Vertaistuen monipuolistaminen

Toisen tapaamisen lopuksi ideoimme, millaisia vertaistuen muotoja ja jarjestimistapoja yhdis-
tyksessd voisi olla sekd mitd voisimme seuraavaksi kokeilla. Idealistalle nousi muun muassa
saannolliset vertaistukituokiot etdnd, eldvin kirjaston toteuttaminen, Alias-tyylinen peli lyhyt-
kasvuisuudesta ja siihen liittyvistd teemoista seké suljetut Facebook-ryhmit naisille ja miehille.

(liite 3.)

Olimme jo ensimmadisessd tapaamisessa tunnistaneet tarpeen lisdtd monipuolisuutta vertaistu-
kituokioiden alustuksiin ja toteutustapoihin, ja jatkoimme tdméan teeman pohdintaa. Keskuste-
limme myds toiminnallisten vertaistukituokioiden tirkeydestd. Monelle voi olla luontevampaa
keskustella vertaistukihenkilon kanssa esimerkiksi biljardin tai korttipelin lomassa kuin pelkés-
tdén istua kasvokkain keskustelemassa. Nuorten leirilld oli esimerkiksi syntynyt spontaaneja
vertaistukikeskusteluja vapaamuotoisen helmiaskartelun ja kévelyjen lomassa. Totesimme, mi-
ten tarkedd on, ettd leirien ja tapahtumien jdrjestdjét tunnistavat ndiden arkisten, spontaanien

hetkien merkityksen tuen saajalle.
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Elavin Kirjaston kokeilu syystapahtumassa

Yhdistyksen syystapahtumaan oli ilmoittautunut tavanomaista enemmén uusia kévijoité ja ta-
pahtumassa oli tavoitteena jirjestdd vertaistukea monin eri keinoin. Kevét- ja syystapahtumat
kokoavat liki 100 osallistujaa ja niissd on usein jarjestetty kohtaamispaikka. Kohtaamispaikalla
on ollut vertaistukihenkil6itd paikalla juttelemassa ihmisten kanssa. Padtimme kokeilla talla
kertaa, ettd kohtaamispaikalla olisi Eldva kirjasto. Eldva kirjasto on pohjoismaalaisten nuorten
kehittdma keino lisdtd ihmisten kohtaamista ja murtaa ennakkoluuloja. Eldviassa kirjastossa kir-
joina toimivat ihmiset, joiden kanssa lainaaja voi keskustella kirjan mairittelemistd aiheista.
Kirjaston tavoitteena on mahdollistaa keskustelu henkildiden kanssa, joiden kanssa ei normaa-
listi ole mahdollisuus jutella. (Abergel ym., 2005, s. 7-9.) Kédansimme Eldvén kirjaston ajatuk-
sen osittain péélaelleen. Meidén tavoitteenamme oli antaa mahdollisuus jutella entuudestaan
tuntemattoman henkilon kanssa, jolla kenties on eri diagnoosi, mutta samankaltainen eldmén-
tilanne tai muu yhdistava tekijd. Eldviksi kirjoiksi oli mahdollisuus ilmoittautua tapahtuman
ilmoittautumislomakkeella. Saimme 6 eri-ikdisti henkil6ad Eldviksi kirjoiksi. He laativat itses-
tadan kirjaesittelyn, jotka kokosin kirjaluetteloksi. Luettelo oli esilld tapahtuman infotiskilla ja
kohtaamispaikassa. Eldvit kirjat erottuivat muista kohtaamispaikan ihmisistd nimikyltin avulla.
Kirjaluetteloa selailtiin ahkerasti mutta valitettavasti mitdédn kirjaa ei virallisesti lainattu. Huo-
masin kuitenkin, etteivat Eldvét kirjat joutuneet istumaan yksin vaan olivat koko ajan osallisina
jossain keskustelussa. Minun on kuitenkin vaikea todistaa, ettd joku hakeutui keskusteluun juuri

Eldvin kirjaston konseptin takia.

