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Produktiomuotoisen opinndytetydmme tarkoituksena oli k&ynnistdd vertaistukiryhmé
Satakuntalaisille lastenreumaperheille. Toimeksiantajana opinndytetydssémme olivat
Suomen reumaliitto ry ja Porin seudun reumayhdistys ry. Toiminta kdynnistettiin talvel-
la 2013 jatkuen toukokuuhun 2014. Opinndytetydmme tavoitteena oli, etta vertaistuki-
toiminnasta tulisi pysyvaa toimintaa. Vertaistukitoiminnan jalkeen, toukokuussa, tee-
timme palautelomakkeiden avulla kyselyn lastenreumaa sairastavien lasten vanhemmil-
le liittyen vertaistukitoimintapaiviin. Lomakkeiden merkitys oli tarked. Vanhemmat
kokivat, ettd toiminta vastasi odotuksia.

Opinnaytetyon kirjallisessa osuudessa kasittelimme vertaistukea, vertaistukiryhmaa ja
sen kaynnistamista, vertaistukiryhmén ohjaajan roolia sek& lastenreumaa silta osin kuin
vertaistukiryhmén ohjaajan tulisi siitéd tietdd toimiessaan lastenreumaa sairastavien las-
ten kanssa. Opinnaytetydssamme kuvasimme vertaistukiryhman kaynnistdmisen proses-
sia, kuvaamalla jokaisen vertaistukipaivan suunnittelu-, toteutus- ja arviointivaihetta
kayttden pohjana pitdamidmme kenttapdivakirjoja.

Vertaistukiryhman kaynnistdminen onnistui suunnitellusti. Suunnittelimme seitsemén
vertaistukipaivaa, joista kuusi toteutui. Yhden péivan jouduimme peruuttamaan osallis-
tujakadon vuoksi. Palaute perheilta oli positiivista ja he kokivat vertaistuen tarpeellise-
na. Toiminta vastasi myods perheiden odotuksia. Uskomme, etta tastd on uusien vertais-
tukipéivien ohjaajien hyva jatkaa toimintaa.

Avainsanat: vertaistuki, vertaistukiryhmd, lastenreuma, toiminnallinen opinndytety6



ABSTRACT

Aro, Henna & Santala, Pia. Launching a peer support group for juvenile arthritis fami-
lies in Satakunta. 52 p., 3 appendices. Language: Finnish. Pori, Autumn 2014. Diaconia
University of Applied Sciences. Degree Programme in Nursing, Option in Nursing. De-
gree: Nurse.

The aim of this Bachelor’s thesis was to start peer support group for juvenile arthritis
families in Satakunta. The thesis was commissioned by the Finnish Rheumatism Asso-
ciation and Rheumatism Association of the district of Pori. Activity launched in the
winter of 2013 continuing in May 2014. The aim of this functional thesis was to set up
permanent peer support activity. After peer support days, in May, there were conducted
interviews for the parents of the children with juvenile arthritis. The meaning of the
interviews was important. The parents felt that the activity responded to their expecta-
tions.

In textual part of this thesis includes peer support, peer support group and launching it.
There was also processed peer support group leaders role as well as juvenile arthritis
insofar as a peer support group leader should know about it when they are working with
children with juvenile arthritis. The theoretical part of the thesis includes the process of
launching peer support group, furthermore there were described every planning-, execu-
tion- and evaluation stage using diary notes.

The peer support groups launching succeed as was planned. There were planned seven
peer support day, six of them came true. Because of lack of the participator, one day had
to be cancelled. Feedback from the families was positive, and they experienced it im-
portant. Activity responded to their expectation. New peer support leaders have easier to
go on from here.

Key words: peer support, peer support group, juvenile arthritis, functional thesis
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1 JOHDANTO

Suomen reumaliitto ry etsi elokuussa 2013 opiskelijoita, jotka olisivat innokkaita teke-
maan vapaaehtoistyotéd lastenreumaa sairastavien lapsien parissa. Suomen reumaliitto ry
ja Porin seudun reumayhdistys ry olivat myds kiinnostuneita opiskelijoiden opinnéyte-
toistd. Kiinnostuimme ja l&hdimme mukaan projektiin. Ajattelimme, etta voisimme yh-
distdd namé kaksi asiaa ja tehda opinnédytetyond vapaaehtoistyota eli k&ynnistéa vertais-
tukiryhmaén satakuntalaisille lastenreumaperheille. Tuolloin Satakunnan alueella ei ollut

vertaistukiryhméa kyseiselle kohderyhmalle.

Olimme ajatelleet tehd& produktiotyyppisen opinndytetyon, joten tdmé& mahdollisuus tuli
hyvaan kohtaan opintojemme lopulla. Koimme aiheen mielenkiintoiseksi koska lasten-
hoitoty0 ja etenkin lastenreuma on molemmille vieraampi alue. Halusimme oppia ja
kokea uutta opinndytetydmme avulla. Lastenhoitotyd kiinnostaa meitd ja koimme ai-
heen tarkedksi, sill&4 jokainen tarvitsee joskus vertaistukea eldmasséan ja varsinkin sil-
loin kun perhettd kohtaa pitkaaikaissairaus. Oli hienoa olla mukana jarjestaméssa ver-
taistukea lastenreumaan sairastuneille lapsille ja heidan perheilleen ja antaa heille mah-

dollisuuden tavata muita samassa tilanteessa olevia perheita.

Vertaistukiryhmistd saadut tulokset ovat olleet positiivisia. Esimerkiksi Satakunnan
lastensuojelun kehittdmisyksikkd tarjoaa sijoitettujen lasten vanhemmille VOIKUK-
KIA- vertaistukiryhmaé, joka on kriisitydskentelyé lapsen sijoituksen jalkeen koko per-
heelle. Vertaistukiryhmistd saatuja tuloksia ovat olleet esimerkiksi arvokkaan tuen saa-
minen vertaisilta, vanhempien voimaantuminen, vanhempana kasvaminen, Kriisin hel-

pottaminen seké& epétietoisuuden vaheneminen. (Voikukkia i.a.)

Opinndytetyon kohderyhména olivat lastenreumaa sairastavat lapset sekd heidan per-

heensd. Vertaistukipdiviin osallistuvien lapsien ik&jakauma oli 2—17 ik&vuotta.

Opinndytetyon prosessi lahti liikkeelle yhteiselld palaverilla toimeksiantajien kanssa
sekd osallistumisella lastenreumaan sairastuneiden ensitietopéivaan, missa mainostim-

me tulevia vertaistukipéivid sekd loimme kontakteja perheisiin ja ammattilaisiin.



Kahdessa ensimmaéisessa toimintapaivéssa oli mukana Satakunnan Ammattikorkeakou-

lun ensimmaisen vuoden opiskelijoita.



2 TOIMINNALLINEN OPINNAYTETYO JA SEN TAVOITE

Toiminnallisen opinndytetyon tavoite on kaytdnnon toiminnan opastaminen, ohjeista-
minen, toiminnan jarkeistaminen tai jarjestdminen. Se voi olla esimerkiksi ammatilli-
seen kayttdon suunnattu ohje, opas tai tapahtuman toteuttaminen. (Vilkka & Airaksinen
2003, 9 — 10.) Suositeltavaa olisi, ettd opinnédytety6lle 16ytdd toimeksiantajan ennen
kuin lahtee tyostamaan toiminnallista opinnéytetyota. Toimeksiantajan avulla pystyy
luomaan suhteita ja mahdollisesti paasee kehittaméén ja kokeilemaan omia taitoja tyo-
elamén kehittdmisessa. Taméa opettaa myds projektinhallintaa eli suunnitelmien teke-
mist4, tietynlaisia tavoitteita ja toimintaehtoja, tiimityoskentelyé ja aikataulutettua toi-
mintaa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 16-17.)

Toiminnallisissa opinnadytetdissa on yksi yhteinen piirre; visuaalisin ja viestinnallisin
keinoin pyritddn luomaan kokonaiskuva, josta voi tunnistaa tavoitellut paamaarat (Vilk-
ka & Airaksinen 2003, 51). Opinndytetyon tulee olla kaytannonlaheinen, tydelamélah-
toinen, tutkimuksellisesti toteutettu ja riittdvasti alan tietojen ja taitojen hallintaa osoit-
tava tuotos (Vilkka & Airaksinen 2003, 9-10).

Opinndytetydbmme tavoitteena oli kdynnistad vertaistukiryhma satakuntalaisille lasten-
reumaperheille. Kéynnistimme vertaistukiryhmén yhteistydssé Porin seudun reumayh-
distys ry:n ja Suomen reumaliitto ry:n kanssa. Suomen reumaliitto ry on perustettu
vuonna 1947. Liitto tyoskentelee reumasairaiden seka muiden tuki- ja liikuntaelinsairai-
den asialla. Liitto on kansanterveys-, liikunta-, potilas- ja vammaisjérjestd, joka valvoo
tuki- ja liikuntaelinsairaiden oikeuksia, tukee jasenyhdistystensa tyotd ja vahvistaa sosi-
aalista tukiverkkoa sairastuneiden keskuudessa. Jasenyhdistyksid on noin 160, joista
yksi on Porin seudun reumayhdistys. Jasenid liitolla on Suomessa vajaa 50 000. Yhdis-
tykset jarjestavat muunmuassa vertais- ja toimintaryhmid, matkoja, retkiéd ja muuta toi-
mintaa. (Suomen Reumaliitto ry.) Jokaisessa vertaistukitapaamisessa kysyimme van-
hemmilta luvan valokuvien ottamiseen ja julkaisemiseen. Sek& reumaliitto ett4 Porin
seudun yhdistys pyysivat meitd ottamaan kuvia péivista, jotta he voisivat kertoa niista

liiton lehdessé ja yhdistysten sivuilla.



Tarkoitus oli, ettd toiminnasta tulisi pysyvéa Satakunnan alueella asuville lastenreumaa
sairastaville perheille. Lastenreumaa sairastavia lapsia on Satakunnan sairaanhoitopiirin
alueella noin 120. Tallaista toimintaa ei heilla varsinaisesti ole talla hetkelld, ja siksi sen
jarjestaiminen on tarkedd. (Laivuori, Marja-Leena, henkilokohtainen tiedonanto
20.9.2013))

Tarkoituksena oli kdynnistaa vertaistukiryhmaé talvella 2013 niin ettd se jatkuisi touko-
kuulle 2014. Jarjestimme vertaistukipdivia noin kerran kuukaudessa. Jokaisesta vertais-
tukipdivasté pidimme kenttapdivakirjaa seké kdvimme keskendmme keskustelua ja arvi-
ointia vertaistukipdivien onnistumisesta. Pidimme aktiivisesti yhteyttd perheiden van-
hempiin, keskustelimme ja kerdsimme samalla palautetta toiminnasta. Vertaistukitoi-

minnan onnistumista ja tarpeellisuutta arvioimme kyselylomakkeiden avulla.

Opinndytetydssd kuvaamme tydssdmme, mitd vertaistukiryhman kaynnistdminen edel-
lyttdd, mita sen pitdisi sisaltdd ja mitd tulisi ottaa huomioon. Kuvaamme myos vertaistu-
Kipdivien suunnittelu-, toteutus- ja arviointivaiheita. Lopuksi pohdimme opinnéyte-

tyémme johtopaatoksia ja tuloksia.
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3 VERTAISTUKI

Amerikassa on tutkittu vertaisryhmid jo 1950-luvulta ja Pohjoismaissa 1990-luvulta
alkaen. Vertaisryhmien vaikutusten on raportoitu olevan useimmiten myonteisia. Tama
johtuu varmasti siita, etta vertaisryhmiin hakeutuu sellaisia ihmisid, jotka hyotyvat ryh-
matoiminnasta. Ne ihmiset eivat hakeudu ryhmiin tai jattavat ryhmakaynnit muutaman

kerran jalkeen, jotka eivat koe ryhmia mielekkaiksi. (Ranninranta 2011, 14-15.)

Sairastuneiden ryhman toimintaa voidaan kutsua joko oma-aputoiminnaksi tai vertais-
toiminnaksi, mutta sitd tukea jota ryhmdssé saa, kutsutaan usein vertaistueksi. Termien
erot ovat oikeastaan vain nakokulmien eroja. Aiemmissa tutkimuksissa vertaistuen mer-
kityksestd korostuu voimaantumisen, kokemuksellisuuden, yhteen kuulumisen, osalli-

suuden ja samankaltaisuuden saaminen. (Mikkonen 2009, 31.)

