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Tama opinnaytetyo on tyoelamalahtoinen kehittamistehtava, joka toteutettiin yhteistyossa
Hyvinkaan Seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n OmaisOiva-hankkeessa. Opinnaytetyon tar-
koitus on selvittaa erityislasten vanhempien vertaistukiryhmien toimintaan ja toimivuuteen
liittyvia haasteita ja mahdollisuuksia. Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa uutta tietoa
OmaisOiva-hankkeelle vertaisryhman kehittamiseksi tulevaisuudessa. Tavoitteena on myos,
etta opinnaytetyon kautta saatua tietoa voivat hyodyntaa myos muut erityislasten vanhem-
mille vertaistukitoimintaa jarjestavat toimijat.

Opinnaytetyoni on laadullinen tutkimus, jonka aineisto kerattiin teemahaastatteluiden avulla.
Haastateltavaksi valittiin kolme henkiloa, joita erityislapsen vanhemmuus ja vertaistukitoi-
minta koskettivat eri nakokulmista. Lisaksi opinnaytetyon aineistona hyodynnettiin osallistu-
vaa havainnointia. Havainnointi toteutettiin kevaan 2017 aikana, Hyvinkaalla toimineesta eri-
tyislasten vanhempien vertaistukiryhmasta. Osallistuvan havainnoinnin kautta hyodynnettiin
aineistona omia havaintojani ryhmasta seka tuotiin esiin ryhmaan osallistuneiden vanhempien
odotuksia, toiveita ja mielipiteita. Aineisto analysoitiin sisallonanalyysin avulla teemoitellen.
Koko kehittamistyon prosessin ajan kaytettiin aineistoina aiheeseen liittyvaa kirjallisuutta ja
aikaisempaa tutkimustietoa.

Opinnaytetyoni keskeisimmat tulokset teemoitteltiin osallistuja- ja jarjestajalahtoisiin ver-

tamiseen liittyvat haasteet, osallistujien uuvuttavat elamantilanteet seka yhdistystoiminnan
muut haasteet. Suurimmiksi vertaisryhman toimivuutta lisaaviksi tekijoiksi nousi mm. ryh-
masta saatavat monipuoliset hyodyt, hyvat arvot ja "me-henki”, jarjestetty lastenhoito ja
toimintaan soveltuvat tilat seka monipuolinen tiedottaminen ja toimiva yhteistyo.

Opinnaytetyolle asetetut tavoitteet saavutettiin ja se tuotti uutta, hyodynnettavaa tietoa yh-
teistyokumppanilleni. Tavoitteiden toteutumista oli edesauttamassa tiivis yhteistyo Hyvinkaan
Seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n kanssa koko prosessin ajan. Opinnaytetyon tutkimus-
prosessin ja haastatteluiden kautta saatiin tietoa myos yhteiskunnallisten ja sosiaalipoliittis-
ten muutosten vaikutuksista erityislasten vanhempien vertaistukiryhmien toimintaan ja toimi-
vuuteen.

Asiasanat: erityislapset, erityislasten vanhemmat, vertaistukitoiminta, vertaistukiryhma, ryh-
man toimivuus
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This thesis is a work life based development task that was carried out in co-operation with
Hyvinkaan Seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry, as part of their OmaisOiva-project. The pur-
pose of this thesis was to uncover the challenges and opportunities for activities and the func-
tionality of peer support groups for parents of children with special needs. The goal of the
study was to produce information for the OmaisQOiva-project, so that they can keep develop-
ing the peer support groups in the future. Also, another goal was to provide the information
generated by this study to other entities, which organise peer support activities for parents of
children with special needs.

My thesis is a qualitative study, and the material was gathered through theme-based inter-
views. The three persons chosen for the interviews were all affected, in different ways, by
parenthood and peer support activities of children with special needs. In addition, participa-
tory observation was used as material for the study. The observations were carried out during
the spring of 2017 in Hyvinkaa, in a peer support group for parents of children with special
needs. Through participatory observation, | utilised my own observations of the group as ma-
terial, and also brought up the expectations, wishes and opinions of the parents, who partici-
pated in the group. Throughout the entire process of the development project, relevant liter-
ature and previous research information was used as material.

The key findings of my thesis were categorised according to themes based on factors, which
increase and decrease activities and the functionality of the peer support group, and take
into consideration the perspectives of the participants and the organisers. The most signifi-
cant issues that decrease the activities and functionality of the peer support groups, were
;the challenges of reaching target groups, the exhausting living situations of the participants,
as well as other challenges posed by voluntary work. The factors that most increased the
functionality of the peer support group were, among other things; versatile benefits the par-
ticipants gained, good values and a spirit of camaraderie, arranged childcare, facilities that
were well-suited to the activities, as well as effective communication and co-operation.

The goals set for the thesis were achieved, and the study produced new useful information
for the partner of this study. The close co-operation with Hyvinkaan Seudun Omaishoitajat ja
Laheiset ry throughout the entire process facilitated the realisation of the goals. Through the
research process and the interviews of the thesis, the new information also revealed some of
the effects, which societal changes, as well as changes in social policy, have on activities and
the functionality of peer support groups for parents of children with special needs.

Keywords: children with special needs, parents of children with special needs, peer support
activities, peer support group, group functionality
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1 Johdanto

”Vertaistukiryvhmd on yksi vertaisuuden toteutumisen paikka, tila ja rakenne” (Jyrkama
2010, 25.) Opinnaytetyoni tarkoitus on tarkastella erityislasten vanhempien vertaistukiryh-
mien toimintaan ja toimivuuteen liittyvia ja haasteita ja mahdollisuuksia. Opinnaytetyon ta-
voitteena on nostaa esiin tekijoita, jotka ovat edellytyksia vertaisryhman toimivuudelle. Ta-
voitteena on myos loytaa suurimmat riskit ja ongelmakohdat ryhmien toiminnan ja toimivuu-
den kannalta. Opinnaytetyoni aihevalinta pohjautui omiin mielenkiinnonkohteisiini ja arvo-
maailmaani tulevana sosiaalialan ammattilaisena. Koin, etta tavoitteeni oppia seka kerata ko-

kemusta ja tietoa aiheesta toteutui opinnaytetyon prosessissa.

Opinnaytetyon aihe muodostui omakohtaisesta kokemuksestani toimiessani vapaaehtoisena
suunnittelemassa ja jarjestamassa erityislasten vanhemmille tarkoitettua vertaistukitoimintaa
Hyvinkaan Seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n OmaisOiva-toiminnassa. Jo ennen tutkimus-
prosessin aloittamista koimme tyoelaman yhteistyokumppanini kanssa, etta haasteet ja mah-
dollisuudet ovat moninaisia. Alusta asti oli selvaa, etta osa haasteista on selkeasti jarjestaja -
ja osa osallistujalahtoisia. Tama nakokulma toimi lahtokohtana opinnaytetyossa tehtyjen

haastatteluiden kysymyksissa, aineiston analysoinnissa seka tulosten teemoittelussa.

Vertaisryhmien toiminnan ja toimivuuden tutkiminen tuntui tarkealta ja ajankohtaiselta ai-
heelta. Suomessa vertaistukiryhmien merkitys on kasvanut merkittavasti 1990-luvun yhteis-
kunnallisten rakenteiden muutosten jalkeen. Julkisen terveydenhuollon alettua kayttaa osto-
palveluita, on kolmannen sektorin merkitys sosiaali- ja terveyspalveluiden tuottajana kasva-
nut. Vertaistukitoiminnalla voidaan nahda olevan myos yhteiskunnallisesti tarkeita merkityk-
sia: se lisaa kansalaistoimintaa ja -aktiivisuutta ja sita kautta muokkaa yhteiskuntaa (Laimio &
Karnell 2010, 10).

Opinnaytetyoni teoreettisessa viitekehyksessa kasittelen erityisyyden ja erityislapsen maari-
telmia seka erityislapsen vanhemmuutta. Lisaksi kasittelen vertaistukitoimintaa ja ryhman
toimivuutta yleisesti. Lahteina olen hyodyntanyt kirjallisuutta seka aikaisempaa tutkimusta
seka muita tieteellisen tiedon lahteita, huomioiden myos kansainvaliset lahteet. Opinnayte-
tyon aiheeseen syvennyin myos vapaaehtoistyon ja esim. kaunokirjallisuuden teosten ja hen-

kilokohtaisten blogien kautta.

Teoreettisen viitekehyksen jalkeen kasitellaan opinnaytetyon taustaa, tarkoitusta, tutkimus-
menetelmia seka opinnaytetyon prosessia. Tulosten ja johtopaatosten jalkeen pyrin pohdin-
nassa avaamaan syvemmin prosessin ja haastatteluiden kautta esiin nousseita vertaistukiryh-
mien toimintaan vaikuttavia yhteiskunnallisia ja sosiaalipoliittisia tekijoita, silla ne nousivat

vahvasti esille seka tutkimusaineistossa etta tutkimuslahteina kayttamassani kirjallisuudessa.



2 Erityisyys ja erityislapsi

Kasitteen “erityisyys” maarittaminen on hankalaa. On kuitenkin selvaa, etta erityisyyden
maaritelmaa pohdittaessa, tulee peilata yhteiskunnan kasityksia normaaliuudesta. Suuntaa
antava vastaus voidaan loytaa, kun ymmarretaan, etta normaalius maaritellaan aina yhtei-
soissa kaydyn vuorovaikutuksen kautta. Myoskaan mikaan suhtautuminen, arvolataus tai mer-
kitys vammaisuutta kohtaan ei synny itsestaan. Eri yhteisoissa maaritellaan kulttuurillisesti ja
sosiaalisesti, mika asia on positiivinen tai negatiivinen, toivottu tai ei-toivottu. Nain ollen,
myos suhtautumista vammaisuuteen tai erilaisuuteen voidaan muuttaa yhteisdjen vuorovaiku-
tuksessa (Vehmas 1998, 104-105). Kasitys erityisyydesta ja vammaisuudesta pohjautuu pitkalti
myos ihmiskasitykseemme (Ladonlahti & Pirttimaa 1998, 50.)

Vaikka ”poikkeavuus”, "erityisyys” ja "normaalius” maaritellaan aina sosiaalisessa vuorovai-
kutuksessa yhteisossa, ei voida unohtaa muita vammaisuuteen tai erityisyyteen liittyvia ulot-
tuvuuksia. On fakta, etta vammaisten ihmisten kaytannon elamaan liittyvat rajoitteet eivat
katoa tai vahene vain yhteisollisia asenteita muuttamalla. Ongelmia syntyy kuitenkin silloin,
jos yhteison merkitys vammaisuuteen liittyviin nakokulmiin unohdetaan ja muutostoimet koh-

distetaan pelkastaan yksiloon (Vehmas 1998, 109).

Se, etta joku tai jokin maaritellaan poikkeavaksi, ilmentaa siis oikeastaan sita, mika yhteiso-
jen ja vuorovaikutuksen kautta maaritellaan sellaiseksi. Sita kautta syntyykin myos mahdolli-
suus tarkastella sita, kuka oikeastaan onkaan erityinen tai poikkeava. Yleisia asenteita ja

maaritelmia muuttamalla voidaan yhteisoissa siis muuttaa sita, miten poikkeavuus tai erityi-

syys maaritellaan (Moberg 2002, 42).
2.1  Erityisyyden tarkastelu vammaisuuden tutkimuksen kautta

Tutkimalla vammaisten aseman ja vammaishuollon historian kehitysta, voidaan tarkastella
erityisyyden ja poikkeavuuden maaritelmia. Vammaisten aseman historialla on pitkat juuret,
silla kaikissa yhteisoissa on aina ollut vammaisia henkildita. Vammaisuus on aina saanut ja saa
edelleenkin merkityksensa tyypillisten ominaispiirteiden, ymparilla olevan yhteison maaritel-
mien seka yhteiskunnan poliittisten ja taloudellisten nakemysten mukaan. Yhteisosta riip-
puen, vammaisuuden merkitys on vaihdellut lapi historian. Se, mita ajattelemme vammaisuu-
desta, poikkeavuudesta tai erityisyydesta tana paivana, pohjautuu vammaispolitiikan ja - tut-

kimuksen pitkaan historiaan. (Vehmas 2005, 21).

Fyysisesti tai psyykkisesti poikkeavat yksilot ovat kautta aikain olleet alemmassa asemassa
muihin verrattuna. Tiettyjen ominaisuuksien tai puutteiden merkitys vaihtelee hyvin voimak-
kaasti eri kulttuurien valilla; se mika toisessa kulttuurissa voi olla pyhyyden merkki on toi-

sessa voinut ennustaa pahuutta (albiinot). Vammaisuuteen ja poikkeavuuteen on aina liittynyt



moraalinen elementti. Se viittaa siihen, etta vammaisuuden on ajateltu johtuvan joko henki-
losta itsestaan tai taman vanhempien tai isovanhempien vaarista, syntisista teoista. Vammai-
sesta tai sairaasta lapsesta on kannettu hapeaa ja syyllisyytta. Myos kielelliset maaritelmat
kuvaavat yhteiskunnallista suhtautumista ja asenteita erilaisuutta kohtaan (Pihlaja 2004, 123-
126). Nykypaivana vammaisuus ei selity myyttien tai uskomusten kautta. Lansimaissa 1900-
luvun alusta vammaisuutta alettiin selittaa yksilon henkilokohtaisilla vajaavaisuuksilla, joiden
taustalla olivat laaketieteelliset syyt. Aluksi huomio kiinnitettiin fyysisiin virheisiin ja poik-
keavuuksiin, jota kautta myos kasitys normaalista toimintakyvysta maarittyi. Ne, jotka eivat
normaalin toimintakyvyn rajoja saavuttaneet, kuuluivat vammaisvahemmistoon (Vehmas
2005, 111-112).

Vehmaksen (2005, 77) mukaan, vammaisuus on ollut kautta historian ei-toivottu tilanne, jo-
hon liittyvat voimakkaasti hapean ja syyllisyyden tunteet. Syyllisyyden tunne on aiemmin syn-
tynyt uskonnollisista uskomuksista, mutta yha edelleen, vammaisen lapsen syntyessa, monet
vanhemmat kantavat syyllisyytta lapsen tilanteesta. Syyt harvoin tana paivana juontavat juu-
rensa uskonnollisista lahtokohdista. Uskonnon sijaan syyllisyyden taustalla on usein laake-
tiede. Vammaisen lapsen synnyttya, vanhemmat paatyvat pohtimaan esim. omien sukujensa

geeniperimaa tai aidin elintapoja, esim. paihteiden kayttoa raskausaikana.

Kasite "vammaisuus” tuli kayttoon 1900-luvulla. Sita ennen poikkeavia yksiloita on kutsuttu
esim. vajaamielisiksi, rammoiksi ja hulluiksi. Kuitenkin kasitteeseen "vammaisuus” voidaan
nahda liittyvan negatiivinen merkitys: naita eri tavalla "vammaisia” yksiloita yhdistavat samat
piirteet ja ominaisuudet kuten: kyvyttomyys, uhrius ja riippuvuus. Kaikki poikkeavat yksilot
laitettiin saman “vammaisuuden” kasitteen alle. Vammaisuuden nahtiin olevan siis yksilon
henkilokohtainen ja surkea kohtalo, jota terveys- ja sosiaalihuolto pyrkivat parhaansa mukaan
parantamaan (Barnes ym. 1999, 21-22, Oliver 1990, 1-3 & Silvers 1998a, 54, ks. Vehmas,
2005).

Suurimmat, paapiirteiset linjat vammaisiin henkiloihin suhtautumisessa ovat lapi historian ol-
leet vainoaminen, pelko ja hapea, sittemmin marginalisoituminen ja saaliminen ja 1900-luvun
aikana kehittynyt ajatus kuntoutumisesta ja osallisuudesta (Hautamaki, Lahtinen, Moberg &
Tuunainen 2007, 29.) Tana paivana vammaispalvelulaissa vammaiseksi maaritellaan sellainen
henkilo, jolla on vamman tai sairauden takia vaikeuksia pitkaaikaisesti selviytya tavallisista
arjen toiminnoista. Kyseisen lain olemassaolon tarkoitus kuvaa my0s taman paivan suhtautu-
mista vammaisuuteen ja vammaisiin: ”lain tarkoituksena on edistdd vammaisen henkilon
edellytyksid eldd ja toimia muiden kanssa yvhdenvertaisena yhteiskunnan jdsenend sekd eh-

kdistd ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitd” (Vammaispalvelul 1).



Vammaisuutta tai erityisyytta tarkastellaan usein yksilollisen tai yhteisollisen selitysmallin
kautta. Siina vammaisuuteen liittyvat negatiiviset piirteet johtuvat joko yksilosta tai yhtei-
sosta. Yksilollisesta nakokulmasta ajatellaan, etta yksilon henkilokohtaiset ominaisuudet te-
kevat hanesta vammaisen. Yhteisollisesta nakokulmasta sen sijaan ajatellaan, etta yhteiso
maarittelee aina oman normaaliutensa ihanteet. Sita kautta, se rajaa osan yksiloista puuttu-
vien piirteidensa puolesta normaaliuden ulkopuolelle. Nain ollen, ”yhteiso vammauttaa” yksi-
lon (Vehmas 1998, 103-105).

Kuitenkaan kumpikaan naista selitysmalleista ei riita yksinaan nakokulmaksi, vaan ne aiheut-
tavat pahimmillaan seka yksiloa etta yhteisoa haittaavia ratkaisuja. Jotta vammaisena olemi-
seen liittyvia ja yksiloita vammaannuttavia rajoitteita voitaisiin vahentaa, vaaditaan seka yk-
siloon etta yhteisoon liittyvia toimia (Vehmas 1998, 103-105). Periaatteessa vammaisuus tai
erilaisuus voidaan nahda tilanteena, jossa yksilon ominaispiirteet kohtaavat yhteisoissa synty-
neet kasitykset ja kaytanteet. Vammaisuutta tai erityisyytta tarkasteltaessa ei saakaan unoh-
taa naiden molempien nakemysten merkitysta. Vammaisuuden ei voida sanoa olevan vain yk-
silon ”ongelma”, mutta kuitenkaan pelkkia yhteiskunnallisia asenteita muuttamalla, vammai-
suutta ei voida poistaa (Vehmas 1998, 118-120).

