\# SAVONIA

B OPINNAYTETYO - AMMATTIKORKEAKOULUTUTKINTO

SOSIAALI-, TERVEYS- JA LIIKUNTA-ALA

VANHEMPIEN KOKEMUKSIA
ERITYISLASTEN PERHEIDEN
VERTAISTUKIRYHMASTA

TEKIJAT: Titta Korhonen
Virpi Mertojoki






SAVONIA-AMMATTIKORKEAKOULU OPINNAYTETYO

Tiivistelma
Koulutusala
Sosiaali-, terveys- ja liikunta-ala
Koulutusohjelma
Sosiaalialan koulutusohjelma
Tyon tekijat
Titta Korhonen ja Virpi Mertojoki
Tyon nimi
Vanhempien kokemuksia erityislasten perheiden vertaistukiryhmasta
Pdivays 29.4.2015 | Sivumaara/Liitteet 36/2

Ohjaaja
Tuula Niskanen

Toimeksiantaja/Yhteistydkumppani
Siilinjarven evankelisluterilainen seurakunta, Eijsveikeet ry

Tiivistelma

Opinnadytetydssa tarkasteltiin neuropsykiatrisesti sairaiden lasten vanhempien kokemuksia vertaistukiryhmasta.
Tyossa tutkittiin, millaista tukea vanhemmat saavat vertaistukiryhmasta ja millaisia kehitysehdotuksia ryhmalaisilla
itselldan on. Tutkimuksen toimeksiantajana toimi Siilinjarven evankelisluterilainen seurakunta ja yhteistyokump-
panina Eijsveikeet ry.

Tutkimustapa oli kvalitatiivinen. Tutkimusaineisto koostui teemahaastatteluina keratysta aineistosta. Haastatteluihin
osallistui seitsemdn ryhmassa kdyvaa vanhempaa. Aineisto analysoitiin aineistolahtdisen sisallénanalyysin keinoin.
Tutkimustuloksista ilmeni vertaistukiryhman tarkeys vanhemmille. Neuropsykiatrisesti sairaiden lasten vanhemmat
ndyttavat saavan ryhmastd monenlaista tukea ja kokevat myds itse antavansa tukea toisilleen. Seurakunnan rooli
ryhman tukemisessa koetaan erityisen tarkeana.

Toimeksiantaja saa tuloksista kehitysehdotuksia ja tutkittua tietoa ryhman merkityksesta osallistujien arjen tukemi-
sessa. Aiheesta kiinnostuneet saavat tietoa ryhman toiminnoista ja tuen muodoista. Ryhman toimintamalli olisi
siirrettdvissa muihinkin kuntiin sopivien yhteistyétahojen I6ytyessa. Jatkotutkimusaiheita voi olla lasten ja sisarus-
ten kokemukset vertaistukiryhmasta ja millaista tukea isat tarvitsevat.

Avainsanat
riittdva vanhemmuus, vertaistuki ja neuropsykiatrisesti sairaan lapsen perheen tukeminen




SAVONIA UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES THESIS
Abstract

Field of Study
Social Services, Health and Sports

Degree Programme
Degree Programme in Social Services

Authors
Titta Korhonen and Virpi Mertojoki

Title of Thesis
Parents “experiences of a peer group for families with children who have special support needs

Date 29.4.2015 Pages/Appendices 36/2

Supervisor
Tuula Niskanen

Client Organisation /Partners
The Evangelical Lutheran Church of Siilinjarvi, Eijsveikeet ru

Abstract

This thesis covers parents” experiences of a peer group for families with children who have special support needs.
The aim of the study was to examine what kind of support parents get from the group and how they would
develope the functions of the group. The client organisation was the Evangelical Lutheran Church of Siilinjarvi and
the partner was Eijsveikeet ru.

The research method was qualitative and the material was collected by theme interviews. Seven parents took part
in the theme interviews. The material was analyzed by content analysis method. The results show the importance
of a peer group for the parents. It seems that the parents of children with neuropsychiatric disorders get many
kinds of support from the peer group. The parents also feel that they are able to support each other.

The parents think that the role of the churc supporting the peer group is highly important.

The results give ideas to client organization for developing the group s functions. The client organization also gets
accurate information on the meaning of the support provided by the group to the families’ daily life. Those who are
interested in this subject get information about the group functions and support methods. The group function
model is easy to transfer to other communities if appropriate cooperations are found.

In the future there could be conducted other studies on how children with special support needs or their siblings
experience the peer support group. Another research subject could be what kind of support do fathers with chil-
dren who have special support need.

Keywords
adequate parenting, peer support and supporting the families with children who has neuropsychical disorde




5 (36)

SISALTO
TIIVISTELMA
ABTRACT
S [ |5 N 7
2 RIITTAVA VANHEMMUUS ......oeeiteeiteestieiteesreesteesteesteesseessessseesasesnsessessseesseessesssessesssesssesnns 10
3 LAPSEN NEUROPSYKIATRISET SAIRAUDET .....cccuuiiiiiiiiin i ss s e 12
3.1 Aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hirid ADHD........ccoiiiiiiiiiiiiiie e 12
3.2 Autismin Kirjo ja Aspergerin Oire@yhtyMaA. .........ueeeeeeeeieieeeeeeeeerereeeneearernenensnensnnnsnnnnnrnsnsnsesesssnnnnnnns 12
3.3  Touretten OireYNTYMA. ... .ccuvuiiiiie i i s e e e e e e s s e e e e s sa s s e s e e s eern s s s eeeesennns 13
3.4  Kielellinen erityisVaiKeUS, SLI .......ciiiiiiiiiiiiiiiie e e e e r e s e e aa s 14
4 |APSEN PITKAAIKAISSAIRAUDEN VAIKUTUS PERHEESEEN........ccceeiueeireereeenneeseeeseeesseesneenns 15
TV = 1Y 1 11U 17
6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN ....ciiiiiiiiiiiiiiiniicriii s sri s s 20
6.1  TutkimusMENEEIMA........uuriiiiiiii i 20
6.2 Aineiston keruu ja kohdejoukon KUVAUS...........oceuuiiiiiiiiiic e e e 20
6.3 AINEISTON @NAIYYSE 1iiiruiiiiiiie e 21
6.4 Eettisyys ja IUOTEHIAVUUS.....cuvveie i e e 22
7 TUTKIMUSTULOKSET ...eeuiiiiiiciiiiis s s s s ssa s s s s s s aa s saa s s e s sa s sann s 24
7.1 Erityistuen tarpeessa olevan perheen haasteet ........ccceviiiiiiiiiiiicii e 24
% T R 0T I o T = PSP 25
7.1.2  PSyykKinen KUOIMITUS ... ..cuuuiiiiiiiiiie s e e s e e s e e e s e e ra e e eenan 25
2 T T o = = (T = =T 25
7.1.4  TaloudelliNE€N EPAVAINMUUS .....uuuuiiiiiieeirririisss e s s s s errsrssas s s s sserrrssas s s s s s e rrrssaaseseeessesennnnnns 26
7.2 Voimaannuttavia teKiJOITE ..v...iverre i 26
7.2.1  Perheen SisiSet tEKIJAt.....cuuiiiiiiuii i raa 26
7.2.2  UIKOPUOHNEN TUKI 11vvuuiieiiseiciiriiiss s s s e esrssiiss s s s s s serss s s s s s s e en s s s s s s s e ernnnanann s e s s s e nennnnnas 27
7.3 Vanhempien kokemukset vertaistukiryhmasta..........cceeeeiiiiiiiiiiiiiiin s eerrsin e 27
7.3.1 Voimaantuminen, jaksamista ark€en ..........ceeiiiiiiiiiiiiiii i 28
7.3.2  Turvallinen ja avoin ilmapiiri keskustelulle..............oooooeiiii i 28
7.3.3 Vertaistukiryhmaa tukevat tekijat ... 29
0 T N (=) 0110710 (=T | PPN 29
8  JOHTOPAATOKSET ...ttt bbb 31
O POHDINTA et tettt e e e r e a s e e e e e e e e e e e e e e r e e e 33



[ 1 = R

Liite 1. TEEMAHAASTATTELURUNKO

Liite 2. ESIMERKKI ABSTRAHOINTITAULUKOSTA ....cottitiiiniiiiircrrniin s



7 (36)

1 JOHDANTO

Syksylla 2014 on sattunut monta ikdvaa tapahtumaa nuoria lapsia koskien. Lastensurmien myéta yh-
teiskunnassa on taas virinnyt keskustelua vanhempien vdsymisestd, turvaverkoista ja niiden puut-
teesta seka yhteiskunnan palveluista. Lastensuojelun toimet ja tehottomuus reagoida tai toimia en-
naltaehkadisevasti ovat suurennuslasin alla. Resursseja varataan tapahtumiin reagointiin, mutta en-
naltaehkaisevan tyon resurssit ovat niukat. Toisaalta vanhemmat ovat alkaneet hakea tukea toinen
toisistaan. Internetiin on perustettu vertaisryhmia, esimerkiksi facebook-ryhmia dideille, isille ja van-
hemmille. Perinteiset vertaistukimuodot ovat |6ytéaneet nykyaikaisen muodon ja tuki on tavoitettavis-
sa ympari vuorokauden. Tukiryhmat netissa eivat kuitenkaan vahenna perinteisesti kokoontuvien
ryhmien arvoa. Vanhemmat tarvitsevat myds fyysisesti lasna olevaa tukea. Nykypadivan moninaistu-

viin tuen tarpeisiin voidaan vastata myoés varhaisella tuella.

Varhaiskasvatus on lasten eri elamanpiireissa tapahtuvaa lapsen ja kasvattajan valista kasvatuksel-
lista vuorovaikutusta. Varhaiskasvatuksen tavoitteena on edistaa lasten tasapainoista kasvua, kehi-
tysta ja oppimista. Se pitaa sisalldan lapsen kasvatuksen, hoidon ja opetuksen. Se on keskeinen
toimintakokonaisuus lapsiperheiden palvelu- ja tukijarjestelmdssa. (THL 2015; Stakes 2007, 11.) Yk-
si varhaiskasvatuksen tarkeimmista elementeistd on lapsen hyvinvointi. Lapsen hyvinvointi muodos-
tuu useasta eri tekijasta, joita ovat muun muassa riittdva lepo ja ravinto. Perustarpeiden tayttymisen
lisaksi lapsen hyvinvointiin merkittavasti vaikuttava tekija on myos koko muu perheen hyvinvointi.
Jos perheen hyvinvointi ja jaksaminen on heikkoa, se vaikuttaa merkittdvasti lapseen ja lapsen hy-

vinvointiin. Tasta syystd vanhempien tukeminen on tarkeda.

Erityisen tuen tarjoaminen on tarkea osa varhaiskasvatusta. Erityinen tuki vastaa tukea tarvitsevien
lasten kasvatuksellisiin sekd kuntoutuksellisiin tarpeisiin. Erityisen tuen tarve on térkea huomata jo
varhaisessa vaiheessa, silla mahdollisimman aikaisessa vaiheessa aloitetut tukitoimet tukevat lapsen
kehitystd ja kasvua. Varhaisella tuella pystytddn myds ennaltaehkdisemaan lapsen kehitykseen ne-
gatiivisesti vaikuttavia riskitekij6éita. Varhaisen tuen tarjoaminen on osa varhaiskasvatuksen perus-
tehtdvaa. (THL 2015.)

Erityisen tuen tarpeessa olevilla lapsilla ja nuorilla on usein ongelmia sosiaalisessa kayttaytymisessa
ja vuorovaikutuksessa. Vertaistukiryhma mahdollistaa lapsille pysyvien aikuisten my6ta turvallisen
ympdriston opetella ja kehittda sosiaalisia taitojaan seka yksittdisia kehityksen osa-alueita, kuten kie-
len kehitysta. Ryhmassa lapsen kehityksen osa-alueiden tukeminen liitetdan luontevasti muuhun
toimintaan. Ryhman toiminnalla mahdollistetaan myds lasten keskindinen vertaistoiminta, ja lapsia
ohjataan tunnistamaan ja hallitsemaan sosiaalisen kayttaytymisen perustaitoja. Vertaistukiryhma on

lasten varhaiskasvatusta tukevaa toimintaa. (THL 2015.)

Opinnaytetyémme toimeksiantajana on Siilinjarven evankelisluterilainen seurakunta. Perheille ja lap-
sille Siilinjarven evankelisluterilainen seurakunta tarjoaa kasvua ja kehitysta tukevaa toimintaa. Seu-

rakunta jarjestda muun muassa kerhoja, erilaisia retkia ja leireja seka vertaistukiryhmia. Naissa yh-
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teisollisissa tapahtumissa vanhemmat ja lapset saavat tilaisuuden kohdata muita lapsiperheita. Seu-
rakunta tekee myos yhteisty6ta kolmannen sektorin toimijoiden kanssa. (Siilinjarven evankelisluteri-

lainen seurakunta 2015.)