Vertaistuki tunnetaan kansainvalisessa Kirjallisuudessa self help (oma-apu), peer sup-
port (vertais/vertainen tuki, kannattaja, tukiryhmd), mutual aid (keskindinen tuki) ja
self-help support (toiminnan tukijat) -késitteilla. Vertaistuki kytkeytyy myds sosiaali-
seen tukeen (social support), silla se méaritelldan useissa tutkimuksissa sosiaalisen tuen
alaan kuuluvaksi ilmitksi ja késitteeksi. (Mikkonen 2009, 28.) Vaikka ryhmista kayte-
taan erilaisia nimityksia, on jokaisen niiden tarkoituksena toimia tukiryhmana sita tar-
vitsevalle. Nimitysten monimuotoisuus johtuu ryhmien erilaisuuksista ja siitd, miten

ryhma haluaa sen mééritell&. (Lehtonen 2004, 22.)

Kansalaisjarjestétoiminnan strategiassa kirjoitetaan vertaistoiminnasta seuraavasti:

Potilas-, sairaus- ja omaisjarjestdissa on kasvanut voimakkaasti omaan
kokemukseen ja sen jakamisen haluun perustuva toiminto. Vertaistuki laa-
jentaa erityisosaamisen aluetta siten, ettd kokemuksellinen tieto ja asian-
tuntijuus tulevat ammatillisen asiantuntijuuden rinnalle ja joltakin osin
myo6s haastavat sita uudistumaan.

Vertais- ja tukihenkildtoiminta tuottaa ruohonjuuritasolla yhteiskuntaan
hyvinvointia ja sosiaalista pdadomaa, jota viranomaistoiminta ei kykene
tuottamaan. Vertaistuki ei ole tarked&a vain ongelmatilanteissa vaan se
toimii myds arkipaivan eldméanlaadun vahvistajana. Tavalliset vanhemmat
voivat esimerkiksi hyotya vertaistuesta kasvatustehtavassaan tai elakelai-
set omissa jarjestoissaan. (Sosiaali- ja terveysministerio 2011, 13.)



11

Vertaistukea pidetédén tarkeand tuen muotona. Terveyden edistamisen kannalta vertais-
tuki on merkityksellista. IThmisten eri diagnoosiryhmilld on yleenséd omat jarjestonsa ja
verkostonsa ja ndiden tarjoama tuki on arvokas lisé terveydenhuollon ammattilaisten

tarjoamassa tuessa. (Raisanen 2007, 9.)

Vertaistuen toimivuus perustuu neljdén tekijaédn. Ensimmainen tekija vertaistuessa on
oman ongelman kautta saatu tieto, joka k&d&nnetdan ohjaukselliseksi voimaksi. Toinen
tekij& on roolien vaihdettavuus, mika tarkoittaa, ett4 jokaisella on mahdollisuus seka
saada ettd antaa apua. Kolmas on, etté edetddn sen mukaan, mik& on mahdollista. Nel-
jantend tekijana on se, etté tuki perustuu kokemuksellisuuteen eiké ulkopuolelta haetta-

vaan tietoon. (Jantunen 2008, 25.)

Vertaistuki voi olla kuuntelua, rohkaisua, valittdmista ja tukea arkipdivaisiin asioihin ja
valintoihin. Vertaisuuteen perustuvat ihmissuhteet vahvistavat ja antavat rohkeutta ih-
misen kohdata toinen ihminen ja antavat avoimuutta kokemusten jakamiseen. Vertaistu-
en toimivuus perustuu ajatukseen, ettd ryhma on aina tehokkaampi kuin yksilo, silla
ryhméssa voidaan saada aikaiseksi sellaista, mik& on yhdelle yksilolle ylivoimaista.
Vertaistukiryhmien keskeisimpié tehtdvia ovat voimaannuttaa ryhman jasenia seké ja-
kaa tietoa julkisen sektorin palveluista, joita ryhman jasenet eivat muuta kautta olisi
saaneet tietdd. (Kotisaari 2012, 25.)

Réisdnen (2007, 25) toteaa tutkimuksessaan, etta lapsettomien keskustelupalstalla ver-
taistuki ilmenee toivon vahvistamisena ja yllapitdmisend. Vertainen on korvaamaton
apu toivon vahvistamisessa. Vertainen ymmartd4 huomata toisen ihmisen tuen tarpeen,

vaikka ihminen ei tit4 suoraan pyyda.

Ajatus tavata muita samankaltaisessa tilanteessa olevia ihmisié herattaa toivoa ja virittaa
aktiivisuutta. Ihmiselle tulee tarve saada purkaa tunteitaan ja halu kuulla muiden koke-
muksia. Tiedonhalu, toive ja puhumisen tarpeen herddminen ovat merkkeja voimava-
roista ja ne ovatkin samassa tilanteessa olevien ihmisten pariin hakeutumisen edellytyk-

sid. Tiedon saaminen vertaistuesta voi joskus tulla eteen sattumalta ja joskus tietoa osa-
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taan hakea. Monet huomaavat sattumalta esitteen tai lehtikirjoituksen vertaistuesta tai

vertaistukiryhmistd. (Jantunen 2008, 50.)

Rajalin (2009, 17) toteaa tutkimuksessaan, ettd kehitysvammaisten lasten vanhemmat
perustelevat vertaistuen tarkeyttd kertomalla, kuka muu voi tuntea asioissa samalla ta-
valla kuin vertainen ja etta tietojen vaihto toisten kanssa, tapaamiset seka puhelinkes-
kustelut ovat tarkeita. Internet on myods yksi vertaistuen véline, silld usein ystavat ja
sukulaiset asuvat kaukana. Vertaistuessa ymmarretadn toista ilman saalid. Aiheesta voi-

daan keskustella rauhassa, eika lasna ole arvostelua tai moittimista.
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4 VERTAISTUKIRYHMA

Vertaistukiryhmien historia ulottuu useiden vuosisatojen paéhan, jolloin vertaistuki on
ollut perheiden ja kylien tavallista kanssakaymistd. Silloin vertaisryhmat eivat olleet
tarpeellisia, silld ihmisten arki oli yhteiséllista ja tiivista. Vertaistukiryhmistd voidaan
alkaa puhua 1800-luvulta l&htien, jolloin ty6vaestd perusti ammattiyhdistyksid ja siirto-
laiset etnisid yhdistyksid. Palvelurakenteen muuttuessa vertaistukiryhmistd on alkanut

muodostua olennainen osa yhteiskunnan palvelujarjestelméa. ( Kotisaari 2012, 6.)

Vertaistukiryhmien mééra on lisd&ntynyt koko ajan tdhan paivaan asti. Maaran lisaan-
tyminen n&dhdain merkkiné yhteiskunnan yleisestd muutoksesta. Sosiaalisten verkosto-
jen muuttuminen on saanut ihmiset etsiméan tukea perheen ulkopuolelta eiké& perheiden
ja ystavien oleteta enad auttavan siind maarin kuin ennen. Vertaistukiryhmien kehitty-
miseen ovat vaikuttaneet muutokset eri sairaustyypeissa ja niiden hoidoissa. Monet ih-
miset kokevat, ettd ammattilaisen apu ei auta heitd ongelmassaan, ja vertaistukiryhmasté
on loydetty vaihtoehto ladketieteelle. Tarkedna tekijand ryhmien lisadntymiselle ovat
arvomaailman muutokset. Auktoriteetin arvostus on véhentynyt ja tilalle on noussut
yksilon vastuu tekemisistaan. Ihmisiltd odotetaan enemmaén vastuuta omasta itsestdan ja
teoistaan. (Lehtonen 2004, 23.)

Vertaistukiryhmat maaritellaan siten, ettd samanlaisesta ongelmasta tai samankaltaisissa
elaméntilanteissa olevat ihmiset kokoontuvat yhteen kasittelem&an ongelmiaan. Kes-

keistd vertaisryhmissa on myds ammattilaisen puuttuminen. ( Palojérvi 2010, 54.)

Palojarvi (2010, 61) tutkimuksessaan toteaa, ettd vertaisryhmén jasenet saavat ikaan
kuin hoitoa toisiltaan. Toisten ongelmista ja niiden ratkaisukeinoista voi 16ytaa piirteita,
joita soveltaa omaan elamé&an. Samalla omien ongelmien hyvéksytyksi tulemista vahen-
sivat niihin liittyvat huonommuuden ja hdpeédn tunteet. On eri asia lahestyd ongelmaa
pohtien, missa opin tallaisen mallin, kuin pohtia, mit4 vikoja ja vajavuuksia minusta
I6ytyy. Né&in ongelmat alkavat muuntua ja pienentyd. Suhde omiin ongelmiin muuttuu ja

ongelmiin tulee useita erilaisia nékokulmia.
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Vertaistukiryhmill&d on paljon positiivisia vaikutuksia ihmiselle yksilond. Yksi tarkea
hyoty on yksilon mahdollisuus toimia auttajana. Auttaminen lisaa tasavertaisuutta ihmi-
sen saadessa ja antaessa tukea. Toisen auttaminen on samalla my0s itsen auttamista,

koska ihminen oppii samalla itsestdan ja toimintatavoistaan. (Lehtonen 2004, 24.)

Vertaistukiryhmiin osallistuvilla jasenilla on usein tavoitteita koskien heiddn omaa kas-
vuaan, sosiaalista tukea, selviytymiskykyéan ja yhteisollisyytta. Palvelujen jarjestdjien
kannalta ryhmissd nédkyy enemman tai vahemman yhteiskunnallisorientoituneita tavoit-
teita. Tallaisia tavoitteita voivat olla hyvinvointia parantavat tavoitteet, omat kehittymis-
tavoitteet, yhteiskunnallisten epékohtien esille nostaminen tai tiedon valittdmisen tavoit-
teet. Ryhmien toimintamuodot ovat erilaisia, riippuen jarjestdvasta tahosta. Oma-
apuryhmat perustuvat keskindiseen jakamiseen ja vapaaehtoisjarjestdjen yllapitamissa
ryhmissa autetaan muita ihmisia epditsekkéaédksi. Sen sijaan julkisen sektorin ryhmat
perustuvat toimintaan, jolla pyritdan yllapitdimadn kansalaisten tasavertaisuutta ja uni-
versalismin periaatteita. Vertaistukiryhmia tarjoavat julkinen, yksityinen ja kolmas sek-
tori, mutta paépaino on kolmannella sektorilla. Vertaistukiryhma perustuu jonkun yhtei-
sen ongelman ympérille ja ryhmén toimivuus perustuu jasenten aktiivisuuteen avun an-

tamisessa seké vastaanottamisessa. (Kotisaari 2012, 25 - 26.)

Yhden teorian mukaan ihmiset osallistuvat vertaisryhmiin voidakseen vertailla omaa
tilannettaan samassa tilanteessa oleviin ihmisiin. Itsearvioinnin tavoitteena on saada
tarkka kuva omasta itsestd suhteessa toisiin samanlaisessa tilanteessa oleviin ihmisiin.
Vertaamme itsedmme juuri niihin ihmisiin, joiden katsomme olevan vertaisiamme tai

joiksi haluaisimme tulla. (Pennanen 2007, 33.)

Potilaat toivovat enemman toisten sairastuneiden tapaamisia. Ryhméanohjausillat koe-
taan tarkeiksi tilaisuuksiksi tavata potilaita, jotka ovat samankaltaisessa tilanteessa.
My6s mukana olleet perheenjésenet kokivat tapaamisen tarkedksi. Vertaistoiminta on
siis merkittdvaa ja ryhmanohjaus sopii monelle itsehoidon ohjaukseen. Ryhman jasenet
toimivat toisilleen tukea antavina malleina. (Vihijarvi, Koivula & Astedt-Kurki 2008,
20-21)
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Vertaistukiryhmassa vertaiset kannustavat toisiaan antamalla palautetta sisukkuudesta ja
jaksamisesta. llon aiheet toisen toipumisen merkeistd koetaan kannustavana. Asioita
pohditaan yhdessd, kysytdan mielipiteitd ja kuunnellaan muiden kokemuksia. Yksin
mietittynd asiat voivat tuntua suurilta ja vaikeilta. Uudet nakdkulmat ja eri vaihtoehdot
selkiyttavat ja jasentdvat asioita. (Jantunen 2008, 57-58.) Kielteisetkin asiat itsesta al-
kavat vaihtua oman itsen ymmartamiseen. Oman itsen seka eletyn elamén kanssa teh-
daéan sovintoa, mika vahentéa itseen kohdistuvaa syyttelya tai lopettaa syyttelyn koko-
naan. Itsensa ymmartaminen voi tarkoittaa myos pyrkimysta armollisempaan ja hyvak-
syvampaan suhtautumiseen itseen. Tulevaisuuden ajattelu on monelle merkki voimava-

rojen lisd&ntymisesta. (Jantunen 2008, 65-68.)

