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Opinnaytetyon  tarkoituksena oli  tutkia Leijonaemot ry:n  Porin
vertaistukiryhman merkitysté erityislasten aideille. Leijonaemot ry:n toiminnan
tarkoituksena on eri tavoin tukea erityislasten vanhempien jaksamista seka
vanhemmuutta. Jotta t&ma toteutuisi mahdollisimman hyvin yhdistyksen
Porin vertaistukirynmassa, haluttiin aideilta itseltéan kysya, miten he
vertaistuen kokevat. Tarkoituksena oli tutkia, mitd ryhman aidit
vertaistukiryhmdlta odottavat ja saavat, ja mitd he mahdollisesti toivoisivat
yhdistystoimintaan lis&a.

Opinndytetydssa kerrotaan |Ahemmin Leijonaemot ry:n toiminnasta seka
valtakunnallisesti etta paikallisella tasolla. Opinnéytetydssd avataan myos
kasitteita  erityislapsi ja  vertaistuki sekd jalkimmaiseen liittyen
vapaaehtoistoiminta.

Yhtend tutkimusmenetelmand opinnaytetydssa kaytettiin kyselylomaketta.
Kysely lahetettiin sdhkodpostitse 11 Leijonaemolle ja julkaistin my6hemmin
myo6s Porin vertaistukiryhman salaisen Facebook-ryhman sivuilla. Kyselyn
tukena tutkimuksessa kaytettiin vapaamuotoista ryhméhaastattelua seka
havainnoitiin kaytyja keskusteluja mainituilla Facebook-sivuilla.

Opinnaytetyon tutkimuksen kohteena oleva Leijonaemot ry:n Porin
vertaistukiryhma on yhdistyksend viela suhteellisen uusi. Opinnaytetydn
toteutuksessa tehdyn tutkimuksen tuloksista voitiin paatella, miten yhdistys
tdhdn mennessa on onnistunut omassa tavoittessaan tukea erityislasten
vanhempia. Tutkimustulosten perusteella voitiin paitsi arvioida tahanastista
toimintaa myds paatella, miten toimintaa jatkossa toteutetaan.

Tutkimuksen tuloksena voitiin paatella, etta Leijonaemot ry:n Porin
vertaistukiryhman jasenet ovat melko tyytyvaisid saamaansa vertaistukeen.
Tehtyyn kyselyyn vastanneet Leijonaemot kokivat saaneensa apua seka
lapsen tutkimuksia ja hoitoa etta Kelalta haettavia tukia koskevissa
kysymyksissa. Lahes kaikki kyselyyn vastanneet olivat I6ytaneet itselleen
yhden tai useampia ystavia vertaistukiryhmastd. Enemman kuin puolet
vastaajista oli kokenut tulleensa kuulluksi vertaistukiryhméassé, ja saaneensa
jakaa seka kielteisia ettd myonteisia kokemuksiaan eri palvelujarjestelmista.
Vertaistukiryhman toimintaan ei haluta muutoksia vaan sen toiminta koetaan
hyvana jo nyt.



THE MEANING OF PEER SUPPORT GROUP FOR MOTHERS OF
SPECIAL CHILDREN

Block-Haukijarvi, Kaija

Satakunnan ammattikorkeakoulu, Satakunta University of Applied Sciences
Degree Programme in health care

April 2014

Supervisor: Myllymaa, Tapio

Number of pages: 41

Appendices: 2

Keywords: special children, peer support, mothers, Leijonaemot

The purpose of this thesis was to research the meaning of Leijonaemot ry
peer support group Pori for the mothers of special children. The purpose of
the association Leijonaemot ry is in several ways to support the parenthood
of parents of special children and their endurance. To achieve this endeavour
of the peer support group as succesfully as possible, mothers themselves
were asked, how they experience this peer support. The purpose was to re-
search, what the mothers in this group are expecting from peer support, what
they are getting of it and how they would improve it.

This thesis also gives a short description of what kind of peer support Lei-
jonaemot ry offers both nationwide and locally in Pori. The terms special chil-
dren and peer support are explained in more detail, including the term volun-
tary work in connection with peer support.

As the main research method a questionnaire was used, which was sent to
eleven mothers per e-mail. Later it was published on the confidential Face-
book-group of the peer group Pori. A themed group interview and observa-
tion of conversations in the Facebook-group were used to complement the
results given by the questionnaire.

Leijonaemot ry peer support group Pori is a quite new association. The re-
cearch results for this thesis showed how it has acchived its endeavours to
support the parents of special children. Based on the results of the recearch
it was not only possible to estimate the success of the activities so far, but it
was also possible to plan future activities for the peer group.

In conclusion of this research it could be said that the members of the Lei-
jonaemot ry peer support group Pori are rather satisfied with the peer support
they are receiving. According to the questionnaire the mothers felt they had
received help in questions concerning the diagnosing and nursing of their
children as well as getting information on, how to apply for support from Kela.
Almost everybody had found one or more friend in the peer support group.
More than half of the mothers felt they found an open ear in the group and
have been able to share the posititve and negative experiences they had with
the authorities. It also seems there is no reason to modify the existing peer
support methods in Pori, everything is satisfactory as it is.
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1 JOHDANTO

Parhaimmillaan vertaistuki johtaa voimaantumiseen seka yksilotasolla etta
ryhmassa, milla on merkitysta myds kansanterveydelle. Vertaistuella on suuri
merkitys henkilon voimavarana etenkin, jos l&hipiirin tuki muuten puuttuu.
Voimavarat auttavat ihmistd selviytymaan kohtaamistaan haasteista olipa
sitten kyseessd sairaudesta kuntoutuminen tai lapsen kasvattaminen.
(Huuskonen 2013.)

Opinnaytetydssa on haluttu tutkia, mita merkitystd vertaistukiryhmalla on
erityislasten  aideille, ja miten vertaistukirynma vaikuttaa heidan
selviytymiseensa. Tutkimuksen kohteena on valtakunnallisen Leijonaemot
ry:n Porin vertaistukiryhmd, jossa talla hetkella on muutama kymmenen

jasenta.

Opinnaytetyota aloitettaessa on tiedostettu molempien vanhempien
vertaistuen tarve, mutta tama opinnaytetyd on rajattu mittaamaan
nimenomaan vertaistukea aitien keskuudessa. Syyna rajaukseen on muun
muassa yhdistyksen nimi, joka viittaa naaraspuoliseen lajin edustajaan seka
yhdistyksen naisvoittoinen "nakyva” jasenistd. Leijonaemot ry:n toiminta on
kuitenkin suunnattu molemmille vanhemmille ja yhdistyksen tapahtumiin ovat

tervetulleita seka aidit etta isat.

Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiyhma on ollut toiminnassa suhteellisen
vahan aikaa. Yhdistyksen toiminnan varhaisessa vaiheessa arvioitiin olevan
tarpeellista tutkia toiminnan mielekkyytta ja sen merkitystd jasenille.
Tutkimuksen tulosten pohjalta voidaan tarpeen vaatiessa muuttaa ja korjata
mahdollisesti vaaraan suuntaan kehittynytta toimintamallia jAsenten omien

toivomusten mukaisesti.



Opinnaytetyota varten kaytetddn kolmea erilaista tutkimusmenetelmaa.
Tarkeimpana tutkimuksen mittarina kaytetaan kyselylomaketta, joka
|&hetetaan mahdollisimman monelle Leijonaemot ry:n Porin
vertaistukiryhman jasenelle. Kyselylla saatua materiaalia tdydentamaan
kaytetaan lisaksi ryhmahaastattelua  seka  havainnoidaan  Porin

vertaistukiryhman salaisen Facebook-ryhman sivustoa.

Kaikkea opinnaytetyon valmistumisen aikana tehtavaa tutkimus- ja
kirjoitustyotd ohjaavat sekd sairaanhoitajan eettiset ohjeet etta Leijonaemot

ry:n vaitiolovelvollisuutta koskevat saannot.

2 TUTKIMUKSEN TAUSTA JA LAHTOKOHDAT

2.1 Leijonaemot ry — yhdistys ja sen taustaa

Leijonaemot ovat hyvin erilaisia vanhempia, joita yhdistdd ainutlaatuinen

joukko erityislapsia.

Meilla ei monikaan asia aitiydessa tai vanhemmuudessa ole mennyt niin
kuin etukateen kuvittelimme. Olemme todenneet, etta ilot ja haasteet
arjessa ovat lastemme sairauksien erilaisuudesta huolimatta hyvin
samankaltaisia. Puhumme ja Kkirjoitamme erityislapsen vanhempina
olemisen tunteistamme ja ajatuksiamme. Annamme toisillemme
vertaistukea, jota moni vaikeaa aikaa lapikayva vanhempi ei muualta ehka
saa. (Leijjonaemot ry:n www-sivut 2014.)

Leijonaemo-toiminta on saanut alkunsa jo kevaalla 2001. Yhdistyksen
perustajajdsenet ovat tuolloin tavanneet toisensa internetissa erilaisten
diagnoosien perusteella sairaiden lasten vanhemmille tarkoitetuilla
keskustelupalstoilla. Neljan &idin ryhméa 10ysi toisensa, tapaili ja kirjoitteli
toisilleen tunteista, joita ei julkisesti haluttu jakaa. (Leijonaemot ry:n www-
sivut 2014.)



Vahitellen ryhma kasvoi seitsemanjaseniseksi, ja sai nimekseen
"Leijonaemot”. Kuusi ryhman jasenistd halusi jakaa tarinansa erityislapsen
aitinad olosta, ja he kirjoittivat vertaistukikirjan "Leijonaemojen tarinat”, joka

julkaistiin lokakuussa 2005. (Leijonaemot ry:n www-sivut 2014.)

Samanaikaisesti kirjan viimeistelytyon kanssa perustettiin myos Leijonaemot
ry toukokuussa 2005. Yhdistyksen toiminnan tarkoituksena on edistda
erityislasten vanhempien keskeista vertaistukitoimintaa. Lisaksi yhdistyksen
tarkoituksena on edistda vuorovaikutusta erityislasten vanhempien seka
sosiaali- ja terveydenhuollon ja kasvatuksen ammattilaisten valilla. Yhdistys
myos tukee jasentensa hyvinvointia ja jaksamista. (Leijonaemot ry:n www-
sivut 2014.)

2.1.1Yhdistyksen toimintaa

Leijonaemojen toiminta on avointa Kkaikille erityislasten vanhemmille
diagnoosista riippumatta, eikéa yhdistyksen toimintaan osallistuminen edellyta
jasenyytta. Toiminnan tarkoitus on eri tavoin tukea erityislasten vanhempien

jaksamista sekd vanhemmuutta. (Leijonaemot ry:n www-sivut 2014.)

Leijonaemot ry toimii 20 paikkakunnalla yhteensa 25 vertaistukiryhmassa.
Ryhmat ovat avoimia kaikille jasenyydesta riippumatta ja ne kokoontuvat
yleensa kerran kuukaudessa - paitsi kesdaikana. Vertaistukiryhmaan
osallistuminen on maksutonta, ja niiden vetdjina toimivat vapaaehtoiset

vertaiset. (Leijonaemot ry:n www-sivut 2014.)

Leijonaemot ry:n jarjestaa myods maksullisia "Voimauttava vertaistuki -paivia"
seka "Voimauttava vertaistuki -viikonloppuja" eri paikkakunnilla. Naiden
tapahtumien teemat vaihtelevat vuosittain ja paikkakunnittain. Esimerkiksi
kevaalla 2014 on  suunnitteilla  jarjestdd  draama  ohjausta,
parisuhdeviikonloppu, isaviikonloppu,  yksinhuoltajaviikonloppu  seka

erityislapsensa menettaneiden vanhempien viikonloppu,



kirjoitusterapeuttinen viikonloppu seka liikunnallinen tapahtuma. (Leijonaemot

ry:n www-sivut 2014.)