Kohtaamispaikalla oli my®ds kuvia asunnon muutostdistd vinkiksi ja inspiraatioksi muille lyhyt-
kasvuisille. Syystapahtumassa oli paljon muutakin vertaistukea, kuten perinteisempié vertais-
tukituokioita, jotka olivat joko suunnattu tietylle thmisryhmalle (kuten miesten tai lapsiperhei-
den vertaistukituokiot) tai olivat teemoitettuja (terveydenhuoltoon ja koulutukseen liittyvit tuo-

kiot). Syystapahtuman palautteissa vertaistuen mééra sai erittdin hyvaa palautetta.
Verkon kautta tapahtuva vertaistukitoiminta

Kehitystiimi oli useampaan kertaan todennut verkon kautta tapahtuvan vertaistuen merkityk-
sen. Yhdistykselld oli aiemmin jirjestetty verkkovertaistukituokioita satunnaisesti, mutta tiimin
nidkemyksen mukaan tarvetta olisi sdénnoéllisille tapaamisille. Tdhdn tarpeeseen vastattiin, kun

kaksi tiimin jdsentd ryhtyi suunnittelemaan ja toteuttamaan kuukausittain jarjestettivid vertais-
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tukituokioita aikuisille. Useimmat tapaamisista olivat teemoitettuja, ja ryhma oli avoin — osal-
listujat saattoivat ilmoittautua mukaan kiinnostuksensa mukaan. Tapaamisissa hyddynnettiin

myo0s vertaistukihenkildité alustajina.

Aikuisten verkkotapaamisten rinnalle kehitettiin my0s etdjumppa. Sen tavoitteena oli edistdd
lyhytkasvuisten omatoimista ja saavutettavaa liikuntaa verkon viélitykselld. Etdjumppa muo-
dosti matalan kynnyksen toiminnallisen vertaistuen muodon: liikkeet oli mahdollista suorittaa
yksilollisesti soveltaen, ja samalla tarjoutui tilaisuus keskustella vertaisten kanssa. Jumpat jéar-
jestettiin kaksi kertaa kuukaudessa, ja kevddn viimeiseen tuokioon kutsuttiin fysioterapeutti
alustajaksi. Hantd pyydettiin kertomaan miten leikkausarpia kannattaa hoitaa ja antamaan vink-

kejé lyhytkasvuisille soveltuvista kotijumppaliikkeista.

Kehittdmistiimi ideoi jo ensimmaisessa tapaamisessaan digitaalisten sovellusten hyddyntdmista
tulevaisuudessa. Télldin esiin nousi ajatus Discordin kdytostd yhdistyksen toiminnassa. Discor-
din kautta on mahdollista toteuttaa verkkovertaistukituokioita ja tuokioihin voi yhdistda toimin-
nallisuutta esimerkiksi pelaamalla yhdessd. Etsin esimerkkejd muista sote-jirjestdistd, jotka
hyodyntévit Discordia vertaistukitoiminnassa. Mielenterveysomaisten keskusliitto — FinFami
on luonut Huolenkantajat-serverin Discordiin ja jirjestdd sielld ohjattua toimintaa, asiantunti-
joiden vierailuja ja erilaisia tapahtumia. Osallistujat voivat myos jutella vapaamuotoisesti tois-
tensa kanssa. (Huolenkantajat, n.d.) Myo6s A-klinikkasdétio (A-klinikkasdétio, n.d.) ja ADHD-
liitto (ADHD-liitto, n.d.) jarjestidvdt vertaistukitoimintaa Discordin kautta. Kehittimistiimi

paatti esittdd yhdistyksen hallitukselle, ettd Discord otetaan kayttoon.
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7 TULOKSET JA TUOTOKSET

Kehittdmistyon tavoitteena oli laatia tavoitteet Lyhytkasvuiset ry:n vertaistukitoiminnalle ja
miettid keinoja, miten tavoitteisiin padstdan. Kehittdmisprosessin aikana kokeiltiin erilaisia ta-
poja toteuttaa vertaistukituokioita ja jakaa vertaistukea. Tavoitteena oli my0s vahvistaa osallis-
tujien toimijuutta sekd edistdd vertaisten aktiivista roolia kehittdmisessd. Kehittamistyon tulok-
sena syntyi konkreettisia toimintamalleja, tavoitteita ja palvelulupaus, jotka tukevat vertaistuen

toteuttamista ja saavutettavuutta.
Vertaistukitoiminnalle asetetut tavoitteet ja palvelulupaus