Vertaisryhmassa jokaisella jasenelld on arvo ja ryhmasséa hyvaksytaan keskinéinen eri-
laisuus ja erilaiset elaméntyylit. Ryhmassé luotetaan siihen, ettd jokaiselta jasenelta 10y-
tyy voimavaroja ratkaista ongelmiaan. Ryhmassa jokaisen jasenen omien siséisten aja-
tusten liikkeelle saaminen on tarkedd. Vertaisryhma voi saada parhaimmillaan liikkeelle
voimaantumisprosessin, joka koskettaa kaikkia alueita elamassa. (Invalidiliitto ry 2001,
16-17.)

Jurvelin, Kyngés ja Backman (2006, 20) toteavat tutkimuksessaan, etté pitkaaikaissai-
raiden lasten aidit toivovat saavansa enemméan emotionaalista ja tiedollista tukea. Emo-
tionaalista tukea he saavat esimerkiksi perheenjasenilta, terveydenhuollon henkilostolta
ja vertaisryhmiltd. Vertaisryhmista saatu tuki perustuu positiiviseen palautteeseen ja on
kaytannollista. Ryhmien téarkein anti &ideille on henkinen tuki. Vertaisryhmat toimivat

myaos tiedon lahteind vanhemmille.

Vertaistukiryhmat néyttdisivat olevan yksi nopeasti kehittyvistd tuen muodoista. Ver-
taistukiryhmien ja ammattilaisten toimiminen rinnakkain ei aina ole mutkatonta, mutta
ammattilaiset kehittelevét erilaisia tapoja tukea ja kdynnistaé vertaistoimintaa. Vertais-
tukiryhmid nayttaa kehittyvén kahtalaisesti eli joko ihmiset hakeutuvat téysin nimetto-
miin internetkeskusteluryhmiin tai ovat useissa ryhmissé ja verkostoissa, joissa he saa-

vat laajan sosiaalisen tukiverkoston. (Nylund & Yeung 2005, 206-207.)
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5 VERTAISTUKIRYHMAN OHJAAJAN ROOLI

Vertaistukiryhmén ohjaajalla on monia erilaisia rooleja ryhmassa. Ohjaajan omat koke-
mukset ja osaaminen vaikuttavat tapaan, miten han toimii ryhman kanssa. Aloitusvai-
heessa ryhman ohjaajan innostus ja motivaatio ovat usein voimakkaampia kuin muilla
ryhmalaisilla. Ajan mittaan kuitenkin ryhmén osallistuminen prosessiin voimistuu. Oh-
jaajan on tarkedd pohtia omaa toimintaansa; reflektointi auttaa ohjaajaa jasentdmaan
tapojaan ohjata ryhmaa ja se saa ohjaajan myos tiedostamaan vahvuutensa ja kehitté-
mistarpeensa. Ohjaajan tulee erityisesti huomioida ohjaustoimintansa vaikutukset. Han
huolehtii esimerkiksi tilasta ja aikatauluista ja on osaltaan vastuussa ryhmén normeista
ja séannoista. On tarkedd pyrkia takaamaan tasa-arvoinen vuorovaikutus ryhmén jésen-
ten keskuudessa. (Jarvinen & Taajamo 2006, 19-20.) Ohjaajan on my0s tarkeda olla
oma itsensa ja tietenkin kéayttdad huumoria (Jarvinen & Taajamo 2006, 61). Joillakin ih-
misilla on luonnostaan kyky toimia erilaisten ryhmien kanssa ja luoda sellainen ilmapii-
ri, etta kaikki osallistujat viihtyvét ja haluavat tulla seuraavallakin kerralla (Jarvinen &
Taajamo 2006, 84). Ryhmén ohjaajan tulee omalla toiminnallaan luoda sellainen ilma-
piiri, jossa on tilaa tiedon jakamiselle, avautumiselle, ryhmééan kuulumiselle, samankal-
taisuuden kokemiselle, toivon l6ytymiselle, sosiaalisten taitojen oppimiselle, sosiaalisel-
le tuelle seka toisen auttamiselle (Kotisaari 2012, 50). Yht& ainoaa oikeaa tapaa toimia
vertaisryhmien kanssa ei ole. Oleellisinta ei ole ohjaajan toiminta vaan ryhmén jasenten

keskinainen vuorovaikutus. (Jarvinen & Taajamo 2006, 84.)

Ryhmén ohjaajan tehtdva on vaativa mutta antoisa. Ohjaaja ei voi ohjata rynmaa ylhaal-
tdpdin. Ohjaaja kannustaa ja auttaa ryhmaléisia 16ytdmaan uusia toimintamalleja ja péa-
semaan alkuun prosessissa, joka tekee toipumisen mahdolliseksi, sekd hyvéksymé&én
itsensd. Ohjaajan on tarkoitus myos puuttua selkeisiin epakohtiin. Ohjaajan ei tarvitse
ratkaista ryhman jasenien ongelmia eika tietdd, misté ne ovat syntyneet. Ryhmén ohjaa-
ja antaa kaikille mahdollisuuden keskustella ja hyvaksyy jasenien voimakkaatkin tun-
teet. Hanen on pystyttdvd myos vastaanottamaan kritiikkid. Ohjaajan rooli on oikeastaan
kaksijakoinen. Ohjaajan tulisi toisaalta tehdd itsensd tarpeettomaksi ja taas toisaalta
eduksi, jos hénelld on sama kokemus kuin muilla ryhmén jasenilla. (Pennanen 2007,

41-42.) Ohjaajan katsotaan olevan valttdmaton ryhman toimimiseksi. Tarvitaan joku
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ihminen, joka huolehtii ryhmdn puitteista ja kaynnistdd ryhmén. Vertaistukiryhmissa
hyving piirteind pidetddn saanndllisyyttd, maksuttomuutta, helppoa saatavuutta ja jous-
tavuutta. (Jantunen 2008, 52.)

Ohjaajan tulee huolehtia siitd, ettd osallistujat kiinnittyvat ryhmaan. Ohjaajan tulee ko-
kea, ettd ryhman aloitusvaihe on hanen hallinnassaan ja han tietdd, miten edetadn. Mu-
kavan ja avoimen ilmapiirin luominen alkaa jo vertaistukiryhmén markkinoinnista. Ti-
lan valinta ja sen tekeminen viihtyisaksi ja ryhmalle sopivaksi vélittavat osallistujille
tunnetta siitd, ettd heihin panostetaan. Mukavan ilmapiirin luo myos se, etté ohjaaja ter-
vehtii osallistujat, jokaisen erikseen. (Jarvinen & Taajamo 2006, 27-28.)

Uuden vertaistukiryhmén aloittamiseen liittyy onnistumisen riemua, mutta usein epa-
varmuutta ja pelkoa epdonnistumisesta. Naitd asioita on hyva kasitelld. Jos ohjaajia on
kaksi, on heiddn hyva keskustella aina ryhmatapaamisien jalkeen kokemuksistaan ja
tunteistaan. Kaksi ohjaajaa pystyy paremmin havainnoimaan ryhmassé tapahtuvaa kehi-
tystd ja vuorovaikutusta. Ohjaajat voivat tukea ja tdydentda toinen toistaan. (Jarvinen &
Taajamo 2006, 40.) Ohjaaja huolehtii myos siita, ettd palautetta kerdatddn toiminnasta.
Jos ryhmdn toimintaa jatketaan vaikka tauon jalkeen, niin palaute toimii pohjana jatko-
suunnitelmiin. Palautetta on hyvéa saada myonteisten asioiden liséksi kehittdmistarpeista.
(Jarvinen & Taajamo 2006, 81.)
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6 TIETOA OHJAAJALLE LASTENREUMASTA

Lastenreuma eli juveniili idiopaattinen artriitti (JIA) on yksi yleisimmistd reumaattisista
lastensairauksista. Siiné alle 16-vuotiaan lapsen véhintaan yksi nivel on tulehtunut tun-
temattomasta syysta yli kuuden viikon ajan. Tauti jaetaan seitseméaén alatyyppiin niin
sukuanamneesin kliinisten ja immunologisten 10yddsten perusteella. Monilla sairastu-
neista on kuitenkin piirteitd useammasta tyypistd, joten jaottelu on vaikeaa. Alatyypit
ovat yleisoireinen lastenreuma, oligoartriitti eli harvoihin niveliin kohdistuva tauti, mo-
niin niveliin levidva harvanivelinen tauti, seronegatiivinen polyartriitti, jolloin veressa ei
ole reumatekijéa ja sairastuneita niveli& on viisi tai enemman, aikuistyyppinen nivel-
reuma, nivelpsoriaasi seka entesoartriitti eli niveltulehdus ja entesiitti (janteen kiinnit-
tymiskohdan tulehdus) yhdessé. (Kroger ym. 2012, 478; Vuorimaa 2010, 13.)

Tyypillinen lastenreuman taudinkulku on aaltoileva, on pitkiéd hyvia kausia, joita seuraa
huono kausi. Ennuste on hyvin monitekijdinen. Ainoat vauriot eivat vélttamatta ole ni-
velissé vaan ongelmaksi voi muodostua esimerkiksi silméan varikalvotulehdus. Vérikal-
votulehdus on silmén sisdinen tulehdus, jossa silman varillinen osa tulehtuu. Aiemmin
on uskottu ettd niveltulehdus rauhoittuu aikuisuudessa suurimmalla osalla potilaista.
Seurantatutkimusten tulokset ovat kuitenkin osoittaneet, ettd lastenreumapotilaista kor-
keintaan 4060 %:lla tauti saadaan tasapainoon ja sekin on osalla potilaista ohimenevaa.
Uusien tehokkaampien laékkeiden ansiosta sairaus kuitenkin invalidisoi vahemman ja
taudin aktiivisuuden hyva hallinta alkuvaiheessa taas liittyy parempaan pitkaaikaisen-
nusteeseen. Lastenreuman ennuste on viimeisen vuosikymmenen aikana parantunut
merkittavasti tehostuneen laékehoidon ja erityisesti biologisten la&dkkeiden myota. (Kro-
ger ym. 2012, 483-484; Terveyskirjasto 12.12.2013.)

Diagnostisiin oireisiin kuuluvat nivelten turpoaminen seka vahintédan kaksi seuraavista
oireista: rajoittuneet liikkeet, arkuus, liikekivut tai nivelten kuumotus (Vuorimaa 2010,
13). Ensimmaisind ilmaantuvat oireet ovat vaihtelevia; lapsi kdyttdd useimmiten tuleh-
tunutta niveltd huonosti tai laiskasti. Esimerkiksi jos tulehdus on alaraajassa, lapsi saat-
taa ontua. Vanhemmat kertovat usein lapsen unih&irioistd, kuten yoll& itkuun herd&mi-

sestd. Joskus saattaa esiintyd myods kuumeilua, etenkin taudin alkuvaiheessa. Myos esi-
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merkiksi kaularangan kipu voi olla lapsen ainoa oire. (Koistinen, Ruuskanen & Surakka
2004, 256-257; Rajantie, Mertsola & Heikinheimo 2010, 467.)