Kehityksesta kertovat myos kielelliset ilmaukset. Erilaisuus on maaritelty hyvin eri tavoin his-
torian kuluessa. Aikaisemmat nimitykset ovat olleet yksiloa tuomitsevia, kun taas nykyiset ni-
mitykset korostavat erityisen tuen tarvetta (Ladonlahti & Pirttimaa 1998, 45). Nykypaivana
kaytetaan usein vammaisesta tai pitkaaikaissairaasta lapsesta kasitetta erityislapsi, jota kay-
tan myos tassa opinnaytetyossa. Kun puhutaan erityislapsista, on maariteltava myos kasite
erityispedagogiikka. Erityispedagogiikka on tieteenala, joka tutkii ja kehittaa keinoja tukea
erityista tukea tarvitsevia lapsia ja aikuisia. Erityispedagogiikka - kasite sijoittuu erityiskasva-
tuksen alle omana tieteenalanaan. Erityiskasvatuksen alle sijoittuvat myos erityisopetus ja
erityishuolto. Erityisopetus pitaa sisallaan erityispedagogisen kaytannon tyon ja erityishuolto
muut, esim. terveydenhuollon ja sosiaalityon tukimuodot. Erityispedagogiikan kautta ovat
syntyneet myos mm. kasitteet "erityista tukea tarvitseva”, "erityinen oppija”, ja "erityiset
tarpeet” (Hautamaki ym. 2001, 17-21).

On kuitenkin syyta muistaa, etta myos uusiin erityispedagogiikan kehittymisen myota synty-
neisiin neutraaleihin kasitteisiin liittyy myos negatiivinen leima. Ne viittaavat lapsen puut-
teelliseen osaamiseen tai kykyihin. Voidaan nahda, etta kasite “erityislapsi” on monesti kier-
toilmaisu ”vammaiselle lapselle”. Vehmas (2002, 367-368) viittaa siihen, etta "erityiset tar-
peet” nahdaan piirteina, jotka ovat muusta yhteisosta negatiivisella tavalla poikkeavia ja sita

kautta myos yksiloa leimaavia ominaisuuksia.
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Erityispedagogiikan ja erityiskasvatuksen voidaan nahda olevan luomassa vammaisuuden - ka-
sitetta. Diagnosoinnin ja vammaluokittelun taustalla on halu ja tarve loytaa lapsen erityiset
piirteet ja tarpeet seka niihin vastaavat ratkaisut. Kuitenkin, kun erityislapsen ominaispiirteet
ja erityistarpeet kohtaavat kasitykset ja odotukset ”"normaalista”, syntyy luokittelua. Heidat
luokitellaan vammaisiksi ja sita kautta heidat kohdataan vammaisina lapsina varhaiskasvatuk-
sessa ja koulumaailmassa. Nykyisessa yhteiskunnassa on hyvin tarkoin maaritelty, millaisia tai-
toja ja ominaisuuksia lapsella tulisi olla missakin ikavaiheessa ja tama synnyttaa tarkat kritee-
rit “normaalille lapselle” ja ”normaalille kehitykselle” (Vehkakoski 1988, 94-95).

Hyvana esimerkkina tasta on Mannerheimin Lastensuojeluliiton (2017) listaamat lapsen val-
miudet koulun aloitukseen. Niita ovat mm. itsenainen suoriutuminen wc:ssa kaynnista, ruokai-
lusta ja pukemisesta. Lapsen tulee pystya suoriutumaan koulumatkasta ja lapsella tulee olla
kehittyneet valmiudet kirjoittamisen oppimiseen (kynaote). Lapsella taytyy olla kehittynyt
keskittymiskyky ja kyky ottaa vastaan ohjeita. Hanen tulee osata puhua ja ilmaista itseaan
verbaalisesti seka ymmartaa muiden puhetta. Lapsella tulee olla sosiaalisia taitoja ja kykya
toimia muiden lasten kanssa. Lapsi kykenee sietamaan negatiivisia tunteita, kuten petty-
mysta, tarpeeksi hyvin. Lapsi pystyy odottamaan ja antamaan muille vuoron. Lapsella on ym-
marrysta mita vahentaminen ja lisaaminen tarkoittavat ja han osaa lajitella esineita eri luok-
kiin. Onkin syyta pohtia, tekeeko jonkin/joidenkin edella mainittujen taidon/taitojen puuttu-

minen lapsesta erityislapsen?
2.2  Erityislapsi

Erityislapsi tarkoittaa erityista tukea tarvitsevaa lasta. Talloin edellytykset lapsen normaalille
kasvulle, kehitykselle tai oppimiselle ovat jollakin tapaa heikentyneet. Syita tahan voivat olla
erilaiset vammat, sairaudet seka sosiaaliset ongelmat (Pihlaja 2006). Tassa opinnaytetyossa
erityislapsi tai erityista tukea tarvitseva lapsi kasittaa kaikenlaiset lapsen terveydessa ja
hyvinvoinnissa olevat erityistilanteet, jotka vaikuttavat lapsen ja taman perheen arkeen ja
jaksamiseen. Itselleni oli tarkeaa koko opinnaytetyoprosessin ajan korostaa jokaisen
vanhemman ja perheen omaa nakemysta erityisyydesta ja sen maarittelysta. Erityisyys ei
itselleni ole pelkastaan diagnoosipohjaista, vaan naen sen perustuvan jokaisen perheen

omalle kokemukselle lapsen tilanteesta ja toimintakyvysta.

Erityislapsen maaritelmaa voidaan tarkastella myos pitkaaikaissairaille tai vammaisille lapsille
oikeutettujen kuntoutus- ja tukitoimien kautta. Alle 16-vuotiaalle lapselle voidaan hakea
vammaistukea Kelalta. Tuen saamiselle on maaritelty kriteereita, jotka ovat seuraavat:
Lapsen vammaistuen saamiseksi tarvitaan virallinen diagnoosi vammasta tai sairaudesta.
Sairaus tai vamma tuottaa perheelle ylimaaraisia ja toistuvia laakarikaynteja. Lapsi tarvitsee
ikaistaan enemman tukea paivittaisissa toiminnoissa kuten ruokailussa, liikkumisessa tai

pukeutumisessa. Erityista tukea saatetaan tarvita aistiongelmissa, jotka liittyvat esim.
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nakemiseen tai kuulemiseen. Lapsen haasteet voivat olla myos sosiaalisia ja ne voivat nakya
hanen suhteissaan muihin ihmisiin tai oman itsensa ilmaisussa. Lapsi tarvitsee erityista tukea
tai apua sairautensa hoidossa, esim. diabeetikkolapsilla verensokerin mittaaminen. Sairaiden
tai vammaisten lasten kohdalla tarvitaan usein erikoisjarjestelyja paivahoidon tai
perusopetuksen osalta. Lapsen sairaus tai vamma vaatii laakarikayntien lisaksi esim. puhe-,
toiminta- tai fysioterapiaa on kriteerina siita, etta lapsella saattaa olla oikeus kuulua

vammaistuen piiriin (Kuka voi saada alle 16-vuotiaan vammaistukea?, 2015).

Kelan mukaan, edella mainituista kriteereista kolmen tai useamman tayttyessa, on lapsen
vammaistuen saaminen todennakoista. Paatoksissa otetaan kuitenkin aina huomioon
kokonaisvaltaisesti lapsen ja perheen tilanne ja sita kautta kriteerit ovat suuntaa antavia.
Nama kriteerit antavat kuitenkin myos maarittelya siihen, milloin puhutaan erityislapsesta ja
millaisia ulottuvuuksia erityislapsena olemiseen sisaltyy (Kuka voi saada alle 16-vuotiaan

vammaistukea?, 2015).

Toinen keino loytaa maaritelmaa erityislapsi -termille on tarkastella erityiskasvatukseen ja
opetukseen liittyvia tilastoja ja kriteereita. Tilastokeskus on tutkinut erityisopetuksen
jarjestamista Suomessa. Sen tilastot antavat nakokulmaa siihen, miten erityista tukea
tarvitseva lapsi maaritellaan. Tilastokeskus on listannut erilaisia perusteita, milla lapsi tai
nuori on otettu tai siirretty erityisopetukseen. Niita olivat vuosina 2001 - 2010 seuraavat;
eriasteiset kehitysviivastymat, eriasteiset aivotoiminnanhairiot, lilkkuntavamma tai muu fyysi-
nen vamma, tunne-elamanhairiot tai sosiaaliset haasteet, autismin tai Aspergerin
oireyhtymiin liittyvat vaikeudet, oppimiseen vaikuttavat kielenkehityksen hairiot, nako- tai

kuulovamma tai muut, kuin edella mainitut syyt (Kasitteet ja maaritelmat, ea.).

Hautamaki ym. (2007) ovat listanneet erityiskasvatuksen eri kohderyhmat seka suurimmat eri-
tyisryhmien haasteet. Eri erityisryhmat ovat: "kehitysvammaiset, lukihairidiset, puhehairioi-
set, sosioemotionaalisesti hairiintyneet, kuulovammaiset, nakdvammaiset, fyysisesti vammai-
set seka monivammaiset”. Naiden ryhmien suurimmat haasteet, joihin erityispedagogiikka ja -
opetus keskittyvat ovat: omatoimisuus, liikkuminen, ihmissuhteet, ajattelu/oppiminen ja

kommunikaatio.

Lapsi voi olla myos erityislapsi, vaikkei hanella olisi virallisesti mitaan diagnoosia. Myoskaan
mikaan laki ei maarittele tarkasti sita, millainen lapsi on oikeutettu erityiseen tukeen
paivahoidossa tai koulumaailmassa, silla ”erityista hoitoa tai kasvatusta” ei ole maaritelty
lainsaadannossa. Nama seikat vaikeuttavat erityisyyden maarittelya kaytannon tasolla. Naiden
syiden takia on oleellisen tarkeaa, etta jokaisen lapsen tilanne arvioidaan yksilollisesti esim.

palveluohjausta tehtaessa (Pihlaja, Rantanen & Sonne 2010, 5).
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2.3 Erityislapsen vanhemmuus

Kaikilla tulevilla vanhemmilla on odotuksia ja toiveita syntyvasta lapsestaan. Yleisesti ottaen
lapsen terveys on toiveista suurin. Joskus lapsen sairaus tai vamma voi selvita jo raskausai-
kana. Tulevat vanhemmat kokevat taman usein ahdistavana, mutta toisaalta vanhemmille jaa
aikaa sopeutua ajatukseen. Usein lapsen pitkaaikaissairaus tai vamma selviaa kuitenkin vasta,
kun lapsi on jo syntynyt (Lapsella on pitkaaikaissairaus tai vamma, e.a.). Erityisen lapsen van-
hemmuus on usein uusi tilanne, johon ei ole mitenkaan voinut valmistautua. Vaikka koke-
musta vanhemmuudesta jo olisinkin, voivat vanhemmat joutua uuteen tilanteeseen, jossa hei-
dan aikaisemmin saamansa tiedot ja taidot eivat riitakaan. Koko perheen elamantilanne ko-

kee uudenlaisen kaannoksen (Virpiranta-Salo 1992, 64).

Lapsen vammaa tai sairautta ei voida koskaan tarkastella irrallisena asiana taman perheesta.
Vammasta tai sairaudesta huolimatta lapsen kehityksen, turvan ja huolenpidon perusteet ja
rakenteet syntyvat hanen perheestaan. Perhekeskeisyys tulisi nahda erittain tarkeana erityis-
lasten parissa tyoskenneltaessa. Valitettavan usein perheen tarkeana pitamat asiat ja tuen
tarpeet voivat jaada liian vahalle huomiolle. Erityishuollon ja - hoidon ”kentta” muodostuu
monien ammattilaisten muodostamasta yhteistyosta; varhaiskasvatus, mahdollinen perhe- tai
sosiaalityo, sairauden/vammaan hoitoon liittyvat terveydenhuollon toimenpiteet, muut palve-
luntuottajat, esim. toiminta- tai fysioterapeutit seka vammaispalvelulain mukaiset palvelut.
Lisaksi yhtena tekijana mainitaan kolmannen sektorin tuottamat palvelut, kuten vertaistuki ja
kuntoutusleirit (Pietilainen 1998, 330-331).

Siihen, miten perheiden elama muuttuu, vaikuttaa myos se, missa kohden lapsen vamma tai
sairaus todetaan. Virpiranta-Salo (1992) on tutkinut millaista vanhemmuus pienen vammaisen
lapsen perheessa on ja miten vanhemmat kokevat sen. Virpiranta-Salo (1992) on tutkimukses-
saan eritellyt perheiden elamanmuutoksia sen mukaan, missa vaiheessa lapsen vamma on to-
dettu. Osa vammoista voidaan todeta heti syntyman jalkeen. Tahan ryhmaan kuuluvat myos
keskoslapsiperheet. Osassa perheista lapsen vamma diagnosoidaan myohemmassa vaiheessa.
Jos vamma tulee yllatyksena ja todetaan heti syntyman jalkeen, on jarkytys usein vanhem-
mille suurempi. Sen sijaan jos vamma tulee esiin vasta kuukausien tai vuosien paasta lapsen
syntymasta, ei vamma samalla tavalla maarittele lasta. Vanhemmilla on voinut olla jo ennak-
koaavistus tai tunne, ettei lapsella ole kaikki hyvin ja nain ollen vastauksien saaminen helpot-
taa olotilaa. Diagnoosi jarkytti vanhempia, mutta he osasivat alkushokin jalkeen suhtautua sii-

hen lapsen ”uutena piirteena”, joka vaatii vanhemmuudelta enemman.

Virpiranta-Salon (1992, 136-137) mukaan, lapsen vamman laatu vaikuttaa vammaisen lapsen
vanhemmuuteen. Jos vamma on lieva tai korjattava, oli perheen helpompi elaa tavallista ar-
kea. Perheen ”sitoutuminen” vammaan tarkoittaa sita, etta vamma tai sairaus vaatii esim.

lapsen kuntoutukset ja siihen liittyvat jarjestelyt. Perheissa, joissa lapsen vamma on pysyva
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ja vakaa, joudutaan vammaan sitoutumaan myos sosiaalisesti. Sosiaalisesti sitoutumisella vii-
tataan siihen, etta perheet tukeutuvat vammaisjarjestoihin ja hakevat vertaistukea muilta
vammaisten lasten perheilta. Vaikka arki voi olla kuormittavaa, vanhemmilla on silti myos
omaan elamaan liittyvat odotukset ja toiveet. Sen sijaan, monivammaisten lasten perheissa
joudutaan koko perheen rutiinit rakentamaan lapsen vamman vaatimusten mukaan. Sitoutu-
minen vammaan on laaja-alaista, eika vanhemmille oikeastaan jaa mahdollisuutta toteuttaa

oman elamansa tavoitteitaan.

Vammaisen tai sairaan lapsen hoitaminen on usein rankkaa, silla se vaatii vanhemmilta paljon
henkista paneutumista ja fyysista huolenpitoa. Vaikka lapselle pyritaan jarjestamaan sosiaali-
ja terveydenhuollon tarjoamat hoito- ja tukipalvelut, kokevat erityislasten vanhemmat arjes-
saan paljon huolia ja haasteita. Monet vanhemmat tasapainoilevat suurella tukitoimien ken-
talla sen tunteen kanssa, etta he itse kokevat olevansa oman lapsensa asiantuntijoita. Monilta
huolehtivat vanhemmat saattavat nopeasti vasya. Erityisen suuri riski on silloin, kun lapsen
huoltajuus on vain yhden vanhemman vastuulla tai jos perheessa on monta lasta (Hujala 2011,
19). My0s erityislasten vanhempien parisuhteet ovat koetuksella, koska iso osa ajasta kuluu
sairaasta lapsesta huolehtimiseen. Jos perheessa on muita lapsia sairaan lapsen lisaksi, on
vanhempien haasteena myos antaa sisaruksille huomiota ja kahdenkeskista aikaa (Lapsella on

pitkaaikaissairaus tai vamma, e.a.).

Lapsen sairaus tai vamma muuttaa koko perheen ja vanhempien arjen jarjestelyt. Monissa ti-
lanteissa vanhemmat joutuvat tekemaan isoja ratkaisuja, esim. jaamaan pois tyoelamasta
osittain tai kokonaan. Oman tyouran jattaminen on usein hyvin rankkaa henkisesti, mutta se
tuo mukanaan myos taloudellisia haasteita ja huolia (Lapsella on pitkaaikaissairaus tai vamma

e.a.).

Osa erityislasten vanhemmista toimii lapsensa omaishoitajana. Omaishoitaja maaritellaan si-
ten, etta henkilo, tassa tapauksessa vanhempi huolehtii lapsestaan taman sairauden tai vam-
man vaatimalla tavalla kotona. Omaishoitotilanteessa perhe tarvitsee paljon tukea ja kunnan
tulee taata heille mm. tarvittavat apuvalineet, hoitotarvikkeet ja kuntoutukset, jotta lapsen
kotona hoitaminen onnistuu mahdollisimman hyvin. Lisaksi perheen taloudellisesta ja henki-
sesta jaksamisesta tulee huolehtia riittavilla tukitoimilla ja korvauksilla, esim. omaishoidon-
tuella, riittavalla palveluohjauksella seka omaishoidon vapailla (Kun kohtaat erityislapsiper-

heita, kohtaat myos omaishoitajia, 2017).

Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen tilasto- ja indikaattoripankki Sotkanetin mukaan (2015),

alle 18-vuotiaita omaishoidettavia oli Suomessa 7 252 vuonna 2015. Vuonna 2014, kaikista
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omaishoidettavista alaikaisten hoidettavien osuus oli 14 %. Suurin osa omaishoidettavista lap-
sista on kehitysvammaisia ja 91 % tapauksista omaishoitajana toimii lapsen aiti. Yli puolet, 62
% lapsensa omaishoitajista on mukana tyoelamassa. Lastensa omaishoitajat ovat monin tavoin
haastavassa asemassa verrattuna muihin omaishoitajiin. Arki on kuormittavaa, koska perhee-
seen kuuluu usein myos muita lapsia, jotka myos tarvitsevat huolenpitoa. Suuri ongelma mo-
nissa kunnissa on, etta omaishoitajille suunnatut tukipalvelut on suunniteltu paaosin ikaihmis-
ten tarpeista lahtoisin. Tarkeana ratkaisuehdotuksena nahtaisiinkin, etta tyoelamassa mukana
ja elakkeella olevien omaisiaan hoitavien tukipalvelut rakentuisivat eri tavalla (Omaishoidon

palvelut eivat aina vastaa lapsiperheiden tarpeisiin, 2016).

