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1 JOHDANTO

Opinnaytetydomme VETURI — Vertaistukiryhma alle kouluikéisten kehitysvammais-
ten lasten vanhemmille toteutettiin yhteistyéssa Oulun evankelis-luterilaisten seu-
rakuntien (Oulun ev.-lut. seurakunnat) kanssa. Opinnaytetyd oli toiminnallinen ja
tarkoituksenamme oli suunnitella, ohjata ja arvioida vertaistukiryhmaa ja samalla

selvittad, onko vertaistukiryhméatoiminnalle tarvetta jatkossa Oulun seurakunnassa.

Lapsen syntyma muuttaa perheen elamaa ja arkea merkittavasti. Mikali syntyvalla
lapsella on kehitysvamma, tuo se mukanaan perheelle erilaisia haasteita niin ar-
keen, lapsen kasvuun ja kehitykseen kuin omaan vanhemmuuteenkin. Vanhem-
mat saattavat tarvita tavallista enemmén tukea ja opastusta monissa perhe-

elamaan liittyvissa asioissa.

Vanhemmat voivat saada tukea esimerkiksi synnytyssairaalasta ja neuvolasta.
Liséksi monilla vanhemmilla on tarve vaihtaa kokemuksia ja saada vertaistukea
muilta samassa tilanteessa olevilta vanhemmilta. Tapoja on monenlaisia, ja ver-
taistukiryhnma on yksi tallaisista tukimuodoista. Ryhmassa voi jakaa omia tunte-
muksia ja arjen kokemuksia seka saada ymmarrysta muilta ryhméan jasenilta. Talla
tavoin mahdollistuu seka vertaistuen antaminen ettd saaminen. Saatu tuki voi olla

henkista seka konkreettisia neuvoja ja vélineita arjen sujumiseen.

Usein kehitysvammaisten lasten vanhemmat kokevat, ettei kukaan muu kuin sa-
massa tilanteessa oleva voi ymmartaa heita paremmin. Taman vuoksi vertaistuen
saaminen on erityisen tarkeaa, ja sen tarpeen selvittamiseen opinnaytetydmmekin

keskittyy.



2 OPINNAYTETYON TAUSTA JA TARKOITUS

Opinnaytetydmme on tydelamaéalahtdinen. Vertaistukiryhmaa alle kouluikaisten ke-
hitysvammaisten lasten vanhemmille oli toivottu jo aiemmin toteutettavaksi. Aikai-
semmin vanhemmat ovat itse jarjestaneet vertaistukiryhmatoimintaa, mutta se on

osoittautunut liilan raskaaksi.

Opinnaytetyon tavoitteena oli suunnitella, ohjata ja arvioida vertaistukiryhman toi-
mintaa, ja kevaan kuluessa selvittaa, onko ryhmalle tarvetta jatkossa. Alku- ja lop-
pukyselyista (LIITE 1 & LIITE 2) saatujen vastausten, vanhempien palautteen seka
osallistujamaaran perusteella pystyimme paattelemaan, millainen tarve ryhmalle
mahdollisesti olisi. Tarkoitus oli myds tarjota vanhemmille mahdollisuus toistensa

kohtaamiseen ja kokemuksia vaihtamalla vertaistuen saamiseen ja antamiseen.

Tavoitteena oli saada ryhma toimivaksi kokonaisuudeksi niin, ettd mahdollisimman
moni tavoittaisi vertaistuen tuoman hyodyn. Jarjestetyn lastenhoidon avulla py-
rimme saamaan paikalle paljon perheitd, joka mahdollisti sen, ettd myo6s lapset

saivat osansa vertaistuesta.

Opinnaytetydbmme kannalta merkittava aikaisempi tutkimus oli Tuula Kinnusen
teos Vertaistuki erityislasten vanhempien voimavarana, jossa kuvattiin niin kehi-
tysvammaisen lapsen vanhemmuutta ja perhe-elamaa kuin vertaistuen saamisen
vaikutuksia niihin (Kinnunen 2006). Kaytimme kyseista teosta myds lahteena teo-

riaosuutta Kirjoitettaessa.

Opinnaytetydomme on toiminnallinen opinnaytetyo, ja silla tarkoitetaan kaytannéssa
toteutettavaa toimintaa, projektia, opastusta tai muuta vastaavaa kaytannon toteu-
tusta. Toiminnallisen opinndytetyon toteutustapoja on monia, esimerkiksi cd-levy,
kirja, opas tai tapahtuma. (Vilkka 2003, 9.)



3 KEHITYSVAMMAINEN LAPSI PERHEESSA

3.1 Kehitysvammaisuuden maarittelya

Nykyaan kehitysvammaisuutta voidaan maaritella monella eri tavalla.

Suomessa voimassa olevan kehitysvammalain mukaan erityishuollon
palveluihin on oikeutettu henkild, jonka kehitys tai henkinen toiminta on
estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysiassa saadun sairauden,
vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitse-
miaan palveluja. Kaytannossa tulevat siis kyseeseen kaikki yksilon kehi-
tyksen aikana ilmaantuvat vaikeimmat vammaisuuden muodot. Vamma
tarkoittaa sellaista fyysista tai psyykkista vajavuutta, joka rajoittaa pysy-
vasti yksilon suorituskykya. (Kaski, Manninen & Pihko 2009,16).

WHO:n maaritelman mukaan alyllisella kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa,
jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai on epataydellinen. Erityisesti
kehitysiassa ilmaantuneet taidot ovat puutteellisesti kehittyneita. Alyllista
kehitysvammaisuutta voi ilmaantua joko yksindan tai yhdessa, minka fyysisen tai
psyykkisen tilan kanssa tahansa. (Kaski 2009,16.)

Ainoastaan alyllisen kehitysvammaisuuden vaikeusaste ei anna lopullista tietoa
siitd, kuinka henkilé péarjaa eldméssd. Henkilon eri osa-alueilla ilmenevéan
suoritustason kautta voi kuitenkin tehda johtopaatoksia kehitysvammaisuuden
vaikeusasteesta. Alyllisen kehitysvammaisuuden vaikeusasteita on luokiteltu
erilaisten henkista suorituskykyéa tai sen puutteita arvioivien testien avulla. Kokenut
ammattihenkilé6 voi myds muodostaa yleisen arvion alykkyystasosta. Taytyy
muistaa, etta alylliset kyvyt ja sosiaalinen sopeutumiskyky voivat muuttua ajan
myota, jolloin alyllisen kehitysvammaisuuden asteen luokittelu perustuu henkilon
senhetkiseen toimintakykyyn. Vaikeusasteita on nelja: lieva Alyllinen
kehitysvammaisuus, keskiasteinen  kehitysvammaisuus, vaikea alyllinen
kehitysvammaisuus ja syva éalyllinen kehitysvammaisuus. Nykyisin on hyva yha
selvittdd kehitysvammaisuuden vaikeusaste, jotta tuet, kuten yksilollinen hoito,
opetus ja kuntoutus, osataan kohdistaa oikein. (Kaski 2009, 16,17,19).



Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmat seka Kansanelékelai-
tos (Kela) "tunnistavat" 35 000 kehitysvammaista (0,67 % vaestosta).
Kehitysvammalain perusteella annettavan erityishuollon palvelujen pii-
rissa on noin 27 000 henkea (0,52 %). (Kaski 2009, 23).

Arvioitujen  erityishuollon  palvelupiirissa  olevien  kehitysvammaisten ja
kehitysvammaisuuden vallitsevuuslukujen valilla on epasuhtaa. Osaksi siihen on
syyna se, ettad kaikkein vaikeimmin vammautuneet kuolevat niin varhain, etteivat
ehdi paasta erityishuollon piiriin. Suurelle joukolle, joilla on oppimisvaikeuksia, ei
myoskaan haeta erityishuoltoa. Suurin yksittdinen kyseinen ryhmé& on alle
kouluikaiset lapset. (Kaski 2009, 23).

3.2 Kehitysvammaisuus yhteiskunnassa

Suomessa kehitysvammaisuutta ei tunnistettu vield yleisesti 1800-luvun lopulla.
"Tylsamieliset” mainittin ensimmaisen kerran tilastoissa vuodelta 1880. Jos
omaisilla tai laheisilla ei ollut mahdollisuutta pitdd huolta kehitysvammaisesta
henkilosta, han jai kunnalliseen kdyhainhoitoon, eli hanet laitettiin vaivaistaloon.
(Verneri.net -kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009.)

Ensimmaisia hoito-osastoja perustettiin ja hoitolaitoksia rakennettiin 1900-luvun
alkupuolella. Kristilliset arvot ja sairaalanomainen toimintakulttuuri olivat
olennaisessa osassa ndissd laitoksissa. 1900-luvun alussa yhteiskuntaan
sopeutumisen ei uskottu onnistuvan kehitysvammaisilta. Kehitysvammaisten
henkildiden Kkuviteltiin - syyllistyvan rikoksiin, olevan kodyhid ja harrastavan
haureutta. Tutkimuksissa, joita tehtiin siihen aikaan, kuviteltin vajaamielisyyden
periytyvdn sukupolvelta toiselle. Tasta johtuen rotuhygienia-aate alkoi kehittya, ja
Suomi monien muiden maiden mukana hyvéksyi pakkosterilaatiolain. (Verneri.net -

kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009).

Vuonna 1958 vajaamielislaki tuli voimaan Suomessa. Suomi jaettiin

vajaamielispiireihin, joihin tuli rakentaa oma keskuslaitos (Verneri.net -



kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009). Laitosten valtionapu tuli siihen aikaan
lakisaateiseksi (Kaski 2009, 292). Aikaisemmin korostunut suojeluajattelu ja
vahainen usko kehitysvammaisten suorituskykyyn alkoivat halventya (Verneri.net -

kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009).

Vajaamielisten avohuollosta alettin  keskustella 1970-luvun alussa. Uusi
kehitysvammalaki tuli voimaan vuonna 1978, ja siind korostettin avohuoltoa
ensisijaisena hoitomuotona (verneri.net-kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009).
1980 Iluvulla liséattin avohoidon palvelu-ja asumisvaihtoehtoja seké siirrettiin

harjaantumisopetus peruskoulun yhteyteen (Kaski 2009, 292).