Kehittdmisprosessin aikana tydstettiin vertaistukitoiminnalle konkreettisia tavoitteita. Tavoit-
teet linjaavat, millaisia pd&dmaérid vertaistukitoiminnalla pyritddn saavuttamaan ja mihin toi-
minta pyrkii vastaamaan yhdistyksen jaseniston ndkokulmasta. Tavoitteet toimivat pohjana jat-
kokehittdmiselle ja toiminnan arvioinnille. Kehittimistyon tuloksena laadittiin myds vertaistu-
kitoiminnan palvelulupaus. Palvelulupaus kiteyttdd yhdistyksen sitoutumisen vertaistuen tar-

joamiseen ja kertoo, mité osallistuja voi toiminnalta odottaa.

Palvelulupaus ja vertaistukitoiminnan tavoitteet

Vinkkeja
Vertaistuki herattaa
ajatuksia ja tarjoaa
uusia vinkkeja seka
neuvoja.

Vertaistukihenkiléna
koet itsesi tarkeaksi ja
merkitykselliseksi.

Vertaistukea on

saatavilla

eri ikaisille
jaeri

Voimia elamantilanteissa.

Vertaistuen kautta saat

voimia arkeesi.

Huomaat, ettet ole
asioidesi kanssa yksin -
meita on muitakin.

Kuvio 5. Palvelulupaus ja vertaistukitoiminnan tavoitteet
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Tulevaisuustyoskentely vertaisten kanssa

Nuorten leirillé toteutettu tulevaisuusseind koettiin toimivaksi menetelméksi vertaistuen raken-
tamisessa. Se mahdollisti myoOnteisen ja ratkaisukeskeisen keskusteluilmapiirin, jossa huomio
keskittyi mahdollisuuksiin eiké rajoitteisiin. Leirin ohjaajat syvensivét keskusteluista nousseita
aiheita myohemmin leirin aikana. Nuorten tulevaisuustydskentely vahvisti samalla heidén toi-
mijuuttaan, he saivat vertaisilta tukea, miten vaikuttaa asioihin saavuttaakseen toivotun tulevai-

suuden.

Tulevaisuustydskentely voi tukea nuorten vammaisten toimijuutta tarjoamalla heille tilaa hah-
mottaa omia tavoitteitaan ja rooliaan yhteiskunnassa. Nden Anneli Eteldpellon ja kumppanei-
den tapaan toimijuuden prosessina, johon vaikuttavat menneet kokemukset mutta joka suun-
tautuu tulevaan (Eteldpelto ym., 2014, s. 22). Etenkin vammaisten osalta toimijuuteen vaikut-
tavat ympariston olosuhteet sekd yhteison kiyténteet ja rakenteet (Paloniemi ym., 2024, s. 251—
253). Tulevaisuustydskentely voi tehdd nékyviksi néitd toimijuutta tukevia tai rajoittavia teki-

j0Oitd ja siten vahvistaa yksilon mahdollisuuksia vaikuttaa omaan eliméénsd ja ympéaristoonsa.
Sainnolliset verkkovertaistukituokiot

Kehittamistiimin ideasta kdynnistettiin kuukausittaiset aikuisten verkkovertaistukituokiot. Ta-
paamiset olivat teemoitettuja, avoimia ja helposti 1dhestyttivid. Vertaistukihenkil6itd hyddyn-
nettiin myds alustajina, mikéd vahvisti yhteisollistd toimijuutta. Kevaalld pilotoitiin myos eté-
jumppatoiminta, joka yhdisti litkuntaa ja vertaistukea. Etdjumpat toteutettiin matalan kynnyk-
sen periaatteella ja jumppaliikkeet olivat sovellettavissa eri litkkkumisen apuvilineitd kaytta-

ville. Osallistujat kokivat toiminnan saavutettavana ja yhteisollisena.