Vertaisiltamia, infotilaisuuksia ja virkistystapahtumia koko perheelle
jarjestetaan myos yhteistyossa esimerkiksi muiden yhdistysten, seurakuntien
tai sosiaali- ja terveystoimen kanssa. Naiden tapahtumien tarkoituksena on
koko perheen, myds erityislasten sisarusten jaksaminen sekd mukava

yhdessaolo. (Leijonaemot ry:n www-sivut 2014.)

Liséksi Leijonaemot ry jarjestda taidetydskentely -tapahtumia, kuten
taidepajoja seka erilaisia seminaareja ja koulutustilaisuuksia. Mukana
Leijonaemot ry:n toimintaa rahoittamassa on my6s muun muassa RAY.

(Leijonaemot ry:n www-sivut 2014.)

2.1.2 Porin vertaistukiryhma

Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhma on ryhman toisen vapaaehtoisen
vetdjan mukaan aloittanut toimintansa syyskuussa 2011. Leijonaemot
jarjestivat tuolloin yhdessa WinNovan ja WinNovan l&hihoitajaopiskelijoiden
kanssa "Viljami-tontun sadonkorjuujuhlan”. Koko perheen tapahtuma oli
suunnattu vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten perheille Porissa
ja lahiseudulla. Tapahtuman jarjestamiseen osallistuneet opiskelijat
huolehtivat juhlan workshop-tyylisesta ohjelmasta, jossa oli tarjolla muun
muassa perinnelelujen askartelua, juhlaruokien kokkailua, laulua, leikkia ja
ongintaa. Juhlan loppuhuipentumaksi opiskelijat esittivat pienimuotoisen

naytelman.

Vertaistukiryhnman saanndlliset tapaamiset alkoivat noin vuosi ensimmaisen
tapahtuman jalkeen. Ryhman ensimmainen “virallinen" tapaaminen oli
lokakuussa 2012 DIAK:n tiloissa. Talla hetkella ryhma kokoontuu tavallisesti
joka kuukauden toisena torstaina DIAVILLA:n tiloissa (DIAK, Pori).
Vertaistukirynman tapaamisiin ovat tervetulleita kaikki erityisten lasten

vanhemmat, olivatpa he yhdistyksen jasenia tai eivat.
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Vertaistukitapaamisissa kay vapaaehtoisten vetdjien mukaan heidan

lisdkseen yleensa noin yhdesta viiteen erityislapsen aitia.

Lisaksi Porin vertaistukiryhmalla on elokuussa 2012 perustettu oma salainen
Facebook-ryhma. Opinnaytetydn valmistelujen alkuvaiheessa ryhman nimi oli
"Satakunnan Leijonaemot” ja siind oli nelisenkymmenta jasentd. Nimea
jouduttiin muokkaamaan elokuussa 2013 Leijonaemot ry:n toiminnan johdolta
tulleen ohjeen mukaan, koska se ei virallisesti ole Leijonaemojen alaryhma.
Ryhméan uudeksi nimeksi muotoutui "Erityisten &aidit Satakunnassa", joka
kuvaa myos ryhman alueellista kokonaisuuttaa. Ryhmassa on opinaytetyon
valmistumisen aikaan 52 jasentd. Oma keskustelu- ja ajatustenvaihtoryhma
perustettiin, koska siella pystytddn puhumaan erityisesti Satakunnan alueen
ajankohtaisista asioista paremmin. Muutamat Leijonaemoista ovat aktiivisia
my0s valtakunnallisessa keskusteluryhmassa. (Erityisten aidin Satakunnassa
2014.)

Facebook -ryhméan ja ryhmatapaamisten lisdksi Porin vertaistukiryhmé
jarjestaéd myds muun muassa "Voimaannuttava vertaistuki® -tapahtumia.
Porilaiset Leijonaemot matkustavat yhdessa myds muiden jarjestamiin
tapahtumiin, kuten kevaalla 2013 "Likkojen Lenkki" -tapahtumaan
Tampereella. (Erityisten aidit Satakunnassa.)

Vaitiolovelvollisuus koskee kaikkia Leijonaemot ry:n Porin
vertaistukiryhménkin tapaamisia seka Facebookin salaisessa ryhmassa
kaytyja keskusteluja.

2.2 Vertaistuki

Vertaistukitoimintaa maéaariteltdessd on lahes mahdotonta p&&std yhteen
ainoaan oikeaan maaritelmdan (Laimio & Karnell 2010, 13).
Vertaistukiryhmistékin ~ kaytetddan monia erilaisia  nimityksia, kuten
vertaisryhma, tukiryhmé@, itseapuryhmé, oma-apuryhma, kerho tai piiri
(Laatikainen (toim.) 2010, 5).
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Parhaimmillaan vertaistuki on saanndllista seka jatkuvaa ja se on
saavutettavissa ja joustavaa (American Academy of Family Physicians
Foundation www-sivut 2014). Vertaistukiryhmat eivat halua eik& niiden ole
tarkoitus olla ammattitaitoisen ladketieteellisen tai psykiatrisen avun korvike.
Vertaistuki on tarpeen tukemaan ja taydentamaan ammatillista apua.
(Kontakt- und Informationstellen fur Selbsthilfengruppen in Hamburg www-
sivut 2014.)

2.2.1 Vertaistuen maaritelmia

Yhteista kaikille maaritelmille on vertaistuen liittyminen elamantilanteeseen
tai ongelmaan, esimerkiksi omaan tai l&heisen sairauteen. Vertaistuelle on
tyypillistda tuen ja auttamisen vastavuoroisuus seka se, etta vertaistuki
perustuu omakohtaisiin kokemuksiin ja on vapaaehtoista. Vertaistuki ei ole
"asiakkuutta" tai ammattiapua, vaan ihmisten valinen, vastavuoroinen ja tasa-
arvoinen suhde. Vertaistuki ja ammattiapu voivat kuitenkin toimia myds

rinnakkain toistensa tukena. (Huuskonen 2013.)

Erds vertaistuen maaritelma kuvaa sitd voimaantumisena seka
muutosprosessina. Vertaistuen kautta henkild saattaa l6ytdd ja tunnistaa
omat voimavaransa tai vahvuutensa, ja nain kyeta ottamaan vastuun omasta

elamastaan. (Huuskonen 2013.)

THL:n maaritelman mukaan vertaistuella tarkoitetaan pienempia tai
suurempia ryhmid, jotka kokoontuvat saanndéllisin valiajoin vaihtamaan
ajatuksia ja kokemuksia. Ryhman jasenet ovat maaritelman mukaan kayneet
lapi samankaltaisia kokemuksia ja saavat tukea samankaltaisissa
elamantilanteissa olevilta, samoja ongelmia kohdanneilta ihmisiltd. (THL:n

www-sivut 2014.)

Wikipedian maaritelméan mukaan vertaistukeen osallistuvat ovat keskenaan
tasavertaisia ja toimivat yleensa seka tuen saajina etta tukijoina. Vertaistuki

perustuu ihmisten keskindiseen tasa-arvoisuuteen ja solidaarisuuteen,
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kuulluksi ja ymmarretyksi tulemiseen seké& kohtaamiseen ja keskindiseen
tukeen. Vertaistuella voi Wikipedian mukaan olla myds terapeuttinen vaikutus

osallistujiin. (Wikipedian www-sivut 2014.)

Vertaistoiminta  kannattaa - kirjan artikkelissa "Vertaistoiminta -
kokemuksellista vuorovaikutusta” mainitaan muun muassa vertaistoiminnan
keskeiset tutkijat Alfred Katz ja Eugene Bender. Heiddn mukaansa
vertaisryhma on vapaaehtoispohjalta toimiva pienryhmd, jonka jasenet
tukevat toisiaan. Vertaisryhman jasenilla on samantyyppinen ongelma tai
tarve, johon toivotaan muutosta. Ryhmassa pyritddn I6ytamaan ratkaisuja
ongelmiin tai sopeutumaan elamantilanteisiin ilman ammattimaista apua ja

oman hyddyn tavoittelua. (Laimio & Karnell 2010, 13-14.)

2.2.2 Vertaistuen toteutuminen

Vertaistuki voi toteutua kahdenkeskisend tukena, jolloin voidaan puhua
esimerkiksi vertaistukihenkild -toiminnasta. Vertaistukea voidaan toteuttaa
myds ryhmamuotoisena vertaistukiryhmassa, jota ohjaa vertainen

ryhmalainen, koulutettu vapaaehtoinen tai ammattilainen. (Huuskonen 2013.)

Vertaistuki voi olla kansalaislahtoistd tai omaehtoista toimintaa, eika se
valttamatta liity mihinkaan taustayhteiséon. Se voi olla myo6s jarjestbjen ja
yhteis6jen organisoimaa toimintaa, jolloin taustayhteisd® vastaa esimerkiksi

toiminnan tiloista sek& ohjaajien koulutuksesta ja tuesta. (Huuskonen 2013.)

Vertaistuki voi olla myds niin  kutusutun kolmannen sektorin ja
ammattilaistahon yhdessa jarjestamaa toimintaa. Se voi olla myos kiinted osa
asiakkaan saamaa palvelua seka hoito- ja kuntoutusprosessia, mika on

ammattilaistahon jarjestamaa. (Huuskonen 2013.)

Yhta oikeaa tapaa jarjestad vertaistukea ei ole. Kaytanndssa vertaistuki voi
toteutua ohjatussa keskusteluryhméasséa tai avoimissa kohtaamispaikoissa

esimerkiksi internetissd, toiminnallisissa ryhmissd tai kahdenkeskisissa
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tapaamisissa (Huuskonen 2013). Vertaistukea voi myods saada ja antaa
puhelimitse, tekstiviesteilla tai vaikka kotikaynnilla. Vertaistukea voi olla myds
yhteinen kavelyretki tai kaupassa kaynti. (American Academy of Family

Physicians Fuondation www-sivut.)

2.2.3 Ammattilainen vertaistukitoiminnassa

Suomessa ei ole selkedé rakennetta vertaistoiminnan ja ammattityon valilla.
Vahvistamalla kokemusasiantuntijoiden ja ammattityén valistd kumppanuutta
on mahdollista saada kokemustieto hyvinvointitydn kayttoén seka vahvistaa

ihmisten osallisuutta omiin asioihinsa vaikuttamisessa. (Huuskonen 2013.)

Ammattilainen voi edistdd vertaistuen saamista olemalla aktiivisesti
yhteisty6ssa eri jarjestdjen kanssa ja tiedottamalla asiakkailleen niiden

tarjoamista vertaistuen mahdollisuuksista (Huuskonen 2013).

Ammattilainen voi toimia my6s vertaistukitoiminnan kaynnistajana tai
vertaistukiryhman ohjaajana. Tall6in ammattilaisen on muistettava roolinsa,
ja erotettava vertaistuki ammattiavusta. Ammattilaisen rooli ohjaajana on
luoda ryhmalle turvalliset puitteet, rohkaista kokemusten jakamiseen ja antaa

kokemusasiantuntijuudelle sijaa. (Huuskonen 2013.)

2.2.4Vapaaehtoistoiminta

Vapaaehtoistyd on nimensa mukaan toimintaa, jota henkild tekee omasta
vapaasta tahdostaan ja ilman rahallista vastinetta. Rahallisen hyddyn sijaan
vapaaehtoistoiminta tarjoaa tekijalleen merkityksia sek& antamisen ja
saamisen elamyksid. (Nylund & Yeung 2005, 13-15.)

Nylund & Yeung lainaavat kokoelmateoksessaan Liisa Hokkasta, jonka
mukaan vapaaehtoisuuden ja vertaisuuden yhdistava tekija on auttaminen.

Naita kahta erottavana tekijana Hokkanen ndkee vertaisuuden perustuvan
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samoja kokemuksia omaavien ja vapaaehtoisuuden erilaisista lahtokohdista

olevien ihmisten kohtaamiseen ja auttamiseen. (Nylund & Yeung 2005, 14.)

