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Tutkielman aiheena on vammaisten ja pitkaaikaissairaiden lasten vanhempien vertaistukiryhmat. Tutkielman
tehtavana on tutkia &itien kokemuksia ryhmisté ja kuvata vertaistukiryhmdilmion ydinsisaltd sek& tulosten
perusteella esittdd suuntaviivoja vertaistukitoiminnan kdytannon kehittdmistyolle. Aineisto koostuu
kuudentoista didin Kirjoituksista, joissa he kuvaavat kokemuksiaan Kehitysvammaisten Tukiliiton Vertaansa
vailla -projektin paikallisista ryhmistd. Analyysissa on kéytetty Giorgin fenomenologisen psykologian
metodia, jota Perttula on laajentanut.

Aitien kertomusten pohjalta vertaistukirynhmailmiosta madritettiin nelja elementtia: yhteenkuuluvuus, tasa-
arvoisuus, perheen arjen ymmarrys ja yhteisollisyys. Vanhempien yhteenkuuluvuuden tunne ryhméssa syntyi
siitd, ettd kaikissa perheissd pohdittiin samanlaisia asioita. Yhteenkuuluvuuden tunnetta ei heikentanyt
vanhempien taustan tai lapsen diagnoosien erilaisuus. Vertaistukiryhméssa ryhmaéléisten tasa-arvoisuus ja
vastavuoroisuus olivat tarkeitd. Ne toteutuivat ’vapaassa keskustelussa’, jossa jokaisella oli mahdollisuus
tuoda esille itselle sill&d hetkelld tarkeitd asioita. Toisen vanhemman tilanteen ymmaértdmista edisti se, ettd
jokaisella oli oman kokemuksensa kautta realistinen kuva erityislapsen perheen arjesta. Ryhmien
yhteisollisyys ja paikallisuus merkitsivat vanhemmille mahdollisuutta uusien ihmissuhteiden yllapitdmiseen
ja kokemusten vaihtoon oman paikkakunnan palveluista ja tukimahdollisuuksista.

Tulosten tulkinnassa nostan esille kysymyksida ryhmien merkityksesta &itien nékokulmasta ja pohdin
vertaistukiryhmien paikkaa suhteessa julkisiin palveluihin. Liitdn tulokset voimaantumisteoriaan,
kerronnalliseen tutkimukseen, tutkimukseen ryhmén koheesiosta, ditien esittdmadan ammatillisen tuen
kritiikkiin ja tarkastelen ryhmid yhteiskunnallisina liikkeind. Tulosten perusteella vertaistukitoiminnan
kéytannon kehittdmistyon haasteet ovat seuraavat: 1) saada vertaistoiminta kaikkien halukkaiden ulottuville,
2) kehittdd isille sopivia toiminnan muotoja, 3) sdilyttdd vertaistukiryhmien monimuotoisuus ja niiden
kansalaistominnassa oleva perusta seka 4) edistda vertaistukiryhmien mahdollisuutta vaikuttamistoimintaan
ja 5) kehittdd ammattilaisten ohjaamaa ryhmatoimintaa kolmannen sektorin ja julkisen sektorin yhteistydssa.
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1. Johdanto

Taman tutkielman aiheena on vammaisten ja pitkédaikaissairaiden lasten vanhempien vertaistukiryhmét.
Viimeisen vuosikymmenen aikana vertaistoiminta on kasvanut voimakkaasti: kasvun taustalla on yhtéalta
hyvinvointivaltion toimintaedellytysten muuttuminen ja toisaalta jarjestdjen ja yhdistysten toimintatapojen
muutostarpeet. Hyvinvointivaltion vuosikymmenia jatkunut kasvu pyséahtyi 1990-luvun alun taloudelliseen
kriisiin ja sen tehtdvakenttd alkoi supistua (Julkunen 2001, 63; Matthies 2007, 57). Taman murroksen
seurauksena kehittyi uudenlaisia huolenpitotyén muotoja ja valtakunnallisista jarjestdista seka paikallisista
yhdistyksista tuli uudelleen tunnustettuja sosiaalialan toimijoita (Kinnunen 1998, 17; Nylund 2000, 12-15).
Talla hetkella kolmas sektori hakee paikkaansa julkisen sektorin ja yksityisen sektorin rinnalla.
Kansalaisjarjestoilta toivotaan apua niin demokratian jatkumiseen, palveluiden saatavuuden turvaamiseen,
individualismin ongelmiin kuin yhteisten rahojen riittdvyyteenkin. Optimistit ndkevéat kolmannen sektorin ja
kansalaistoiminnan ratkaisevan lahes kaikki yhteiskunnan ongelmat, kun taas toiset suhtautuvat
kriittisemmin ndihin mahdollisuuksiin. (Matthies 2003,154; 2007,57; Siisidinen, 1999, 7-8.)

Huoli lapsiperheiden hyvinvoinnista ja vanhempien voimavarojen riittavyydestd on yleisesti kasvanut (STM
2006; Viittala 2006, 12). Tyon ja perhe-elamén yhteensovittaminen on tullut haastavammaksi, sosiaaliset
verkostot ovat ohentuneet ja perherakenteet ovat moninaistuneet erityisesti avioerojen lisddntymisen myota
(Huttunen 2001, 36-37; Ronkd & co 2002, 4-5). Vammaisten lasten perheissa vanhemmat ovat usein
keskimé&aréista kuormittuneempia: lapsiperheiden ’tavallisten haasteiden’ liséksi lapsen vammaisuus
edellyttdd vanhemmilta monenlaisia erityisjarjestelyitd ja yhteistydtd ammattilaisten kanssa. Tutkimusten
mukaan vammaisten lasten perheiden tukitoimet eivét riittdvasti vastaa perheiden tarpeisiin, vaan tarvitaan
seka ammatillisen tyon kehittdmista ettd uudenlaisia keskindisen tuen muotoja (Kaukola 2006; Walden
2006).

Palveluiden ja tuen riittaméattomyyden liséksi vertaistoiminnan mééran kasvuun on vaikuttanut Kritiikki
palveluiden ja tuen laatua kohtaan. Kansalaiset kaipaavat toimivampia ja inhimillisempi& vaihtoehtoja
asiantuntijakeskeisille, kaavoihin kangistuneille ja ihmisid pallotteleville julkisille palveluille. Erityisen
selkedsti asiantuntijakeskeisyys ohjaa vammaisten lasten vanhemmuutta. (Kuuskoski 2003, 34; Maatta 1999,
24-25, Vuori 2003, 59-60.) Vertaistoiminta tarjoaa asiantuntija- ja ongelmakeskeisen ajattelun sijaan
toisenlaisen, vanhempien tarpeesta lahtevidn nédkokulman perheen haasteisiin (Hyvéri 2005; Nylund 2000;
Rappaport 1993).

Kolmas l4htokohta vertaistoiminnan lisddntymiseen on kansalaistoiminnan yksilollistyminen ja
erilaistuminen. Erityisesti nuorilla on vaikeuksia motivoitua jarjestokulttuuriin, joka siséltdd muodollisia

kokouksia ja pitkia suunnittelu- ja paatoksentekoprosesseja. Nuorten aktiivisuus toteutuukin yha useammin



spontaanina toimintana pienissé projekteissa, joilla on selkeé ajallinen kesto ja tavoite ja joilla on toimijalle

henkilokohtainen merkitys. Sen sijaan, ettd toiminnan ja omien intressien valtakirja annettaisiin yhdistykselle

2006) mukaan nuorten saaminen mukaan jdrjestéjen  toimintaan edellyttdd perinteisissa
jarjestdorganisaatioissa hierarkioiden madaltamista, vahvaa paikallislahtdisyyttd ja toiminnan ohjautumista
alhaalta ylospéin. Haasteena on tukea sellaisten yhteisollisten toimintatapojen kehittymistd, jotka perustuvat
ihmisten erilaisuudelle ja yksil6llisyydelle, mutta eivét ole egoistisia (Siisidisen 2003, 27; Yeung 2004, 97—
99; 2006; Yeung & co 2005, 188-189).