Osallistujien jéttdmat palautteet verkkovertaistukituokioista tukivat Psoriasisliiton ja Allergia-
, iho- ja astmaliiton Verkkovertaistuki-hankkeen havaintoja siité, ettd verkossa toteutettu ver-
taistuki tarjoaa osallistujille samanlaista tunneperéisté tukea, vahvistaa voimaantumista ja mah-
dollistaa kokemustiedon jakamisen samalla tavalla kuin kasvokkain toteutetut vertaistuki-

tuokiot (Heino & Arminen, 2023, s. 40).
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Discord-palvelimen perustaminen

Kehittdmistyon aikana tuotettiin idea Discord-palvelimen perustamisesta osaksi yhdistyksen
vertaistukitoimintaa. Idea palvelimen hyddyntdmisestd nousi kehittdmistiimissa esiin jo kehit-
tdmisprosessin alkuvaiheessa, ja sen kdyttod alettiin aktiivisesti selvittdd loppusyksylla 2024.
Tuloksena syntyi yhteinen ymmarrys siitd, ettd Discord voi tarjota matalan kynnyksen alustan
nuorten verkkovertaistuelle sekd mahdollisuuden yhdistdd keskusteluun toiminnallisuutta, ku-
ten pelaamista tai teemallisia tapahtumia. Helmikuussa 2025 esittelin yhdistyksen hallitukselle
idean oman Discord-palvelimen perustamisesta ja sen ottamisesta osaksi yhdistyksen toimin-
taa. Hallitus néki tarkedné laajentaa verkkovilitteistd toimintaa ja péétti, ettd Discordin kéayttoa
aloitetaan valmistelemaan. Koska kenelldkdan kehittimistiimin jésenelld, mukaan lukien mi-
nulla, ei ollut aiempaa kokemusta palvelimen perustamisesta, hallituksen jésen otti vastuun sen
toteuttamisesta. Discord otetaan kéyttoon loppukeviistd 2025 ja se tulee tarjoamaan tulevai-

suudessa uudenlaisen alustan yhteisolliselle viestinnélle ja vertaistoiminnan kehittdmiselle.
Yhteiskehittiminen ja toimijuus

Kehittdmisprosessin aikana havaitsin, ettd osallistava toimintatapa lisdsi kehittimistiimin jé-
senten sitoutumista ja vahvisti heiddn kokemustaan toimijuudesta. Kun ideoita tydstettiin vuo-
rovaikutuksessa muiden vapaaehtoisten kanssa, syntyi jaettu tunne omistajuudesta ja yhteisesta
suunnasta. Yhteiskehittdminen lisdsi innostusta ja vahvisti tunnetta siité, ettd jokaisella oli mer-
kityksellinen rooli toiminnan kehittdmisessd. Tiimin jésenet hyddynsivét toistensa osaamista,
loivat ideoita yhdessi ja jakoivat vastuutehtdvid keskenddn. Kokeilujen kautta uudet toimijat
rohkaistuivat ottamaan vastuuta vertaistuen uusista toteuttamistavoista, mikd osoitti sitoutu-
mista yhteisolliseen toimijuuteen ja halua jakaa omaa osaamista yhteison kayttoon. Verkkota-

paamisten avulla pystyttiin lisdksi tavoittamaan uusia osallistujia.

Oma roolini yhteiskehittdmisessé oli toimia prosessin mahdollistajana. Suunnittelin tapaamis-
ten rakenteet ja tavoitteet, fasilitoin keskusteluja ja toin mukaan tausta-aineistoa, joka auttoi
jasentdmién aiheita. Tavoitteenani oli rakentaa sosiokulttuurinen ympaéristo, jossa kehittdmis-
tiimin ja muiden vapaaehtoisten toimijuus voisi vahvistua. Koska osallistuin myos kdytdnnon
toteutukseen, kuten nuorten leirille ja syystapahtumaan, pystyimme sujuvasti kokeilemaan uu-
sia menetelmid ja vertaistuen muotoja arjen tilanteissa. Témé mahdollisti suoran palautteen saa-

misen ja kehittdmisen aidossa kontekstissa. Oman oppimiseni kannalta tédlla oli suuri merkitys.
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8 JOHTOPAATOKSET JA KEHITTAMISEHDOTUKSET

8.1 Johtopaatokset

Kehittdmisprosessin aikana nékyi yhteiskehittdmisen merkitys vapaaehtoistoiminnassa. Useat
kehittdmisideat muotoutuivat vuorovaikutuksessa eri toimijoiden kesken — tdmaé ei ainoastaan
lisdnnyt ideoiden madrdd, vaan lisdsi osallistujien kokemusta merkityksellisyydestd ja vaiku-
tusmahdollisuuksista. Toimijuuden vahvistuminen nikyi siiné, ettd vapaachtoiset uskalsivat ot-
taa vastuuta ja tarttua uusiin asioihin, kuten Discordin kiyttdonottoon tai uusien vertaistuki-
tuokioiden vetdmiseen. Osallistava ja kokeileva kehittdmisote mahdollisti sen, ettd toiminta-
mallit syntyivét arjen kdytannoistd, eivit ulkoapdin annettuina tai ammattilaisten keksimina rat-

kaisuina.