Lapsen kipu on kokonaisvaltaista seka yksilollistd, eikd han vélttamatta ilmaise sité sa-
nallisesti; talloin oireiden ja sairauden havaitseminen on haastavaa. Lapsi pystyy huo-
maamattaan muuttamaan liikkumistapaa kivun vélttdmiseksi tai muuttua artyisaksi ja
jannittyneeksi. Joissakin tautimuodoissa esiintyy kuumeilua, ihottumaa tai yleisté sai-
raudentunnetta, kuten vasymysté ja Kivuliaisuutta. Koska tulehdus héiritsee kasvua, voi
alaraajoissa olla pituuseroja, sormet voivat jadda odotettua lyhyemméksi tai voi esiintya
purentavikaa ja pienileukaisuutta alaleuan hidastuneen kasvun vuoksi. (Koistinen,
Ruuskanen & Surakka 2004, 256-257; Rajantie, Mertsola & Heikinheimo 2010, 467.)
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7 KOHTI VERTAISTUKIRYHMAA

Ennen vertaisryhmén ensimmaista kokoontumista on jo tapahtunut paljon asioita. Har-
voin ryhma kokoontuu sattumalta. Usein ryhman muodostumiseen tarvitaan tavoitteelli-
sia tekoja. Vertaistukiryhman voi kdynnistda kuka tahansa. Kéynnistamisen tekee hel-
pommaksi, kun tietdd miten toimia, mita tarvitaan ryhmaélaisten Ioytamiseksi ja toimin-
nan saattamiseksi alkuun. Vertaistukiryhmén kaynnistdmisen prosessiin kuuluvat ko-
kemus ja tieto ryhmaén tarpeellisuudesta, yhteistydkumppaneiden etsiminen, kohdejou-
kon tavoittaminen, ihmisten rohkaiseminen mukaan sek& ryhmétoiminnan aloittaminen.
Ryhmaéa aloittaessa on hyva miettid mahdollisia yhteistydkumppaneita. Téhan vaikuttaa
se, ketkd ovat kohdehenkil6itd. Jos kyseessa on jollekin diagnoosiryhmalle tarkoitettu
toiminta, usein ryhman k&ynnistdjat toimivat diagnoosiin liittyvan jarjeston kanssa.
(Holm, Huuskonen, Jyrkamé, Karnell, Laimio, Lehtinen, Myllymaa & Vahtivaara 2010,
26-31.)

Jos ryhma perustetaan jonkin jarjeston alaisuuteen, kannattaa heti alussa luoda hyvat
kontaktit jarjeston johtoon. Vertaistukiryhméan on mahdollista saada toimintaansa tukea.
Ryhmaén ohjaaja voi kokea tarkedna tukena jo sen, ettd joku on kiinnostunut vertaistuki-
ryhmén kuulumisista. Jarjestd voi myos tukea ryhméaé esimerkiksi antamalla k&yttoon
tapaamispaikan, antamalla taloudellista apua ja auttamalla tiedottamisessa. Vertaistuki-
ryhma tuo uutta toimintaa jarjestoon ja sitd kautta mahdollisia uusia aktiivisia jasenia
toiminnan piiriin. Vertaistukiryhmén perustaminen ja kiinnostuneiden I6ytdminen vaatii

tiedottamista. Yhdistys voi toimia hyvana apuna siina. (Invalidiliitto ry 2001, 23-24.)

Vertaistukiryhmé@n ensimmadinen kokoontuminen on uuden ryhman kaynnistdmisen
kannalta tarkedd. Siihen kannattaa ohjaajan sek& ryhmaldisten panostaa. Mydnteisen
ensivaikutelman antaminen motivoi osallistujia jatkamaan ja antamaan oman panostuk-
sena. Hyva ja innostava aloitus luo myonteisid odotuksia. (Jarvinen & Taajamo 2006,
26.)
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Vertaistuen ajoittumista pidetdén keskeisend. Vertaistuen katsotaan olevan liian varhais-
ta sairauden alkuvaiheessa. Sopivin ajankohta voi olla silloin, kun sairaudessa ei ole niin

sanottua akuuttia vaihetta. (Jantunen 2008, 51.)

Vertaistukiryhmdssa on kaikilla oltava lupa puhua tai vain kuunnella muita. Tasa-
arvoinen ja kunnioittava suhtautuminen ryhmén jaseniin edistaa jasenien vertaisuuden
kokemista. Talléin ulkoiset tekijat, kuten esimerkiksi parisuhde, tydelamé tai vamman
laatu, eivat muodostu erottaviksi tekijoiksi. Yhteinen pddmaara myos yhdistaa. (Invali-
diliitto ry 2001, 17.)

Perheille suunnattuun ohjelmaan kannattaa sisallyttaa yhteistd toiminnallista tekemisté,
jossa perheet tulevat toisilleen tutuiksi. Tassa pelit ja leikit pienissa ryhmisséa toimivat
hyvin. Kun vanhemmat toimivat eri ryhmissd, niin mahdollisuus tutustumiseen lisdén-
tyy. On hyvé kayttaé aikaa vanhempien yhteiseen keskusteluun ryhman tarpeesta ja ver-
taistuesta silla valin kun lapset ovat ohjatussa toiminnassa eri tilassa. (Holm ym. 2010,
35 - 36.) Vertaisryhmat tuovat vanhemmille virkistysta ja vaihtelua arkeen. Sosiaalinen
verkosto seka identiteetti vahvistuvat. Vertaistuella on suuri merkitys henkilén elaméan-
hallinnalle ja jaksamiselle. (Jarvinen & Taajamo 2006, 13.) Ryhmissé olo lisad myos
lasten eldmanlaatua, itsetuntoa ja ymmarrysta perheen ja sisaruksien tilanteeseen. Ver-
taisryhmissa lapset ja nuoret tapaavat muita samankaltaisessa elaméntilanteessa olevia
ikatovereita. Nain he tulevat tietoisiksi siitd, ettd eivat ole yksin vaikeassa elamantilan-
teessaan. (Nylund & Yeung 2005, 200-201.)
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8 VERTAISTUKIRYHMAN JA — TOIMINNAN KAYNNISTAMISEN KUVAUS

Satakunnan keskussairaalan kuntoutusohjaaja oli ottanut syksyll&d 2013 yhteyttd Suomen
reumaliittoon, koska vertaistoimintaa ei tuolloin Satakunnassa ollut ja perheet tarvitsivat
tallaista. Suomen Reumaliitto otti yhteyttd ammattikorkeakouluihin, ja sitd kautta viesti
tuli eteemme. Kiinnostuimme aiheesta ja laitoimme séhkdpostia reumaliiton yhteyshen-
kilolle. My0s Satakunnan ammattikorkeakoulusta oli nelja alkuvaiheen opiskelijaa kiin-
nostuneita, kuitenkin eri ndkdkulmasta kuin me. Sovimme tapaamisen, jossa lasna oli
Suomen reumaliiton suunnittelija, Porin seudun ry:n puheenjohtaja, opettajamme seké
me kuusi opiskelijaa. Tapaamisessa pohdimme ensin opinnédytetyotdmme. My6hemmin
Satakunnan ammattikorkeakoulun opiskelijat tulivat mukaan tapaamiseen suunnittele-

maan vertaistukipaivia.

Ennen ensimmaisté vertaistukipdivaa jarjestettiin Satakunnan keskussairaalassa lasten-
reumaa sairastaville vanhemmille ensitietopéivéan, johon me saimme myo6s osallistua.
Vanhempia osallistui pédivaan runsaasti. Ohjelma alkoi aamulla klo 9.00 ilmoittautumi-
silla ja tulokahveilla ja paattyi iltapdivalla klo 16.00. Ylilaékari toivotti meidét tervetul-
leiksi ensitietopaivaan. Taman jalkeen kuntoutusohjaaja kertoi pdivan ohjelmasta, seka
kaytannon jarjestelyistd. Lastenreumatologi kertoi lastenreumasta. Lastenreumahoidon
toteuttamisesta Satakunnan sairaanhoitopiirissa kertoivat erikoislaakari seké sairaanhoi-
taja. Venyttelytauon jalkeen jatkoivat fysioterapeutit seka toimintaterapeutti kertomalla
liikunnallisesta kuntoutuksesta seka arjen apuvalineistd. Taman jalkeen oli lounastauko.
Ruoan jéalkeen psykoterapeutti kertoi erityislapsena olemisesta ja asemasta. Kuntou-
tusohjaaja jatkoi tasta kertomalla etuusasioista. Kahvin jalkeen Porin seudun yhdistyk-
sen puheenjohtaja esittdytyi sekd me saimme puheenvuoron mainostaa ja antaa van-
hemmille esitteen (LIITE 1) tulevista tapahtumista. Lopuksi oli vanhemman puheenvuo-
ro kertoa eldmastaan. Ensitietopaivassa saimme arvokasta tietoa lastenreumasta seké
tapasimme perheité ja alan ammattilaisia. Vaihdoimme asiantuntijoiden kanssa s&hko-
postiosoitteita sek& kysyimme luvan mahdollisia haastatteluja ja muita pyyntoja varten.
Tastd saimme polkaistua kayntiin vertaistukitoiminnan satakuntalaisille lastenreuma-

perheille.
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Keskustelu korostui vanhempien kanssa etenkin ensimmaisissa vertaistukipéivissa, silla
tutustuminen on tarkedd luottamuksen syntymisessa. Tulevien vertaistukipdivien mai-
nostaminen on kuulunut jokaiseen tapahtumapaivéén, ja jotta kommunikaatio ja infor-
maatio toimisivat hyvin, kerdsimme heti vanhempien yhteystietoja sekd antaneet
omamme. Tama on ollut hyvé asia sill4& olemme saaneet vakituisille kavijoille nopeasti
tiedon tapahtumista ja mahdollisista muutoksista. Tapahtumia on mainostettu myos Sa-

takunnan Kansassa, internetissa seka keskussairaalassa.

Vertaistukipaivissa oli joka kerta hieman erilainen kokoonpano, joten ryhmatoimintaa ja
-dynamiikkaa on sen osalta hieman vaikea kuvata. Kuitenkin selked ero oli huomatta-
vissa ensimmadisen ja viimeisten pdivien vélilla. Ensimmaiselld kerralla lapset olivat
arempia, kun taas viimeisilla kerroilla tunnelma oli rennompaa. Lapset tiesivat, etta heil-

14 oli yhdistava tekija, ja tamén aisti myds ryhméatoiminnassa.

Viimeisessé vertaistoimintapéivassa annoimme perheille kyselylomakkeet. Niille per-
heistd, jotka eivat olleet viimeisessa toimintapdivassd, lahetimme lomakkeen sahkdpos-
titse. Kyselylomakkeissa kysyimme, mita toiminta on antanut heille, onko se vastannut
heidan odotuksiaan, miten lapset ovat reagoineet toimintaan, onko vertaistukitoiminta
herattanyt keskusteluja ja tunteita perheenjésenissé seka onko jatkossakin hyva olla tal-

laista toimintaa. Pyysimme myos kouluarvosanaa vertaistukipaivien onnistumisesta.



24

9 SUUNNITTELUVAIHEESTA ENSIMMAISEEN TOIMINTAPAIVAAN

Vertaistukiryhman k&ynnistdminen ideasta aloitukseen kestaa yleensd kuukausia. Ryh-
man kaynnistdmisen prosessissa on erilaisia vaiheita. Ensimmainen vaihe on kokemus
tai tieto ryhman tarpeellisuudesta, toisena yhteistydkumppaneiden etsiminen, kolmante-
na kohdejoukon tavoittaminen, neljantend ihmisten rohkaiseminen mukaan ryhmaan ja

viidentend ryhman toiminnan aloittaminen. (Holm ym. 2010, 30.)

Paikallisuus on kaytanndéllinen etu vertaistukiryhman toiminnalle. Jos ryhméa kokoontuu
sédannollisesti, se kannattaa koota alueelta, josta kokoontumisiin on kéteva tulla. Paikal-
listen vertaistukiryhmien etuna on myo6s kokemustieto paikallisista palveluista ja niiden
toimivuudesta. Tdma tiedonvaihto helpottaa ryhmaéléisid asioiden hoitamisessa. (Holm
ym. 2010, 35.)

Ryhmé&a kootessa on hyva ratkaista se, tuleeko ryhmésté avoin, suljettu vai aika ajoin
taydentyva. Ryhma on silloin avoin, kun siihen voi tulla milloin vain uusia jasenia. Sul-
jettu ryhma taas kokoontuu aina samalla kokoonpanolla. Ryhmaé voi olla myds tayden-
tyva niin, ettd uusia jasenia otetaan vain sovittuna ajankohtina, esimerkiksi kevétkauden
alkaessa. (Holm ym. 2010, 35.)