Siilinjarven evankelisluterilainen seurakunta tekee yhteisty6ta Kuopiossa sijaitsevan Eijsveikeet ry:n
kanssa. Eijsveikeet ry on Pohjois-Savon neurologiset erityisvaikeudet ja autismikirjo -yhdistys, joka
toimii asiantuntijana ja edunvalvojana neurologisten erityisvaikeuksien ja autismin kirjon asioissa.
Yhdistys toimii jasenyhdistyksend ADHD-liitossa, Autismi- ja Aspergerliitossa seka Aivoliitossa. Toi-
minta on vapaaehtoisvoimin jarjestettya, ja sen sisaltd vaihtelee voimavarojen mukaan. Kuntouttava
harrastustoiminta, koulutus- ja virkistystapahtumat seka vertaistukitapaamiset ovat vakiintunutta

toimintaa. (Eijsveikeet ry 2015.)

Siilinjarven evankelisluterilainen seurakunta ja Eijsveikeet ry ovat yhdessa perustaneet vertaistuki-
ryhman, joka on toiminut noin kuusi vuotta. Vertaistukiryhma on tarkoitettu tukemaan neuropsykiat-
risesti sairaiden lasten perheiden arkea. Seurakunta tarjoaa ryhmadlle tilat, iltapalan ja lastenhoidon
kokoontumisien ajaksi. Eijsveikeet ry pitda huolen tiedottamisesta ja ryhman vetdmisestd. Vertaistu-
kiryhma kokoontuu ympari vuoden, kesakuukausia lukuun ottamatta. Tapaamiset ovat nonstop -
periaatteella kerran kuussa. Tama tarkoittaa sitd, etta uusia perheita voi tulla mukaan ja poistua
ympari vuoden. Talla hetkelld ryhmadssa on noin 10 perhettd, joissa on 2-22 -vuotiaita lapsia. Osal-
listuakseen ryhmén toimintaan lapsella ei tarvitse olla neuropsykiatrisen sairauden diagnoosia. Ryh-
maan voi osallistua jo siina vaiheessa, kun vanhemmalle herda huoli lapsen voinnista ja perheen
jaksamisesta. Ryhma on tarkoitettu koko perheelle, sekd vanhemmille etta lapsille. Koko perheen
ryhma mahdollistaa vanhempien paasyn ryhman tapaamisiin, koska perheilla ei valttamatta ole
mahdollisuutta jarjestda lastenhoitoa tapaamisten ajaksi. Lapsille ryhma tarjoaa mahdollisuuden
vuorovaikutustaitojen harjoittamiseen ja ystavyyssuhteiden luomiseen. (Eijsveikeet ry 2015; Siilin-

jarven evankelisluterilainen seurakunta 2015.)

Vertaistukiryhmassa on mukana kaksi seurakunnan tyontekijaa, jotka ovat kokoontumisen aikana
lasten kanssa vanhempien jutellessa mieltdan askarruttavista asioista. Tyontekiijat ovat koulutuksel-
taan erityislastenohjaaja ja lastenohjaaja. Ryhman taustatukena toimii myés seurakunnan perhe-
tyontekija, joka oli alussa perustamassa ryhmad. Ryhmaldiset saavat edelleen tarvittaessa tukea
seurakunnan perhetydntekijan ohjauspalveluista. Opinnaytetyéssamme tutkimme ryhman tuen mer-
kitystd ryhmassa kayvien erityislasten vanhemmille. Aihe on meille mielenkiintoinen ja opintoja sy-
ventava. Ryhmassa toimiminen ennaltaehkaisee syrjaytymista yhteiskunnallisella tasolla. Saamme
tutkia, kuinka vertaistukiryhmatoiminta koetaan ja millaisia hy6tyja siind nahdaan ja onko se siirret-
tavissa toisiin toimintaymparistéihin. Harjaannumme laadullisen tutkimuksen tekemiseen, mista on
varmasti hydtya myos tulevaisuuden tydelamassa. Opinnadytetydprosessissa opimme tuottamaan

tutkittua tietoa ja perusteluja sosiaalialan palvelujen yllapitamiseksi.

Suuntaudumme opinnoissamme varhaiskasvatukseen. Opinnaytetydmme aihe tukee oppimisproses-
siamme varhaiskasvatuikaisen lapsen kasvun, kehityksen ja perheen tukemisesta. Vertaistukiryhmi-

en toiminnasta on aiemmin tehty opinndytetéita ja pro gradu -tutkimuksia. Opinnaytetydssamme
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vertaamme saamiamme tuloksia aikaisempien tutkimuksien tuloksiin. Tutkimuksemme keskeiset ka-
sitteet ovat riittdva vanhemmuus, vertaistuki ja neuropsykiatrisesti sairaan lapsen perheen tukemi-

nen.
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2 RIITTAVA VANHEMMUUS

Kun lapsi syntyy, han tulee perheensa kanssa osaksi yhteiskuntaa. Vanhemmat ja muu perhe ovat
lapsen ensimmainen yhteis6. Vanhemmat kasvattavat lapsiaan yhteiskuntaan ja pyrkivat ohjaamaan

heidat taysivaltaiseksi yhteiskunnan jaseneksi. Vanhemmuutta voidaan tukea usealla eri tavalla.

Lapsen syntyessa kukaan ei ole valmis vanhempi. Vanhemmaksi kasvetaan lapsen mukana ja van-
hemmuuteen vaikuttaa moni asia. Samassa perheessa voi lapsilla olla eri kokemukset vanhemmis-
taan lasten ian ja syntymajarjestyksen mukaan. Seka vanhempien etté lasten erilaiset temperamen-
tit vaikuttavat vanhemmuuteen. Jokainen lapsi on jo syntyessadan oma yksilonsa, joka ilmaisee itse-
aan omalla persoonallisella tavalla. Tutustuminen lapseen jatkuu ldpi eldman ja lapsi opettaa yhta-
lailla vanhempaansa kuin vanhempi lastaan. Kaikki tekevat virheita ja niista oppiminen kuuluu van-
hemmuuteen. (Vilen, Seppanen, Tapio & Toivanen 2010, 131.) Vanhemmuus ei koskaan ole helppoa
eika siind koskaan tule valmiiksi. Taman vuoksi voidaan Irina Kristerin (2002, 24) mukaan puhua

riittavasta vanhemmuudesta.

Riittavd vanhemmuus on sitd, ettd lapselle I6ytyy kotoa riittdvasti turvallinen ja lasna oleva aikuinen.
Lapsi kasvaa aikuiseksi, kun han turhautuu aikuisen kyvyttémyyteen vastata taysin heidan tarpeisiin-
sa. Talldin lapset oppivat itse kantamaan vastuuta eldamastaan. Lasndoleva aikuinen kuitenkin huo-
maa asioita, joita lapsen ja perheen eldamadssa tapahtuu. Perheissa, joissa on riittdvada vanhemmuut-
ta, uskalletaan puhua siita, mitd perheessa tapahtuu. Niissa jaetaan tapahtumia, pettymyksia ja toi-
veita. Erilaiset tunteet mahtuvat riittdvan vanhemmuuden perheeseen. Niité on mahdollista nayttaa
ja purkaa perheessa. Lapsi saa luottamuksen kokemuksen: minua ei hylata vaikka sanon, mita tun-
nen ja olen sellainen kuin olen. Nama seikat tekevat laheisyyden kokemuksen mahdolliseksi. (Kristeri
2002, 24.)

Riittavdssa vanhemmuudessa kyse on myds aidosta valittamisesta ja rakkaudesta. Lapsi kokee ole-
vansa rakastettu, kun hanen toimistaan ja hdnesta itsestdan ilostutaan ja hdanen mielipiteistaan kiin-
nostutaan. Merkittdvaa on, miten vanhempi oppii nauttimaan lapsesta ja arvostamaan téta. Van-
hemmuus on antoisaa, mutta on tarkead, ettd vanhempi muistaa huolehtia myés itsestaan. Van-
hemman oma hyvinvointi edesauttaa sitd, etta han jaksaa olla johdonmukainen lapsen kanssa. Van-
hemmuuden kannalta olennaista on my6s se, ettd vanhempi osaa ja uskaltaa pyytda apua silloin,
kun hédn ei jaksa tai parjaa jossakin tilanteessa. (Vilen, Seppanen, Tapio & Toivanen 2010, 129—
131.)

Usein vanhemmaksi kasvaminen alkaa jo ennen lapsen syntymda. Tulevat vanhemmat valmistautu-
vat vauvan syntymaan keskustelemalla ja kuvittelemalla millainen vauva heille on tulossa. Kuten
kaaviosta 1 kdy ilmi vanhemmat valmistautuvat vanhemmuuden rooleihin ja vauvasta huolehtimi-
seen. Vauvan syntyma on itsessaan iso muutos perheen arkeen. Se aiheuttaa vanhemmissa erilaisia
tunnereaktioita. Mikali lapsella huomataan erityistarpeita, vanhemmat voivat joutua ajattelemaan

suhteensa vanhemmuuteen uudestaan. (Rautiainen 2001, 9-11.)
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Varsinais-Suomen kuntayhtyma on jakanut vanhemmuuden viiteen keskeiseen osa-alueeseen. Naita

ovat ihmissuhdeosaaja, rajojen asettaja, huoltaja, rakkauden antaja ja elaman opettaja. Nama osa-

alueet rakentuvat pienemmista rooleista, joiden avulla vanhempi huomioi lapsen tarpeet eri kehitys-

vaiheissa (ks. kaavio 1).

VANHEMMUUDEN ROOLIKARTTA

Vanhemmuuden viisi keskeista osa-aluetta

ELAMAN OPETTAJA

e arkielaman taitojen opettaja
e oikean ja vaaran opettaja

e mallin antaja

e arvojen valittaja

e tapojen opettaja

e perinteiden vaalija

e sosiaalisen taitojen opettaja
e kauneuden arvostaja

Lapsen tarpeet eri

kehitysvaiheissa

RAKKAUDEN ANTAJA

IHMISSUHDEQOSAAJA
o keskustelija
e kuuntelija

e ristiriidoissa auttaja

e kannustaja

e tunteiden hyvaksyja

e anteeksiantaja/ pyytdja

e jtsenaisyyden tukija

e tasapuolisuuden toteuttaja

e perheen ja lapsen ihmissuh-
teiden vaalija

e jtsensa rakastaja
¢ hellyyden antaja

¢ |ohduttaja
e myotaeldja
e suojelija

e hyvaksyja
¢ hyvan huomaaja

HUOLTAJA

ruoan antaja
vaatettaja

virikkeiden antaja
levon turvaaja

rahan kayttaja
puhtaudesta huolehtija
ymparistdsta huolehtija
sairauden hoitaja

RAJOJEN ASETTAJA

o fyysisen koskematto-
muuden takaaja

e turvallisuuden luoja

e saantdjen ja sopimusten
noudattaja ja valvoja

e ein- sanoja

e vuorokausirytmista huo-
lehtija

e omien rajojensa asettaja

Kaavio 1. Vanhemmuuden roolikartta (Rautiainen 2001, 103).

Tassa opinnadytetydssa riittdva vanhemmuus ymmarretaan Kristerin (2002) tavoin aitona valittami-

send ja aikuisen turvallisena ldsndolona lapsen elamassa. Riittdvdssa vanhemmuudessa vanhemman

ei tarvitse olla taydellinen, mutta hanen tulisi osata tarvittaessa hakea apua vanhemmuuteensa.

Vanhemmuus on jatkuvaa kasvamista ja riittdvassa vanhemmuudessa vanhempi osaa arvostaa ja

iloita lapsestaan.
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3 LAPSEN NEUROPSYKIATRISET SAIRAUDET

Lapsen neuropsykiatrisia sairauksia ovat muun muassa ADHD, ADD, autismin kirjo ja Aspergerin oi-
reyhtymd, Touretten oireyhtyma seka kielellinen erityisvaikeus. Nama sairaudet tuovat erityispiirteita
lapsen kayttaytymiseen, tunteiden hallintaan ja itsensa ilmaisuun. Kaikki ne luovat haasteita van-
hemmuuteen ja lasten sisarussuhteisiin sekd muihin sosiaalisiin vuorovaikutustilanteisiin. (Nurmi
2013, 97.)

Neuropsykiatrisesti sairailla lapsilla voi esiintyd useampien sairauksien piirteitd. Oirekuvat ja vaikeus-
asteet vaihtelevat yksil6llisesti. Seuraavissa kappaleissa esittelemme sairauksien erityispiirteita.
(Nurmi 2013, 97.)

3.1 Aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairi6 ADHD

Aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairidsta kaytetdan kirjainyhdistelmia ADHD tai ADD. Kirjainyhdis-
telmat tulevat sanoista attention deficit/hyperactivity disorder (Voutilainen & Puustjarvi 2014,
71).Tarkkaavuushairi6lld on neurologinen ja ilmeisesti myds perinndllinen tausta. Se diagnosoidaan
arvioimalla lapsen tarkaamattomuutta, ylivilkkautta ja impulsiivisuutta. Tarkkaamattomuutta kuvaa-
vat lapsen poissaolevuus ja unohteleminen. Ylivilkkaus ilmenee lapsen jatkuvana liikkkumisena tilan-
teissa, joissa se ei ole soveliasta, ja impulsiivisuus nakyy taipumuksena toimia ilman harkintaa tai
vuoroa odottamatta. (Pihlaja & Viitala 2004, 249.)