3 Vertaistukitoiminta

3.1 Vertaistuki

Vammaisjarjestoilla on ollut suuri merkitys vammaisten oikeuksien ja vammaispalveluiden ke-
hittajana Suomessa jo vuosisatojen ajan (Tuunainen 2002, 17.) Suomessa ensimmaiset vam-
maisten etuja ajavat jarjestot ovat saaneet alkunsa 1880-luvulla. Ne olivat Sokeain ystavat ja
Raajarikkoisten auttamisyhdistys. Samoihin aikoihin Suomessa perustettiin monia muita kansa-
laisliikkeita ja ylipaataan yhteiskunnallinen kansalaisvaikuttaminen kasvoi (Hautamaki, Lahti-
nen, Moberg & Tuunanen 2001, 34).

Ensimmaisten vertaisryhmien voidaan sanoa alkaneen 1940-luvulla, kun AA-toiminta sai
alkunsa. Yhteiskunnallisten muutosten ja kolmannen sektorin merkityksen terveys- ja
sosiaalialan palveluntuottajana lisaannyttya, on vertaistoiminnan merkitys kasvanut (Laimio &
Karnell 2010, 9-12). Ihmiset kaipaavat vertaistukea erilaisista syista. Esiin nousevat voimak-
kaasti mm. yhteiskunnan muutokset, heikentynyt yhteisollisyys ja sosiaalisten verkostojen ka-
peneminen. Vertaistukea kaivataan, koska hyvinvointivaltion suurten palvelumuutosten ja tu-
kien karsimisen takia koettu eriarvoisuus ja yksinaisyys seka syrjaytymisvaarassa olevien maa-
rat ovat lisaantyneet (Kosonen, 2010). Samaan aikaan myos kasitys yksilon subjektiivisesta
nakokulmasta on lisaantynyt. Se tarkoittaa, etta jokaisen ihmisen ajatellaan olevan oman

elamansa asiantuntija (Laimio & Karnell 2010, 9-12).

Kun puhutaan vertaistuesta, tormataan vaistamatta eri savyisiin kasitteisiin kuten:
vertaistoiminta, vertaisryhma ja oma-apuryhmat. Tutkijat ovat kuitenkin paatyneet, siihen
etta vertaistuki -kasite on selkein, silla se kuvaa parhaiten toiminnan tarkoitusta (Laimio &
Karnell 2010, 9-12). Myos tassa opinnaytetyossa painottuvat kasitteet vertaistuki, vertaistuki-

toiminta seka vertaistukiryhma.

Vertaistuki on toimintaa, joka perustuu yhteisolliseen, vastavuoroiseen tukemiseen ja

auttamiseen. Vertaistukitoiminnassa samassa elamantilanteessa olevat jakavat keskenaan
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kokemuksiaan ja saavat sita kautta tukea ja toivoa omaan tilanteeseensa. Vertaistuki
perustuu siis kokemustietoon (Vertaistoiminta e.a.). Vertaistuella on monia erilaisia muotoja
ja se johtuu vertaisuuden laajasta kasitteesta. Vertaistukea voivat tarjota mm. kokoontuvat
vertaistukiryhmat, kahdenkeskiset keskustelut vertaisten kesken, internetin

keskustelufoorumit seka kaunokirjallisuuden teokset (Laimio & Karnell 2010, 15-17).

Vertaistoiminta pohjautuu siihen, etta omia kokemuksia voi kasitella samoja asioita kokeneen
yhteison kautta. Sita kautta osallistuja voi loytaa omia voimavarojaan, saada tukea ja apua
seka mahdollisuuden kasitella omia tunteitaan. Vertaistukitoiminta ei perustu ammattiapuun,
joten toiminnassa vahvoja arvoja ovat tasavertaisuus ja jokaisen osallistujan kunnioittaminen.
Vertaistoiminta voi kuitenkin toimia merkittavana tukimuotona ammattiavun ja omahoidon
rinnalla. Vertaistukitoiminta vaatii aina osallistujien aktiivisuutta ja sita kautta myos
vapaaehtoisuutta ja halua toimia muiden vertaisten kanssa (Laimio & Karnell 2010, 12-15).
Opinnaytetyossani haastattelemani Vammaisten lasten vanhempien yhdistyksen jasen kuvaa

seuraavasti vertaistuen vastavuoroista luonnetta;

”Meilld se vertaistuki on ihan dlyttomdn jouhevaa ja enkd edes ajattele sitd niinkddn, ettd

kun keskustelen niiden ihmisten kanssa, ettd joko annan tai saan valtavasti vertaistukea.”

”Arkitieto”, jota saadaan vertaistukitoimintaa jarjestavien yhdistysten kautta, on merkittava
asiantuntijuuden muoto joka perustuu omakohtaiseen kokemukseen. Vertaistuen kautta saa-
tava kokemustieto ei ole yhtaan sen huonompaa verrattuna ammattilaisten tietoon ja pate-
vyyteen. Tasta kaytetaan myos nimitysta kokemusasiantuntijuus, joka tarkoittaa, ettei saatua
tietoa voi saada muuta kuin oman kokemuksen kautta (Kosonen, 2010). Taman vertaistuen

kautta saadun hiljaisen tiedon merkitys nousee esiin myos tekemissani haastatteluissa.

Helminen & Koiso-Kanttila (200, 385-386) nostavat artikkelissaan esille vaitteen, etta monet
ammattilaiset eivat nae vertaistuen merkitysta. Sita pidetaan hyvana lisana ammattiavun rin-
nalla, vaikka nykypaivana ns. “maallikkoavun” negatiivinen leima on halventynyt. Tulevaisuu-
den nakyma on, etta ero ammattilais - ja vertaisavun valilla pienenee. Fakta on, etta autetta-
via ja tukea tarvitsevia on pian niin paljon, etteivat perinteisen ammattiavun resurssit riita

kaikkien auttamiseen ja tukemiseen mitenkaan.
3.2 Vertaistuen hyodyt

Vertaistoiminnalla voidaan nahda olevan monia hyvia puolia. Se tarjoaa uudenlaisia sosiaalisia
kokemuksia ja yhteisoon kuulumisen tunnetta seka tekemista. Vertaisryhma on monelle
paikka, jossa kokee tulevansa kuulluksi ja ymmarretyksi. Vertaisten parissa saatu empatia on
aivan erilaista kuin muilta laheispiirilta tai hoitohenkilokunnalta saatu. Vertaisryhmaan

osallistuminen voi helpottaa omassa prosessissa etenemista. Toisten kokemukset
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selviytymisesta voivat antaa osallistujille voimaa ja uskoa tulevaisuuteen. Kun puhuu muiden
samaa kokeneiden kanssa, omaan prosessiin kuuluvat tuntemukset, vaiheet ja olotilat
selkenevat itselle. Osallistujat voivat kokea suurta helpotusta, silla omat kokemukset ja
tunteet normalisoituvat yhteison kautta. Lisaksi vertaisryhmista saa monesti uutta ja
kokemukseen pohjautuvaa tietoa, esim. kuntoutuksista tai apuvalineista (Laimio & Karnell
2010, 18-19).

Kosonen (2010) on tarkastellut pro gradu - tutkielmassaan vammaisten henkiloiden vertaistu-
kitoiminnan merkityksia eri nakokulmista. Vertaistuen yksiloa ja taman identiteettia voimaan-
nuttava elementti, henkinen ja tiedollinen tuki seka yhteisollisyytta ja sita kautta osallisuutta
lisaava elementti olivat Kososen (2010) tarkastelukohteet. Vertaistuki voi auttaa yksiloa hy-
vaksymaan itsensa ja vahvistaa taman itseluottamusta. Tunne siita, etta ihminen on arvokas
omana itsenaan lisasi heidan voimavarojaan. Vertaistuesta he saivat myos voimia kohdata
muiden ihmisten ennakkoluuloja paremmin. Vertaisilta saadaan kaytannon vinkkeja joka pai-
vaiseen arjessa toimimiseen. Kaytannon tiedon lisaksi, henkinen tuki koettiin tarkeana ja se
nakyi mm. toisten kuulemisena seka vastavuoroisena ja luottamuksellisena vuorovaikutuk-
sena. Yhteisollinen nakokulma korostuu vertaistuessa siten, etta vertaistuen kautta saadaan
uusia suhteita ja sosiaalista paaomaa. Vertaistukitoiminnassa yhteisollisyys kasvaa yhdessa
toimimisen ja yhteisten jaettujen asioiden kautta. Vertaistukiyhteisoissa vallitsee ainutlaatui-

nen valittamisen kulttuuri, joka tukee yksiloiden hyvinvointia.

3.3 Vertaistoiminnan haasteellisuus

Vertaistukitoimintaan voi liittya myos haasteita. Greenwood, Habibi, Mackenzie, Drennan &
Easton (2013) ovat tarkastelleet tutkimuksessaan omaishoitajien vertaisryhmaa ja ryhmaan
osallistuneita omaishoitajia ja ryhman vapaaehtoisia vetajia. Tutkimuksen tuloksia olivat,
etta joskus osallistujan tilanne voi olla niin rankka, etta vaikka vertaistuki on tervetullutta ja
antaa hetkeksi voimia arkeen, ei vertaistuesta ole hyotya hanen tilanteessaan. Vertaistuesta
saatu hyoty voidaan kokea rajoitettuna, koska vaikka osallistujilla on samankaltaisia koke-
muksia, saattaa heilla silti olla eriavia nakemyksia ja tuntemuksia omaishoitajuuteen liittyen.
Vertaisohjaajat kokivat joskus hyvin haastavaksi sen, etta tapaamisissa kasiteltiin rankkoja

aiheita, jotka nostivat myos vertaisohjaajille voimakkaita tunteita ja muistoja pintaan.

My0s Kosonen (2010) on pro gradu - tutkielmassaan pohtinut vertaistukitoimintaan liittyvia
huonoja puolia, eli vertaistuen ”riskeja”. Vaaran tiedon jakaminen ja sita kautta ammattilais-
ten ja ammatillisuuden merkityksen vahentyminen nahtiin tallaisena riskina. Esim. liian opti-
mististen asioiden sanominen tai liioittelu olivat tallaisia haastateltujen vertaistoimijoiden
mielesta. Haastateltavat kokivat, etta ammattilaisten tekema tyo voi menna hukkaan, jos

asiakas saa liikaa ohjeita ja tietoa vertaisilta.
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Toiseksi riskiksi nousi ryhmassa vastavuoroisuuden katoaminen. Talla viitattiin siihen, etta
joku saattaa jaada pelkastaan auttajan rooliin, eika itse saa tukea. Lisaksi liian voimakas val-
lankaytto joidenkin jasenten osalta on riskina vastavuoroisuuden toteutumisen kannalta. Ris-
kina voidaan nahda myos seuraavat asiat: tukijan ja tuettavan epatasapainoinen suhde, ryh-
man jasenten kemioiden yhteensopimattomuus, ensimmaisten tapaamiskertojen haasteet
seka psyykkisen tuen antaminen. Psyykkisen tuen antamisella viitataan siihen, etta ryhmalais-
ten ongelmat ja huolet ovat niin suuria, etta ne vaatisivat ammattilaisen apua. Talloin muilta
ryhmalaisilta tai ryhman ohjaajalta vaaditaan kykya tunnistaa nama tilanteet ja ohjata ja-
senta eteenpain ammattiavun piiriin. Pro gradussa haastateltavien huolena oli myos vertaistu-

kijoiden oma jaksaminen (Kosonen, 2010).

Helminen & Koiso-Kanttila (2002, 385) tuovat esille artikkelissaan, etta vertaisryhmissa riskina
voi olla osallistujien ”"minakeskeiset” tavoitteet. Tama johtuu siita, etta avun antamisen ja
saamisen suhde voi olla joissakin tapauksissa hyvin hailyva ja sita kautta epatasapainoinen.
Vertaistuen tausta-ajatus on kuitenkin melko egoistinen: tarkoituksena on itsena auttaminen,

vaikkakin se tapahtuukin toisten tukemisen kautta.

Kososen (2010) haastatteluissa yksi esiin noussut riski oli sosiaalipoliittinen. Kolmannen sekto-
rin tarjoaman vertaistukitoiminnan merkityksen kasvaessa yha suuremmaksi sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden tarjoajaksi, on suurena riskina etta vapaaehtoiset toimijat kuormittuvat lii-
kaa. Vapaaehtoiset vertaistukitoimijat saattavat kokea, etta heilta odotetaan hyvin ammatti-

maista toimintaa ja osaamista ja he saavat liikaa vastuuta tehtavissaan.

3.4  Erityislasten vanhempien vertaistukitoiminta

Suomessa vertaistukitoimintaa erityislasten vanhemmille jarjestavat paaasiallisesti yhdistyk-
set ja jarjestot. Suurin erityislasten vanhempien oikeuksia ajava yhdistys ovat Leijonaemot
ry, joka jarjestaa vertaistukitoimintaa yli diagnoosirajojen kaikille erityislasten vanhemmille
ympari Suomen (Leijonaemot, 2017.) Vertaistukitoimintaa jarjestavat myos muut yhdistyspuo-

len paikallistoimijat ympari Suomen.

Lisaksi Kela jarjestaa vammaisille ja pitkaaikaissairaille lapsille ja heidan perheilleen kursseja
ja leireja. Ne jarjestetaan yhdessa jarjestojen ja julkisen terveydenhuollon kanssa. Kun diag-
noosi on tuore, voi perhe hyotya sopeutumisvalmennuksesta. Sopeutumisvalmennukset kesta-
vat noin viikon ajan ja ne tarjoavat vanhemmille mahdollisuuden tavata muita vanhempia ja
sita kautta saada vertaistukea (Leskinen & Viitala 2002, 85).

Virpiranta-Salon (1992, 108-111) mukaan, monet vammaisen lapsen vanhemmat saavat
vertaistukea muilta vammaisten lasten vanhemmilta. Vammaisten etuja ajavat ja vanhempien

jaksamista tukevat jarjestot voivat auttaa loytamaan vertaisia kuntoutuspaikkojen tai
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sopeutumiskurssien tarjoamien mahdollisuuksien lisaksi. Vertaistuen voidaan nahda olevan
hyvin tarkeaa lapsen vammaan ja tilanteeseen sopeuduttaessa. Erityislasten vanhemmat
saavat toisilta samassa tilanteessa olevilta tietoa, tukea ja kannustusta. Virpiranta-Salon
(1992) tutkimuksessa korostui erityisesti perheiden valilla kokemusten vaihtaminen. Sita
kautta perheet saivat konkreettisia neuvoja jokapaivaiseen elamaan. Vertaistuen merkitys
koettiin olleen tarkeaa seka vammaisuusdiagnoosin ollessa tuore, etta myos tamanhetkisessa

elamantilanteessa.

Kinnunen (2006, 64-65) on tutkinut pro gradu -tutkielmassaan vertaistuen merkityksia
erityislasten vanhempien voimavarana. Vertaistuki koetaan eri tavoin ja siihen vaikuttavat
esim. perheiden erilaiset tilanteet. Lapsen sairauden tai vamman vakavuus, diagnoosin
tuoreus ja perheen kokonaisvaltainen tilanne seka vanhempien henkilokohtainen jaksaminen
vaikuttavat oleellisesti vertaistuen tarpeeseen ja siita hyotymiseen. Tutkimuksen mukaan,
jakamalla omia arkisia kokemuksiaan muille, saavat vanhemmat ymmarrysta itselleen.
Kuulluksi ja ymmarretyksi tuleminen on tarkeaa. Parhaimmin kokemus vertaistuen
merkityksesta toteutuu, kun vanhemmilla on tarpeeksi samanlaisia kokemuksia tai

elamantilanteissa on riittavasti yhtenaisyyksia.

Vertaistukiryhma antaa vanhemmille tilan kasitella tunteitaan, esim. omaa riittamattomyyden
tunnetta seka syyllisyytta. Nama tunteet johtuvat erityislasten vanhempien kohdalla usein
siita, kun omat voimavarat ovat lopussa ja vanhempi on uupunut. Vertaisryhmassa vanhempi
voi saada voimavaroja, kun han saa tukea ja auttaa muita. Tama nakyy tutkimuksen mukaan
varsinkin niissa perheissa, joissa kokemusta erityislapsen vanhemmuudesta on jo pidemmalta
ajalta. Perheet kaipaavat vahan vertaistukea omaan tilanteeseensa, mutta sisainen
motivaatio toisten auttamisesta on suuri syy olla mukana vertaisryhmassa. Tallainen ns.

epavirallisen mentorin rooli koetaan positiivisena voimavarana (Kinnunen 2006, 70-75).

Vertaistukiryhmista saadaan myos kokemusta oman vanhemmuuden vahvistamisesta. Toisilta
saadun tuen kautta nakemys omasta parjaamisesta vahvistuu. Myos kokemus siita, etta oma
lapsi selviaa tulevaisuuden tilanteissa lisaantyy vertaistuen kautta. Monet erityislasten
vanhemmat ovat jatkuvasti huolissaan lasten parjaamisesta yhteiskunnan kovissa
vaatimuksissa. Se, etta erityislapset joutuvat ikaryhmastaan eristetyiksi tai kiusatuiksi on
yleista. Vertaisryhmien kautta erityislasten yksinaisyys voi vahentya, jos lapset saavat
ystavyyskokemuksen, joissa heidan erilaisuutensa ei korostu. Tama on Kinnusen (2006, 76-78)

mukaan erityislasten vanhempien vertaistukitoiminnan valillinen hyoty.

Vertaistukiryhmista vanhemmat saavat tilaisuuden jakaa tietoa, kokemuksia ja tukea
toisilleen. Kannustuksen saaminen muilta osallistujilta vahvistaa kasitysta omasta

vanhemmuudesta. Kun vanhempi saa tukea ja kannustusta vertaisryhmasta, oppii han
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luottamaan omaan tietamykseensa lapsestaan ja perheestaan. Ajatus siita, etta jokainen
vanhempi on oman perheensa ja lapsensa asiantuntija korostuu. Se lisaa myos vanhempien
uskallusta tukeutua tilanteessaan viranomaistahojen ulkopuolelle, esim. kolmannen sektorin

ja vertaistuen tarjoamiin tukimuotoihin (Kinnunen 2006, 129).
4 Ryhman toimivuus

Opinnaytetyon kannalta on oleellista maaritella ja tarkastella myos sita, mika tekee ryhmasta
toimivan. Jokainen ryhma on erilainen ja toimii eri tavalla. Tyypilliset, ryhmaa maarittelevat
piirteet ovat esimerkiksi sen koko, ryhman olemassaolon syyt, ryhman normit, erilaiset roolit
ja tehtavat seka vuorovaikutus. Naiden peruspalasten lisaksi vaikuttaa ryhman toimivuuteen
osallistujien persoonat ja tavat toimia, erilaiset suhteet ryhman sisalla, ryhmaroolit ja niiden
toteutuminen. Toimivuuteen vaikuttaa myos se kauanko ryhma on toiminut ja millaisia vai-
heita se on kokenut. Lisaksi erityisesti vertaisryhman toimivuuteen vaikuttaa ryhman vetaja
(Malmi 2003, 30-31).