Normalisaation ja integraation korostaminen kuului vahvasti ajan henkeen
(verneri.net-kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009). Normalisaation mukaan
kehitysvammaisten elinymparisto tulee pitédé sellaisena tai muodostaa sellaiseksi
kuin muillakin ihmisilla. Kehitysvammaista yksiloa tulisi tukea my6s niin, etta han

pystyisi elamé&én mahdollisimman itsenaista elamaa (Kaski 2009, 291).

Ajattelutapa kehitysvammaisten sopeutumisesta yhteiskuntaan johti esimerkiksi
asuntoloiden rakentamiseen tavallisille asuinalueille. Ohjatun asumisen palvelut
ilman yo6valvontaa tulivat 1980-luvulla ja 2000-luvun alusta lahtien lisdéntyivat
asumisyksikot, joissa oli myos yovalvontaa. (Verneri.net -kehitysvamma-alan
verkkopalvelu 2009).

3.3 Kehitysvammaisen lapsen syntyma

Perheeseen toivotaan aina syntyvaksi tervetta lasta. Varmasti monet vanhemmat
miettivat raskauden aikana kehitysvamman mahdollisuutta, mutta Iahtdkohtana on,
ettd lapsen odotetaan olevan terve. Mikali lapsella kuitenkin on jonkinasteinen ke-
hitysvamma, tarvitsevat vanhemmat tavallista enemman ammattilaisten tukea ja
ohjausta, kuin myds samassa tilanteessa olevien perheiden kokemuksia arjessa
jaksaakseen. (Airola & Tarsalainen 2003, 33, 49; Maatta 1999, 9.)



Osa vanhemmista saa tiedon lapsen kehitysvammaisuudesta jo raskauden aika-
na, ja toisille se selviaa vasta synnytyksen jalkeen. Joillekin vanhemmille lapsen
kehitysvammaisuus selviaa, jos lapsen kehityksessa aletaan epailla viivastymia tai
lapsi sairastelee tiuhaan (Airola & Tarsalainen 2003, 46-47; Kehitysvammaisen
lapsen hoitoonohjaus/hoitoketju). Kaikille lapsille ei silloinkaan valttamatta 16ydy
selkeaa diagnoosia, jolloin epétietoisuus omalta osaltaan varmasti vaikeuttaa niin

vanhempien "tottumista” asiaan kuin tukien hakemistakin.

Noin 2-3 prosentilla vastasyntyneista todetaan Suomessa merkittava epamuodos-
tuma (Autti-Ramao, Koskinen, Makela, Ritvanen, Taipale & Asiantuntijaryhma 2005,
28; vVaarasmaki 2009, 14). Sikidtutkimukset raskauden aikana ovat vapaaehtoisia,
ja ne antavat vanhemmille mahdollisuuden selvittéda tulevan lapsen terveyden ti-
laa. Tarkoitus on myds turvata molempien, sikion ja aidin terveys, etsimalla terve-
yttd mahdollisesti uhkaavia sairauksia (Autti-Ra&mo ym. 2005, 38). Tutkimusten
avulla on mahdollista todeta sikion rakennepoikkeavuus tai kromosomipoik-
keavuuden riski. Loyddsten puuttumattomuus ei kuitenkaan valttamatta takaa ter-
vetta lasta. Toisaalta lapsella ei myoskaan valttamatta tule olemaan sairautta tai
vammaa, vaikka tulos nayttaisikin kohonneen riskin. (Autti-Ramao ym. 2005, 42-43,
60-61, 66; Armanto & Koistinen 2007, 47; Vaarasmaki 2009, 14.)

Kuten edella on jo todettu, tutkimukset eivat aina anna taysin luotettavaa kuvaa
tilanteesta, joten yllatyksiakin voi tulla. Aiemmin tehdyn tutkimuksen antama tulos
on saattanut herattaa vaarénlaisen luottamuksen lapsen terveydentilasta ja silloin
kehitysvammaisen lapsen syntyma voi olla vaikea hyvaksya (Autti-Ramo ym.
2005, 66). Terveydenhuollon henkildston tehtaviin kuuluu opastaa vanhempia tut-
kimusten tuloksiin ja niiden luotettavuuteen liittyvissa asioissa, ja tavoitteena on-
kin, ettd vanhemmat pystyisivat suhtautumaan tilanteeseen mahdollisimman rea-
listisesti (Autti-Ramo ym. 2005, 60; Armanto & Koistinen 2007, 47).

Mikali vanhemmat paattavat osallistua edella mainittuihin seulontoihin ja niissa
iimenee 16ydds, on joillakin vanhemmilla vastassaan paatés raskauden jatkami-

sesta. Toiset haluavat jatkaa raskautta ja synnyttdd lapsen huolimatta siité4, onko



hanella kehitysvammaa vai ei. Toiset kokevat haluavansa raskauden keskeytyk-
sen, mika on mahdollista 12. raskausviikkoon saakka, mutta poikkeuksellisesti
raskaus voidaan keskeyttdd myds myohemmin, 24. raskausviikkoon mennessa,
miké&li seulonnoissa voidaan todeta siki6lla olevan vaikea sairaus tai ruumiin vika
(Laki raskauden keskeyttamisesta 1970).

Jos vanhemmat haluavat synnyttaa lapsen kehitysvamman mahdollisuudesta huo-
limatta, he pystyvat terveydenhoitohenkilokunnan avustuksella valmistautumaan
niin synnytykseen kuin lapsen kanssa arjessa elamiseenkin. Nain pystytaan tur-
vaamaan myos lapsen ensi hetket syntyman jalkeen, jos se ndhdaan aiheelliseksi.
(Autti-Ramo ym. 2005, 112.)

Synnytyksen jalkeen lapsi tutkitaan, ja monet kromosomipoikkeavuudet voidaan
huomata jo tuolloin (Kehitysvammaisen lapsen hoitoonohjaus/hoitoketju 2010).
Teoksessa Kohtalon oikku Anneli Uosukainen kuvaa vanhempien ja erityisesti &i-
din nakokulmasta kehitysvammaisuuden selviamista synnytyksen jalkeen. Ensim-
maisen lapsen syntyessa vanhemmat eivat valttamatta tieda mika on lapsen nor-
maalia tutkimista, ja milloin taas on aihetta huolestua. Tuolloin hoitohenkilokunnan
suhtautuminen ja tietynlainen avoimuus ovat todella merkittdvia asioita vanhem-
mille (Kantojarvi 1993, 63; Uosukainen 1993.)

Sairaala, aitiys- ja lastenneuvola, sosiaalitytntekijat sekd vammais- ja vanhem-
painjarjesttt ovat paikkoja, joista vanhemmat saavat tietoa ja tukea arjessa elami-
seen (Stakes 2008, 92). Ensitiedon saaminen on kuitenkin suurin asia, joka jaa
vanhempien mieleen, ja hetki, jolloin he tarvitsevat tukea. Se voi olla kannustava
ja tulevaan valmistava, mutta myds todella riipaiseva ja maton jalkojen alta vieva
muisto, joka kulkee aina mukana (Airola & Tarsalainen 2003, 49; Kantojarvi 1993,
63-64; Kinnunen 2006, 22.)



3.4 Vanhemmuus ja parisuhde

Lapsen syntyessd vanhemmat kohtaavat paljon uusia ja myos sellaisia asioita,
jotka herattavat voimakkaita tunteita. Vanhemmuuteen itsessaan sisaltyy suunna-
ton tunteiden kirjo, jonka varmasti jokainen vanhempi kay aidiksi tai isdksi kasva-
essaan lapi. Lapsen syntyma on suuri muutos, oli lapsi sitten ensimmainen tai toi-
nen. (Kinnunen 2006, 16.)

Kehitysvammaisen lapsen syntyma heréttda vanhemmissa vaistamatta tavallista
voimakkaampia ja ehka ristiriitaisiakin tunteita. Vanhemmat saattavat kokea ahdis-
tusta ja syyllisyytta seka huolehtia lapsensa tulevaisuudesta. Ensitiedon saamisen
jalkeen vie aikaa, ettd perheen tilanne tasoittuu ja asia tavallaan hyvaksytaan
osaksi koko perheen elaméa. (Henttonen, Kaukoranta, Kaariainen, Melamies &
Sipponen 2002, 4; Kinnunen 2006, 22-23; Varri-Leppiméaki 1994, 56-57.)

Vanhemmat saattavat joutua pohtimaan omaa vanhemmuuttaan uudemman ker-
ran muutoksen myota ja kehitysvammaisen lapsen kasvaessa. Lapsi voi tarvita
enemman hoivaa kuin terve samanikainen, tai erilaisia kaytantoja, ehka jopa
enemman huomiota toiselta vanhemmalta. Toisen vanhemman péaiva saattaa ku-
lua erityista tukea tarvitsevan lapsen rutiineja tai ladkarikaynteja hoitaessa. Tuol-
loin niin parisuhde kuin perheen toiset lapset, jaavat ehka vahemmalle huomiolle.
(Henttonen ym. 2002, 4-5.)

Uosukainen (1996) kuvaa oman parisuhteensa véaljahtymista kahden lapsen hoi-
vaamisen ja uupumuksen myo6ta. Lapset ovat alle kouluikaisia ja toisella heista on
Downin syndrooma. Han kuitenkin toteaa huomanneensa melko hyvissa ajoin
olemassa olevat ongelmat, ja sen myoéta he pyrkivatkin ottamaan aikaa myds pa-
risuhteelleen. (Uosukainen 1996, 115, 117, 145.)

Riittamattomyys ja syyllisyyden tunteet voivat nousta voimakkaammin pintaan,
mikali omat voimavarat ovat vahaiset (Kinnunen 2006, 70-71). Jos lapsella ei ole

diagnoosia, mutta vanhemmat tuntevat, etta jokin on vialla, aiheuttaa sekin ahdis-



tusta ja sekavia tunteita (Airoja & Tarsalainen 2003, 45-47). Vanhempien ollessa
tasapainossa itsensa ja toistensa kanssa ja voidessa hyvin, heilla on voimavaroja
toimia myds lasten kanssa. Tama edellyttdd kuitenkin tietoa, tukea ja opastusta
ymparistolta, ajoittain enemman ja ajoittain vdhemman, mutta tuen tarve on Kkui-
tenkin jatkuvaa (Kinnunen, 2006, 17, 23.)

