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The purpose of the thesis was to study the experiences of parents who
participated in the peer support group held in the Parish of Tuira, Oulu, Finland
in spring 2019. The aim was to find reasons why the activities should be
organised in the parish. The group was aimed for parents of children with
neuropsychiatric symptoms.

The thesis was carried out as a qualitative study. The data was collected using a
semi-structured electronic questionnaire with open questions. The data was
analysed using data-based content analysis.

Based on the research, it can be concluded that parents benefited from the peer
support group. As a result, it was obtained that the group increased the well-being
of parents. The support given to parents of children with neuropsychiatric
symptoms is positively reflected in the whole family, and the society. A following
thesis could be modelling this activity in a way that it can be distributed further.
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1 JOHDANTO

Suomessa diagnosoidaan, tutkitaan ja arvioidaan lapsia enemman kuin koskaan
aikaisemmin. On jo yli 100 000 lasta, joille on annettu jokin neurologinen diag-
noosi, ja viela enemman on lapsia, joille on diagnosoitu jokin psyykkinen hairio.
Neuropsykiatrisia oireita omaavien nuorten mééara on puolitoistakertaistunut eri-
koissairaanhoidon piirissa jo vuosien 2010 ja 2015 valilla. Neuropsykiatrisia oi-
reita ja piirteita on arvioitu esiintyvan noin 15 % suomalaisista, miké kattaa seka
diagnosoidut etté diagnosoimattomat piirteiset. TAma tarkoittaa arviolta 160 000
alaikaista lasta, vuoden 2017 vaestomaarasta laskettuna. (Lamséa ym. 2015, 68;
Juusola 2018, 121; Jantti & Savinainen 2018; Tilastokeskus 2018, 2.) M&ara on
joidenkin arvioiden mukaan jopa suurempi. Edella esitetyn nepsy-lasten maarén

lisaksi on vahintaén yhté paljon vanhempia, joita asia koskettaa.

Erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemmuus vaikuttaa perheeseen seka hei-
jastuu yhteiskuntaan. Vaikutukset nakyvat perheen vuorovaikutuksessa, sosiaa-
lisissa suhteissa, vanhempien parisuhteessa, tydssa kaymisessa ja taloudessa.
(Juusola 2018, 119-120.) Neuropsykiatrisesti oireilevat lapset ja heidan per-
heensa jaavat talla hetkella usein psykiatristen palveluiden sekd vammais- ja las-
tensuojelupalveluiden valimaastoon seka valille riittavaa tukea. Vuonna 1997 syn-
tyneiden lasten kohorttitutkimuksen mukaan lastensuojelun sijaishuoltoon sijoite-
tuista lapsista 63 %:lla oli psykiatrinen tai neuropsykiatrinen diagnoosi, kun osuus

ei-sijoitettujen kohdalla oli 17 %. (Lapsiasiavaltuutettu 2019, 9.)

Kaytamme opinnaytetydssdmme sanaa nepsy tarkoittamaan ihmista, jolla on
joko diagnosoitu neuropsykiatrinen hairio tai -oireyhtyma tai han omaa sellaisen
piirteitd. Neuropsykiatrisiin oireyhtymiin luetaan esimerkiksi autismikirjon hairiot
ja ADHD (Jantti & Savinainen 2018). Nepsyja on aina ollut keskuudessamme. He
voivat olla yhteisdnsa rohkeita riskinottajia, luovia innovaattoreitta, herkésti muu-
toksia aistivia tai pitkajanteisia kehittajia. Vahvasti nepsy-piirteisia on tarvittu yh-
teisbissa yhta lailla kuin toisessa aaripaassa olevia, ei vahvasti nepsy-piirteisia.
Maailma ja yhteiskunta ovat kuitenkin muuttuneet nopeasti. Nyky-yhteiskunnassa

nepsyt voivat kokea monia haasteita juuri lapsuudessa ja nuoruudessa, missa



luodaan pohja aktiiviseen ja toimivaan aikuisuuteen. (Hansen 2018.) Nepsy-piir-
teisen lapsen vanhemmuus vaatii erityistd vanhemmuutta. Vanhempi voi kaivata

tahan erityiseen vanhemmuuteen tukea.

Tuiran seurakunnassa toteutettiin Erityisen ihanat -ryhmé kevaalla 2019. Ryhméa
oli suunnattu nepsy-piirteisten lasten perheille ja vanhemmille oli ohjattu vertais-
tukiryhmd. Opinnaytetyon tavoitteena oli tutkia vanhempien kokemuksia vertais-
tukirynmasta. Tukiko ryhma vanhempien jaksamista tai voimavarojen ja kaytan-
non vinkkien I6ytamista arjen helpottamiseksi? Antoiko ryhma tulevaisuuden (toi-
voa) nakymia? Lahtokohtanamme oli perustella vaitteitta “toiminnasta on osallis-
tujille hyotya ja se on tarpeellinen” ja “toimintaa kannattaa yllapitad” seka etsia
ideoita toiminnan kehittamiseen. Tutkimuksen tavoitteena oli saada tietoa toimek-
siantajalle toiminnan arvioimiseksi, kehittamiseksi ja paatoksenteon tueksi. Tut-
kimuksen tarkoituksena oli perustella miksi toimintaa tulisi jarjestdd seurakun-

nassa.



2 ERITYISEN IHANAT -RYHMA

Erityisen ihanat -ryhma oli suunnattu neuropsykiatrisesti oirelevien lasten eli
nepsy-lasten perheille. Ryhma toteutettiin Oulussa Tuiran seurakunnassa ke-
vaalla 2019. Tuiran seurakunta kuuluu Oulun seurakuntayhtymaan ja on yksi
Suomen suurimmista seurakunnista (Oulun ev.-lut. seurakunnat. Tuiran seura-
kunta). Ryhma toteutettiin ensimmaista kertaa ja saimme opiskelijoina olla mu-
kana ryhman suunnittelussa, toteutuksessa ja tutkimassa vanhempien kokemuk-

sia ryhmasta opinnaytetyon myota.

Ajatus ryhméan perustamisesta sai alkunsa jo vuonna 2018. Seurakunnan tyonte-
kijoille oli tullut kysymyksi& nepsy-lasten perheille suunnatusta toiminnasta. Van-
hempien toiveena oli muun muassa osallistua seurakunnan toimintaan ilman, etta
kukaan tuijottaa tai ettd heidan pitaa |ahtea tilanteesta kesken kaiken pois. Tyon-
tekijat olivat myds huomanneet vanhempien vertaistuen ja tiedon tarpeen. Tyon-
tekijat toivat esille naita havaitsemiaan tarpeita ideointipajassa, joka oli jarjestetty
seurakunnan toiminnan suunnittelun tueksi. Ideointipajan jalkeen alkoi yhteisty6
toiminnan toteuttamiseksi eri tydaloilta olevien tyontekijdiden kesken. Osalla
tyontekijoista oli omakohtaista kokemusasiantuntijuutta aiheeseen. Taméa ensim-
mainen ryhma oli pilotti, ja sitd suunniteltiin pohtien ja tutkien yhdessa aihetta.
(Merja Ollila, henkilokohtainen tiedonanto 12.11.2019.) Diakonia-ammattikorkea-
koulun opiskelijoina olimme suunnitelleet yhden kuvitellun version erityislasten
vanhemmille suunnatusta vertaistukiryhmastéa ja annoimme suunnitelman seura-

kunnan kayttoon.

Erityisen ihanat -ryhméan osallistui nepsy-lapsiperheita, jossa lapsella ei tarvin-
nut olla diagnoosia vaan vanhempien kokemus lapsen oireista ja piirteista riitti.
Lisaksi tarvittiin kokemus lapsen ongelmista sosiaalisissa suhteissa kotona, pai-
vahoidossa, koulussa tai harrastuksissa. Etusijalla ryhmé&an olivat ne perheet,
joilla ei ollut entuudestaan sopeutumisvalmennuskurssia, terapiaa tai kuntou-
tusta. Tavoitteena oli, etta ne perheet, jotka ovat jadneet joko ilman tukea tai saa-
neet vahiten tukea tilanteeseensa, paasisivat mukaan. limoittautuneet haastatel-

tiin ennakkoon ja ryhma oli suljettu.



Ryhman kokoontumiskertoja oli viisi, kerran kuussa. Ryhmé&én osallistui seitse-
man perhetta, joista oli mukana yksi tai kaksi vanhempaa. Vanhemmille oli tarjolla
ammatillisesti ohjattu vertaistukiryhma ja lapsille oli jarjestetty sen ajaksi lasten-
hoito. Ryhméan lopuksi kokoonnuttiin yhteiseen hartauteen, jonka toteuttamisesta
vastasivat opiskelijat. Ryhman lastenhoitajina toimivat vapaaehtoiset: viisi isosta
ja viisi Diakonia-ammattikorkeakoulun kolmannen lukukauden opiskelijaa. He
saivat ennen ryhméan alkamista kolmen tunnin koulutuksen Autismiliiton tyonteki-
jaltd. Kokoontumiskertojen jalkeen ryhma kutsuttiin viel& yhteiseen toimintapéai-
vaan syksylla 2019. Ryhman ensimmaisella kokoontumiskerralla vanhemmat kir-

joittivat itselleen kirjeet, jotka he saivat ryhméan paatyttya.

Vanhemmille suunnitellun osuuden tarkoituksena oli tarjota vertaistukea ja tietoa
vanhemmuutta tukien ja edistden perheiden hyvinvointia. Tavoitteena oli, etta
ryhméaéan osallistuvat nepsy-lasten vanhemmat |0ytédisivat voimavaroja ela-
maansa keskustelun ja toiminnallisten menetelmien avulla. Yhtena tavoitteena ol
vertaisuuden loytdminen, jonka toivottiin jatkuvan myés ryhman jalkeen. Ryhma
suunniteltiin toimimaan ratkaisu- ja voimavarakeskeisesti. Jokaiselle tapaami-

selle oli suunniteltu sisallollisesti oma teemansa.

Erityisen ihanat -ryhmaa oli toteuttamassa seurakunnan diakoniaty®, nuorisotyo
ja varhaiskasvatus. Olimme opiskelijoina mukana suunnittelemassa ryhmaa syk-
sylla 2018 ja sen jalkeen myos osallistuimme toteutukseen lastenhoitajina. Opin-
naytetyon idean saimme toteutuksen aikana ja toimeksiannon ja tutkimusluvan
seurakunnalta toukokuussa 2019. Kyseistad ryhmaa tai toimintaa ei ole jarjestetty
aiemmin Tuiran seurakunnassa télle kohderyhmalle. Etsiessamme tietoa ai-
heesta, emme Idytaneet vastaavaa toimintaa Suomen evankelisluterilaisista seu-

rakunnista.



3 NEPSY-LASTEN PERHEET JA VANHEMMUUS

Opinnaytetyossa tarkastelemme vanhemmuutta ja vanhemmuuden tukemista
nepsy-lasten vanhempien nakokulmasta. Keskitymme erityisesti vertaisuuteen ja
vertaistukiryhmien muodossa saatuun vanhemmuuden tukeen. Loysimme run-
saasti aiempia tutkimuksia vertaistukiryhmista. Pelkastaan nepsy-piirteisten las-
ten (ilman diagnoosia) vanhempien tukemisesta emme l6ytaneet tutkimuksia,
koska tutkimukset oli joko rajattu diagnoosin mukaan tai toteutettu laajemmin,
esimerkiksi kartoittaen erityislasten perheiden tuen tarpeita kokonaisuutena.
Emme mydskaan loytaneet tietoa pelkdstdan seurakunnassa toteutetuista
nepsy-lasten vanhempien vertaistukiryhmisté. Niité ei ilmeisesti ole ollut aiemmin
tai niista ei ole raportoitu. Kerromme myo6s seurakunnan perhelahtdisesta tyoot-
teesta, ihmiskasityksesta ja arvopohjasta, koska tutkimus toteutettiin seurakun-

nassa.

3.1 Mita sana nepsy tarkoittaa?

Kaytamme nepsy-sanaa tarkoittamaan henkiloa, jolla on diagnosoitu kehityksel-
linen neuropsykiatrinen hairio tai -oireyhtyma tai hanella on sellaisen piirteita. Kir-
jallisuudessa ja mediassa neuropsykiatrisesta erityisyydesta kaytetdan useita ni-
mityksid, mutta maarittely on usein samankaltainen. Yksi kirjallisuudessa kaytetty
tuore termi on "neurokirjon” henkild, joka tarkoittaa samaa asiaa kuin nepsy. (Ok-

sanen & Sollasvaara 2019, 5.)

Sana "nepsy” on johdettu sanasta neuropsykiatrinen. Neuropsykiatrinen muodos-
tuu puolestaan sanoista neurologinen ja psykiatrinen. Neuropsykiatrinen hairio
tarkoittaa kehityksellista aivojen neurobiologista erilaisuutta tarkasteltaessa sii-
hen, miten valtaosalla ihmisista aivot rakentuvat ja toimivat. Se syntyy aivojen
kehityksen aikana, usein jo sikidvaiheessa, oireiden ja piirteiden jatkuessa aikui-
suuteen ja vanhuuteenkin saakka. Tama neurobiologinen erityisyys vaikuttaa
muun muassa ihmisen havainnointikykyyn, aivojen tiedonké&sittelyyn ja ihmisen

kayttadytymiseen aiheuttaen myos psykiatrisia oireita. Psykiatrisia, eli ulospain



havaittuja, oireita voivat olla kayttaytymisen, tunteiden saatelyn ja oman toimin-
nan ohjauksen vaikeudet. Tutkitut ja todistetut keskushermoston rakenteelliset,
toiminnalliset ja neurokemialliset poikkeavuudet antavat biologisen perustan neu-
ropsykiatrisille hairidille. (Jantti & Savinainen 2018, 263; Parikka, Halonen-Mal-
liarakis & Puustjarvi 2017, 10.) Kehitykselliset ja perinndlliset tekijat ovat siis mer-
kittavia taustatekijoitd nepsy-piirteisyyteen. Kuitenkin joskus nepsy-tyyppisten oi-
reiden taustalla voi olla myds muu haastava tilanne, esimerkiksi epasaannolliset
elintavat, fyysiset sairaudet ja/tai traumat. (Tampere.fi. Sosiaali- ja terveyspalve-
lut. Lapsiperheiden palvelut. Neuropsykiatriset vaikeudet. Mita nepsy-vaikeudet

tarkoittavat?)