Nurmen (2013, 97) mukaan tarkkaavuus-yliaktiivisuushairioon (ADHD) liittyy impulsiivikontrollin on-
gelmia, etenkin hairién yliaktiivisessa muodossa. Usein yliaktiivinen lapsi menestyy toverisuhteissa
heikosti. Heikot ihmissuhdetaidot johtavat toistuviin pettymyksiin, joista voi seurata taipumusta ag-
gressiivisuuteen. Toisaalta tarkkaamattomuus, impulsiivisuus ja toiminnanohjauksen ongelmat ovat
omiaan heikentamaan koulussa suoriutumista ja sopeutumista koulutyéhén, mikd myos aiheuttaa

turhautumista ja aggressiota. (Nurmi 2013, 97.)

Rajojen uhmaaminen ja saantdjen rikkominen vaikuttavat myoés usein kielteisesti lapsen vuorovaiku-
tussuhteisiin aikuisten ja muiden lasten kanssa. Suurena vaarana on, ettd syntyy kielteisen vuoro-
vaikutuksen keha, jolloin seka lapsi ettd aikuiset tuntevat kyvyttdmyytta muuttaa tilannetta. Taman
vuoksi aikuiset voivat kokea syyllisyytta ja ahdistua tilanteesta. Perheen sisélla tilanne voi johtaa

my®6s vasymiseen ja eristdytyneisyyteen. (Pihlaja & Viitala 2004, 253.)

3.2 Autismin kirjo ja Aspergerin oireyhtymd

Autistinen lapsi viihtyy useimmiten itsekseen ja vetdytyy mielellddn omiin oloihinsa. Han antaa vai-
kutelman, ettei kuule ja hanen leikkimistaidot ovat heikot. Autistisella lapsella voi olla hyvin epata-

vallisia leikkimisen muotoja, joihin han palaa yha uudelleen. Han saattaa toistaa samaa tehtavaa pit-
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kia aikoja ilman, etta ulkopuoliset drsykkeet vaikuttavat haneen milldan tavalla. (Huhtanen 2004,
55.)

Kristine Barnett on kirjoittanut kirjan omasta autistisesta pojastaan. Han kuvailee kirjassaan Jake-
poikansa leikkeja. Hanen mukaansa Jake viihtyi pitkia aikoja leikkien lankakorista ottamillaan langoil-

laan.

Jake saattoi leikkid tuntikausia lankakoristani ottamillaan langoilla. Erdanad aamuna,
mennessani keittiéon hakemaan lisdd kahvia edesséni oleva néky salpasi henkeni. Ja-
ke ol virittanyt erivarisid lankoja pitkin poikin keittiota: jéakaapin kahvan ympéri, ros-
kiksen ympaéri, laatikoiden vetimien ympadri ja lieden sdatimien ympari. Lopputulokse-
na oli upea, kirjava ja monisyinen pasllekkaisten verkkojen kokonaisuus. Luomus ef
ollut sotkuinen, vaan Jake oli virittanyt langat kauniisti, dlykkassti ja hienostuneesti.
(Barnett 2013, 62.)

Yhtena autismin kirjon oireena on poikkeavuus sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Vuorovaikutuksen
outous, vaikeudet lukea sosiaalisia vihjeita ja kyvyttdmyys sosiaalisessa ongelmanratkaisussa koros-
tuvat kontaktiyrityksissa. Ne aiheuttavat nuorelle ahdistumista ja turhautumista. Nuori ymmartaa
usein muita vaarin ja voi kokea neutraaliksi tarkoitetun vuorovaikutuksen vihamielisena. Tuntiessaan
tarvetta itsendistymiseen nuoren suhteet vanhempiin saattavat vaikeutua poikkeuksellisen paljon.
Hanelta puuttuu usein itsendistymiseen tarvittavia kykyja. Aggressiivinen, jopa vakivaltainen, kayt-
taytyminen on ndissa tilanteissa yleistd. Myds autismin kirjoon liittyva empatiakyvyn puute voi alen-

taa kynnysta kayttda vakivaltaa miettimatta sen vaikutusta toisiin. (Nurmi 2013, 97-98.)

Autismin kirjoon luetaan kuuluvaksi myds Aspergerin oireyhtyma (AS). Aspergerhenkiléilla on poik-
keavuuksia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja puheessa. Asperger -lapsella sosiaalinen kayttayty-
minen on itsekeskeistd ja han saattaa sanoa suoraan, mitd ajattelee. AS lapsen kiinnostus kohdistuu

yleensa hyvin rajoittuneesti tiettyyn kohteeseen. Tieto on usein ulkoaopittua. (Huhtanen 2004, 57.)

Asperger-lapsen ja perheen jokapaivaista elamaa vaikeuttavat lapsen kayttaytymista leimaavat kayt-
taytymiskaavat. Hanella voi olla AS-lapselle tyypillisia pakkoajatuksia ja -toimintoja seka rutiineja ja
rituaaleja, joihin han takertuu. Arkikielessa tallaisesta tilanteesta kdytetdan ilmaisua juuttuminen.
Usein AS-lapsilla on erittdin hyva muisti ja he ovat alykkaitd, mutta kokonaisuuksien ja abstraktien
asioiden ymmartdminen tuottavat vaikeuksia. Asperger-oireyhtyma dianosoidaan tavallisesti vasta
ensimmaisien kouluvuosien aikana. Varhaislapsuudessa, ensimmadisina ikavuosina, oireet ovat vahai-

sia tai epatyypillisia. (Huhtanen 2004, 57.)

3.3 Touretten oireyhtyma

Touretten oireyhtyma on neurobiologinen oireyhtyma. Siihen liittyy usein rinnakkaisoireina muun
muassa ADHD, autismin kirjon sairaudet ja pakko-oireet. (Lonnqvist 2014, 195.) Suomessa esiinty-
vyys on 0,01-1,6% vdestdstd. Tourette diagnosoidaan kymmenen ikdvuoden jalkeen ja sen maari-
telma on ICD-10 -tautiluokituksen mukaan (Huhtanen 2004, 57-58):
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Nykimishairion muoto, johon liittyy tai on liittynyt moninaisia motorisia nykinditd sek-
ka yksi tai useita daanellisia nykindita, vaikkei valttdmdatta samanaikalsesti, Hairio ta-
vallisesti pahenee nuoruusiéssd ja jatkuu aikuisidlié. Adnioireet ovat usein monimuo-
toisia rdjahdysmadisid toistuvia aantelyita, rykimista ja murhaduksia, ja niihin saattaa
liittyd saddyttomia sanoja ja lauseita. Joskus oireisiin liittyy toisten ihmisten liikeiden
tahatonta toistelua, joka myds voi olla luonteeltaan rivoa.

Oireet vaihtavat muotoa ja kestoa eri ikdkausina, ja ne voivat esiintya useita kertoja paivdssa. Eniten
haittaa aiheutuu impulsiivisesta kayttaytymisestd, pakonomaisuudesta seka sosiaalisen kayttaytymi-

sen hairidista. Oireet voivat esiintya nukkuessakin, ja ne voivat pahentua vasymyksen, stressin, jan-

nityksen ja pelon my6ta. (Huhtanen 2004, 57-58.)

3.4 Kielellinen erityisvaikeus, SLI

Kielellisessa erityisvaikeudessa (specific language impairment, SLI) ongelma voi olla puheen ymmar-
tdmisessa tai tuottamisessa. Usein hairidita esiintyy molemmilla osa-alueilla. Kielellinen erityisvaikeus
on mahdollista diagnosoida aikaisintaan 3—4 vuoden idssg, jolloin saadaan luotettava arvio lapsen
kehitystasosta. Diagnosointi edellyttaad kognitiivisen ja emotionaalisen hairion poissulkemista. (Korpi-
lahti, Arikka & Wallden 2014, 52-53.)

Kielelliset erityisvaikeudet voidaan jakaa kolmeen eri vaikeustasoon: lievaan, keskivaikeaan ja vaike-
aan. Kielellisille erityisvaikeuksille on ominaista, etta puhe kehittyy ikdodotuksia hitaammin. Toisi-
naan jo opitut sanat voivat jadda pois kaytosta tai lapsi saattaa olla vuosia myds puhumaton. Lievis-
sdkin hairidissa ymmartamisvaikeus ja sanastopuutteet voivat haitata kouluidssa paljon oppimista ja
keskittymista. SLI voi my6s rajoittaa osallistumista keskusteluihin. Ian myéta kielellisen erityisvai-
keuden ilmenemismuoto ja haitat voivat muuttua. Useimmiten puhe véhitellen lisdéntyy ja selkiytyy.
Tallgin on iso riski, etta oletetaan virheellisesti ongelman korjautuneen ja ettei tukitoimenpiteita
enaa tarvita. Lapsi kertoo ja keskustelee tutuista asioista, mutta puuttellinen sanasto voi vaikuttaa

kykyyn ja haluun osallistua ja toimia arjessa. (Huhtanen 2004, 61—62.)

Kielellisiin hairidihin voi liittya myds liitdnnaishairiéita, kuten liikkkumisen kémpelyytta, hairioherkkyyt-
ta, lyhytjanteisyytta tai keskittymisvaikeutta. Se voi aiheuttaa haasteita kaverisuhteisiin. Kielelliset
ongelmat vaikeuttavat tunteiden ja ristiriitojen kasittelya. (Korpilahti, Arikka & Wallden 2014, 52—
53.) Kielihairidisen lapsen kommunikoinnin tueksi voidaan tarvita puhetta korvaavia tai tukevia me-
netelmia kuten kuvia, tukiviittomia ja piirtémista. Tarkein kuntoutusmuoto on kuitenkin puheterapia.
(Huhtanen 2004, 73.)

Tutkimamme vertaistukiryhman lapsilla esiintyi edelld mainittuja neuropsykiatrisia sairauksia. ADHD
ja Asperger olivat yleisimpia diagnooseja. Lapsilla saattoi esiintya piirteitd useammasta oireyhtymis-

ta.



15 (36)

4 LAPSEN PITKAAIKAISSAIRAUDEN VAIKUTUS PERHEESEEN

Lapsen pitkaaikaissairaus koskettaa koko perhettd. Se voi vaikuttaa monin tavoin koko perheen ar-
keen, joten kaikki perheen jdsenet tarvitsevat tukea. Varhaiskasvatuksen nakdkulmasta yhteisty6
perheen kanssa on hyvin tarkeda. Lapsen sairaus voi aiheuttaa vanhemmissa saalin tunteita lastaan
kohtaan, jolloin vanhemmat usein suhtautuvat lapseen ylisuojelevasti. Téma voi nakya asioiden te-
kemisend lapsen puolesta ja vaikeuttaa lapsen kasvua itsendisyyteen. Toisinaan lapsen sairaus voi
aiheuttaa vanhemmissa uupumista tai kyllastymista lapsen sairauteen. Taustalla voi olla vaikeasti
ymmarrettdvia oireita, kuten lapsen hahmotusvaikeudet. Ne voivat aiheuttaa pukemisen hitautta ja
lapsi saattaa leimaantua laiskaksi. Tama on hyvin vahingollista lapsen itsetunnon kehittymiselle.
Vanhempia tulisi tukea nakemaan lapsensa rajoitukset, ymmartdmaan niitd ja asettamaan vaatimus-
tason lapsen kykyjen mukaan. Sairauden hyvaksyminen on samalla myds vastuun ottamista lapsen

sairauden mukana tuomista rasitteista. (Pihlaja & Viitala 2004, 371.)

Sairastuneella lapsella voi olla myds sisaruksia. He tarvitsevat yhtdlailla tukea muun perheen ohella.
Lapselle sisaruksen sairastuminen voi olla haasteellista. Terve sisarus voi kokea jadvansa sairauden
vaatiman huomion varjoon. Erilaiset tunteet ovat yleisia terveelld sisaruksella. Sisarus voi kokea
luonnollista sisarkateutta, mutta kateus aiheuttaa myds syyllisyyden tunteita ja usein se taytyy tu-
kahduttaa. Sisarus voi tuntea myds hapeaa, etenkin jos sairaus aiheuttaa poikkeavuutta ulkonadssa
tai kayttdytymisessd. Kaikki tunteet eivat kuitenkaan ole negatiivisia. Sisaruksen sairastuminen saat-
taa etenkin vanhemmissa sisaruksissa herdttda myonteista halua hoivata sairastunutta sisarusta.
(Pihlaja & Viitala 2004, 372.)

Waldénin (2006) tutkimuksen mukaan sisaruksen sukupuolella oli merkitysta siina, kuinka terveen
sisaruksen uusi rooli muodostui. Pojilla oli enemman taipumusta pitaa puoliaan, kun taas tytdista osa
jai taka-alalle sairastuneen sisaruksen varjoon. Tytdista tuli hiljaisempia ja huomaamattomampia
perheenjasenid. Tutkimuksen mukaan tama roolijako olisi hyva tiedostaa ja keskustella perheen
kanssa. Roolien nakyvaksi tekeminen voisi rauhoittaa perheen arkea, kun sisarusten "lieveilmidoirei-
lu” vahenisi. (Waldén 2006, 242.)