Monilapsisessa perheessd vanhempien ajan tulisi edes hetkittain riittaa kaikille,
etenkin terveiden sisarusten tunteiden kuuleminen on tarkeda heidan hyvinvointin-
sa kannalta. Avoin ilmapiiri kotona on tarkea, jotta lapsi kokisi turvalliseksi ilmaista
vanhemmilleen erilaisia tunteita sisarustaan kohtaan seka saada selityksen niille.
Vanhempien voimavarat voivat ajan ollessa tiukilla olla koetuksella, joten silloin
heidén keskinaisen suhteensa olisi hyva olla kunnossa. (Henttonen ym. 2002, 9-
11.)

Vanhemmat saattavat joutua myds tasapainottelemaan ympéariston suhtautumisen
kanssa: sukulaisten, ystavien ja muiden laheisten. Lahipiirin lasnéolo ja tuki on
aina tarkeaa lapsen syntyessé, ja varmasti vanhemmat toivovat laheistensa tukea
ja lasndoloa myds silloin, kun lapsella todetaan kehitysvamma (Henttonen ym.
2002, 4). Kaikki eivat valttamatta kuitenkaan osaa suhtautua tilanteeseen oikealla
tavalla, jolloin vanhemmat saattavat kokea tilanteen negatiivisena (Kantojarvi
1993, 66).

3.5 Sisarussuhteet

Sisarussuhteilla on todella suuri vaikutus ihmisen elaméan eri osa-alueisiin minaka-
sityksen kehittymisestd ymparistoon suhtautumiseen. Sisarukset kokevat tunteita
laidasta laitaan, ja mita pienempi ik&ero on, sitd enemman he saattavat kokea risti-
riitoja ja jannitteitd keskindisessa suhteessaan kilpaillessaan vanhempien huomi-
osta. (Kaulio & Svennevig 2006, 8, 12-13.)
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Kehitysvammaisen lapsen syntyméa voikin terveelle sisarukselle olla ahdistuksen
aihe. Tietenkin aina uuden sisaruksen syntyma on uusi ja jannittdva asia, ehka
kateuttakin aiheuttava, mutta mikali lapsella on kehitysvamma, h&n saattaa tarvita
paljon huolenpitoa vauvasta asti, ehka jopa sairaalahoitoa. Ta&méa voi huolestuttaa
ja pelottaa muita sisaruksia seka herattaa erilaisia ajatuksia ja kysymyksia. Myos
vanhempien suhtautuminen ja kehitysvammaisuuden késittely voi aiheuttaa lap-
sissa huolta ja ahdistusta. Vanhempien energia kriisin keskella ei valttamatta riita
terveen lapsen huomioimiseen tilanteen vaatimalla tavalla (Varri-Leppimaki 1994,
38-39, 41). Terveen lapsen fyysinen tai psyykkinen oireilukaan sisaruksen yllatta-
en sairastuessa ei ole valttaméatta tavatonta. Vanhempien tulisikin muistaa kuun-
nella ja seurata myos terveen lapsen reaktioita ja antaa hanen tunteilleen ja aja-
tuksilleen tilaa. Mujusen ja Sorviston (2003, 19.) tutkimuksessa tosin nousi esille
sisarusten luonteva suhtautuminen kehitysvammaisen sisaruksen syntymaan, se
ei herattanyt suurempia ristiriitaisia tunteita. Se, etté sisarus oli erilainen, oli riittava
tieto, eivatkd he kokeneet tarvitsevansa tietoa enempaa sisaruksen syntyessa
(Mujunen & Sorvisto 2003, 19; Henttonen ym. 2002, 4, 10-11; Kaulio & Svennevig
2006, 75-76.)

Erityistd tukea tarvitseva lapsi perheessa tarvitsee yleensd enemman huolenpitoa
ja huomiota kuin terve lapsi (Vaestdliitto 2010). Monissa perheissa esikoista usein
vastuutetaan pienemman sisaruksen synnyttya ja han saattaa omaksua itsenaisen
sisaruksen roolin, roolin jossa kuuluu parjata ja olla iso. Tuolloin han voi olla mus-
tasukkainen toisen saadessa enemman huomiota vanhemmilta. On myds mahdol-
lista, ettd terve sisarus kokee kehitysvammaisen sisaruksen huomion ja hoivan
tarpeen taysin normaalina, eikd han koe kuitenkaan jddneensa taysin ilman huo-
miota (Mujunen & Sorvisto 2003, 19; Kaulio & Svennevig 2006, 24-31.)

Terve sisarus saattaa suhtautua hoivaavasti kehitysvammaiseen sisarukseensa
(Mujunen & Sorvisto 2003, 20, 24). Mujusen ja Sorviston tutkimuksessa haastatel-
tavat sisarukset olivat 17-18 -vuotiaita ja kehitysvammaista sisarustaan vanhem-
pia, joten voi olla, etta hoivatunteet ovat heranneet nuoren itsensa kasvaessa ja

kehittyessa, eivat valttamatta heti lapsuudessa sisaruksen synnyttya. Terveen si-
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saruksen pitaisi saada osallistua kehitysvammaisen sisaruksensa hoitamiseen
hanen oman tahtonsa mukaan; ei saa vastuuttaa liikaa tai pakottaa, mutta lapsen

itse halutessa siihen on hyva antaa mahdollisuus (Henttonen ym. 2002, 10-11).

Terve sisarus voi kokea monenlaisia tunteita kehitysvammaista sisarustaan koh-
taan. Han voi tuntea ylpeytta ja rakkautta, mutta vaistamaéatta keskinaiseen suhtee-
seen kuuluu monenlaisia erimielisyyksia ja kyllastymisen tunteita, ehka kateutta-
kin. Sisarussuhteet ainakin Mujusen ja Sorviston tutkimuksessa muistuttavat ter-
veiden sisarusten valisia suhteita. Roolit tosin voivat vaihdella suuresti, ja usein
terve nuorempi sisarus kasvaa jossakin vaiheessa kehitysvammaisen sisaruksen-
sa ohi, ottaen mahdollisesti samalla paikan isona sisaruksena (Henttonen ym.
2002, 7; Uosukainen 1996, 95-96). Kehitysvammaisen sisaruksen hapeaminen-
kaan ei ole tavatonta. Kiusaamistakin voi tapahtua, ja siihen pitaisikin aikuisten
puuttua mahdollisimman pian. Kehitysvammainen sisarus taas saattaa olla surulli-
nen terveen sisaruksen vapaudesta, mutta toisaalta terve sisarus on samanikai-
nen tuki ja turva. (Henttonen ym. 2002, 6, 17; Kaulio & Svennevig, 2006, 81; Mu-
junen & Sorvisto 2003, 20, 24-26.)

Joskus terveen sisaruksen tietamys erilaisen sisaruksen vammasta tai sairaudesta
voi muuttua vahvuudeksi kaveripiirissd, ehka jopa ylpeyden aiheeksi (Henttonen
ym. 2002, 17-18). Erityisella sisaruudella voi olla paljon mydnteisia vaikutuksia,
niin kuin sisaruudella yleensakin. Terve sisarus oppii vastuuta, karsivallisyytta,
itsenaisyytta ja oma-aloitteisuutta. Han joutuu kasittelemé&én vaikeita asioita ja tun-
teita paljon aikaisemmin kuin muut ikdisensa, ja sitd kautta mahdollisesti oppii
ymmartamaan erilaisuutta (Henttonen ym. 2002, 7; Kaulio & Svennevig, 149). Ta-
ma tukee myds Mujusen ja Sorviston (2003, 20-21) tekemdaa tutkimusta, jossa
haastateltavat sisarukset nayttaytyvat kypsiné ja toisia ihmisia sellaisenaan arvos-

tavina nuorina, erilainen sisaruus on kasvattanut heitd ihmisina.

Kaikki perheet kokevat elaman aikana haasteita, kehitysvammaisen lapsen perhe
ehkd enemman, mutta kaikki haasteet kasvattavat perheenjasenia yksildina ja

perhetta yhteisbna. Vanhempien asennoitumisella ja suhtautumisella lapsiinsa,
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sekd elaman mukanaan tuomiin asioihin on suuri merkitys lasten tulevaisuudelle.
(Henttonen ym. 2002; Kaulio & Svennevig, 167-168.)

3.6 Perheen arki

Arjen rutiinit tuovat kenelle tahansa turvaa seka helpottavat ajan ymmarrysta, mut-
ta kehitysvammaiselle arjen saanndéllinen rytmi tuo varmuutta seka auttaa jasen-

tamaan omaa ymparistéa (Lehtinen & Pirttimaa 1993, 109-110).

Maatan (2001, 65-67) kuvailemissa tutkimuksissa arjesta perheissa, joissa on ke-
hitysvammainen lapsi, aidit huolehtivat padasiassa kodista seka lapsista. Kuitenkin
suuri osa alle kouluikaisista lapsista oli paivahoidossa. Aitien ja isien vastuualueet
perheissd yleensa Lapsiperheiden hyvinvointi 2009 -kirjassa painottuivat siten,
etta aidit kayttivat saman verran aikaa kotitihin kuin isat ansiotydhon. Kummatkin
tietenkin tekivat jonkin verran molempia, mutta ajankayttd kokonaisuudessaan
painottui edella mainitulla tavalla. (Lammi-Taskula, Karvonen & Ahlstrém 2009,
53-54.)

Vanhempien vastuulla on huolehtia siita, ettd perheessa jokainen tekee osuuten-
sa, ja etta lapset kokevat tulevansa kohdelluiksi tasavertaisesti. Myos kehitys-
vammaiselle lapselle on hyva antaa vastuuta hanen omien valmiuksiensa mukaan.
Sisarukset voivat arjen keskella hoitaa toisiaan, mutta lapselle ei ole kuitenkaan
hyvaksi, mikali tilanteesta muodostuu liilan suuri vastuu tai taakka. (Henttonen ym.
2002, 9-11.)