Yleisimpia neuropsykiatrisia hairi6itd ovat autismikirjon hairiot (muun muassa
diagnooseista poistumassa oleva Aspergerin oireyhtyma), aktiivisuuden ja tark-
kaavuuden hairiot (ADHD ja ADD) sek& nykimishairidihin kuuluva Touretten oi-
reyhtyma. Neuropsykiatriset hairiét esiintyvat usein yhdessa ja on yleista, etta
henkilolla voi olla liséksi useita liitAnnaisoireita. LiitAnnaishairidita tai -oireita ovat
erilaiset puheen ja kielen kehityshairiot, aistisdatelyn hairidt, oppimiskyvyn ja
hahmottamisen héairiét, motoriikan toiminto- ja tunnehdiriét seka muut psyykkiset
kehityshairiét. Samanaikaisesti neuropsykiatrisen hairion kanssa voidaan todeta
myo6s masennusta, ahdistusta, paihdeongelmia, uhmakkuutta ja kayttaytymishai-
riditd. Tama siksi, koska neuropsykiatrinen hairi6 ja liitannaiset voivat vaikuttaa
henkilon toimintakykyyn ja itsetuntoon ja néin altistaa mielenterveyden hairidille.
Liitannaisoireiden esiintyvyys lisdantyy hoidon ja tuen ollessa riittamatonta.
(Jantti & Savinainen 2018, 263-264; Oksanen & Sollasvaara 2019, 5.)

Neuropsykiatrisilla hairidilla on yhteisia ja tyypillisid tunnusmerkkeja (Schopp &
Kaartinen i.a.) ja myos ihan omat diagnostiset kriteerinséd (Lamsa ym. 2015). Ih-
miset ovat ainutlaatuisia yksil6itd. Samoin nepsy-piirteisyydessa voi olla suuresti
monimuotoisuutta ja vaihtelua riippuen henkilosta. Taulukossa 1 luetellaan ylei-

simpien neuropsykiatristen hairididen oireita.
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TAULUKKO 1. Yleisimpien neuropsykiatristen héairididen oireita (Adhdtutuksi.fi.
Mika on ADHD; Autismiliitto. Autismikirjo; Huttunen 2018; Suomen Tourette- ja
OCD-yhdistys. Tourette)

Diagnoosi Mahdollisia oireita

Aspergerin | - Sosiaalista "sokeutta”, takertumista yksityiskohtiin, intensiivisia
oireyhtyma | erityiskiinnostuksen kohteita ja joustamatonta toimintatapaa

- Vahainen tarve tai vaikeus yllapitaa sosiaalisia suhteita

- Asiakeskeisyys, analyyttisyys, muodollinen puhetapa ja taipumus
ymmartaa asiat konkreettisesti

ADHD - Tarkkaamattomuus, ylivilkkaus ja impulsiivisuus

- Vaikeutta hallita omaa toimintaa ja sen suunnittelua, motorista
levottomuutta kayttaytymisessa

- Tavallista korkeampaa hairicherkkyytta keskittymista vaativissa
tehtavissa

ADD - Tarkkaavaisuushéirio, jonka yhteydessa ei juuri esiinny
yliaktiivisuutta ja impulsiivisuutta

- Asioiden unohtelua, unelmointia ja vaipumista "omaan maailmaan”,
jolloin henkil6 ei juurikaan kiinnitd huomiota ymparistoon

- Hitautta tehtavien tekemisessa ja asioiden hoitamisessa, jos ne
eivat ole kiinnostuksen alueella

Tourette - Tahdosta riippumattomia tic-oireita eli nykimisoireita tai
aannahdyksia

Emme esitelleet autismin oireita taulukossa. Autismi havaitaan yleensa jo var-
hain, lapsen vuorovaikutustaitojen opetteluvaiheessa (Autismiliitto. Autismikirjo).
Oireet ja piirteet ovat kuitenkin samoja kuin Aspergerin oireyhtyméssé, mutta voi-

makkaampia.

Autismikirjon hairiéita voitaisiin tunnistaa aikaisemmin lapsuudessa selvittamalla
lapsen aistipoikkeavuuksia. Tuoreen tutkimuksen mukaan tunto-, kuulo- ja haju-
yliherkkyytta esiintyy 54 % autismikirjon lapsilla, kun taas esiintyvyys kokonais-
vaestdssa on 8 %. Myos lahisuvun miesten nepsy-diagnoosi lisdd mahdollisuutta,

ettd lapsella on nepsy-piirteisyytta. (Jussila 2019.)

Neuropsykiatrisia hairiditd diagnosoidaan enemman pojille kuin tytdille. Se voi
selittya oireiston ilmenemisen erilaisuutena tai silla, etta hairiéita ei aina tunnis-
teta yhta hyvin tytoilla, koska diagnostiset arviointimenetelmat perustuvat paa-
osin pojille tehtyihin tutkimuksiin. Tytdille tehdyssa tutkimuksessa kavi ilmi, etta

monesti hairibn tunnistaminen voi peittya sosiaalisen alykkyyden alle. Kuitenkin
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oireet voivat kuormittaa voimakkaasti henkilon arkea. (Parikka ym. 2017, 11; Al-
lely 2019.)

Jos nepsy-piirteet eivat kuormita ihmisen arkea, ei diagnoosia tarvita. Toisaalta
nepsy-piirteet voivat heikentdd toimintakykya silloinkin, kun varsinaisen hairion
diagnoosikynnys ei ylity. Nepsylla voi olla erityisesti suuria vaikeuksia ohjata
omaa toimintaansa, selvitéa eri toimintaymparistbjen aistiviidakoissa ja parjata
nyky-yhteiskunnan vuorovaikutuksellisessa toimintakulttuurissa. Arjen kuormitus
VoI nousta niin suureksi, ettd se estaa nepsya toimimasta ja vahentaa kyvykkyy-

den tunnetta ja itsetuntoa. (Oksanen & Sollasvaara 2019, 14.)

Suomessa pidettiin ensimmaista kertaa neuropsykiatrian paivat vuonna 1991,
alle 30 vuotta sitten. Tietamys psykiatrisista neurobiologisesta ja neurologisesta
aivojen ja mielen valisesta suhteesta on lisaantynyt merkittavasti siitéa. (Juva ym.
2011.) Tamén hetkisen tiedon mukaan autismikirjon diagnoosit ovat muuttu-
massa vuonna 2022. Jatkossa erilliset autismikirjon diagnoosit poistuisivat ja ti-
lalle tulisi yksi sateenvarjodiagnoosi. (Autismiliitto. Autismikirjo. Diagnosointi.

Diagnoosimuutos; Juusola 2018, 27.)

Nepsy-lapsi voi tarvita erityista tukea. Erityislapsi-kasitteelle ei ole tarkkaa maa-
ritelmaa. Usein silla tarkoitetaan lasta, jolla on erityisen tuen tarvetta jollain ela-
man osa-alueella, esimerkiksi oppimisessa tai arkitoiminnoissa. Lapsella voi olla
esimerkiksi jokin vamma, neuropsykiatrinen hairio, puheen ja kielen kehityksessa
erityisid haasteita tai pitkaaikainen sairaus. Mediassa on kaytetty myds sanoja
erityisperhe ja erityislapsiperhe perheestd, jossa on erityista tukea tarvitseva
lapsi. Sosiaalihuoltolain (L 1301/2014) 3 8:ssa& maaritellaan:

erityista tukea tarvitsevalla henkildlla ja asiakkaalla [tarkoitetaan]
henkil6&, jolla on erityisia vaikeuksia hakea ja saada tarvitsemiaan
sosiaali- ja terveyspalveluja kognitiivisen tai psyykkisen vamman tai
sairauden, paihteiden ongelmakayton, usean yhtaaikaisen tuen tar-
peen tai muun vastaavan syyn vuoksi

Erityislapsi-kasitteen ja erityisen tuen tarpeen maarittely on monesti ongelmalah-
toista riippuen siitd kuka tunnistaa tuen tarvetta. Erityisen tuen tarpeen maarittely

on vahvasti sidoksissa siihen, tarkastellaanko tilannetta varhaiskasvatuksen,
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koulun, terveydenhuollon vai sosiaalityon kentalla (Pihlaja 2006). Kun lapsi luo-
kitellaan erityiseksi, ammattilainen herkasti ohittaa arjen asiantuntijan eli van-
hemman (Maatta & Rantala 2016). Malmin, Materon, Revon ja Talvelan (2004)
sekd Lapsiasiavaltuutetun toimiston (2012) mukaan erityislapset ovat yksiloita
kuten muutkin lapset. Erityislapsilla on omat vahvuutensa ja kykynsa. He muo-
dostavat moninaisen ryhmén, kuten myds lapset ilman diagnoosia, eli kaikki lap-
set ovat ominaisuuksiensa ja persoonansa ainutlaatuinen kokonaisuus. Vanhem-
mat tietavat usein ilman diagnoosia ja ladkarinlausuntoakin, etta heidan lapsensa
on jollakin tavalla erityinen, esimerkiksi nepsy. Kaikkien naiden lasten vanhem-
pien voidaan sanoa olevan erityislapsen vanhempia lapsen ikdan tai diagnoosiin

tai diagnoosittomuuteen katsomatta. (Forsstréom & Kalliomaki 2016, 8.)

3.2 Vanhemmuuden tukeminen

Marinin (1994) mukaan vanhemmuus syntyy lapsen myotd. Kemppaisen (2001)
mukaan vanhemmuus on vaativa tehtava, joka muotoutuu useista tekijoista ja
vanhemmuus maaritelldén sosiaalisesti rakentuneena kulttuurisena ilmiona. Sil-
loin vanhemmuutta luodaan, opitaan ja kehitetddn sosiaalisessa toiminnassa,
vuorovaikutuksessa ympariston kanssa. Schmittin (2003) mukaan vanhemmat
muodostavat vanhemmuuttaan ohjatessaan lastaan arjessa. Perheen yhteisten
toimintatapojen, saantojen, arvojen ja normien luominen sisaltyy vanhemmuu-
teen. Viljamaan (2003) mukaan vanhemmuus on subjektiivinen kokemus. Siihen
vaikuttaa persoonallisuus ja ymparistd, esimerkiksi ty6, koulutus ja sosiaalinen
ymparistd. (Arell, Salakari & Nurminen 2019, 130.)

Gerrisin (1994) mukaan vanhemmuus voidaan jakaa biologiseen, sosiaaliseen ja
psykologiseen osatekijaan, jotka ovat osittain myos paallekkaisia. Psykologinen
vanhemmuus voi kehittyd myds ilman biologista vanhemmuutta, esimerkiksi
adoptioperheessa. (Laakkonen 2010, 16-17.) Vanhempana toimimisen lahto-
kohtana on aina se, mita lapsi myonteisen kehityksensa ja hyvinvointinsa tueksi
tarvitsee. Tarpeet ovat yksildllisia ja vaihtelevat muun muassa lapsen ian, kehi-

tystilanteen, sukupuolen ja temperamentin mukaan. (Ylitalo 2011, 7).
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Vanhempi voi tarvita neuvoja ja apua vanhemmaksi kasvamiseen. Apua voidaan
tarvita joskus ammattilaiselta ja toisinaan parhaan avun saa toiselta vanhem-
malta. (Ensi- ja turvakotien liitto. Tukea ammattilaiselle. Vanhemmuus.) Vanhem-
muuden tukea ovat vanhemman seka perheen voimavarojen, vuorovaikutus- ja
tunnetaitojen vahvistaminen sek& monipuolisen ja ymmarrettavan tiedon saami-
nen lapsen kasvusta ja kehityksesta seka niita tukevista kaytannoistd. Vanhem-
muuteen voi saada tukea neuvolasta, varhaiskasvatuksesta, eri jarjestoilta ja am-
mattilaisilta. Vanhemmuutta tukevat myds taloudellinen tuki ja perhevapaat ja
heikentavasti siihen voi vaikuttaa yksin parjaamisen kulttuuri. Vanhempien hyvin-
vointi seka parisuhteen vuorovaikutus- ja tunnetaidot ovat vahvasti yhteydessa
lapsen hyvinvointiin, kuten myds koko yhteiskunnan perhemydnteisyys ja yhtei-
sollisyys. (Hakulinen, Laajasalo & Makela 2019, 3-4.)

Suomi on ratifioinut YK:n lasten oikeuksien sopimuksen ja se edellyttaa, etté val-
tion tulee tukea vanhempia ja antaa apua lasten kasvatustehtavassa (Unicef.
Lapsen oikeudet. Sopimus kokonaisuudessaan). Myds Suomen lainsdaadan-
ndssa viitataan useammassa kohdassa vanhempien tukemiseen. Lastensuojelu-
lain mukaan perheiden kanssa toimivien viranomaisten on tuettava vanhempia ja
huoltajia heidan kasvatustehtavassaan ja on pyrittava tarjoamaan perheelle tar-
peellista apua riittdvan varhain (L 417/2007). Perald, Salonen, Halme ja Nykénen
(2011, 7) toteavat yksiselitteisesti, ettd lasten ja perheiden hyvinvointiin inves-
tointi on pitkalla aikavalilla vaikuttavinta kansanterveyden edistamista ja etta sii-

hen kuuluu vanhemmuuden tukeminen.