Myds Kehitysvammaisten Tukiliitossa havaittiin kuluvan vuosikymmenen alussa pienten lasten vanhempien
madran vahaisyys paikallisyhdistyksissa (Santala 2005, 62-63, Varmola 2004). Pienten lasten vanhemmat
olivat usein tukiyhdistysten j&senid, mutta osallistuivat vain harvoin aktiivisesti sen toimintaan. Toisaalta,
esimerkiksi liiton perhekursseilla, perheet ilmaisivat toiveita tavata ja toimia yhdessa muiden samalla
paikkakunnalla asuvien vammaisten lasten perheiden kanssa. Vuonna 2005 vastaamaan ndihin haasteisiin
Tukiliitossa kaynnistettiin  Vertaansa vailla -projekti, jonka tehtdvaksi muodostui tukea vanhempien
johtamien vertaistukiryhmien syntymista ja toimintaa. Projektin ryhmat olivat paikallisia alle kouluikaisten
ja kouluikdisten vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten perheiden ryhmid. (Vaitti 2007a, 2007b.)
Vertaansa vailla -projektin vertaistukiryhmisté ja vertaisohjaajien roolista kerrottiin nain:

”Vertaansa vailla -projekti etsii aktiivisia erityislasten vanhempia paikallisten ryhmien
kaynnistajiksi ja osallistujiksi. Tarjoamme asiasta kiinnostuneille vanhemmille koulutusta ja
autamme ryhmien alkutaivalta. Tuemme esimerkiksi lastenhoidon jarjestamisessa ja tilojen
etsimisessd. Kestoltaan madrdaikaisten ryhmien toiminta voi vaihdella osallistujien
mielenkiinnon ja ideoiden mukaan. Ryhman ohjaajana voi toimia kuka tahansa. Tavallisen
ihmisen tieto ja taito riittavat. Lisaksi ryhmén kanssa toimimiseen on saatavilla koulutusta ja
ohjausta.”(Kehitysvammaisten Tukiliitto. Projektin kotisivut.)

Tutkielman tavoitteena on tutkia vertaistukiryhmiin osallistuneiden vanhempien kokemuksia. Tydn
tarkoituksena on tavoittaa vanhempien nédkékulmaa ja heidan tuottamiaan merkityksié seké sita kautta kuvata
vertaistukiryhmailmion ydinsisaltd. Tutkielman aineisto on kerdtty Vertaansa vailla -projektin
vertaistukiryhmissa kéyneiden ditien kirjoituksista. Tutkielma on osa projektin arviointi- ja tutkimusosuutta,

ja saatua tietoa on tarkoitus hyodyntad Kehitysvammaisten Tukiliiton toiminnan kehittamisessa.

Vanhempien vertaistukiryhmdt ovat sosiaalipsykologisesti tarkasteltuna pienryhmid, joissa jokaisen
vanhemman on mahdollisuus olla henkilokohtaisessa vuorovaikutuksessa kaikkien muiden ryhmaldisten
kanssa. Vanhemmat hakeutuivat ryhmiin vapaaehtoisesti uudessa tilanteessa, jossa heidén oli vastattava
lapsen vamman tuottamiin haasteisiin perheen arjessa. Ryhmé asettuu ikd&n kuin yksilon ja hénen
lahiyhteisonsd sekd yhteiskunnan instituutioiden valiin tiedon, kasitysten ja emootioiden valittajaksi. Tamé
tutkielma on sosiaalipsykologista ryhméatutkimusta, jonka tarkoitus on pohtia ndiden ryhmien mahdollisuutta

tietoisen muutoksen vdlineend. Saastamoisen (2003; 2007, 68) mukaan sosiaalipsykologisella



ryhmatutkimuksella on annettavaa tdman tyyppisen auttamistyon kehittdmisessd ja hén nékeekin

vertaisryhmien tutkimuksen sen yhtend yhteiskunnallisesti ajankohtaisena teemana.

Raportti etenee siten, ettd esittelen luvussa kaksi aikaisempaa vertaistuen merkitykseen ja vammaisten lasten
perheiden vertaistukiryhmiin liittyvéa tutkimusta. Luvussa kolme késittelen empiirisen osuuden ontologiset
ja epistemologiset l&htokohdat seké tutkimuksen analyysin kulun aineistonéytteineen. Luvussa nelja esittelen
empiirisen osuuden tulokset eli ditien yksilokohtaiset merkitysrakenteet sek& vertaistuki-ilmion yleisen
merkitysrakenteen. Viidennessd luvussa eli tulkintaosuudessa tarkastelen tuloksia aikaisemman
vertaistukiryhmiin liittyvan tutkimuksen ja kansalaistoiminnasta kdydyn keskustelun valossa. Taéman jalkeen
tiivistan tekeméni johtopaatokset ja esitdn keskeisid lisatutkimushaasteita. Viimeinen luku on tutkielman

luotettavuuden ja eettisten valintojen pohdintaa.

2. Aikaisempi tutkimus

2.1. Vertaistoiminnan muodot ja vertaistukiryhmén maaritelma

Samoja asioita kokeneiden ja samankaltaisessa tilanteessa olevien ihmisten keskindinen tuki on aina ollut
sosiaali- ja terveydenhuollon jérjestojen toiminnan ydintd. Kuitenkin vasta 1990-luvun alun laman jalkeen
vertaistoiminta on merkittvasti kasvanut ja vakiintunut niin kasitteend kuin toimintamuotonakin. (STM
2006; Vuorinen & co 2004, 13-16, 139.) Karkeasti jaotellen vertaistoiminta voidaan jakaa kolmeen
erilaiseen malliin: kahdenkeskiseen tukeen, ammattilaisten ohjaamiin ryhmiin ja ryhmaél&isten itsensé

johtamiin ryhmiin.

Suomessa tukihenkilo- tai tukiperhetoiminta jarjestetadn paikallisesti tai valtakunnallisissa jarjestoissd, mutta
se on hajanaisesti organisoitua. Pohjois-Amerikassa on toiminut jo kolmisenkymmenta vuotta alueellisia nk.
Parent to Parent -ohjelmia. Né&issd ohjelmissa tukea haluaville vanhemmille etsitddn nopeasti tukihenkild,

toinen vanhempi, joka voi tarjota tietoa ja emotionaalista tukea. (Santelli & co 2001, 45-51.)

Ammattilaisten ohjaamia vertaisryhmié on esimerkiksi jarjestdjen kursseilla, joita jarjestetadn myos julkisen
rahoituksen turvin. Ryhmien toiminta-ajatus on ammattilaisten antama ryhméneuvonta tai -opetus, jossa on
mukana keskindisen tuen elementteja. Naissa ryhmissé osallistujien rooli on kuitenkin verrattain passiivinen
ja tavoitteet on madritelty ammattilaisten toimesta (Maatta 1999, 35). Kansainvalisessa kirjallisuudessa

naistd ryhmista kaytetdan nimitysta support groups (Kurtz 1997, 7-9; Santelli ym. 2001, 46-47).

Vertaistukiryhmaét, joita ryhmaldiset itse johtavat, voivat olla ryhmaldistensd itsensd alulle saattamia, tai

aloite niiden synnyttdmiseksi on voinut tulla tyontekijoiltd. Keskeistd ndissa ryhmissa on kuitenkin



ryhmaldisten aktiivinen rooli ryhman tavoitteiden asettamisessa ja toiminnan suunnittelussa seka
kokemustiedon pitdminen merkittdvana suhteessa ammatilliseen tietoon (Nylund 2000, 35-36). Marianne
Nylundia (19993, 117) lainaten tallaisen ryhman

...”voivat muodostaa henkil6t, joilla on jokin yhteinen ongelma tai he ovat samanlaisessa
elaméantilanteessa. Heilla on halu jakaa kokemuksiaan muiden kanssa ja talla tavoin pyrkia
keskindisesti  ratkaisemaan tai lieventdm&an henkilokohtaisia ongelmiaan tai
elaméntilannettaan.