Perheen lahiyhteisolla on suuri merkitys perheen arjen sujuvuudelle. Sosiaaliset
suhteet seka palvelut ja niiden saatavuus tuovat helpotusta arkeen. Suuri osa
vanhemmista kaipaa ammattilaisilta tietoa lapsen kehityksesta, seka kasvatukses-
ta ja opettamisesta. Toisinaan vanhemmat eivat ole tyytyvaisia saamaansa palve-
luun tai tukeen. (Kinnunen 2006, 23; Maatta 2001, 28, 52, 70, 72-73, 76.)
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Oman perheensa tilannetta kuvaa erds &iti seuraavasti: Aiti: "Van-
hempien oltava aggressiivisen aktiivisia saadakseen lapselle apua tai
etuja, jotka hanelle kuuluvat. Etupaassa itse otettava selvaa asioista
ja pysyttava ajan tasalla. Pitdis osata tehda oikeat kysymykset saa-
dakseen oikeat vastaukset.” (Maki & Rusanen 1991, 88.)

Perheen arkeen saattaa kuulua sairaalajaksoja lapsen kanssa, jolloin vanhemmat
joutuvat tekemaan jarjestelyja niin tydén kuin kotiasioidenkin sujumisen suhteen.
Kotona voidaan muutenkin tehdéa erilaisia k&ytannon ratkaisuja arjen sujumisen
helpottamiseksi. Esimerkiksi tavaroita voidaan siirtdd pois autistisen lapsen ulottu-
vilta tai tehda paivajarjestys seinélle kuvista, lapsen luonteen ja sen hetkisten tar-

peiden mukaan. (Kujanpaa & Norvapalo 1998, 52, 56.)

Kehitysvammaisen lapsen hoito on usein myds kuluttavaa, hoitojarjestelyista,
vamman asteesta ja muista sairauksista riippuen (Kantojarvi 1993, 68-69; Kujan-
paa & Norvapalo 1998, 54-55). Kuitenkin Maatan (2001, 67) kuvaaman tutkimuk-
sen mukaan kehitysvammainen lapsi on mukana perheen arkirutiineissa esimer-
kiksi kylailyissa ja automatkoilla usein. Lisaksi aidit ottavat lapsen mukaan esimer-
kiksi kauppoihin ja muihin julkisiin paikkoihin useammin kuin isat. (Maatta 2001,
67.)

Ajankayton suhteen monella vanhemmalla voi jdddad oma ja perheen kesken yh-
dessa vietetty aika vahalle (Kujanpaa & Norvapalo 1998, 55; Maatta 2001, 73).
Kantojarven (1993, 69) mukaan aidit kokivat haastavaksi ajan |6ytdmisen lapsen

hoitoon ja harrastuksiin tydssakaynnin seké arkirutiinien jalkeen.

Vaikka arki voi olla tavallista rankempaa, niin monessa perheessa voimavarana on
ihmissuhteiden liséksi kehitysvammainen lapsi itse. Lapsi seka vanhemmuus voi-
vat parhaimmillaan rikastuttaa elamaa ja perheen keskinaisid suhteita seka opet-
taa nauttimaan pienista asioista. (Kujanpaa & Norvapalo 1998, 55; Maatta 2001,
75.)
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4 VERTAISTUKI

Vertaistuki voidaan maaritella vastavuoroiseksi tueksi samankaltaisessa elamanti-
lanteessa olevien ihmisten kesken. Sitd voidaan toteuttaa joko kahden kesken tai
ryhmassa. (Tukiasema.net 2010). Vertaistuki voi tarjota aidon kokemuksen kuul-
luksi tulemisesta, kohtaamisesta ja empatiasta seka avata uusia nakdkulmia tilan-
teeseen (VETO-projekti 2010).

Vertaistuen periaatteita ovat yhteisollisyys, vapaaehtoisuus ja vastavuoroisuus.
Yhteisollisyydella tarkoitetaan yksilon kokemusta yhteenkuuluvuudesta muiden
samassa elamantilanteessa olevien kanssa. Vapaaehtoisuus periaatteen mukaan
vertaistuki on aina omaehtoista toimintaa yksilon vapaata tahtoa kunnioittaen.
Vastavuoroisuus -periaate taas ilmenee siind, kuinka vertaistuessa mahdollistuvat
samanaikaisesti seka tuen saaminen etta antaminen. Vertaistuen arvoiksi voidaan
maaritella avoimuus, kunnioitus, tasavertaisuus, jaettu ymmarrys ja luottamukselli-
suus. Huolimatta siitd, missa muodossa vertaistukea kaytetddn, on sen arvoista
kiinni pitaminen yksi tarkea edellytys vertaistuen toimivuudelle. (VETO-projekti
2010; Kinnunen 2006, 35.)

4.1 Vertaistukiryhman toiminta

Ryhmia, joissa samanlaisessa elamantilanteessa olevien osallistujien kes-
ken mahdollistuu vertaistuen antaminen ja saaminen, voidaan kutsua ver-
taisryhmiksi tai vertaistuen ryhmiksi. Ryhmasséa olevilla on halu jakaa ko-
kemuksiaan muiden kanssa ja talla tavoin pyrkid keskinaisesti ratkaise-
maan tai lieventamaan henkilokohtaista ongelmaansa tai elaman tilannet-
taan (Euramaa 2001, 14.)

Vertaistukiryhnmasséa ryhmén jasenet ovat aina tasa-arvoisessa asemassa. Yhteis-

ten kokemusten kautta ryhman jasenet voivat ymmartaa toisiaan varsinaisia asian-
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tuntijoita paremmin ja nain myos auttaa ja tukea toinen toisiaan. (Kinnunen 2006,
35.)

Ryhmassa jasenid kannustetaan jakamaan ajatuksiaan ja kokemuksiaan muiden
samassa elamantilanteessa olevien kanssa. Sen huomaaminen, ettd ei ole yksin,
vaan muillakin on samanlaisia tuntemuksia ja kokemuksia, on merkittavaa omalle
jaksamiselle. Ryhmé&sséd muodostuneet kontaktit ja niista saatu vertaistuki voivat
jatkua ja toimia organisoitujen vertaistukiryhmien ulkopuolellakin. (Alitolppa-
Niitamo & Moallin & Novitsky 2006, 9.)

Vertaistukiryhnmén koolla on toiminnan kannalta ratkaiseva merkitys. Liian suuri
ryhmakoko saattaa vaikeuttaa turvallisen ilmapiirin syntymista, eika kaikkien osal-
listujien riittava huomioiminen valttamatta onnistu. Liian pienesta ryhmasta taas voi
jddda puuttumaan keskustelun ja kokemustenvaihdon monipuolisuus. Suositelta-
vana ryhmékokona pidetdan 6-10 jasenta, jolloin ryhmassa on enemman emotio-
naalista lampoa ja tukea, kiinteytta ja paamaaratietoista toimintaa. (Kinnunen
2006, 36.)

Vertaistukiryhnma voi olla avoin tai suljettu. Avoin ryhmé on sananmukaisesti avoin,
eli osallistujat eri kokoontumiskerroilla voivat vaihdella. Suljettu ryhmé& on usein
pienryhma, jossa osallistujat pysyvat samoina. Kesken ryhman voi jaada pois,

mutta suljettuun ryhmé&an ei oteta uusia jasenia. (AIMA Ry 2010.)

Vertaistukiryhmatoiminta ei tarkoita vain ryhmaa, joka kokoontuu tiettyyn paikkaan
tiettynd ajankohtana, vaan vertaistukea voi l6ytda esimerkiksi myos Internetin kes-
kustelufoorumeilta. Internetin vertaistuella onkin omat etunsa; siella toimii useita
vertaistukifoorumeita, tarjonta on laaja ja vertaistukipalvelut ovat kaytettavissa
suurelle joukolle samanaikaisesti. Vertaistuki Internetissa ei myéskaan ole sidottu
aikaan eika paikkaan ja nain ollen vertaistukea on saatavilla koko ajan. Jotkut pi-
tavat Internetin vertaistuen mahdollistamaa anonymiteettia erityisen tarkeana, silla
joskus voi olla helpompi avautua arkaluontoisistakin asioista nimettomasti. (Karp-

pinen & Paananen 2008.)
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Erilaiset vertaistukiryhmat voivat poiketa toisistaan sisallollisesti. Jokaisella ryh-
malla voi olla taysin oma sisalto ja toimintatapa, riippuen ryhman tarkoituksesta ja
tavoitteesta. Joidenkin vertaistukiryhmien siséltdo koostuu pelkastaan keskustelus-
ta, kun taas jotkut ryhmat panostavat esimerkiksi toiminnalliseen vertaistukeen
yhteisten aktiviteettien kautta. (Kinnunen 2006, 35, 37.)

4.2 Vertaistukiryhman ohjaus

Vertaistukiryhnman ohjaajana voi toimia taysin ulkopuolinen henkil6 tai yksi ryhman
jasenista. Vertaistukiryhman ohjaus ei valttamatta vaadi mitdan tiettyd koulutusta,
eikd ryhman ohjaajan tarvitse olla kasiteltavan aiheen asiantuntija, mutta hanen
tulisi joka tapauksessa tuntea perustieto ryhmassa kasiteltavasta aiheesta seka
ryhmatoiminnasta ja sen ohjauksesta. Ohjaajia voi myds olla useampi, mutta tal-
I6in heidan tulee sopia ryhméatapaamisten tyonjaosta. (Alitolppa-Niitamo ym. 2006,
10.)

Ohjaajan ensimmaisina tehtavina ovat ryhman suunnittelu ja organisoiminen seka
kaytannon jarjestelyt, kuten sopivan tilan I6ytdminen ja ryhmasta tiedottaminen.
Ryhmaa suunniteltaessa ohjaajan tulee miettid ryhmalle sopivaa ryhmakokoa eli
mika on toivottu osallistujamaara ja onko ryhma avoin vai suljettu. Ryhméan ko-
koontumisten ajankohdat ja niiden kesto on paatettava sen mukaan milloin ja mi-
hin aikaan arvellaan saavutettavan mahdollisimman monta osallistujaa. (Alitolppa-
Niitamo ym. 2006, 18.)