Vanhemmuuden tukemisessa vanhemmille on tarkeda arvostava kohtaaminen ja
kuulluksi tuleminen arjen haasteineen ja onnistumisineen. Tarkeda on myo6s
saada luottamuksen kokemus. Vanhemmat tulee ottaa mukaan ja kuulla heita
jokaisessa vaiheessa, esimerkiksi lapsen tukitoimia suunniteltaessa. Nepsy-lap-
set ja heiddn vanhempansa karsivat usein ympariston tiedonpuutteesta. Lapset
kohtaavat normien ja normaaliuden rajoittamia fyysisia ja sosiaalisia ymparistoja
seka ohjaustapoja ja kasvatusmalleja, jotka eivat sovellu heille yhta hyvin kuin
muille samanikaisille lapsille. Kokemustiedostaan ja hyvasta tahdostaan huoli-

matta nepsy-lasten vanhemmat voivat kokea myos itse kasvattajan roolissaan
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tilanteita, joissa olo on neuvoton. (Berggren 2019, 104; Oksanen & Sollasvaara
2019, 5))

Nepsy-lapsi voi tarvita kasvattajilta ennakointia, toiminnan ja ympariston selkeyt-
tamista, tavoitteiden suhteuttamista yksil6llisiin taitoihin ja ennen kaikkea halua
ja asennetta ymmartaa poikkeavaa kaytosta (Oksanen & Sollasvaara 2019, 14).
Nepsy-lapsille, vanhemmille ja heidan laheisilleen seka koko yhteiskunnalle on
suuri merkitys ajantasaisella tiedolla ja oikeanlaisella tuella. Tunnistamaton ja
hoitamaton neuropsykiatrinen hairio lisaa syrjaytymisriskid, kun henkilélla on
haasteita arjessa. Osalle neuropsykiatrinen erityisyys voi olla kuitenkin myos voi-
mavara ja vahvuus. (Jantti & Savinainen 2018.)

Nepsy-lapsi voi myos tarvita muita lapsia pidempaan ja enemman aikuisen val-
vontaa, ohjausta ja tukea. Lapsen kaytos voi olla stressaavaa, ja se voi tuottaa
surua ja huolta vanhemmalle. Ulkopuolisten kéaytoksesta antama palaute voi olla
negatiivista ja arvostelevaa, mik& johtuu tiedonpuutteesta tai vaarasta asen-
teesta. TAma voi kuormittaa myds perheenjasenten valisia suhteita. Syyllisyys
Voi painaa myos siitd, saavatko perheen muut lapset tarpeeksi huomiota. Van-
hemmat voivat tasta syysta tuntea (usein aiheetonta) syyllisyytta tai keinotto-
muutta. Neuropsykiatriset piirteet voivat houkuttaa taitaviakin aikuisia kaytta-
maan tehottomia ohjaamisen keinoja. Toimintatapa, joka saattaa helpottaa het-
kellisesti, voikin alkaa yllapitaa oireita. (Parikka ym. 2017, 16; Juusola 2018, 119—
120.)

Lapsen psyykkinen tai neuropsykiatrinen oireilu voi aiheuttaa myés vanhemmille
mielialaoireita ja uupumusta. Vanhemman oma psyykkinen kuormittuneisuus voi
lisatd hanen ei-toivottua reagointiaan, jos lapsi kayttaytyy negatiivisella tavalla.
Tama voi yllapitaa lapsen kayttaytymisen seka lapsen ja vanhemman vuorovai-
kutuksen ongelmia. Tutkimuksessa Vanhemmuuteen liittyvéat huolenaiheet ja
psyykkinen hyvinvointi neuropsykiatrisesti oireilevien lasten huoltajilla kerrottiin,
ettd vanhemman oma jaksaminen ja syyllisyys olivat nepsy-lasten vanhempien
keskeisia huolenaiheita. (Vuori, Tuulio-Henriksson & Autti-Ramd 2017, 20, 28.)
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Vanhemmuuden tukemisella voidaan merkittavasti lujittaa lapsen itsetuntoa ja
auttaa hanta itsesaatelyn opettelussa. Kun vanhempi ymmartaa paremmin lap-
sensa kayttaytymisen syité ja oppii sopivia ohjauskeinoja ja uudenlaista suhtau-
tumistapaa lapseen, lapsen kayttaytymisen ongelmat tulevat helpommin hallitta-
viksi. Samalla vanhemman havainnot lapsesta muuttuvat mydnteisemmiksi ja
lapsen ja vanhemman suhde vahvistuu. (Poikkeus ym. 2002, 182.) Positiivinen
pedagogiikka on positiivisen psykologian soveltamista opetukseen, ohjaamiseen
ja kasvatukseen. Positiivista pedagogiikkaa on mydnteinen ja voimavaraperus-
tainen suhtautumistapa ja vahvuuksien etsiminen ja hyodyntaminen. (Leski-
senoja 2016, 7-8.)

Ahosen (2019, 126-163) mukaan on tarkeaa hyvaksya oma lapsi sellaisena kuin
han on ja tiedostaa se, ettd nepsy-lapsi tarvitsee lahtdokohtaisesti vahvempaa
vanhemmuutta. Vertailu toisiin perheisiin kuluttaa voimavaroja eika auta nake-
maan hyvia piirteitd nepsy-haasteiden takaa. Partasen (2019, 44-45) tutkimuk-
sen tuloksista kavi ilmi, etta suurin osa erityislasten vanhemmista kertoi lapsen

tuovan elamaan paljon iloa ja rakkautta.

Vanhempien parisuhteen hyvinvoinnista on tarkea huolehtia. Kriisien riski on ko-
honnut erityislasten perheissa, jos toisella tai molemmilla puolisoilla on itsellakin
neuropsykiatrisia piirteitd. Vanhempien voimavaroja voivat kuluttaa tydssa-
kayvien vanhempien osalta erilaiset lapsen hoitoon ja tutkimukseen liittyvat pois-
saolojarjestelyt, jotka tapahtuvat yleensa virka-aikaan. Eri ammattilaisilta saadut
hoidosta annetut ohjeet voivat pahimmillaan kuulostaa ristiriitaisilta tai osoittautua
lian vaikeiksi noudattaa. Perheen lahipiiri voi myo6s olla eri mielta lapsen ongel-
mista ja hoitomuodoista. Mahdollinen diagnoosi itsessdan voi herattaa paitsi
huolta myds pelkoja lapsen tulevaisuudesta. Oireet voivat nayttaytya eritavoin eri
ymparistdissa, jolloin toisinaan aikuisten vdlille voi tulla erimielisyyksia siitd, onko
lapsella ongelmia tai onko ongelmat osattu ottaa oikealla tavalla huomioon. (Pa-
rikka ym. 2017, 17.)

Taméan paivan vanhemmuuden ja perheiden tukemisen haasteena on se, etta
perhetyyppeja on huomattavasti enemman kuin aiemmin. Erkkilan (2009) ja Ti-

lastokeskuksen (2007) mukaan Suomesta on l|Oydettavissd 24 erilaista
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perherakennetyyppid. Tassa tilastoinnissa huomioidaan tyypiltdan erilaiset per-
heet ja se, mika suhde lapsella on vanhempaan. Moninaiset perhemuodot ja poik-
keavuudet perheiden elaméssé aiheuttavat poikkeuksellisia tilanteita. Perusta,
jota ennen pidettiin itsestaan selvana ja perinteisené perheend, on muuttanut ai-
kojen kuluessa muotoaan. Tama aiheuttaa perheissa sosiaalisia ongelmia. Avio-
erot ovat lisaantyneet, yksinhuoltajia on enemman, samoin uusperheité ja ihmiset
elavat useammin avoliitossa. On selkeasti myds nahtavissa, ettd suomalainen
yhteiskunta ei tue tarpeeksi kaytannon tasolla yksinhuoltajia tai vanhempia, jotka
jakavat lapsensa huoltajuuden. (Pessi & Poyhénen 2010, 14, 16.) Perheen teh-
tavat ja velvoitteet, mutta myo6s siihen kohdistuneet odotukset ja toiveet, ovat
muuttuneet yhteiskunnallisten ja kulttuuristen muutosten myodtd. Vanhemmuus
on nain aina sidoksissa omansa aikakautensa arvoihin, normeihin ja kasityksiin.
(Kinnunen 2006, 7.)

3.3 Vertaisuus, vertaistuki ja vertaistukiryhmat

Vertaistueksi kutsutaan tukea ja apua, jota annetaan toisille samassa elamanti-
lanteessa oleville. Yhden méaaritelmé&n mukaan se on keskinéista tukea, joka pe-
rustuu henkildiden valiseen luottamukseen ja omiin kokemuksiin. Vertaisuuden
tunne syntyy, kun ihmiset jakavat samanlaisia kokemuksia ja elaméantilanteita.
Aikaisemmin oma-aputoiminnaksi kutsuttua vertaistukea oli helpommin saata-
villa, esimerkiksi [&helld asuvilta sukulaisilta ja naapureilta. Nykyaan ihmiset asu-
vat kauempana lahipiiristaan eika siihen valttamatta kuulu mummoja, tateja tai
muita sukulaisia. Tekniikka ei korvaa lasnaoloa ja vaikka aika muuttuu, ihmisilla
on samanlaiset tarpeet kuin satoja vuosia sitten. (Hermanson & Martsola 2006,
124; Mikkonen & Saarinen 2018, 9, 20-21.)

Vertaisuus-, vertaistuki- ja vertaistoiminta-termeja kaytetadn usein samassa yh-
teydessa; sanojen merkitys ei kuitenkaan ole sama. Kahden ihmisen valista suh-
detta kutsutaan vertaisuudeksi. Se maaritelladn myos keskinaiseksi asiantunti-
juudeksi, yhdenvertaisuudeksi, voimavaraksi seka tasa-arvoksi. Vertaistoiminta-
k&site taas on vertaistukea laajempi. Se kasittdd kaiken toiminnan, jonka vertais-

tuki siséltdd. Vertaisten toiminta perustuu omaan ja toisen saamaan apuun. Sen
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toteutumiseen vaikuttavat monet ulkoiset tekijat. (Mikkonen & Saarinen 2018,
21.) Tietysséa elamantilanteessa elaneella ja tiettyja asioita itse kokeneella on ai-
nutlaatuista kokemusasiantuntemusta, jota ei muulla tavalla voi saavuttaa. Taméa

on yksi maaritelma vertaistoimijalle. (Korja 2012, 20.)

Paavilaisen (2003) ja Hiltusen (2015) mukaan vertaistuki on yksi sosiaalisen tuen
muoto ja sen merkitys korostuu haastavissa elamantilanteissa. Vanhempien ko-
kemusten mukaan elaméntilanteiden jakaminen ja ymmarryksen saaminen on
helpompaa erityisesti vertaisilta. Vertaistuki on keskeinen tapa tukea vanhem-
muutta. Erosen (2017) vaitostutkimuksessa analysoitiin vertaistukea aitien koke-
musten nakokulmasta. Aidit kokivat, etta on tarkeaa saada jakaa arjen kokemuk-
sia ihmisille, jotka kuuntelevat ja ottavat kuulemansa vastaan kunnioittavasti. Ha-
vainnoinnin, suhteuttamisen ja vertaamisen my6téa vertaistuki mahdollistaa oppi-
mista ja antaa mahdollisuuden omaksua uudenlaisia ajattelu- ja toimintamalleja.
Useissa tutkimuksissa todetaan, ettd vanhemmuutta tukee yhteiséllisyys. Tasta
yhtena esimerkkind on koulun antama tuki. (Arell ym. 2019, 133, 134.)

Vertaistukea on kolmea ulottuvuutta: varhainen ja ennaltaehkaiseva tuki, kor-
jaava tuki ja kuntouttava tuki. Se voidaan jakaa my6s henkilokohtaiseen ja ryh-
mamuotoiseen vertaistukeen. Henkilokohtainen vertaistuki voi olla suunnitelmal-
lista tai suunnittelematonta kohtaamista kohtalotovereiden valilla. Vertaisten va-
linen tuki perustuu vastavuoroisuuteen, silla molemmat ovat tuen tarjoajia seka
vastaanottajia. Vertaisuus sinallaan ei takaa tukea tai tuetuksi tulemista. (Hokka-
nen 2014, 26; Mikkonen & Saarinen 2018, 103.)

Ryhméamuotoista vertaistukea voidaan jarjestdd monella eri tavalla. Ryhmat voi-
vat olla avoimia tai suljettuja. Avoimeen ryhmaan voi osallistua silloin kuin haluaa
ja suljettu ryhma kokoontuu yleensa sovitusti ja voi edellyttda osallistujilta sitou-
tumista. Aitta-ahon (2010) mukaan ammatillisesti ohjattu vertaistukiryhma tarkoit-
taa sita, ettd ryhmaan osallistuvat ammattilaiset, jotka eivat valttamatta koe ver-
taisuutta, ja henkilot, jotka kokevat sitd. Ryhman kokoavat ammattilaiset, jotka
my6s huolehtivat sen jarjestelyista. Heilla on myés ammatillista tietoa aiheiden

sisalloistd seka he voivat edistdad ryhmansisaista keskustelua. Tyontekijéilla on
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myo6s ammattinsa puolesta mahdollisuus vaikuttaa ryhnman ilmapiiriin ja he voivat

huomioida kaikkia osallistujia tasapuolisesti. (Aspelund & Rovamo 2014, 7.)

Vertaistuella on suuri merkitys yhteiskunnan hyvinvoinnin edistdmisen kannalta.
Se voi tavoittaa juuri ne ihmiset, jotka eivat ole muun avun piirissa. Ryhmiin osal-
listuvat arjen kokemuksien asiantuntijat voivat tuoda uutta tietoa ammattilaisille
ja nain haastaa heita uudistamaan ja paivittamaan tietojaan. Osallistumalla ver-
taistukiryhmé@an vanhemmat saattavat Ioytaa keinoja, miten turvautua myos la-
heisten tukeen, tai rohkaistua hakemaan apua virallisten kanavien kautta. Voi olla
niin, etta vertaisryhma on ensimmainen paikka, jossa vanhempi uskaltaa kertoa
vaikeista asioista ja kokea tulleensa kuulluksi. Vanhemmat voivat myos kokea,
ettd on turvallista puhua, kun toisilla on samankaltaisia kokemuksia ja niita jae-
taan puolin ja toisin. Kun rohkeampi osallistuja kertoo omasta tilanteestaan,
arempi henkild saattaa uskaltautua myos jakamaan kokemuksiaan tai vain kuun-
telemalla saada helpotusta. Vaikka vertaistuella on parhaimmillaan terapeuttisia
vaikutuksia, on kuitenkin tarkea muistaa, etté vertaisryhmatoiminta ei ole tera-
piaa. (Laatikainen 2010, 11, 18.) Sosiaalisesti lahjakkaammilla henkil6illa on pa-
remmat valmiudet vastaan ottaa vertaistukea, jolloin he myds herkemmin hakeu-
tuvat tuen piiriin. Tutkimuksissa on todettu, etta vertaistoiminta tukee muita pal-
veluita, mutta ei taysin korvaa niitd. Vertaistuki voi ilmetd myos esimerkiksi tie-
dollisena, toiminnallisena tai materiaalisena tukena eika pelkéstaan tunnetason
tukena. (Hokkanen 2014, 26.)