Jos perheen useammasta lapsesta yksi sairastuu, vanhempien aika ja energia usein kiinnittyy sairas-
tuneeseen lapseen. Lapsen sairauden vuoksi vanhemmat ovat usein hyvin kuormittuneita ja voima-
varat ovat vahaisid. Tasta syysta terveen sisaruksen huolien havaitseminen ja niiden huomioon ot-
taminen voi olla vahaistd. Terve sisarus voi kuitenkin kokea samankaltaisia huolia kuin sairas. Sa-
manatapainen oireilu on todennakdisempaa, jos sisaruksella ja sairaalla lapsella on sama sukupuoli.
Syyna voi olla esimerkiksi kilpailu vanhempien huomioista. Lapset ovat usein hyvin suojelevia omia
vanhempiaan kohtaan. Taman vuoksi terve sisarus voi katkea surunsa ja negatiiviset ajatuksensa
pois ja ottaa itselleen aikuismaisen ymmartdjan roolin. Talléin vanhemmat saattavat kayttda tietoi-
sesti tai tiedostamattaan hyvakseen terveen lapsen ndennaistd vahvuutta. Hanet saatetaan asettaa

esimerkiksi liiaksi tukijan tai kuuntelijan rooliin. (Kaulio & Svennevig 2006, 75-76.)
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Sisaruksen sairastuminen voi muuttaa terveen lapsen asemaa perheessa. Haneltd voidaan edellyttaa
sairaan sisaruksensa hoitamista ja omista tavoitteistaan luopumista. Hdneen voi myds kohdistua

odotuksia ja tehtavia, joita sairaalta sisarukselta ei voi edellyttaa. Sisaruksen sairastaminen voi myos
lisatd terveen sisaruksen empatiakykya ja moraalista kasvua irti itsekeskeisyydesta. Terveen sisaruk-

sen itsetunto voi vastuun ottamisen myodta myds nousta. (Pihlaja & Viitala 2004, 372.)

Perheilla on eri tapoja ja keinoja paasta lapsen sairauden aiheuttaman tilanteen tasalle. Perheille jar-
jestetdan muun muassa sopeutumisvalmennuskursseja, joissa asiantuntijaluentojen lomassa on jar-
jestetty aikaa my6s vanhempien keskindiseen kanssakdymiseen. My6s sairaaloiden henkildkunta ja
sosiaalitydntekijat ovat taitavia tukemaan vanhempia, mutta usein saman asian kokeneilta vanhem-
milta saatu vertaistuki voi olla asiantuntija-apua tehokkaampaa. Sopeutumisvalmennuskurssit ovat
myds hyvin tarkeita sairastuneelle lapselle. Sieltd han I6ytda samassa tilanteessa olevia ja saa ver-
taistukea. (Pihlaja & Viitala 2004, 372.)
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5 VERTAISTUKI

Vertaistuki pohjautuu sosiaalipedagogiikaan ja sen menetelmiin. Hamaldisen ja Kurjen (1997) mu-
kaan elamassa ei ole olemassa mitdan valmiita ratkaisuja, joita voisi opettaa toisille, vaan ihmisia on
autettava heidan omien ratkaisujensa etsinnassa. Pyrkimyksena on, etta ihmiset olisivat vahitellen
yha itsendisempid, ja ammattilaisia tarvittaisiin siten yha vahemman. Sosiaalipedagogiikan tarkoitus
on aktivoida ihminen toimimaan oman itsensa parhaaksi. (Mékinen, Raatikainen, Rahikka & Sainio
2009, 110.) Vertaistukiryhmdtoiminnassa ajatuksena on, etta samanlaisessa elamantilanteessa ole-
vat ihmiset tukevat toisiaan ja auttavat I6ytamaan itselleen sopivia ratkaisuja elamantilanteeseensa.

Siten vertaistuki on yksi sosiaalipedagogiikan keinoista.

Vertaistuki ja ammattiapu ovat eri asioita, mutta ne voivat tukea toistensa vaikutuksia. Vertaistuessa
tuettava ja auttaja ovat samankaltaisessa elamantilanteessa, ja he jakavat kokemuksia ja tietoa toi-
silleen. Tallaisessa toiminnassa vastavuoroisuus ja toista kunnioittava ilmapiiri ovat hyvin tarkeita.
Vertaistuen tarkoitus on olla voimaannuttavaa, ja sen kautta ihminen voi tunnistaa omat voimava-
ransa ja vahvuutensa. (THL 2013.) Vertaistukiryhman toiminta ja ammatillinen apu eroavat myés
siind suhteessa, etta vertaisryhman tuki on kokonaisvaltaista. Ryhman jasenten on mahdollista ysta-
vystya tai jopa rakastua toisiinsa, mika ei ole hyvéksyttdvaa ammatillisessa tuessa. (Mikkonen 2013,
160.)

Marianne Nylundin (2000) tutkimuksen mukaan monet vertaistukiryhmat ovat yksittaisten kansalais-
ten perustamia ja joko ryhman jasenten itsensa tai vapaaehtoisten vetéamid. Se, onko ryhma ammat-
tilaisten vai vertaisjasenten vetama, on ryhman itsensa paatettavissa. Kuitenkin vertaistukiryhmat
tekevat tiivistd yhteisty6ta julkisen sektorin kanssa. Hyvin usein valtio tukee ryhmia rahoittamalla
kolmannen sektorin, kuntien ja itseapuryhmien toimintaa tai valillisesti tarjoamalla naille kokoontu-
mistiloja. (Nylund 2009, 95.) Toiminta voi olla hyvin monimuotoista. Vertaistuki voi olla kahdenkes-
kista, ryhmassa tai verkossa tapahtuvaa toimintaa. Vertaistuki voi tapahtua ohjatuissa keskustelu-
ryhmissa, avoimissa kohtaamispaikoissa, toiminnallisissa ryhmissa tai kahden keskeisissa tapaamisis-
sa. (THL 2013.)

Useiden tutkimusten mukaan vertaistuki auttaa henkil6itd, joilla on ongelmia joka pdivaisessa arjen
hallinnassa. Vertaistukea voidaan myo6s kayttda tukemaan ihmisia tai ihmisryhmia kriiseissa, esimer-
kiksi onnettomuuden tai dkillisen kuoleman kohdatessa perhetta tai muissa yksilon kohtaamissa on-
gelmissa. Vertaistuelle on tyypillista, etta siind samanlaisen kokemuksen omaavat ihmiset jakavat
kokemuksiaan ja tukevat toinen toisiaan. Auttaessaan toista my6s auttaja saa itselleen tukea. Toimi-
akseen hyvin vertaistuen tulee pohjautua luottamukselliseen suhteeseen ja turvalliseen ilmapiiriin.
(Mikkonen 2013, 160.)

Vertaistukiryhmien toiminnasta on vuosien mittaan tehty paljon tutkimuksia ja opinndytetdita. Lea
Vaitti on tehnyt Tampereen yliopiston sosiologian ja sosiaalipsykologian laitokselle Pro gradu-

tutkielman “"Olemme kaikki tasa-arvoisia” -vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten ditien kokemuk-



18 (36)

sia vertaistukiryhmista. Tutkimuksella han halusi saada selville erityislasten vanhempien kokemuksia
vertaistukiryhmdsta seka rakentaa kuvaa vanhempien vertaistukiryhmdsta. Tutkimuksen aineisto
koostui kuudentoista didin kertomuksesta. Tutkimuksen materiaalin kerdaykseen oli valittu fenomeno-
loginen ldhestymistapa ja haastattelujen sijaan Vaitti oli kerannyt aineiston vanhempien kirjoituksis-
ta. Vaitti oli vieraillut ryhmassa motivoidakseen &iteja osallistumaan tutkimukseen. Ryhmassa kay-
dessaan han oli jakanut kirjallisen kirjoituspyynnén, jossa oli ollut apukysymyksid. Kerdaamansa ai-
neiston han kasitteli sisdlldnanalyysin menetelmin. Aineiston analyysi eteni kahdessa vaiheessa: en-
sin hahmotettiin jokaisen didin kirjoituksista yksityiskohtainen merkitysrakenne ja sen jalkeen han
muodosti koko tutkittavan ilmidn yhteisen merkitysrakenteen. (Vaitti 2008, 13, 17-21.)

Tuloksista nousi ilmi muutamia keskeisia seikkoja. Vanhempien itsensa johtamat paikalliset vertais-
tukiryhmat olivat merkittavia tuen ja tiedon lahteita. Keskeisia asioita olivat ryhman yhteenkuulu-
vuuden tunne, tasa-arvoisuus, perheen arjen tuntemus ja yhteisollisyys. Tutkimuksesta nakyi myos
ditien toive isien vertaistukiryhmille. Taman tutkimuksen mukaan isien osallistuminen vertaistuki-
ryhmiin oli vahaistd. Ryhmien monimuotoisuus koettiin arvokkaaksi ja yhteisélliset elementit, ihmis-
suhteet ja tieto paikallisista palveluista koettiin téarkeana. Ryhmissa kritisoitiin perheille annettua tu-

kea ja palveluita, mutta ryhmat eivat pyrkineet vaikuttamaan niihin. (Vaitti 2008, 55-56.)

Tuula Kinnunen on tehnyt Jyvaskylan yliopiston kasvatustieteen laitokselle pro gradu-tutkielman Ver-
taistuki erityislapsen vanhempien voimavarana. Tutkimuksella hdn halusi selvittda, miten erityislas-
ten vanhemmat ovat saaneet tukea vanhemmuuteensa vertaistukitoiminnan eri toimintamuotojen
kautta. Tutkimuksessa on myds tarkasteltu niitd merkityksid, joita vanhemmat ovat vertaistukitoi-
minnalle antaneet. Tutkimukseen osallistui 18 vanhempaa, joista kaksitoista oli diteja ja kuusi isaa.
Tutkimusaineisto oli keratty teemahaastatteluilla. Haastatteluin keratty aineisto kasitelty sisallénana-
lyysimenetelmin. Tutkimustulosten mukaan vanhemmat kokivat vertaistuen antaneen mahdollisuu-
den ymmartajan ja vertaisen ldytamiseen. Vertaisryhmat antoivat paikan syyllisyyden, riittdmatto-
myyden, hyvaksynnan ja anteeksiannon tunteiden kdsittelemiseen, mutta tarjosivat myods pettymyk-
sid. Osa vanhemmista ei ollut kokenut saaneensa riitadvaéa tukea tai ei ollut oman kokemuksensa
mukaan tullut kuulluksi ryhmassa. Pdaosin vanhempien vanhemmuuden koettiin vahvistuneen yhtei-
sen jakamisen ja mentoroinnin kautta. Ryhmissa rakentui vahvaa luottamusta ja uusia sosiaalisia
suhteita. (Kinnunen 2006, 45-47, 49-53, 114-115.)

Anne Waldénin vaitoskirjassa neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen selviytymisen tu-
kemisesta, Kuopion yliopiston sosiaalitydn ja sosiaalipedagogiikan laitokselle. Tutkimuksessa kaytet-
tiin seka kvalitatiivisia ettd kvantitatiivisia menetelmia. Kvalitatiivisena menetelméana oli teemahaas-

tattelu ja kvantitatiivisena kysely. Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd vanhemmilla oli kova tyo saada sel-

ville heille kuuluvia palveluja ja tukitoimia. (Waldén 2006, 149.)

Waldénin (2006) mukaan vertaistuella oli jaksamista edesauttava voima. Tutkimuksessa vanhempi
oli kertonut, ettd sairaalan osastolla oli toinenkin perhe, jonka lapsella oli samanlainen ongelma to-
dettu hieman aikaisemmin. Vanhemman mukaan siing oli hanen "henkireikénsa”. (Waldén 2006,
160.)
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Waldénin (2006, 160) tutkimuksen mukaan lapsen sairastuminen on perheelle pitkdaikainen muu-
tosvaihe. Muutokseen sopeutumisessa auttaa se, ettd perhe saa riittdvasti taloudellista, tiedollista ja
henkista tukea sekd arkea helpottavia palveluja kuten kotiapua. My®s ilo ja onnellisuus perheen ar-

jessa lisdavat sopeutumista.

Kurkisen ja Remeksen (2009, 57-58) tutkimuksessa tutkittiin vanhempien kokemuksia tuesta ja tuen
tarpeesta lapsen autismidiagnosoinnin aikana. Tutkimus on tehty laadullisin menetelmin, teema-
haastatteluna. Tutkimuksen mukaan perheen lahiymparistélld on suuri merkitys vanhempien voima-
varoja tuovana tekijana. Mikali perheen lahiympéaristdsta saama tuki on laadultaan tai maaraltaan
heikkoa, vanhemmat kokivat yhdistykselta saadun tuen erityisen tarkedksi. Myds paivahoito ja kun-
toutus olivat tuoneet vanhemmille tukea, mutta palvelujen ja etuuksien hakeminen oli koettu vaike-
aksi. (Kurkinen & Remes 2009, 57-58.)