Kokoontumistilaa suunniteltaessa on otettava huomioon tilan koko, viihtyvyys,
helppo sijainti seka osallistujien mahdolliset erityistarpeet kuten esimerkiksi pyora-
tuoliluiska tai hissi. Ryhmasta tiedottaminen on suunniteltava huolellisesti, jotta
toivottu kohderyhma tavoitettaisiin. Kokoontumisajankohdan ja -informaation li-
saksi tiedottamisessa on tehtdva selvaksi ryhmén tarkoitus, tavoite ja ryhmassa
kasiteltava aihe. Lisdksi ohjaajan tulee huolehtia, etta ryhmalla on kaytettavissaan

mahdollisesti tarvittavia materiaaleja ja laitteita, kuten esimerkiksi flappitaulu tai
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piirtoheitin. Ohjaaja voi jarjestad ryhmatapaamisiin myos kahvitarjoilun keventa-
maan tunnelmaa tai vierailevan asiantuntijan alustamaan keskustelua ja vastaa-

maan osallistujien kysymyksiin. (Alitolppa-Niitamo ym. 2006, 14-18.)

Ohjaaja voi suunnitella rynman kokoontumiskerroille esimerkiksi erilaisia teemoja
tai toiminnallisia menetelmia seka “alkulammittelyja” johdattamaan aiheeseen ja
"loppukevennyksia” lopettamaan kokoontumisen luontevasti. Ohjaajan tulee kui-
tenkin aina huomioida osallistujien toiveet ryhmakokoontumisten kulun ja siséallén
suhteen. (Alitolppa-Niitamo ym. 2006, 20, 22.)

Ryhman kokoontuessa ohjaajan tehtdvana on havainnoida ja ohjata keskustelua,
ei kuitenkaan oman mielensd mukaan, silla keskustelu kulkee ryhméan jasenten
ehdoilla ja heidan tarpeidensa mukaan. Hiljaisen hetken tullen ohjaaja voi heittda
ilImaan aiheeseen liittyvia kysymyksia tai mietteita yrittaen synnyttaa keskustelua
ryhméan jasenten valilla. Ohjaaja huolehti siitd, etta keskustelu on tasapainoista,
niin ettad kaikilla osallistujilla on mahdollisuus keskusteluun. Ryhméan ohjaajan on
muistettava, etta luottamusta herattavalla toiminnallaan ja omalla avoimuudellaan
han on myds vaikuttamassa ryhman ilmapiiriin. (Alitolppa-Niitamo ym. 2006, 11,
23.)

Ryhmatapaamisen jalkeen ohjaajien tulisi keskustelemalla purkaa ajatuksiaan ja
tuntojaan siitéa, miten kokoontuminen sujui. Ohjaajat voivat pitad myos paivakirjaa
ja purkaa nain omia ajatuksiaan ryhméatapaamisista. Palautetta ryhmasta ja omas-
ta toiminnastaan ohjaajat voivat saada laatimalla osallistujille alku- ja loppukyselyt,
joissa voidaan kartoittaa esimerkiksi ryhman vaikuttavuutta ja tavoitteiden taytty-

mista seka ohjaajien toimintaa. (Alitolppa-Niitamo ym. 2006, 14, 20, 23.)
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5 VETURI - VERTAISTUKIRYHMA

5.1 Vertaistukiryhmé&n toiminnan suunnittelu

Opinnaytetydomme VETURI — vertaistukiryhma alle kouluikaisten kehitysvammais-
ten lasten vanhemmille on tydelamalahtéinen. Saimme yhteistydkumppaniksemme
Oulun ev.-lut. seurakunnat ja tydelamé&ohjaajanamme toimi diakoniatyontekija Kai-
sa Jaakkola. Opinnaytetydomme oli toiminnallinen ja meidéan tehtavdndmme oli
suunnitella, ohjata ja arvioida vertaistukiryhmaa alle kouluikaisten kehitysvam-
maisten lasten vanhemmille kevdan 2010 aikana. Kartoittaisimme samalla onko
tallaiselle vertaistuelle tarvetta ja missa muodossa. Seurakunta jarjesti tilat ja kah-
vituksen. Lahdimme avoimin mielin mukaan, vaikka kenellakdaan meista ei ollut

ennestaan kokemusta vertaistukiryhman ohjaamisesta.

Tapasimme Kaisa Jaakkolan ja keskustelimme yhdessa siitd, kuinka kauan yksi
vertaistukiryhmé&n kokoontuminen kestéisi ja miké olisi sopiva koko ryhmalle. Poh-
dimme sopivaa ajankohtaa vertaistukiryhmalle ja kokoontumisten paivamaarat
paatettiin pian, jotta saataisiin ilmoitus lehteen ja sita kautta halukkaille osallistujille
tieto mahdollisimman nopeasti. Seurakunnalta saimme vertaistukiryhmassa tarvit-
tavia materiaaleja. Vertaistukiryhma tarvitsi myds uuden, iskevan ja mieleenpainu-
van nimen, ja pitkan pohdinnan jalkeen, se sai lopulliseksi nimekseen VETURI-

Vertaistukiryhma alle kouluik&isten kehitysvammaisten lasten vanhemmille.

Ryhman suunnittelu perustui tekemaamme laajaan tietoperustaan. Haimme paljon
tietoa Internetistd, Kirjoista ja omista luentomateriaaleistamme. Vaikka ensimmai-
nen kokoontumiskerta nayttaisi vasta, millainen ryhma tulisi olemaan, valitsimme
valmiiksi teemoja ja erilaisia keskustelunavaus kysymyksia. Halusimme varmistua
nain, ettd meilla on naytettavaa ja ehdotuksia, jos vertaistukiryhmaan osallistujilla
ei niitd olisi. Ennalta valmistautuminen toisi meille myds varmuutta ensimmaiseen
ryhman kokoontumiseen. Pohdimme, olisiko vertaistukiryhman tarkoitus olla aino-

astaan aideille vai vanhemmille, ja paatimme, ettd ryhma olisi vanhemmille, jotta
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vertaistuesta hyotyisivat molemmat. Paatimme myds ryhmamuodon olevan avoin,

jotta kaikki halukkaat voisivat osallistua eik& ennakkoilmoittautumista tarvittaisi.

Halusimme saada mahdollisuuden lastenhoitoon ryhman kokoontumisten ajaksi,
jotta molemmat vanhemmat pystyisivat osallistumaan ryhmaan ja siten saisivat
siitd parhaan mahdollisen hyddyn. Myos lapset saavat mahdollisuuden nain ver-
taistukeen ja yhdessa olemiseen muiden lasten kanssa. Lastenhoidosta vastasivat
yhdyshenkilomme kehitysvammaistyon diakoniatyontekija Kaisa Jaakkola, lapsi- ja

perhetyon diakoni Kari Rekila seka vapaaehtoistyontekijat.

Yhdessa tyoelamaohjaajamme kanssa kavimme [api ehdottamiamme teemoja ja
keskustelimme erilaisista tavoista kayda niita Iapi vertaistukiryhmassa. Paatimme
teemojen jaon eri kokoontumiskerroille sen mukaan, mita aihe kasittelisi. Suunnit-
telimme lahtevAmme liikkeelle tutustumisesta, josta olisi pikkuhiljaa helpompi ede-

ta keskustelemaan vaikeammistakin aiheista.

Opinnaytetyd lahti kayntiin hyvin nopealla aikataululla ja saimme vertaistukiryhmal-
le julkisuutta. Kaleva-sanomalehteen ja Rauhan Tervehdys-lehteen tuli artikkeli
seka ilmoitus vertaistukiryhmasta. Meitd haastateltiin asian tiimoilta myds Radio

Pookiin.

5.2 Vertaistukiryhman toiminta

Vertaistukiryhman kokoontumiset jarjestettiin 18. helmikuuta, 4. maaliskuuta, 22.
huhtikuuta ja 27. toukokuuta Oulun Heinatorin seurakuntatalolla. Yhden ja puolen
tunnin kokoontumiseen kuului kahvi- ja mehutarjoilu, seurakunnan tyontekijan pi-
tama hartaushetki sekd vanhemmille osoitettu opiskelijoiden ohjaama keskustelu-

ryhmaé, jonka ajaksi lapsille oli jarjestetty leikkitoimintaa.

Suunnittelimme jokaiselle kokoontumiskerralle teeman, jonka ymparille keskustelu

ja toiminta rakentuisivat. Jokainen teema sisalsi aiheeseen johdattelevan alustuk-
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sen. Olimme alustavasti suunnitelleet ryhmaélle myds toiminnallisia tydskentelyta-
poja, mutta vanhemmat toivoivat vertaistuen toteutuvan keskustelun kautta. Ryh-
maan osallistuneiden vanhempien maaré vaihteli kuudesta kymmeneen henkilda,
joista osa tuli paikalle yhdessa puolisonsa kanssa ja osa yksin. Miesten osallistu-

minen jai huomattavasti vahaisemmaksi.

Toiminnan aikana havainnoimme ryhmaa ja tarpeen tullen osallistuimme keskuste-
luun. Olimme varautuneet jokaiseen kokoontumiskertaan erilaisilla kysymyksilla
silloisen teeman pohjalta. Vertaistukiryhman osallistujat toivoivat saavansa kes-
kustella vapaasti eri kerroilla olevista aiheista ja meidan roolimme ohjaajina oli
esittdd kysymyksia tarvittaessa, jotta keskustelu saataisiin tarpeen tullen viria-
maan. Meilla oli myds hyva mahdollisuus tuoda esille meita askarruttavia kysy-
myksia ja saada vanhemmilta arvokasta tietoa opinnaytetydta ja omaa ammatilli-
suuttamme silmalla pitden. Jokaisesta kokoontumiskerrasta pidimme péaivakirjaa,
jolloin pystyimme hyddyntdmaan mahdollisimman hyvin omaa havainnointiamme
ja muistaisimme myo6s keskustelun herattamat ajatukset opinnaytetyota auki kirjoit-

taessamme.

Ensimmaisella kokoontumiskerralla esittelimme opinnaytetyémme tarkoitusta, tu-
levia teemoja ja teetimme alkukyselyt kartoittamaan ryhmanjasenten odotuksia ja
toiveita. Ensimmainen kerta kului ryhmaytymiseen, jonka yhtena valineena oli tu-
tustumisharjoitus, jossa vanhemmat saivat kertoa itsestéén ja perheestdén pienten
esineiden avulla. Keskustelua kaytiin myds vertaistuen merkityksesta ja tulevista

teemoista.