Kohdejoukon tavoittaminen vaatii tietynlaista ja monipuolista tiedottamista ja se onkin
ryhmén syntymisen edellytys. Helppoja ja halpoja tiedotuskanavia ovat muun muassa
henkilokohtainen kutsu, monistettu lentolehtinen, ”puskaradio”, nettipalstat, jarjestéjen
tiedotuskanavat, séhkoposti, paikallislehdet, ilmoitustaulut ja yhteisty6 julkisen sektorin
ammattilaisten kanssa, jotka voivat ohjata asiakkaitaan tapahtumiin ja ryhmiin. (Holm
ym. 2010, 38.)

Ennen kuin vertaistukiryhma tapaa ensimmaisen kerran, vertaistukiryhmén kaynnistéja/t
ovat hoitaneet paljon k&ytdnnon asioita, esimerkiksi tiedottamisen tapaamisesta, tilan
varaamisesta ryhmaélle, ensimmaisen tapaamisen suunnittelun ja kahvittelun tai tarjotta-

vien organisoinnin. Ensimmainen ryhmakerta aloittaa ryhmén vaiheen, jota kutsutaan
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tutustumisvaiheeksi. Taman vaiheen aikana luodaan keskindisen tutustumisen kautta

ryhman avoimuuden, luottamuksen ja kiinteyden perusta. (Holm ym. 2010, 39.)

Vertaistukiryhman toiminta pysyy virkeand, kun sen siséaltd on monipuolista eli yhdessa
tekemistd, kokemuksista puhumista ja yhdessd oppimista. Vertaistukiryhmén ohjaajan
tulee pitaé huolta siita, ettd sovitut aikataulut pitavéat eli aloitetaan ja lopetetaan ryhmaén

kokoontuminen silloin kun on sovittu. (Holm ym. 2010, 47.)

Ryhmatapaaminen on hyvé koota kolmesta osasta. Ensimmainen osa on virittdytyminen
eli paikalle asettuminen. Virittdytyminen voi olla ihan lyhyet kuulumiset ryhmaélaisilta.
Toinen osa on teeman késittely ja sovittu yhteinen tekeminen. Suurin osa ajasta siis kéy-
tetddn sovitun tekemisen tai teeman parissa. Kolmas osa on tapaamisen sulkeminen.
Jokaisen ryhméatapaamisen lopuksi on hyva kdyda pieni kierros, jossa jokainen tulee

kuulluksi ennen l&htemista. Se voi olla lyhyt arvio tapaamisesta. (Holm ym. 2010, 47.)

Vertaistukiryhman aloittaessa ei useinkaan paatetd, miten kauan ryhma toimii. Aika
ajoin on hyva kayttaa aikaa ryhman toiminnan arviointiin. Yksi hyvaksi koettu tapa on
aluksi pééattad toimia esimerkiksi vuoden verran ja sen jalkeen tehda arvio. Arvioidaan
siis mennyttd, pohditaan parannuksia ja katsotaan taytyyko ryhmé lopettaa. (Holm ym.
2010, 48.)
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10 ENSIMMAINEN TAPAAMINEN; LIIKUNTA- JA LEIKKIPAIVA

10.1 Suunnittelu

Opinnaytetydmme produktina syntyneet vertaistukipaivat olivat tarkoitettu lastenreumaa
sairastaville lapsille ja heidan vanhemmilleen. Kahden ensimmadisen vertaistukipaivén
teemat sovimme ensimmadisessa palaverissa, jossa oli mukana my6s Satakunnan Am-
mattikorkeakoulun neljéd alkuvaiheen opiskelijaa. Samkin opiskelijat olivat mukana vain
talven kahdessa toimintapéivassd, joten sovimme ettd he saavat ohjata nama kaksi pai-
vaa ja me toimimme apuohjaajina sekd piddmme kenttapéivakirjaa. Paivan teemaksi tuli
lilkunta- ja leikkipéivé, ja se jéarjestettiin Porin urheilutalolla. P&ivén leikkien suunnitte-
lu kuului Samkin opiskelijoiden vastuulle. Liikuntateema valittiin, koska liikunta on
keskeinen osa reumasairauksien ja yleiskunnon hoitoa (Suomen reumaliitto ry i.a.). Va-
rasimme Porin urheilutalolta hyvissé ajoin osan liikuntasalia kdyttéémme. Péivan toi-
minnalle varasimme kaksi tuntia aikaa. Porin seudun reumayhdistys kustansi salin mak-
sun ja tarjottavan. Arvioimme, ettd kaksi tuntia olisi hyvé aika toiminnalle. Leikkien

valiin kuului my®os pipari- ja mehutauko.

Suunnitteluvaiheessa saimme tietd4 osallistujien maaran, joka oli kaksi perhettd, yhteen-
sé nelja lasta. Ikdajakauma oli tdhan paivédédn 3-9 vuotta, mika taytyi ottaa huomioon
leikkeja suunniteltaessa. Osallistujamaaran vahyys yllatti meidat, silla ensitietopéivassa

oli paljon ihmisia ja olimme ajatelleet tarpeen toimintapdivilla suuremmaksi.

Informointi tapahtui ensitietopéivassd, jossa jaoimme esitteitd perheille liikunta- ja leik-
Kipdivésta seka jouluisesta askartelupdivasta. Ensitietopdivassa meilld oli myds oma
puheenvuoro, jossa kerroimme keitd olemme ja misté on kyse. Myds Reumayhdistyksen
Facebook-sivuilla ilmoitettiin tulevista vertaistukipéivistd. Vanhempia pyydettiin il-
moittautumaan sahkoépostilla yhdistykselle ja mainitsemaan osallistujien iat ja maara.
Myos sisarukset olivat tervetulleita. Mukaan pyydettiin ottamaan liikuntaan soveltuvat

vaatteet sekéd juomapullo. Paivéa oli maksuton osallistujille.
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Tapasimme tuntia ennen toimintapdivan alkamista ja kdvimme suunnitelman lapi. Mu-
kaan taytyi muistaa ottaa cd-soitin ja sopivaa musiikkia lapsille. Alkuvalmisteluihin
kuului hakea jumppamatot ja jumppapallot valmiiksi saliin. Teimme selvan tehtavénja-
on, jossa meille kuului musiikista huolehtiminen seka lasten auttaminen. Jututimme
vanhempia ja kerroimme tulevista paivista. Liséksi seurasimme paivan kulkua seké kir-
jasimme kenttdpdivékirjaan havaintomme. Saimme my0s ajatuksen, ettd vanhemmat
voisivat kayda urheilutalon kahvilassa kahvilla ja vaihtamassa kokemuksiaan. Me huo-
lehtisimme lapsista. Meill& oli vanhempia varten palautelomake, jonka he saisivat mu-
kaansa taytettdvaksi. Lomakkeessa kysyttiin toivomuksia tulevista vertaistukipéivista ja

arviota paivan kulusta.

10.2 Toteutus

lImoittautuneista kahdesta perheestd molemmat saapuivat. Esittelimme itsemme ja pyy-
simme lapset ja vanhemmat mukaan tutustumisleikkiin. VVanhemmat olivat mukana pa-
rissa ensimmaisessa leikissd, silla lapsia hieman jannitti. Taman jalkeen vanhemmat
jaivat sivuun seuraamaan, ja me juttelimme heidén kanssaan heidan perheensa arjesta ja
lasten reumasta seka kerroimme itsestdmme. Otimme vanhemmilta heidan sahkopos-
tiosoitteensa ylos, jotta voimme olla jatkossa suoraan yhteydessa seuraavista vertaistu-
Kipdivistd. Kysyimme myos luvan valokuvien ottamiseen. Kuvia saatettaisiin julkaista

yhdistyksen lehdessa tai kotisivuilla.

Leikkeja oli kymmenkunta, joista joitain leikittiin toisenkin kerran. Myds lapsilta tuli
leikkitoivomuksia. Puolessa valissa pidimme pipari- ja juomatauon, jonka lomassa
saimme tilaisuuden jutella lasten kanssa niitd ndit4d. Emme kuitenkaan puhuneet reumas-
ta vielé talla kertaa, silla ajattelimme vanhempien haluavan puhua mahdollisesti itse
aiheesta lastensa kanssa. Kirjoitimme havaintojamme kenttapéivakirjoihin péivasta ja

lapsista. Lopuksi pyysimme palautetta perheilta kirjallisena ja suullisesti.



28

10.3 Arviointi

Paiva sujui hyvin ja suunnitelmien mukaisesti. Myods vanhempien palautteet olivat posi-
tiivisia. Vanhemmat kehuivat palautteissa, etta vetéjat olivat iloisia ja aktiivisia, vertais-
tukipéivé sisalsi paljon toimintaa seka péivassa oli paljon litkunnan ja leikin riemua.
Vanhemmat toivoivat kehitystd markkinointiin ja perheiden innostamista osallistumaan
vertaistukipaiviin. Palautteissa nousi esille toiveita infopéivista sek& uimisesta. Palaut-
teet auttoivat meitd suunnittelemaan toivottuja tapahtumia. Hieman harmitti, etta osallis-
tujia oli niin véh&n. Vanhempien kehitystoive markkinoinnista lahti tietenkin siité, etté
osallistujamaara oli niin véhainen. Se pisti meidat miettimaan ja keksimaan ideoita, mi-
ten saadaan tavoitettua lisda perheitd. Tama oli aika haastavaa kun kontakteja oli viela
vahan. Ajattelimme, ettd ensitietopdivassa vertaistukipdivistd mainostaminen olisi ta-
voittanut monta perhettd. Paatimme puhua asiasta Porin seudun reumayhdistyksen kans-

sa ja kysya heilta ideoita markkinointiin.
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11 TOINEN TAPAAMINEN; JOULUINEN ASKARTELUPAIVA

11.1 Suunnittelu

Opinnaytetybhomme liittyvasta toisesta vertaistukipéivanteemasta sovittiin ensimmai-
sessd palaverissa ja muutenkin suunnittelu tapahtui kuten ensimmaisen vertaistukipai-
van kohdalla. Koska joulu oli tulossa, oli askarteluteeman valinta helppo. Ajatuksena
oli, ettd askarteluvaihtoehtoja olisi useampi eri-ikaiset lapset huomioiden. Tarkeaa oli,
etta kaikki viihtyisivat. Saimme kéyttda yhdistyksen tiloja, jotka olivat tilavat ja muu-
tenkin hyvat téllaiseen tarkoitukseen. Tilat taytyi varata ajoissa, jotta ne olivat kaytds-

sdmme. Varasimme kaksi tuntia aikaa paivélle.

Paivastd ilmoitettiin ensitietopdivassd, yhdistyksen kotisivuilla ja Facebook-sivuilla.
Tahan paivaan ilmoittautui lapsia neljasta perheestd. Yhteensa heité oli seitseman, nuo-

rin 2 vuotta ja vanhin 17 vuotta.

Ennen askartelun aloittamista lapset saisivat leikkia vapaasti yhdistyksen tiloissa olevil-
la leluilla, kunnes kaikki olivat tulleet. Taman jalkeen oli tutustumisleikki narukeran
avulla, jotta tulisimme tutuiksi toisillemme. Askarteluvaihtoehdot olivat joulukorttien
teko, vihre&sté kartongista leikatun kuusen koristelu sek& lumiukkojen teko. Lumiukko-
jen tekoon tarvittiin muun muassa valkoista nailonia, vanua, kankaita ja kynid. Mukaan
tarvittiin myos cd-soitin ja levyjd, jotta saimme joulutunnelmaa askarteluihimme.
Haimme my0s glogid, piparia ja mehua tarjottavaksi. Porin seudun yhdistys kustansi

tarjottavat sekd puuttuvat askartelutarvikkeet.