Vapaaehtoistyd on olennainen osa solidaarisuutta sek& humanitaarista
vastuunkantoa nyky-yhteiskunnassa. Vapaaehtoinen sitoutuminen ei tarkoita
ainoastaan toisten auttamista, vaan se on myds itsensd kehittamista.

(Akademie fur Ehrenamtlichkeit Deutschland www-sivut 2013.)

Vertaisuus ja vapaaehtoisuus voivat myds kulkea rinnatusten, ja esimerkiksi
Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhnman vetgjind toimii kaksi vapaaehtoista

Leijonaemoa.

2.3 Erityislapset

Luonnollisesti jokainen aiti kokee oman lapsensa olevan erityinen. Tassa
opinnaytetyossa tarkoitetaan erityislapsella kuitenkin jossain maarin erityista

tukea tarvitsevaa lasta.

Erityisyys tai erilaisuus riippuu muun muassa siitd, miten tavanomaisuus
maaritellaan tai se, mika on normaalia (Hamalainen, Liias, Taarna & Valkama
2007, 37). "lhanneihmisen" kriteerit seka niin kutsutun normaaliuden rajat
ovat nyky-yhteiskunnassa tiukentuneet, mikd nakyy muun muassa
diagnoosien maarien lisdantymisena ja nimikkeiden moninaistumisena. My6s
yh&a pienempiin poikkeamiin puuttuminen on lisdantynyt. (Kinnunen 2006,
23.)

Erityislapsi -sanan maéaaritelmd on laaja. Raija Nappa toteaa pro gradu -
tutkielmassaan erityistukea tarvitsevan lapsen maarittelyprosessin olevan
monivaiheinen. Prosessiin osallistuu vanhempien lisaksi moniammatillinen
tiimi, jonka toimiminen vaatii yhteistydn lisaksi jokaisen toimijan

henkilokohtaista panosta. (Nappéa 2006, 18.)
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Tavallisen erityinen lapsi -kirjassa Maatta ja Rantala puhuvat duaalimallista
lainaten muun muassa Kalliota, jonka mukaan lapset on yleensa tapana
luokitella "normaaleihin” ja "epanormaaleihin” tai "tavallisiin” ja "poikkeaviin”.
Téallaisen ajattelutavan vallitessa on asiantuntijuuden Kkatsottu |6ytyvan
psykologian, ladketieteen, kuntoutuksen ja erityisopetuksen ammattilaisilta,
joiden tehtavana on vastata poikkeavan lapsen kehityksen arvioinnista ja
tukemisesta. Maatta & Rantalan mukaan muun muassa Ferguson &
Ferguson (1987) ovat maaritelleet tadssad ajattelutavassa nakemyksen
vanhemmista vaihtelevan lasten ongelmien aiheuttajista passiivisiin avun
tarvitsijoihin, joiden osana on hyvaksyd ammattilaisen tulkinta lapsesta seka
sopeutua olemaan "vain vanhempi”. (Maatta & Rantala 2010, 27-28; Kallio
2006, 33-39.)

Maatta & Rantala toteavat Tavallisen erityinen lapsi -kirjansa esipuheessa
Rantalan tutkimuksen osoittaneen, ettd lapsen maaraytyessa "erityiseksi" tai
"normaalista poikkeavaksi" siirretdan vastuu mielellddn erityisasiantuntijoille.
Tuolloin arjen asiantuntijat, kuten vanhemmat ja heidan asiantuntemuksensa

jatetddn usein taka-alalle. (Maatta & Rantala 2010, 14.)

Kirjansa esipuheessa Maattd & Rantala Kirjoittavat myo6s tulkinnoista, joita
lapsiin liitetaan ja millaisia vanhemmuusndkemyksia niihin liitetdan. Heidan
mukaansa suhtautuminen ‘“erityisend" tai "normaalista poikkeavana"
pidettavan lapsen vanhempiinkin muuttuu. Kumppanuutta korostava puhe
saa tuolloin rinnalleen lapsen erityispiirteisiin kytkeytyvaa, vanhemmuutta
psykologisoivaa tulkintaa. (Maatta & Rantala 2010, 12.)

Erityislasten joukkoon voitaneen lukea kaikki erityista tukea tarvitsevat lapset
a:sta 0:hon riippumatta lapsen diagnoosista tai sen puutteesta, tai siitd,

saako lapsi tarvitsemaansa erityista tukea vai ei.

Saksalaisen, erityislapsille tarkoitetun koulun "Anne-Frank-Schule" erityisten
lasten "motto” on Anne Frankin paivakirjasta lainattu (vapaasti suomennettu):
"Vaikka olenkin nuori, tiedan, mita haluan, minulla on tavoite, minulla on oma

mielipide, antakaa minun olla oma itseni!" Sitaatti antaa koulun johtosaannon
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mukaan koulun erityislapsille — niin kuin Kkaikille muillekin lapsille -
eraanlaisen padamaardn oman identiteettinsa tavoittelussa. (Anne-Frank-

Schule www.sivut 2014.)

Nimimerkki "melle” on 8.7.2007 paivittanyt Kaksplus.fi —sivuston
keskustelupalstalle runon, jonka alkupera ei ole tiedossa, mutta joka omalla

tavallaan kuvaa, millaista on olla erityislapsi tai erityislapsen vanhempi:

Erityislapsi-runo

Erityislasten vanhemmille

Eilen Herralle enkelit tuumivat nain:
"On aika syntymé&n uuden.

Hyvin paljon rakkautta tarvitsee
Tama Lapsi Salaisuuden.

Hanen kasvunsa ei liene nopeaa,

ei han saavuta tahtia siella.

Paljon hellyytta kaipaa han ihmisilta,
joita kohtaa han elaman tiella.

Ehkei koskaan han nauraa ja leikkia voi,

ei sanoja mietteilleen |6yda,
kovin monissa paikoissa sopeudu ei,
han saa vammaisen nimella kayda.

Siispéa huolella kotinsa valitkaamme
-han saakoon elamaa taytta.

Herra etsi vanhemmat, joita voit
tahan erikoistehtavaan kayttaa.

Heti tehtdvan arvoa huomaa he ei,
ja niin ehk& onkin hyva,

mutta lahjana lapsosen mukana on
luja usko ja rakkaus syva.

Pian alkavat varmaan he ymmartaa,
mink& aarteen suuren he saikaan,
saavat iloita heikosta, hennosta,
Salaisuuden Lapsesta Taivaan."
(Kaksplus www-sivut 2007).

2.4 Aidit

Sana "aiti" tuskin tarvitsisi tarkempaa selvitysta.

Nykysuomen sanakirjan mukaan sanan varsinainen merkitys kuvaa naista
suhteessa lapseensa tai lapsiinsa. Aidista on kaytetty myos nimitysta emo,
emd, maamo sekd eri murrealueilla muun muassa muotoja aite ja aitee.

(Nykysuomen sanakirja osa VI 1961, 751.)

Esimerkiksi Wikipedian maaritelmdn mukaan 4&iti on "biologinen tai

sosiaalinen naaraspuolinen jalkelaistensd vanhempi”. Wikipedian mukaan
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aidiksi voidaan kutsua myds naista, joka ei ole lapsen biologinen vanhempi,
mutta kayttaytyy lasta kohtaan aidinomaisesti. Naisen ja lapsen valilla on siis
aiti-lapsi  -suhteelle ominainen kiintymys. Tallaisia daiteja voivat olla

esimerkiksi adoptioaidit tai aitipuolet. (Wikipedian www-sivut 2014.)

Eraan erityisen lapsen aiti Sari kuvaa aitiyttd muun muassa seuraavasti:

Vaikeat, inhottavat ja ikavat asiat hoidetaan silla tunteella, tuntemuksella
ja tiedolla, jota kutsutaan aidinvaistoksi. Tama vaisto pakottaa Aaidin
tekemaan lapsen edun tdhden asioita, jotka ennen olisi mieluummin
jattdnyt tekematta. (Heinonen, Kantoluoto, Lehtomaki, Lahdemaki,
Paganus, Sandelin & Lonka 2005, 57.)

3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA
TUTKIMUSTEHTAVAT

Opinnaytetyohon  liittyvan  tutkimuksen tarkoituksena on  selvittda
vertaistukiryhman merkitystda sekd lapsen/lasten hoitoon liittyvissa
ongelmissa ja paivittaisista "tilanteista” selvidmisessa etta erityisten lasten
kasvattamiseen liittyvista ongelmatilanteista muun muassa virkamiestahojen
kanssa. Mitd aidit vertaistukiryhméltd odottavat ja saavat, ja mitd he

mahdollisesti toivoisivat yhdistystoimintaan lisaa.

Tutkimuksen tehtavat ovat:

1. Mitd Leijonaemot ry:n Porin vertaistukirynmé& merkitsee erityislasten
aideille?

2. Milla keinoilla Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhman toiminnasta saatu
tuki toteutuu?

3. Miten erityislasten aidit haluavat Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhman

toimintaa kehitettavan?
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4 TUTKIMUKSEN SUUNNITTELU JA VALMISTELUT

4.1 Suunnittelu ja valmistelu

Opinnaytetydn suunnittelu alkoi kevaalla 2013 paatoksella ottaa yhteytta
Leijonaemoihin. Valintaan vaikutti voimakkaasti opinnaytetyon tekijan
henkilokohtainen kiinnostus erityislapsia kohtaan sek& vasta saatu tieto
kyseisen yhdistyksen olemassaolosta. Valtakunnallisen Leijonaemot ry:n
toiminnanjohtaja ohjasi opinnéytety6n tekijan ottamaan yhteytta paikallisen,

hetkella ollut kiinnostusta opinnéytetyon tilaukseen.

Helmikuussa 2013 Porin vertaistukiryhman tapaamisessa paikalla olleiden
Leijonaemojen kanssa sovittiin opinnaytetydn aiheeksi jonkinlainen tutkimus
vertaistuen merkityksesta erityislasten &ideille. Aiheesta todettiin lyhyen
keskustelun jalkeen jokseenkin yksimielisesti olevan hydtya suuremmalle

joukolle kuin jonkin yksittdisen sairauden tutkimuksesta.

Opinnaytetyon valmisteluvaiheessa tutustuttin myds muihin samasta tai
samansuuntaisesta aiheesta tehtyihin opinnaytetdihin sekad tutkimuksiin.
Aikaisempien opinnaytetdiden tutkimisen ja vertailun jalkeen paadyttiin
ratkaisuun kayttaa  tiedon hankkimisen ensisijaisena  keinona
kyselylomaketta. Kyselylomakkeella voitaisiin tavoittaa samanaikaisesti
mahdollisimman monta kohderyhman jasenta.

Kyselylomakkeella saatavan tutkimusmateriaalin lisaksi paatettiin varmuuden
vuoksi  ottaa mukaan my6s ryhmahaastattelu. Koska  Porin
vertaistukiryhméalla on myds oma salainen ryhma Facebookissa, paatettiin

tutkimusmateriaalia kerata myos sielta.
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4.2 Aiemmat samanaiheiset opinnaytetyot

4.2.1 Leijonaemot: Erityislasten vanhempien kokemuksia vertaistuesta

Leijonaemot ry:n vertaistukea on paikallisella tasolla tutkittu opinnaytetytssa
jo aiemmin. Puustisen Diakonia-ammattikorkeakoulu Diak It&, Pieksamaki
Sosiaalialan koulutusohjelman opinndytetydén tavoitteena oli selvittaa
erityislasten ~ vanhempien  kokemuksia  vertaistuesta  Leijonaemot-
vertaistukiryhmassa. Puustinen kasittelee asiaa erityislasten vanhempien
nakokulmasta ja on kerdnnyt haastatteluaineiston kolmen Varkauden
vertaisryhman jasenen teemahaastattelulla seka havainnoimalla. (Puustinen
2012.) Talla ei kuitenkaan katsottu olevan suurta merkitystd nyt tehtavan
tutkimuksen kannalta, koska paikkakunnat sijaitsevat varsin etaalla

toisistaan, ja kaytetyt tutkimusmenetelmat eroavat toisistaan.