Ryhman toiminnan ja toimivuuden kannalta oleellista on ryhmadynamiikan arviointi. Ryhma-
dynamiikka on kokonaisuus, johon kuuluvat osallistujien kommunikaatio ja vuorovaikutus, la-
heisyys eli koheesio ja vetovoima toisiaan kohtaan, ryhmassa vaikuttavat rakenteet; normit,
roolit, status ja valta seka ryhmakulttuuri. Ryhmakulttuuri pitaa sisallaan mm. ryhman tavat,
arvot seka sen tavat toimia (Oystild, 2012). Nama asiat muodostavat pohjan ryhmén toimivuu-

delle ja toimivat lahtokohtina tarkastella ryhman toimivuutta.
4.1 Ryhman rakenne

Kun puhutaan ryhman toimivuudesta ja -dynamiikasta, on hyva tarkastella ryhman rakenteita
ja niiden luomia edellytyksia ryhman toimimisen kannalta. Pennington (2005) kasittelee teok-
sessaan ryhman rakenteen neljaa puolta, jotka ovat roolit, status, normit ja koheesio. Naista
jalkimmaista on opinnaytetyon kannalta tarkea avata enemman, silla koheesiota synnyttavat

elementit ovat laajalti pohdinnassa opinnaytetyossani.

Jokaisessa ryhmassa vallitsee normit, jotka ovat saantoja, joihin ryhman toiminta perustuu.
Normit voivat olla kirjoittamattomia, eli ns. epavirallisia tai virallisia kirjattuja maarayksia.
Riippuen ryhman tarkoituksesta, normien muodot vaihtelevat. Ryhman toimivuus kuitenkin

edellyttaa sita, etta kaikki jasenet sitoutuvat ryhman normeihin (Pennington, 2005).

Esimerkiksi Jyrkama (2010, 42-43), listaa vertaisryhmassa tarkeimmiksi toimintasaannoiksi sa-
lassapidon, luottamuksen seka erilaisuuden kunnioittamisen. Lisaksi ryhmassa voidaan sopia
muita toimintatapoja, esim. toiminnan rahoittamisesta, tapaamisten ajankaytosta tai vaikka

puhelimien kiinni laittamisesta ryhman tapaamisen ajaksi. Monissa vertaistukiryhmissa ryhman
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toimintasaannot laaditaan yhdessa esim. ensimmaisella tapaamiskerralla tai muutaman tapaa-
miskerran jalkeen. Monissa vertaisryhmissa, kuten myos Hyvinkaalla perustetussa vertaisryh-

massa yksi tarkeimmista saannoista on, ettei ryhman asioita puhuta ryhman ulkopuolella.

Erilaisia ryhmarooleja loytyy kaikenlaisista ryhmista. Roolit maarittelevat, millaista kaytosta
ja toimintaa jasenilta odotetaan. Rooleilla on eri tehtavia ryhmassa. Yksi tehtava on, etta
ryhman tyonjako ja eri tehtavat voidaan jakaa roolien kautta. Vertaisryhmista esimerkki voisi
olla, etta yksi huolehtii rahavaroista ja toinen huolehtii tarjottavat ruoat ja keittaa kahvia.
Toinen roolien tehtava on, etta ne lisaavat jarjestelmallisyytta ryhmissa ja kukin jasen tietaa
millaista kaytosta itselta, etta muilta jasenilta voidaan odottaa. Lisaksi roolit antavat yksilolle

identiteettisen merkityksen (Pennington 2005, 89-90).

Status liittyy myos ryhman rooleihin. Se viittaa jasenten asemaan tai arvoon ryhmassa. Sta-
tuksen merkitys korostuu enemmankin tyoelaman ryhmissa, kun toimijoilla on selkeat hierark-
kiset asemat ryhmissa. Statusasemat voivat olla virallisia tai epavirallisia. Esimerkkina, jonkun
jasenen status saattaa nousta korkeammiksi taman pitkaaikaisen kokemuksen ja erityistaito-
jen avulla ilman, etta hanesta olisi virallisesti tehty statukseltaan yhtaan arvokkaampaa ja-

senta kuin muistakaan (Pennington 2005, 88-89).
4.2  Ryhman koheesio

Kun puhutaan ryhman kiinteydesta, eli laheisyydesta voidaan kayttaa kasitetta ryhman kohee-
sio. Koheesiolla tarkoitetaan sita, kuinka laheisiksi ryhman jasenet kokevat toisensa, kuinka
yhtenevasti he ajattelevat ryhman tarkoituksista ja maaranpaista ja kuinka motivoituneita he
itse ovat toteuttamaan nama maaranpaat. Jotta ryhma voi ylipaatansa mitenkaan toimia,
vaaditaan aina tietty maara koheesiota. Jos koheesiota ei ole, ryhma lakkaa olemasta. (Pen-
nington 2005, 83). Alla oleva kuvio tiivistaa hyvin, millaiset asiat edistavat ryhman tiiviytta eli

koheesiota ja millaisia seurauksia korkealla ryhman koheesiolla on.

Lisavia tekijoits: Hyvid seurauksia:
. - -Menestys tavoitteissa
-Vaikea sisaan-

-Jasenten yhteistyo
paasy

-Tyytyvaisyys ryhmaan

-Ryhman veto-
. & -Vahan poissaoloja
voima

-Vuorovaikutus Kiinteys eli Huonoja seurauksia:
-Yhteiset tavoit- koheesio '

teet

-Tavoitteet unohtuvat

v e -Organisaation etu
-Pysyvat jasenet
. unohtuu
-Pieni koko

-Ryhma palvelee vain ja-

senten tyytyvaisyytta
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Kuvio 1: Korkean ryhmakoheesion edellytykset ja seuraukset (Pennington, 2005).

5 Opinnaytetyon tausta

Alun perin opinnaytetyoni piti olla toiminnallinen ja kasitella vain Hyvinkaan Seudun Omais-
hoitajat ja Laheiset ry:n OmaisOiva-toiminnassa perustamaamme ryhmaa ja sen kehittamista.
Perustimme yhdistyksen alla toimivan vertaistukiryhman Hyvinkaan seudun erityislasten van-
hemmille tammikuussa 2017. Hyvinkaalla ei vastaavaa toimintaa ollut, joten ryhman perusta-
minen oli tarvelahtoista ja tuntui merkitykselliselta. Ryhman perustamisessa, suunnittelussa

etta ohjaamisessa oli itsellani merkittava rooli.

Ryhmaa alettiin suunnitella loppuvuodesta 2016, jolloin aloitin vapaaehtoistyon Hyvinkaan
Seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n OmaisOiva-toiminnassa. Erityislapsiperheet ja erityis-
lasten vanhempien vertaistukiryhma muodostuivat hyvin nopeasti seka vapaaehtoistyoni, etta
opinnaytetyoni aiheeksi. Minulla on myos omakohtaista kokemusta vertaistukitoiminnasta etta
myos erityislapsiperheista, joten opinnaytetyossani paasin kasittelemaan itselleni tarkeita ar-
voja ja aiheita. Aihe oli my0s tyoelama- ja tarvelahtoinen, joka on minulle tarkeaa. Opinnay-
tetyossani tarkea nakokulma oli, etta sita voi hyodyntaa erityislasten vertaistukitoiminnan ke-

hittamiseen tulevaisuudessa Hyvinkaalla.

Vertaistukiryhmalle suunniteltiin viisi tapaamiskertaa, joista nelja toteutui. Ryhmaa perusta-
essamme kohtasimme haasteita. Niista suurimmat olivat kohderyhman tavoittaminen, yhteis-
tyo kaupungin kanssa seka osallistujien sitoutumiseen liittyvat haasteet. Naista haasteista
johtuen, paadyinkin opinnaytetyossani tarkastelemaan erityislasten vanhempien vertaisryh-
mien toimivuutta laajemmin. Paatokseen vaikuttivat oma nakemykseni, ohjaavan opettajan

etta tyoelaman yhteistyokumppanin kanssa kaydyt keskustelut.

Aiheen muutos palveli myos opinnaytetyoni tyoelaman yhteistyokumppania, silla kohtaa-
mamme haasteet olivat moninaisia ja vaativat syvempaa tarkastelua. Tarkasteltavaksi nousi
se, ovatko haasteet ns. jarjestaja- vai osallistujalahtoisia. Jarjestajalahtoisiksi haasteiksi nou-
sivat kokemuksemme mukaan kaytannon jarjestelyt, markkinointi ja yhteistyo. Osallistujista
lahtoisia haasteita olivat sen sijaan esim. vasymys, kiire ja kuormittavan elamantilanteen

haasteet ylipaataan.

Tahdoin kartoittaa seka perustamiseen, etta ryhman aktiiviseen toimimiseen liittyvia haas-
teita seka edellytyksia. Halusin myos tarkastella sita, onko ryhman toimintaan tai toimivuu-

teen merkitysta silla, kuka on ryhman vetaja ja mika taho ryhman jarjestaa. Halusin selvittaa,
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millaisia kokemuksia muilla erityislasten vanhemmille vertaistukitoimintaa jarjestavilla toimi-
joilla on. Nain syntyi idea haastatella erilaisia toimijoita erityislasten vertaistukitoiminnasta,
jotta saisimme tietoa ja nakemyksia oman kokemuksemme rinnalle. Lisaksi halusin hyodyntaa
myos omaa kokemustani perustamamme vertaistukiryhman toiminnasta ja toimivuudesta, ja

sita kautta toiseksi aineistonkeruumenetelmaksi paatyi osallistuva havainnointi.
6  Opinnaytetyon toteuttaminen
6.1  Tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetyoni tarkastelee erityislasten vanhempien vertaisryhmien toiminnan ja toimivuu-
den haasteita ja mahdollisuuksia. Se tutkii sita, mitka haasteet ja mahdollisuudet liittyvat
kaytannon toteutukseen/ryhman jarjestajiin ja millaisia ovat osallistujalahtoiset haasteet ja
mahdollisuudet. Sita kautta, opinnaytetyon tarkoitus on tutkia myos vertaisryhman perustami-
seen liittyvia edellytyksia, eli mita asioita tulee ottaa huomioon vertaisryhmia suunniteltaessa

ja perustaessa seka myos vertaisryhmatoimintaa kehittaessa.

Tutkimuskysymyksikseni paatyivat seuraavat:

1. Mitka tekijat lisaavat vertaisryhman toimivuutta?

2. Mitka tekijat haittaavat vertaisryhman toimivuutta?

Opinnaytetyoni tavoitteena on tuottaa hyodynnettavaa tietoa OmaisOiva Hyvinkaalle vertais-
ryhman kehittamiseksi tulevaisuudessa. Tutkimustulosten perusteella, tavoitteena on tuoda
tietoa siita, mitka ovat keskeisimmat haasteet ja edellytykset vertaisryhmien toimivuudelle.
Opinnaytetyon tuloksissa eritellaan ryhman jarjestajalahtoiset haasteet ja mahdollisuudet
seka osallistujalahtoiset haasteet ja mahdollisuudet. Tama helpottaa tulevaisuudessa ryhma-
toiminnan jarjestamista ja suunnittelua, mutta tuo myos ymmarrysta ja nakokulmia ryhmaan
osallistuvien erityislasten vanhempien realiteeteista ja ajatuksista. Tavoitteena on, etta

opinnaytetyon tuloksia voivat hyodyntaa myos muut vertaisryhmia jarjestavat toimijat.

Tutkimuksen tavoitteena on tuoda tyoelaman yhteistyokumppanille kokemuksia muilta ver-
taistoimintaa jarjestavilta tahoilta ja selvittaa, ovatko kohtaamamme haasteet olleet saman-
laisia. Opinnaytetyo pyrkii antamaan kehittamiskohteita ja ideoita tyoelaman yhteistyokump-
panille tulevaisuudessa. Opinnaytetyon tavoite on myos tukea ja antaa tietoa omalle vertais-
ryhmallemme ja sen tulevalle/tuleville vertaisohjaajalle/vertaisohjaajille. Oleellista on myos
se, etta tavoitteena on tuoda esiin vertaistukiryhmien merkityksia osallistujien elamassa ja

yhteiskunnallisella tasolla.
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Tutkimuksen hypoteesi pohjautuu omaan kokemukseemme vertaisryhman perustamiseen ja
yllapitamiseen liittyvista haasteista ja mahdollisuuksista. Ennen haastatteluiden toteutta-
mista, pidin suurimpina erityislasten vanhempien vertaistukiryhmien toimintaa ja toimivuutta
heikentavina jarjestajalahtoisia haasteina markkinoinnin ja kohderyhman tavoittamista seka
yhteistyon toimimista kaupungin ja muiden toimijoiden kanssa. Osallistujalahtoisina haasteina
pidin kuormittavan elamantilanteen mukana tuomia haasteita, kuten uupumuksen ja negatii-
viset muutokset lapsen tilanteessa tai vanhemman jaksamisessa. Ryhman toimivuuden suurim-
pina mahdollistajina pidin osaavaa ja aktiivista ryhmanvetajaa ja hyvaa yhteistyota kaupungin
ja muiden toimijoiden kanssa seka monipuolisia markkinointimahdollisuuksia, erityisesti sosi-
aalisessa mediassa. Tarkeimpina ryhman toimivuuden osallistujalahtoisista tekijoista pidin en-
nen tutkimuksen tekoa vahvaa ja tiivista ryhmaa, joka toimii aktiivisesti yhdessa ja sita etta

ryhmassa on koulutettu vertaisohjaaja.
6.2 Tutkimusmenetelmat

Toteutin opinnaytetyoni laadullisena tutkimuksena. Kaytin opinnaytetyoni tiedonkeruumene-
telmina teemahaastattelua seka osallistuvaa havainnointia. Teemahaastattelussa, eli puo-
listrukturoidussa haastattelussa hyodynnetaan haastattelun pohjana nimensa mukaisesti tut-
kittavan aiheen oleellisimpia aiheita ja teemoja. Se missa jarjestyksessa teemoja kasitellaan
haastattelun aikana, ei ole merkityksellista (Vilkka 2007, 101-102). Haastattelukysymykseni
pohjautuivat opinnaytetyoni teemoihin ja haastatteluiden kulun pohjalta valitsin seuraavan

kasiteltavan teeman ja siihen liittyvat kysymykset.

Tein kolme teemahaastattelua ja pyrin valitsemaan haastateltaviksi henkiloita, joita erityis-
lasten vanhemmat ja vertaistukitoiminta koskettavat hieman eri nakokulmista. Haastatelta-
vien valinnassa on oleellisen tarkeaa, etta heilla on omakohtaista kokemusta tai asiantunte-
musta tutkimusaiheesta (Vilkka 2007, 114.) Kerasin tietoa haastattelemalla Hyvinkaan seudun
Omaishoitajat ja Laheiset ry:n OmaisOiva - hankkeen tyontekijan kokemuksia ja nakemyksia
erityislasten vanhempien odotuksista ja vertaisryhman perustamisesta. Haastattelin lisaksi
Hameenlinnan OmaisOiva - hankkeen tyontekijan nakokulmia aiheesta, silla Hameenlinnassa
vastaavanlainen ryhma toimii suuremmalla osallistujajoukolla. Erityislasten vanhempien, eli
vertaisryhmiin osallistuvien henkiloiden nakokulmien esiin tuomisen koin olevan todella tar-
keata heidan osallisuutensa kannalta. Haastattelin vastaavaa toimintaa jarjestavan ja jo
useita vuosia aktiivisesti toimineen Hyvinkaan Seudun Vammaisten Lasten Vanhempainyhdis-
tyksen vertaisryhmatoimintaan osallistuvaa henkiloa. Lisaksi perustamaamme ryhmaan osallis-

tuneiden vanhempien nakokulmia tulee esille osallistuvan havainnoin kautta.

Osallistuva havainnointi on myos yksi laadullisen tutkimuksen tiedonkeruun menetelma. Osal-

listuvan havainnoinnin avulla voidaan tarkastella tutkittavan aiheen (eli vertaistukitoiminnan)
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vuorovaikutusta tutkittavien, eli tassa tapauksessa ryhmaan osallistuneiden erityislasten van-
hempien valilla. Tutkimusmetodilla saadaan tietoa ryhman sosiaalisista piirteista. Voidaan
nahda, etta osallistuva havainnointi on hyodyllinen tiedonkeruun metodi, kun havainnoijalla
on jo aikaisempaa tai ns. hiljaista tietoa aiheesta (Vilkka 2007, 119- 120). Juuri siksi, osallis-
tuva havainnointi tuntui luonnolliselta tiedonkeruumetodilta, silla olen itse ollut suunnittele-
massa ryhmaa ja osallistuin jokaiselle tapaamiskerralle ryhman ”vetajan” roolissa. Osallistu-
vassa havainnoinnissa keskityin ryhman dynamiikkaan, osallistujien vuorovaikutukseen ja ryh-
man ilmapiiriin. Osallistuvan havainnoin taustalla on halu tuoda esiin ryhmaamme osallistu-
neiden vanhempien ajatuksia. Osallistuvan havainnoinnin tuloksia peilaan haastattelujen
kautta saatuihin tuloksiin. Niiden yhteyksia ja eroavaisuuksia tarkastellaan johtopaatos- ja

pohdintaosiossa.

Haastatteluiden ja osallistuvan havainnoin lisaksi oli tarkeassa osassa myos aihepiiriin liitty-
vaan kirjallisuuteen tutustuminen. Hyodynsin opinnaytetyossani vertaistukitoimintaa, ryhman-
toimintaa seka erityislapsiperheita koskevia tieteellisen tiedon lahteita. Merkittavaksi koin
myos aiheeseen perehtymisen oman vapaaehtoistyoni kokemuksen ja erityislasten vanhem-

pien kohtaamisen kautta.