Jasenten itsensd vetdmissa vertaistukiryhmissa keskindistd tukea voidaan kuvata horisontaalisena tukena,

jonka historialliset juuret ovat mm. tydvéestdn yhteisollisessa tuessa ja sosiaalisissa liikkeissd, joiden
toiminta perustui tasa-arvoisuuteen, solidaarisuuteen ja vastavuoroisuuteen. Marianne Nylundin (1999a,
2000) suomalaisista ryhmista tekemén tutkimuksen mukaan suurimassa osassa ryhmistd oli kyse surusta,
sairaudesta tai menetyksestd, mutta erityisesti vanhemmuuteen ja itsensa kehittamiseen tahtaavissa ryhmissa

tarke&a oli ilo ja yhdess&olo.

Yleisessé kielenkéytdssa 2000-luvulla yleistynyt nimitys vertaisryhmé on kasitteend hankala, koska se ei
erottele, onko kyseessd ammattilaisten ohjaama ryhma vai jasenten itsensd johtama ryhmé (Nylund 2005).
Esimerkiksi suomenkielisestd tutkimuksesta ei aina ilmene, millaisesta ryhmasta aineisto on hankittu. Koska
mielesténi ryhmdilmié on merkittavasti erilainen jasenten itsensé vetdmissé ryhmissa kuin ammattilaisten
ohjaamissa, kéytan tdssa tutkielmassa vanhempien itsensd johtamista ryhmistd nimitysta vertaistukiryhma.
Vertaisryhmén kasitettd kdytdn ammattilaisten ohjaamista ryhmistd. Vertaistoiminnalla tarkoitan tdssa

tutkielmassa keskindisen tuen muotoja yleisesti silloin, kun niita ei ole tarpeen eritelld tarkemmin.

2.2. Sosiaalipsykologinen ryhmatutkimus

Sosiaalipsykologiassa ryhman maaritelma liittyy ihmisjoukon yhteiseen tavoitteeseen, tarkoitukseen ja sitd
kautta syntyviin ihmissuhteisiin. Satunnaisesti toisensa samassa tilanteessa kohtaavat ihmiset eivét tayta
ryhméan maaritelmad. Pennington (2005,8) madrittelee ryhman nain:

”Psykologinen ryhma koostuu ihmisistd, jotka ovat vuorovaikutuksessa keskendan, ovat

psykologisesti tietoisia toisistaan ja tuntevat olevansa ryhma.”

Ryhmdaan kuuluminen voidaan ndhda ihmisen perustarpeeksi: ihminen psyykkisend olentona syntyy vasta
sosiaalisten suhteiden kautta. Levine & Moreland (2006, 1) ovat luokitelleet tarpeet ryhméjdsenyyteen
neljaan eri kategoriaan:
1. Ihmislaji on kehittynyt pienryhmassa. Ryhmajésenyys edistad jasentensa kykyé selviytyd, hankkia ja
kasvattaa jalkeldisia sek& hankkia ravintoa ja suojaa.
2. Ryhmédjasenyys tyydyttad sosiaalisten suhteiden kautta psykologisia tarpeita, ehkaisee yksinéisyytta

ja edistad vaikuttamista ryhman sisélla.



3. Ryhmadjasenyyden kautta saa tietoa fyysisestd ja sosiaalisesta ympéristostd ja voi suhteuttaa
mielipiteitddn, kykyjaan ja saavutuksiaan muiden jasenten ajatuksiin.
4. Ryhméjésenyys edistdd identiteetin muodostumista tarjoamalla sosiaalisen ja kollektiivisen perustan

ihmisen itsedan koskeville uskomuksille.

Ryhmatutkimuksessa on erilaisia suuntauksia, joilla on omat n&kemyksensa ryhméstd ja ryhmien
toiminnasta. Yksinkertaistaen ndma suuntaukset voidaan jakaa kolmeen ladhestymistapaan: kognitiiviseen,
psykodynaamiseen ja kulttuuriseen. Kognitiivinen traditio on amerikkalainen valtavirran ryhmétutkimus, ja
se perustuu pédasiassa 1930-1970-luvulla tehtyyn kokeelliseen tutkimukseen. Siind tutkitaan
ryhméjasenyyden vaikutusta kognitiivisiin prosesseihin, havainnoinnin, ajattelun ja toiminnan prosesseihin
seka sitd, mitd kaikesta seuraa ryhmien vélisille suhteille. Taman tradition kuuluisampia edustajia on Bruce
Tuckman, jonka pienryhman kehityksen vaihemalli (forming-storming-norming-performing-adjourning) on
yleistynyt lansimaisen ryhmén kehityksen universaaliksi kuvaukseksi. (Saastamoinen 2007, 83-85.)
Eurooppalaisen ryhmétutkimuksen painopiste on ollut ryhmajasenyyden merkityksessa ihmisen identiteetille
sekd ryhmien vélisessa suhteessa. Tata l&hestymistapaa kehitti erityisesti Henri Tajfel, jonka ajattelua on
sovellettu esimerkiksi vahemmistoryhmien tarkasteluun yhteiskunnassa. (Brown 1988, 239-245;

Saastamoinen 2007, 89-90.)

Freudin ajattelu on vaikuttanut myds ryhmatutkimukseen. Psykoanalyyttisen ryhmatutkimuksen tunnetuin
edustaja on Wilfred Bion, jonka keskeiset kasitteet tydryhma ja perusolettamusryhma kuvaavat ryhmén
ilmapiiria ja jasenten asennoitumista ryhmén tavoitetta kohtaan. Toinen freudilaisuudesta vaikutteita saanut
edustaja on Jakob Moreno, jota pidetddn ryhmaéterapian kehittdjand. Han kehitti toiminnallisia menetelmié,
sosiodraaman ja psykodraaman avuksi yksilon ongelmien kasittelyyn ryhmdssd. Psykodynaaminen ajattelu
on varsin popularisoitunutta ja se on paljon kouluttajien kdytossd. Sen kéyttd tutkimuksessa on kuitenkin on

marginaalinen. (Saastamoinen 2007,91-95.)

Yksilon psyykkisid prosesseja korostavan psykologisen sosiaalipsykologian rinnalle 1960- ja 1970-luvuilla
nousi ihmisen kulttuurista ja sosiaalista perusolemusta korostava sosiologinen koulukunta. Tunnetuin tdméan
koulukunnan varhaisvaiheen ajattelija oli G.H. Mead ja my6hemmin Rom Harre’, joka on sosiaalisen
konstruktionismin yksi merkittdvimpid edustajia sosiaalipsykologiassa. Sosiaalinen konstruktionimi voidaan
ymmartad ylakasitteeksi ajatuksille, jonka mukaan maailma on tekstuaalinen, kertomuksista ja merkityksista
syntynyt. Maailmasta ei ole I0ydettavissa lopullisia totuuksia, on vain paikallisia, historiallisia tai
sovellettavia totuuksia. (Saastamoinen 2006, 175; 2007, 99.) Ryhmatutkimuksessa tama ajattelu synnytti
kokeellisten tutkimusten sijasta luonnollisten ryhmien laadullista tutkimusta. Tasta on esimerkkina Dentzin
(1999, 308-310) vertaistukiryhmatutkimus AA-ryhmistd, jossa ryhmda néhdaan jaettuihin merkityksiin,

rituaaleihin ja puheeseen perustavana mikrokulttuurina.