Puustisen opinnadytety¢ jatettin alun perin tarkoituksellisesti vahalle
huomiolle, jotta valtyttaisiin tahattomalta plagioinnilta. Opinnaytetyon
valmistuttua oli kuitenkin mielenkiintoista havaita, miten samansuuntaisia
tutkimuksista saadut tulokset olivat - maantieteellisesta etdisyydesta

huolimatta.

4.2.2 Aidit — parhaita erityislastensa asiantuntijoita? Vertaistuki erityislasten
aitien voimavarana

Valkaman Diakonia-ammattikorkeakoulu Diak Lansi, Pori Hoitotyon
koulutusohjelma Diakonisen hoitoty6n suuntautumisvaihtoehdon
opinnaytetyd kasittelee myos erityislasten aitien kokemuksia vertaistuesta.
Valkaman tutkimuksen tavoitteena oli kartoittaa erityislapsen mukanaan
tuomia muutoksia perheessd, sekd hanen vaikutuksiaan vanhempiinsa,
heidan parisuhteeseensa seka sisaruksiinsa. Tutkimuksen tavoitteena oli
lisaksi selvittaa tutkittavan ryhmén antia sekad sitd, miten aidit haluavat
kehittdd vertaistukiryhmdd ja muuta vertaistoimintaa. Tutkimuksen

tarkoituksena oli tuottaa tietoa, josta olisi hybdtya sekd tutkittavan
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vertaistukiryhman ohjaajalle ja aidit ettda myods muille vertaistukiryhmille.
Valkama on koonnut materiaalia opinnaytety6taan varten haastattelemalla
Lapualla erityislasten Aaitien vertaistukirynmasta neljaa aitia yksittaisissa
teemahaastatteluissa. (Valkama 2011.) Tallakaan tutkimuksella ei katsottu

olevan suurta merkitysta nyt tehtavan tutkimuksen kannalta.

4.2.3 Erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien jaksaminen

Holmstrom-Lehtisen ~ Satakunnan  ammattikorkeakoulun  Sosiaali- ja
terveysalan Porin yksikdn opinndytetyon tavoitteena oli selvittaa erityista
tukea tarvitsevien lasten vanhempien jaksamista. Holmstrom-Lehtinen on
opinnaytetydssaan kartoittanut, millaista tukea ja kenelta vanhemmat saavat,
sekd selvittanyt, millaisena vanhemmat kokevat avun hakemisen.
Tutkimuksen kohderyhmana on kaytetty vanhempia, joiden erityista tukea
tarvitsevat ala-aste -ikaiset lapset kayvét koulua erityisluokalla. (Holmstrom-
Lehtinen 2011.) Vaikka tamakin tutkimus kasittelee osittain samaa aihetta, ei

silla ole suurta merkitysta nyt tehtavan tutkimuksen kannalta.

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Hirsjarvi & Hurme mukaan monet tutkijat kuten Brannen ja Robson ovat
useampien eri tutkimusmenetelmien kannalla. Nain menettelemalla saadaan
heiddn mukaansa tutkimuksessa esille laajempi nakokulma, milla voidaan

lisata luotettavuutta. (Hirsjarvi & Hurme, 2000, 38)

Opinnaytetyohon liittyva tutkimus toteutettiin keraamalla tutkimusaineistoa
kolmella eri menetelmalla: kyselylomake, ryhméhaastattelu sekd Facebook-
ryhmé&n havainnointi. Tutkimus on yhtd aikaa sek& maéarallinen, koska
kaavake on pyritty jakamaan kaikille tutkimushetkella Leijonaemot ry:n Porin
vertaistukiryhman toimintaan osallistuvalle aidille, ettd laadullinen osaston

suhteellisen pienen jasenmaaréan seka tehdyn ryhmahaastattelun vuoksi.
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5.1 Kysely aineistonkeruumenetelméana

Kysely on yksi tapa kerata aineistoa. Kyselylomakkeella kaikilta vastaajilta
voidaan kysya samoja asioita, kysymysten jarjestys pysyy samana ja kaikki
kysymykset esitetdan jokaiselle vastaajalle samalla tavalla. Kysymykset on
siis vakioitu. Kyselylomaketta voidaan kayttaa kun tutkitaan esimerkiksi
henkilon mielipiteitd ja asenteita. Kyselylomake sopii hyvin aineiston
kerddmistavaksi, kun tutkittava ryhm& on suuri tai, kuten taman
opinnaytetyon tutkimuksen kohdalla, tutkittavat asuvat hajallaan ja kaukana
toisistaan. (Vilkka 2007, 28.)

Kyselylomake on tutkimusmenetelmd, jonka avulla kohderyhman mielipiteita
voidaan mitata. Mittarin kayton perusajatuksena on pyrkid havainnoimaan
mitattavaa ilmiota mahdollisimman objektiivisesti. Ongelmana mittarin
kaytdssa on kuitenkin se, ettei mittarilla valttamatta tavoiteta tutkittavan
iimion todellista luonnetta. (Metsdmuuronen 2006, 49.) Kaavakkeen tulisi

selvittda tutkimussuunnitelmassa tarkoitettu mittaus (Vilkka 2007, 63).

Kyselylomakkeen etuina ovat kuitenkin muun muassa mahdollisuus
laajemman tutkimusryhman kayttoon seka vastaajien anonymiteetin
takaaminen (Kurittu 2012). Koska tutkittavan kohderyhman taustalla saattaa
olla arkaluonteisiakin asioita, voi jollekin aideista olla tarkead, ettei yksittaista
vastaajaa tutkimusvastausten yhteydessa eika analyysin jalkeen voida
tunnistaa. Anonymiteetti edistdd myds tutkimuksen objektiivisuutta seka
helpottaa tutkijan tyota arkaluonteisia asioita kasiteltdessa. (Makinen 2006,
114.)

5.1.1 Kyselylomakkeen laatiminen

Koska kyselylomaketta varten ei ollut olemassa valmista mittaria, kaytettiin
sen laatimisen apuna péaasiassa aikaisemmissa opinnaytetoissa kaytettyja

kyselyja.
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Oman mittarin luominen on melko pitkd prosessi. Aluksi mittarista on
laadittava niin kutsuttu raakaversio. Raakaversiota parannellaan esimerkiksi
kollegoilta ja ystavilta - opinnaytetyon ollessa kyseessa myods ohjaavalta
opettajalta - saaduilla hyvilla ehdotuksilla seka korjauksilla. Hyva mittari tulisi

my0s testata pienimuotoisesti. (Metsamuuronen 2006, 50.)

Kyselylomakkeen onnistumiseen sek& siihen vastaamiseen vaikuttavat
monet asiat. Ennen konkreettisen kaavakkeen laatimista mietittin muun
muassa seuraavia seikkoja: vastaajien kiinnostus aiheeseen, vastaajien
mahdollisuus vastata, kysymysten sekad saatekirjeen selkeys. (Vilkka 2007,
63.)

Kyselylomakkeen (lite 2) taustatieto -osiossa kysyttiin vastaajan ikaa,
erityisten lasten maaraa ja sitd, onko vastaaja Leijonaemot ry:n jasen.
Taustatietojen méaarittelyn perusteena oli olettamus, etta vastaajan ialla seka
erityislasten maaralla saattaisi olla vaikutusta tavoitellun vertaistuen laatuun
(tapaamiset vs. Facebook) sekéd vertaistuen tarpeeseen. Leijonaemot ry:n
jasenyydella ei ollut varsinaisesti merkitystd tutkimuksen lopputuloksen
kannalta, mutta sen vaikutusta muun muassa vertaistuen toteutumiseen

haluttiin tutkia.

Koska yksi kyselyn tehtavista oli mitata vertaistuen merkitysta Leijonaemoille,
kaytettiin osassa kyselya viisiportaista Likert-asteikkoa skaalalla "taysin eri
mieltd - taysin samaa mieltd". Vertaistuen merkitystd Kkartoitettin 17
vaittaman avulla. Lisdksi vastaajalta kysyttiin tamé&n mielipidetta omasta
kyvystaan auttaa sek& annettiin mahdollisuus vapaasti ilmaista, mita muuta

vertaistukiryhma hanelle mahdollisesti merkitsee.

Vertaistuen toteutumista mitattin kuuden kysymyksen avulla, joihin oli
mahdollista vastata "kylla, sdanndllisesti”, "jonkin verran" tai "en", valittua
vastausta pyydettin myds perustelemaan. Lopuksi vastaajalle annettiin
mahdollisuus  vapaasti esittdd toiveita Leijonaemot ry:n  Porin

vertaistukiryhman toiminnan kehittamiselle.
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Opinnaytetyon liitteena oleva kyselylomake (lite 2) on viimeinen
"paperiversio” e-lomakkeelle tallennetusta kyselystd. Kyselylomakkeen
ulkomuodolla ei ole mitd&dn tekemista lopullisen ulkoasun kanssa, mutta se
on selkedmpi painetussa asussa kuin kopio e-lomakkeesta. Muun muassa
kysymysten numerointi jatettiin tarpeettomana pois e-lomakkeelta, ja Likert-
asteikon viisi porrasta "taysin eri mielta - tdysin samaa mieltd" esitettiin
tekstimuodossa joka kysymyksen yhteydessd ilman numeroita. Kyselyn

siséltd muilta osin on sama seka "paperiversiossa" ettd e-lomakkeella.

5.1.2 Kyselylomakkeen laatimiseen liittyneet ongelmat

Leijonaemoille jaettua kyselylomaketta (liite 2) hiottiin puolisen vuotta. Kuten
aiemmin mainittiin, ei valmista mittaria ollut olemassa, vaan se laadittiin
kokonaisuudessaan itse. Tiedot, joita kyselyn avulla haluttiin mitata, 16ytyivat
melko nopeasti, mutta kysymysten/vaitteiden sanamuotoja seka mittarissa
kaytettyja asteikkoja muutettiin ja paranneltiin useaan otteeseen.

Vastaajien kiinnostus aiheeseen on mita ilmeisimmin olemassa, koska he
kaikki kuuluvat tutkittavaan vertaistukiryhnmé&an. Tama ei kuitenkaan viela
takaa kiinnostusta vastata. Koska kysely oli tarkoitus lahettdd sahkopostitse,
olisi kaikilla kyselyn vastaanottaneilla ainakin teknisesti myts mahdollisuus

vastata siihen.

Ongelmiksi muodostuivat myds opinnaytetyon tekijan ty6 sekd perhe, jotka
erityisesti koulujen loma-aikoina olivat etusijalla. Lisaksi kommunikointi- ja
palautejarjestelma opinnaytety6td ohjaavan opettajan kanssa tuotti
hankaluuksia molempien osapuolien tyd- ja muiden Kiireiden seka
valimatkojen vuoksi. Tapaamisten jarjestdminen osoittautui hankalaksi, ja
sahkopostitse ja tekstiviesteilld vyllapidetty ohjaus aiheutti valilla myos

vaarinkasityksia.
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Joulukuussa 2013 kyselylomake (lite 2) saatiin vihdoin kaikkia osapuolia
tyydyttavaan muotoon. Pilottitutkimuksen sijaan opinnaytetyén ohjaajan

lisdksi myds opponentti "testasi" kyselyn ja antoi siitd oman kritiikkinsa.