6.3  Opinnaytetyon prosessi

Opinnaytetyon suunnitteluprosessi aloitettiin vuoden 2016 joulukuussa. Talloin lahdin itse et-
simaan kolmannen sektorin toimijaa, jonka toiminnassa vertaisuus ja vertaistukitoiminta ovat
tarkeassa osassa. Tahdoin aloittaa opinnaytetyon toimimalla ensin vapaaehtoistyontekijana
yhdistyksessa, jotta saan omaa kokemusta ja hiljaista tietoa sen toiminnasta ja asiakkaista.
Melko pian paadyin Hyvinkaan seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:ssa toimivaan OmaisOiva -
hankkeeseen. Jo ensimmaisella tapaamiskerralla hanketyontekijoiden kanssa nousi keskuste-

lunaiheeksi vammaisten ja sairaiden lasten vanhemmat ja heilta puuttuva tukitoiminta.

Voidaan siis sanoa, etta opinnaytetyo on tyoelamalahtoinen kehittamistyo, joka kuitenkin vas-
tasi todella hyvin omia arvojani ja kiinnostuksen kohteitani. Lahdimme yhdessa hanketyonte-
kijan kanssa suunnittelemaan vertaisryhmaa erityislasten vanhemmille ja itse ryhman perusta-
misen piti alunperin olla toiminnallisen opinnaytetyoni aihe. Opinnaytetyon aihe muuttuikin
tarkastelemaan erityislasten vertaisryhmatoiminnan haasteita ja mahdollisuuksia, keskittyen

erityisesti Hyvinkaalle ja lahiseudulle.

Koko prosessin ja suunnittelun ajan pidin tiivisti yhteytta OmaisOivan hanketyontekijan
kanssa. Hanen kanssaan kaydyt keskustelut, vertaisryhmatoiminnan perustamisen haasteet
seka Laurean ohjaavan lehtorin nakemykset ohjasivat opinnaytetyon tutkimuskysymyksen tar-

kastelemaan erityislasten vanhempien vertaistukiryhmatoimintaan liittyvia haasteita ja mah-
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dollisuuksia. Olen tyytyvainen, ettei opinnaytetyo kaatunut kohtaamiini haasteisiin, vaan pys-
tyin pysyttaytymaan aiheessa, muuttaen hieman opinnaytetyon nakokulmaa ja tutkimusmene-

telmia.

6.4  Prosessin vaiheet

Idea vertaisryhman perustamiseen syntyi melko pian ensitapaamisen jalkeen OmaisOivan han-
ketyontekijan kanssa. Ryhman tapaamiselle valittiin hyvien ja esteettomien tilojensa seka
maksuttomuutensa vuoksi Jarjestokeskus Onnensilta Hyvinkaalla. Tapaamisajankohdiksi paa-
tyivat lauantai-aamupaivat. Jokin arki-ilta olisi ollut parempi ajankohta, mutta tilan varausti-
lanteen takia paadyimme lauantai-aamupaiviin. Ryhmalle sovittiin viisi tapaamiskertaa ke-
vaalle 2017 tammikuusta - toukokuulle kerran kuussa. Tapaamiskerroille suunnittelin tietyt

teemat, jotka lopulta jaivat toissijaisiksi ryhman toiminnan ja toimivuuden kannalta.

Ryhmasta tehtiin esite yhdessa OmaisOivan hanketyontekijan kanssa. Ryhmaa mainostettiin
laajasti erilaisia vaylia kayttaen mm. lehti-ilmoitus paikallislehdessa, Facebook-sivut ja Omai-
sOiva-yhdistyksen tapahtumat. Esitteita toimitettiin mm. hyvinkaalaisten paivakotien erityis-
ryhmiin, neuvolaan seka peruskoulujen erityisluokkien vanhemmille Wilma-viestina. Ryhman
markkinointi aloitettiin joulu-tammiskuussa. Ryhmalle suunniteltiin viisi tapaamiskertaa,

joista nelja toteutui.

Osallistuvaa havainnointia tein kirjoittamalla jokaisen ryhman tapaamiskerran jalkeen havain-
toja ryhman toiminnasta ja toimivuudesta. Keskityin ryhman vuorovaikutukseen, ilmapiiriin ja
keskustelunaiheisiin. Tarkastelin kirjoituksissani sita, miten etukateen suunnittelemani tee-
mat toteutuivat. Pohdin my0s omaa rooliani osana ryhmaa ja sen toimintaa. Kirjoitin ryh-
masta eettisia ohjeistuksia noudattaen niin, etten keskittynyt kenenkaan yksittaisen ihmisen

puheisiin tai olemukseen.

Kirjoitukset tehtiin heti tapaamiskertojen jalkeen, jotta havainnot olisivat mahdollisimman
tarkkoja. Kirjoitin muistiinpanoja tapaamiskerroilta, esim. jos kysyin jotain erityista ja kirja-
sin asian ylos, kysyin siita ryhmalaisilta luvan. Kirjasin myos ylos ryhmalaisten odotuksia ja
toiveita seka ajatuksia ryhmasta ja sen tulevaisuudesta. Pidin naita tarkeina opinnaytetyoni,
etta myos koko ryhman tulevaisuuden suunnittelun kannalta. Omien havaintojeni ja muistiin-
panojeni pohjalta sain tuloksia, joita opinnaytetyossani vertaan haastattelujen tuloksiin.
Osallistuvan havainnoinnin aineistoissa hyodynsin sisallonanalyysia ja havaintojen teemoitte-
lua. Vertasin syntyneita teemoja haastatteluiden aineistosta syntyneisiin teemoihin ja sita

kautta loysin opinnaytetyolle johtopaatokset.

Haastateltavat henkilot lOysin tyoelaman yhteistyokumppanini kautta. Haastateltavaksi paa-

tyivat Valavan (Hyvinkaalla toimiva Vammaisten lasten vanhempien yhdistyksen) aktiivijasen,
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joka on ollut erityislasten vanhempien vertaistukiryhmatoiminnassa mukana vuosien ajan. Toi-
sen haastattelun toteutin Hyvinkaan seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n OmaisOiva-toimin-
nan hanketyontekijalle, jonka kanssa jarjestimme vertaistukiryhman Hyvinkaalla. Kolman-

neksi haastateltavaksi paatyi Hameenlinnassa vastaavanlaisessa Hameenlinnan seudun Omais-
hoitajat ja Laheiset ry:n erityislasten vanhempien Vivo-ryhmassa toimiva ryhmanvetaja. Myos

Vivo-ryhma on toiminut aktiivisena jo vuosien ajan.

Haastateltavaksi valittuihin henkiloihin otin yhteytta sahkopostitse. Kerroin opinnaytetyoni
taustan ja tarkoituksen. Haastattelut toteutettiin kevaan 2017 aikana. Haastattelu 1 toteutet-
tiin 24.4 Hyvinkaalla, haastattelu 2 20.5 Hyvinkaalla ja haastattelu 3 12.6 Hameenlinnassa.
Kaytin teemahaastattelun pohjana valmiita kysymyksia (kts. liitteet 1, 2 &3), jotka haastatel-
tavien halutessa lahetin etukateen heille sahkopostilla. Haastattelut tapahtuivat kasvotusten
ja kaikki haastattelut nauhoitettiin. Haastattelut litteroitiin sanatarkasti ja tulokset saatiin

hyodyntaen laadullisen tutkimuksen sisallonanalyysia.

Koko prosessin ajan pidin aktiivisesti yhteytta tyoelaman yhteistyokumppaniin, kuullen heidan
nakokulmiaan ja ajatuksiaan. Tyoelaman yhteistyokumppanin kautta sain apua esim. haasta-
teltavien henkiloiden loytymiseen. Opinnaytetyon alustavat tulokset esittelin heille
11.9.2017. Opinnaytetyohoni hain aktiivisesti ohjausta myos ohjaavalta opettajaltani Laurea-
ammattikorkeakoulusta. Kaikissa prosessin vaiheissa tukeuduin aikaisemmin tehtyyn tutkimuk-

seen ja kirjallisuuteen.
6.5 Aineiston analysointi

Kaikki haastattelut nauhoitettiin ja litteroitiin, eli muutettiin kirjalliseen muotoon
sanatarkasti. Haastatteluaineisto kasiteltiin ja analysoitiin niin, etta ne vastaavat laadullisen
tutkimuksen eettisia periaatteita. Haastattelumateriaaleista tulokset saatiin esiin hyodyntaen
sisallonanalyysia. Sisallonanalyysi toteutettiin merkkaamalla ne vastaukset, jotka vastasivat
tutkimuskysymyksiin. Havaintoja pelkistettiin ja niista muodostui ylakasitteita. Taman jalkeen
hyodynsin vastauksien teemoittelua, eli syntyneet ylakasitteet jaettiin eri teemojen mukaan.
Vastausten lajittelu teemojen mukaan on jarkeva ja hyodyllinen tapa toteuttaa

teemahaastattelun sisallonanalyysi (Tuomi & Sarajarvi 2009, 93.)

Laadullisen tutkimuksen sisallonanalyysissa on keskittyva tutkimusmateriaalissa siihen, mika
on tutkimuskysymysten kannalta olennaista. Havainnot pyritaan pelkistamaan ja pelkistetyt
havainnot yhdistamaan. Se onnistuu, kun havainnoista loydetaan yhtalaisyyksia ja
samankaltaisuuksia. Aineiston havainnoista nostetaan tuloksiksi, tutkimuskysymykseen ja
viitekehykseen yhtenevat vastaukset. Aineistosta esiin nousseita poikkeavia vastauksia on
hyva tuoda myos esille, jotta tutkimustulokset muodostuisivat mahdollisimman selkeiksi, on

tarkea pyrkia yhtenaisten tulosten pelkistamiseen (Alasuutari 2011, 40-42).
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Laadullisessa tutkimuksessa on kolme erilaista sisallonanalyysin menetelmaa, jotka ovat
aineistolahtoinen, teorialahtoinen ja teoriachjaava. Opinnaytetyossani hyodynsin
teorialahtoista analyysimenetelmaa. Teorialahtoisessa sisallonanalyysissa on kyse siita, etta
aikaisemman tutkimustiedon pohjalta on voitu muodostaa esimerkiksi kasitteita ja
teoreettinen viitekehys tutkimukselle (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95-98). Haastatteluaineiston
sisallonanalyysiin kuuluu kolme vaihetta: pelkistaminen ja ryhmittely ja kolmantena
aineistosta tutkimuskysymyksen kannalta oleellisen tiedon loytyminen ja johtopaatosten
tekeminen (108-111 Miles ja Huberman 1994, ks. Tuomi & Sarajarvi 2009.) Aineiston
ryhmittelyssa hyodynsin teemoittelua. Teemat jaottelin viela opinnaytetyoni kannalta
oleellisesti osallistuja- ja jarjestajalahtoisiksi tekijoiksi, koska koin sen selkeyttavana

opinnaytetyota.

Osallistuvan havainnoinnin painoarvo haastatteluista saatuihin aineistoon on tassa opinnayte-
tyossa pienempi. Perustelen sita silla, etta osallistuva havainnointi perustuu vain omiin ha-
vaintoihini. Osallistuvasta havainnoinnista saatua aineistoa, eli omia muistiinpanojani ryhman
toiminnasta ja toimivuudesta hyodynsin haastatteluista saatuihin tuloksiin. Peilasin materiaa-
leja toisiinsa, etsien niista yhtenevaisyyksia ja samoja teemoja. Sita kautta muodostin myos

opinnaytetyon paaasialliset lopputulokset.
7  Tulokset
7.1 Osallistuvan havainnoinnin tulokset

Ensimmaisella tapaamiskerralla 21.1.2017 erityislasten vanhempien vertaistukiryhmaan osal-
listui kolme aitia, joista yhdella oli kaksi lasta mukana seka ohjaajina hanketyontekija ja
mina. Ryhman aloitimme yhteisella aamupalalla ja kahvilla. Ohjaajina kerroimme osallistujille
ryhman taustoista ja opinnaytetyostani. Ensimmaisen tapaamiskerran tavoitteet oli tutustua,
kayda lapi ryhman taustaa, tarkoitusta ja osallistujien odotuksia. Ryhman ilmapiiri oli rento ja
avoin, keskustelu oli aktiivista ja vastavuoroista. Kaksi osallistujista tunsi toisensa etukateen.
Keskustelu oli vapaata ja huumorin savyttamaa. Keskusteluaiheet olivat monipuolisia ja osal-

listujien arkielamasta lahtoisin olevia.

Kysyin osallistujilta, millaisia odotuksia heilla on ryhmaa kohtaan. Osallistujilla ei juurikaan
ollut aikaisempaa kokemusta erityislasten vanhempien vertaistukitoiminnasta. Osallistujien
mukaan, tarkeinta oli se, etta joku edes jarjestaa mahdollisuuden tavata muita erityislasten
vanhempia. Ryhman sisaltojen toivottiin sisaltavan vapaata keskustelua ja rentoa yhdessa
olemista. Virkistystoimintaa ja hemmottelua aidit odottivat ryhmalta innolla. Yleisesti ottaen,

osallistujat vaikuttivat olevan tyytyvaisia ja innostuneita tulemaan mukaan ryhmaan.
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Toisella tapaamiskerralla 18.2.2017 ryhmaan osallistui kolme aitia ja nelja lasta. Alun perin
osallistujia piti olla kuusi, mutta sairastumisten vuoksi osan oli jaatava pois. Aloitimme jal-
leen aamupalalla ja kahvittelulla yhdessa. Lastenhoitajat olivat paikalla ja heidan tyonsa

meni hienosti. Ryhmassa oli jalleen hyva ja avoin ilmapiiri ja keskustelu pysyi aktiivisena.

Toisen tapaamiskerran aiheena oli voimavarat ja arjessa jaksaminen. Koska vapaa keskustelu
tuntuu olevan ryhmalle tarkeaa, emme vetajina kokeneet tarkeaksi kayda varsinaista teema-
keskustelua kyseisesta aiheesta. Keskustelu oli vapaata ja osallistujalahtoista. Ryhman loppu-
puolella toteutimme teeman, kun osallistujat tekivat itsellensa voimavarakartat. Karttoihin
kaytettiin lehdista leikattuja kuvia ja vapaata piirtamista tai kirjoittamista. Yleinen keskus-

telu jatkui askartelun lomassa.

Ohjaajina totesimme, etta meidan tarkea tehtavamme on tarjota osallistujille tila, aika ja
paikka kohtaamiselle ja vertaistuelle. Liiallinen tietyssa aiheessa pysyminen tuntuu ikavalta,
koska aktiivista ja hyvaa keskustelua ei sovi keskeyttaa. Tapaamiskerrat muodostuvat osallis-
tujiensa nakoiseksi ja ohjaajan tulee osata antaa siihen mahdollisuus. Toisen kerran jalkeen
kavinkin isoa pohdintaa siita, miten loppukertojen suunnitellut teemat tultaisiin toteutta-
maan. Tietylla tapaa koin myos roolini ryhman vetajana hieman turhaksi, koska ryhma oli to-

della puhelias ja aktiivinen.

Kolmas tapaamiskerta piti jarjestaa 18.3.2017. Se jouduttiin kuitenkin harmiksemme peru-
maan, koska useampi osallistuja oli estynyt tulemaan. Erityisen harmittavaa oli, etta talle ta-
paamiskerralle oli suunniteltu lilkkunnanohjaajan vetama keppijumppa, josta moni osallistuja
olisi varmasti pitanyt. Tama peruuntuminen ja siita seurannut pohdinta aiheuttivatkin opin-
naytetyon nakokulman muuttumisen. Vaikka ryhmassa oli hyva henki ja osallistujat ovat aktii-

visia, aiheuttaa jo parin ryhmalaisen tulon peruuntuminen sen, ettei ryhmaa kannata pitaa.

Ryhman heikkoutena ovat ehdottomasti siis peruuntumiset, jotka saattavat olla akillisiakin
(esim. lapsen sairastuminen tai sairaalaan joutuminen). Ryhmaan osallistumiseen vaikuttaa
myos muut perheen menot. Koska ryhmassa on suunniteltuna vain viisi tapaamiskertaa, ovat
poissaolot merkittavia ryhman koheesion, eli laheisyyden kannalta. Paadyimme siita syysta
siihen, ettei alun perin kaavailemamme palautekysely toimi hyodyllisena aineistonkeruumene-

telmana taman ryhman osallistujille.

Neljas tapaamiskerta pidettiin 22.4.2017. Talla kerralla ryhmaan osallistui kolme aitia. Toimin
ryhmassa vetajana yksin talla kertaa. Lapsia aideilla oli mukanaan yhteensa nelja. Alun perin
neljannen tapaamiskerran teemana piti olla erityislapsen vanhemmuuteen liittyvat tunteet ja
niiden kasittely. Totesimme kuitenkin ryhman toisen ohjaajan kanssa, etta viime kertaisen

peruuntumisen johdosta ja ryhman tarpeista johtuen, jattaydymme teemasta. Erityislasten
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vanhemmuuteen liittyvien henkilokohtaisten ja arkojen tunteiden kasittely vaatii aikaa ja in-

tiimiytta.

Tapaamiskerralla ilmapiiri oli jalleen avoin, aktiivinen ja rento. Toisaalta vahainen osallistu-
jamaara antaa tilaisuuden tutustua paremmin ja aikaa kertoa ja keskustella perheiden tilan-
teista syvemmin. Kuulumiskierros johtaa usein jo useisiin keskusteluihin, liittyen omaan jaksa-
miseen, lapsen terveydelliseen tilanteeseen ja ajankohtaisiin huolenaiheisiin. Ryhmassa kes-
kustelimme myos erityislapsiin ja lapsen omaishoitajuuteen liittyvista ajankohtaisista ja yh-
teiskunnallisista teemoista. Ryhman toisena vetajana toimineella hanketyontekijalla on tie-
dossaan ajankohtaisin tieto vammaispalveluiden jarjestamisen seka omaishoitajia koskettavan
sosiaalipolitilkan muutoksista. Tama tuntui olevan iso etu ryhmassa, silla vetaja pystyi kerto-

maan osallistujille ajankohtaista ja faktaan perustuvaa tietoa omalta kotipaikkakunnalta.