Jos ryhman ohjaaja on vertainen, on otettava huomioon, ettd ohjaaja ei kayta
ryhmaa pelkastaan omaan voimaantumiseensa, vaan ettd hanen hyva olonsa ra-
kentuu ryhman jasenien onnistumisen kautta. Ryhman ohjaajalla on hyva olla tie-
toa muun muassa ryhman dynamiikasta ja hanen tulee omata hyva itsetuntemus,
jotta kestaa mydos kritiikkia. Ohjaaja on ryhman toiminnan kannalta erityisessa
asemassa luoden ryhmaan turvallista ja luottamuksellista, tasavertaista ilmapii-
ria, jossa jokainen uskaltaa olla oma itsensa. Ohjaajan tulisi arvioida ryhman toi-
mintaa suhteissa sen tavoitteisiin. (Heiskanen & Hiisijarvi 2018.) Keskeista ryh-
matoiminalle on, etta osallistujat kohdataan heidan tarpeensa edella seka heidéan

elaméntilannettaan kunnioittaen (Puuska 2012, 112).
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Vertaistoiminnan tarve kertoo siita, ettéa ihmisilla on halu jakaa kokemuksiaan ja
saada tietoa samankaltaisessa elamantilanteessa olevilta ihmisilta. Tarpeeseen
ja kysyntaan ei ole vaikuttanut edes se, etté palvelut ovat jollain sektorilla lisdan-
tyneet. Vertaistuelle on siis paikkansa. (Nylund 2005, 195.)

3.4 Perheiden kohtaaminen seurakunnassa

Ihmisen perustarpeena on tulla nahdyksi, kuulluksi, hyvaksytyksi ja rakastetuksi
juuri sellaisena kuin han on. Seurakunnassa tyontekijan tai vapaaehtoisen hy-
vaksyva katse ja olemus voi valittdd hyvaksyntdd. Hengellisyys on voimavara toi-
sen ihmisen kohtaamisessa ja se on rohkeasti seurakunnan toiminnassa esilla.
Perhelédhtbisen seurakunnan suuntaviivat -asiakirja (Kirkkohallitus 2019) kertoo,
ettd seurakunnassa tulee kohdata jokainen ihminen kunnioittavasti ja hyvaksyen,
kristillisen ihmiskasityksen mukaisesti. Seurakunnassa pyritdan tunnistamaan
monimuotoisia perheita ja heidan tarpeitaan. Kaikilla ihmisilla ja perheilla tulisi
olla mahdollisuus osallistua seurakunnan toimintaan ja olla toteuttamassa sita.
Kirkon tulisi olla my®6s erityislapsi- ja perhemydnteinen. Seurakunnassa tehdaan
moniammatillista yhteisty6ta tyontekijoiden kesken seka paikkakuntien ammatil-
lisissa verkostoissa. Seurakuntien perheléhtdisessa tydssa on periaatteena, etta
se on kiintedna osana kaikkea toimintaa. (Kirkkohallitus 2019; Suomen ev.lut.
kirkko. Perhelahtdinen ty6ote.) Suomen evankelisluterilaisen kirkon Perhelahtoi-
nen tybote -teoksessa sanotaan:

Kirkon perhelahtdisella tydotteella tarkoitetaan kaikkea sita seura-
kuntien tyontekijdiden ja vapaaehtoisten toimintaa, jolla vahvistetaan
monimuotoisten perheiden ja niiden jasenten: hengellistd elamaa,
kasvua ihmisend, keskindista valittamista ja kunnioittamista, jaksa-
mista vaikeissa elaméantilanteissa seka yhteytta seurakuntaan.

Kirkon tydntekijalla tulisi olla aito kiinnostus toista ihmista kohtaan. Ammattilaisen
olisi hyva omata myds itsetuntemusta seké aitoa lasnaolon kykya. Hyvat sosiaa-
liset seka vuorovaikutustaidot ovat tarkeita. Lisaksi tyontekijan taito tunnetason
vuorovaikutukseen on tarkeaa. Hanen tulee osata toimia suurempien ryhmien
kanssa, mutta myods omata kyky kohdata ja olla lahella yksittaista ihmista. Koh-

taaminen on todesta ottamista ja kunnioittamista. Se on myds oman ja toisen
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iIhmisyyden kunnioittamista. Kirkon tyd ulottuu henkilokohtaiselle uskon alueelle.
Tyontekijan on tarkeda tunnistaa tehtavansa ja persoonansa mahdollisuudet ja ra-
jat. Aito lasnéolo on seké toiminnallista etté levollista lasnaoloa. (Kirkon koulutus-
keskus 2010, 5.)

Ongelmia ennaltaehkaiseva ja vahvistava perhety® on seurakuntien erityisosaa-
misen aluetta. Tarpeeksi matalla kynnyksella toteutettu toiminta ja tuki tavoittavat
laajasti monenlaisissa elamantilanteissa olevia perheitéa. Kuitenkaan huoli- ja krii-
siperheet eivéat ehké osaa tai jaksa hakeutua seurakunnan toimintaan, ja tyo koh-
dentuu perheisiin, jotka osaavat kayttaa palveluita sujuvasti. Erilaisten perheiden
tavoittamiseen tulee kiinnittd& huomiota jo toimintaa suunniteltaessa. (Nummela
& Ojell 2010, 178.)

Sanotaan, etta “vanhempien parisuhde on lasten koti”. Suomen evankelisluteri-
lainen kirkko teki jo noin 70 vuotta sitten linjauksen, ettd parisuhdetta vahvista-
malla tuetaan tehokkaimmin koko perhettd. Perheneuvonnan kysynta osoittaa,
ettd linjaus on edelleen ajankohtainen. (Kivistdé & Myllykoski 2015, 4-5.) Nyky-
vanhemmat eivét kaipaa auktoriteettia, vaan seurakunnalta toivotaan vertaistu-
kea ja rinnalla kulkemista oman kasvun, kasvatuksen ja arkielaméan tukena (Lat-
vala 2017, 26).

Suomen evankelisluterilaisen kirkon diakoniatydssa on keskeiseksi henkisen ja
emotionaalisen tuen sisalloksi luonnehdittu toivon valittaminen ihmiselle. Se né-
kyy uskona parempaan tulevaisuuteen, elaméan ongelmien helpottamiseen ja rat-
kaisujen l6ytymiseen. Toivo yhdistetaan itsetuntoon, onnistumisen kokemuksiin
ja elaman mielekkyyden loytamiseen. Se on myds positiivista suhtautumista seka
luottamusta siitda, etta elama kantaa ja arjesta on mahdollisuus selvita. (Rattya
2012, 89-90.) Diakoniatyd ei pysahdy totuttuun, vaan pyrkii menemaan sinne,
minne muut eivat mene, ja myos tekemaan itsensa ja toimintansa tarpeettomaksi
(Mattila 2003, 9-10).
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa, oliko Erityisen ihanat -vertaistuki-
ryhma toiminnasta hy6tya nepsy-piirteisten lasten vanhemmille ja perustella toi-
minnan toteuttamista seurakunnassa. Ryhmaan osallistui nepsy-lasten perheita
ja se kokoontui viisi kertaa kevaalla 2019. Tutkimme vanhempien kokemuksia
toiminnasta. Tutkimuksen tavoitteena oli saada tietoa toimeksiantajalle, eli Tuiran

seurakunnalle, toiminnan arvioimiseksi, kehittamiseksi ja paatoksenteon tueksi.

Tutkimusongelma: Miksi nepsy-piirteisten lasten vanhempien vertaistukiryhmia

tarvitaan seurakunnassa?

Tutkimuskysymys:
1. Minké&laisia tarpeita, kokemuksia ja kehitysehdotuksia vanhemmilla oli ryh-

man toteuttamisisesta?
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5 TUTKIMUSMENETELMAT, AINEISTO JA SEN ANALYYSI

Opinnaytetydbmme on soveltavaa tydelamalahtdista tutkimusta ja toimeksian-
tomme oli tutkia Erityisen ihanat -ryhmaan osallistuneiden kokemuksia toimin-
nasta. Taten mahdollisia tutkittavia olivat rynmaan osallistuneet perheet ja ryh-
man toteuttajina myos tyontekijat ja vapaaehtoiset. Valitsimme tutkittaviksi infor-
manteiksi vanhemmat, joita oli yhteensé yhdeks&n henkil6d seitsemasta per-
heestd. Emme valinneet informanteiksi tyontekijoita tai vapaaehtoisia, koska ra-
jasimme ja keskityimme vain vanhempien kokemuksiin toiminnasta. Kysyimme
heilta myods kehitysehdotuksia. Nepsy-lapset ja heidan sisaruksensa rajasimme
myds pois kohderyhmasta. Informanttien maéra ohjasi meidat valitsemaan laa-

dullisen eli kvalitatiivisen tutkimusmenetelman.

Laadullisessa tutkimuksessa pyritaan Sajaman (1993) mukaan saavuttamaan
tietoa, joka auttaa ilmion tai asian ymmartamisessa. Laadullisessa tutkimuksessa
aineiston laatu on merkittdvampaa, kuin sen koko (Vilkka 2005, 49, 126). Aineis-
ton kattavuus kasittéda aineiston lisdksi analyysin ja tulkinnan onnistuneisuuden
seka tutkimustekstin muodostamaa kokonaisuutta (Eskola & Suoranta 2008, 67).

Opinnaytetyémme on teoriaan pohjautuva aineistolahtdinen laadullinen tutkimus.

Tutustuimme menetelmakirjallisuuteen, jotta pystyimme suunnittelemaan mene-
telmavalintoja tietoisesti harkiten, seké tiedostimme ja varauduimme vastaantu-
leviin muutoksiin. Tutkimusetiikkaa eli hyvaa tieteellista kaytantoa ovat eettisesti
kestavat tiedonhankintamenetelmét ja tutkimusmenetelmat seka niiden hallinta
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 150). Kaytimme opinnaytetyéssamme kuvailevaa kirjal-
lisuuskatsausta teoreettisen viitekehyksen laatimiseen ja tarvittavien kasitteiden
maarittelyyn. Etsimme tydssa kaytettavia artikkeleita ja tietoa siten, etta se olisi
mahdollisimman tuoretta, ja arvioimme lahteiden luotettavuutta ja tieteellisyytta.
Hirsjarvi, Remes & Sajavaara (2009, 121) mukaan kirjallisuuskatsauksen tarkoi-
tuksena on hahmottaa opinnaytetyon aihepiiria ja maaritella keskeiset kaytetyt
kasitteet. Se myds esittelee, mistd nakdkulmasta ja miten kyseista aihetta on
ailemmin tutkittu ja miten suunnitteilla oleva tutkimus liittyy jo olemassa oleviin

tutkimuksiin.
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Luotettavuutta ovat rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus tiedonhaussa, itse tutki-
mustydssa ja lopuksi tutkimustulosten esittdmisessa. Toisten tutkimukset valikoi-
daan ja esitetaan vilpittomasti ja viitaten, eli lahteet ja lahdeviitteet merkitaan tar-
kasti. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 150-151.) Opinnaytetydmme luotettavuutta lisda
se, etta tutkijoita oli kaksi, koska me molemmat luimme ja analysoimme teoria- ja
tutkimusaineistoja. Kaytimme Diakonia-ammattikorkeakoulun suosittelemia tie-
donhakukoneita, mutta I6ysimme tuoreita tutkimuksia ja kirjoja myds tiedonhaun

ulkopuolelta seuratessamme ajankohtaista keskustelua aiheen ymparill&.

5.1 Aineiston keraaminen ja tutkimusymparist6

Toteutimme tutkimusaineiston kerd&misen puolistrukturoidulla lomakekyselylla.
Oppilaitokselta saimme kayttoon Webropol-kyselytytkalun. Kysymykset olivat
kaikille vastaajille samat. Kysymyksiin oli mahdollista vastata haluamassaan jar-
jestyksessa, eli kaikki kysymykset olivat nékyvilla yhtaikaa. Emme asettaneet val-
miita vastausvaihtoehtoja, vaan lomakkeen kysymykset olivat avoimia, joten
haastateltava sai vastata omin sanoin. Tutkittavat kirjasivat itse omat vastauk-
sensa sahkoisesti. Vaikka kyseessa oli sahkoinen kysely, sovelsimme haastatte-
lumetodeja. Puolistrukturoidussa haastattelussa vastaaja saa vastata omin sa-
noin (Eskola & Suoranta 2008, 86). Lomakehaastattelu on metodina sellainen,
ettd kysymysten muoto ja jarjestys ovat ennalta maarattyja. Se ei kuitenkaan tar-
koita sitd, ettd vastaaja vastaa kysymyksiin juuri annetussa jarjestyksessa. Tama
on toimiva aineiston kerddmisen tapa, kun tutkimusongelma ei ole kovin laaja ja
tavoitteena on rajattu yhta asiaa koskeva mielipiteiden ja kokemusten kuvaami-
nen. (Vilkka 2005, 101.)

Tutkimuksen metodivalintaa ja aineiston keraamisen menetelmavalintaa ohjaa-
vat ja rajaavat resurssit, osaaminen ja aikataulu (Vilkka 2005, 53). Tama oli meille
tutkijoina ensimmainen tutkimusty6. Toimeksiantaja pyysi tietoa nopealla aika-
taululla ja ratkaisimme aikataulukysymyksen toimittamalla raportin vastauksista

jo ennen varsinaisen tutkimusraportin valmistumista. Perheiltd tuli ennakkoon
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my0s toive sahkoisen vastaamisen mahdollisuudesta. Nama kaikki tekijat vaikut-

tivat menetelmavalintoihin.