Koska kysely lahetettiin Leijonaemoille sahkdpostitse, oli kaavake viela
muutettava sahkoiseen muotoon SAMKin e-lomake -palvelussa. Tama
ratkaisu palveli myds vastaajien yksityisyyden suojaa, silla vastaukset
tallentuivat lomakkeen laatijan lomakelaatikkoon anonyymisti. Koska
opinnaytetyon laatijalla eik&a sitd ohjaavalla opettajalla ollut tietoa, miten e-
lomake laaditaan, tarvittiin apua myos e-lomakeavusta vastavalta opettajalta.

E-lomakkeen laatiminen viivastytti kyselyn valmistumista hieman lisaa.

5.1.3 Otanta

Otanta on menetelma, jolla valitaan perusjoukosta otos. Otantamenetelméaksi
voidaan valita kokonaisotanta, yksinkertainen satunnaisotanta,

systemaattinen, ositettu tai ryvasotanta. (Vilkka 2005, 77-78.)

Koska vertaistukiryhmé& kokonaisuudessaan on melko pieni, paatettiin
kayttaa otantana kokonaisotantaa. Kyselylomake (liite 2) pyrittin jakamaan
kaikille Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhmén toimintaan osallistuville

aideille, tai ainakin mahdollisimman monelle heista.

Kokonaisotanta ei kuitenkaan sinansé taysin toteutunut, koska saatavilla oli
vain 11 Leijonaemon sahkopostiosoitteet, mutta kysely lahetettiin kaikille
heille. Kokonaisotanta muuttui néin ryvasotannaksi eli klusteriotannaksi
(Vilkka 2007, 55). Rypas valittin systemaattisesti, ja tédhan otantaan
valikoituivat ne Leijonaemot, joiden sahkopostiosoite postitushetkella ol

vertaisryhman vetajien tiedossa.
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5.1.4Kyselyn jakelu ja vastausaika

Kyselylomake (lite 2) jaettiin vertaistukiryhman toiminnassa mukana oleville
aideille sdhkopostitse helmikuussa 2014. Sahkodpostien lahetyksesta vastasi
toinen Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhman vapaaehtoisista vetgjista,
koska sahkopostiosoitteita ei haluttu jakaa. Vastausaikaa &ideille annettiin

noin kaksi viikkoa.

Kaksi paivaa ennen vastausajan paattymistd oli kyselyyn vastannut kaksi
Leijonaemoa.  Vertaistapaamisen  yhteydessa  pdaatettiin pidentaa
vastausaikaa viikolla seka laittaa saatekirje (lite 1) sek& linkki
kyselylomakkeeseen (lite 2) myds vertaistukiryhman Facebook-ryhméan
sivulle, jotta kysely tavoittaisi my6s &itejd, joiden sdhkdpostiosoite ei ollut
tiedossa. Vastaamiseen annetun lisdajan paatyttya oli vastauksia tullut
yhteensa viisi, virallisen vastausajan paattymisen jalkeenkin vastasi kyselyyn

viela kaksi Leijonaemoa.

5.2 Ryhmahaastattelu aineistonkeruumenetelméana

Haastattelu voi olla monimuotoista. Haastattelu voidaan tehda kasvotusten
yksilo- tai ryhmahaastatteluna, se voidaan tehda lomakkeella postitse tai
paikan paalla kerattynd ja puhelimitse haastattelemalla. Kaikki tutkijat eivat
kuitenkaan pidd edellda mainittua lomaketutkimusta haastatteluna.
(Metsamuuronen 2006, 111-112.)

Toisena tutkimusmenetelmana tassa opinnaytetydssa kaytettiin haastattelua,
joka toteutettin ryhm&haastatteluna vertaistukiryhman tapaamisissa.
Ryhmahaastattelu oli luonteeltaan avoin eli ei-strukturoitu haastattelu, koska
tutkittavia oli vahan, ja heilla oli paljon erilaisia, vaikka ei valttamatta

toisistaan paljon poikkeavia kokemuksia. (Metsdmuuronen 2006, 115.)

Haastattelulla  haluttin  tukea  kyselylomakkeen avulla  koottua

tutkimusmateriaalia. Keskustelua kaytin  muun muassa vertaistuen
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toteutumisen kokemuksista seka toiveista vertaistukitoiminnan suhteen.
Helmikuun vertaistukitapaamisessa Ystavanpaivan laheisyys johdatti
keskustelua myo6s ystaviin, tassa tapauksessa niiden puutteeseen, ja sen

pohjalta vertaistukiryhm&n merkityksen korostumiseen.

Haastattelu oli ldhinna vapaamuotoista  keskustelua  helmikuun
vertaistapaamisessa paikalla olleiden Leijonaemojen kokemuksista
vertaistuesta jo ennen kuin kyselya oli lahetetty jasenille. Myds maaliskuun
tapaamisen yhteydesséd aihetta sivuttin uudelleen, sen jalkeen kun
opinnaytetyon tekija totesi kyselyyn vastanneiden maaran olleen niin pieni,

ettd vastausaikaa paatettiin pidentaa viikolla.

Hirsijarvi & Hurme lainaavat teoksessaan "Tutkimushaastattelu” Wattsia ja
Ebuttia, joiden mukaan ryhmahaastattelun lahtokohtana on vuorovaikutus
osallistujien kesken, ei ryhmén jasenten haastatteleminen. Haastattelijan
tehtavand on huolehtia siitd, ettd keskustelu pysyy valitussa teemassa, ja
etta kaikki saavat mahdollisuuden osallistua keskusteluun. (Hirsijarvi &
Hurme 2000, 61.) Tassa tapauksessa ryhméahaastattelun kaytto
taydentdmaan kyselylla saatuja tuloksia vertaistukiryhman jasenten
mielipiteiden kartoittamisessa soveltuu aiheeseen paremmin kuin yksittaiset

haastattelut.

Tiedonkeruun muotona ryhmahaastattelu on tehokas, koska se mahdollistaa
tietojen saannin useammalta henkilolta yhta aikaa. Ryhman vaikutus saattaa
olla samalla seka positivinen ettd negatiivinen. Ryhma voi Kkorjata
vaarinkasityksia ja se voi auttaa asioiden muistamisessa, ryhma voi kuitenkin
myos estdd sellaisten asioiden esille tulon, jotka ryhmén kannalta ovat
negatiivisia. Ryhmassa voi myos olla yksittaisia henkiloitd, jotka maaraavat
keskustelun suunnan. Tuloksia tutkittaessa kaikki ndma seikat tulee ottaa
huomioon. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2008, 205-206.)

Ryhmahaastattelua ei tassa tutkimuksessa litteroitu. Koska
vertaistapaamisessa oli mukana vain viisi Leijonaemoa eivatkd kaikki

osallistuneet keskusteluun yhta runsassanaisesti, tehtiin paatelméat suoraan
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muistiinpanoista. Ryhmahaastattelun tarkoitus oli tukea kyselylomakkeella
saatua materiaalia, eika siitd saatua materiaalia ollut tarkoitus analysoida

erikseen.

5.3 Facebook-ryhméan havainnointi aineistonkeruumenetelmana

Kuten opinndytety0ssad jo aiemmin viitattin muun muassa Huuskosen
todenneen, ei ole olemassa yhta ainoaa oikeaa tapaa jarjestaa vertaistukea.
Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhmassakin vertaistukea toteutetaan
vertaistapaamisten liséksi aktiivisesti myos sielld, missa inmiset tana paivana

"liikkkuvat” - internetissa.

5.3.1Internet mahdollisuutena

Vuonna 2012 suomalaisista 16-74 -vuotiaista 90% kaytti internetia, ja

tyypillisesti sité kaytettiin paivittain (Internetin kaytdon muutokset 2012).

Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n viestintdpaallikkd Tupu Sammaljarvi lainaa
Tukiviesti -lehden artikkelissaan sosiaaliterapeutti Tuomo Seppasta, jonka
mukaan keskustelu verkossa on taman paivan tapa etsid vertaistukea.
Samassa Sammaljarven artikkelissa on suunnittelija Liisa Vaittin mukaan
vertaistuen saaminen entistd useampien vanhempien ulottuville eras

vertaistoiminnan tulevaisuudenhaasteista (Sammaljarvi 2008, 48).

Karppinen & Paananen opinnaytetyon tutkimuksen mukaan virtuaaliset
vertaistukiryhmét ovat viime vuosina tulleet entistd suositummaksi. He
lainaavat opinnaytetydssaan muun muassa Paunosen tutkimusta, jonka
mukaan kayttajat kokevat internetin eduiksi sen nopeuden ja vaivattomuuden
seka riippumattomuuden ajasta - usein myos paikasta. Internetin virtuaaliset
vertaistukiryhmat ovat Karppinen & Paananen mukaan lisanneet seka
vertaistukiryhmien ettd niihin osallistuvien ihmisten maarda. (Karppinen &
Paananen 2008, 14-17.)
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5.3.2 Erityisten aidit Satakunnassa -Facebook-ryhma

Myds Leijonaemot ry:lla on sekéa valtakunnallinen etta paikallisia Facebook-
ryhmi&, ja osa sen jasenistd kirjoittaa henkilokohtaista blogia. Verkossa
tapahtuva vertaistuki on Leijonaemot ry:lle luonnollinen vertaistuen muoto,
silla alunperin yhdistyksen perustajat kohtasivat toisensa juuri internetin

vertaistukiryhmissa. (Leijonaemot ry:n www-sivut 2014.)

Opinnaytetyon tutkimuksessa kaytettin hyvaksi Porin vertaistukiryhméan
salaisessa "Erityisten aidit Satakunnassa" -Facebook-ryhmassa kaytavaa
keskustelua tdydentamaan kyselylomakkeella ja ryhméahaastattelulla saatua
aineistoa. Salaisen ryhman tarkkailu ja siella kaytyjen keskustelujen suuntaa
antava tutkimus oli mahdollista, koska opinnaytetyon tekija on ryhman jasen.

Facebook-ryhman vertaistukitoimintaa analysoitiin myos erikseen.

5.4 Tutkimusaineiston analyysi

Tutkimuksen analysointi on aloitettu lukemalla huolellisesti lapi kyselysta
saadut vastaukset. Tutkimuksen tuloksia analysoitaessa on valittu laadullista
analyysia seka paatelmien tekoa kayttdva "ymmartdmiseen pyrkiva

l&hestymistapa” (Hirsjarvi ym. 2008, 219).

Tutkimusaineiston analysointia helpotti se, etta kysely oli tehty séhkoisella e-
lomakkeella. E-lomake -ohjelmassa palautetut vastaukset tallentuivat
lomakkeelle, joka voitiin suoraan muuttaa Excel -taulukoksi. Valmis Excel -
taulukko helpotti tutkimustulosten laskentaa seka tulosten vertailua, kun
tietojen manuaaliseen syottoon ei kulunut ylimaaraista aikaa. Erilaisten
havainnollistavien kuvioiden ja diagrammien kaytdsta luovuttiin, koska niista

ei tutkimusmateriaalin niukkuuden vuoksi ollut selkeaa hyotya.

Myo6s vapaamuotoisesti Kirjoitettujen vastausten vertailu helpottui Excel -

taulukon avulla, kun kaikki kirjoitettu teksti sijoittui taulukossa allekkain
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sijaitseviin laatikoihin. Mydhemmin taulukkoon voitiin myds lisdtd muiden

tutkimusmenetelmien aineistoa.

Kyselysta saadun tutkimusmateriaalin analysoinnin jalkeen lisattiin kerattyyn
aineistoon haastattelun pohjalta tehtyja péaatelmia seka Facebook-
keskusteluista  saatua  havaintomateriaalia. Kaytetyista  kolmesta
tutkimusmenetelmasta huolimatta tutkimusaineiston analyysin

havainnollistamista vaikeutti aineiston suppeus.

5.5 Tutkimuksen eettisyys

Kinnunen lainaa tutkimuksessaan Syrjalaa ja Nummenmaata, joiden mukaan
tutkimuksen eettisyys edellyttaa, etta tutkittavat ymmartavat, mihin suostuvat.
Heidan mukaansa jokaisella ihmisella on oikeus paattaa, kenelle antaa tietoja

itsestaan, kenelle ei. (Kinnunen 2006, 62.)