Yhteiskunnallista tilausta tulevaisuudessa ndyttéisi Saastamoisen (2003; 2007, 105-106) mukaan olevan
sosiaalisten verkostojen ja yhteis6jen tutkimuksella, jossa psykologisesti suuntautuneen nidkokulman sijasta
korostetaan yhteiskunnallista nakdkulmaan (vrt. Eskola 1982, 114-115). Uusimman ryhmaétutkimuksen
mielenkiinto kohdistuu pitkékestoisten ja paikallisesti rajattujen perinteisten yhteisjen lisaksi erityisesti ns.
postmoderneihin yhteisdihin, ihmisten vapaaehtoisiin yhteenliittymiin, esimerkiksi harrastusyhteisoihin.
Uusia tutkimuskohteita ovat my6s virtuaaliyhteisot, joille on muodostunut jollakin tavoin yhteinen kulttuuri

ja normisto.

2.3. Vertaistukiryhmat tutkimuskohteena

Vertaistoiminnan tutkimuksen juuret ovat monitieteellisessa kolmannen sektorin tutkimuksessa, joka alkoi
1970-luvulla julkisen sektorin ja markkinoiden vélille nousseen “toisin toimimisen alueen” tutkimuksena
(Matthies 1996, 11). Pohjoismaissa kolmannen sektorin tutkimus oli niukkaa hyvinvointivaltion kasvun
aikana 1960-1980-luvuilla. Kiinnostus alkoi nékyd selvemmin vasta 1990-luvun laman jéalkeen
hyvinvointivaltion jouduttua kriisiin ja odotusten lisddnnyttyd yhteiskunnallisia liikkeitd ja yhdistyksia

kohtaan.

Vertaistukiryhmien, kuten koko kolmannen sektorin toiminta perustuu erilaisiin 1&htdkohtiin pohjoismaisissa
perinteessa korostuu oma-apu- ja itsehoitoperinne ja vertaistoiminnan tavoitteena on ehkéista jasentensé
riippuvuutta valtiollisista palveluista (Kurtz 1997, 11-12). Pohjoismaissa vertaistoiminnan rooli on ollut
toimia julkisten palveluiden osana tai tdydentaa niitd. Amerikkalaistyyppista self-help -perinnettd on pidetty
uhkana hyvinvointipalveluille ja tdmén perinteen korostamisen on ndhty karkottavan ammattilaisia ja
hyvinvointivaltion puolustajia. Jossakin ma&rin amerikkalainen ajattelu ndyttad siirtyneen Suomeenkin.
(Nylund 2005, 198.) Myos kansainvalistyminen ja tietoverkkojen tarjoamat mahdollisuudet kehitta

toimintaideoita ilman julkisen sektorin tai jarjestdjen ammattilaisia ovat lisanneet itsendisten ryhmien

Vertaisryhmien ja vertaistukiryhmien toiminnan tutkimus alkoi 1970-luvulla Pohjois-Amerikassa. Suomessa
kiinnostus ryhmiin on kasvanut viimeisen kymmenen vuoden aikana niiden maaran lisdéntyessa (Nylund
2005, 195-196). Tutkimuksessa on kaksi padédkoulukuntaa: sosiaali- ja yhteiskuntatieteet sek& psykologia ja
terveystieteet. Sosiaali- ja yhteiskuntatieteet tutkivat naitd ryhmia yhteisollisyyden nékokulmasta ja osana
yhteiskunnallista keskustelua esimerkiksi osallisuuden, vaikuttamisen ja voimaantumisen ndkdékulmista
(esim. Matthies 1996; Nylund 1997). Psykologia ja terveystieteet tutkivat ryhmié yksil6llisten kokemusten ja

ryhmadynamiikan nédkokulmista. Liséksi tehddan paljon tutkimusta, jossa vertaistoiminta ei ole tutkimuksen



fokuksena, mutta sitd sivutaan merkittavasti esimerkiksi osana kuntoutusprosessia (esim. Lukkarinen 2000,

Ruisniemi 2006) tai lapsiperheiden palveluiden kehittdmista (esim. Viljanmaa 2003, Ylikauma 2007).

Kansainvélisesti vertaisryhmétutkimuksen kohteena ovat olleet erityisesti alkoholiriippuvuusryhmat (esim.
Borkman 1999), sekd fyysisid (esim. Adamsen 2002, Lieberman 2001-2002) ja psyykkisid sairauksia
sairastavien ryhmét (esim. Dadich 2002). Suomessa on lisdksi tutkittu paljon 1990-luvun alun laman
synnyttdmié tyottomien ja ylivelkaantuneiden ryhmi& (esim. Nylund 1999b) Kansainvélisesti uusia
tutkimusaiheita ovat ikdihmiset, miesryhmét ja vanhempien ryhmét (esim. Davies 2005; King & co 2000,
Law & co 2001).

2.3.1. Ryhmaan osallistumisen vaikutukset

Kaytannon kokemusten kautta saatua tietoa vertaistoimintaan ja vertaistukiryhmiin osallistumisen hyodyista
on runsaasti. Suomalaisten jarjestdjen verkkosivuilla vertaistoiminnan merkitysta ja ryhmiin osallistumisen
hyotyja kuvaillaan samoilla sanoilla: vertaistuen kerrotaan tarjoavan mahdollisuuden jakaa kokemuksia,
saada tukea ja tietoa, oppia uusia ndkokulmia ja selviytymistapoja, saada uusia ihmissuhteita ja mahdollisesti
my0s saada kaytannollistd tukea (esim. Invalidiliitto 2008; Kehitysvammaisten Tukiliitto 2008;
Mielenterveysseura 2007). Julkisissa palveluissa vertaisryhmatoiminta ja keskindisen tuen merkitys on
nostettu esiin erityisesti neuvolatoiminnan kehittdmisessé (Pietila-Hella 2006, Viljanmaa 2003). STM:n
julkaisemassa lastenneuvolaoppaassa todetaan mm. , ettd “vertaistuesta on... kiistatonta hydtya monille
perheille” ja ettd “kriittisina siirtyméakausina, kuten ennen ja jalkeen syntymén, ryhmamenetelmat voivat olla

yksilomenetelmia tuloksellisempia” (STM 2004).

Tutkimuksia vertaistoiminnan tai vertaistukiryhmiin osallistumisen hyddyista tai merkityksistd ryhmén
jasenille on kansainvalisestikin vahan. Tutkimuksista useimmat koskevat ryhmid, joiden jasenilla on
kayttaytymisen kontrolloinnin ongelmia ja riippuvuuksia, esimerkiksi syomishairié tai alkoholinkéyton
ongelmia. Empiiriset, erityisesti kvalitatiivista aineistoa kayttavat, tutkimukset siitd, miten osallistuminen
vaikuttaa vammaisten lasten perheisiin, ovat yha harvinaisia (King & co, 2000, 226). Kaytén tutkielmassani
keskeisimpind lahteind kolmea kansainvalistd tutkimusta: kanadalaisen tutkijaryhman tekemia tutkimuksia
vammaisten lasten perheiden ryhmiin osallistumisesta (King & co 1994, 2000; Law & co 2001),
yhdysvaltalaisen tutkimuksen tuloksia vertaistukiryhmien hyddyistda yleisemmin (Humphreys 1997) ja

Britaniassa jérjestdjen roolia selvittdneen tutkimuksen tuloksia (Davies 2005).

Kingin & co (1994, 2000) mukaan vanhempien johtamat vertaistukiryhmat tarjoavat vammaisten lasten
vanhemmille sosiaalista tukea, k&ytdnnon tietoa, ongelman ratkaisuja, erityisyyden kokemuksen ylik&ymisté,

voimaantumista ja osallisuuden lisdéntymista paatoksenteossa. Myds Daviesin (2005, 1053) mukaan



tilaisuudet puhua muiden samassa tilanteessa olevien vanhempien kanssa auttavat vanhempia tuntemaan
vahemmaén eristyneisyyttd ja hyvaksymaan itsensd paremmin. Ryhmiin kuuluminen lisdd vanhempien
itseluottamusta ja tietoja, ja tdiman vuoksi vanhemmat pystyvét aikaisempaa paremmin vastaamaan lapsen ja

perheen jokapdivaisiin haasteisiin (mts. 1053).