Tapasimme hieman ennen perheiden tuloa, jotta pystyimme sopimaan viime hetken
asioista. Tassé paivassa olimme pééattaneet vield toimia apuohjaajina seka tutustuisimme
vanhempiin. Kertoisimme heille seuraavasta vertaistukipdivasta seka ottaisimme niiden
vanhempien yhteystietoja ylos, joita meilld ei vield ollut, jotta voisimme sit4 kautta in-

formoida tulevista péivista.
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11.2 Toteutus

Kaikki ilmoittautuneet saapuivat, ja varsinkin ensimmadisesta kerrasta tutut lapset meni-
vat rohkeasti leikkiméan yhdistyksen leluilla. Kaikki saapuivat ajallaan, joten aika no-
peasti paasimme tutustumisleikkiin. Kerroimme vanhemmille, ett4d he voisivat lahted
omille asioilleen viettdmaan vapaa-aikaa. Me pitdisimme lapsista huolen. Annoimme
esitteen seuraavasta péivasta ja otimme yhteystiedot ylés. Kerroimme aikataulusta, kos-

ka olisimme valmiita, ja lapsia voitaisiin tulla hakemaan.

Askartelu sujui hyvin, ja kaikilla ohjaajilla oli hommaa. Muutama vanhempi lapsi péarja-
si hienosti ilman suurempaa apua, mutta pienemmat tarvitsivat apua ja ohjausta. Askar-
telun lomassa juttelimme niité néité ja tunnelma oli rento ja mukava. Monia lumiukkoja,
kortteja ja kuusia valmistui. Lapset saivat tehdé niitd niin monta kuin halusivat. Toiset
tekivat vain kortteja ja kuusia, toiset taas ukkoja ja kortteja ja niin edelleen. Glitterid,

liimaa ja vanua oli joka paikassa, mutta se ei haitannut.

Sopivassa valissa askarteluja pidimme piparitauon. Samalla kerroimme itsestamme.
Kysyimme lapsilta, tiesivatkd he mika suurinta osaa heistd yhdist&g, ja suurin osa tiesi.
Puhuimme muutaman sanan lastenreumasta, mutta paljoa siitd ei keskustelua tullut, jo-
ten puhuimme padosin muista asioista. Tauon jalkeen taas jatkettiin askarteluja siihen

asti kunnes vanhemmat saapuivat.

Kerroimme vanhemmille pdivan sujumisesta, ja etenkin lapset innokkaina esittelivat
aikaansaannoksiaan. Puhuimme vanhempien kanssa myds tulevista vertaistukipaivista
sekd otimme vastaan palautetta. Perheiden ldhdettya siivosimme paikat ja keskustelim-

me pdivan onnistumisesta.

11.3 Arviointi

Kaikkien meidan opiskelijoiden mielestd pdiva oli onnistunut hyvin. Etenkin lasten kas-
voilta néki, ettd heilld oli ollut kivaa. Hymyssa suin l&dhtevé lapsi on paras palaute. Van-

hemmat olivat myos tyytyvéisen oloisia ja kiinnostuneita tulevista toimintapéivisté.
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Huomasimme, ettd on vaikeaa jos askartelupdivissa, ja muissakin, osallistujat ovat ko-
vin eri-ikdisid. Talléin useammasta ohjaajasta on hyotya. Jos ohjaajia ei ole kuin yksi tai

kaksi, kannattaa teema valita sen mukaan, misté ajattelee selviytyvénsa.
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12 KOLMAS TAPAAMINEN; LUENTO KOTIJUMPPAOHJEISTA

12.1 Suunnittelu

Opinnaytetyohomme liittyvan kolmannen vertaistukipéivan teema lahti vanhempien
toiveesta saada kotijumppaohjeita lastenreumaa sairastavalle lapselle. Vanhemmat sai-
vat jo ensimmaisen vertaistukipéivén aikana esittad palautelomakkeessa toiveita tuleviin
péiviin ja tdma& nousi palautteista esiin. Meilld oli ensitietopdiviltd kerddméamme alan
ammattilaisten sahkopostiosoitteet. Otimme sahkopostitse yhteytta fysioterapeutti Raija
Haavistoon, ja han oli innokas lahtemaan mukaan. Varasimme reumayhdistyksen tilat
kayttoomme tata varten. Varasimme kaksi tuntia aikaa tdhan paivaan. Raija kertoi suun-

nittelevansa luennon sisallon ja halusi pitd4 samalla pienen jumppahetkenkin.

Tapahtumaa mainostettiin Satakunnan kansa -lehdessd, Reumaliiton facebook-sivuilla
sekd pidimme yhteytta sahkopostitse aktiivisiin osallistujiin. Raija mainosti vertaistuki-
paivad Satakunnan keskussairaalassa fysiatrian- ja lastenpoliklinikalla. Osallistuvat lap-
set olivat idltdan 413 vuotta.

Vertaistukipaivén aikana on hyva tarjota jotain, joten haimme kahvikastamiset, kahvit ja
mehut sitd varten. Porin seudun reumayhdistys ry kustansi kahvileivat. Huolehdimme
lasten viihtyvyydestd hankkimalla piirustuspaperia, vérityskuvia ja varikynat. Teetimme

mya0s seuraavista vertaistukipdivistd mainokset, jotka voitiin jakaa perheille mukaan.

12.2 Toteutus

Suunnittelimme tdmén vertaistukipdivan tammikuulle 2014 mutta Raija sairastui, joten
se siirtyi helmikuun alkuun. llmoittautuneita oli kolme perhettd, yksi naist4 joutui pe-
rumaan tulonsa sairastumisen vuoksi, joten lopulta perheita tuli vain kaksi. Olimme taas
yllattyneitd vahéaisestd osallistujamaarésta ja myos Raija oli odottanut, ettd kiinnostunei-

ta olisi ollut enemman.
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Menimme reumayhdistyksen tiloihin tuntia ennen keittdmaén kahvit ja laittamaan paikat
kuntoon. Kun perheet ja Raija saapuivat, saivat he ottaa ensiksi kahvit ja mehut mukaan
ja mennd istumaan. Raija kertoi vapaamuotoisesti lastenreumasta, sen muutoksista las-
ten nivelissé ja miten se vaikuttaa lapsen liikkumiseen. Vanhemmat saivat koko ajan
kyselld jos mieleen tuli jotain. Raija ohjasi perheille erilaisia litkuntasuorituksia ja teki
ryhtitarkastuksia niin vanhemmille kuin lapsille. H&n tarkasti tarkemmin lastenreumaa
sairastavat lapset ja antoi siten henkilokohtaisia jumppaohjeita. Vanhemmat tekivat
muistiinpanoja ja lapset vérittelivat vérityskuvia Raijan puhuessa. Vanhemmat juttelivat
my0s keskendén ja vaihtoivat kokemuksia. Lopuksi keskustelimme yleisesti pdivan on-

nistumisesta, tulevista vertaistukipéivista ja otimme vastaan palautetta.

12.3 Arviointi

Paiva sujui niin kuin olimme suunnitelleet. Perheet ja Raija Haavisto olivat tyytyvaisia
jarjestelyihin. Olimme ottaneet hyvin kaikki asiat huomioon. Huomioimme lapsien ja
vanhempien viihtyvyyden. IImapiiri oli rento ja avoin. Vanhemmat pitivét tat4 vertais-
tukipéivéaa heille hyvin tarpeellisena ja saivat hyvia vinkkeja kotiin vietdvaksi. Raijan
avulla saimme nyt uuden kontaktin vertaistukipaivien mainostamiseen, silla Raija lupasi
jatkossakin mainostaa vertaistukipdivia, kun vaan lahetdamme hénen sahkdpostiinsa
valmiin mainoksen. Raija kertoi olevansa innokas osallistumaan jatkossakin samantyy-
lisiin vertaistukipéiviin jos niita tulee. Aluksi meit& harmitti pieni osallistujamaérd, mut-
ta toisaalta se oli talla kertaa ehka hyvékin asia, koska Raija pystyi taten henkilékohtai-

sesti tutkimaan lapsen seka antamaan tarkempia jumppavinkkeja.



34

13 NELJAS TAPAAMINEN; UINTIPAIVA

13.1 Suunnittelu

Neljannen opinndytetydhomme liittyvan vertaistukipéivan teemaksi tuli uinti. Uintipai-
van jarjestaminen oli yksi tarkeimpid tavoitteita, koska uiminen on tarke& liikuntalaji
lastenreumaa sairastavalle lapselle. Uimisessa veden kantava voima seka noste tukevat
ja helpottavat liikesuorituksia sekéd sadstdvat nivelid. Veden vastustavalla voimalla on
parantava vaikutus myos lihasvoimaan. Vedessa kdvely sekd hélkkaaminen parantavat
tehokkaasti kestdvyysominaisuuksia. (Suomen reumaliitto ry i.a.) Aloitimme suunnitte-
lun ottamalla yhteyttd Porin seudun reumayhdistykseen ja Porin uimahalliin kysy&k-
semme maksujarjestelyistd. Porin seudun reumayhdistyksen puheenjohtaja lupasi tulla
uimapaivana hoitamaan maksuasiat uimahalliin. Reumayhdistys lupasi maksaa koko

perheen seké tarjota kahviosta kahvin ja pullan kaikille.

Taman jalkeen suunnittelimme mainoksen uimapadivasta ja aloimme markkinoida ver-
taistukipaivaa Reumaliiton facebook-sivuilla, Satakunnan Kansassa ja ottamalla yhteyt-
ta sahkopostitse aktiivisiin perheisiin. Fysioterapeutti Raija Haavisto mainosti uimapai-
véaé keskussairaalassa fysiatrian- ja lastenpoliklinikalla. Tarked4 oli mainostaa sit4, etta
uimapdiva olisi perheille maksuton ja ettd tapaisimme uimahallin kahviossa. Ohjattuun
uimahetkeen varattiin aikaa kaksi tuntia. Ohjatun uinnin jalkeen jokainen saisi uida niin
pitkdan kuin haluaa. Sovimme, ettéd toinen meista ohjaajista olisi altaan reunalla, mista

pystyy hyvin ndyttaméaan eri jumppaliikkeitd, ja toinen olisi altaassa ohjaamassa.

Uimapadivéan ohjelmaa aloimme suunnitella heti kun tiesimme kuinka moni lapsi olisi
tulossa ja minka ikaisi& he olisivat. Uimapaivaén ilmoittautui kolme perhettd, joissa oli
yhteensa viisi lasta. lkdjakauma oli 4-13 vuoden véliltd. Suunnittelimme esittelyleikin,
alkulammittelyd, jumppaa ja loppuleikkeja (LIITE 2). Lopuksi jokainen perhe sai jadda
vapaasti uimaan ja omaan tahtiinsa lahted pois kahvion kautta. Ennen uimaan 1aht6&
olimme kysyneet jokaiselta perheeltd, mita he haluaisivat uinnin jélkeen ottaa kahviosta,

ja ilmoitimme siit4 kahvion henkilokunnalle.
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13.2 Toteutus

Perheet saapuivat sovitusti kahvioon ja ensiksi esittelimme itsemme, sillda mukana oli
uusia perheitd. Kerroimme péivan ohjelman lyhyesti, mink& jélkeen perheet lahtivét
valmistautumaan uimiseen. Tall4 valin toinen ohjaajista haki valmiiksi altaan reunalle

palloja ja uimalautoja.

Toteutimme uimaohjelman suunnitelmien mukaan, toinen ohjaajista oli altaan reunalla
ja toinen altaassa. Paatimme kuitenkin lyhentda ohjatun uinnin kestoa tuntiin, jotta se ei
olisi litan pitkd. Suunnitellun vesijumpan jalkeen otimme vield vastaan lapsien toiveita.
Lopuksi kiitimme perheitéd osallistumisesta ja kerroimme, ettd voivat nyt vapaasti uida
ja sitten mennd omaan tahtiinsa kahvion kautta pois. Mainostimme ja kannustimme per-
heitd myds osallistumaan seuraavaan vertaistukipaivaan seka otimme vastaan palautetta

paivasta suullisesti.

13.3 Arviointi

Perheet lahtivat hyvin mukaan toimintaan ja lapset jaksoivat keskittyd. Kaikki ilmoittau-
tuneet perheet tulivat ja maksuasiat sujuivat hyvin. Ohjattu uinti vaatii hyvén siséllon ja
se ei saa olla liian pitkd, koska kaikki lapset eivat jaksa keskittya kauaa vaan haluavat
leikkid my0s vapaamuotoisesti. Apuvalineiden, kuten pallojen ja lautojen, tarvetta on
hyvd miettid etukateen valmiiksi ja hakea ne altaan reunalle ennen ohjatun ohjelman

alkua. Otimme lapsien ja vanhempien toiveita vastaan ja toteutimme niitéa.