Kun kyse on vapaaehtoisista toimijoista, kehittdimisprosessin on hyva mahdollistaa kokeilujen
tekeminen ketterdsti. Liian raskas ja aikaa vieva byrokratia ei kannusta vapaaehtoisia kokeilui-
hin. Kehittimisprosessin aikana huomasin myds, miten tiarkedi on, ettd yhdistyksen kdytanteet
mahdollistavat sen, ettd kaikilla vapaaehtoisilla on mahdollisuus suunnitella ja toteuttaa toimin-
taa sekd saada sithen tukea muilta. [lman tétd, kehittdmistiimin tyon tuloksena olisi voinut olla

pelkkid ideoita emmeké olisi voineet tehdéd kokeiluja ndin sujuvasti.

Kehittdmistyon aikana laaditut vertaistukitoiminnan tavoitteet ja palvelulupaus jdsentdvit toi-
mintaa ja tukevat sen pitkdjinteistd kehittdmistd. Ne tarjoavat selkedn suunnan vertaistoimin-
nan siséllolliselle kehittdmiselle, mutta my6s vélineen arvioida toiminnan laatua ja vaikutta-
vuutta. Tavoitteet ja palvelulupaus tekevit ndkyvéksi sen, mitd vertaistuki Lyhytkasvuiset
ry:ssd tarkoittaa. Lapindkyvyys on tirkedi niin jdsenille, vapaaehtoisille kuin sote-alan ammat-

tilaisillekin, jotka ohjaavat asiakkaitaan vertaistuen pariin.

Digitaalisten alustojen hyddyntdminen, kuten verkkovertaistukituokiot, etdjumpat ja tulevai-
suudessa Discord-palvelin, osoittautuivat toimiviksi tavoiksi laajentaa vertaistuen saavutetta-
vuutta. Namé keinot mahdollistavat osallistumisen paikasta riippumatta ja tarjoavat matalan
kynnyksen toimintaa. Verkossa toteutettava vertaistuki on tirkedi, koska harvinaissairaat eivét
usein 10ydd omalta paikkakunnaltaan samassa eliméntilanteessa olevaa, samaa sairautta sairas-
tavaa vertaista. Sddnnollinen toiminta tavoittaa pikkuhiljaa enemmén ja enemméin kohderyh-

mad, jolloin vertaistuen pariin voi hakeutua yhd enemmaén uusia ihmisia.
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Verkon kautta toteutettavat tapahtumat toimivat myos matalan kynnyksen tapahtumina niiden
jarjestdjille. On helpompi aloittaa lyhyehkon etdtapahtuman jirjestdmisestd kuin suunnitella ja
toteuttaa koko viikonlopun pituinen tapahtuma. Verkkotapaamisien jérjestiminen mahdollistaa

vapaaehtoisena toimijana olemisen myos niille henkildille, joiden voi olla vaikeaa matkustaa.

Tulevaisuustydskentelyn hyddyntdminen nuorten leirilld toi esiin, miten kuvittelu ja tarinallis-
taminen voivat tukea vertaistuellista vuorovaikutusta. Kuvitteellisten hahmojen — Ilonan ja
Markun — kautta nuoret péaasivit kasittelemadn eldmiinsa ja tulevaisuuteensa liittyvid teemoja
turvallisessa ja epidsuorassa muodossa. Tdmé mahdollisti herkkien aiheiden, kuten seksuaali-
suuden, varusmiespalveluksen ja itsendistymisen késittelyn ilman, ettd omat kokemukset jou-
tuivat suoraan tarkasteluun. Myonteinen tulevaisuusajattelu ja siithen liittyvét keskustelut tuke-
vat nuorten mindpystyvyyden kokemusta sekd vahvistavat toivoa ja toimijuutta. Tulevaisuus-
tyoskentelyn yhdistiminen vertaistukeen ei kuitenkaan tarkoita sitd, ettd tuesta unohdetaan
emotionaalisen vertaistuen osuus. Tunteiden késittelylle on tilaa myos tdmén tyylisessa vertais-

tuessa.