Law ym. (2001) tekemdn tutkimuksen mukaan vammaisten lasten vanhempien vertaistukiryhmét voivat
tarjota jasenilleen

emotionaalista tukea,

yhteenkuuluvaisuuden tunnetta,

mahdollisuutta kehittaa taitojaan,

ratkaisuja paivittaiseen elamaén liittyvissé pulmissa,

voimantunteen kasvua ja

tehokkuuden tunteen kasvua.

Law ym. (2001) tutkimuksessa mielenkiintoista oli, ettd ryhman toiminnan siséltd tai ryhmén rakenne ei
vaikuttanut vanhempien kokemaan hyotyyn, vaan kaikissa ryhmissd tulokset olivat hyvin samanlaisia.
Myaoskaan silld, kuinka usein vanhempi kdy ryhmassd, ei ole todettu olevan merkitystd koettuun hyoétyyn,
vaan jo tietoisuus ryhman olemassa olosta ja mahdollisuudesta osallistua toimintaan tuotti positiivisia
vaikutuksia (mts.44-45).

Vertaisryhmét ovat todennakdisesti myos taloudellinen tapa hankkia tietoa osallistujille tarkeista asioista ja
saada tukea. Pitk&aikaistutkimuksissa, jotka ovat kohdistuneet AA-kerhojen jéseniin ja psykiatrisiin
potilaisiin, on huomattu olevan yhteys ryhmiin osallistumisen ja kalliin ammatillisen avun véhéisella kaytolla
(Humpreys 1997, 5). Kansainvalisessé kirjallisuudessa asetetaan olettamuksia, ettd myos erityislasten
perheiden kohdalla ryhmiin osallistuminen vahentdisi terveydenhuollon kustannuksia, mutta varsinainen
tutkimus aiheesta puuttuu (Davies, 2005, 1056).

Vertaistukiryhmien  vaikutuksia on  todettu henkilokohtaisella tasolla, perheen tasolla ja
yhteiskunnallisellakin tasolla (King & co, 2000, 226). Vertaistukiryhmiin kertyy erityista tietoa hyvinvoinnin
osa-alueista, ongelmista tai huolista, sairauksien ja erilaisten elaman kriisien vaikutuksista ihmisten elamaan.
Néita asioita nakyvaksi tekemélld myds palveluita voidaan suunnitella paremmin vastaamaan kansalaisten
tarpeita (Nylund 2000, 38). Ryhmissa saavutettu voimantunteen kasvu rohkaisee vanhempia vaikuttamaan
paikalliseen hallintoon ja muuttamaan ympariston asettamia raja-aitoja. Susanna Hyvarin (2005, 224) sanoja
lainaten:

. vertaistuen toimintamuodoissa kokemukset eivat jaa pelkastaan yksityisiksi murheiksi.
Vertaistoiminta rakentaa siltaa yksityisen ja julkisen tilan véliin. N&in yksityisen ihmisen &ani
paasee kuuluviin, ja lapi elettyja kokemuksia voidaan hyddynta& hyvinvointipoliittisten
ajatusmuotojen kehittidmisessa ja uudistamisessa™.



Ammattilaiset ovat olleet huolissaan vanhempien keskindisen tuen negatiivisista vaikutuksista, esimerkiksi
toisten vanhempien antamasta vaarasta informaatiosta tai ryhméssa ilmenevien voimakkaiden emootioiden
vahingollisuudesta (Davies, 2005, 1053; Kurtz 1997, 30-31). Ta&std syystd Britanniassa monet
terveydenhuollon yksikot ovat yhd vastahakoisia tiedottamaan ja ohjaamaan vanhempia jdrjestdjen ja
yhdistysten toimintaan ja keskindisen tuen piiriin (Davies, 2005, 1053). Kriittistda ndkokulmaa ryhmiin ja
keskinéiseen tukeen on tutkittu jossakin maarin (esim. Humphreys 1997). Tutkimuksissa on yleisesti
paadytty siihen, ettd koska vanhemmat ovat yhteydessa muihin vanhempiin ja osallistuvat ryhmiin vain
halutessaan, keskindisen tuen negatiiviset vaikutukset ovat harvoin todellisia (Humphreys 1997, 6; Davies,
2005, 1053).

2.3.2. Muutosmekanismit vertaistukiryhmissa

Tutkittaessa vertaistukiryhmien hyotyjd ja vaikutuksia jaseniinsd pitdd pohtia myo6s niitd mekanismeja,
joiden kautta ryhma vaikuttaa. Jasenten itsensd vetdmat ryhmaét poikkeavat vaikutusmekanismeiltaan muista
ryhmistd, esimerkiksi terapeuttisista ryhmisté tai ammattilaisten ohjaamista vertaisryhmista, vaikka ryhmilla
on my0s yhteisid piirteitd. Kontrastina muodollisiin  tukimuotoihin, vertaistoiminta on syvasti
henkilokohtaista, epahierarkkista eik siind ole osaa ammattilaisilla. (Kurtz 1997, 17-19.) Nylund (2000, 34—
38) muotoilee asian ndin: “Vertaistuki asettaa muodollisen tilalle epamuodollisen, tieteellisyyden sijaan
kokemuksellisuuden ja asiakassuhteen tilalle ihmissuhteen”.

Kurtz (1997) on eritellyt niit4 auttamisen piirteitd (helping factors), jotka toimivat ammattilaisten ohjaamissa
vertaisryhmissd, ja niitd, jotka toimivat vain vanhempien itsend johtamissa ryhmissd. Kummassakin
ryhmaéssa toimivia faktoreita ovat henkilokohtainen ldheisyys ja empatia, tunne kuulumisesta ryhmaén,
informaation saaminen ja antaminen, kokemustiedon merkitys ja selviytymistaitojen opetteleminen (mts. 21—
23).

Kurtzin (1997, 24-28) mukaan jasenten itsensé johtamissa ryhmissa on lisaksi seuraavat muutosmekanismit:
1. Positiivisen identiteetin muodostuminen
- Uusi ryhmél&inen samaistuu ensin jéseneen, jolla on samankaltainen tilanne. Tdman jalkeen
hé&n voi ottaa mallia vanhemmista ryhman jasenistd. Jokainen ryhman jasen alkaa kirjoittaa
tarinaansa uudelleen eli 16yt syitd ja tulkintoja omalle tilanteelleen tai kéyttaytymiselleen.
2. Voimaantuminen ja itseluottamuksen kasvu
- Voimaantuminen on yhteiséllinen ndkékulma ryhméan. Ryhman jasenten ajatukset saavat

oikeutuksen.



3. Saavutetut oivallukset
- Oivalluksia on helpompi saavuttaa vertaisryhmissa kuin muodollisissa terapioissa.
Ongelmista  keskustellaan enemmén yleiselld tasolla kuin yksittdisen ihmisen
epéonnistumisena. Empaattinen ilmapiiri ja se, ettd myds muilla ryhmén jésenilla on ollut
samanlaisia kokemuksia, edesauttaa oivallusten syntymistd jasenille sopivana aikana ja
heidan itsensd k&yttdmien termien kautta.
4. Ongelman uudelleen maérittely
- Vertaisryhmassa kokemusten vaihdon kautta ongelmia tai vaikeita tilanteita maéaritelldén
uudelleen uuden kielen ja kognitioiden kautta.