Vertaistukiryhmdssa kdyminen voi olla terapeuttista ja tukea saa joustavasti tuen tarpeen ja olosuh-
teiden mukaan. Ryhmat myds ennaltaehkaisevat syrjaytymistd. Naiden ryhmien erityisyys on siing,
etta yksilot kohtaavat omien voimavarojensa ja kykyjensa mukaan, ei ulkopuolelta asetettujen ta-
voitteiden mukaan. Voimaantuminen edellyttda ihmisen vapaaehtoisesti auttamaan itsedan. Mita
enemman yksild omaksuu muiden vaatimuksia ja mielipiteita sita voimattomammaksi hén tuntee it-
sensa. Voimaantumisessa ihminen oppii arvostamaan itsedan ja tekemaan omia valintoja. Tassa ver-
taistukiryhma voi olla apuna. Vertaistukiryhmassa yksild tulee kuulluksi ja han voi peilata omia ko-
kemuksiaan toisten kokemuksiin. Vertaisryhmdssa voi oppia toisten kokemuksista. (Mikkonen 2013,
165-167.)

Tassa tutkimuksessa vertaistuella ymmarretdan samanlaisessa elamantilanteessa tai samanlaisten ti-
lanteiden kanssa eldneiden ihmisten toisilleen antamaa tukea. Vertaistuki on vastavuoroista ja voi
tapahtua kasvotusten tai esimerkiksi internetin valitykselld. Vertaistuen tarkoituksena on jakaa ko-

kemuksia, antaa tietoa ja tukea arjen ongelmiin seka toivoa tulevaisuuteen.
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tavoitteenamme oli tuottaa tutkittua tietoa toimeksiantajallemme Siilinjarven evankelisluteriliaselle
saurakunnalle vertaistukiryhman hyddyista perheille. Tavoitteena oli my&s saada tietoa siitd, millais-
ta tukea vanhemmat kokevat saavansa ryhman toiminnasta, ja kuinka tarkeana he pitavat ryhmaa.

Nailla tuloksilla toimeksiantaja pystyy perustelemaan ryhman toiminnan jatkamisen ja kehittamisen.

Ryhman merkitysta tutkitaan laadullisin tutkimusmenetelmin. Haastatteluilla saadaan esille vanhem-
pien kokemuksia vertaistukiryhman toiminnasta. Saatujen tietojen avulla toimeksiantaja, Eijsveikeet

yhdistys ja perheet voivat yhdessa kehittda ryhman toimintaa.

Tutkimuksella pyrimme saamaan vastaukset seuraaviin tutkimuskysymyksiin.
1. Miten vertaistukiryhma on auttanut jaksamaan arjessa?

2. Millaista tukea ryhman toiminnalta toivotaan?
6.1 Tutkimusmenetelma

Opinnadytetydmme tutkimusmenetelmaksi valikoitui kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Valitsim-
me kvalitatiivisen menetelman, koska halusimme saada syvallista tietoa vanhempien kokemuksista
vertaisryhman toiminnasta ja sen merkityksesta vanhemmuuteen. Laadullista tutkimusmenetelmaa
kaytetaan silloin, kun tutkittavasta asiasta halutaan saada syvallisempi nakemys. Kanasen (2010,
36) mukaan kvalitatiivinen tutkimus noudattaa yleista tutkimuksen prosessikaavioita. Tutkimus aloi-
tetaan maarittamalla tutkimusongelma. Siitd johdetaan tutkimuskysymykset, joihin aineisto antaa

vastauksen.

Saadaksemme vanhempien omat kokemukset esille valitsimme aineistonkeruumenetelmaksi teema-
haastattelun. Se on yleisin kvalitatiivisen tutkimuksen tiedonkeruumenetelmistd ja haastattelut voi-
daan tehda ryhma- tai yksiléhaastatteluna. Yksiléhaastattelussa haastatellaan yhta henkil6a kerral-
laan, ryhmahaastattelussa haastateltavia voi olla useampia. (Kananen 2010, 53.) Haastattelumuo-
doksi valitsimme teemahaastattelun, joka mahdollistaa perheiden kokemusten esille tulon strukturoi-
tua haastattelua paremmin. Teemahaastattelumenetelma on puolistrukturoitu haastattelu, jossa
edetaan tiettyjen etukdteen valittujen teemojen mukaan. Teemoja tdsmennetadn tarkentavilla ky-
symyksilld. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 75.)

6.2 Aineiston keruu ja kohdejoukon kuvaus

Vierailimme vertaistukiryhmassa tutustuaksemme ryhman toimintaan ja ryhmassa kayviin perheisiin.
Samalla tulimme tutuiksi haastateltaville, mika lisasi haastateltavien maaraa. Varsinainen tutkimus
tehtiin vanhempia haastattelemalla. Nain saimme monipuolisen kuvan ryhman toiminnasta. Haastat-
telut toteutettiin perheiden kotona vertaistukiryhman kokoontumisaikojen ulkopuolella. Nain perheet
eivat joutuneet olemaan poissa vertaistukiryhman kokoontumisista ja haastattelut olivat perheille

helpompia jarestad. Vanhempia haastateltiin teemahaastattelumenetelmalld, heidan toiveidensa mu-
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kaan yksildhaastatteluina. Teemahaastattelussa kavimme keskustellen lapi ennalta suunniteltuja
teemoja. Kuten Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto (2013) opastaa, teemojen jarjestys oli vapaa.
Kaikkien kanssa ei kayty kaikkia tarkentavia kysymyksid. Keskitymme haastateltavan mielesta merki-
tyksellisiin asioihin teemahaastattelurungon mukaisesti (liite 1). Haastattelut kestivat puolesta tun-

nista tuntiin ja halutessaan haastateltavat saivat ndhda teemat ilman apukysymyksia.

Saturaatio eli kylldantyminen tarkoittaa, etta aineisto alkaa toistaa itsedan. Tuomen ja Sarajarven
(2009, 87) mukaan tietty maara aineistoa riittda tuomaan esiin sen teoreettisen peruskuvion, joka
tutkimuskohteesta on mahdollisuus saada. Haastattelimme seitsemda vanhempaa ja tulosten satu-
raatio oli havaittavissa neljannen haastattelun kohdalla. Haastateltavat valikoituivat vapaaehtoiseksi
ilmoittautuneista vanhemmista. Osa haastateltavista oli toiminut ryhmassa sen alusta alkaen ja muut
1-5 vuotta. Haastateltavat olivat kaikki diteja. Haastateltavien joukossa oli yksinhuoltajia, uusper-
heessa seka ydinperheessa eldvid. Heidan lapsensa olivat 2—22 -vuotiaita. Kaikissa haastateltavien
perheissa oli lapselle diagnosoitu neuropsykiatrinen sairaus. Vertaistukiryhmasta oli saatu tietoa kou-

lulta, ADHD-lehdest3, toiselta perheelta tai muusta lahteesta.

Haastattelut nauhoitettiin kahdella mobiililaitteella teknisten ongelmien ennaltaehkaisemiseksi. Mo-
biililaitteet oli asetettu lentokonetilaan, jolloin saapuvat puhelut tai tekstiviestit eivat hairinneet haas-
tattelua tai katkaisseet nauhoitusta. Molemmat osallistuimme haastattelun kulkuun esittamalla tar-

kentavia kysymyksia haastateltaville.

6.3  Aineiston analyysi

Tulokset analysoitiin induktiivisen sisalldnanalyysin, eli aineistolahtdisen analyysin mukaan. Tama
analysointitapa valittiin, koska sen avulla saadaan esille teemoihin liittyvat asiat, joita haastateltavat
itse pitavat tarkeimpana. (Kyngds & Vanhanen 1999, 5-7.) Haastattelut litteroitiin ja aineistoa tuli
yhteensa 52 sivua. Aineisto pelkistettiin ja luokiteltiin ala ja yldkategorioihin eli abstrahoitiin (liite 2).
Abstrahointi auttoi hahmottamaan tuloksia ja saimme niista alalukujen otsikot. Aineisto on kattava,
koska saimme niin suuren joukon haastateltavia ja aineiston kyllantyminen alkoi nakya neljannen

haastattelun kohdalla. Haastattelut litteroitiin ja analysoitiin anonyymisti.

Aineistonanalyysiksi valitsimme aineistolahtdisen analyysin. Analyysin riskind on, ettd tutkijan ennak-
koluulot vaikuttavat tuloksiin ja taman vuoksi meidan tuli pohtia omat ennakkokasityksemme tutkit-
tavasta ilmidstd. Analyysin aikana ennakkokasitykset taytyi tiedostaa ja pyrkia pitdmaan ne erilldan
haastattelun tuloksista. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95-100.) Ennakkoasenteenamme oli se, etta ver-
taistuki auttaa. Arjen haasteita voi kuvitella kun on itse vanhempi, mutta tuloksia tulkitessa tuli olla
tietoinen omista asenteistamme. Jokaiseen haastatteluun valmistauduimme ajatuksella, ettd emme

voi tietda minkalaista téman perheen arki on tai auttaako vertaistukiryhma juuri heita.
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6.4 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen eettisyyttd ja luotettavuutta tulee arvioida koko prosessin ajan. Laadullisessa tutkimuk-
sessa luotettavuuden parantaminen my6hemmin on mahdotonta. Jalkeenpain asioiden luotettava

muistaminen ja mieleenpalauttaminen on vaikeaa tai Idhes mahdotonta. (Kananen 2010, 69.)

Tuomen ja Sarajarven (2009) mukaan ihmisoikeudet muodostavat ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen
eettisen perustan. Tahan liittyy se, ettd tutkimukseen osallistuville kerrotaan tutkimuksen tavoitteet,
menetelmat ja riskit ymmarrettavalla tavalla. Tutkimuksen tekijan on varmistuttava, ettéd osallistuja
tietda mista tutkimuksessa on kyse. Vapaaehtoisuus on tarked osa eettistd kaytantda. Tutkittava voi
missa tahansa vaiheessa tutkimusta keskeyttaa osallistumisensa ja kieltaa itsedan koskevan aineis-
ton kayttéa tutkimuksessa. Tutkimustiedon on oltava luottamuksellista ja on tarkeaa, ettd osallistujat

voivat osallistua nimettémina. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 131.)

Opinndytetydssamme tutkimuksen kohdejoukko osallistui tutkimukseen vapaaehtoisesti. Haastattelu-
jen tekeminen haastateltavien kotona lisasi tutkimustulosten luotettavuutta. Turvallinen ja hairiétdon
ympdristd antoi haastateltaville mahdollisuuden kertoa vaikeistakin asioista. Haastattelut kasiteltiin
anonyymisti. Tutkimuksen tulosten kasittelyn jalkeen tuhosimme litteroidun aineiston silppurilla seka

poistimme nauhoitukset mobiililaitteista ja tietokoneelta.

Opinnaytety6n luotettavuutta voidaan arvioida validiteetilla ja reliabiliteetilla. Validiteetilla tarkoite-
taan oikeiden asioiden tutkimista. Se on hyvin olennainen osa luotettavuuden arvioinnissa. Kaikissa
opinnaytetydn tydvaiheissa tulee tarkastella kriittisesti sitd, ettd tutkitaanko nyt oikeasti haluttua
asiaa ja onko tutkimuskysymykset asetettu niin, ettd tutkimus on validi. Kaiken taman arvioimiseksi
koko tutkimusprosessi tulee raportoida mahdollisimman tarkasti. Laadullisessa tutkimuksessa kaikki
valinnat ja tutkimusymparistd tulee kuvata ja perustella tarkasti. Myds tutkimusmenetelmien kuvaus
lisaad tutkimuksen luotettavuutta ja mahdollista toistettavuutta. Haastattelututkimuksissa useampi
haastattelukerta lisaa tulosten luotettavuutta, samoin kuin samojen asioiden kysyminen erilaisilla ky-
symyksilld. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 140-141; Kananen 2010, 69.)

Reliabiliteetilla tarkoitetaan tutkimuksen toistettavuutta ja samojen tulosten saamista toistettaessa

tutkimus samoissa olosuhteissa. Tdman vuoksi tydssamme oli tarkeda raportoida jokainen tydvaihe,
jotta halutessaan sen voi toistaa mahdollisimman tarkasti. Opinnaytetyésséamme tutkimme ihmisten
kokemuksia ja taman vuoksi reliabiliteetin toteutuminen on kyseenalaista. Ihminen ei toimi aina sa-

malla tavalla, vaan sattuma vaikuttaa ilmiéon. (Kananen 2010, 68.)