Tahdoin kuulla osallistuen ajatuksia ryhmasta ja sen tulevaisuudesta, silla ensi kerta on ryh-
man viimeinen suunniteltu tapaamiskerta. Oli todella positiivista kuulla, etta vaikka ryhman
teemat ovat vaihtuneet ja osallistujamaara on ollut odotettua pienempi, ovat vanhemmat ko-
keneet ryhman positiivisesti. Osallistujat kertoivat, etta tassa ryhmassa vapaa keskustelu toi-
mii paremmin. Osallistuneiden vanhempien mukaan, perinteiset ”jokainen kertoo piirissa vuo-
rollaan” - tyyppiset ryhmat eivat toimi. Kysyin vanhempien ajatuksia siihen, miksi ryhmaan on
ollut vaikea saada osallistujia suuresta ja laajasta markkinoinnista huolimatta. Vanhemmat
nostivat esiin todella hyvia nakokulmia opinnaytetyoni kannalta. Yhdeksi syyksi nousi se, ettei
moni vanhempi valttamatta koe olevansa valmis puhumaan avoimesti omasta ja lapsensa ti-
lanteestaan muille. ”Ujoutta” puhua erityislasten vanhemmuudesta ja kohdata muita van-
hempia vahentavat esim. pitkat sairaala- ja kuntoutusjaksot, joissa lapsen sairaudesta tai
vammasta on valttamatta puhuttava. Silloin tavataan vaistamatta muita vanhempia ja jatkos-

sakin vertaistuen pariin hakeutumisen kynnys madaltuu.

Keskustelimme siita, etta vertaistukea ehdottomasti kaivataan, mutta kaikille kasvotusten
kaytava keskusteluryhma ei sovi. Yhdistysten suosio on laskussa ja ne mielletaan usein van-
hempien ihmisten paikoiksi. Huono kokemus yhdistyspuolen tarjoamasta tuesta voi saada jat-
taytymaan toiminnasta. Eras vanhempi korosti myos taman ajankuvaa ja "minakeskeisyytta”.
Vapaaehtoisuus nahdaan usein mahdottomana ja siksi kasvotusten jarjestettava toiminta voi-

daan kokea velvoittavana tai vaikeana.

Viides ja viimeinen tapaamiskerta pidettiin 20.5.2017. Siihen osallistui kaksi aitia ja kolme
lasta. Viimeiselle kerralle olimme kutsuneet Leijonaemot ry:n tyontekijan kertomaan yhdis-
tyksen toiminnasta, vertaisohjaajakoulutuksesta seka ryhman tulevaisuudesta. Kaiken kaikki-
aan pienesta osallistujamaarasta huolimatta tapaaminen oli antoisa ja ilmapiiriltaan rento.

Keskustelu oli vapaata ja kaikki osallistuivat siihen aktiivisesti.
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Leijonaemojen tyontekijan vierailu oli hyva sijoittaa nain viimeiselle kerralle, silla tavoit-
teenamme oli selvittaa osallistujien ajatuksia ryhman jatkumisesta. Nain ollen, tyontekija
osasi kertoa siita, millaisessa yhteistyossa ryhmaa voisi jatkaa ensi syksyna yhdessa Leijo-
naemot ry:n kanssa. Olimme hanketyontekijan kanssa molemmat todella tyytyvaisia, etta
osallistujat ovat kokeneet ryhman positiiviseksi ja halua sen jatkumiseen tulevaisuudessa loy-
tyy. Myos kiinnostusta Leijonaemot ry:n vertaisohjaajakoulutukseen loytyi. Tama tarkoittaa,
etta tulevaisuudessa ryhma olisi vertaisohjaajan/vertaisohjaajien vetama, joka olikin alkupe-

rainen tavoitteemme.

Keskustelimme osallistujien seka Leijonaemot ry:n tyontekijan kanssa siita, olisiko heille na-
kemysta siita, miten osallistujia saataisiin lisaa. Osallistujat korostivat sita, etta kaikkien tie-
dossa on, etta potentiaalisia osallistujia on paljon. Haasteena kuitenkin on, etta tieto saavut-
taisi heidat. Lisaksi toinen haaste on, miten vanhempia saataisiin rohkaistua osallistumaan
toimintaan. Monet voivat arastella pienta ryhmaa ja kokea paineita siita, etta jokaisen olisi
vuorollaan kerrottava asioistaan. Joskus voidaan kokea myos hapeaa, esim. kun itsella nousee
tunteet pintaan, jos ja kun muut ryhmalaiset ovat pidemmalla asian kasittelyssa. Keskuste-
lussa korostui myos se, miten tarkeaa on, etta jokainen saa kertoa niin paljon kuin itse ha-

luaa. Joskus auttaa vain se, etta saa kuunnella.
7.2 Haastattelujen tulokset

Opinnaytetyoni haastatteluiden tuloksien teemoiksi muodostuivat; 1.jarjestajalahtoiset ryh-
man toimivuutta lisaavat tekijat, 2. jarjestajalahtoiset ryhman toimivuutta vahentavat teki-
jat, 3. osallistujalahtoiset ryhman toimivuutta lisaavat tekijat ja 4. osallistujalahtoiset ryh-
man toimivuutta vahentavat tekijat. Edella mainittujen otsikoiden alle kerasin haastatteluissa
toistuvat teemat ja sita kautta vastaukset tutkimuskysymyksiin. Tekstiin on lisatty suoria lai-

nauksia haastatteluista, joista puhetyylinen ja tunnistettava kieli on muokattu.
7.3 Jarjestajalahtoiset ryhman toimivuutta vahentavat tekijat

Kaikissa haastatteluissa tuli vahvasti ilmi se, etta osallistujaryhma on haastava saada kokoon.
Syiksi tahan nahtiin mm. etta ryhmaan osallistuminen vaatii paljon rohkaisua ja houkuttelua.
Ryhmat saatetaan kokea jannittavina, mutta esim. retkiin tai tapahtumiin saadaan houkutel-
tua enemman osallistujia. Jarjestajilla saattaa olla tiedossa, etta kiinnostusta ryhmalle on,
mutta kohderyhman saavuttaminen ja ryhmaan kutsuminen on vaikeaa, monipuolisesta tie-

dottamisesta ja markkinoinnista huolimatta.

”No haastavaa on saada se porukka kasaan. ---, ettd ihmiset ovat kiinnostuneita, mutta sit-

ten kuitenkin, ettd heiddt saisi kutsuttua tdhdn ryhmddn, tai tavoittaisi heiddt.”
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Suuri jarjestajalahtoinen haaste varsinkin potentiaalisten osallistujien tavoittamisessa on
heikko yhteistyo kaupungin kanssa. Yhdessa haastattelussa nousi varsin voimakkaasti esiin se,
etta ryhman mainostaminen onnistuisi paljon helpommin, jos toiminnassa olisi kaupungin tuki.
Tuen puuttuminen julkiselta sektorilta koettiin voimakkaana haasteena vertaistuen jarjesta-

jan nakokulmasta.

"Tietenkin suurin on se, ettd se yhteiskunnan tuki puuttuu tdltd toiminnalta, ettd se on var-

maan semmoinen merkittdvin juttu.”

Yhdeksi haasteeksi nousi myos yhdistyspuolella se, etta on tarkeaa olla tarkka yhteistyosopi-
muksista yritysten kanssa. Talla tarkoitetaan sita, etta yhteistyon voi haasteelliseksi tehda se,
etta yhdistyksen tulee tarkkaan miettia, mita saa tehda ja mita ei. Lisaksi jarjestaja voi ko-
kea haasteeksi sen, jos ryhmaan tarvitsee keksia joka kerralle jotakin erityista. Yksi esiin

noussut jarjestajalahtoinen haaste oli ryhman perustuminen hankkeen tai projektin alle.

"Tietysti se, ettd jos kulkee sanan "projekti” alla, niin se on vdhdn huono. Projekti on aina

projekti, se alkaa ja loppuu. Juuri kun saadaan jotain hyvdd aluilleen, niin pitdd lopettaa.”
7.4  Jarjestajalahtoiset ryhman toimivuutta lisaavat tekijat

Lastenhoidon ja sopivien tilojen merkitykset ryhman toiminnalle ovat suuret. Jarjestetylla
lastenhoidolla nahtiin olevan suuri merkitys siihen, etta vanhemmat paasevat osallistumaan
ryhmaan. Suureksi hyodyksi nahtiin se, etta lastenhoito jarjestettiin samassa tilassa kuin ver-
taisryhma, mutta niin etta vanhemmilla oli rauha keskustella. Yhdessa haastattelussa tuli
myos hyva nakokulma siihen, etta monet erityislapset ovat kuulevia, he eivat voi olla samassa
huoneessa, jossa vanhemmat keskustelevat heihin liittyvia asioita. Tilojen kannalta merkityk-
sellista on my0Os esteettomyys ja etta se vastaa osallistujien tarpeita. Yhdessa haastattelussa
ilmeni hyva esimerkki tasta; lasten ollessa pienempia, ryhma kokoontui paivakodin tiloissa ja
lasten kasvettua isommiksi siirtyivat tapaamiset koulun tiloihin. Tarkea samaan teemaan liit-
tyva toimivuutta lisaava elementti on se, etta kaikki toiminta suunnitellaan niin, etta mahdol-
lisimman moni tai kaikki osallistujat paasisivat osallistumaan, esim. retkilla otetaan huomioon

lasten ominaisuuksien tuomat rajoitteet.

Ryhman vetajan tai ohjaajan merkitys on suuri ryhman toimivuuden kannalta. Haastatteluiden
perusteella nahtiin, etta vertaisohjaajasta on ryhmalle hyotya. Esimerkiksi haastattelussa
nousi esiin, etta luottamus voi olla syvempaa ohjaajan ollessa vertainen. Tarkeana nahtiin se,
etta ohjaajalla on todellinen kasitys siita, millaista arki erityislapsen vanhempana on. Haas-
tatteluiden pohjalta ei voida suoranaisesti sanoa, kumpi on parempi ryhmanvetaja; ammatti-
lainen vai vertainen, vaan oleellista oli taman ymmarrys osallistujien arkeen. On myos mah-

dollista, etta ryhmalle on tarve, mutta ryhmalle ei ole saatu potentiaalista vertaisohjaajaa.
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Silloin on etu siita, etta ryhma perustetaan ja vedetaan aluksi ammattilaislahtoisesti, kuten

eraassa haastattelussa todettiin.

Toisaalta ryhman vetajaan liittyva ryhman toimivuutta lisaava tekija on ohjaajan ymmarrys,
millaista toimintaa ryhma kaipaa. Kaikissa haastatteluissa korostui, etta suurin tarve osallistu-
jilla on tarve puhua, eli vapaan keskustelun merkitys nahtiin suurempana kuin esimerkiksi
teemojen. Tilaa ja aikaa vapaalle keskustelulle on siis oltava. Yhdessa haastattelussa kuvat-

tiin heidan ryhmansa toimintaa nain:

”Mennddn silld, ettd se periaate, ettd kenelld on se isoin tarve puhua. Kysytddn kuulumisia,
mutta sitten huomaa kenelld se isoin tarve on; hdntéd kuunnellaan, tuetaan ja tarvittaessa

ohjataan ja autetaan.”

Ryhman vetajan tulee osata lukea ryhmaa ja jatettava ennalta suunniteltu teema pois jos
ryhma ei tunnu kaipaavan sita. Ylipaataan ennalta suunniteltujen teemojen merkitykset olivat
melko vahaisia haastatteluissa. Sen sijaan erilaiset irtiotot, esim. yhteiset retket, hemmotte-

lut ja yhdessa ulkona syominen koettiin positiivisina ja virkistysta tuovina.

Monipuolisen tiedottamisen merkitys nousi esille haastatteluissa. Erityisen hyodyllisena nah-
tiin se, jos ryhmaa voidaan mainostaa Facebookissa erityislasten vanhemmille tarkoitetuissa
ryhmissa. Ryhmaan paasy vaatii sen, etta itse on erityislapsen vanhempi, joten siina mielessa
vertaisohjaajana toimiminen ja aktiivinen sosiaalisen median hyodyntaminen auttaa ryhman
markkinoinnissa. Muita ryhman mainostamiseen hyodynnettyja vaylia olivat mm. sanomaleh-
det, yhdistyksen ja vertaisryhman Facebook-sivut seka viranomaisten kautta esim. Wilma-
viesti koulussa, neuvolat, paivakotien erityisryhmat etta myos yhdistyksen muut markkinoin-

nin keinot, esim. tapahtumissa.

Lisaksi jarjestajalahtoisena ryhman toimivuutta lisaavana tekijana nahtiin yhteistyo muiden
toimijoiden ja kaupungin kanssa. Toimivan yhteistyon voidaan nahda tuovan tukea toimin-

taan, mutta toisaalta myos helpottavan potentiaalisten osallistujien saamisen.

”--- yli yhdistysrajojen menevdd yhteistyotd toivoisi. Ettd se mahdollistaa, kun tdssd on use-
ampi, ettd nyt tdssd on ollut me ja Leijonaemot vahvasti antaa tdhdn tukea ja jos tdhdn saa-
daan vield muita alueen yhdytyksid; Kehitysvammatukea ja Invalidiliittoa ja muita paikallis-
toimijoita, niin luulisi ettd sieltdkin lOytyy niitd ihmisid, joille tdmd ryhmd olisi juuri se oi-

kea paikka.”
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7.5 Osallistujalahtoiset ryhman toimivuutta vahentavat tekijat

Haastava elamantilanne, arjen kuormittavuus ja pienet resurssit voivat saada aikaan
voimattomuudentunnetta ja uupumusta. Se voi vahentaa osallistujien mahdollisuuksia toimia
ja tulla ryhmaan vaikka kiinnostusta olisikin. Erityisen kriittisiksi vaiheiksi nousivat
kriisivaiheet seka vanhemman masennus. Haastattelussa tuli esiin ryhman perustajan
nakokulmasta se, etta rankkaan elamantilanteeseen liittyvat poissaolot ovat niita, joihin ei
voida vaikuttaa. Jos elamantilanne on rankka monella samaan aikaan, voi olla riski, etta
ryhman toiminta hiipuu. Toisaalta nahtiin myos se, etta kaikista rankimpina aikoina ryhma voi

olla osallistujalle se, mista saa voimaa.

”"Mutta se ajatus voi kdydd mielessd, et en jaksa tehdd tuota, koska mind jo kaikkeni annan.
Ettd mitd vield...Kunnes saisi sen voimaannuttavan kokemuksen siitd, ettd hei, tdmdhdn on

oikeasti hyvd juttu.”

Haastattelussa tuli esille, ettei haastateltava itse ollut jaanyt koskaan pois vaikka tilanne olisi
ollut rankka. Toisaalta, jos erityislapsiperheet saisivat enemman tukea ja apua
yhteiskunnalta, ei tilanne paasisi niin pahaksi, ettei vanhemmilla yksinkertaisesti ole
mahdollisuutta lahtea hakemaan itsellensa henkista tukea ja vertaistukea. Yhdessa
haastattelussa sen sijaan rankkoja elamantilanteita ei nahty riskina ryhmalle. On hyva
muistaa, etta uupumuksen ja sita kautta jasenten poissaolojen merkitys ryhman toimivuudella

riippuu paljon siita, montako jasenta ryhmassa on ja kuinka kauan se on toiminut.

Varsinkin yhdessa haastattelussa nousi esiin paljon ajatuksia liittyen 2010-luvun yhteisollisyy-
teen tai sen muuttumiseen/puuttumiseen. Taustalla on suurempi ajatus myos yhteiskunnan
muutoksesta suoritus- ja yksilokeskeisemmaksi. Naista nousi esimerkeiksi se, etta kasvokkain
kohtaaminen voi olla vaikeampaa, kun ihmisten aktiivisuus ja yhteisollisyys on siirtynyt toi-
saalle, esim. alypuhelimien kautta sosiaaliseen mediaan. Yhteiskunnalliset ja sosiaalipoliitti-
set muutokset ja haasteet nakyvat muutenkin, hyvana esimerkkina esimerkiksi koulumaail-

massa.

Haastattelun mukaan, aikaisemmin esimerkiksi opettajat jaksoivat olla enemman tukemassa
vanhempia ja toimia aktiivisemmin vanhempien puolella. Nykyaan monissa kouluissa ollaan
hyvin ahtaalla ja resurssit esim. avustajiin ovat niukat. Haastattelusta voi tiivistaa sen ajatuk-
sen, etta lahes jokainen toimija kuten myos yksilot kokevat toimivansa pienin resurssein.
Tama haastattelutulos on laajuudeltaan niin suuri, etta pyrin avaamaan siihen lisaa nakokul-
mia pohdinta-osiossa, silla haaste on oikeastaan yhteiskuntalahtoinen eika pelkastaan jarjes-

taja- tai osallistujalahtoinen.
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“Ettd kaikki ajetaan niin ahtaalle, ettei kellddn tunnu olevan paukkuja mihinkddn ylimddrdi-

seen.”

Muiksi osallistujalahtoisiksi ryhman toimivuutta vahentaviksi tekijoiksi haastatteluissa nousi-
vat osallistujien tilanteiden vertailu eli ns. jonkun tilanteen vaheksyminen. Riskina nahtiin
myos ryhman yhteisten paamaarien hamartyminen, jasenten kesken syntyessa kilpailua. Tama
on selkeasti ryhman hierarkioihin ja rooleihin seka vastuisiin liittyva riski. Myos liian voimak-
kaat henkilot voivat aiheuttaa epatasaisia valtasuhteita ja taman mielipiteet saavat liikaa pai-
noarvoa. Lisaksi pelko siita, etta joutuu tuomituksi ryhmassa, koettiin vaaralliseksi ryhman

toimivuuden kannalta.
7.6  Osallistujalahtoiset ryhman toimivuutta lisaavat tekijat

Suurimmat osallistujalahtoiset toimivuutta lisaavat ja mahdollistavat liittyivat siihen, etta
ryhmalle on tarve, ryhma antaa jotakin osallistujille ja etta ryhmasta saatu tuki on moni-
naista. Nama kavivat ilmi kaikista haastatteluista. Tarvelahtoisyys saattaa kuulostaa itsestaan
selvalta, mutta se on mainitsemisen arvoinen tutkimustulos. Ilman ryhmaa tarvitsevaa jouk-

koa potentiaalisia ihmisia, ei voi syntya ryhmatoimintaa tai toimivaa ryhmaa.

”Vanhemmat sitten puhui, ettd kaipaisi vertaistoimintaa tdlle alueelle. Vanhempien tar-

peesta lahtosin.”