Lahetimme Erityisen ihanat -ryhman vanhemmille sahkopostilla saatekirjeen
(LIITE 1), jossa oli tietoa tutkimuksesta ja pyyntd osallistua siihen. Saatekirje si-
salsi linkin kyselylomakkeelle. Saimme ryhm&én osallistuneiden vanhempien yh-
teystiedot seurakunnan kautta. Viikkoa ennen vastausajan paattymista lahe-
timme viela muistutusviestin. Kysely oli auki aikavalilla 22.8.2019-8.9.2019.

Kysyimme vanhemmilta ennakkotietona heidan mielipidettaan siitd, mitd nepsy-
sana tarkoittaa ja maarittelimme sen myos kyselylomakkeessa itse. Taustatie-
toina kysyimme muun muassa perheen nepsy-lasten lukumaaraa seka mista
henkild oli saanut tiedon ryhméasta. Seuraavaksi kysyimme kokemuksia ryhméan
jarjestelyista seka vertaistukiryhmaosuuden toteutuksesta. Kysyimme ryhmaan
osallistuneen vanhemman kokemuksia ryhmén vaikutuksista hanen omaan ela-
maansa. Kysyimme kokemuksia ryhmaén tarpeellisuudesta ja miten ennakko-odo-
tukset toteutuivat. Kysyimme myds, onko henkild kokenut jotain muutoksia ryh-
man myo6ta elamassaan. Lopuksi tiedustelimme aiempia kokemuksia vertaistuki-
ryhmista. (LIITE 2.) Mietimme kysymysten asettelua niin, etteivat kysymykset ai-
heuttaisi vastaajille hankalia tilanteita, ja myds niin, ettd ne eivat olisi johdattele-

via.

Tutkimustilanne eli haastattelulomakkeeseen vastaaminen tapahtui oletettavasti
ryhmaan osallistuneen kotona, tietokoneen aaressa. Internetissa tehtavaan lo-
makkeen tayttdmiseen vaikuttavat ympariston olosuhteet. Ovatko vanhemmat ar-
jen kiireen keskella vai ovatko he varanneet sille omaa aikaa? Kannustimme saa-

tekirjeessa rauhoittamaan tilanteen, jossa lomake taytetaan.

5.2 Aineisto ja sen kasittely

Tutkimusaineisto kerattiin valitun menetelman ja suunnitelman mukaan. Kyselyyn

vastasi kolme vanhempaa. Kysymykset olivat avoimia kysymyksi&, joten saimme

sisallollisesti  riittavasti informaatiota. Aineisto oli tarpeeksi edustava
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tutkimusongelmaan ja tavoitteisiin nahden, ja se oli sisallolliselta laadultaan ja
laajuudeltaan juuri tarpeeksi riittdva. Aineiston koko voidaan maaritella sisallollis-
ten seikkojen nojalla, jos se perustuu pieneen tapausmaaraan (Hirsjarvi ym.
2009, 179, 181). Perusteellisella ja hyvalla aineiston analysoinnilla paastaan ta-
voitteeseen, joka on ilmidn selittAminen ymmarrettavasti ja uusien ajatusten mah-
dollistaminen aiheesta (Vilkka 2005, 126).

Aineisto, eli vastaukset, tallennettiin séhkdisesti tutkijoiden tietokoneille ja litte-
rointi tapahtui kopioimalla aineisto kyselylomakkeilta koodaustiedostoon. Sen li-
saksi aineistoa tyodstettiin erillisessa tekstinkasittelytiedostossa. Huomioimme tut-
kimusprosessin aikana, ettéa saadun aineiston kasittely ja sailytys oli huolellista.
Haastattelulomakkeet tuhottiin tutkimuksen paatteeksi. Tietokoneen séhkaiset lo-
maketiedostot siirsimme roskakoriin ja tyhjensimme sen. N&in teimme mydos ai-
neiston analysoinnin muistiinpanoille. Vilkan (2005, 34-35) mukaan tutkimus-
etiikka edellyttaa aineiston vastuullisen sailyttdmisen ja tutkimuksen sailymisen.
Tutkimusaineistojen sailyttamisen kohdalla pitda huomioida, etta tutkimusteksti

ja tutkimusaineisto eivat ole toisistaan erillisia asioita.

5.3 Aineiston analysointi

Kasittelimme kyselyn vastaukset aineistoléhtbisellda sisallonanalyysilla. Kay-
timme sisallénanalyysia myos valjana teoreettisena kehyksena. Tuomen ja Sa-
rajarven (2018, 103, 108, 115) mukaan aineistolahtéisen sisallénanalyysin avulla
pyritdan saamaan esiin tutkittavien merkitysmaailmaa. Sisallonanalyysia voi kayt-
taa yksittdisena metodina ja sita voi myos kayttaa valjana teoreettisena kehyk-
sena. Sisallonanalyysissa pyritaan luomaan tutkimusaineistosta teoreettinen ko-
konaisuus. Analyysiyksikot valitaan tutkimusaineistosta tutkimuksen tarkoituksen

ja tehtavanasettelun mukaisesti ja niita ei sovita ennakkoon.

Koodimerkitsimme aineiston aiheittain ja ilmidittain vareilla ja sitten teemoitte-
limme sen hakien samankaltaisuuksia seka joissain tapauksissa myos eroavai-
suuksia. Tuomi ja Sarajarvi (2018, 122) kertoo, ettd aineistolahtbisessa sisal-

l6nanalyysissa pilkotaan aineisto ensin osiin, sitten kasitteellistetdan ja lopuksi
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kootaan uudella tavalla kokonaisuudeksi, josta voidaan tehd& johtopaatoksia.
Teemoittelua suositellaan kaytannonlahtdisessa ongelmanratkaisussa (Eskola &
Suoranta 2008, 178). Teemoittelussa etsimme elementtejd my6s onnistuneesta

toiminnasta ja kehitettavasta toiminnasta.

Laadullinen tutkimus jakautuu siis kahteen vaiheeseen: havaintojen pelkistami-
seen ja arvoituksen ratkaisemiseen. Pelkistamisen jalkeen yhdistellaan raakaha-
vainnot ilmidittain. Tulkinta on arvoituksen ratkaisu. Laadullinen analyysi — se mi-
ten raakahavainnot yhdistellaan varsinaisiksi havainnoiksi, patee koko aineis-
toon. (Alasuutari 2011, 39-53; Vilkka 2005, 139-140.)

Kaytimme aikaa aineiston analysointiin ja tulkintojen tekemiseen. Tyon edetessa
realisoitui, ettd opinnaytetydn prosessi ei ole nopea. Vilkan (2005, 110, 131) mu-
kaan on tutkimuseettinen kysymys olla tekematta lilan nopeita ja itsestaén selvia
tulkintoja. Kiireessa tulkinnat voivat jaada lilan pinnallisiksi. Tulkintojen perusteet
tulee nousta siis seka aineistoista, etta teoriasta. Ylitulkinta ei ole myodskaan eet-

tisesti kestavaa.

Aineiston analysoinnin myo6ta meidan tuli paivittaa tutkimuskysymyksia. Luokitte-
lun jalkeen yhdistimme tutkimuskysymykset, koska samat teemat toistuivat seka
vanhempien tarpeina etta koettuina hy6tyind ryhmasta. Tuloksia esitellessamme
vertasimme niitd |6ydettyyn teoriatietoon. Tama mahdollisti joissain tapauksissa
tutkimukseen osallistuvan anonymiteetin paremman suojaamisen viittaamalla ai-
neiston ja varsinkin suorien lainausten sijasta aiempiin tutkimuksiin ja teoriaan.
Eskola ja Suoranta (2008,15-16) kertoo, etta laadullisessa tutkimuksessa tutki-

mussuunnitelma parhaimmillaan elaa tutkimushankkeen mukana.
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Keskeisimmaét teemat nepsy-piirteisten lasten vanhempien hyvinvoinnin tekijoina
olivat vertaistuki, ammatillinen tieto ja tuki seka ohjattu ryhméatoiminta (KUVIO 1).
Aineiston perusteella seka vertaiselta ettd ammattilaiselta saatu tieto ja tuki koet-
tiin merkitykselliseksi. Vanhempien hyvinvointia lisasi vanhemmuuden tukemi-
nen, joka toteutui edellda mainittujen kolmen teeman avulla. Tuloksena saimme,
ettd Erityisen ihanat -vertaistukirynma lisdsi vanhempien kyky& huomata hyvaa
omassa vanhemmuudessa, lapsessa ja jo olemassa olevissa kasvatuskaytan-

noissa (positiivinen pedagogiikka).

PAALUOKKA YLALUOKKA ALALUOKKA
Kuulluksi ja ymmarretyksi
tuleminen
Kokemustieto
Vertaistuki |
Nepsy-piirteisyys
Nepsy- .
piirteisten Ammatillinen Vanhemmuus ja perhe
lasten . —| tieto ja tuki
vanhempien Tietoa palveluista
hyvinvointi
Ryhman ohjaus
Ohjattu

ryhmatoiminta i Positiivinen pedagogiikka
Aikaa itselle

KUVIO 1. Vertaistukiryhméan hyvinvointia edistavat tekijat nepsy-piirteisten lasten

vanhempien kokemana

Kuortesahon (2018, 31) opinnaytetyon tutkimuksen kyselyssa erityislapsiperhei-
den HYPE-hankkeelta saamasta tuesta, vanhempien vastausten perusteella kes-
keisimmat teemat olivat tietoisuuden lisddntyminen, voimaantuminen seka tuen

saaminen ja vertaistuki.
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Korja (2012) selvitti tutkimuksessaan, millaista tukea vanhemmat kaipaavat ja
kokevat saavansa ohjatusta vertaistukiryhmasta silloin, kun lapsen kayttaytymi-
seen tai kehitykseen liittyy jonkinlaista pulmaa. Tutkimuksen mukaan vanhem-
milla oli mahdollisuus saada tarvitsemaansa henkista, sosiaalista ja tiedollista tu-
kea ohjattuun vertaistukiryhmaan osallistumalla. Tutkimuksen tulosten mukaan
vanhemmat kaipaavat tietoa ja kaytdnnon neuvoja seka sosiaalista ja henkista
tukea. Naita myds saatiin vertaistukiryhmasta sekéd ryhma antoi arkeen voimia.
(Korja 2012, 42.)

Tutkimuksessamme Erityisen ihanat -ryhman vanhemmat kertoivat, etta ryhma
koettiin tarpeelliseksi ja tarkedksi. Vanhemmat kertoivat kokemuksista, etta asi-
anmukaista tukea ja apua ei ollut saatu muualta. Vanhemmat kertoivat tarvitse-
vansa tietoa nepsy-lapsen erityispiirteisyydesta seka vinkkeja arjen pulmatilan-
teisiin. Heilla oli my@s tarve samassa elaméntilanteessa olevien ihmisten kohtaa-

miseen. Ryhma oli tassa elaméntilanteessa "henki ja elama”.

Rasanen (2014) tutki yndeksan teemahaastattelun avulla, minkalaista tukea toi-
sella asteella opiskelevien autismikirjon nuorten vanhemmat saavat ja toisaalta
tarvitsevat. Tutkimuksen tuloksista nousi esille vanhempien tuen tarve palvelui-
den pariin ohjaamisessa ja tietdmyksen lisddmisessa. Vanhemmat tarvitsivat tie-
toa seka teoriassa etta kaytannoén esimerkein, muun muassa autismikirjon hen-

kilon piirteista ja niiden vaikutuksesta kayttaytymiseen.

Englantilaisessa tutkimuksessa 45 vanhempaa, joilla oli autismikirjon lapsi, osal-
listui ammatillisesti ohjattuun vertaistukiryhmaan. Tutkittuja ryhmia oli useampia
ja tarjolla oli myds henkilokohtaista ohjausta. Vanhemmat saivat ryhmasta tiedon
ja vertaistuen avulla keinoja ja apua lapsen kayttaytymisen haasteisiin. Tutkittu
ryhmaohjausmenetelma painottaa keskustelua, ideoiden, kokemusten ja strate-
gioiden kehittamista ja jakamista seka vanhempien tietamyksen ja luottamuksen
lisdamistd oman lapsen kayttaytymisen ohjaamiseksi. Useimmat vanhemmista
kertoivat, ettd heilla oli entuudestaan vain vahan tietoa. Ryhméssa oli koettu eri-
tyisesti myodnteisena se, ettd oli mahdollisuus jakaa kokemuksia muiden vanhem-

pien kanssa, jotka kayvat lapi samoja asioita. (Grahame ym. 2015.)
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Stjernan ja Westerholmin (2009) tutkimuksen menetelmana oli kirjallisuuskat-
saus, jossa tarkasteltiin kahdeksaatoista 2000-luvulla tehtya tutkimusta vanhem-
muuden tukena kaytetysta vertaistuesta. Tutkimukset osoittivat, etté vertaistuella
ja sen eri menetelmilla on monia hyotyja ja vain vahan haittapuolia. Vertaistuen
hyotyja olivat sen tarjoama sosiaalinen, emotionaalinen ja tiedollinen tuki. Van-
hemmat kokivat tulleensa ymmarretyiksi paremmin kuin yleensa ja vuorovaiku-
tuksen hyddylliseksi samassa elamantilanteessa olevien kanssa. Toisten autta-
minen koettiin myo6s tarkeéksi omaa hyvinvointia edistavaksi tekijaksi. Vertaistuki
paransi monella tapaa vanhempien itseluottamusta ja vahvisti vanhemmuutta,
seka lapsen ja vanhemman valinen suhde kehittyi tuen saamisen myota. Kirjalli-
suuskatsauksen pohjalta Stjerna ja Westerholm (2009) toteavat, etta vertaistukea

vanhemmuuden tuen muotona on tutkittu vain vahan.