Tutkimuksen yhteydesséa kyselyn vastaanottaneille Leijonaemoille lahetettiin
sahkopostitse saatekirje (liite 1), jossa kerrottiin tutkimuksen tarkoitus ja
annettiin tutkijan yhteystiedot. Jokainen otokseen valikoitunut sai vapaasti
paattaa, vastaako kyselyyn vai ei. Sama saatekirje (liite 1) julkaistiin
myohemmin myods "Erityisten aidit Satakunnassa" Facebook-ryhméan
sivustolla. Julkaisusta oli suora linkki samaan kyselylomakkeeseen (liite 2),
joka oli aiemmin l|&hetetty s&hkoOpostitse osalle Leijonaemoja. Jélleen
jokainen julkaisun havainnut ja saatekirjeen lukenut pystyi itse paattamaan

kyselyyn vastaamisesta tai vastaamatta jattamisesta.

Tutkimusetiikan perusteisiin - kuuluu, etta tutkittavalle mahdollistetaan
tuntemattomana pysyminen, mika tassa tutkimuskyselyssa toteutuu (Mékinen
2006, 114). Kaytetylle e-lomakkeelle ei tallennu, misté vastaus on tullut, eik&
opinnaytetyon tekijalla missaan vaiheessa ole ollut ensimmaisen otoksen
sahkopostiosoitteita. Liséksi tutkimuksen eettisyyttd tukevat seké kaikkea
Leijonaemot ry:n toimintaa koskeva vaitiolovelvollisuus etta sairaanhoitajan

eettiset ohjeet.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Kysely lahetettiin sahkopostitse 11 Leijonaemolle ja noin kaksi viikkoa
myohemmin se laitettiin "Erityisten aidit Satakunnassa" -ryhméan sivulle
Facebookiin. Yhteensa kolmen viikon vastausaikana kyselyyn vastasi viisi
Leijonaemoa, jatkoajan paattymisen jalkeen vastauksia tuli viela kaksi lisaa.
Alkuperéisen otoksen koko huomioon ottaen vastauksia tuli kohtuullisesti.

Prosentteina kyselyyn vastanneiden maara on noin 13,5 % Leijonaemot ry:n
Porin vertaistukiryhméan jasenista. Jaseniksi lasketaan téssé tapauksessa
kaikki "Erityisten aidit Satakunnassa" -ryhman jasenet. Facebook-ryhma on
salainen ja jaseneksi on paassyt ja padsee vain kutsusta. Voidaan siis
olettaa, ettd kaikilla jasenilla on erityislapsia ja he ovat tervetulleita

Leijonaemojen toimintaan, vaikka eivat kuuluisikaan yhdistykseen.

6.1 Taustatiedot

Ikdjakauma vastaajien keskuudessa painottui 35-44 -vuotiaisiin, joita oli nelja.

25-34 -vuotiaita oli joukossa kaksi, ja yksi vastaajista oli 45-54 -vuotias.

Tutkimuksessa oli tarkoitus mitata my®ds idn vaikutusta siihen, mita
Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhméssa saatu vertaistuki kyselyyn
vastanneille merkitsee. Koska vastaajien maara jai niin vahaiseksi, ei
ikvertailua voitu tehda. Keskim&arin nuorimmat kyselyyn vastanneet
Leijonaemot nayttivat kuitenkin olevan tyytyvaisimpia, mutta tata tulosta ei

voida pitaa luotettavana.

Erityisten lasten méaéara vaihteli yhdesta kolmeen tai enemmén. Kuitenkin
suurimmalla osalla vastaajista eli viidella oli vain yksi erityinen lapsi, yhdella
vastaajista oli kaksi erityislasta, samoin vain yhdelld vastaajista oli kolme tai

enemman erityista lasta.
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Kolme vastaajista kertoo olevansa Leijonaemot ry:n jasen, loput nelja eivat
ole jasenia. Vertaistukitoiminnassa vastaajista suurin osa on ollut vuodesta
puoleentoista vuoteen, yksi vastaajista on ollut mukana kaksi vuotta, ja yksi

vastaajista kertoo olleensa mukana vertaistukitoiminnassa jo nelja vuotta.

6.2 Mité Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhmé& merkitsee erityislasten
aideille?

Enimmakseen tutkimukseen vastanneet Leijonaemot vastasivat olevansa
vertaistukiryhman merkityksesta tehdyista vaittamista joko osittain tai taysin
samaa mieltd. "Taysin samaa mieltd" vertaistukiryhman merkitysta

mittaavista vaitteista oltiin 46 ja "osittain samaa mieltd" 36 kertaa.

Vaitteiden joukossa oli ainoastaan yksi kielteisessd muodossa oleva vaite
"Vertaistukiryhmalla ei ole minulle mitddn merkitysta", johon viisi vastaajista

vastasi olevansa taysin, kaksi osittain eri mielta.

Enemman kuin puolet vastaajista eli nelja tai useampi oli taysin samaa mielta
seitsemasta mittarissa kaytetysta vditteestd. Vastaajat kokivat saaneensa
vertaistukiryhmaltd tai sen jaseneltéd apua ja neuvoja lapsen tutkimuksia ja
hoitoa koskevissa kysymyksissa. My0s vertaistukiryhmalta tai sen jasenelta
saatu apu ja neuvot Kelalta haettavia tukia varten koettiin merkittavéksi. Yli
puolet vastaajista koki myds saaneensa vertaistukiryhmalta tai sen jasenelta
apua ja/tai neuvoja erityisen lapsensa kanssa vastaan tulleissa
ongelmatilanteissa. Lahes Kkaikki kyselyyn vastanneista ovat |0ytéaneet
vertaistukiryhmasta itselleen ystavan tai useampia ystavia, joiden kanssa
pidetddn yhteyttd myds vertaistukiryhmén ulkopuolella. Yli puolet kyselyyn
vastanneista on kokenut tulleensa kuulluksi vertaistukiryhnméssa. Myos
enemman kuin puolet vastaajista kokee saaneensa vertaistukiryhmassa
jakaa seka kielteisia ettd myonteisia kokemuksiani eri palvelujarjestelmista

kuten Kela ja sosiaali- ja terveyspalvelut.
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Eniten hajontaa vastauksissa sai aikaan vaite "Vertaistukiryhmalla on
merkittava osa paivittaisessa selviytymisessani erityislapseni hoidossa”, josta
kolme vastaajaa oli taysin tai osittain eri mielta ja nelja osittain tai taysin

samaa mielta.

Ainoastaan vaitteen "Olen saanut vertaistukiryhmaltd tai sen jasenelta
neuvoja arkisista asioista selviytymisen avuksi" vastaukset jakautuivat koko
asteikon skaalalla yhdesta viiteen. Kaksi oli taysin tai osittain eri mieltd, yksi
ei osannut sanoa ja nelja vastaajaa oli osittain tai taysin samaa mielta

vaitteesta.

6.2.1 Erityisten lasten maaran vaikutus vertaistuen merkitykseen

Taman tutkimuksen mukaan erityislasten maaralla nayttaisi olevan yhteytta
tyytyvaisyyteen Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhmélta saatuun
vertaistukeen. Taulukosta 1 ndhdaan, miten erityisten lasten maara yhdella

aidilla vaikuttaa tyytyvaisyyden keskiarvoon.

Taulukko 1.

Erityislasten maaran vaikutus vertaistukityytyvaisyyteen

Erityisten lasten _
1 2 3 tal enemman
lukuméara
T aisyyden
yyyv _ vy 3,74 40 4 56
keskiarvo

Keskiarvoa laskettaessa on jatetty vaite ’Vertaistukiryhmalla ei ole minulle
merkitysta.” huomioimatta vaitteen negatiivisen sanamuodon vuoksi. Sen arvioinnin
katsotaan olevan tyytyvaisyyden kannalta kaanteinen.

Mitda enemman erityisid lapsia kyselyyn vastanneella emolla on, sita
tyytyvaisempi hén tuntuu olevan Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhméassa

saatuun vertaistukeen.
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6.2.2 Mitd muuta vertaistukiryhma merkitsee?

Kuusi vastaajista kokee voivansa auttaa muita vertaistukiryhman kautta. Tata
kokemusta perustellaan muun muassa vuosien kokemuksella ja tiedoilla

seka halulla auttaa ja jakaa tata kokemustietoa myos muille.

Lisaksi vertaistukiryhm& merkitsee kyselyyn vastanneille muun muassa
seuraavia asioita: "henkireikd arki-iltoihin®, "levahdystauko”, "aikuisia

kontakteja arjen ulkopuolelle” ja "yksi kaikkien kaikki yhden puolesta”.

6.3 Milla keinoilla Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhman toiminnasta
saatu tuki toteutuu?

6.3.1 Vertaistukitapaamisissa kaynti

Melkein  kaikki  kyselyyn  vastanneet k&yvat Leijonaemot ry:n
vertaistapaamisissa saanndllisesti tai ainakin jonkin verran. Ainoastaan yksi

vastaaja kertoi, ettei ole tapaamisissa kaynyt.

Syitd siihen, ettd vertaistukitapaamisissa ei paastd kaym&an ovat muun
muassa lastenhoidon jarjestamisen vaikeudet, tydajat, opiskelu tai muu
elamantilanne, joka estaa tai vaikeuttaa tapaamisissa kaymista. Sadanndllinen
tai ainakin silloin talléin tapaamisissa kayminen koettiin tarkedksi muun
muassa henkilokohtaisen kontaktin tarkeyden vuoksi. Toisia vertaisia

halutaan tavata kasvokkain kuulumisten vaihtamiseksi.

Ryhmakeskustelussa kavi ilmi, ettd monelta erityislapsen aidiltd puuttuu
ystava, jolle "erityistd" koskevista asioista voi puhua. Ainakin tassa
vertaistukitapaamisessa lasna olleista Leijonaemoista kenelldkaan ei ollut
ystavia, tai ystaviltd tuntui puuttuvan joko ymmarrys tai kiinnostus

erityislapsia kohtaan - tai molemmat.
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Usein erityisten lasten aitien ystavapiiri ei mydskaan tunnu nakevan lapsessa
tai lapsissa mitaan erityista, ellei lapsella ole selkeasi havaittavaa ruumiillista
vammaa. Erityiset lapsetkin osaavat joskus kayttaytya, eikd hetken paikalla
oleva vieras vélttdmattd edes huomaa mitdén erityista. Erityislasten aidit

"leimataan” ystavapiirissa usein "tyhjasta valittaviksi" tai "likaa vaativiksi".

Muun muassa todellisten ystavien puutteen vuoksi koettiin erittain tarkeaksi
tavata samassa tilanteessa olevia aiteja, joille asioista voi puhua "niiden
omilla nimill&", ja jotka ovat aidosti kiinnostuneita toistensa elamasta. Osalla
kyselyyn vastanneista on omassa ystavapiirissa muita erityisten vanhempia,
jolloin asioista puhuminen ja vertaistuen saaminen on usein helpompaa.

Saanndllisimmin Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhman tapaamisissa
nayttivat tutkimuksen mukaan kayvan emot, jotka ovat myoés yhdistyksen
jasenid. Taulukossa 2 ndhdaan jasenten ja ei-jasenten vertaistapaamisissa

kayntien saanndllisyyden jakauma.

Taulukko 2.

Yhteys kyselyyn vastanneiden kayntiaktiivisuuden sekd Leijonaemot ry:n
jasenyyden valilla

kylla, saannollisesti jonkin verran en

Jasen 3 - -

Ei jasen - 3 1

Kyselyyn vastanneiden Leijonaemojen muulla taustalla ei tutkimuksen
mukaan nayttaisi olevan merkitysta sille, miten saannollisesti he kayvat

vertaistukitapaamisissa.