Tulevaisuustydskentelyssd syntyneet keskustelut osoittivat vertaistuen merkityksen: se ei ole
ainoastaan kokemusten jakamista, vaan yhteisollisyyttd, voimaantumista ja merkityksellisyy-
den kokemuksia. Tdmai osoittaa, ettd vertaisten tuki ei rajoitu tiettyihin muotoihin, vaan se voi

toteutua moninaisissa tilanteissa, kun sithen annetaan turvallinen tila ja sopivat vélineet.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd kehittdmistyOssd onnistuttiin luomaan toimivia vertaistuen
muotoja ja menetelmid, lisédmiin toimintaan osallistuvien toimijuutta sekd rakentamaan yhtei-
sid tavoitteita ja periaatteita vertaistukitoiminnalle. Yhteiskehittiminen tukee sellaista yhteiso-
lahtoistd toimintakulttuuria, jossa vertaistuki rakentuu yhteison sisdlta késin — ei pelkéstiin tu-
kena vaan myo6s toimijuuden vilineend. Tadma kehittdmistyd osoitti, ettd vertaistukea voidaan
kehittdad vaikuttavalla tavalla, kun toiminta pohjautuu yhteison omiin kokemuksiin, tarpeisiin
ja aktiiviseen osallistumiseen. Vapaaehtoisten osallisuus ei ole vain keino toiminnan toteutta-
miseen, vaan se on keskeinen osa sen merkitystd ja voimaa. Yhteiskehittiminen ei siis ainoas-
taan tuota uusia toimintamalleja, vaan vahvistaa myds yhteisollisyyttéd ja uskoa omiin vaikutus-

mahdollisuuksiin.
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8.2 Kehittamisehdotukset/jatkosuunnitelmat

Kehittdmistyon aikana teimme kokeiluja, joiden todelliset vaikutukset nékyvét vasta myohem-
min. Sddnnoéllisesti jérjestettyjd vertaistukituokioita kannattaa jirjestdd tulevaisuudessakin,
jotta ne vakiinnuttavat asemansa. Lyhytkasvuiset ry:n jdsenet tuovat usein palautteissa esille
aiheita, joista toivovat saavansa lisdi tietoa. Timé helpottaa tapahtumien suunnittelua ja ver-
taistukituokioiden jérjestdmistd. Toisaalta pidemmaélle aikavalille suunnitellut aiheet helpotta-
vat jarjestdjien suunnittelutehtdvda mutta eivit mahdollista nopeaa tarttumista esimerkiksi pa-
lautteissa esille nousseisiin aiheisiin. Oma kokemukseni on, ettd on hyvé suunnitella teemat
yhden jisenlehden kattavalle kaudelle eli noin kolmeksi kuukaudeksi. Talloin vertaistuki-

tuokion aihetta ehditddn mainostamaan riittavasti.

Discordin kéyttoonottaminen vie aikaa ja vaatii monelta uusien asioiden opettelemista. Tdmén
kehittdmistyon aikana emme laatineet sen kdyttdonottamiseen ja kehittdmiseen suunnitelmaa.
Discordin kdyttoon on hyvé laatia yhteiset sddnnot kuten esimerkiksi ADHD-liitto on tehnyt
(ADHD-liitto, n.d.) Lisédksi on hyvé ennakoida millaisia koulutustarpeita Discordin kiyttoon-

oton mydté ilmenee.

Minulla oli aluksi visio siitd, ettd kehittimistyon konkreettisena tuotoksena on materiaalia, jota
vertaistukihenkild voi hyodyntdd tuokiota suunnitellessaan ja toteuttaessaan. Ajatuksissani oli
keskustelukortit, jotka toimivat keskustelun aloittajina ja keskustelun aiheiden monipuolistajina
tuokioissa. Korttien hyddyllisyyden tunnisti myos kehittdmistiimi mutta loppujen lopuksi ke-
hittdmisen tuloksena oli suurempia kokonaisuuksia kuin yksittdinen korttipakka. Vertaistuki-
henkil6iden tueksi olisi silti hyodyllistd koota materiaalipankki, ja sen rakentamista voitaisiin
jatkaa tdmén kehittdmistyon jdlkeen. Koska Lyhytkasvuiset ry hyddyntédd jo valmiiksi Micro-
soft O365 -ymparistdd ja erityisesti Teamsia tiedon jakamiseen, materiaalipankille on helppo

luoda oma tila sinne.