Huono puoli oli se, ettei uimahallin d&nien ja kohinan sekaan meinannut saada omaa
aantdan kuulumaan. Jouduimme puhumaan kovaan aaneen, ettd kaikki kuulisivat. Esit-
telyleikki esimerkiksi oli sen vuoksi vaikeaa. Oman haasteensa toi lasten eri-ikaisyys,

silla 4-vuotiaan ja 13-vuotiaan intressit ja kyvyt ovat hyvin erilaiset.
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14 VIIDES TAPAAMINEN; ASKARTELU- JA LEIPOMISPAIVA

14.1 Suunnittelu

Opinnaytetyohomme liittyvassa neljannessa tapaamisessa lahdimme suunnittelussa liik-
keelle siit4, ettd halusimme jarjestdd yhden péivan missé leivottaisiin jotain. Mietimme
kauan eri vaihtoehtojen, suolaisen ja makean vélilla. Piti ottaa huomioon, etta suurin osa
leipojista olisi noin viisivuotiaita. Liséksi piti huomioida aika, osallistujien méaara, aller-
giat, joita olimme kysyneet pdivaan ilmoittautumisen yhteydessa, sekd mista lapset
yleensa pitavat. Paadyimme pizzaan, koska se on lasten suosikki ja kaikkien olisi helppo
tehdd mieleisensa pizza. Vertaistukipdivad varten varasimme hyvissa ajoin yhdistyksen
tilat seka varmistimme vield s&hkopostitse, ettd vanhemmat muistavat paivan. Va-

rasimme kaksi tuntia aikaa péivaan.

Vertaistukipaivda markkinoitiin Satakunnan Kansa -lehdessd, Reumaliiton facebook-
sivuilla sekd pidimme yhteyttd sahkopostitse aktiivisiin osallistujiin. Raija mainosti ver-

taistukipaivaa Satakunnan keskussairaalassa fysiatrian- ja lastenpoliklinikalla.

Pizzapohjan aineet otimme kotoamme, muut tdytteet haimme kaupasta yhdistyksen
avustuksella. Taytteiksi haimme tomaattipyreetd, tonnikalaa, kinkkua, tomaattia, ana-
nasta sekd laktoositonta juustoa. Kotoa tarvitsimme mukaan myds kaulimia, leivinpape-
ria seké foliota. Foliota siksi, ettd lapset saisivat vietya kotiin pizzaa halutessaan. Y hdis-
tyksen tiloissa on uuni ja uunipellit, jota saimme kayttd4. Pohjan valmistaisimme ennen
lasten tuloa, jotta aikaa ei kuluisi siihen. Lapset saisivat kaulia oman pizzansa seké tayt-

taa sen.

Padtimme yhdistaa paivaan jotain muutakin, sill& pizzan teko ei veisi koko aikaa ja olisi
mukava tehdd myo6s jotain muuta. Paatimme askarrella, ja ideaksi saimme lasipurkkien
koristelun. Olimme varanneet serviettejd, lasiliimaa, kankaita, askartelusilmi, liimaa ja
tusseja. Néista aineista lapset saisivat askarrella erilaisia purkkeja. Kukin saisi koristella
purkkeja niin monta kuin haluaisi. Erikokoisia lasipurkkeja toimme kotoamme. Kaupas-

ta haimme yhdistyksen tuella muun muassa lasipurkkeihin tarvittavaa liimaa.
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Paivaan ilmoittautui viisi lasta, kolmesta eri perheestd. Nuorin oli nelja, vanhin 13-
vuotias. Taman perusteella varasimme tarvittavan maarén aineita pizzoja ja askarteluja

varten.

14.2 Toteutus

Menimme ajoissa paikan paalle jotta voisimme tehda tarvittavat valmistelut. Esivalmis-
teluihin kuului pdytien suojaaminen muovikankailla, askartelutarvikkeiden levittdminen
poydalle, pizzataikinan tekeminen, tomaattien leikkaaminen ja muiden téytteiden lauta-
sille laitto. Teimme myds valmiiksi mehun seké laitoimme ruokailuvalineet esille. Poy-

tiin veimme valmiiksi kaulimet, jauhot, leivinpaperit ja pellit.

Vanhemmat toivat lapset, ja lahtivét sovitusti asioilleen. Yksi ideamme vertaistukipéi-
vissa oli, ettd vanhemmat saisivat omaa aikaa. Padatimme aloittaa askartelulla, koska
oletimme etté lapset olisivat juuri syoneet kotonaan kellon ollessa vasta 12.00. Noin 45
minuutin kuluttua, kun oli sopiva véli askarteluissa, passitimme lapset késien pesulle ja
siirryimme pizzan valmistukseen. Olimme kaikki samaan aikaan valmistamassa pizzoja,
koska poOydat olivat isoja ja meitd oli sopiva méaéra poydan ympérille. Kolme nuorinta
lasta tarvitsivat hieman apuja, isommat parjasivat ilman apuja. Paiston hoidimme me.
Silla vélin lapset saivat leikkia tai askarrella lisad purkkeja. Pizzojen valmistuttua
sdimme yhdessd. Moni otti pizzaa myos kotiin, sill& osa teki toisenkin pizzan. Vanhem-
pien tultua kerroimme, miten pdiva oli sujunut lasten kanssa, mainostimme seuraavia

vertaistukipaivia sekéd otimme vanhemmilta ja lapsilta palautetta paivasta.

Kun lapset olivat lahteneet kotiin, siivosimme tilat sekd keskustelimme p&ivan onnistu-

misesta. Yli jd&neet askartelumateriaalit jatimme yhdistykselle.

14.3 Arviointi

Lapset olivat odottaneet tata péivad, vanhemmat kertoivat, ja sen kylla huomasi heista.

Kun kerroimme, ettd leipoisimme pizzaa, olivat lapset innoissaan. Kaiken kaikkiaan
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paivé sujui hyvin ja suunnitelmien mukaan. Sitd mietimme jonkin aikaa, kumpaa te-
kisimme ensin, leipoisimme vai askartelisimme. Kellonaika vaikutti valintaamme. Toi-
sessa tilanteessa voisi péinvastainen jarjestys olla parempi. Koska kaikki lapset lahtivat

iloisin mielin kotiin, koimme etté péiva oli onnistunut.
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15 KUUDES TAPAAMINEN; KEILAUS

15.1 Suunnittelu

Taman opinnaytetyohomme liittyvéan péivéan suunnittelu lahti siita liikkeelle, etté se olisi
meidan viimeinen pdiva ja halusimme jarjestéa sellaisen péivan johon koko perhe voisi
osallistua. Yksi vaihtoehto oli muun muassa piknik Kirjurinluodossa, mutta koska sads-
td ei vuodenaikaan nahden voinut olla varma, pdadyimme sisétilassa tapahtuvaan toi-

mintaan. Mieleemme tuli keilaus, joka sopii koko perheelle yhteiseksi toiminnaksi.

Ensimmaéinen tehtdva suunnitteluvaiheessa oli kysya yhdistyksen mielipidettd. Heidan
mielestdén keilaus oli hyva idea. Taman jalkeen sovimme paivan keilaukselle. Kun pai-
vamaara oli paatetty, kdvimme Porin keilahallissa selvittdmassé hintoja ja varaamassa
radat. Varasimme alustavasti viisi rataa. Hinnoista ilmoitimme yhdistykselle ja vield
varmistimme, ettd ne olisivat sopivat. Sovimme myos, ettd yhdistyksen puheenjohtaja

tulisi paikanpéélle maksamaan kustannukset. Varasimme keilaukseen tunnin.

Halusimme, ettd etusijalla olivat ne perheet jotka olivat kdyneet aiemmissakin péivissé,
joten heille laitoimme ensimmadisind séhkopostia. Lahetimme my0ds Raija Haavistolle
mainoslapun, jota hén jakoi Satakunnan keskussairaalassa fysiatrian- ja lastenpoliklini-
kalla. Ilmoittautumisen yhteydessa pyysimme perheitd ilmoittamaan kuinka monta per-
heenjéasentd osallistuu péivaan. limoittautuneita perheité oli 4, lapsia oli yhteensa seit-
semaén ialtdan 3 — 13 vuotta. Myohemmin ilmoitimme s&hkopostitse perheille kellonajan
koska tapaisimme keilahallilla.

Koska tamé olisi viimeinen Kerta, laatisimme kyselylomakkeet valmiiksi keilap&ivaan.
Lomakkeet (LIITE 3) perheet saisivat tayttdd kotona ja lahettad postitse meille. Kuoreen
olimme valmiiksi laittaneet osoitteen ja postimerkin. Osalle laitoimme sahkopostitse

lomakkeen.
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15.2 Toteutus

Suunnitelma muuttui siten, ettd yhdistyksen puheenjohtaja estyi tulemaan paikanpaélle
maksamaan, joten haimme yhdistykseltd etukdteen tarvittavan rahamaarén. Paivaan ei
tarvittu tarvikkeita. Otimme mukaan siis vain kyselylomakkeet kuorineen ja postimerk-

keineen seka rahan maksua varten. Kamera meilla oli tallakin kertaa mukana.

Ennen perheiden tuloa kdvimme maksamassa rata- ja kenkdmaksut, silla tiesimme osal-
listujamadran. Perheet saapuivat sovitusti kymmenen minuuttia ennen ratavuoroja. Ter-
vehdimme ja annoimme perheille kyselylomakkeet sekd ohjeistimme niihin. Tdman
jalkeen menimme hakemaan Kaikille sopivat keilakengat. Kukin perhe paési omalle
radalle ja yhdessa haimme lapsille sopivia keilapalloja. Keilausaikaa oli tunti. Keilaus-
ajan paatyttya palautettiin keilakengat. Lopuksi Kiitimme kaikkia osallistumisesta péi-

viin.

15.3 Arviointi

Paiva sujui odotetusti. Seka lapset ettd vanhemmat nauttivat yhteisesta perhetoiminnas-
ta. Keilaamaan lahdettdessa kannattaa keilahallilta kysya onko heilld erikoispalloja,
joissa on kahva. Joidenkin voi olla vaikeaa kayttaa tavallista keilapalloa. Itse emme tété

tienneet, mutta erdalla aidilla oli kokemusta t&st4, joten han osasi kysya sita.



41

16 PERHEIDEN PALAUTE

Pyysimme palautetta viideltd perheeltd ja saimme vastauksen kaikilta. Ne jotka olivat
viimeisessa vertaistukipaivassa, saivat kyselylomakkeen (LIITE 3) ja kirjekuoren pos-
timerkkeineen takaisin lahettamista varten, osalle laitoimme palautekyselyn sahkopos-
titse. Emme l&hetténeet kyselya niille, jotka osallistuivat vain yhteen vertaistukipéivaan.
Koimme ettd saamme luotettavamman arvioinnin vertaistuen tarpeellisuudesta niiltg,
jotka osallistuivat useammin kuin kerran. Kyselylomakkeessa oli kahdeksan kysymysta.

Alla ovat kysymykset ja yhteenvedot vastauksista.

1. Kuinka moneen vertaistukipéivaan osallistuitte?

Perheet osallistuivat vertaistukipéiviin 1 — 5 kertaa.

2. Koitteko vertaistukitoiminnan tarpeellisena perheellenne?
Pa&osin perheet kokivat vertaistukitoiminnan tarpeelliseksi perheelle. Koettiin lasten
hyGtyneen paivista. Yksi perhe nosti esiin tarkeyden nédhdd muita samassa tilanteessa

olevia lapsia ja vanhempia.

3. Vastasiko vertaistukitoiminta odotuksianne?

Perheet kokivat, ettd toiminta vastasi odotuksia. Moni harmitteli osallistujien vahyytta.
Hieman enemman olisi voinut syntyd keskustelua arjesta. Yksi perhe tuli siihen johto-
paatdkseen, ettd vanhempienkin pitdisi olla aktiivisempia toiminnan ja muihin perheisiin

tutustumisten suhteen.

4. Miten lapset ovat reagoineet vertaistukitoimintaan? Minké&laisia kommentteja lapset
ovat sanoneet vertaistukipéivista?