6.3.2 Facebook -ryhmén seuranta ja keskusteluihin osallistuminen

Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhman Facebook-ryhméassa "Erityisten

aidit Satakunnassa" tapahtuvaa keskustelua seurataan vastaajien joukossa
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enemman kuin siihen osallistutaan itse. Nelja vastaajista kertoo seuraavansa
keskustelua saanndllisesti, yksi jonkin verran. Sen sijaan Facebook-ryhmén
keskusteluun kertoo osallistuvansa saanndllisesti vain kaksi vastaajista,

kolme osallistuu jonkin verran.

Vastaajat, jotka seuraavat Facebook-ryhman keskusteluja tai osallistuvat
niihin vain jonkin verran tai ei ollenkaan, kertovat kayttavansa Facebookia

muutenkin vain harvoin.

Saanndllisesti Facebook-ryhman keskusteluja seuraavat kertovat muun
muassa seuraavansa mielenkiintoisia keskusteluja, mutta osallistuvansa
vain, mikali aihe tavalla tai toisella koskee omaa erityista. Yksi sdannollisesti
keskusteluja seuraava vastaaja kertoo saavansa toisten eldman
seuraamisesta helpotusta ja vinkkeja omaan arkeensa. Eras saanndllisesti
Facebook-ryhman keskusteluja seuraava ja niihin myds saanndéllisesti
osallistuva vastaaja kertoo seuraavansa myo6s Leijonaemot ry:n virallista,
valtakunnallista Facebook-ryhmé&a - tosin harvemmin kuin Satakunnan oman

ryhman keskusteluja.

6.3.3 Vertaistuki "Erityisten aidit Satakunnassa" Facebook-ryhméassa

Facebook-ryhméan keskustelujen seuraamisessa tai niihin osallistumisessa ol
osittain nahtavissa sama suuntaus kuin vertaistukiryhman tapaamisessa
k&ymisessa. Leijonaemot ry:n jasenet nayttavat olevan aktiivisia myods
Facebookissa. Kyselyyn vastanneiden Leijonaemojen muu tausta ei

nayttanyt vaikuttavan Facebookin kayttoon.

Opinnaytetyon valmistumisen aikana - aiheen valinnasta opinnaytetyon
raportin valmistumiseen - "Erityisten &aidit Satakunnassa" -ryhman sivuilla
julkaistiin noin kaksisataa keskustelua. Suurin osa paivityksista oli neljasta
viiteen Leijonaemon tekemida, he myo6s aktiivisimmin osallistuivat muiden
aloittamiin keskusteluihin. Yhteensa keskusteluihin osallistui 42 Leijonaemoa,

joista jotkut kommentoivat kerran yhta keskustelua, toiset osallistuivat l&hes
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joka keskusteluun. Naiden 42 Leijonaemon joukkoon on laskettu myos
ryhman jasenet, jotka eivat varsinaisesti itse ole paivittaneet sivulla mitaan,
vaan ovat tulleet "julki" ryhméan sivulla, kun heidat on lisatty ryhman

jaseneksi.

Ryhman jasenet julkaisevat sivuilla muun muassa mietteitdan erityisten
lastensa tulevista tutkimusjaksoista, tai saaduista diagnooseista. He kysyvat
neuvoa muilta samoissa tutkimuksissa kayneiltd esimerkiksi konkreettisesti
tehtavista tutkimuksista, tai haluavat etukateen tietaa, millaisten ladkareiden
kanssa he mahdollisesti joutuvat tekemisiin. Vertaisten kanssa selvitellaan
myds, mitd saadut diagnoosit pitavat sisallaan. Ryhmassa voi saada myo6s

suositun/hyvan laakarin nimen ja yhteystiedot.

“Erityisten aidit Satakunnassa” —ryhman jasenet jakavat Facebook —sivulla
myos linkkejd KELANn lomakkeisiin tai esimerkiksi tukia koskeviin
artikkeleihin. Ryhman jasenet my6s neuvovat toisiaan omien kokemustensa

perusteella erilaisten tukitoimien hakemisessa.

Ryhman sivuilla julkaistaan my6s akuutteja mielta askarruttavia tai jopa
painavia asioita tyyliin "Nyt on pakko purkaa... ei tullut meille mukavia
uutisia...”, "Tama emo on NIIN vasynyt...", "...saanko sanoa pari kirottua

sanaa!!ll", "Huh mika péaiva takana...", "...dodiihhh...tama Leijonaemo sitten

jyréttiin...". Jotkut péaivitykset aikaansaavat pitkiakin keskusteluja, toiset
lyhyempia, joistakin paivityksistd vain tykataan. Jotkut paivitykset eivat
sopivien sanojen puutteessa heratd varsinaista keskustelua, vaan

paivitykseen kommentoidaan sydamilla ja hymioilla.

Toki joukosta Iloytyy positiivisiakin paivityksia, kuten "Aplodeja Porin
KELAIlle!...", "lhana viikko...Lapsetkin viihtyneet...", "...uuteen nousuun

hymysséa suin..." ja "Jes jes jes...".

Facebook-ryhman sivuja kaytetddn myds muistuttamaan Leijonaemoja
tulevista tapaamisista ja suunnitellaan muun muassa yhteisia virkistysretkia.

Ryhmassa "mainostetaan” muita vertaistukirynmia ja jaetaan linkkeja eri
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yhdistysten sivuille. "Erityisten aidit Satakunnassa" ryhmén keskustelut eivat
pyOri ainoastaan erityisyyteen liittyvissa asioissa. Sivuille paivitetaan myos
muun muassa kutsuja erilaisiin tapahtumiin ja jaetaan runoja tai mietelauseita

- kuvilla ja ilman.

Monet “Erityisten aidit Satakunnassa” —ryhman keskusteluihin osallistuneista
emoista pitavat "omaa pikku ryhmaa” mukavampana keskustelupaikkana
kuin esimerkiksi Leijonaemot ry:n virallista valtakunnallista ryhmé&a. Ryhma

koetaan tutummaksi ja turvallisemmaksi.

6.3.4 Voimaannuttava vertaistuki -tapahtumiin osallistuminen

Voimaannuttava vertaistuki -tapahtumiin vastasi osallistuvansa "jonkin
verran" kolme vastaajista, loput nelja vastaajaa ei ainakaan tdhan mennessa
ole tapahtumiin osallistunut. Kukaan ei vastannut osallistuvansa

tapahtumaan saanndollisesti.

Ne vastaajista, jotka ovat osallistuneet Voimaannuttava vertaistuki -
tapahtumiin kertovat osallistumisen usein riippuvan esimerkiksi lastenhoidon
jarjestymisesta, etaisyydestd tapahtumapaikalle, sek& siihen liittyen
mahdollisesti muista mukaan lahtevista. Namakin tapahtumat koetaan

mukavaksi vaihteluksi arkeen yhdessa muiden aitien kanssa.

Vastaajat, jotka eivat ole osallistuneet Voimaannuttava vertaistuki -
tapahtumiin eivat joko ole tienneet tallaisesta tapahtumasta (yksi vastaaja) tai

heilla ei ole tdhan mennessa ollut aikaa osallistua tapahtumaan.

6.3.5 Henkilbkohtaisen tuen saaminen

Henkilokohtaista tukea vertaistukiryhman jaseneltd vastasi saanndllisesti
saavansa kolme vastaajaa, joista kahdella on ystavapiirissddn muita
vertaistukiryhman  jasenia. Yksi vastaa saavansa saannollisesti

henkilokohtaista vertaistukea aina sitd tarvitessaan. Jonkin verran
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henkilokohtaista  tukea  saavat vastaavat esimerkiksi  kayvansa
puhelinkeskusteluja silloin talléin. Yksi vastaajista kertoo lapsellaan olevan
ystava, jonka aiti on myods Leijonaemo, ja sitd kautta joskus saavansa

henkilokohtaistakin tukea.

Henkilokohtaisen tuen saamisella ja sen kaipaamisella ei nayttdnyt olevan
selkedd yhteytta. Saannollisesti henkilokohtaista tukea tahankin mennessa
saaneet eivat kuitenkaan kaivanneet sita lisaa aivan yhta paljon kuin ne,
jotka eivat tahan mennessd kokeneet saaneensa henkilbkohtaista tukea
lainkaan tai vain jonkin verran.

Vastaajista ne, jotka eivat kaivanneet lisdd henkilokohtaista tukea, vastasivat
saavansa tukea tarvittaessa ja osaavansa sita myos pyytaa. Yksi vastaajista
vastaa oppineensa tulemaan toimeen omillaan erityisensa, joka on "lieva
tapaus”, kanssa. Enemman henkilokohtaista vertaistukea taas kaipasi muun
muassa vastaaja, joka ei tunne loytavdnsa samankaltaisia kokemuksia

omaavia vanhempia erityisensa harvinaisen tilan vuoksi.

Kyselyyn vastanneiden tausta ei naytad vaikuttavan henkildkohtaisen tuen

tarpeeseen.

6.4 Miten erityislasten aidit haluavat Leijjonaemot ry:n Porin
vertaistukiryhman toimintaa kehitettavan?

Enimmakseen vertaistukiryhman toimintaan ollaan tyytyvaisia, ja "kaikki
toimii hyvin niin kuin nyt on". Parannusehdotuksia ei juuri tullut, mutta
vertaistukitapaamisiin toivottiin - esimerkiksi teemailtoja, tai Facebook-

ryhmaan teemakeskusteluja.

Useamman Leijonaemon toivomus olisi tavata useammin kuin kerran kuussa.
Samalla néin toivoneet kuitenkin toteavat, etta "lastenhoidon jarjestaminen

tuottaa nytkin jo vaikeuksia".
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7 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS

Maaréllisen tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa kaytetaan termeja
reliabiliteetti eli luotettavuus seka validiteetti eli patevyys. Tutkimuksen
luotettavuus eli reliaabelius arvioi tehdyn mittauksen pysyvyytta eli sen kykya
antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia. Tutkimuksen patevyys eli validius taas
tarkoittaa tutkimusmenetelman kykya mitata mitattavissa olevaa. (Vilkka
2007, 149-150.)

Vilkan mukaan tutkimus on luotettava, jos mittauksesta saadaan sama
mittaustulos riippumatta siitd, kuka tutkimuksen tekee. Luotettavuutta
arvioitaessa kiinnitetd&dn huomioita muun muassa otoksen edustavuuteen
sen perusjoukossa, vastausprosenttiin sekd mittarin kattavuuteen. (Vilkka
2007, 149-150.)

Opinnaytetydn yhteydessa tehtya tutkimusta voidaan pitdd melko
luotettavana, silla tutkimuskyselyn tekijalla ei katsota olevan vaikutusta
tutkittujen mielipiteeseen. Luotettavuutta kuvaa myos se, ettd otoksessa oli
mukana sek& aktiivisesti toiminassa mukana olevia etta vahemman aktiivisia
eri ikaisid Leijonaemoja, joilla liséksi oli vaihteleva maara erityisia lapsia.
Kyselytutkimuksessa  kaytetty = lomake  puolestaan  kattoi  kaikki
tutkimustehtdvien osa-alueet, ja nain omalta osaltaan lisaa tutkimuksen
luotettavuutta. Eri tutkijoiden mukaan erilaisissa tutkimuksissa vastaajien
maara voi vaihdella jopa 3-30 % valilla riippuen tutkimusmenetelmasta,
tutkittavasta aiheesta seka tutkittavasta ryhmasta (Vilkka 2007, 59). Tehdyn
tutkimuskyselyn vastausprosentti oli 13,5%, joten senkin perusteella

tutkimustuloksia voidaan pitaa luotettavina.