Opinnaytetyéssamme paritydskentely lisasi luotettavuutta tydskentelyn jokaisessa vaiheessa. Tutki-
muksen tekijénd tulee muistaa omien asenteiden vaikutus tutkimuksen tuloksiin. Haastattelijan tulee
tiedostaa omat ennakkoluulot ja pyrkia olemaan mahdollisimman puolueeton. Omia asenteita ei saa
heijastaa tuloksiin ja tulokset tulee kasitella mahdollisimman oikein eli vastausten tulisi I6ytya selvas-

ti haastattelumateriaalista. Tassa parityoskentely lisad luotettavuutta, jos kumpikin kasittelee samat
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tulokset erikseen. (Ks.Tuomi & Sarajarvi 2009, 140-142.) Aineiston keruussa |6ysimme useita eri
lahteita. Kiinnitimme huomiota lahteiden luotettavuuteen ja kdytimme ensisijaisia lahteita mahdolli-
suuksien mukaan. Vertailimme eri Iahteiden tietoja toisiinsa ja kdytimme uusinta. Haastattelutulos-
ten analyysin luotettavuutta lisasi se, ettd kumpikin teimme abstrahoinnit erikseen. Nain tulosten
analyysi tuli tehtya tarkemmin ja toisesta riippumatta. Talla tavoin tehtyna tuloksista saatiin enem-
man esiin. Samasta syysta kirjoitimme my0ds tulokset auki ensin erikseen. Keskustelimme tuloksista
ja lopuksi yhdistimme tekstimme.
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TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimuksessa ilmeni monia perhettd kuormittavia tekijoita. Tekijat voidaan jakaa perheen sisaisiin
ja ulkoisiin haasteisiin. Haasteet nakyvdt my0s sisaruussuhteissa ja vanhempien valisessa kanssa-
kdaymisessa. Voimaannuttavia tekijoita I16ytyi muun muassa arjen pienista iloista ja lapsen onnistumi-

sista. Haastatellut kertoivat vertaistuen olevan jaksamisen kannalta hyvin tarkeaa.

Tassa luvussa kerromme tarkemmin vanhempien kokemuksista ryhmasta. Sitaatit ovat suoria laina-
uksia haastatteluista. Luvun lopussa on esitelty haastatteluissa esille tulleita toiveita ryhman toimin-
nan kehittdmisesta.

Erityistuen tarpeessa olevan perheen haasteet

Lapsen neuropsykiatrinen sairaus tai oireilu vaikutti monella tavalla koko perheen arkeen. Jokainen
perheen jasen kuormittuu ja erityislapsen tarpeiden takia tehtdvien kompromissien vuoksi “jokainen
joutuu luopumaan jostain”. Samasta syysta erityislasta huomioidaan enemman, ja tdéma voi aiheut-

taa muille perheen jasenille tunteen, ettd heitd huomioidaan véhemman.

Erityislasten ja sisarusten suhteet koettiin ongelmallisempina kuin niin sanotuissa normaaleissa per-
heissa. Sisarussuhteissa sairaus tai oireilu aiheutti vanhempien mukaan sisaruskateutta, koska eri-
tyislapsi tarvitsee enemman tukea arjen toiminnoissa. Rajoitukset erityislapsen sosiaalisissa vuoro-
vaikutustaidoissa nakyvat sisarussuhteissa. Vanhemmat olivat sitd mieltd, etta erityislapsi perheessa
koettelee vanhempien voimien ja jaksamisen lisaksi myds sisaruksia ja heidan jaksamistaa. Muuta-

massa perheessa vanhemmat olivat eronneet ja haasteellinen arki oli koettu osasyyksi eroon.

Haastatteluissa selvisi, etta arki erityistarpeisen lapsen perheessa voi olla hyvin haastavaa. Tutki-

muksessa tulivat esille tuen puute, psyykkinen kuormitus, haasteet arjessa ja taloudellinen epavar-
muus. Haasteellisuus muodostuu perheen sisaisista ja ulkoisista tekijoista. Perheen sisaisia tekijoita
ovat muun muassa lapsen erityistarpeiden huomioiminen arjessa, vanhempien kokema yksindisyys

tuen etsinndssa ja haasteiden aiheuttamat negatiiviset tunteet seka huoli lapsen parjadmisesta.

Ulkoisista tekijoista haasteellisena ja voimavaroja kuluttavana koettiin vaikeus Kelan tukien selvitta-
misessa ja viranomaistuen puute. Vanhemmilla oli myds kokemuksia, ettd viranomaiset kyseenalais-
tivat heidan vanhemmuuttaan. Haasteita olivat tuen puute, psyykkinen kuormitus, haasteet arjessa
ja taloudellinen epavarmuus. Seuraavissa kappaleissa kasitelladn haastatteluissa esille tulleita haas-

teita yksityiskohtaisemmin.
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7.1.1 Tuen puute

Ulkopuolisen tuen puute ilmeni selkeasti haastatteluista. Joissakin tapauksissa vanhemmat kokivat
jopa tulleensa kyseenalaistetuksi vanhempana. He kokivat, ettd hakiessaan apua viranomaisilta heita

ei kuunneltu ja, etta heidan asiantuntijuuttaan lapsen asioissa ei arvostettu.

Suurin osa vanhemmista oli sitd mielta, etta tukea olisi tarvittu enemman erityisesti heti diagnoosin

saannin jalkeen. Vanhemmuus koettiin yksindisend puurtamisena. Arki oli haastavaa ja voimavaroja
kuluttavaa.

Ihan siind kotona ku ois tullut vaan joku juttelemaan ja ite ois voinu teha niitd koti-
hommia samalla, ku joku ois vahéan kattonu muksujen perréan.

7.1.2 Psyykkinen kuormitus

Jokaisessa perheessa koettiin psyykkista kuormitusta arjessa. Kaikki haastatteluihin osallistuneet
vanhemmat kokivat arjen erityislapsen kanssa olevan haastavaa ja hyvin voimavaroja kuluttavaa.
Psyykkista kuormitusta arkeen lisdsi negatiiviset tunteet omasta vanhemmuudesta. Vanhemmat ko-

kivat epaonnistumisen ja syyllisyyden tunteita. Valilla tunteet olivat hyvin sekavia.

Arki koettiin voimia kuluttavaksi. Oma voimattomuus ja vasyminen olivat Idsna arjessa lahes koko

ajan. Taman vuoksi oma jaksaminen oli koetuksella. Vanhemmat kokivat, ettd vasyneena heista ei
olisi apua kenellekaan.

Omien voimavarojen loppumista ja vasymysta lisasivat jatkuva huoli lapsista. Vanhemmat kokivat,
etta arki erityistukea tarvitsevan lapsen kanssa on hyvin sitovaa. Joillakin vanhemmilla paivat kulu-
vat lasten asioita hoitaessa, ja monia asioita joutuu opettelemaan kaytannén kautta. Vanhemmat
my0&s kokivat, ettd erityislapsi vie huomattavasti enemman aikaa, kuin niin sanottu “tavislapsi”, min-
ka vuoksi arjesta tulee helposti "parjadamista”.

7.1.3 Haasteet arjessa

Haastatteluissa tuli ilmi, etta erityisen tuen tarve lapsilla lisda haasteiden ilmenemistad perheiden ar-
jessa. Haasteita loivat lapsen erityistarpeet ja terveesta lapsesta poikkeava kaytés. Lapsilla oli haas-
tattelujen mukaan vaikeuksia sosiaalisissa kanssakdymisissa ja “jumimista”. He tarvitsevat paljon tu-
kea arjessa. Vanhemmat pelkasivat, ettad lapsen vaikeudet sosiaalisissa kanssakaymisissa ja jumimi-
set lisdisivat lastensa syrjdytymisvaaraa.

...Sit minnekka ei halua léhtee, niin saa vaikka kaks tuntia aikaseks kulutettua ulos
/8htddn tai johonkin jos ef halua. ...taa on ehkd meilld se, se kaikki tda juuttuminen
on se suurin ongelma téssa meidén arjessa.

Se sosiaalisuuden niinku puute.
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Lapset ovat riippuvaisia arjen rutiineista ja omista vanhemmistaan. Erityislapsen kanssa arjessa ru-
tiinit tulee pitda mahdollisimman samana, jolloin valtytadn jumimisilta. Rutiineista huolimatta arki on
hyvin vaihtelevaa. Tasta syysta kaikki perheet eivdt pysty tekemaan suunnitelmia etukateen, vaan

vanhemmat kuvasivat elavansa paiva kerrallaan.

7.1.4 Taloudellinen epdavarmuus

Kaikki haastatellut vanhemmat kokivat, etta he joutuivat yksin ja itsendisesti selvittdmaan mahdolli-
suuksiaan KELA:n tukiin. Heille ei annettu miltdan taholta riittavasti tietoa lapselle ja perheelle kuu-
luvista tuista. Jopa lainmukaisista tuista sai heiddn kertomansa mukaan "taistella” KELAn kanssa.
Vanhemmat kokivat tulleensa luukulta luukulle “pompoteltaviksi”. Epatietoisuus tukien saamisesta
seka paatosten odottaminen loivat epavarmuutta perheen taloudelliseen tilanteeseen. Haastattelujen

mukaan tuet tuli hakea joka vuosi uudestaan ja paattksien saaminen saattoi kestda pitkadnkin.

Haastavan arjen ja avun saamisen vaikeus aiheuttivat myos sen, etta tyon ja perhe-eldman yhdis-
téminen ei aina onnistunut. Osa vanhemmista oli joutunut vahentamaan tyéntekoa ja jopa jdamaan

pois tdista hoitamaan lastaan. Tama lisad perheiden taloudellista epavarmuutta.

7.2 Voimaannuttavia tekijoita

Jokainen perhe tarvitsee voimaannuttavia tekijoita arjesta selviamiseen. Perheissa, joissa lapsella on
neuropsykiatrinen sairaus, voimaannuttavat tekijat ovat erittdin tarkeita vanhempien voimavarojen
ja jaksamisen sdilyttdmiseksi. Perheet olivat |0ytaneet voimaannuttavia tekijoitd arjestaan ja ympa-

roivasta yhteisosta.

Tutkimustulosten mukaan perheet I6ysivat voimaannuttavia tekijéitéa perheiden sisdisista ja ulkoisista
tekiijoista. Sisdisia tekijoita oli muun muassa kyky arvostaa lapsensa piirteitd ja nauttia pienista kehi-
tysakeleista. Ulkoisina tekijéina vanhemmat mainitsivat muun muassa laheisten ihmisten tuen. Nais-

ta tekijoista kerromme lisda sauraavissa kappaleissa.

7.2.1 Perheen sisadiset tekijat

Voimaannuttavia tekijoita 16ytyi kaikilta perheilta. Erityislapselle monet tavalliselle lapselle helpot
toimet voivat olla haasteellisia. Nain ollen myds vanhempien tukea tarvitaan enemman. Haastatte-
luissa kavi ilmi, ettd vanhemmat arvostivat lastensa piirteitd ja osasivat nauttia pienista kehitysaske-
lista. Lapsen onnistumiset ja positiiviset hetket antavat vanhemmille paljon voimaa arkeen. Van-
hemmat kertoivat, ettd erityislapsen kohdalla pienetkin onnistumiset tuottavat paljon iloa ja voimaa,

silld usein onnistumisten eteen on tehty normaalia enemman toita.

Arjen haasteista huolimatta vanhemmat kokivat, etta hyvia hetkid oli enemman kuin huonoja. Lap-
selta saatu kiitos tai mukava kommentti vaikutti vahvistavasti vanhemmuuteen. Tallaiset kokemuk-

set vaimensivat vanhemmman kokemaa syyllisyyden tai epdonnistumisen tunnetta. Padivakodilta ja
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koululta saatu positiivinen palaute koettiin voimaannuttavana ja vanhemmuutta kannustavana. Van-

hempien yhdenmukaisuus arjen paatoksissa koettiin voimavarana.

Lapsille taas lomat ovat voimaannuttavia tekijoita. Koulussa lapset joutuvat pinnistelemaan keskitty-
akseen, mutta kotona he voivat olla vapaammin. Tasta syysta lapset eivat lomilla valttdmatta kohtaa
niin paljon haastavia ja voimia kuluttavia tilanteita, kuin koulussa olessa. Tama vahentaa lapsen oi-

reilua, jolloin arki on hieman tasaisempaa.

7.2.2 Ulkopuolinen tuki

Vanhemmat kokevat, etta suuressa roolissa voimaa arkeen antavista tekijoista on lahiverkosto ja sil-
ta saatava tuki. Isovanhemmat ja vanhempien sisarukset seka kaverit auttavat jaksamaan.

Léhiverkoston tukea ei kuitenkaan koettu riittavaksi lapsen erityistarpeiden seka poikkeavan kaytok-
sen vuoksi. Arki poikkeaa vanhempien mukaan niin paljon "normaalin” perheen arjesta, etta vertais-

tuki koettiin syvalliseksi tueksi.

Et kylléhdn kaverit totta kai niinku ymmartda ja mut, ettd kun he ei koe kuitenkaan
ite omassa elamdssd niitd semmosia samanlaisia asioita niin...et se on niin erilaista sil-
lon se tuki, mitd sieltd (vertaistukiryhma) semmoselta samanlaiselta perheeltd tu-
lee...sen vaan jotenkin kokee semmosena niinku paljon syvallisempéand tukena...