5. Yhteisollisyys

Mielenkiintoisen tavan tarkastella sairastuneiden ja vammaisten vertaistukiryhmia tarjoaa kerronnallinen
viitekehys, jonka mukaan sosiaaliset tarinavarannot toimivat apuna oman eldman jasentamisessa. Naissa
tarkasteluissa keskeista on pohtia sitd, miten erilaiset viiteryhmat toimivat vélittdjind yksilon ja sosiaalisen
tarinavarannon valilla. Kullakin viiteryhméalla on jasentensa kertomuksista muovautunut mallitarina, joka
maéadrittelee, miten yhteinen ongelma tai elaméntilanne tulisi ymmartaa, miten siité selvita ja mitka toiminnat
ja suhtautumistavat ovat arvostettavia. (Hénninen 2000, 50.) Vertaistukiryhmistda tutkimuksia tésta
nékdkulmasta ovat tehneet mm. Rappaport (1993) ja Steffen (1997). Rappaport (1993) ei née jasenten itsensa
johtamia vertaistukiryhmid vaihtoehtoisina hoitomuotoina, vaan huomauttaa, ettd ” kun jasenyys johtaa
merkittaviin muutoksiin henkilon identiteetissa ja kdyttdytymisessd, se voidaan ndhdd muutoksena yhteistn
jasenyydessé ja elaméntavassa paremminkin kuin hoidon tuloksena.” Hanen mielestdén vertaistukiryhmien
toiminta perustuu siihen, etté ne tarjoavat jasenilleen mahdollisuuden muokata identiteettidén ja saada aikaan
muutosta yhteisOllisen tarinan kautta (mt.). Vertaistukiryhmét ja terapiaryhmat voivat tarjota naitd
mallitarinoita ohjatustikin, vaikka ne yleensa syntyvéat ryhman sisall& spontaanisti (Francis 1997, 153;
Héanninen 2000,52).

2.3.3. Suomalainen tutkimus

Suomalaisessa tutkimuksessa keskindista tukea ja vertaistukiryhmia on useimmiten tukittu sosiaalisen tuen
nékokulmasta. Sosiaalinen tuki ndhdaan merkityksellisend hyvinvoinnin lahteend ja ihmisen identiteetin
muodostumisen ja muutokseen sopeutumisen kannalta keskeisend. Sitd voidaan kuvata positiivisena,
terveyttd edistdvand ja stressid ehkaisevana tekijand. Metterin & co (2004) sosiaalinen tuki voidaan luokitella

nelj&én eri ryhmaan:
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Konkreettinen tuki (kodinhoito, taloudelliset tukitoimet, ymparistén olosuhteiden muuttaminen)
Tiedollinen tuki (neuvot, ehdotukset, ohjeet ja tiedon antaminen)

Henkinen tuki (arvostaminen, valittdminen, luottaminen, kannustaminen ja kuunteleminen)

A w0 p R

Arviointituki (vahvistaminen, palaute, tasaveroisuus)

Yleisimmin sosiaalinen tuki ndhdaan toimintana, joka liittyy perheen, ystdvien, sukulaisten, naapureiden ja
tyotovereiden vuorovaikutukseen. Sosiaalisena tukena voidaan nahd& myos julkisen jérjestelméan ja
kolmannen sektorin toiminta. Vertaistuessa on kysymys tuesta, jossa yksilo on samanaikaisesti seka tuen
saaja ettd tuen antaja. (Metteri & Haukka-Wacklin, 2004; Kinnunen 1999, 103.) Vertaistukea on tutkittu
sosiaalisen tuen ndkodkulmasta suhteessa viralliseen jarjestelmé&éan sekd kolmannen sektorin tai muiden
ldheisten antamaan tukeen. Vammaisten lasten perheiden vertaistoiminnasta tastd nakokulmasta tehtyé
tutkimusta edustavat Pylkkdsen (2000), Kinnusen (2006) ja Laihon (1997) pro gradu -ty6t. Ylempia

opinndytteitd tai muuta tutkimusta ei tietdékseni ole aiheesta tehty.

Marissa Pylkkdnen (2000) tutki sosiaalitydbn pro gradu -tutkielmassaan vertaistuen merkitysta
kehitysvammaisten lasten perheiden eldmassd sosiaalisen tuen nakokulmasta. Pylkkasen (mts. 80-81)
mukaan vertaistuki ndytti vastaavaan rajatusti vertaisille yhteisen elaménalueen tuomiin haasteisiin.
Viranomaisilta ja laheisiltd saatava tuki sen sijaan vastasi laajempiin tarpeisiin. Vertaisilta saatava henkinen
tuki  toi  vanhemmille  vuorovaikutuksellisia, sisdisida ja  toiminnallisia  selviytymiskeinoja.
Vuorovaikutukselliset selviytymiskeinot sisalsivat vanhempien yhteisten kokemusten ja tuntemusten
vaihdon. Sisdiset selviytymiskeinot liittyivdt vanhempien omiin ajatusprosesseihin: vertaamisen ja
kokemustenvaihdon kautta vanhemmat saivat uusia oivalluksia tai muuttivat totuttuja ajattelutapojaan.
Kokemusten vaihto tuotti kertomuksia itsestd vanhempana, oman perheen toiminnasta ja vammaisesta
lapsesta, ja kertomusten kautta oli mahdollista arvioida omaa el&mé&a ja kasvaa vanhempana. (mts. 78-79.).
Toiminnallisia selviytymiskeinoja olivat esimerkiksi lisd&ntyneet mahdollisuudet vapaa-aikaan ja
virkistdytymiseen. Toiminnan kautta irrottauduttiin arjen rutiineista ja tarkasteltiin niitd toisenlaisista
lahtokohdista. Toiminnallinen selviytymiskeino vanhemmille oli myds muiden auttaminen, joka lisasi
omanarvon tunnetta ja hyoddyllisyyden tunnetta. Ryhmén tuottama aineellinen tuki oli tiedon ja neuvojen

saamista ja antamista. (mts. 79.)

Tuula Kinnusen (2006, 118-135) kasvatustieteen pro gradu -tutkielmassa tutkittiin Pelastakaa lapset ry:n
Pieksaméen alueella toteutetun vertaistukiprojektin toimintamuotojen erityislasten vanhemmille antamaa
tukea. Ko. projektin toimintamuotoja olivat ohjatut vertaisryhmat, asiantuntijatilaisuudet, leirit ja
teemaviikonloput seké keskustelut perhetydntekijoiden kanssa (mts. 152). Tutkimuksessa luatiin tyypittelyn
avulla nelja erilaista ryhmaa:

1. Ensimmadinen paatyyppi oli vertaistukea hakevat vanhemmat. Heille lapsen diagnoosi oli usein

uusi asia tai he olivat tunnistaneet omien voimavarojensa rajallisuuden lapsen vammaisuuden
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tuomiin haasteisiin ndhden. Ndm& vanhemmat etsivdt vahvistusta omille valinnoilleen ja
ajatuksilleen sekd omien voimavarojen 16ytymisté.

2. Toinen péatyyppi oli vertaistukea jakavat vanhemmat. Heilla oli kattava sosiaalinen verkosto
olemassa ja he olivat tunteen tasolla ohittaneet kriisivaiheen. Na&illd vanhemmilla ryhmaén
mukaan ldhtemisen syyné oli ollut vilpitdn halua auttaa muita.

3. Kolmas tyyppi oli vertaistukea arvioivat vanhemmat, joille kaikille vertaisryhma@ ei ole toimiva
tuen muoto, vaan he todennékadisesti hyotyisivat enemman ammattilaisten tuesta.

4. Neljas paatyyppi ovat vertaistukea analysoivat vanhemmat, jotka yhdistivat tyon tai koulutuksen
kautta opitun tiedon vertaistukeen. Vertaistuen ja ystdvyyden valista problematiikkaa analysoivat
erityisesti ne perheet, joilla oli tapaamisia myds ryhman ulkopuolella. Syntyneet vertaissuhteet
voivat olla myds ristiriitaisia ja jannitteisid. Ne voivat olla toisesta osapuolesta myds liian
vaativia tai sitouttavia. Osalle vanhemmista syntyi kuitenkin merkittdva ja ainutkertainen

ystavyyden varaan rakennettu sosiaalinen verkosto.