Niin sanottu "me-henki” tai ryhmahenki nousivat esiin haastatteluissa tarkeina toimivuuden
mahdollistajina. Samaan teemaan liittyy myos vastavuoroinen vuorovaikutus. Me-hengesta
voidaan nahda kumpuavan halu toimia yhdessa ja ajaa yhteista asiaa. Tarkeana nahtiin koke-

mus siita, etta ryhmasta saa irti sen mita siita kaipaa. Ryhma siis antaa osallistujille jotakin.

”Ettd semmoinen yhteenkuuluvuuden tunne ja me-henki. Meilld on sama taistelu.”

”Oma halu tulla mukaan ja --- ettd kokee saavansa siitd jotain. Ethdn sind mene, jos et saa

sieltd mitddn.”

Haastattelutuloksiksi nousi esiin myos osallistujien sitoutuminen ryhmaan. Ryhmaan sitoutu-
minen haastavasta elamantilanteesta riippuen synnytti kasitteen ”henkinen sitoutuminen”. Se
tarkoittaa sita, etta ryhmasta ja sen toiminnasta ollaan kiinnostuneita ja etta ryhmaa halu-
taan myos vieda eteenpain. Sanalla "henkinen” viitattiin siihen, etta ryhmaan kuulutaan,
vaikka siihen ei aina fyysisesti voitaisikaan osallistua, esim. oman jaksamisen tai lapsen tilan-

teen takia.

”Ja kylld se sen sitoutumisen vaatii omalla tavallaan, ainakin henkisen.”
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"Mutta ettd ne kuitenkin haluaa, ettd tdmd rvhmd jatkuu ja on sitoutuneita viemdén sitd
eteenpdin ja jatkamaan toimintaa, vaikka me (ammattilaisvetdjdt) ei valttamdttd oltaisikaan

endd tdssd mukana.”

Ryhman toimivuuden kannalta ei uhkana nahty esimerkiksi sita, etta ryhmat ovat diagnoosira-
jattomia. Diagnoosirajattomuus tarkoittaa sita, etta kuka tahansa, jolla on jollakin tapaa eri-
tyislapsi, voi tulla ryhmaan. Kyse on enemmankin siita, kuinka hyvin vanhempi on itse hyvak-

synyt tilanteen ja kuinka hyvin han on voinut kasitella sita. Sen sijaan haastatteluissa korostui

samankaltaisten kokemusten merkitys ryhman toimivuutta lisaavana tekijana.

Lisaksi korostui myos lasten ian merkitys, se etta lapset ovat suunnilleen saman ikaisia lisaa
yhtenaisyytta elamantilanteissa ja sita kautta voi lisata ryhman toimivuutta. Toisaalta se,
etta lapset ovat vahan eri-ikaisia voi lisata ryhman hyodyllisyytta ja toimivuutta. Haastatte-
lussa nousi esiin se, etta ryhman jasenet voivat kysella vinkkeja toisilta, jotka ovat jo kayneet

asian lapi, esim. tietyn kuntoutustoimen tai lapsen ikaan liittyvan vaiheen.

Toimivassa ryhmassa jokaisen tilannetta kunnioitetaan ja kaikki ovat yhdenvertaisia perhei-
den erilaisista tilanteista huolimatta. Oleellista on jokaisen hyvaksyminen ja myos se, etta
erityislapset hyvaksytaan sellaisina kuin he ovat. Luottamus nousi myos tarkeaksi arvoksi ryh-
man toimivuuden kannalta. Luottamuksen kautta syntyy mahdollisuus puhua myos tunteista ja
kasitella vaikeita asioita. Toimiva ryhma antaa myos mahdollisuuden kasitella suuria tunteita,

kuten surua. Haastatteluissa tata mahdollisuutta kuvattiin nain;

”Yks tdrked asia kanssa, ettd pystytddn suremaan yhdessd. Tai en tiedd, onko se niin kun
suremista, mutta niin kuin murehtimista. Ettd mitd niitten (lasten) eteen vield tulee. Etta ei

” »

se ole mitddn, ”sddlikdd kaikki minua”.

Toisaalta myos huumori nahtiin ryhman voimavarana. Ryhman toimivuutta lisasi se, etta osal-
listujat tunsivat jo entuudestaan. Ryhmaan oli helpompi tulla, jos sinne houkutteli mukaan

joku tuttu. Kahdessa haastattelussa nousi esiin, etta osa ryhmassa kavijoista oli tuntenut toi-
sen jo lapsen paivakodin tai koulun kautta. Lisaksi haastatteluissa korostui ystavystyminen ja
erityinen ystavyyssuhde vertaisten valilla. Ystavyys ulottui myos ryhman ja tapaamisten ulko-

puolelle.

Varsinkin yhdessa haastattelussa tuli esille se, etta joskus hyvan ryhman syntyminen ja toimi-
minen on kiinni my0s hyvasta tuurista ja ajankohdasta. Varsinkin ryhman alkuvaiheessa on

oleellista, onko jaseniksi paatynyt aktiivisia toimijoita. Kahdessa haastattelussa nousi esille
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myos se, etta erityislasten vanhempien vertaisryhmiin usein paatyykin sellaisia ihmisia, jotka

ovat jo kenties aikaisemmin toimineet tai olleet jasenina muissa yhdistyksissa.

Muita haastatteluissa osallistujalahtoisia ryhman toimivuutta lisaavia tekijoita olivat seuraa-
vat; tasainen tehtavanjako ja roolit ryhmassa. Ryhmassa vuorovaikutus on aktiivista ja tasa-
puolista. Yhdessa haastattelussa nousi myos pohdintaa siita, etta tutustuminen uusiin ihmisiin
voi olla helpompaa vilpittomyyden ja valittomyyden takia kuin ”pintaterveiden” ihmisten kes-

ken.

8  Johtopaatokset

Oman ryhmamme ja haastatteluiden tulosten kautta ryhman ehdottomina vahvuuksina ja
toimivuuden edistajina pidettiin sita, etta ryhma antaa jotakin. Myos rento ilmapiiri, avoin,
luottamuksellinen ja vastavuoroinen keskustelu ovat erityislasten vertaistukiryhmien toimi-
vuuden kannalta oleellisia. Yleensa ne toteutuvat, kun ryhmassa toteutuvat vertaisryhman ar-
vot, kuten kunnioitus toisia osallistujia kohtaan. Seka omassa ryhmassamme, etta haastatte-
luiden kautta saadun tiedon perusteella, toimivat vertaisryhmat olivat paikkoja, joissa voi ka-

sitella niin positiivisia kuin negatiivisiakin tuntemuksia.

Ennalta suunniteltujen teemojen ja aiheiden merkitys ryhman toimivuuden kannalta osoittau-
tui melko merkityksettomaksi. Tama tuli esiin oman ryhmamme seka haastatteluiden kautta.
Vertaisryhmien paaasialliseksi tehtavaksi koettiin, etta vanhemmat saivat tilan ja mahdolli-
suuden puhua. Pienet virkistystoiminnat ja satunnaiset teemat koettiin kuitenkin yleisesti ot-

taen positiivisesti, silla ne toivat vaihtelua ryhmaan ja osallistujien arkeen.

Omassa ryhmassamme nakyi heikentavana tekijana se, etta osallistujien elamantilanteet ja
sita kautta syntyneet poissaolot vaikuttivat ryhman toimintaan voimakkaasti. Varsinkin ryh-
man jasenmaaran ollessa pieni ja ryhman ollessaan tuore, on poissaoloilla selkea vaikutus ryh-
maan. Sen sijaan haastatteluiden kautta tuli esille, etta poissaolojen ja osallistujien elaman-
tilanteiden merkitys ryhman toiminnan kautta ei ollut merkittavasti heikentava, kun ryhma oli
toiminut jo kauemman aikaa. Lisaksi kun osallistujamaara on suurempi, ei yksittaisten henki-

l6iden poissaolot heikenna ryhmaa niin suuresti.

Seka osallistuvan havainnoin, etta kaikkien haastatteluiden tuloksista nousi vahvasti esiin etta
osallistujien saaminen ryhmiin on vaikeaa. Haastavaksi sen tekee, etta vaikka tiedetaan etta
potentiaalisia osallistujia on, ei heita saavuteta. Lisaksi uusien osallistujien saaminen vaatii
rohkaisua ja houkuttelua ryhmaan. Etuna olisikin, etta osallistujilla tai vetajalla on tutuissaan
erityislasten vanhempia. Ryhmaan on helpompi tulla, jos tuntee sielta jo jonkun tai joitakin.

Toinen esiin noussut syy oli, kasvokkain tapaavat ryhmat voidaan kokea jannittavana tai nii-
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den merkitys ylipaataan on vahentynyt. Lisaksi osallistuminen voi olla mahdotonta, jos tapaa-
misiin ei ole jarjestettya lastenhoitoa ja siihen soveltuvia tiloja. Jarjestetyn lastenhoidon
merkitys nousi esiin seka haastatteluissa etta osallistuvan havainnoinnin kautta. Se, etta lap-
set olivat samassa rakennuksessa, mutta eri tiloissa antoi vanhemmille turvaa ja toisaalta rau-

han ja mahdollisuuden puhua rauhassa ja ilman etta lapsi kuulee keskustelun.

Haastattelin Hameenlinnassa tismalleen samalla tarkoitusperalla toimivan vertaisryhman ve-
tajaa. Tarkoituksenani oli selvittaa, miten Hameenlinnan ryhma toimii ja onko ryhmien toi-
minnan tai toimivuuden valilla eroja, jotka selittaisivat miksi vastaavan ryhman perustami-
sessa ja markkinoinnissa kohtasimme paljon haasteita. Ensimmaiseksi on otettava huomioon
se, etta Hameenlinnassa perustettu ryhma on toiminut jo vuodesta 2005, ennen kuin itse
OmaisOiva-toimintaa on perustettu. Toinen merkittava ero on, etta ryhmassa on aktiivinen
vertaisohjaaja. Vertaisohjaaja voi myos markkinoida ryhmaa sellaisissa vaylissa esim. sosiaali-
sessa mediassa, jossa ammattiohjaaja ei voi (erityislasten vanhempien verkossa toimivat ver-
taisryhmat). Vertaisohjaaja saattaa tuntea mahdollisia potentiaalisia kohderyhmaan kuuluvia
henkiloita esim. paivakodin, koulun tai kuntoutusjaksojen kautta. Kolmannessa syyssa otetaan
huomioon sattuman ja oikean ajankohdan merkitys. Vertaistuen moninaistuneet toteutumis-

muodot saattavat toisaalta vahentaa kasvokkain tapaavien vertaisryhmien perustamista.

Verratessa taas Valavan toimintaan tulee suurimpana toimintaan ja toimivuuteen vaikuttavi-
nia tekijoina se, etta myos Valavan toiminta on kestanyt vuosien ajan ja sita kautta on vakiin-
tunut. Kun ryhma on toiminut kauemman aikaa ja jasenet ovat ystavystyneet, eivat ryhmaa
kohtaavat haasteet, kuten poissaolot tai raskaat elamantilanteet romuta ryhman toimivuutta.
Johtopaatososuus onkin hyva paattaa ajatukseen, jonka Hyvinkaalla OmaisOiva-hankkeen

tyontekija toi esille haastattelussa:

”Ja kaikkihan ldhtee jostain liikkeelle, jos ei ikind yritetd niin ei voida ikind voittaakaan.
Ettd tdmd on nyt pieni ryhmd, mutta ei sitd tiedd, minkdlainen ryhmd tdmd on ensi vuonna,

ettd kuinka monelle perheelle tdmd sitten tarjoaa tukea.”

9  Eettisyys, luotettavuus & arviointi

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella reliaabeliuuden tai validiuuden kautta. Reli-
aabelius tarkoittaa, etta saatu tulos voidaan toistaa. Laadullisessa tutkimuksessa se nakyy
esim. siten, etta kaksi vastaaja on paatynyt samaan vastaukseen ja nain ollen tulosta voidaan
pitaa luotettavana. Validius tarkoittaa sen sijaan tutkimuksen patevyytta, eli kuinka hyvin se
vastaa tutkimuskysymykseen. Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta lisaavat esim. tarkka
prosessinvaiheiden kuvaus. Aineiston analyysissa on tarkeaa tuoda esiin, miten vastauksia on

luokiteltu ja mihin luokittelut perustuvat. Tasta syysta esimerkiksi suorien lainauksien hyo-
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dyntaminen tulosten raportoinnissa rikastuttaa ja lisaa tulosten luotettavuutta (Hirsjarvi, Re-
mes & Sajavara 2009). Itse hyodynsin tulokset-osiossa suoria lainauksia edella mainitusta

syysta.

Opinnaytetyon ja tutkimusprosessin luotettavuutta voidaan arvioida erilaisista nakokulmista.
Oleellista laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kannalta on tarkastella aineiston keruume-
netelmien ja tekniikan luotettavuutta. Luotettavuuden kannalta on tarkeaa, etta haastatelta-
vat on valittu huolellisesti. Luotettavuuteen muita vaikuttavia tekijoita ovat esimerkiksi tutki-

muksen kesto ja tutkimusaineiston huolellinen analysointi (Tuomi & Sarajarvi 2009, 140).

Opinnaytetyohoni valitsin kolme haastateltavaa henkiloa, jotka valikoituivat yhdessa tyoela-
man yhteistyokumppanini kanssa. Myos tata kautta varmistui se, etta henkilot olivat tutkimus-
kysymysten kannalta hyvia haastateltavia. Haastatteluiden aanittaminen ja litteroiminen li-
saavat tutkimuksen luotettavuutta. Tutkimusmateriaali kasiteltiin ja sailytettiin huolellisesti
ja tulokset haastattelumateriaalista saatiin hyodyntamalla teorialahtoista sisallonanalyysin
menetelmaa. Sisallonanalyysin avulla, aineistosta nostettiin esille tutkimuskysymyksiin vas-
taavat havainnot. Opinnaytetyossa kaytetyt suorat lainaukset haastatteluissa muokattiin kirja-
kielisiksi ja nain ollen se vahensi haastateltavien henkilollisyyksien paljastumista. Haastatte-

luista saadut tulokset lahetettiin luettaviksi haastateltaville ennen opinnaytetyon julkaisua.

Osallistuvan havainnoinnin luotettavuus on hankalampaa, silla osallistuva havainnointi perus-
tuu vain omiin nakemyksiini. Osallistuvan haastattelun luotettavuuden vuoksi teksti on muo-
toiltu siten, ettei siita tunnista ketaan ryhmaan osallistunutta. Ryhmaan osallistuneilta van-
hemmilta pyydettiin lupa havaintojen kirjaamiseen. Osallistuvasta havainnoinnista tuotetut
tulokset valitettiin yhteistyokumppanini kautta ryhmaan osallistuneille vanhemmille luetta-

viksi.

Kirjallisuuden ja aikaisemman tutkimuksen valitsemisessa lahteiksi on kaytetty laadukkaita
tieteellisen tiedon lahteita. Lahteiden valinnassa on kiinnitetty huomiota tekijoiden asiantun-
tijuuteen seka etsitty mahdollisimman tuoretta tietoa. Tilastot ja raportit, joita opinnayte-
tyossa hyodynnettiin, ovat olleet ialtaan mahdollisimman ajankohtaista tietoa. Myos kansain-

valisten lahteiden tuomaa tietoa on huomioitu opinnaytetyossa.

Opinnaytetyoprosessi eteni suunnitellusti. Muutos toiminnallisesta opinnaytetyosta laadulli-
seen tutkimukseen tapahtui niin alkuvaiheessa prosessia, ettei se tuottanut ongelmia. Opin-
naytetyon aikataulu venahti hieman muutosten takia, mutta toisaalta koen, ettei se ollut on-
gelma. Koen, etta toiminnallisten osuuksien kautta paasin syventymaan tutkimaani aiheeseen
paremmin. Opinnaytetyo vastasi asetettuihin tutkimuskysymyksiin ja tuotti uutta ja hyodyn-

nettavaa tietoa tyoelaman yhteistyokumppanilleni.
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Haasteetta opinnaytetyossa hieman tuotti aiheenrajaus. Aiheenrajaus onnistui kuitenkin oh-
jaavan opettajani etta tyoelaman yhteistyokumppanini kanssa kaytyjen keskusteluiden poh-
jalta. Haasteita alussa tuotti myos loytaa lahdekirjallisuutta vertaisryhmien toimivuudesta.
Vertaisryhmien hyodyista on tehty paljon tutkimusta, mutta mahdollisista haasteita ja riskeja
ei ole tutkittu niin paljoa. Loysin onneksi lahteita, joissa naitakin nousi esiin. Lisaksi peilasin
haastatteluissani esiin nousseita haasteita yleisiin kolmannen sektorin haasteisiin ja sita
kautta sain nakokulmia vertaistuki- ja yhdistyspuolentoimintaan laajemmin. Myoskaan vertais-
ryhmien toimivuudesta ei ole tehty paljoa tutkimusta. Aiheeni kannalta oleellisten lahteiden
loytaminen ja sisaistaminen vaati aikaa, mutta koen loytaneeni opinnaytetyon kannalta oleel-

liset, laadukkaat tieteellisen tiedon lahteet.

10 Pohdinta

Opinnaytetyoni oli mielenkiintoinen prosessi ja matka paasta tarkastelemaan vertaisryhmien
toimintaa, mutta saada kurkistus millaista on elama erityislapsen vanhempana. Opinnaytetyon
prosessi oli pitka ja se sisalsi erilaisia tyomuotoja. Tahdoin perehtya aiheeseen tekemalla va-
paaehtoistyota tyoelaman yhteistyokumppanilla ja sita kautta saada laajemman kuvan ja kasi-
tyksen heidan toiminnastaan ja asiakasryhmistaan. Minulle oli tarkeaa perehtya tutkimaani
aiheeseen huolellisesti ennen itse tutkimuksen aloittamista, tekemalla vapaaehtoistyota ja
esimerkiksi lukemalla erityislasten vanhemmuutta kasittelevia teoksia, kuten Leijonaemojen
tarinat, kasvu erityislapsen vanhemmaksi (2015). Toivon, etta lapi opinnaytetyoni myos luki-

jalle valittyy omakohtainen perehtymiseni ja mielenkiintoni aihepiiriin.