Vertaistukiryhmaan hakeutumisen motiiveina vanhemmilla on oman ajan ja pu-
humisen tarve. Se voidaan osaltaan katsoa ennaltaehkaisevéaksi mielenterveys-
tyoksi. (Kinnunen 2006, 61.) Vertaisryhmiin osallistutaan monesti niin mydhaan,
ettd ongelmat ovat ehtineet kasautua. Talldin vertaistuki ei enaa ole ennaltaeh-

kaisevaa toimintaa. (Stjerna & Westerholm 2009.)

Kysyimme tutkimukseen osallistuneilta Erityisen ihanat -ryhman vanhemmilta
hengellisyydestd, koska ryhma toteutettiin seurakunnassa. Kyselyyn vastanneet
kertoivat, ettd hengellisyys ei juurikaan nakynyt ryhmén varsinaisessa toimin-
nassa. Hengellisyyden kerrottiin nakyneen ainoastaan ryhman lopussa, yhtei-
sessé hartaudessa, johon perheet osallistuivat. Vanhemmista se tuntui luonnolli-
selta, koska ryhma kokoontui seurakunnan tiloissa. Vastaajat kokivat hartauden

toisaalta rauhattomana ja toisaalta sopivana tapaamis- ja rauhoittumishetkena.

6.1 Vertaistuki

Vanhemmat kertoivat toiveestaan saada Erityisen ihanat -ryhmasté vertaistukea,
ja vastauksien mukaan se toteutui. Kerrottiin, ettéd on hyva, kun saa vaihtaa kuu-

lumisia toisten samankaltaisessa tilanteessa olevien kanssa. Oli hyva kuulla
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muiden perheiden kokemuksia ja jakaa omaa tilannetta. Kerrottiin myos, etta
ryhma oli paikka, missa sai kasitella omia tunteitaan turvallisesti ja sai kokemuk-
sen ymmarretyksi tulemisesta. Menviellen ja Tuerkin (2002) vanhempien vertais-
tukiryhmi&d koskevassa tutkimuksessa havaittiin, ettd vanhemmat ymmarsivat
oman huolensa puheeksi ottamisen tarkeaksi. Myés Modlinin (2003) ja Hagg-
man-Laitilan ja Pietilan (2007) tutkimuksissa nékyi vanhempien lisaantynyt uskal-
lus puhua omista ja perheen asioista. Tunteiden ilmaiseminen helpottui ja vai-

keistakin asioista oli helpompi puhua. (Stjerna & Westerholm 2009, 16-17.)

Tutkimuksessamme Erityisen ihanat -ryhmé&n vanhemmilla oli my6és kokemus,
ettd ryhman ohjaajilta oli mahdollisuus saada seka tukea etta vertaistukea. Korjan
(2012, 42) tutkimuksen mukaan vanhemmat kokivat tarvitsevansa vertaisten tuen
lisdksi my6s ammattilaisten henkista tukea. Erityisen ihanat -ryhmassa yhdistyi-

vat nama molemmat tuen elementit.

Erityisen ihanat -ryhm&n vanhemmat kertoivat |0yt&dneenséa vertaisia, joiden
kanssa voi pitda yhteyttd myods ryhmén ulkopuolella ja ryhman paattymisen jal-
keen. Vanhempien sosiaalinen verkosto kasvoi ryhman my6ta. Vastausten mu-
kaan toisten nepsy-piirteisten lasten vanhempien kokemustieto antoi tunteen,
ettd voi itsekin selviytya. Vastauksista havaittiin, etta tarpeet eivat kokonaan tayt-
tyneet vertaistuen osalta, koska vanhemmat kaipasivat viela enemman omien ti-

lanteidensa jakamista seka tapaamisia.

Myo6s Haggman-Laitila ja Pietila (2007), Modlin seka Brady ym. (2000) tutkimuk-
sissaan mainitsevat, etta vanhempien sosiaalinen verkosto laajeni ja vanhemmat
muodostivat ystavyyssuhteita. Tama virkisti vanhempia ja auttoi heitd nakemaan

tulevaisuutensa positiivisempana. (Stjerna & Westerholm 2009, 16.)

Kinnusen (2006) erityislasten vanhempien vertaistukitoiminnan tutkimustuloksien
mukaan vanhemmat kokivat vertaistuen antaneen mahdollisuuden ymmartajan
ja vertaisen léytamiseen. Vertaisryhmat antoivat paikan syyllisyyden, riittamatto-
myyden, hyvaksynnan ja anteeksiannon tunteiden kéasittelemiseen, mutta toi-

saalta loytyi myos pettymyksen kokemuksia. Vertaistukitoiminta antoi
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vanhemmille luottamusta ja uusia sosiaalisia suhteita. Erityisen ihanat -ryhméan

vastauksissa ei kerrottu pettymyksista.

6.2 Vanhemmuus ja positiivinen pedagogiikka

Erityisen ihanat -ryhmé&n vanhemmat kertoivat tarvitsevansa ja saaneensa tukea
nepsy-lapsen vanhemmuuteen ja kasvatukseen. Vastauksissa kerrottiin sen to-
teutuneen vinkkeind ja neuvoina arjen tilanteisiin. Vanhemmat kertoivat saa-

neensa tyokaluja perheen sosiaalisia suhteita koskeviin kysymyksiin.

Ryhmé&n vanhemmat kertoivat vastauksissa myds, etté he oppivat nakemaan lap-
sensa positivisemmassa valossa. Oman lapsen kayttaytymista opittiin ymmarta-
maan ja puhumaan hanesta positiivisemmin. Voimme tulkita vastauksista, etta
vanhempi oppi suhtautumaan myds itseensd myonteisemmin. Nama tulokset
ovat samansuuntaisia, kuin Korjan (2012) tutkimuksessa, jonka tuloksissa ryh-
man jalkeen vanhemmat kokivat muutoksia ajattelutavassaan, vanhempana toi-
mimisessaan ja lapsen kayttaytymisessa. Lisaksi Korjan tutkimuksen ryhman
vanhempien syyllisyyden tunne ryhmaan osallistumisen jalkeen oli helpottunut.
Ryhméassa vanhemmat vertailivat oman perheensa haasteita ja positiivisia asioita
muihin perheisiin, joka lisasi vanhempien luottamusta oman perheen voimavaroi-
hin. (Korja 2012, 42.)

Grahamen ym. (2015) tutkimuksessa vanhemmat kokivat positiivisia muutoksia
itsessaan, kuten itseluottamuksen lisééntyminen, tilanteiden tiedostaminen ja tie-
don ja kyvyn tukea lapsen toivottua kaytosta kasvaminen. Myos lapsen kaytok-
sessa havaittiin muutoksia. Taman tutkimuksen vertaistyhman lisaksi vanhem-
mat saivat muutamia henkilokohtaisia ohjauskertoja ja kotitehtavia ryhmien va-
lille. Vanhemmat kertoivat haluavansa jakaa oppimiaan ajattelutavan muutoksia,
ideoita ja strategioita muille lapsen hoidossa mukana oleville ihmisille, kuten per-

heenjasenille ja opettajille, jotta ohjaus olisi johdonmukaista.
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6.3 Tiedon saanti

Tutkimuksessamme Erityisen ihanat -ryhmé&n vanhemmilla oli tarve saada am-
matillista tietoa nepsy-piirteisyydesta seka eri kasvatukseen, vanhemmuuteen ja
perheeseen liittyvista aiheista. Myds kokemuksellista tietoa kaivattiin. Vanhem-
mat kertoivat, etté tietoa ei ole saatu aiemmin tarpeeksi. Heilla oli kokemus, etta
tiedon saanti mahdollisti oman lapsen asioiden ajamisen paremmin. Kaikki ryh-
massa esilla olleet aiheet koettiin hyviksi, joskin toivottiin niiden vield syvempaa
kasittelya.

Korjan (2012, 40) tutkimuksessa todetaan, ettd muutokset joita vanhemmat ha-
vaitsivat itsessaan ja perheessaéan, muodostavat kehan, jossa ne linkittyvat toi-
siinsa (KUVIO 2). Tutkimuksessa vanhemmat kokivat ryhman jalkeen muutoksia
ajattelutavassaan, vanhempana toimimisessaan ja lapsen kayttaytymisessa.
Adamsin tutkimuksen vertaisryhmien jasenet saivat kokemuksen omasta asian-
tuntijuudestaan ja voimaantumisestaan mahdollisesti aikaisemman uhrin ja pas-

siivisen asiakkaan roolin sijaan (Nylund 2005, 207).

Muutos
/’ vanhempana

toimimisessa
Lapsen haastavan

kayttaytymisen
vaheneminen

Syyllisyyden tunne
b\ helpottui 4_/

Muutos
ajattelutavassa

KUVIO 2. Ohjatun vertaistukiryhman vaikutuksia perheiden arjessa Korjan (2012,

40) tutkimuksen mukaan

Kinnusen (2006, 18-20, 29, 35) pro gradu -tutkielmassa todetaan, etta lapsen
erityisyyden huomaaminen on tilanne, jossa vanhemmat tarvitsevat apua ja tukea
varsinkin ensitiedon saamisen aikaan. Vanhemmat tarvitsevat tietoa lapsensa

erityisyydestd, tulevaisuudesta seka lapsen kasvatuksesta ja palveluista. Juusola
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(2018, 9) puolestaan kertoo, ettd nepsy-lasten vanhemmilla on kokemus siita,
ettd tieto ja palvelut ovat pienina palasina ja saadut palvelut eivat ehka tunnu
tarkoituksenmukaisilta. Tama nakyi myds Erityisen ihanat -tutkimuksen aineis-
tosta. Erityisen ihanat -ryhman vanhemmilla oli kokemuksia, ettd palveluista ei
joko tiedetty tai ne eivat olleet riittavia tai niita ei ollut kohdennettu oikein.

Myds Forsstromin ja Kalliomé&en (2016, 8) tutkimuksen mukaan erityisperheet ko-
kivat heiddn saamansa sosiaalisen ja tiedollisen tuen riittAméattomaksi ja se vai-
kuttaa suoraan sosiaaliseen hyvinvointiin. Tuloksina saatiin myds, ettéa kotona
tehtavan tyon arvostus, kiitos ja kannustus vahvistavat emotionaalista hyvinvoin-
tia. Monella erityislapsiperheelld oli kokemus, ettd he joutuivat taistelemaan saa-
dakseen perheelle kuuluvat palvelut ja tuet.

6.4 Ohjattu ryhméatoiminta

Erityisen ihanat -ryhman vanhemmat kokivat ryhnman ohjauksen tarkeaksi ver-
taistukiryhméan onnistumisen kannalta. Se nékyi vastauksista muun muassa
siind, ettda vanhemmat kokivat tarkeaksi sen, ettd saisi aikaa kertoa omia koke-
muksiaan, ja sen, etta olisi aikaa yhteisten aiheiden kasittelyyn. Vanhemmat ker-
toivat ryhman suunnitelmallisuuden ja ohjauksen olleen hyvaa. He toivoivat kui-
tenkin ohjauksen olevan vielakin vahvempaa ajanhallinnan kannalta. Stahlberg
(2019, 36, 53-54) kertoo pienryhman ohjauksessa ohjaajan merkityksen tarke-
aksi osallistujan kuulluksi tulemisen kokemuksessa ja tasavertaisen keskustelun
jakautumisessa. Myds ennakkosuunnittelun merkitys korostuu aikataulun hallin-
nassa. Joustavuus tulee mahdolliseksi, kun ohjaajalla tai ohjaajilla on hallinnan
tunne. Barlown ja Corenin (2001) tutkimusten mukaan vertaistukiryhman ohjaa-
jalla on suuri merkitys hyvan ilmapiirin ja luottamuksen syntymiselle seka osallis-
tumishalukkuudelle (Stjerna & Westerholm 2009, 15).

Bradyn ym. (2000) tutkimuksen mukaan vertaisryhman yhteishengen muodostu-
mista saattaa vaikeuttaa liilan iso ryhma, liian laaja ikdjakauma tai erilaiset taustat,

elaméntavat ja arvot. Hyvana ryhman kokona néahtiin 7—8 henkeda. Bullin (2002)
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tutkimuksen mukaan liilan suuressa ryhméassé oli kokemuksia, ettéd kaikki eivat

ehtineet sanoa haluamiaan asioita. (Stjerna & Westerholm 2009, 17.)

Erityisen ihanat -ryhman vanhemmat kertoivat oman ajan saamisen tarkeaksi.
Ryhma&an osallistumiseen vaikutti vastausten mukaan positiivisesti lastenhoito, ja
joillekin se oli jopa osallistumisen tarkein mahdollistava tekija. Partasen (2019,
44-45) opinnaytetyon tutkimuksen mukaan erityislapsiperheiden vanhemmilla on
riittAmattomasti vapaa-aikaa. Sen puute kuormittaa jaksamista ja parisuhdetta ja
kaventaa elam&a monin tavoin. Korjan (2012, 37) tutkimuksen mukaan vertaistu-
kiryhmassa olleet vanhemmat kertoivat saaneensa ryhmasta virkistysta ja oman
jaksamisensa lisdéantymista. Erityisen ihanat -ryhmén tutkimuksen kyselyn vas-
tauksissa ei sanoitettu, ettéa ryhmalta odotettiin virkistysta ja voimaa, mutta vas-
tauksissa kerrottiin, etta sité saatiin ryhmasta. Tama tulos on yhtenevainen Kor-

jan tutkimukselle.

Autismikirjon lapsien perheissd on arjessa kroonista aikapulaa, johon vaikuttaa
muun muassa lapsen jatkuva tuen, valvonnan ja ohjauksen tarve. Lukuisat van-
hemmat kuvasivat Autismi- ja Aspergerliiton vuonna 2018 tekemassa kyselyssa,
ettd kiireisessa ja haastavassa arjessa on tingittava kaikesta, mika ei ole pakol-
lista. Oma jaksaminen ja hyvinvointi jaavat vanhemmilla usein haaveeksi. (Lii-
makka 2018.)