Ella Laiho tutki (1997) erityispedagogiikan pro gradu -tutkielmassaan vammaisten lasten vanhempien
vertaistukiryhmaa ekokulttuurisen ja ekologisen teorian pohjalta. Laihon tutkimuksen mukaan ryhma toimi
ikaan kuin ikkunana perheen omaan elaméan. Ryhméssé vanhemmat kannustivat toisiaan omien nakemysten
esiintuomiseen ja tarkoituksenmukaisten toimintojen etsimiseen. Hanen mukaansa epdviralliset sosiaaliset
verkostot olivat merkittdva tuen antaja perheille. Muiden perheiden antama tuki rikastutti perheiden

sosiaalista verkostoa ja vahvisti lastenkasvatustietojen ja -taitojen kautta vanhemmuutta. (mts. 85-88.)

Toinen keskeinen késite erityisesti vertaistoiminnan tutkimuksessa on empowerment. Empowerment-
kasitteen méaérittelyt voidaan tiivistdd kahteen funktioon: ensinnékin se tarkoittaa yksilon oman eldmén
hallinnan lisddntymista ja toiseksi osallistumista ja vaikuttamista yhteison toimintaan ja struktuureihin
(Eklund 1999, 43). Empowerment- kasitteelld voidaan tarkoittaa prosessin lisdksi myds lopputulosta. Viime
vuosikymmenelld empowerment-tutkimus on siirtynyt vallan problematiikasta enemmé&n yksilon
voimaantumiseen. Suomessa voimaantumista yksilotasolla on tutkinut Juha Siitonen (1999). Hénen
mukaansa siséisen voimantunteen rakentuminen on aina yksilollinen prosessi, mutta se muodostuu vain
vuorovaikutuksessa toisten ihmisten kanssa (mts. 161-165). Voimaantumisessa onkin keskeistd juuri oman

kokemuksen kertominen ja oman danen kuuluville saaminen (Jarvikoski ym. 1999, 109).

Kati Wilska (2004, 2005) kartoitti pro gradu -tutkielmassaan vammaisten naisten vertaistukiryhmien
toimintaa ja toiminnan merkitystda ryhmaldisille Zimmermanin (1995) empowerment-maaritelmén
nakokulmasta, jossa voimaantuminen on jaettu yksilén, organisaation ja paikallisyhteisén voimaantumiseen.
Vertaistukiryhmat ovat merkinneet Wilskan mukaan ryhmaéléisille mm. yhteisyyttd, uusien tietojen ja taitojen
hankkimista, uutta suhdetta itseen sekd vammais- ja naistietoisuuden uudenlaista herddmistd (mts. 64-79).

Kotimaisessa tutkimuksessa voimaantumisen nakékulman vammaisten lasten vanhempiin on liittdnyt Paula
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Maétta (1999), joka kaytti vanhempien laaja-alaisesta ja aktiivisesta osallistumisesta kasitettd valtaistuminen.
Valtaistuminen tarkoittaa sitd, ettd vanhemmat saavat danensa kuuluviin lastaan ja perhettddn koskevissa
asioissa ja heillda on mahdollisuuksia vaikuttaa perheen olosuhteisiin seké saavuttaa niitd padmaéaria, joita he

ovat itse asettaneet. (mts. 38.)

3. Tutkimustehtava ja metodologia

3.1. Tutkielman tarkoitus ja tutkimustehtava

Tutkielman aiheena on Vertaansa vailla —projektin paikallisiin vertaistukiryhmiin osallistuneiden
vanhempien kokemukset. Tarkoituksena on tavoittaa vanhempien ndkokulmaa ja heidan tuottamiaan
merkityksid sek& kuvata vertaistukiryhmailmion ydinsiséltd. Tavoitteena on my0s tuottaa tietoa erityislasten
perheiden keskindisen tuen muotojen kehittdmiseksi. Lahden siitd ajatuksesta, ettd vanhempien subjektiiviset
kokemukset ovat ensisijaisia vertaistuen olemuksen ymmartamisessa ja ettd ndista kokemuksista saa tietoa
vain vanhempien tuottamien kertomusten kautta. Olen valinnut tutkielmaani fenomenologisen
lahestymistavan, koska se sopii subjektiivisten kokemuksiin perustuvien merkitysten tutkimiseen ja on
laajasti eri tieteenaloilla kaytetty aineistoldhtdinen menetelma (esim. Juden-Tupakka 2000; Mesidislehto-
Soukka 2005; Tonttila 2006; Yeung 2004, 2005).

Taman tutkielman tutkimustehtavat ovat:

1. Tutkia erityislasten vanhempien kokemuksia vertaistukiryhmist&

2. Rakentaa kuvaa vanhempien vertaistukiryhmista

Vertaistukiryhmillg tarkoitetaan tdassa tutkielmassa vanhempien itsensa johtamia paikallisia ryhmié.
Perheiden lapsista k&ytan nimitysta erityislapsi. Tama tarkoittaa sitd, ett& lapsi tarvitsee erityisen paljon tukea
arkipéivéassaan ja ettd lapsen tavallisuudesta poikkeava kehitys, fyysinen vamma tai pitkaaikaissairaus

asettavat vanhemmille lisdhaasteita.
Tutkielman kulku ja metodologiaosuus etenee siten, ettd tutkimustehtévén esittelyn jélkeen pohdin omia

ennakkokasityksiani aihepiiristda. Tamén jalkeen esittelen tutkielman ontologiset ja epistemologiset

lahtdkohdat, kuvaan aineistoa ja raportoin analyysin kulun.
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3.2. Oma esiymmarrys

Suhtautumistani vammaisuuteen ovat eniten ohjanneet nuoruuteni kesatydt. Ennen ensimmaisté keséani olin
opiskellut pari vuotta psykologiaa, tydskennellyt lasten, nuorten ja vanhusten parissa, mutta en tuntenut
yhtak&an kehitysvammaista ihmistd. Kesaleirin ohjaajajoukon “vihreyden” etuna oli, ettd lahdimme
toimimaan ilman suurempia pohdiskeluita vammaisuuden mukanaan tuomista ongelmista ja haasteista.
Jokainen leirildinen oli oma persoonansa, joku nakyvampi ja toinen huomaamattomampi ryhmassa. Heilla oli

monenlaisia toiveita, joita sitten yritimme tydntekijéind mahdollistaa.

Siirtyessani tyoskentelemaddn perheiden kanssa yli kymmenen vuotta sitten, eteeni nousi uudenlainen
vammaisuuden madritteleminen. Ammattikirjallisuus, tyokéytannét ja joskus myds vanhempien puheet
maéaérittelivat vammaisen lapsen syntymén vanhempien Kriisiksi ja perheelle ongelmia tuottavaksi tilanteeksi.
Minun oli vaikeaa n&hda silloin hyvin tuntemieni kehitysvammaisten nuorten elamaa erityisen onnettomana
tai surkeana. P&&asiassa he elivat nuoruuttaan mielenkiinnon kohteinaan samanlaiset asiat kuin muillakin:
ikdtoverit ja harrastukset. Toki suuremman tuen avulla he olisivat voineet toteuttaa toiveitaan viel&

paremmin.

Aloitin siis suunnittelijana perheiden parissa melko ristiriitaisissa mietteissa. Jérjestd tuotti laajan
stressiteoreettisen tutkimuksen kehitysvammaisten lasten perheistd vuonna —98. Tutkimuksen viitekehys ei
lilan yksilokeskeisend ja mekanistisena sopinut ajatuksiini, enka ndin ollen osannut hyddyntaa sitd tydssani
milldan tavalla. Myosk&an tydyhteisossani ei ollut yhtendistd ajattelua, vaan ty0td tehtiin erilaisista
lahtokohdista.