Verkkovilitteinen vertaistuki vaatii vertaistukihenkil6iltd erilaisia taitoja kuin kasvokkain ta-
pahtuva toiminta. Opintokeskus Sivikselld on verkkovertaisohjaaja-verkkokoulutus, jota voivat
sen jasenyhdistykset hyodyntdd (Opintokeskus Sivis, n.d.). Lyhytkasvuiset ry suunnittelee kou-
lutuksen jérjestdmistd omille toimijoilleen syksylld 2025. Yhdistykselld on mahdollisuus lisédta
kurssimateriaaliin omia sisdltdjd, ja olisikin tirkedd hyOdyntdd téssd kehittdmistyOssd esiin

nousseita havaintoja koulutusmateriaalin suunnittelussa.
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9 POHDINTA

Omassa tyOsséni olin huomannut, miten merkittdvé asia vertaistuki monelle on. Lyhytkasvuiset
ry:n tapahtumapalautteissa ja keskusteluissa jdsenten kanssa toistuivat maininnat siitd, miten
vertaistuki ja vertaiset olivat parasta tapahtumassa. Koska lyhytkasvuisuutta aiheuttavat sairau-
det kuuluvat harvinaissairauksiin, vertaistuki on mielestini tarkeintd mitd yhdistys voi jésenil-
leen tarjota. Vaikka yhdistyksellé oli hyvin toimivaa vertaistukitoimintaa, halusin ldhteé kehit-
tamadn sit, jotta toiminta pysyy laadukkaana. Koska en itse ole vertainen lyhytkasvuisten tai

heiddn ldheisten kanssa, yksin vertaistukitoiminnan kehittdminen ei olisi ollut néin tuloksellista.

Moni sote-jérjestdo kamppailee sen kanssa, etté aktiivitoimijoissa ei ole riittdvasti nuoria tai nuo-
ria aikuisia. Lyhytkasvuiset ry on onnistunut luomaan kulttuurin, jossa myos nuorilla on aktii-
vinen rooli yhdistyksen hallitusta mydten. Tdémi edesauttoi kehittdmistiimin kasaamista ja
nuorten aikuisten saamista mukaan. Nuorten aikuisten mielipiteitd ja ideoita arvostetaan, mika

osaltaan vahvistaa heididn toimijuuttaan ja yhdistyksen elinvoimaisuutta.

Tamai kehittdmistyd muistutti minua siitd, miten tdrkedd on olla valmis luopumaan omista ide-
oistaan, jos tilalle nousee parempia. Jos olisin itsepintaisesti pitdnyt kiinni alkuperéisesté kort-
tipakkaideastani, olisimme saattaneet menettdd monia muita hyvié ajatuksia ja kokeiluja. Yksi
omista ideoistani oli my0s elévin kirjaston kokeileminen syystapahtumassa. Minulla oli aiem-
paa kokemusta sen jarjestimisestd harrastustoiminnan kautta ja olin jo kehittdnyt hieman toi-
senlaista toteutustapaa. Vaikka télld kertaa eldvé kirjasto ei tuottanut toivottua lopputulosta,
uskon edelleen, ettd menetelmissd on potentiaalia myds vertaistukitoiminnan ndkdkulmasta.
Néamé kokemukset vahvistivat ymmarrysténi siitd, ettd yhteiskehittdminen vaatii joustavuutta

ja avoimuutta kaikilta tiimin jdseniltd — ja rohkeutta yhdistyksen hallitukselta sallia kokeiluja.

Yhteiskehittiminen oli yhté aikaa antoisaa ja vaativaa. On tarkedd muistaa, ettd kehittimistyo-
hon osallistuneet olivat vapaaehtoisia, joiden eldméssd yhdistystoiminta on vain yksi osa-alue
muiden velvollisuuksien ja harrastusten rinnalla. Kehittdmistyon aikatauluja oli sovitettava yh-
teen niin vapaaehtoisten omien aikataulujen, tapahtumien jarjestelyjen kuin opinnéytetyoni ete-
nemisen kanssa. Tyd ei valmistunut asettamassani alkuperdisessd aikataulussa, mutta ilman

”jatkoaikaa” kehittdmisprosessi olisi jddnyt kesken.