Seurakunnan ja koulun tuki ovat tdrkeitd ja my0ds yhteisty® lapsen luokkakavereiden vanhempien
kanssa auttaa jaksamaan. Monet perheet olivat kdyneet myds sopeutumisvalmennuskurssin. Kurssil-

la sai vertaistukea muilta samassa tilanteessa olevista perheista.

Yhteiskunnallinen tuki perheissa nakyy siten, ettd osalla lapsista on tukihenkil6 tai henkilokohtainen
avustaja. Tama antaa vanhemmille mahdollisuuden pieneen hengdhdystaukoon lapsen ollessa avus-
tajansa kanssa. Tukihenkildtoiminta tukee myds lapsen sosiaalisten vuorovaikutustaitojen kehitty-

mista.

7.3 Vanhempien kokemukset vertaistukiryhmasta

Haastattelutulosten mukaan vertaistukiryhma on koettu hyvin tarpeelliseksi. Haastateltavat kertoi-
vat, etta ryhma on tarkea myos lapsille. He saavat vertaistukea ja oppivat, etta he eivat ole ainoita.
My®és sisarukset oppivat ryhman kautta, ettd myds muissa perheissa on erityista tukea tarvitsevia
lapsia. Ryhmdssa lapset voivat harjoitella sosiaalista kanssakdymista ja he saavat kokemuksen, etta
heidat hyvaksytaan juuri sellaisina kuin he ovat. Lapset olivat saaneet ystdvia ryhmasta ja odottavat

tapaamisia. Haastatellut kokivat, ettd ryhma ennaltaehkaisee erityislapsen syrjaytymista.

Vertaisryhmaa kuvattiin ilmapiiriltadn turvalliseksi ja avoimeksi. Ryhma koettiin matalan kynnyksen

paikaksi, ja monelle se vaikutti olevan paikka, minne menna ja jossa sai olla oma itsensa. Vertaistu-
kiryhmasta oli tulosten mukaan saatu monenlaista apua, muun muassa tukea ja vinkkeja arjen kay-
tantodihin, tiedollista tukea esimerkiksi tukien hakemisessa ja psyykkista tukea vanhemmuuteen. Ver-

taisryhma on koettu voimaannuttavana ja vastavuoroisena.
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7.3.1 Voimaantuminen, jaksamista arkeen

Haastateltavat kokivat saavansa ryhmasta jaksamista arkeen vastavuoroisuuden, kokemusten jaka-
misen ja toisten tukemisen muodoissa. Vanhemmat kokivat, etta ryhmasta sai erilaisia ndkokantoja
asioihin ja hyvia vinkkeja arjen pydrittamiseen. Vastavuoroisuus koettiin tarkeana voimaannuttavana

tekijana, ja toisten auttaminen ja toivon antaminen toisille oli mainittu useassa haastattelussa.

Et toisifla oli vélilld ihan romupdivid ja toisilla oli parempia paivia, niin sitte aika hyvin
sai aina sitten kompensoitua toisille sitd uskomista sithen, ettd niinku pystyy jatka-
maan edelleenkin...

Haastateltavat olivat sitd mieltd, etta vertaistukiryhma auttaa jaksamaan arjessa ja ettd jokainen
ryhman jasen saa ryhmasta itselleen tukea ja apua. Ryhmasta saatava voimavara ja ennaltaehkaise-
va tuki ovat vanhempien mukaan arjen tukipilareita. Ryhma mahdollistaa vanhemmille kokemusten
jakamisen ja eri ndkékantojen huomioimisen. Toivon antaminen toisille, auttaminen ja sitd kautta
muiden vanhempien taakan vahentédminen, ovat haastateltavien mielesta myds tarkead osa voimaan-

tumista.

Haastateltavat kertoivat, ettd ryhmdssa tiedon jakaminen ja tiedollinen tuki ovat mahdollistuneet,
mika helpottaa esimerkiksi rahallisten tukien hakemisessa. Haastateltavat olivat sitd mieltd, etta
ryhmasta saatava vertaistuki auttaa ymmartamaan ja jaksamaan seka luo uskoa ja toivoa arkeen.
Tiedollisen ja psyykkisen tuen lisdksi vanhemmat kokivat ryhmasta saadun kaytdnnon tuen tarkedk-
si. Haastateltavat kokivat, etta erilaiset vinkit ja neuvot saastdvat aikaa, helpottavat arkea ja toimi-

vat kokonaisvaltaisena apuna arjessa.

Haastateltavat kokivat vertaistukiryhman erittdin tarpeelliseksi. He painottivat sita, etta aina tulee
uusia murheita ja huolia, jolloin ryhmalle on tarvetta koko ajan. Haastateltavat olivat myds sitéa miel-
ta, ettei vertaistukea voi olla koskaan liikaa. Ryhmaan tulee koko ajan uusia osallistujia, mika kertoo

myds ryhman tarpeellisuudesta.

7.3.2 Turvallinen ja avoin ilmapiiri keskustelulle

Haastateltavat kokevat vertaistukiryhman ilmapiirin hyvana ja avoimena. Jokainen oli tuntenut itsen-
sa hyvin tervetulleeksi ryhmaan, niin ensimmaiselld kerralla kuin muillakin kerroilla. Hyva ja avoin
yhteishenki seka yhdessa luotu vaitiolovelvollisuus luovat heidan mielestdan ryhman jasenten valille
luottamuksellisen suhteen. Haastateltavat kertoivat myds, ettd ryhmassa jokainen hyvaksytaan sel-
laisena kuin he ovat eikd ketdan tuomita. Ryhmassa lapset saavat olla omana itsendan eika kukaan

ihmettele lasten kaytosta.

Ryhmaldiset kokivat térkedna sen, ettad jokainen saa ja voi puhua asioistaan avoimesti. Ketdaan eika

kenenkaan asioita vahatella, eika kukaan joudu kokemaan leimaantumisen tunnetta. Kaikki tunteet
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olivat sallittuja. Ryhmassa saa sanoa myos sellaisia asioita, joita ei muualla voi sanoa aéneen. Tama

koettiin helpottavana, koska muut ymmarsivat tunteen.

Haastateltavat pitivat tarkeanad, ettd ryhma on avoin kaikille eika siella ole sairauden diagnoosivelvoi-
tetta. Koska ryhma on avoin kaikille, se helpottaa uutena jasenend ryhmaan tuloa. Ryhmalaiset ko-
kivat ryhman matalan kynnyksen paikaksi ja pitavét sitd tarkeana osana ryhmda. Ryhman myoéta

heillda on paikka minne menna. Siella saa vertaistukea seka hieman “omaa aikaa”.

7.3.3 Vertaistukiryhmaa tukevat tekijat

Haastatteluissa kavi ilmi, ettd seurakunnan antama tuki eli paikka, iltapala ja lapsenvahtimahdolli-
suus, olivat hyvin tarkeitd ryhmalle. Erityisesti he painottivat seurakunnan jarjestaman lastenhoidon
tarkeytta. Lastenhoito teki ryhmasta ainutlaatuisen ja sita arvostettiin suuresti. Lapsia ei voisi jattaa
opiskelijoille tai satunnaisille kavijdille. Lasten sosiaaliset taidot ja luottamuksellisen suhteen luomi-
nen lapsiin vaativat pysyvampia henkil6itd. Vanhemmat saattoivat rauhassa ja luottavaisin mielin
keskustella mieltd askarruttavista asioista seurakunnan tydntekijdiden ollessa lasten kanssa. Tama
mahdollisti myds erityislasten vertaistuen ja sisarusten vertaistuen. Kaytédnnossa tassa kokoontui

kolme erilaista vertaisryhmaa: vanhempien, erityislasten seka sisarusten ryhma yhta aikaa.

Mahdollistaakseen vertaistuen saatavuuden myds muina aikoina, ryhmalaiset olivat luoneet suljetun
Facebook-ryhman. Sitd kautta jokainen voi kyselld apua ja purkaa tuntemuksiaan myds niilla viikoil-

la, kun ryhma ei kokoonnu. Facebook-ryhma on vapaaehtoinen rinnakkaisryhma.

Haastatteluissa tuli kuitenkin esille, etta seurakunnan mukana oleminen saattaa pelottaa joitakin
perheitd. Perheet kokevat, etta olisi tarkeaa ilmaista seurakunnan rooli selkedmmin. Tama rohkaisisi

uusia perheita tulemaan mukaan toimintaan eri uskontokunnista.

7.3.4 Kehitysideat

Haastatteluissa ehdotettiin muutamia kehitysideoita. Kuulumiskierros jakoi mielipiteita. Osan mieles-
ta ne olivat hyddyllisid uusien jasenten kiinnittymiseksi ryhmdan. Toiset kokivat ne liikaa aikaa vie-
vaksi. Ryhmassa toivottiin pdytien uudelleen jarjestelya niin, ettd kaikki nakevat ja kuulevat parem-

min toisensa.

Sitten ku on se pitkd poyta, ettad sielld ei niinku yhtikas kuule, ettd mita niinku muille

kuuluu.

Leirit olivat pidettyja. Niitd toivottiin jarjestettavén vain omalle porukalle, koska talldin ryhman jase-
net eivat koe olevansa erilaisia. Lisaksi toivottiin viikonloppuleireja tai viikonloppureissuja. Ulkopuoli-
sia luennoitsijoita toivottiin kertomaan esimerkiksi uusista tutkimustuloksista varsinaisen tapaamis-

kerran ulkopuolella. Lapsille voisi jarjestaa reissuja tai harrastuskokeiluja ulkopuolisten sponsoreiden
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tukemana. Lapsille toivottiin myds leireja, joissa ei olisi vanhempia mukana. Miesten osallistamiseksi

ehdotettiin toiminnallisia menetelmid, joilla heidatkin saisi lahtem&an mukaan.
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8  JOHTOPAATOKSET

Tutkimuskysymyksemme olivat, miten vertaistukiryhma on auttanut jaksamaan arjessa ja millaista
tukea ryhman toiminnalta toivotaan. Tutkimuksellamme saimme vastaukset naihin tutkimuskysy-
myksiin. Vertaistukiryhma oli antanut mahdollisuuden, ajan ja paikan, negatiivisten tunteiden pur-
kamiseen keskustelemalla. Siella sai myds vinkkeja arjen helpottamiseen ja tunteen, ettei ole yksin
arjen ongelmien keskella. Ryhmassa jaettiin myds arjen pienia iloja ja autettiin ndkemaan positiivisia
asioita ja luotiin uskoa tulevaisuuteen. Ryhmalta toivottiin vertaistukea ja kokemusta, etta ei ole yk-

sin.

Tutkimuksellamme saimme tuloksia kolmesta asiasta: erityisperheiden haasteista, voimaannuttavista
tekijoistd ja vanhempien kokemuksista vertaistukiryhmasta. Tutkimuksemme tulokset olivat saman-
suuntaisia aiemmin tehtyjen tutkimusten tulosten kanssa. Erityiseksi tdman ryhman kuitenkin tekee
se, etta yhteisty6na perustettu ryhma saa kaytannon jarjestelyihin apua seurakunnalta. Lapsille jar-
jestetty toiminta mahdollisti monen vanhemman osallistumisen vertaistukiryhman toimintaan. Tut-
kimamme ryhman erityispiirteend oli myos se, etta lapsilla ei tarvinnut olla diagnoosia. Neuropsykiat-
riset sairaudet diagnosoidaan yleensa vasta kouluikdisend. Diagnoosin tarpeettomuus mahdollisti
varhaiskasvatusikdisten lasten perheiden osallistumisen ryhmaan. Tall6in varhainen tuki tavoittaa

mahdollisimman monta perhetta.

Tutkimuksemme mukaan erityistuen tarpeessa olevan lapsen perheen haasteet koostuivat tuen
puutteesta, psyykkisestd kuormituksesta, haasteista arjessa seka taloudellisesta epavarmuudesta.
Ulkopuolisen tuen puute ja taistelu eduista tulivat esiin my6s Waldénin (2006) vaitoskirjassa seka
Kurkisen ja Remeksen (2009) opinnaytetydssa. Vanhemmat kokivat saavansa liian véahan tukea vi-

ranomaisilta selvitellessaan perheelleen kuuluvia KELA:n tukia.

Tutkimuksessamme saadut tulokset vanhempien kokemuksista vertaistukiryhmasta olivat hyvin sa-
mankaltaisia Vaitin (2008) tutkimustulosten kanssa. Vanhempien itsensa johtamat paikalliset vertais-
tukiryhmat olivat merkittdvia tuen ja tiedon lahteita (Vaitti 2008, 55-56). Myds tdhan tutkimukseen

osallistuneet vanhemmat kertoivat toisilleen oikopolkuja tukiviidakoissa.

Et tietdd jo suoran reitin, ettei tarvii ihan joka porrasta kdyda Iapi, niin ku ming tein,
ettd kaikki maholliset.

Vaitin (2008) tutkimuksen mukaan keskeisia asioita olivat ryhman yhteenkuuluvuuden tunne, tasa-
arvoisuus, perheen arjen tuntemus ja yhteiséllisyys. Tutkimustuloksissa korostui myds ditien toive
isien vertaistukiryhmille. Taman tutkimuksen mukaan isien osallistuminen vertaistukiryhmiin oli va-

haista ja isien osallistamiseksi toivottiin toiminnallisia menetelmia.