Toisen kokoontumiskerran teemana oli oma vanhemmuus, jolloin keskustelu kes-
kittyi oman vanhemmuuden liséksi my0ds sisarusten valisiin suhteisiin. Tygvalinee-
na kaytimme vahvuuskortteja, joiden avulla vanhemmat saivat vapaasti kertoa
omista ominaisuuksistaan ja toiveistaan vanhempana. Vanhemmat saivat keskus-
telun lomassa myds tutustua Mannerheimin Lastensuojeluliiton Vanhemman tyo-

kirjaan seka Vaestdliiton oppaaseen Erilainen samanlainen sisaruus (Henttonen

ym. 2002; Kankkonen & Suutarla 2003-2006).
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Kolmannella kokoontumiskerralla oli teemana arjessa jaksaminen, joka herétti
huomattavan paljon keskustelua. Aluksi vanhemmat saivat kertoa vapaasti oman
perheensé arjesta valitsemansa sarjakuvan avulla. Vanhemmat jakoivat toisilleen
tietoa saamistaan tukimuodoista ja keskustelivat niin arjen koukeroista lasten

kanssa kuin omasta ajastakin.

Neljannella eli viimeisella kokoontumiskerralla keskityttiin parisuhteeseen. Van-
hempien toiveesta yritimme saada diakoniatyontekija Heikki Kaikkosta alustamaan
parisuhdeteemaa, mutta han ei paassyt paikalle. Han kuitenkin opasti meita alus-
tamaan teemaa Parisuhteen palikoilla. Parisuhteen palikat ovat tyovaline parisuh-
teen tukemiseen ja sen osa-alueiden ymmartamiseen (Parisuhteen palikat 2010).
Alustuksen jalkeen vanhemmat kavivat keskustelua esimerkiksi parisuhteen muut-
tumisesta niin kehitysvammaisen kuin terveenkin lapsen synnyttya. Keskustelussa
myds pariskunnan keinot tukea toisiaan sekd mahdollisuudet saada tukea, jos pa-

risuhteessa keskustelumahdollisuus on vahainen.

5.3 Vertaistukiryhman arvioinnin suunnittelu

Arvioimme ryhméan toimintaa kyselylomakkeita apuna kayttden. Liséksi jatkuvan
havainnoinnin avulla pystyimme reflektoimaan omaa sekd ryhméan toimintaa. Laa-
dimme kyselylomakkeet, joista toinen jaettiin heti ensimmaisella ryhmanaloitusker-
ralla ja toinen viimeisend kokoontumiskertana. Kaikkiin kyselylomakkeisiin vastat-
tiin nimettomana. Kysely sisalsi avoimia kysymyksia seka kaytimme apuna myos
Osgoodin asteikkoa (ks. Vilkka 2007, 47). Pystyimme kyselylomakkeiden avulla
paattelemaan ryhman teemojen onnistuneisuutta, ryhman tarvetta ja sen hyoétya.
Loppukyselyn vastausten avulla pystyimme nakemaan missa olimme onnistuneet
ja missa asioissa olisi kehitettavaa. Kyselyiden tuloksia voidaan my6s hyddyntaa
tulevaisuudessa mikéali ryhmaélle seuraa jatkoa.

Alkukyselyn tayttivat ensimmaiselle ja toiselle kokoontumiskerralle osallistuneet

vanhemmat. Kysyimme osallistujien ikda, sukupuolta, sivillisaatya, aikaisempaa
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kokemusta vertaistukiryhmasta ja lasten lukumaaréda saadaksemme tarpeeksi

taustatietoja ryhmaa ja opinnaytetyota varten.

Osgoodin asteikkoa kayttaen kysyimme osallistujilta, kuinka merkityksellisena he
kokevat vertaistuen. Vastauksien avulla voisimme paatella vertaistuen jatkumisen
tarkeytta. Kysymalla osallistujilta kokevatko he taméantyyppisen vertaistukiryhman
tarkeaksi, pystyisimme tekemaan johtopaatoksia siitd, onko ryhmatoiminta heidan
mielestdan hyva tapa saada vertaistukea vai olisiko joku muu toteutustapa parem-
pi tai toimivampi. Halusimme myo6s tietda osallistujien mielipiteen siita, mitka mai-
nitsemistamme teemoista he kokivat tarkeiksi kasitella ryhméssa. Vastausten avul-
la pystyisimme paattelem&dn, mitkd teemoista olisi toivottua toteuttaa. Kyselyn
lopussa osallistujilla oli my6s mahdollisuus kirjoittaa vapaasti omista odotuksistaan

ja toiveistaan vertaistukiryhmaan liittyen.

Loppukysely jaettiin osallistujille viimeisella osallistumiskerralla. Loppukyselysséa
halusimme tietda kyselyyn vastaajan sukupuolen, ndin saimme nahda sukupuolten
valisia eroja erilaisiin kysymyksiin liittyen. Loppukyselyssa kysyimme myos vertais-
tukiryhman hyodyllisyydestd. Vastauksien avulla pystyimme paatteleméaan, oliko
ryhmaésta ollut hyotya vanhemmille ja millainen tarve ryhmalle olisi jatkossa.

Yksi avoimista kysymyksista kasitteli sitd, miten ryhman toiminta on vaikuttanut
osallistujien arkeen ja siihen mita he olivat saaneet ryhmaélta. Osgoodin asteikon
avulla kysyimme osallistujien arvion eri teemojen toteuttamisen onnistumisesta.
Vastaukset antoivat tietoa siitd, mitkd teemat palvelivat heita parhaiten ja oliko

jonkun teeman esilletuonti tai toteutus jaanyt puutteelliseksi tai onnistunut hyvin.

Vanhemmat saivat vastata avoimeen kysymykseen siitd, olivatko he tyytyvaisia
ryhmén toteutustapaan vai olisivatko he toivoneet enemman ohjattua toimintaa tai
vapaata keskustelua. Vastausten avulla pystyisimme paattelemaan, oliko rynman

toteutus nykyisella&an toimiva vai olisiko toinen toteutustapa parempi ryhman jatkoa
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ajatellen. Loppukyselyssa kysyimme osallistujilta arviota ohjaajien toiminnasta.
Vastausten kautta saimme paljon arvokasta tietoa siitd, miten olimme ohjaajina
onnistuneet ja missa olisi kehittamisen paikka.

Halusimme tietad, miksi osallistujat toivovat seurakunnan jarjestavan tallaista toi-
mintaa. Nain saimme selville olisiko Oulun ev.-lut. seurakuntien tarpeellista jarjes-
taa vertaistukiryhmatoimintaa. Loppukyselyssa otimme myds selvad osallistujien
toiveista ryhman mahdollista jatkoa ajatellen. Halusimme esimerkiksi tietaa, olisiko
vanhemmilla mahdollista osallistua vertaistukiryhmaéan, jos lastenhoitoapua ei jar-

jestettaisi.

5.4 Vanhempien kokemukset vertaistukiryhmasta

Vertaistukiryhnmasta oli jo aikaisemmin esitetty toiveita, ja meidan tehtadvamme oli
kartoittaa todellista tarvetta VETURI -vertaistukiryhman avulla. Vanhempien kes-
kustelujen aikana kéavi useaan kertaan ilmi vertaistuen tarkeys. Tama nakyi myos
vanhemmille teettamissamme kyselyissd. Vanhemmat ovat itse aikaisemmin jar-
jestaneet vertaistukiryhnman kokoontumisia, mutta lopulta he kokivat sen liian ras-
kaaksi, koska oma vertaistuen saanti jai usein jarjestelyjen jalkoihin. Kevaan ede-

tesséa ajatus ryhman tarkeydesta vahvistui entisestaan.

Vertaistukiryhman tarkeys
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KUVIO 1. Vertaistukiryhman tarkeys



24

Kuvio 1 kuvaa alkukyselyn kysymysta vertaistukiryhman tarkeydesta. Kuten kuvi-
osta voi selke&sti ndhda, vanhemmat pitavat vertaistukiryhmatoimintaa joko erit-
tain tarkeéana tai melko tarkeana. Alkukyselyyn vastasi kymmenen vanhempaa.

Kaikki loppukyselyyn vastanneet kokivat vertaistukiryhman toiminnan joko erittain
hyddylliseksi tai melko hyodylliseksi. Kysyttaessa ryhman toiminnan vaikutuksesta
arkeen ja mitd vanhempi on saanut ryhmalta, vastaukseksi tuli muun muassa "Tu-
kea omaan jaksamiseen, keskustelua aiheista on jatkettu kotona.” Esille nousi
my06s uusiin ihmisiin tutustuminen, mutta suurin osa vanhemmista koki tavoitta-
neensa ryhméan ydintarkoituksen eli vertaistuen. Loppukyselyyn vastasi kuusi van-

hempaa.

Vertaistukiryhnmassa esille nousi toisen vanhemman tuki ja kannustus silloin, kun
itse ei jaksa ja omat tunteet ovat negatiivisia. Vanhemmat olivat erityisen tyytyvai-
sia jarjestettyyn lastenhoitoon, silla se mahdollisti molempien puolisoiden osallis-
tumisen ryhmaan. Lapset elavaittivat kokoontumiskertoja ja saivat mahdollisuuden

tavata toisiaan leikin ja toiminnan merkeissa.

Vertaistuen merkitys
vanhemmalle
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KUVIO 2. Vertaistuen merkitys sinulle vanhempana

Kuviossa 2 nadkyy vertaistuen henkilokohtainen merkitys vanhemmalle. Vastan-
neista ainoastaan yksi ei ole osannut maarittda vertaistuen tarkeytta itselleen. Lo-

put yhdeksan pitavét vertaistukea joko erittain tarkedna tai melko tarkeana.
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Kysyttdessad miksi vanhemmat toivovat seurakunnan jarjestavan vertaistukitoimin-
taa, vastauksista kavi ilmi seurakunnan olevan ainoa taho, joka jarjestaa taman-
tyyppista toimintaa. Eraasta vastauksesta selvisi, ettei vanhempi koe mahdollisek-

si osallistua muuhun seurakunnan toimintaan lastensa kanssa.

5.5 Opinnaytetydprosessin arviointia

Aiheen saatuamme joulukuussa 2009, suunnittelutyd alkoi, koska vertaistukiryh-
man toiminta alkaisi heti alkukevaasta 2010. Tybelaméaohjaajalta saimme opastus-
ta ja ehdotuksia kokoontumiskertojen sisaltoon. Haastavaksi osoittautui se, etta
emme tienneet vanhempien toiveista tai odotuksista etukateen. Panostimme
suunnittelussa siihen, etta tarjoaisimme ensimmaisella kokoontumiskerralla van-

hemmille erilaisia vaihtoehtoja vertaistukiryhmén toteuttamiseen.