Kuten kirjoitin jatkosuunnitelmissa, kehittamisty0 tuotti useita ideoita ja suuntaviivoja, joiden

avulla Lyhytkasvuiset ry voi jatkaa vertaistukitoiminnan kehittdmistd. Oma roolini jarjesto-
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tyontekijand mahdollistaa sen, ettd voin osaltani tukea tétd tyotd my0s jatkossa. Tdmén mitta-
luokan resursseja ei kuitenkaan ole opintojeni padtyttyd kdytettdvissd, mutta kehittdmistyo loi

vahvan pohjan, jonka pdille on mahdollista rakentaa myos muiden tydtehtdvien ohessa.
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Liite 1. Vertaistuen palvelupolku perheelle, joille on syntynyt lyhytkasvuinen lapsi.
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MITA J0S MEIDAN VERTAISTUKITOIMINTA ON MAAILMAN PARASTA VUONNA 2040,
MILLAISIA JUTTUTA SIIHEN SILLOIN KUULUU?

« SAANNOLLINEN VERTAISTUKI, ESIM. RYHMIA. KUUKAUSITTAIN JOKU PIENI,
ALUEELLINEN TAPAHTUMA.,

* KERRAN KUUSSA ETATUOKIO

* PERHEILLE LIVE-TAPAAMISET TARKEITA

*  VT—SUHDE VOI JATKUA YSTAVYYTENA

* FACEBOOK—RYHMA

« DISCORD TAI JOKU MUU SOVELLUS

* NIMETTY VT—HENKILO DG:N MUKAAN

* KAIKILLE ANNETAAN ENSITIEDON YHTEYDESSA YHDISTYKSEN YHTEYSTIEDOT

¢ SAA TUKEA OMALLA KIELELLA

* VT-TUKEA SUOMEN ULKOPUOLELLE

* NETTIPELI

’ MITA PITAA TAPAHTUA, ETTA ERILAISET TULEVAISUUDET TAPAHTUVAT?
*  KIELITAIDON LISAAMINEN
+ LISAA VERTAISTUKITOITA
I+ VT—TOIMINNAN TEKEMINEN LAPINAKYVAKSI
* TUTTU KAVERI, JOKA LAHTEE MUKAAN TAPAHTUMAAN
« ENNEN TAPAHTUMAA TUTUSTUMISTA VARTEN TEAMS—TUOKIO
* NIMETAAN VT—HENKILO UUSILLE IHMISELLE TAPAHTUMISSA
*  VT-TOIMINTAA MYOS LAHEISILLE
*  MARKKINOINTI, SOME—NAKYVYYS, TIEDOTTAMINEN
* KAIKILLA EI OLE SOMETILETA, PITAA PYSYA KARRYILLA MITA KAYTETAAN
* VOISIKO ASKARTELUN KAUTTA LAHESTYA LASTEN VT—TOIMINTAA?
*  ALKUTARINA, MINKA POHTIALTA KESKUSTELLAAN

Liite 2. Kehittdmistiimin mietteitd ensimmaiisessi tapaamisessa
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N

\\ Vertaistukitoiminta yhdistyksessa:
- Tapahtumissa vt-tuokioita
- Henkilékohtainen vertaistuki

- Vertaistukituokiot etana (kerran kuukaudessa)

- Teemallinen keskustelu, jossa alustus

- Ruokailun yhteydessa, spontaanisti

- Tekemisen yhteydessa (esim. nuorten helmiaskartelut iltaisin), kdvelylla

- Pelin pelaamisen yhteydessa

- lltanuotiolla

Elava kirjasto

- Alias-tyylinen peli lyhytkasvuisuudesta ja siihen liittyvista asioista (esim. mita tukia
jne.)

- Dartsin pelaaminen

Pokerin pelaaminen

- Korttipelit
Biljardin pelaaminen (soveltava, kilpailija ohjeistamassa)
- Suljetut FB-ryhmat naisille ja miehille
NN

Liite 3 Kehittdmistiimin ideoita toisessa tapaamisessa
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