Vaitin (2008) tutkimuksessa ryhmien monimuotoisuus koettiin arvokkaaksi. Yhteisélliset elementit,
ihmissuhteet ja tieto paikallisista palveluista koettiin tarkednd. Ryhmissa kritisoitiin perheille annet-
tua tukea ja palveluita, mutta ryhmat eivat pyrkineet vaikuttamaan niihin. (Vaitti 2008, 55-56.) Toi-
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sin kuin Vaitin (2008) tutkimuksessa taman tutkimuksen ryhman jasenet pyrkivat vaikuttamaan itse

tukitoimien kehittamiseen. He pyrkivat vaikuttamaan toimintaan Eijsveikeitten kautta.

Niin tassa opinndytetydssa kuin Kinnusen (2006) pro gradussa vertaisryhmat antoivat paikan syylli-
syyden, riittdmattdmyyden, hyvaksynnan ja anteeksiannon tunteiden kasittelemiseen. Vanhempien
kokemana heidan vanhemmuutensa vahvistui yhteisen jakamisen ja mentoroinnin kautta. Ryhmissa

rakentui vahvaa luottamusta ja uusia sosiaalisia suhteita.

Yhteiskunnan tuki erityislasten perheille ei ole juurikaan muuttunut aikojen saatossa. Waldenin
(2006) tutkimuksessa perheet kokivat tuen saamisen yhteiskunnalta haasteelliseksi. Helka Urponen
on tehnyt tutkimuksen Varhain sairastuneen ja vammaisen sosiaalinen selviytyminen Turun Yliopis-
tolle. Tutkimuksen mukaan nuorilla oli haasteita muun muassa sosiaalisten suhteiden yllapitamisessa
peruskoulun jdlkeen. Tutkimuksessamme ndkyi edelleen samoja haasteita kuin Urposen (1989) ja
Waldenin (2006) tutkimuksissa.
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9 POHDINTA

Tdassa opinndytetydssa olemme keskittyneet tutkimaan vanhempien kokemuksia vertaistukiryhman
merkityksestd perheen ja lapsen tukemisessa. Mielestdmme perhety6 ja erityiskasvatus liittyvat tii-
viisti varhaiskasvatukseen. Koska me molemmat olemme suuntautuneet opinnoissamme varhaiskas-
vatukseen, koemme, ettd edelld mainitut osa-alueet tukevat sosionomin (AMK) ammatillisuuttamme.
Koulutukseemme kuuluu myds palvelujdrjestelmatietoisuus ja tulevaisuuden nakymissa on laajentu-
va yhteistyd kolmannen sektorin palveluntuottajien kanssa. Opinnaytetydmme kautta olemme néh-
neet, kuinka hyvin yhteisty6 voi toimia seurakunnan ja jarjeston valilld. Hyvinvoinnin edistaminen,
tasa-arvoisuuden yllapitdminen ja syrjdytymisen ennaltaehkaisy ovat sosiaalialan keskeisia tavoittei-
ta. Mielestémme tydmme tukee naditad sosiaalialan tavoiteitta ja tulevaisuuden erilaisia palvelumuoto-

ja antamalla tutkittua tietoa eri toimijoiden toimivasta yhteistyosta.

Vertaistukiryhmien toiminnasta on tehty useita eri tutkimuksia ja meidéan nakékulmanamme oli tut-
kia, kuinka seurakunnan ja jarjeston yhteisty6 tukee vertaistukiryhman toimintaa vanhempien naké-
kulmasta. Vanhemmat kokivat koko perheen mahdollisuuden osallistua kokoontumisiin hyvin térkea-
ngd, ja ilman yhteisty6ta se ei olisi ollut mahdollista. Tassa vertaistukiryhmassa kokoontui oikeastaan
kolme erilaista ryhmaa: vanhempien ryhma, neurologisesti sairaiden lasten ryhma ja sisarusryhma.
Tiedossamme ei ole muita samalla mallilla toimivia ryhmid, mutta ryhman toimintamalli on siirrettd-
vissa myds muihin kuntiin sopivien yhteistydkumppaneiden l6ytyessa. Tutkimuksemme antaa per-
heille varmuutta ryhman jatkumisesta ja toiminnan jatkuvuudella on suuri merkitys lasten syrjayty-

misen ennaltaehkaisyssa.

Toimeksiantajallemme opinndytetyd antaa tutkittua tietoa ryhmasta ja sen merkityksesta perheiden
tukemisessa. Toimeksiantajamme oli hyvin tyytyvdinen opinndytetydhdmme. Toimeksiantajamme
voi kayttaa tutkimustuloksia perusteluna toiminnan jatkamiselle ja kehittamiselle. Siilinjarvelle on pe-
rustettu opinndytetydprosessimme aikana ohjausryhma erityislasten vertaisryhman kehittamiseksi.
Ryhmaén kuuluvat Eijsveikeitten edustaja, kunnan ADHD-kuntoutusohjaaja, Mannerheimin Lasten-
suojeluliiton edustaja, evankelisluterilaisen seurakunnan edustaja seka vertaisohjaaja. Toiminta on

laajentunut ja Kuopiossa toimii 2015 alkaen vastaavanlainen vertaistukiryhma.

Tulosten luotettavuuteen vaikutti moni asia. Virheita voi tapahtua useassa kohdassa prosessia.
Haastattelussa virheen voivat aiheuttaa vaaranlaiset kysymykset tai virheelliset teemat. Ne ovat kes-
keisessa asemassa, kun selvitetdan vastauksia tutkimuskysymyksiin. Tulosten analysoinnissa tulos-
ten oikeellisuus on hyvin riippuvainen pelkistysten onnistumisesta ja ala- seka ylakategorioihin luo-
kittelemisesta. Meidan tydssamma virheita pyrittiin minimoimaan analysoimalla tulokset erikseen.

Samanlainen tulkinta johtui aineistosta, ei tekijasta.

Ty6skentelytapamme oli seka teoria- etta aineistopohjainen. Etsimme aluksi tietoa aiemmista tutki-
muksista, jotka kasittelivat vertaistukiryhmatoimintaa. Aineistopohjaiseksi tydskentelymme muuttui,
kun haastattelimme vanhempia ja analysoimme tuloksia. Tuloksien analysoinnin jélkeen syvensimme

opinnaytetydmme teoriaa.
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Yhteistyd ja tydnjako opinndytetydparin kanssa on onnistunut erinomaisesti. Haasteena oli toisen
opiskelijan vaihto ulkomailla seka muutto pois paikkakunnalta, toisen opiskelijan yksinhuoltaja-arki ja
harjoittelu syksylla haastattelujen jélkeen. Voimavarana olivat eri aikaan suoritetut harjoittelut ja
tydnjaon onnistuminen. Opinndytetydprosessimme eteni suunnitelman mukaan. Teimme suunnitel-
man, joka kasiteltiin suunnitelmaseminaarissa. Suunnitelmaa korjattiin ja aloitimme haastattelut.
Haastattelujen edetessa huomasimme, ettéd saamme sopivasti materiaalia ja rajasimme tutkimuksen
suunnitellusta poiketen vain teemahaastatteluihin. Jatimme kirjallisen kyselyn kokonaan pois tutki-
muksen toteutuksesta. Ensimmadisen haastattelun jalkeen tarkastelimme kriittisesti haastattelukysy-
mysten ja teemojen sopivuutta. Totesimme ne sopiviksi, koska saimme niilla selville tutkimuskysy-
mysten vastaukset. Haastattelut onnistuivat hyvin ja tiiviilla aikataululla, miké nopeutti opinnayte-
tydmme edistymista. Muutamissa haastattelutilanteissa vaikeutena oli ohjata ja rajata haastateltavi-
en kertomista siten, ettd pysyttaisiin aiheessa. Haastateltavat olivat tutustuneet meihin jo edelliske-
vaan aikana, joten emme olleet heille taysin vieraita. Haastateltavat olivat innnokkaita tukemaan
tutkimusta, ja meille uskallettiin kertoa vaikeistakin asioista. Tama oli tutkimuksen luotettavuuden
kannalta olennaista. Aina, kun emme olleet varmoja kuinka jatkaa, kavimme ohjauksessa tarkista-
massa omaa suuntaamme, ja nain ollen opinndytetydprosessimme ei pysahtynyt missaan vaiheessa.

Etenimme aikataulun mukaisesti.

Tuloksien kasittelyssa ja analysoinnissa abstrahointi tuntui aluksi vaikealta. Lopulta, kun padasimme
saman koneen ddreen pelkistettyjen lauseiden kanssa, ala- ja ylakategorioiden I6ytyminen helpottui.
Yhdessa saimme koottua tulokset taulukkomuotoon ja 16ysimme niille vield yhdistavia tekijoita. Kes-

kustelu ja kummankin osallistuminen ovat helpottaneet tyéntekoa.

Haastatteluissa kritiikkia ryhmaa kohtaan ei esiintynyt muutoin kuin kehitysehdotuksina. Me olemme
sitd mieltd, etta kritiikittdmyys voi johtua siita, ettd ryhma saa kehittaa toimintaa mielensd mukai-
seksi. Kohdejoukko koostui vapaaehtoisista, jotka halusivat edesauttaa ryhman sailymista ja kehit-
tamista. He kokivat ryhman tarkeana tukena arjessa ja mahdollisesti halusivat painottaa ryhman po-
sitiivisia vaikutuksia. Tuloksissa voisi olla enemman kriittisyyttd, mikali haastateltavissa olisi ollut

mukana sellaisia, jotka ovat jostain syysta ensimmaisen kayntikerran jalkeen jddneet pois ryhmasta.

Tuloksista nousi esille sisaruskateus, jota emme olleet ennakkoon osanneet ottaa huomoon. Opin-
naytetydn jatkotutkimusaiheena voisi olla sisarusten kokemukset vertaistukiryhman toiminnasta.
Toinen mahdollinen jatkotutkimusaihe voisi olla erityislapsen kokemus vertaistukiryhman toiminnas-

ta. Kolmas tutkimuksen kohde voisi olla millaista tukea isat tarvitsevat.
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Liite 1. TEEMAHAASTATTELURUNKO

Tutkimuksella pyrimme saamaan vastaukset seuraaviin tutkimuskysymyksiin.
1. Miten vertaistukiryhma on auttanut jaksamaan arjessa?

2. Millaista tukea ryhmédn toiminnalta toivotaan?

Teemat:
1. Taustatiedot
- Millainen perhe teilla on? (perheen koko, lapsien lukumaara)
- ovatko vanhemmat t6issd/kotona?

- millainen sairaus lapsella/lapsilla on tai epailldan olevan?

2. Vanhemmuus:

- Millaista arki on? /Kuvaile arkea perheessasi.
o aamutoimet
o paiva (kayko lapsi koulussa/ paivakodissa, onko vanhempi tdissa)
o iltarutiinit

- millainen sairaus lapsella on ja kuinka se vaikuttaa arkeen

- miten koet erityislapsen vanhemmuuden

- millaisia tunteita vanhemmuus heréattaa

- millaisia tunteita sisaruksilla on toisiaan kohtaan

- Miten/ missa vanhemmuutta tuettiin

3. Vertaisryhma
- kuinka ryhma toimii?/ Kuvaile ryhmaa
- millaista tukea ryhmasta saa? / Kuinka ryhma tukee vanhemmuuttasi tai arkeasi
- Millaista tukea kaipasit ennen ryhmaa?
- Kuinka l8ysit ryhman?
- Kuinka kauan olet kaynyt ryhmassa?
- kuvaile millainen merkitys ryhmalla on sinulle?
- Millainen merkitys vertaisryhmalla on lapsille?
- Millaista tukea ryhmasta saa?
o kuinka henkinen tuki nakyy?
o kuinka tiedollinen tuki nakyy?
o kuinka kaytannon tuki nakyy?

o kuinka muu tuki ndkyy? Mika?

Mita hyvaa ryhmassa on / mitd muuttaisit ryhman toiminnassa

4. Ryhman elinkaari
- Kuinka ryhman toiminta on muuttunut sinun aikanasi ja mita toivoisit ryhmalta jatkossa? (mennyt,

nykyinen, tulevaisuus)



Liite 2. ESIMERKKI ABSTRAHOINTITAULUKOSTA

Pelkistys

Alakategoria

Yldkategoria

vanhempien syyllistamista
ei kuunnella vanhempia

vanhemmuuden epailemista

vanhemmuuden kyseenalaistamista

itse etsia apua
itse etsia apua
itse etsia apua

avun hakeminen

itse etsia apua

yksinaistd, itsenaista avun hakemista

ei ollut tukea kun olisi tarvinnut
alussa ei tukea

vertaistuen puute

ulkopuolisen tuen puute
ulkopuolisen tuen puute
ulkopuolisen tuen puute
ulkopuolisen tuen puute

ulkopuolisen tuen puute

Vertaistuen ja ulkopuolisen tuen puute

Tuen puute