Ensimmaisella kokoontumiskerralla sovittiin teemat tuleville tapaamisille. Pereh-
dyimme jokaiseen aihealueeseen etukateen, jotta pystyisimme ohjaamaan kes-
kustelua eteenpain mahdollisimman asiantuntevasti. Jokaisen kokoontumiskerran
alustukseen kaytimme erilaisia tyovalineitéa esimerkiksi vahvuuskortteja seka sar-
jakuvia, aiheeseen sisalle paasyn helpottamiseksi. Valineen tarkoituksena ol
myds helpottaa vanhempien omista kokemuksista kertomista. Jokaista kokoontu-
miskertaa varten olimme varautuneet muun muassa kysymyksin seka keskustelun

aihein, mikali ylimaaraista aikaa jaisi.

Tapaamiskertojen suunnittelu onnistui hyvin. Alustukset olivat mielestamme aihei-
siin sopivia ja johdattelivat teemoihin toivomallamme tavalla. Alustuksia olisi kui-
tenkin voitu syventaa tuomalla ulottuvuuksia keskusteluun esimerkiksi ulkopuoli-
sen asiantuntijan avulla. Tata tosin yritimmekin toteuttaa parisuhde teeman koh-
dalla, mika ei eriavista aikatauluista johtuen kuitenkaan onnistunut. Keskustelua
herattamaan tarkoitetut kysymykset eivat aina saaneet keskustelua etenemaan.
Jostakin syysta koimme ajoittain roolimme keskustelun ohjaajina lilan hallitsevaksi.
Tuolloin vaikutti siltd, ettd keskustelu vanhempien kanssa muistutti haastattelua,
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eivatkd vanhemmat loytaneet kaikista kysymyksistamme aihetta laajempaan kes-

kusteluun ja kokemusten jakamiseen.

Valitsimme teemat mahdollisimman monipuolisesti kokonaisuutta ajatellen, eikéa
vanhemmilta tullut lisdyksia tai muutosehdotuksia. Teemoista parhaiten mieles-
tdmme onnistui arki, josta olisi varmasti riittanyt keskustelua useammallekin kerral-
le. MyOs loppukyselyista selvisi, ettd suuri osa vanhemmistakin oli sitd mielta, etta
teemat arjessa jaksaminen seka oma vanhemmuus olivat joko erittdin onnistuneita
tai melko onnistuneita. Parisuhdeteema oli haasteellinen, sill& keskustelu oli melko
vahdaista ja parisuhde aiheena ehk& arka. Vaikka vanhempia yhdistdd kehitys-
vammainen lapsi perheessa, se ei tarkoita, etta parisuhteet olisivat samankaltai-
sia. Kaikki eivat valttamatta halua tuoda esille oman suhteensa tilaa sen toimivuu-
desta riippumatta. Loppukyselyista yleista mielipidetta parisuhde teemasta oli han-

kala tulkita vastausten suuren vaihtelevuuden vuoksi.

Pyysimme vanhempia arvioimaan omaa toimintaamme ohjaajina, jotta saisimme
heiltd palautetta pystyaksemme reflektoimaan helpommin omaa toimintaamme.
Padasiassa vanhemmat olivat tyytyvaisiad toimintaamme, mutta saimme myos ra-
kentavaa palautetta seké asiantuntijuuteen etta ohjaukseen liittyen. Yksi vanhem-
mista koki, etta ohjaajien laajempi kokemus ja tieto kehitysvammaisuudesta ai-
heena olisi mahdollisesti selkeyttanyt teemojen alustuksia. Pohdimme kevaan
edetessd myds itse omaa asiantuntijuuttamme kehitysvammaisuuden osalta. Oma
kokemuksemme kehitysvammaisuudesta rajoittuu padasiassa opintoihin, joten
koulutusta vahvemmalla kokemuksella olisimme ehka pystyneet kayttamaan ryh-

mMasséa syvempaa asiantuntijuutta.

Kaytannon jarjestelyt sujuivat ongelmitta. Tilojen varaaminen sek& kahvitus jarjes-
tyivat seurakunnan taholta, eli meidan roolimme siind oli hyvin pieni. Laadimme
iimoituksen ryhman toiminnasta, jonka seurakunta hoiti eteenpain julkaistavaksi.

Hankimme my0s tarvikkeita ja materiaaleja ryhmaa varten.
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Loppuraportti tuli palauttaa tytéelaméohjaajalle elokuuhun 2010 mennessa. Aloi-
timme siis sen kirjoittamisen jo hyvissa ajoin kesa-heindkuun vaihteessa. Muistiin-
panojen tekeminen ryhman kokoontumisten aikana oli hyodyllista, silla niiden avul-
la loppuraportin eri osa-alueiden kirjoittaminen helpottui. Jaoimme Kirjoittamisvas-
tuuta aikataulujen ja valimatkojen vuoksi. Yhdessa kirjoittaminen osoittautui loppu-
raportin osalta paremmaksi vaihtoehdoksi kuin yksin kirjoittaminen, koska néain
pystyimme kayttamaan hyodyksi jokaisen kokemuksia ja havaintoja. Yhdessa kir-
joittaminen toi asioille erilaisia ndkdkulmia ja monipuolisuutta tekstiin. Teoriaosuu-
den kirjoittaminen yksin taas antoi jokaiselle mahdollisuuden syventya aiheeseen
rauhassa, ja toisten antama rakentava palaute yhtendisti tekstid. Liséksi sisallys-
luettelon laatiminen yhdesséa auttoi luomaan yhtendaisen linjan tulevalle Kirjoitus-

prosessille.

Teoriaosuuden Kirjoittaminen painottui elokuusta marraskuuhun, mutta aloitimme
teoriaan tutustumisen jo alkuvuodesta ennen vertaistukirynman alkamista. Teorian
rajaaminen osoittautui ajoittain haasteeksi, esimerkiksi paaluvun 3.3 Kehitysvam-
mainen lapsi perheessa laajuus tuotti ongelmia. Kirjoittaminen oli ajoittain todella
vaikeaa sek& aloittamisen kannalta ettd kirjoittamisen edetessa. Sisallyksen run-
koa muutettiin valiseminaarin jalkeen, mika osaltaan vaikutti tekstin jasentelyyn, ja
sitd kautta hidasti kirjoitusprosessia. Liséksi ajankohtaisten lahteiden l6ytaminen
tuotti jonkin verran hankaluuksia. Jotkut lahteet l6ytyivat helposti, mutta osa |6yta-
mistamme lahteista oli melko vanhoja ja pohdimmekin niiden luotettavuutta. Jois-
takin aiheista ei |6ytynyt lainkaan lahteitd. Mielenkiintoista oli huomata, etta esi-
merkiksi kehitysvammaisen sisaruksen tuntemuksista tai kokemuksista ei juuri
l6ytynyt lahdekirjallisuutta. Kehitysvammaisen sisaruksen nakoékulma olisi tuonut

monipuolisuutta sisarusten valisen suhteen tarkasteluun.

Emme taysin pysyneet alustavassa aikataulussa. Valiseminaarin oli tarkoitus olla
toukokuussa 2010, mutta pidimmekin sen vasta elokuussa 2010. Tarve ohjauksel-
le olisi ehka ollut ennen loppuraportin palautusta, mutta opettajien kesaloman ai-
kana sen toteuttaminen oli mahdotonta. Kevaalla taas meilla ei olisi ollut viela tar-

peeksi materiaalia ohjausta varten. Loppuraportin palautimme ilman ohjaavan
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opettajan palautetta, han sai sen luettavakseen jalkeenpdain. Huolimatta siitd, etta
olemme olleet suunnitellusta aikataulusta jaljesséd, se ei ole vaikuttanut itse opin-
naytetyon valmistumiseen aikataulussa. Kaiken kaikkiaan opinnaytetyOprosessi
eteni tihealla aikataululla, mika oli mielestamme hyva asia, koska nain prosessi ei
pitkittynyt liikaa.
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

6.1 Vertaistukiryhman merkitys

Kuten aiemmin mainitsimme, osallistujamaara vaihteli kuudesta kymmeneen hen-
kilod, mikd on ihanteellinen ryhmakoko ryhman toiminnan kannalta (Kinnunen
2006, 36). Ryhmamuoto oli avoin eli uudet osallistujat olivat tervetulleita missa
vaiheessa kevétta tahansa. Taman vuoksi paikalla olevat henkil6t ja heidan maa-
ransa vaihtelivat. Ryhmaa suunnitellessa arvioimme sopivaksi osallistujamaaraksi
noin 15 vanhempaa, mutta jo kymmenellékin osallistujalla rynmassa riitti keskuste-
lua ja jokaisella vanhemmalla oli tilaa puhua. Osallistujamaéaran ollessa alhaisim-
millaan eli kuusi, keskustelua oli huomattavasti véhemman, mutta pieni ryhma
saattoi antaa vanhemmille enemman rohkeutta puhua hyvinkin henkilokohtaisista

asioista.

Huolimatta siitd, ettei vanhempia joka kerta kymmentéd ollutkaan, aina paikalle
saapui joku, joka tarvitsi vertaistukea. Myos lasten osallistuminen oli jatkuvaa, mi-
ka tarkoitti sité, ettd VETURI onnistui tarjoamaan koko perheelle mahdollisuuden
vertaistukeen ja yhdessaoloon. Vertaistukiryhmasta ei hyoddyta rahallisesti, vaan

sen kannattavuus mitataan perheiden jaksamisessa ja hyvinvoinnissa.

Vertaistukiryhmassé vanhempien on mahdollista jakaa omia ajatuksiaan ja kuulla
muiden samassa tilanteessa olevien kokemuksia. Tallainen mahdollisuus on eri-
tyisen tarkea, mikali [&hipiirissa ei ole henkilo&, jolle purkaa tuntojaan. Vanhempi-
en keskusteluista ja ryhman toiminnasta huokui selkea tarve omien kokemusten ja
tuntemusten jakamiseen. Myos kyselyista saadut tulokset korostivat vertaistuen
tarkeytta perheille. Vertaistukiryhmasta saatu tuki on myods Kinnusen (2006, 37,

39) mukaan perheelle voimavaroja antava sosiaalisen tuen muoto.