Lapset ovat reagoineet ja kommentoineet paivista positiivisesti. Moni odotti ja kyseli
tulevista paivista kotona seké kertoili paivien jalkeen innokkaasti mité oli tehty.
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5. Heréttiko toiminta keskustelua perheessa?
Osalla perheistd vertaistukipdivat heréttivat keskustelua, osalla ei. Yksi perhe vastaa:
“Esimerkiksi fysioterapeutin kdynnin jdlkeen puhuimme jumppaamisesta ja aloimme

noudattaa annettuja ohjeita.”

6. Mita palautetta antaisit vertaistukiryhmien ohjaajille?

Ohjaajat saivat paljon erilaista palautetta. Oltiin tyytyvaisia ohjauksen tasoon, monipuo-
liseen ohjelmaan seka koettiin toiminta luottamusta herattavaksi. Harmiteltiin, ettd aika-
taulut eivét aina sopineet ja mahdollistaneet kaikkiin péiviin osallistumista. Jatkossa
toivottaisiin, ettd saataisiin enemman perheitd mukaan. Yksi perhe mietti, miten saada
markkinoitua toimintaa enemman. Osa oli tyytyvéisia tiedottamiseen, osa ei ja toivoi
tiiviimpaa yhteydenpitoa. Esiin tuli myos, etta olisi voinut puhua suoremmin reumasta

lasten ikdtason mukaan.

7. Olisiko vertaistukitoiminnasta jatkossa teille hyotya?
Kaikki kokivat vertaistukitoiminnan jatkossa hyodylliseksi. Kuitenkin suurempi osallis-

tujamaard olisi toivottavaa seka perhepéivien jarjestaminen.

8. Minka kouluarvosanan (4-10) antaisit vertaistukipéivien onnistumisesta?

Keskiarvoksi tydstamme saimme 8.6.
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17 OPINNAYTETYON POHDINTA

Opinnaytetyd on pitk& prosessi, joka vaatii pitkdjanteisyyttd, joustavuutta sek& tiimi-
tyoskentelytaitoja. Tama opinndytetydn projekti kesti noin vuoden ja sen aikana olem-
me tehneet yhteistyotd monien eri tahojen kanssa. Eritoten tutuksi on tullut yhteisty6
Porin seudun reumayhdistyksen kanssa sek& reumaperheiden ja etenkin lasten kanssa.

Padosin yhteistyo on sujunut hyvin.

Olemme oppineet toisistamme paljon. Olemme joutuneet molemmat tekemdaan myénny-
tyksid ja jarjesteleméén aikataulujamme pienten lasten diteind. Tyoskentelytapamme
ovat samanlaiset, joten se on helpottanut ja edistanyt tyon etenemisté.

Toimintapdivien onnistumisen arvioimme hyvéksi. Pyrimme valmistautumaan aina hy-
vin kaikkiin tapahtumiin. Tietenkin kehityimme matkalla ja opimme tuntemaan perheita

ja etenkin lapsia paremmin. Saimme myaos perheiltd hyvaa palautetta mika on tarkeinta.

Lahdemateriaalia olemme saaneet Satakunnan ja SAMK:n péaakirjastosta, internetist,
reumaliitosta seké ensitietopdivasta. Loysimme monipuolisesti hyvéa ja luotettavaa ma-

teriaalia.

Teoriaosuuden tekeminen sujui ilman suurempia ongelmia. Haasteita oli enemman itse
produktion eri vaiheissa. Ehkéa isoin haaste oli tavoittaa perheet ja saada heidat lahte-
maan mukaan toimintaan. Esille tuli muun muassa se, etté oli perheitd jotka luulivat etta
pitéisi olla liiton jasen osallistuakseen toimintapdiviin. Liséksi tulimme siihen johtop&é-
tokseen, ettd suomalaisia on vaikea saada l&htem&an mukaan erilaisiin toimintoihin.
Jaimme miettim&&n myo6s miksi perheet eivat lahteneet paremmin mukaan, vaikka toi-

mintapéivét olivat ilmaisia. Eivatko ne sittenk&an olleet tarpeellisia?

Saimme palautetta markkinoinnista, mutta emme vield tdssakaan vaiheessa pystyisi tiet-
tyjen resurssien varassa toimimaan paljon paremmin. Toimintapaivia markkinoitiin
muun muassa lehdessé, netissa ja eri toimijoiden puolesta. Jalkeenpdin ajateltuna jatkos-

sa olisi jo heti alussa hyva tehda esimerkiksi esitteitd yhteistyokumppaneille. Matkan
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varrella tieto toimintapdivista levisi parhaiten ”suusta suuhun” -periaatteella. Pidemmal-

I& aikavalilla olisimme ehka saaneet isomman vakiojoukon k&dyméaéan vertaistukipaivissa.

Uskomme, ettd tdsta on uusien vertaistukipaivien ohjaajien hyva jatkaa toimintaa. Var-
masti opinnaytetyostdmme saa késityksen siitd, mitd olemme tehneet ja mitd toiminta-
péivien jarjestaminen vaatii ohjaajilta. Kehittdmisideoita—osiossa on muutamia hyvaksi

havaittuja neuvojamme jatkoa ajatellen.

17.1 Ammatillinen kasvu

Tavoitteenamme oli oppia mité tallaisen projektin aloittaminen niin sanotusti tyhjasta
vaatii. Tarked apu oli ensitietopéivd, jossa saimme luotua ensimmaiset kontaktit sek&
opimme sairaudesta ja siihen liittyvista asioista. Projektin aikana tydtapamme ja tyéme-
netelmédmme Kehittyivét, ja saimme uutta nakékulmaa siihen, miten sairaus voi vaikut-

taa perheissd. Myos vapaaehtoistyd tuli tutuksi.

Tulevaisuudessa voimme hyédyntdd oppimaamme erilaisissa tyotehtavissa, esimerkiksi
yhteistydssa erilaisten yhdistysten kanssa. Tietenkin siitd on apua tyoskenneltéessa las-
ten ja perheiden parissa. Nyt on varmasti helpompi ohjata perheita hakeutumaan yhdis-

tysten avun piirin.

17.2 Kehittamisideoita

Opinndytetydbmme projektin aikana olemme havainneet, etta vertaistukipéivid kannattaa
jarjestaa kerran kuukaudessa. Esimerkiksi kaksi kertaa kuussa voi olla liikaa, ja se voi
vahentad osallistujia. Ajankohdat kannattaa pitadé selkeind ja mahdollisimman samoina
aikoina, esimerkiksi alkukuusta ja samaan kellonaikaan. Myos kesto on hyvé olla enin-
tdan kaksi tuntia, riippuen toiminnasta. Eri ikdryhmét on otettava huomioon toimintaa

jarjestettaessa.
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Heti ensimmaéisend toimintapdivana ja uusien perheiden tullessa kannattaa keréatd yh-
teystiedot, sill& ei voi tietdd koska tulee sairastumisia ja niin edelleen. Myds omat yh-

teystiedot on hyvé antaa heti perheille. Sdhkdposti toimii hyvana viestimisvélineena.

Markkinointi ja kontaktien luominen on tarkeés, jotta tavoittaisi mahdollisimman monta
perhettd. Kannattaa hyodyntéa erikoissairaanhoidon hoitohenkilokuntaa tiedottamisessa,

silla he paésevat perheiden lahelle.

Lisaksi kannattaa pyytdd saannollisesti palautetta perheiltd. Palaute kannattaa keraté

kirjallisena, silla huomasimme etté silla tavoin voi saada rehellisempié vastauksia.

17.3 Jatkuuko toiminta?

Porin seudun reumayhdistys on kokenut toimintamme hyvaksi ja haluaa sen myds jat-
kuvan. Toimintaa pyritdan jatkamaan muun muassa uusien sairaanhoitajaopiskelijoiden
avulla. Kehittamistehtavddmme liittyen menemme vield pitdmaén infotilaisuuden opin-
naytetyostd uusille opiskelijoille. Talla tavoin pyrimme innostamaan ja auttamaan heité

alkuun vertaistukipaivien jarjestamisessa.
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LIITE 1: ESIMERKKI KUTSUKIRJEESTA

TOIMINTAPAIVAT PORISSA
LASTENREUMAA SAIRASTAVIEN PERHEILLE!

LAUANTAINA 15.2.2014
KLO: 10-12
UIMAAN KOKO PERHEEN VOIMIN!

Porin uusi uimahalli, Presidentinpuistokatu 6

Uintikerta on perheelle maksuton. Lisatiedot saat :'2 tte

yhteydessa. limoittaudu viimeistaan 12.2.2014

SUNNUNTAINA 16.3.2014

KLO: 12-14
LASTEN ASKARTELU- JA LEIPOMISPAIVA!
Porin seudun reumayhdistyksen tilat
Yrjonkatu 12 A 8
limoittaudu viimeistaan 10.3.2014

Toimintapaivat jarjestavat Diakonia-ammattikorkeakoulusta sairaan-
hoitajaopiskelijat yhteistydossa Porin seudun reumayhdistys ry. limoit-
tautumiset Porin seudun reumayhdistyksen toimistoon

p. (02) 641 0754 tai Porinsreuma@dnainternet.net. Kerro ilmoittau-

tumisen yhteydessa yhteystietosi ja osallistujien nimet ja iat.

TERVETULOA KAIKKI SATAKUNTALAISET LASTENREU-
MAA SAIRASTAVAT LAPSET JA NUORET PERHEINEEN!


mailto:Porinsreuma@dnainternet.net

LITE 2: UINTIOHJELMA
ESITTELY:

LAMMITTELY:

JUMPPAA:

LEIKIT JA PELIT:
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Heitetddn/annetaan pallo tai muu vesi lelu toiselle ja ker-

rotaan nimi

- Marssitaan perakkéin ympyraa
- Jatketaan marssia mutta k&det mukaan
- Jatketaan ympyraéd mutta kaydaan elaimia lapi:
* kissauintia
* koirauintia
* sammakkouintia
* |apset saavat keksia eldimig?
- Loppuun sama kuin alussa mutta eri suuntaan eli marssi-
taan perédkkain ja sitten marssitaan niin, etta kadet ote-

taan mukaan

- Nostellaan paikallaan polvia vuorotellen

- Otetaan kaésilla altaan reunasta kiinni ja aletaan polskut-
telemaan jaloilla

- Sakset: eli seisotaan altaassa ja loitonnetaan vuorotellen
toista jalkaa sivulle. Vastakkaisella kadell& voi pita4 al-
taan reunasta kiinni. Seuraavaksi kddet mukaan

- tydnnetdan paloa tms. alaspdin veden alle ja sivuille.

- Toistetaan jJumppa alusta

- Kilpailu, ketd on ensimmaisend altaan paassa. Vaihde-
taan aina uimatyylié ja vaikeusastetta. Hippaleikit tms.

Kysytdan lasten toiveita.

Ohjelman lopuksi vapaata uintia. Muistutetaan venyttelyn tarkeydesté kun altaasta pois-

tuvat!
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LIITE 3: PALAUTEKYSELY PERHEILLE

PALAUTEKYSELY VERTAISTUKIPAIVISTA

Pyyddmme teitd vastaamaan muutamaan vertaistukipdiviin liittyvaan kysymykseen.
Kyselyn vastauksia hyddynnetddn mahdolliseen tulevaan vertaistukitoimintaan seka
opiskelijoiden opinndytetydssé. Vastauksenne voitte lahettdd halutessanne joko nimet-

tomina tai nimella.

1. Kuinka moneen vertaistukipdivaan osallistuitte?

2. Kaoitteko vertaistukitoiminnan tarpeellisena perheellenne?

3. Vastasiko vertaistukitoiminta odotuksianne?

4. Miten lapset ovat reagoineet vertaistukitoimintaan? Minké&laisia kommentteja

lapset ovat sanoneet vertaistukipaivista?

5. Herattiko toiminta keskusteluja perheessa?
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6. Mitd palautetta antaisit vertaistukiryhmien ohjaajille?

7. Olisiko vertaistukitoiminnasta jatkossa teille hyotya?

8. Minka kouluarvosanan (4 - 10) antaisit vertaistukipdivien onnistumisesta?

Kiitos vastauksestal

Kiitos osallistumisestanne vertaistukipaiviin sekd aurinkoista keséd koko perheellenne!

Ystavallisin terveisin

Henna Aro ja Pia Santala

Diakonia ammattikorkeakoulu, Pori