Tutkimuksen péatevyytta voidaan Vilkan mukan arvioida pohtimalla, miten
teoreettisten kasitteiden operationalisointi arkikieleen on onnistunut, miten
tehtyjen kysymysten seka annettujen vastausvaihtoehtojen muotoilu ja sisalté
on onnistunut, miten valittu asteikko toimii sek& arvioimalla mittarin
epatarkkuuksia. (Vilkka 2007, 150.)
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Kyselytutkimuksessa kaytetty lomake (lite 2) on pyritty huolellisella
valmistelulla saamaan selkeédksi, ymmarrettavaksi ja kattavaksi. Lomakkeen
kieli on arkikielta, valitut asteikot toimivia, ja kysely mittaa sita, mita sen ol
tarkoitettukin mittaavan. Jalkikateen arvioitaessa joidenkin lomakkeessa
olleiden vaitteiden sanamuotoa olisi edelleenkin voitu hioa, mutta

sellaisenaankin tutkimuksen voidaan katsoa olevan pateva.

Laadullisen tutkimuksen voidaan Vilkan teoksessa "Tutki ja mittaa" tutkija
Varton mukaan sanoa olevan luotettava, jos tutkimuksen kohde ja tutkittava
materiaali ovat yhteensopivia, eivatkd epaolennaiset tai sattumanvaraiset
tekijat ole vaikuttaneet teorianmuodostukseen. Laadullista tutkimusta ei
Vilkan mukaan koskaan voida toistaa sellaisenaan jokaisen tutkimuksen
ainutlaatuisuuden vuoksi. (Vilkka 2007, 158.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kriteerind on tutkija ja hanen
rehellisyytensa, koska arvioinnin kohteena ovat tutkimuksen yhteydessa
tehdyt teot, valinnat sek& ratkaisut (Vilkka 2007, 158-159). Tassa
opinnaytetydéssa tehdyn tutkimustyon yhteydessa on  noudatettu
sairaanhoitajan eettisia ohjeita, mink& perusteella tutkimusta voidaan pitaa
luotettavana. Sattumanvaraiset tekijat, kuten akuutti tilanne erityislasta
koskevissa asioissa, ovat saattaneet vaikuttaa tutkitun kohderyhman

mielipiteisiin tutkimushetkella.

Metséamuurosen mukaan viime vuosina "Mixed-methods" -tyyppisten
tutkimusmenetelmien, joissa yhdistelladn maarallisia sekd laadullisia
tutkimuksia, kayttd on yleistynyt. Metsdmuuronen toteaa, ettd niin kutsuttu
parametriton eli vakaa metodiikka mahdollistaa tulosten yleistdmisen, jos on
tutkittu vahintdadn kolme tapausta. Hanen mukaansa laadulliseen tai
maaraltddn pieneen aineistoon voidaan soveltaa useampia maarallisen

tutkimuksen menetelmia. (Ikkunoita tutkimusmetodeihin 1l 2007, 214.)

Koska tutkittava aineisto kokonaisuudessaan on suhteellisen pieni, voidaan

tutkimuksen tulosta pitdéa luotettavana, vaikka kyselyyn vastanneiden maara
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oli vahainen. Ryhmahaastattelussakaan ei tullut esiin kyselyn tuloksista

poikkeavaa tulosta.

8 POHDINTA

Leijonaemot ry:n Porin vertaistukiryhmén emojen keskuudessa ei ialla,
erityisten lasten lukumaarélla tai Leijonaemot ry:n jasenyydella ole

nahtavissa selkeaa vaikutusta siihen, miten merkittavana vertaistuki koetaan.

Vaikka tutkimuksessa kaytetty otos oli melko pieni, ja vastauksia otantatavan
muutoksen jalkeenkin tuli melko vahan, voitaneen tutkimuksen tuloksia pitaa
melko vertailukelpoisina. Tutkimus osoitti, ettd sekd Leijonaemot ry:n
vertaistukitapaamisissa saanndllisesti kayvien etta “Erityisten aidit
Satakunnassa” -Facebook-ryhmén keskusteluihin aktiivisesti osallistuvien tai
niitd saanndllisesti seuraavien Leijonaemojen maara jaa alle kymmenen.
Kyselyn anonymiteetin vuoksi ei tutkimuksen tuloksista kuitenkaan selkeasti
voida paatella, ovatko juuri samat Leijonaemot aktiivisia seka

vertaistukiryhman tapaamisissa etta Facebookissa.

Tehdyn tutkimuksen perusteella voidaan paatellda, etta erityislasten aidit
ainakin Satakunnassa kokevat saamansa vertaistuen merkittdvaksi ja ovat
ainakin melko tyytyvaisid saamaansa vertaistukeen. Ei voida kuitenkaan
sulkea pois mahdollisuutta, ettd mikali tutkimus tehtaisiin uudelleen,

tutkimustulokset voisivat olla jonkin verran erilaiset.
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LITE 1

Hyva Leijonaemo!

Nimeni on Kaija Block-Haukijarvi ja opiskelen sairaanhoitajaksi Satakunnan
ammattikorkeakoulun hoitotydon koulutusohjelmassa Tiilimden kampuksella
Porissa. Teen opinnaytetyotd, jonka aiheena on Vertaistukiryhman merkitys
erityislasten &ideille. Opinnadytety0d toteutetaan yhteistydossa Leijonaemot ry:n
Porin vertaistukiryhman - siis Sinunkin - kanssa.

Opinnaytetyoni kannalta on erittin tarked& kuulla juuri Sinun mielipiteesi seka
kokemuksesi vertaistukiryhnman merkityksesté. Ajattele siis kyselyyn vastatessasi
juuri edella mainittua ryhmaa, vaikka olisit mukana muissakin vertaistukiryhmissa.
Tutkimuksen tuloksia voidaan mydhemmin hyddyntaa myds Leijonaemot ry:n
Porin vertaistukiryhnman toiminnan kehittdmiseen.

Pyydéan Sinua ystavallisesti vastaamaan oheiseen kyselyyn 15.3.2014 mennessa.
Kyselystd saatuja tietoja tullaan kayttdmaan luottamuksellisesti ja vain
opinnaytetydtani seka vertaistukiryhman toiminnan kehittamista varten.
Henkilollisyytesi ei missddn vaiheessa tule ilmi, silla kyselyyn vastataan
anonyymisti. Opinnaytetyon valmistumisen  jalkeen kaikki kaytetty

tutkimusmateriaali tullaan tuhoamaan asianmukaisesti.

Kiitan [ampimasti jo etukateen yhteistyosta seka kyselyyn vastaamisesta!

Muista lopuksi, kyselyyn vastattuasi, klikata myos kohta "tallenna". Kyselyyn
paaset tasta linkista:

https://elomake.samk.fi/lomakkeet/3183/lomake.html

Ystavallisin terveisin,

Kaija Block-Haukijarvi

Ps. Mikali Sinulla on kysyttavaa, vastaan mielellani sdhkodpostitse

kaija.block-haukijarvi@student.samk.fi



LIITE 2

VERTAISTUKIRYHMAN MERKITYS ERITYISLASTEN AIDEILLE —kysely

TAUSTATIEDOT

1. k& Oalle25v. O 25-34vy. 0035-44vy. O 45-54y. O 55v. tai

enemman
2. Minullaon 01 02 0 3 tai enemman "erityista lasta”
3. Olen Leijonaemot ry:n jasen L kylla WY
4. Olen ollut vertaistukiryhmassa v kk

SAATU VERTAISTUKI

Pyydan sinua ystavallisesti valitsemaan mielestasi sopivin vaihtoehto. Perustele
lyhyesti valitsemasi vastaus kulloinkin kysymyksen alla olevaan laatikkoon.

5. Kaytkd Leijonaemot ry:n vertaistapaamisissa? [ kylla, O jonkin Oen
saannol- verran
lisesti

6. Osallistutko vertaistukiryhman facebook -keskusteluihin?
O kylla, O jonkin O en
saannol- verran
lisesti




7. Seuraatko vertaistukiryhman facebook -keskusteluja?

LIITE 2

O kylla, O jonkin Oen
s&annol- verran
lisesti

8. Osallistutko vertaistukiryhman jarjestamiin voimaannuttava vertaistuki -

tapahtumiin? O kylla, O jonkin O en

saannol- verran
lisesti

9. Saatko henkilokohtaista tukea joltain vertaistukirynman jasenelta?
O kylla, O jonkin Oen
saannol- verran
lisesti

10. Kaipaatko enemman henkildkohtaista tukea? O kylla, O jonkin O en
saannol- verran

lisesti




LIITE 2

VERTAISTUKIRYHMAN MERKITYS

11. Mita vertaistukiryhmé& merkitsee sinulle? Valitse jokaisesta vaittamasta [&ahinna
omaa tuntemustasi oleva vaihtoehto.

1=taysin eri mielta, 2=osittain eri mieltd, 3=en osaa sanoa, 4=osittain samaa
mielta, 5=taysin samaa mielta

a) Vertaistukirynmalla on merkittava osa

paivittdisessa selviytymisessani erityislapseni 1 2 3 4
hoidossa.

b) Vertaistukiryhma on tarkea hyvinvointini kannalta. 1 2 3 4
¢) Vertaistukiryhmalla ei ole minulle merkitysta. 1 2 3 4

d) Vertaistukiryhmén ansiosta olen ymmartanyt,
etten ole ainoa, jolla on huolia ja murheita. 1 2 3 4

e) Olen saanut vertaistukiryhmalta tai sen jasenelta
apua ja neuvoja lapseni tutkimuksia ja hoitoa 1 2 3 4
koskevissa kysymyksissa.

f) Olen saanut vertaistukiryhmalta tai sen jasenelta
apua ja neuvoja Kelalta haettavia tukia varten. 1 2 3 4

g) Olen saanut vertaistukiryhmalta tai sen jasenelta
neuvoja arkisista asioista selviytymisen avuksi. 1 2 3 4

h) Olen saanut vertaistukiryhméalta tai sen jasenelta
apua ja neuvoja erityisen lapseni kanssa 1 2 3 4
vastaan tulleissa ongelmatilanteissa.

i) Olen saanut vertaistukiryhmassa lisaa tietoa
elamantilanteeseeni liittyvista asioista. 1 2 3 4

j) Vertaistukiryhmé on auttanut minua
vahvistamaan itsetuntoani. 1 2 3 4

k) Olen Ioytanyt vertaistukiryhmasta ystavan/ystavia,
jonka/joiden kanssa pidan yhteyttd myds ryhman 1 2 3 4
ulkopuolella.



l) Olen kokenut tulleeni kuulluksi vertaistukiryhmassa.

m)Olen muuttanut ajatteluani vertaistukiryhmalta
saamieni kommenttien ansiosta.

n) Olen muuttanut toimintaani vertaistukiryhmalta
saamieni kommenttien ansiosta.

0) Olen saanut vertaistukiryhnmassa jakaa kielteisia
kokemuksiani eri palvelujarjestelmista.
(Kela, sosiaali- ja terveyspalvelut jne.)

p) Olen saanut vertaistukiryhméassa jakaa myonteisia
kokemuksiani eri palvelujarjestelmista.
(Kela, sosiaali- ja terveyspalvelut jne.)

g) Olen saanut vertaistukiryhman ansiosta lisda
henkisia voimavaroja.

12. Koetko itse voivasi auttaa muita vertaistukiryhnmén kautta?

Jos vastasit kylla, tarkenna miten

2 3
2 3
2 3
2 3
2 3
2 3
O kylla

LIITE 2

O ei

13. Mitd muuta vertaistukiryhma sinulle merkitsee?




LIITE 2

TOIVEITA VERTAISTUKIRYHMALLE

14. Miten toivoisit vertaistukiryhman toimintaa kehitettavéan tulevaisuudessa?
(Parannusehdotuksia, uusia ideoita, esimerkiksi vertaistapaamisten

jarjestaminen useammin, vertaistapaamisten paikan vaihtelu, teemaillat jne.)

Kiitos vastauksestasi!

Aurinkoista kevaan odotusta!l