Tavoitteena oli saada tietoperusta ja kaytannon toteutus kulkemaan rinnakkain
koko opinnaytetyon lapi. Siksi olemmekin hyddyntaneet tietoperustaa niin ryhman



30

suunnittelussa, toteutuksessa kuin arvioinnissakin. Ryhméan suunnittelu tehtiin
padasiassa tietoperustassa kaytetyn kirjallisuuden pohjalta. Parhaiten toteutuk-
sessa tietoperusta nakyi meidan tavassamme toimia ohjaajina seka ryhmatoimin-
nan osalta kaytannon ja teorian kohtaamisessa. Ryhman ja sen tarpeellisuuden
arvioinnin tukena kaytimme alan kirjallisuutta, kyselylomakkeista saatua tietoa se-

k& vanhempien omia kokemuksia.

Saimme paljon suullisia toiveita ryhman jatkumisesta. Loppukyselyssa kysyimme
vanhemmilta toiveita ryhman mahdollista jatkoa ajatellen. Vastausten perusteella
arvioimme sopivan kokoontumisajan olevan arki-iltana kello 17 ja 19 valilla. Tyods-
sakayvat vanhemmat ehtisivat luultavasti paremmin osallistumaan kyseiseen ai-
kaan, eivatka lasten iltatoimet venyisi tarpeettomasti. Erdalla kokoontumiskerralla
tuli ilmi, etta vertaistukiryhmassa toivottaisiin saatavan informaatiota erilaisista tu-
kimuodoista esimerkiksi ulkopuolisen luennoitsijan avulla. Lapsen kasvaessa ja
kehittyessa tukimuodot ja niiden tarve muuttuvat, mika lisaa haasteita vanhemmille

oikeiden tukimuotojen loytamiseen.

Lastenhoidosta saimme paljon kiitosta ja se mahdollisti molempien vanhempien
osallistumisen. Kysyimme osallistumismahdollisuudesta, mikali lastenhoitoa ei
pystytad jatkossa jarjestamaan. Suurin osa vanhemmista pystyisi osallistumaan,
mutta tuolloin he joutuisivat vuorottelemaan puolison kanssa, miké tarkoittaisi seka
ryhmén osallistujamééran vahenemista ettd vaikeuttaisi puolisoiden yhteisen ver-
taistuen saamista. Mikali lastenhoitoa ei pystyttaisi jarjestamaan jatkossa seura-
kunnan taholta vapaaehtoistyontekijdéiden panoksella, ehdottaisimme yhteistyota
l&hialueiden sosiaali- ja terveysalan oppilaitosten kanssa. Toiminnan jarjestami-
sesta lapsille opiskelijat saisivat arvokasta kokemusta seka mahdollisesti opinto-
pisteitakin. Mielessamme oli myds ajatus erillisestd ryhmatoiminnasta isille, mutta
he eivat kokeneet sita talla hetkella tarpeelliseksi. Miesten huomioiminen olisi kui-

tenkin tarkedd, jotta heidan osallistumisensa saataisiin lisdantymaan.
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6.2 Luotettavuus ja eettiset ratkaisut

Koko opinnaytetyoprosessin ajan olemme pohtineet tyon luotettavuutta seka te-
kemidmme eettisia ratkaisuja. Heti vertaistukiryhman aluksi puhuimme avoimesti
opinnaytetyosta ja vanhemmat saivat vapaasti kysya ja kertoa omia mielipiteitdan
siihen liittyen. Olemme kunnioittaneet ryhmé&éan osallistuneiden vanhempien oike-
utta yksityisyyteen noudattamalla salassapitosaanndksia niin vertaistukiryhman
kokoontumisissa, kyselylomakkeissa kuin opinnaytetyota Kkirjoittaessamme. Pu-
huimme vanhemmille vaitiolovelvollisuudesta ja siita, ettd se koskee seka meita

ohjaajia etta kaikkia ryhmaan osallistuvia.

Olemme saanndllisesti yhdessa pohtineet oman tyétapamme vaikutuksia ja kriitti-
sesti arvioineet omaa tydskentelydmme. Olemme kunnioittaneet ja ottaneet huo-
mioon jokaisen mielipiteet, ja jokainen on saanut itse paattad, mita asioita omasta
elamastaén ja ajatuksistaan haluaa tuoda ryhméssa esille. Vaikka olemme kaytta-
neet vanhempien kokemuksia ja ajatuksia taydentdmaan ryhman toiminnan kuva-
usta opinnaytetydssa, olemme silti pyrkineet pitamaan huolen siitd, ettei kenen-
kaan yksittaisen henkilon ajatuksia tai mielipiteita voisi tunnistaa. Kaytimme tydssa
suoria lainauksia harkiten, koska arvioimme sen varjelevan vanhempien yksityi-
syyttéd ja tunnistamattomuutta. Puhuimmekin vanhemmille heti ryhman alussa

anonymiteetista ja sen sailyttdmisesta myos opinnaytetyota kirjoitettaessa.

Ryhman pieni koko sekd osallistujamaaran vaihtelu kyselyitd teetattdessa ovat
saattaneet vaikuttaa niiden luotettavuuteen. Loppukyselyyn vastanneita oli kuusi,
joten joistakin kysymyksisté oli haastavaa tehda johtopaatoksia tai selvittaa yleista
mielipidetta. Esimerkiksi teemojen onnistumisen arviointi oli vaikeaa, koska vasta-
uksia oli vain vahan ja niissakin mielipiteet jakautuivat lahes &aarilaidasta toiseen.
Osa avointen kysymysten vastauksista oli myos hyvin niukkasanaisia tai kysymyk-
siin ei oltu vastattu lainkaan. Arvioasteikolla vastattaviin kysymyksiin valitettavan
usein vastaus oli “en osaa sanoa”. Kyselyihin vastanneiden maara on kerrottu seu-
rakunnalle jatetyssd VETURI:n loppuraportissa ja sitd kautta mahdollisuus vasta-

usten luotettavuuden tulkitsemiseen on annettu myds seurakunnalle.
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Opinnaytetydssa kayttamamme lahteet on tuotettu luotettavilta ja yleisesti tunne-
tuilta tahoilta. Lisaksi joukossa on muutamia yksityisten henkildiden kirjoittamia
teoksia. Joihinkin teoria-alueisiin oli melko haastavaa loytaa lahteitd oman alu-
eemme Kkirjastoista. Esimerkiksi kehitysvammaisuus osioon ldydetyista lahteista
osa oli lahes 20 vuotta vanhoja, mutta niista saatua tietoa peilattin muutamiin
2000-luvulla julkaistuihin lahteisiin ja niiden todettiin olevan monilta osin yhtenevia.
Internetista l0ytyviin lahteisiin tulee aina suhtautua varauksella. Arvioimmekin kayt-
tamiemme Internet -lahteiden luotettavuutta niiden julkaisijan perusteella, ja valit-

simme tyohon yleisesti tunnettujen yhdistysten ja yhteisojen sivustoja.
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LITE 1

Veturi — Vertaistukiryhma

Alkukysely

k&

Sukupuoli nainen mies

Siviilisaaty naimisissa naimaton avoliitossa eronnut
leski

Lasten lukumaéara , joista kotona asuvia

Oletteko aiemmin osallistuneet vertaistukitoimintaan?  Kylla Ei

Kysymyksiin vastataan asteikolla 1-5
(1= erittain tarked, 2= melko tarked, 3= en osaa sanoa, 4= ei kovin tarked, 5= ei lainkaan
tarked)

Vertaistuen merkitys Sinulle vanhempana
Erittdéintarked 1 2 3 4 5 Eilainkaan tarkea

Koetko tdmén tyyppisen vertaistukiryhman tarkedksi?
Erittdintarkea 1 2 3 4 5  Eilainkaan tarkea

Mitka seuraavista teemoista koet tarkeiksi kasitella vertaistukiryhmassa

Oma vanhemmuus Erittéintarked 1 2 3 4 5  Eilainkaan tarkea
Parisuhde Erittaintarked 1 2 3 4 5  Eilainkaan tarkea
Arjessa jaksaminen Erittdintarkeda 1 2 3 4 5  Eilainkaan tarkea
Kehitysvammaisuus Erittaéintarked 1 2 3 4 5  Eilainkaan tarked
Yhteinen toiminta Erittdintarked 1 2 3 4 5  Eilainkaan tarkea
Hengellinen elama Erittdéintarkea 1 2 3 4 5 Eilainkaan tarkea

Muita toiveita ja odotuksia ryhmaan liittyen

Kiitos vastauksistanne!
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Veturi - Vertaistukiryhma

Loppukysely

Sukupuoli nainen mies

Miten hyodylliseksi olet kokenut vertaistukiryhmé&n toiminnan?

(1= erittain hyodyllinen, 2= melko hyddyllinen, 3= en osaa sanoa, 4= ei kovin hyodyllinen,

5= ei lainakaan hyo6dyllinen)

Erittéain hyodyllinen 1 2 3 4 5 Ei lainkaan hyodyllinen

Miten ryhman toiminta on vaikuttanut arkeenne? Mitad olet saanut ryhmalta?

Miten arvioisit eri teemojen toteuttamisen onnistumista?

(1= erittain onnistunut, 2= melko onnistunut, 3= en osaa sanoa, 4= ei kovin onnistunut ,

5= ei lainkaan onnistunut)

Oma vanhemmuus
Erittéin hyvinonnistunut 1 2 3 4 5 Eilainkaan onnistunut

Arjessa jaksaminen
Erittéin hyvinonnistunut 1 2 3 4 5 Eilainkaan onnistunut

Parisuhde
Erittdin hyvin onnistunut 1 2 3 4 5 Eilainkaan onnistunut
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Oletko tyytyvainen ryhman toimintatapaan vai olisitko toivonut enemman ohjattua
toimintaa tai vapaata keskustelua?

Miten arvioisit ohjaajien toimintaa?

Miksi toivot seurakunnan jarjestavan tallaista toimintaa?

Mikali ryhmalle seuraa jatkoa...

Mika olisi sopiva viikonpaiva kokoontumiselle?

Pystyisitk6 osallistumaan, jos lastenhoitoa ei pystyta jarjestamaan?

Kiitos osallistumisestanne!