Opinnaytetyoni prosessi sisalsi toiminnallisia vaiheita ollessani mukana suunnittelemassa ja
toteuttamassa erityislasten vertaistukiryhmaa Hyvinkaalla. Oman ryhmamme kautta sain ha-
vaintoja ryhman toiminnasta ja toteutin osallistuvaa havainnointia ryhmasta. Lisaksi toteutin
kolme teemahaastattelua, joiden kautta sain tutkimustuloksia vertaisryhman toiminnan haas-
teista ja mahdollisuuksista. Yhdessa omia havaintoja ja haastatteluiden tulosten myota, muo-
dostuivat opinnaytetyon tulokset ja johtopaatokset. Tassa pohdinta-osiossa pyrin syventa-
maan johtopaatoksia, mutta avaamaan myos muita opinnaytetyoprosessiin liittyvia ilmioita ja

omia kokemuksiani prosessista.

Opinnaytetyoni toi esille vertaistukiryhmien toimivuutta lisaavia ja vahentavia elementteja.
Positiivista haastatteluiden ja osallistuvan havainnoin tuloksista oli, etta esille nousi paljon
enemman mahdollisuuksia kuin haasteita. Haastatteluissa ja omassa ryhmassamme osattiin
nostaa paljon esiin niita hyvia asioita, joista hyva toimiva ryhma muodostuu; kunnioitus, luot-
tamus, huumori ja vastavuoroinen, hyva vuorovaikutus. Myos ryhman kautta monipuoliset
edut nousivat positiivisesti esiin; hyvan ja toimivan ryhman kautta saa vertaistukea, henkista

tukea, konkreettista apua ja mahdollisuuden kasitella tunteita ja arkoja asioita.
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Toinen huomio on se, etta esiin nousseet haasteet eivat olleet mahdottomia esteita, vaan la-
hes niihin kaikkiin loytyi jonkunlaisia ratkaisuehdotuksia tai kehittamisideoita. Monet niista
vaativat kuitenkin isompia ja laajempia muutoksia, esim. yhteistyon lisaaminen kaupungin ja
kolmannen sektorin toimijoiden valilla, yhteistyota kolmannen sektorin toimijoiden kesken ja
ylipaataan erityislasten vanhempien jaksamisen tukemisen ja aseman parantamisen yhteis-
kunnassa. Markkinointiin ja ihmisten tavoittamiseen tarvitaan uudenlaisia keinoja, mutta tu-

levaisuudessa mahdollisuuksia on nahtava esimerkiksi juurikin sosiaalisessa mediassa.

Vertaisryhmien hyotyja on tutkittu paljon, mutta suoranaisesti vertaisryhmien toimivuuteen
vaikuttavista tekijoista ei loydy juurikaan kotimaista tutkimusta. Tregea & Brown (2013) ovat
tutkineet, mika tekee afasia-potilaille tarkoitetusta vertaisryhmasta onnistuneen. Heidan tut-
kimuksensa viideksi paavastaukseksi nousivat ystavyyssuhteet, ryhman ”epavirallisuus”, kom-
munikointia tukeva ja ymmartava ymparisto (huom. afasia-potilaiden puheen haasteet), tuen
antaminen seka kaytannon jarjestelyissa huomioidut asiat; sijainti ja ajankohta tapaamisille.
Nama tutkimustulokset tukevat opinnaytetydssani esiin nousseita ryhman toimivuutta lisaavia
tekijoita. Tekemissani haastatteluissa korostuivat vertaisten valinen erityinen ystavyys, joka
usein ulottuu myos ryhman ulkopuolelle. Ryhmien epavirallisuus viittaa rentoon ilmapiiriin,
jonka merkitys korostui taas osallistuvassa havainnoinnissa. Rento ilmapiiri viittaa siihen,
ettei tapaamisia ole tarkemmin suunniteltu etukateen ja esim. se, etta keskustelu kulkee va-

paasti omalla painollaan.

Suoranaisesti osallistuja- tai jarjestajalahtoisten toimintaa tai toimivuutta lisaavien ja vahen-
tavien tekijoiden lisaksi koin, etta on ryhmien toimintaa ja toimivuutta maarittelevat myos

suuremmat, yhteiskunnalliset ja sosiaalipoliittiset linjaukset. Esimerkkeja naista tuli esiin te-
kemissani haastatteluissa, etta myos osallistuvan havainnoinnin aikana. Nama esimerkit liitty-
vat kolmannen sektorin haasteisiin, mutta toisaalta myos muuttuneeseen yhteisollisyyteen ja
suorituskeskeiseen yhteiskuntaamme. Toimin my0s itse vapaaehtoisena OmaisOiva-toimin-

nassa Hyvinkaan Omaishoitajat ja Laheiset ry:ssa ja nain yhdistyspuolen tekevan haastavaa ja

merkityksellista tyota tiukkojen resurssien antamin mahdollisuuksin.

Jarjestojen merkitys sosiaali- ja terveyspalveluiden tuottajana on kasvanut, silla yhteiskun-
nallisesti taloudellisesti haastavien aikojen myota, kunnat ovat siirtaneet jarjestot tuotta-
maan kustannustehokkaita palveluja kuntalaisille. Monissa jarjestoissa koetaan kuitenkin,
ettei tama olisi niiden tarkein tehtava. Kilpailu rahoituksesta julkisen ja kolmannen sektorin
valilla seka myos kolmannen sektorin toimijoiden kesken on kasvanut (Helminen & Koiso-Kant-
tila 2002, 281-382). Jarjestot siis joutuvat ottamaan suurta vastuuta sosiaali- ja terveyspalve-
luiden tuottamisesta, mutta joutuvat yha voimakkaammin todistamaan merkitystaan, jotta

laadukkaaseen toimintaan saadaan riittavat resurssit. Vaikka tallainen sosiaalipolitiikka ajaa
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jarjestoja kilpailemaan keskenaan, olisi mielestani toivottavaa, etta jarjestopuolella nahtai-

siin yhteistyossa toimimisen merkitys entista tarkeampana voimavarana.

Vertaistukitoimintaa jarjestavat lahes aina kolmannen sektorin palveluntuottajat. Vertaistuki-
toiminta on merkityksellista ja sen merkitys on kasvanut, varsinkin julkisten palveluiden ol-
lessa leikkausuhan alla. Kilpailu rahoituksesta julkisen ja kolmannen sektorin valilla seka myos
kolmannen sektorin toimijoiden kesken on kasvanut (Helminen & Koiso-Kanttila 2002, 281-
382).

Myo0s suurimmat vertaistukipalveluiden tuottajat, eli yhdistyspuolen toimijat ovat tiukilla. Jul-
kisten palveluiden leikkausten takia yhdistyspuolen merkitys sosiaali-ja terveyspalveluiden
tuottajana kasvaa resurssien leikkaamisesta huolimatta. Yhdistysten puoleen kaantyvat asiak-
kaat ovat kokoajan entista suuremman tuen tarpeessa (Kosonen 2010). Myos oman vapaaeh-
toistyon kokemuksen kautta huomasin, etta yhdistysten puoleen kaantyy yha suurempien on-
gelmien kanssa kamppailevia asiakkaita. Lisaksi julkiselta sektorilta saatu tuki toimintaan tun-
tui jaavan usein pieneksi. Totuus kuitenkin on, etta vertaistukitoiminta pyorii paaasiallisesti
hyvin pienen budjetin varassa. Tama nousi esiin myos kaikissa haastatteluissa. Toisaalta haas-
tatteluissa nousi esiin my0s ajatus siita, voisiko kunta ottaa vastuuta vertaistoiminnan jarjes-

tamisesta?

”Mielestdni sen pitdisi olla ihan kuntien tehtdvd jdrjestdd. Et ne ndkisi sen, kun, raha aina
puhuu, mutta tdmd on taloudellisesti varmasti jdrkevdd toimintaa, kun aika pienilld resurs-
seilla mekin jdrjestetddn. Pienelld rahallisella panostuksella jdrjestetddn toimintaa, joka sit-
ten taas hyodyttdd nditd ihmisid. Ja heille tulee sitd hyvdd ja jaksamista ja voimavaroja sii-

hen omaan arkeen. Se on mielestdni tosi merkittdvdd toimintaa.”

Jarjestot siis joutuvat ottamaan suurta vastuuta sosiaali- ja terveyspalveluiden tuottamisesta,
mutta joutuvat yha voimakkaammin todistamaan merkitystaan, jotta laadukkaaseen toimin-
taan saadaan riittavat resurssit. Vaikka tallainen sosiaalipolitiikka ajaa jarjestoja kilpaile-
maan keskenaan, olisi toivottavaa, etta jarjestopuolella nahtaisi yhteistyossa toimimisen mer-
kitys entista tarkeampana voimavarana. Tama toive ja yhteistyon merkitys nousi esiin myos

tekemissani haastatteluissa.

Yksi syy kasvotusten tapahtuvien vertaisuuteen perustuvien yhteison hiipumiseen on ehdotto-
masti myos uudenlainen yhteisollisyys, joka korostuu erityisesti nykyihmisten tavassa kommu-
nikoida verkossa. Internet ja erityisesti sosiaalinen media voidaankin nahda uudenlaisen yhtei-
sollisyyden tapahtumapaikka. Se ei toisaalta ole ihme, silla verkko luo aivan erilaiset puitteet

kommunikoinnille. Verkkoyhteisoissa jaetaan usein samoja intresseja ja omistetaan samanlai-
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sia kokemuksia ja tama lisaa laheisyyden tunnetta, vaikkei yhteiso fyysisesti nakisikaan toisi-
aan. Verkossa yhteison jasenena toimiminen ei sido osallistujaa tiettyyn aikaan tai paikkaan.
Vuorovaikutus on moninaisempaa ja nopeampaa, verkostoyhteisot ovat jatkuvasti muutok-

sessa, kun jasenia lahtee ja tulee lisaa saannollisesti. Verkkoyhteisoissa jasenia ei velvoiteta
toimimaan yhdessa ja he voivat maaritella rooliaan ryhmassa. Verkkoyhteisoja voidaan kriti-

soida myos juurikin niiden osallistujien "mina-keskeisyydesta” (Malinen, 2016).

On kuitenkin ymmarrettavaa etta suorituskeskeisessa arjessa ja teknologian kehityksen
myota, vertaistuki ja yhteisollisyys ovat siirtyneet voimakkaasti verkkoon. Esimerkiksi Face-
bookista hakemalla loytyy kymmenia kotimaisia erityislasten vanhemmille tarkoitettuja yhtei-
soja; "Erityislasten vanhemmat ja laheiset”, ”Erityislasten vanhempien niksinurkka”, ”Erityis-
lapsi perheessa”, ”Savonlinnan alueen erityiset erityislapset”...Naissa ryhmissa on jo itsessaan
tuhansia jasenia ja kun otetaan huomioon kansainvalisten ja englanninkielisten ryhmien

maara, ollaan paatahuimaavissa lukemissa.

Mika on siis kasvokkain tapaavien vertaisryhmien merkitys, jos suoritus- ja "mina-keskeinen”
yhteiskunta vahentaa halua ja tarvetta kohdata toisiamme? Voiko oikeastaan naita kahden yh-
teisollisyyden, vuorovaikutuksen ja kohtaamisen muotoja asettaa vastakkain? Nakemykseni
mukaan on tarkeampaa, mita ihminen vertaistuesta saa ja millaisia positiivisia vaikutuksia
silla on haneen, eika niinkaan se vayla mita kautta han sita saa. Yhdistyspuolelle vapaaehtois-
ten ohjaajien ja toimijoiden loytaminen on vaikeaa. Naen tarkeana, etta vapaaehtoistoimi-
joita ja vertaisohjaajia pitaisi tukea kaikin tavoin tarkeassa tyossaan, tarjoamalla heille kou-
lutusta, tyonohjausta ja virkistysta. Prosessin kautta nakemani ja omakohtaisen kokemukseni
mukaan, olen kuitenkin vaikuttanut, etta tallainen toiminta on tarkeaa ja merkityksellista.
Vertaistuesta saatuja, todellisia merkityksia ja hyotyja ei voi mitata rahassa tai muissa
eduissa. Vertaistuen kautta saatu hyvinvointi, tuki ja ystavyys on ainutlaatuista, eteenpain

kantavaa ja moninaisesti hyodyllista naiden yksiloiden kannalta.

Toisaalta, jarjestopuolella vapaaehtois- ja vertaistukipohjalla tapahtuvaan toimintaan hae-
taan talla hetkella uusia suuntauksia. lhmisia kiinnostaa konkreettisen tekemisen kautta an-
nettava tuki ja auttaminen, esimerkiksi erilaisissa hankkeissa toimiminen (Helminen & Koiso-
Kanttila 2002, 384). Tallaisessa toiminnassa juurikin verkkoyhteisollisyydesta on hyotya, esi-
merkiksi tieto erilaisista tapahtumista ja kerayksista leviaa salamannopeasti ja tavoittaa tu-
hansia ihmisia. Auttamisesta ja vertaistuesta tehdaan helppoa, kun se tuodaan lahelle ihmisen
arkielamaa. Esimerkkeja uudenlaisen yhteisollisyyden ja auttamisen ilmidista loytyy lukuisia;
Aityleissd”, “emoissa” ja muissa vanhempien nettiryhmissd tuhannet ihmiset ratkovat yh-
den perheen pulmia - mutta mistd tietdd, kenen vinkkeihin voi luottaa?” (HS 3.8.2017.),

”Uusi, omatoimisuudesta ammentava kaupunkipolitiikka on Helsingille suuri mahdollisuus.”
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(HS 18.8.2017.) & "Hyvdntekijdt haluavat maksaa sydpddn sairastuneen lapsen didiltd mah-
dollisesti perittdvid hoitopalkkioita - ”lhan uskomatonta, tuntuu tosi hyvaltd.” (HS
28.1.2017.)

Suurimmat haasteet opinnaytetyossani tuotti aiheenrajaus. Aiheen rajausta hankaloitti se,
etta aihe oli itselleni niin kiinnostava. Erityisesti kaikkien kolmen haastattelun oltua hyvin
ajatuksia herattavia ja mielenkiintoisia, jouduin tekemaan paljon tyota loytaakseni vastauk-
set juuri tutkimuskysymyksiin. Haastatteluista nousi paljon oleellisia ja mielenkiintoisia nako-
kulmia, joissa olisi paljon mahdollisuuksia lisatutkimuksen tekemiseen. Lisatutkimuksen ai-
heiksi oman opinnaytetyoni pohjalta nostankin seuraavat. 1. Vertaistuen ja “uuden” yhteisol-
lisyyden muodot 2010-luvulla. 2. Vertaistukiryhmien historia Suomessa 40-luvulta tahan pai-
vaan ja 3. Vammaispalveluiden ja julkisen sektorin tyontekijoiden nakemyksia vertaistuen

merkityksesta yksilo- etta yhteiskuntatasolla.

Vertaistuen merkitysta on tutkittu paljonkin vertaisryhmiin osallistujien kannalta. Tekemis-
sani haastatteluissa nousi hyvin voimakkaasti esiin, miten suuri apu vertaisryhmista on osallis-
tujille ollut. Myos monet tutkimustulokset osoittavat, kuinka se ajaa yksiloiden hyvinvointia ja
sita kautta myos vahentaa yhteiskunnan resursseja, ihmisten saadessa voimaa ja jaksamista
arkeen vertaistuen kautta. Omassa opinnaytetyossani tuottikin haastetta rajata aiheeni ja py-
sytella vain vertaisryhmien toimivuuden haasteissa ja mahdollisuuksissa, silla pakostikin olisin
halunnut tuoda enemman esille vertaistuen merkityksellisyytta. Kuitenkin toivoin, etta opin-
naytetyostani valittyy lapikotaisin vertaistukitoiminnan tarkeys niin yksilokohtaisesti, mutta
myos yhteiskunnalliselta kannalta. Adrettoman tarkeaa olisi, etta vertaistukitoiminta saisi an-
saitsemansa arvostuksen ja sita kautta tuen, riittavat resurssit ja maininnan tilastoissa, kun

puhutaan merkityksellisia sosiaali- ja terveyspalveluita tuottavista toimijoista.

Tekemani haastattelut ja sita kautta tapaamieni ihmisten tarinat ja esimerkit koskettivat mi-
nua ja lisasivat opinnaytetyon tekemisen merkitysta. Arvostukseni naita vanhempia ja per-
heita seka vertaistukiryhmia kohtaan on suuri, silla tarinoista huokui yhteisollisyys, vahvuus ja

toivo.

”Et sen ryhmdn avulla pitédd sitd toivoa ylld. Niin silloinhan se on ihan jumalattoman hie-

nosti.”
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Liite 1

Liite 1: Haastattelu 1 kysymykset

Haastattelukysymykset, Haastattelu 1

1. Milla tavalla erityislapset ja
vertaistuki koskettavat sinun elamaasi?

2. Mika on Valava ja miten se syntyi?
3. Miten vertaisryhmanne toimii?
4. Mita vertaisryhmassa tehdaan?

5. Mitka asiat edistavat
vertaistukitoiminnan mahdollistumista?

6. Mitka asiat haittaavat
vertaistukitoiminnan toimivuutta?

7. Millaisia vaikutuksia
vertaistukitoiminnalla on erityislasten
vanhempien elamassa?
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Liite 2: Haastattelu 2 kysymykset

Haastattelukysymykset, Haastattelu 2

1.Milla tavalla erityislapsiperheet ja
heidan vertaistukitoimintansa liittyy
sinun tyohosi?

2. Millaisia haasteita ryhmaa
perustaessasi kohtasit?

3. Mitka asiat olivat vertaisryhman
toimintaa ja toimivuutta eteenpain
vievia asioita ryhmaa perustaessa?

4. Mitka asiat kaytannossa
mahdollistavat vertaisryhman
perustamisen ja toimimisen?

5. Mitka asiat haittaavat/heikentavat
vertaisryhman toimivuutta?

6. Mita asiat edistavat
vertaistukitoiminnan toimivuutta?

7. Minkalaisen vaikutuksen naet
vertaistukitoiminnalla olevan
erityislasten vanhempien elamassa?
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Liite 3: Haastattelu 3 kysymykset

Haastattelukysymykset, Haastattelu 3

1.Milla tavalla erityislapsiperheet ja

heidan vertaistukitoimintansa liittyy
sinun tyohosi/elamaasi?

2.Mika on Vivo-ryhma ja miten se on
syntynyt?

3.Mitka asiat kaytannossa

mahdollistavat vertaisryhman
perustamisen ja toimimisen?

4.Miten vertaisryhma toimii?

5.Mita asiat edistavat
vertaistukitoiminnan toimivuutta?

6.Mitka asiat haittaavat/heikentavat
vertaisryhman toimivuutta?

7.Minkalaisen vaikutuksen naet
vertaistukitoiminnalla olevan
erityislasten vanhempien elamassa?