Erityisen ihanat -ryhman vanhemmat toivoivat enemman ja tiheammin tapaamis-
kertoja. Ryhman ajankohta koettiin joidenkin perheiden kohdalla my6haiseksi.
Vastaajat toivoivat, ettd vanhempien osuudessa olisi ollut enemman aikaa vali-
tulle teemalle. Toisaalta kuulumisien vaihto ja kokemustiedon jakaminen koettiin
erittain tarkeiksi. Yhden tapaamiskerran ajankohdan ja keston osalta perheilla oli
erilaisia kokemuksia. Joku mainitsi, ettd ajankohta oli liian my6hainen — toisesta
se oli sopiva. Ryhman kokoontumiselle varattu aika tuntui osasta vastaajista liian
lyhyelta. Toisaalta lasten kannalta, ryhman tapaamiskerran kesto kerrottiin sopi-

vaksi.
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7 EETTISET NAKOKOHDAT JA LUOTETTAVUUS

Tarkastelimme tutkimuksen eettisyytta ja luotettavuutta koko opinnéaytety6pro-
sessin ajan, sen suunnittelusta julkaisuun. Olemme tutkijoina eettisesti sitoutu-
neita opinnaytetydn prosessiin sen alusta loppuun saakka. Sanoilla, joita kay-
tdmme raportissa, on suuri merkitys — milla tavalla haluamme tuoda ilmi6té esille.
Esimerkiksi puhummeko hairidista vai piirteistd. Olemme pyrkineet pohtimaan

tarkoin, miten puhumme kohderyhmasta ja asetamme sanamme.

Laadullisessa tutkimuksessa on tutkijalla tietynlaista luovaa vapautta verrattuna
maaralliseen tutkimukseen. Tutkijan on kuitenkin tiedostettava, etta han kayttaa
valtaa tutkimuksen jokaisessa vaiheessa, alkaen tutkimuksen kysymyksenaset-
telusta, tutkittavien ja tutkimusmenetelmien valinnasta ja ulottuen tutkimusten ha-
vaintojen tulkintaan seka tutkimuksesta tiedottamiseen. Eettisyyttd ja luotetta-
vuutta on tutkimusluvan hankinta, suostumuksen kysyminen tutkittavilta seka riit-
tava informaation jakaminen. Sitd on myds tutkimuksen avoimuus ja lapinéky-
vyys. On tarkeda kertoa, miksi ja miten tuloksiin vaikuttavat valinnat on tehty.
Luotettavuutta lisaa toimeksiantajan mukaan ottaminen prosessin eri vaiheissa:
arvioimaan valittuja menetelmia seka saatuja tuloksia ja johtopaatoksia. (Alasuu-
tari 2011, 147; Eskola & Suoranta 2008, 20; Kananen 2014, 151; Tuomi & Sara-
jarvi 2018, 163-164.)

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa koko opinnaytetydnprosessi, muun mu-
assa aineiston laatu, sen analysointi ja johtopaatosten teko tuloksista. Eskola ja
Suoranta (2008, 210) toteavat, etta laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvi-
ointi pelkistyy kysymykseksi tutkimusprosessin luotettavuudesta. Tiedostimme
vahaisen vastausmaaran riskin jo suunnitelmavaiheessa. Saimme kuitenkin
kolme vastausta ja kysymykset olivat avoimia, joten saimme laadulliseen tutki-
mukseen tarpeeksi kattavan aineiston. Vastaamiseen ja vastauksiin saattoivat
vaikuttaa ryhman toteuttajien tuttuus: ryhman ohjaajat olivat joillekin ryhmalaisille
tuttuja ja tutkijat toimiessaan ryhmén lastenhoitajina. Toisaalta tuttuus voi antaa
luottamusta kertoa kokemuksista avoimemmin. Ryhman pienuuden vuoksi saat-

toi myos olla pelkoa vastausten tunnistamiseen ja sen vuoksi ei ehka kerrottu
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negatiivisia asioita ryhmasta. Aineiston laatuun vaikuttaa my6s vastausymparisto
(Vilkka 2005, 112). Aineiston analyysi on luova prosessi ja taten tutkijoidensa
nakoinen ja vaikuttaa suoraan tuloksiin, kuinka huolella se on tehty (Eskola &
Suoranta 2008, 20).

Tutkimuksessa on aina varjeltava ja kunnioitettava tutkittavia ja toimeksiantajia
seka tutkimuksen aineistoa ei saa ilmaista siin& valossa, etta se tuottaa osallisille
haittaa. Tutkittavien anonymiteetti ja tutkijoiden sitoutumien salassapitoon ja vai-
tiolovelvollisuuteen on tarkeaa (Vilkka 2005, 33—-34, 61). Koska ryhma oli pieni ja
osallistujat tulivat tutuiksi toisilleen, meidan taytyi kiinnittaé erityistd huomiota sii-
hen, miten teemme aineistosta tulkintoja tutkimustekstiin eli opinnaytetydraport-
tiin, etteivat vastaajat erota toistensa vastauksia. Tuomi ja Sarajarvi (2018, 156)
toteavat, ettd kaikkien osallistujien on jaatava nimettomiksi ja heille ei tule aiheut-

taa haittaa.

Myds omat riippuvuussuhteet tulee arvioida ja kertoa tutkijoiden suhde tutkitta-
vaan asiaan, toimeksiantajaan ja tutkittaviin (Vilkka 2005, 33). Olimme ryhmassa
lastenhoitajina ja nain ollen meilla oli merkittava suhde tutkimuksen osallistujiin.
Huomioimme, etta tatd asemaa ei tule kayttaa hyvaksi. Meidan tutkijoiden ja tyon-
tekijoiden suhde perheisiin kuitenkin vaikuttaa vastauksiin. Teimme samalla va-
paaehtoisina opintoihin liittyvid harjoittelutunteja seurakunnassa, joten meilla oli

entuudestaan suhde myo6s toimeksiantajaan.

Tutkimuksen kannalta oli hyva, ettd molemmat opinnaytetyon tekijat olivat osal-
listuneet ryhméan toimintaan — se antoi syvempaa nakemysta ja tietoa ryhmasta
ja helpotti aineiston analysointia ja osaltaan tulkintojen tekemista. Emme olleet
objektiivisia henkiloita taman aiheen ja ilmién parissa. Meilta 16ytyi ennakkoaja-
tuksia ja kiinnostusta aiheeseen. Toisella opiskelijalla on perhepiirissé nepsy-piir-
teinen nuori, ja toisella on kokemusta oman lapsen vuoksi vertaistukiryhmasta.
Objektiivisuus on ideaalinen ja tarkea tavoite, mutta sita voi lahestya vain oman

subjektiivisuutensa tunnistamisesta (Eskola ja Suoranta 2008, 18).
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Omien ennakkokasitysten liséksi tulee arvioida my6s tutkittavien intentioita tutki-
musaineistosta — millaisia motiiveja ja tarkoitusperia tutkittavan ilmaisuun voi liit-
tya (Hirsjarvi ym. 2009, 229; Vilkka 2005, 99). Pohdimme, voiko negatiivinen ko-
kemus jaada kertomatta. Pyrimme etsim&an vertailevista tutkimuksista mahdolli-
sia haittoja tai ryhméatoiminnan negatiivisia puolia mukaan tarkasteluun, koska

niité ei juurikaan aineistostamme 10ytynyt.

Laadullisella tutkimusmenetelmalla tehdyn tutkimuksen tarkea tehtava on
olla emansipatorinen eli tutkittaville tulisi olla siitéa jotain hyotya (Vilkka 2005,
102). Toimeksiantaja saa hyoétya tutkimustuloksista suoraan niin toiminnan arvi-
ointiin, kehittdmiseen kuin paatdksentekoon. Mutta miten ryhman toteuttamiseen
osallistuneet tyontekijat hyotyvat siita? Oletamme aiheen olevan heillekin merki-
tyksellinen, koska ryhma on nahty tarpeelliseksi perustaa. Osallistuminen tutki-
mukseen voi lisata tyontekijan ammatillista reflektiota ja vaikuttaa ammatti-iden-
titeettiin, koska tutkimuksen kautta saa myos palautetta. Tutkimukseen osallistu-
ville vanhemmille tutkimuksesta on hyétya, koska se antoi mahdollisuuden vai-
kuttaa. Samalla he saivat oman dadnensa kuuluville perinteista palautteen antoa
paremmin. Se voi antaa myds syvempaa osallisuuden kokemusta kuulluksi tule-

misen myo6ta.
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8 JOHTOPAATOKSET

Erityisen ihanat -vertaistukiryhma lisasi tulosten mukaan vanhempien hyvinvoin-
tia, koska vanhemmat saivat tietoa, tukea ja virkistymista. Tiedon, tuen seka uu-
sien ideoiden ja ajatusten avulla vanhempi ymmartad paremmin lastaan, itseaan
ja kasvatustapojaan ja se lisda koko perheen hyvinvointia. Vuonna 2017 julkais-
tussa Lapsen neuropsykiatrinen hairid arjen haasteena — Opas vanhemmille
-opinnaytetydssa kerrotaan, ettd vanhempien tiedon liséaminen neuropsykiatri-
sista hairidistd ja ohjaaminen arjen haasteiden helpottamiseksi ovat perheiden
terveytta ja hyvinvointia edistavia tekijoitd (Koskinen 2017, 3). Perheiden hyvin-

vointia lisddmalla vaikutetaan myads lahiyhteisdjen ja yhteiskunnan hyvinvointiin.

Erityisen ihanat -ryhma oli tulosten mukaan tarpeellinen ja hyédyllinen vanhem-
mille. Vertaistukiryhmatoiminnan jatkaminen seurakunnassa olisi merkityksellista
tietoa ja vertaistukea tarvitseville nepsy-piirteisten lasten vanhemmille. Koko
perhe tarvitsee kuntoutusta lapsen oireillessa neuropsykiatrisesti. Kuitenkin tu-
kea ja apua on saatavilla hyvin rajoitetusti talla hetkella yhteiskunnassamme ja
tuki voi kohdistua vain nepsy-lapseen, vanhempien ja perheen jaddessa huo-
miotta. Esimerkiksi Kela tarjoaa sopeutumisvalmennuskursseja perhekuntouk-
sena, mutta ne ovat saatavilla vain diagnosoitujen lasten perheille (Réaty 2020).
Diagnoosia tarvitsevat lapset eivat valttamatta diagnoosia saa, koska neuropsy-
kiatriset syyt jddvat huomiotta, jos lapsen tilannetta ei oteta kokonaisvaltaisesti
huomioon (Pajari, Rekola & Mattila 2020). Niin kauan kuin neuropsykiatristen oi-
reiden tunnistamisessa on puutteita ja tuki ja apu eivat ole oikeaa tai oikea-ai-
kaista, tulisi seurakunnan ja diakonian vastata tdhé&n haasteeseen ja tukea

nepsy-lasten perheita.

Autismi- ja Aspergerliiton tekemassa kyselyssa selvitettiin autismikirjon lasten
vanhempien saamia tukipalveluita seka jaksamista arjessa. Raportissa kerro-
taan, etta instituutioilta ja viranomaisilta saatu apu koettiin puutteelliseksi. Van-
hemmat kokivat tarvitsevansa enemman ajantasaista autismiosaamista seka ym-

marrystd. Vanhemmat kokivat, ettd ammattilaiset eivat ottaneet riittavasti
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vastuuta, tiedonkulussa oli puutteita seka palvelut olivat liian pirstaloituneita. (Lii-
makka 2018.)

Seurakunnilla on mahdollisuus tarjota palveluita joustavasti ja matalalla kynnyk-
sella seka mahdollisuus toteuttaa eri tydalojen valista yhteistydta moniammatilli-
sesti. Seurakunnan tyontekijat kohtaavat tydssaan paljon perheitd ja kykenevat
tunnistamaan perheiden avun tarpeita. Seurakunnan perhelahtéinen tyoote ja su-
vaitsevainen ja hyvaksyva kohtaaminen antavat hyvan pohjan toiminnalle koh-
data monimuotoisia perheitd monissa eri elaméntilanteissa. Pajun ja Grénlundin
(2015, 11) raportissa kerrottaan, ettda vanhemmuuden tuen kysymyksissa lapsi-
perheet kokivat vertaisten ja seurakunnan mahdollistaman avun olevan helposti
lahestyttavad. Taman vuoksi toimintaa olisi hyva jatkaa seurakunnassa. Lisaksi
vertaistukiryhma mahdollistaa vanhemmille yhteiskunnan palveluiden ja tuen
muotojen l6ytdmisen. Tutkimuksemme tulosten mukaan vanhemmat saivat ver-
taisilta tukea ja yhteydenpidon toivottiin jatkuvan ryhman jalkeenkin. Toiminta

mahdollistaa vertaisuuden, vertaistuen ja sosiaalisten suhteiden laajentumisen.

Vanhemmat kertoivat kokeneensa, ettéd hengellisyys ei tullut konkreettisesti esille
Erityisen ihanat-ryhmén vertaistukiryhman osuudessa. Kenenkaan usko tai va-
kaumus ei tullut esille itse rynman aikana. Tama tieto voi rohkaista sellaisiakin
henkiloita osallistumaan toimintaan, jotka ovat l6yhasti seurakunnan toiminnassa
mukana, ovat epavarmoja uskostaan tai eivat kuulu kirkkoon. Lipposen (2008)
tutkimuksessa perhekerhoihin osallistumisesta vanhemmille ei valttamatta ollut
merkitysta uskolla, tai osallistumisen syyna ei ollut uskonnollisuus, mutta seura-
kuntaa arvostettiin ja toiminta saattoi herattdd ajatuksia myos hengellisyydesta
(Latvala 2017, 32).

Opinnaytetyémme tutkimuksen tulosten mukaan ryhma oli toteutettu hyvin. Ryh-
man ohjaaminen on merkityksellistd ryhman toteuttamisen kannalta. Se mahdol-
listaa tasavertaisen osallisuuden kokemisen. Ohjaajilla tulee olla tarpeeksi tieta-
mysta ja kokemusta neuropsykiatrisista hairidista, jotta he voivat tukea, ohjata ja
informoida vanhempia. Nain oli Erityisen ihanat -ryhman osalta vastaajien koke-
mana kerrottu, ja tAma perustelee rynman ammatillista laadukkuutta ja on yhtena

suosituksena jatkamiselle.
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Panostaminen vertaistukiryhmén aikana olevaan lastenhoitoon edesauttaa van-
hempien mahdollisuutta olla luottavaisin mielin vertaistukiryhméssé. Lastenhoi-
topalveluja ja omaa hengahdysaikaa eivat erityislapsiperheet l6yda tavanomai-
sista paikoista, kuten lahipiirista, tai edes ostopalveluna. Tuloksissa korostui las-
tenhoidon tarve. Sen puute oli aiemmin jopa estanyt osallistumisen muiden toi-
mijoiden ryhmiin. Hyvé ja luotettava lastenhoito mahdollistaa vanhempien voi-
maantumisen ja hengéhdyksen.

Kaiken toiminnan olisi hyva olla nepsy-ystavallista, mutta kaytannon syista se ei
kuitenkaan ole talla hetkella mahdollista. Esimerkiksi seurakunnassa tavallisen
kaavan mukainen messu tai jumalanpalvelus voi olla ylivoimainen nepsy-lapsi-
perheille, koska lapsi ei voi olla hiljaa ja paikallaan niin pitkia aikoja. Siksi seura-
kunnissa tulisi suunnitella myos erityisesti nepsy-ystavallista toimintaa. Erityisen
ihanat -ryhman kaltaisia vertaistukiryhmia voi myos suositella toteutettavaksi
muissakin seurakunnissa. Julkisten palveluiden tarjonta on epatasaista eri paik-
kakunnilla tai joitain palveluja ei aina ole edes saatavilla. Vertaistukiryhméssa
autetaan yksilokohtaamisen sijaan useampaa perhetta kerralla. Toiminnan to-
teuttamiseksi voi etsia yhteistydkumppaneita. Myds vaikuttamistyota tarvitaan

varhaisen tunnistamisen ja toimivien hoitopolkujen saamiseksi nepsyille.
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9 POHDINTA

Yhteiskunnassamme erilaisuuden hyvéksyminen ja suvaitsevaisuus ovat lisdan-
tyneet tiedon kasvaessa, mutta kayttaytymisen ja puheen tasolla meille kuitenkin
asetetaan jonkinlainen maarittelematon normaaliuden normi. Tama sanoittama-
ton vaatimus koskettaa myds vanhemmuutta ja perheita, vaikka jokainen raken-
taa omaa elaméaéansa yksilollisin kyvyin, ominaisuuksin ja rajoituksin. (Kinnunen
2006, 7.) Me emme voi tietda pelkan ulkoisen olemuksen tai kayttaytymisen pe-
rusteella ihmisen tai perheen tilannetta. Asenne kohdata ihminen mahdollisim-
man ennakkoluulottomasti on ensimmainen askel hyvaksyvaan ja arvostavaan
kohtaamiseen, jota nepsy-perheet kaipaavat. Tarvitaan tietoa nepsy-piirteisyy-
desta, jotta voidaan kohdata lapsi ja perhe hyvaksyvasti ja rakentavasti.

Suomessa nepsyja arvioidaan, tutkitaan ja diagnosoidaan enemman kuin aiem-
min ja se nakyy lisdéantyvasti mielenterveyspalveluissa, erikoissairaanhoidossa,
lastensuojelussa ja koulumaailmassa. Onko ymparistomme muuttunut vaativam-
maksi, koska geeniperima ei ole voinut muuttua néin lyhyen ajan sisalla? Vaadi-
taanko lapselta kenties enemman itseohjautuvuutta tai onko ymparistéssa enem-
man aisti- ja sosiaalista kuormaa? Tapahtuuko lasten kehityksessa ehka jotain
erilaista kuin aiemmin? Yksi asia on kuitenkin ennallaan: vanhempien hyva tahto,

ettd he toivovat lapsilleen parasta.

Syy diagnosoinnin ja arvioinnin kasvuun ei ollut tutkimuksemme aiheena, mutta
iImiond se koskettaa sita. Perheille, huoltajille ja yhteiskunnalle se on kriittinen
aihe, joka voi tulevaisuudessa tuoda kustannuksia tai oikea-aikaisilla toimilla
mahdollistaa saastdja. Saastot tulevat siitd, ettei nepsy-lapsista kehity syrjaytyvia
nuoria ja etteivat perheet ajaudu raskaampien tukien piiriin. Oikea ja oikea-aikai-

nen tuki myos ehkaisee ylisukupolvisuutta.

Diagnosoimattomat nepsy-piirteiset lapset perheineen voivat valiinputoajina
jaada tarvitsemansa tuen ulkopuolelle. Jos perheitd halutaan tukea, mieles-
tamme tulee vahvemmin mahdollistaa vanhempien kuulluksi tuleminen, tiedon

saanti ja vertaistuki. Jos tuetaan vain lasta, mutta vanhempi jaa yksin tunteidensa
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kanssa ja "pydrittdmaan” mahdollisesti hyvinkin vaativaa ja haastavaa arkea, lap-
sikaan ei hyody taysipainoisesti saamastaan ulkopuolisesta tuesta. Voi jopa
kayda niin, ettd vanhemmat eivat |0yda tukea tai jaksa vaatia ja taistella. Sujuvan
palveluohjauksen kehittaminen ja ilmién ymmarryksen lisaaminen ammattilaisten

keskuuteen on tarkeaa ja siihen tulisi vaikuttaa.

Lapsi on paras itsensa asiantuntija ja vanhempi on oman lapsensa toiseksi paras
asiantuntija. Ammatilliset asiantutijat puolestaan omaavat teoriaa, menetelmia ja
erialisia ratkaisumalleja seka he voivat ehdottaa niitd. Naiden tietojen yhdistami-
nen on erityisen tarkeaa. Kun tahan yhdistaa viela muiden, samaa kokeneiden
hyvia kokemuksia eli vertaistukea, siita saadaan vaikuttavin toimintapaketti van-
hempien ja nepsy-perheiden hyvinvoinnin lisaamiseksi. Yritys muuttaa nepsy-
lasta sopeutumaan epésopivaan ymparistéon ja toimintatapoihin on eettisesti
vaarin. Toimintaa ja ymparistta tulee suunnitella siten, etta toimiminen on mah-

dollista kaikille.

Opinnaytetybmme tavoitteet toteutuivat: saimme kyselyn avulla erityisen ihanat
ryhmaan osallistuneilta kokemuksia ja arvokasta tietoa. Johtopaatoksissa vasta-
simme tutkimusongelmaan eli perustelimme toiminnan toteuttamista seurakun-
nassa. Perustelimme aiemman tutkimustiedon avulla tutkimuksemme tuloksia.
Tutkimuksemme tulokset eivat ole yleistettavissa, mutta muiden tutkimusten mu-
kaan ne ovat samansuuntaiset. Koska aiempia tutkimuksia ei ollut olemassa seu-
rakuntakontekstissa eika tutkimuksia pelkastaan nepsy-piirteisille ilman diagnoo-

sia, koimme olleemme uuden aarella.

Opinnaytetybmme antaa tietoa ammatillisesti ohjatusta vertaistukirynmasta seu-
rakunnan kontekstissa. Tutkijoina me opiskelijat saimme paljon kokemusta ja tie-
toa opinnaytetydprosessin aikana, tutkimisesta seka tutkimuksen aihepiirista. Sy-
vensimme tietAmystamme vertaistuen merkityksestd, perheiden ja vanhemmuu-
den tukemisesta seka neuropsykiatrisista hairidista. Sosionomin ja diakonin am-
matillisen osaamisen kannalta tamantyyppisen opinnaytetydn tekeminen on ke-
hittdnyt meitd kohtaamaan ja ymmartamaan nepsy-piirteisyytta ja tulevina am-
mattilaisina voimme olla vaikuttamassa toimivampien nepsy-hoitopolkujen raken-

tumiseen.



43

Toimitimme havaintoja ja kehitysehdotuksia Erityisen ihanat -ryhméan toimintaan
raportin muodossa syksylla 2018. Mahdollisesti tulevaisuudessa voisi harkita ko-
kemusasiantuntijaa tyopariksi ammattilaisen rinnalle. Myo6s yhteisty6kumppa-
neita on hyva jatkossakin kartoittaa toiminnan tueksi. Jatko-opinnaytetyon ai-
heena olisi tarke&a mallintaa vertaistukiryhma toiminta, jotta toimintaa voi levittaa.
Toiminnallisena opinnaytetytné voi tukea nepsy-ystavéllisen toiminnan kehitta-
mistd seurakunnassa, esimerkkisi esteettoman ja toiminnallisen jumalanpalve-
luksen toteuttaminen. Syventavéana tutkimuksena voi selvittdd ohjaajien koke-
muksia tasta toiminnasta. Myos ryhmaan osallistuneiden vanhempien kokemuk-

sia voisi tutkia ja seurata vaikutuksia pidemmalla aikavalilla.
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LIITE 1. Saatekirje haastateltaville
22.8.2019

Hei,

Olet osallistunut Tuiran seurakunnan Erityisen ihanat -ryhmaan kevaalla 2019. Opiske-
lemme Diakonia-ammattikorkeakoulussa ja teemme opinnaytety6ta tahan ryhmaan liit-
tyen. Haluaisimme kuulla teidan kokemuksianne ryhmasta kyselyn avulla. Kaikki koke-
muksenne, ideanne ja ajatuksenne olisivat meille tarkeitd. Saatua tietoa, tutkimuksen
tuloksia, kaytetaan seurakunnassa toiminnan arvioimisen, kehittdmisen ja paatoksen-
teon tukena.

Osallistuminen on vapaaehtoista. Jos osallistut kyselyyn, kasittelemme vastauksia niin,
ettei ketdan tunnisteta. Kenenkaan nimi, tai tunnistettavat tekijat, eivat tule opinnayte-
tydssa esille — tulokset ovat anonyymeja. Kyselyjen vastaukset ovat vain meidan opis-
kelijoiden kaytdssa ja ne havitetadn asianmukaisesti tutkimuksen paatyttya. Opinnayte-
tyd valmistuu vuoden 2019 loppuun mennessaé ja se julkaistaan nakyviin www.theseus.fi
sivulle.

Paaset vastaamaan kysymyksiin oheisen linkin kautta:
https://www.webropolsurveys.com/S/

Voit myo6s vastata halutessasi suullisesti, ota silloin meihin yhteytté tai kerro toiveestasi
Erityisen ihanien toimintapaivassa 31.8.2019.

Kyselysséa on 19 kysymysta — varaa siis sopiva hetki kyselyyn vastaamiseen tai voit
tehda vastaamisen myos osissa. Kaikki palaute on arvokasta.

Vastaamme mielellamme kaikkiin kysymyksiinne tutkimukseen liittyen.

Ystavallisin terveisin,
Sosionomi (AMK), diakoniaty6n opiskelijat:

Pirita Satomaa ja Piia Tiitto

@ AN
Diak T
seurakunta

Diakonia-ammattikorkeakoulu, Tuiran seurakunta

Oulun kampus Myllytie 5

Albertinkatu 16 B, 90500 Oulu

90100 Oulu Avoinna maanantaista perjantaihin klo 9-16.

Vaihde: 029 469 6000 Puh. (08) 5314 60


http://www.theseus.fi/
https://www.webropolsurveys.com/S/
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LIITE 2. Haastattelukysymykset

Kysely Erityisen ihanat -ryhmaan kevaalla 2019
osallistuneille vanhemmille
TAUSTATIETO:
1. Mita mielestasi tarkoittaa sana "nepsy”?

Me maadrittelimme sen nadin: Nepsy tarkoittaa henkiléa, jolla on neuropsyki-
atrinen héirié tai sen oireita tai piirteitd. Joskus oireet ja piirteet hankaloit-
tavat arjessa selviytymistd. Vanhemmat tietdvat usein ilman diagnooseja-
kin, jos heidén lapsensa on jollakin tapaa erityinen, esimerkiksi nepsy-piir-
teinen.

2. Montako lasta perheessdnne on ja onko heilld nepsy-piirteita?

OSALLISTUMINEN RYHMAAN:
3. Mistd kuulit tasta ryhmasta?
4. Miksi halusit osallistua (juuri) tihan ryhmaan?

KOKEMUKSET RYHMAN JARJESTELYISTA - miké onnistui ja mité tulee kehittéa:

5. Miten koit ryhman ajankohdan ja ryhmalle varatun ajan?

6. Miten ryhmien aloitus onnistui (vastaanotto ja omiin ryhmiin siirtyminen)?
7. Miten koit lastenhoidon?

8. Miten koit yhteisen hartauden?

9. Miten ryhmien lopetus onnistui?

KOKEMUKSET VANHEMPIEN OSUUDESTA:
10. Miten koit vanhempien osuuden (mm. aiheet ja sisillon)?
11. Miten mielestasi tyontekijat ohjasivat ryhmaa?

12. Miten ryhmassa nakyi hengellisyys?

VAIKUTUKSET OSALLISTUJAN ELAMAAN:
13. Koitko, ettd ryhma oli tarpeellinen? Kuvaile, miten?

14. Koitko jotain muutoksia (esim. jaksamisessa tai ajattelussa) ryhman myota?
Kuvaile, mita?

15. Koitko saavasi ryhmasta mita toivoit? Kuvaile, mita?
16. Miten ryhma olisi voinut olla hyodyllisempi?

OSALLISTUMINEN MUUHUN TOIMINTAAN:

17. Mika teidan perhetta estai tai auttaa osallistumaan seurakunnan muuhun
toimintaan?

18. Onko teilla kokemuksia muista vertaistukiryhmista? Jos on, kertoisitko,
mita erovaisuuksia ryhmilla oli?

LOPUKSI:

19. Mita muuta haluaisit viela kertoa/sanoa?

20. Suostumus: *

O suostun siihen, etta antamiani tietoja saa kayttaa tutkimuksessa

Kiitos vaivannadsta ja osallistumisesta tutkimukseen.