"Pelastuksekseni” koitui Paula Méaatén ja hanen ohjattaviensa kirjoitukset, joissa oli kédytetty Ferguson &
Fergusonin (esim. Méaatta, 1999) ajattelua vammaisen lapsen perheen tukemisesta. Tama yksinkertainen
nelikenttd vanhempien roolista perhettd tuettaessa selkiytti minulle sen, miksi psykodynaamiselta pohjalta
lahteva kriisiajattelu tai psykososiaalisesta ndkdkulmasta rakennettu sopeutumisvalmennuskurssi eivat olleet
sitd, mitd tyossdni haluan edistdd. Na&isséd tuen jarjestdmisen tavoissa perhe j&a passiiviseen rooliin
vastaanottamaan ylhaaltapéin annettua asiantuntijatietoa ja vanhempien keskindinen vuorovaikutus

ammattilaisten ohjaamaksi valineeksi.

Toimintani viitekehykseksi selkiytyi ekokulttuurinen teoria ja empowerment-teoria. Kéytdnnon tydssani,
esimerkiksi perheiden ryhmétapaamisten jarjestajand, saatoin yha tietoisemmin tarjota vanhemmille
aktiivisempaa roolia jo suunnitteluun ja ’piiloutua’ suunnittelijan epamaérdisen ammattinimikkeen taakse.
Tama ’piilottelu’ ei tarkoittanut vastuun kaihtamista tai epdammatillisuutta, vaan asettumista vanhempien
kanssa samalle viivalle ja koulutuksen ja tyokokemusten kautta hankkimieni tietojen ja taitojen antamista

kayttoon. Antaessani ryhmille vapaammat kadet toiminta ei muuttunut huonommaksi tai sekavammaksi,
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vaan péinvastoin se tuntui tehostuvan ja muuttuvan enemman perheitd palvelevaksi. Samanaikaisesti
kursseilla ja perhetapaamisissa perheiltd alkoi nousta yh& enemmdan palautetta siitd, ettd paikalliset
tukiyhdistykset eivat enda toimi pikkulapsiperheiden keskindisen kohtaamisen paikkoina. Liiton tydntekijat
olivat jarjestaneet nuorten perheiden paikallisia tapaamisia, mutta tapaamiset jaivat kertaluonteisiksi

tapahtumiksi eivétké jatkuneet esimerkiksi perheiden omaehtoisena ryhmatoimintana.

Edelld kuvatuista tarpeista hahmottui kuva projektista, joka synnyttéisi nuorille perheille paikallisia
vertaistukiryhmia. Tukiliitto l&hti hakemaan rahoitusta projektille RAY:Itad ja sai sen vuosille 2005-2007.
Taman projektin tutkijana minulle tarjoutui mahdollisuus siirtyd vertaistoiminnan k&ytdnnén mahdollistajasta

tarkastelemaan vanhempien keskindisté tukea etddmmalta ja kasitteellisemmastd ndkokulmasta.

Projektitutkijana olen laatinut ennen tat4 tutkielmaa raportin projektin teoreettisesta taustasta seka kolme
selvitysta:

1. selvitys tukiyhdistysten toiveista perustaa vertaistukiryhmia nuorille perheille,

2. selvitys ryhmien k&ynnistgjist,

3. selvitys ryhmien toiminnasta.

Nama selvitykset l0ytyvat Vertaansa vailla -projektin nettisivuilta www.kvtl.fi.

Oma esiymmarrykseni vammaisten lasten vertaistukiryhmiin perustuu siis pitkdaikaiseen kaytanndn ty6hon
perheiden valtakunnallisista ryhmista sekd perehtymiseeni vammaisten lasten perheitd koskevaan
tutkimukseen. Lyhyesti tiivistéen ajattelussani keskeisté talla hetkelld on:

e vanhempien nidkeminen aktiivisina toimijoina,

o perhe-eldman yksil6llistymisen pohtiminen,

¢ vertaistoiminnan ndkeminen mahdollisuutena perheiden hyvinvoinnin lisdédntymiseen,

e perheiden tukitoimien kehittdminen véhemman asiantuntijakeskeisiksi,

o kansalaistoiminnan ja jarjestdjen kehityshaasteiden pohtiminen nuorten perheiden ndkékulmasta.

3.3. Tutkimuksen lahestymistapa

Ihmiset yrittdvat ymmartdd maailmaa pohtimalla kokemuksiaan, tarinoimalla, tulkitsemalla, tarkkailemalla
muita ihmisid ja ymparistdadn, tuottamalla niitd koskevia oletuksia seka tulkitsemalla kulttuurisia
tarinavarantoja. llman tatd jatkuvaa ja huomaamatonta merkityksenantoa maailma ndyttaytyisi kaaoksena.
Merkityksia tutkittaessa on tehtdvéd ero yksilokohtaiseen kokemukseen perustuvan merkityksen annon ja
kaikkien luettavissa olevien yhteis66n perustuvien merkitysten vélilla. Omaa minuuttamme ja
eldméntarinaamme rakentaessamme henkilokohtaiset ja julkiset kokemukset sekoittuvat. (Lehtonen 2004,

20—-21.) Merkityksen annolla on néin ollen yhteinen kulttuurinen perusta: merkitykset ovat intersubjektiivisia
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eli ihmisid yhdistavia ja ihmisten valisid. Merkityksen anto ei voi olla puhtaasti subjektiivista, vaan se
kytkeytyy aina kulttuurissa oleviin toiminta- ja ajattelutapoihin seké tarinoihin. Asioilla ja esineilld ei ole
itsessdén merkitystd. Merkitys nousee siitd, miten kokemus suhteutuu toisiin asioihin ajassa, paikassa ja
kulttuurissa. (Alasuutari 1993,51; Vilkka 2005, 134-135.)

Fenomenologisen filosofian oppi-isd Husserl korostaa ihmisen valitonta subjektiivista kokemusta totuuden
perustalla: hdnen mukaansa ulkoista maailmaa ei ole mahdollista tutkia puhtaana empiiristen faktojen
kokoelmana vaan on tutkittava ulkoisen maailman rakentumista ihmisen tajunnassa. Ulkoinen maailma
valittyy ihmiselle nimenomaan kokemuksessa. (Perttula 1995a, 7.) Myds Bruner (1986, 11, 40-46) tdhdentaa
yksiloon perustuvia subjektiivisia merkityksid tietdmisen kriteerind. Bruner puhuu kertomuksellisesta

ajattelusta, jossa valittémat ja menneet kokemukset ovat jasentyneet kerronnallisella tavalla.

Alasuutarin (2007, 20) mukaan yhteiskuntatieteissd ei ole yksimielisyyttd siitd, millaisista aineksista
inhimillinen todellisuus muodostuu, vaan erilaiset paradigmat tarjoavat erilaisia selityksid ja nakdkulmia
samoille ilmidlle ja 16ydoksille. Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan onkin tarkedd eritelld
esiymmarryksensa: selvittdd miten ymmartdd tutkimuskohteensa, minkélaiseen ihmiskésitykseen,
epistemologisiin ja ontologisiin ratkaisuihin tutkimus perustuu (Varto 1992, 36). Rauhalan (1998, 85; 2005,
93) mukaan empiirinen tutkimus on aina jo etukéteen sitoutunut johonkin ontologiseen ndkemykseen ja sitd

kautta vain tietyn informaation tuottamiseen.

Taman tutkielman viitekehykseksi olen valinnut fenomenologisen lahestymistavan, koska se on yleisesti eri
tieteenaloilla kaytetty menetelmé kokemusten tutkimiseen (esim. Juden-Tupakka 2000; Mesiéislehto-Soukka
2005; Tonttila 2006; Yeung 2004) ja l&hestymistapa sopii luontevasti vertaistuen tutkimiseen subjektiivisten
kokemusten perusteella. Tutkielmassani ldhden Husserlin tavoin siitd ajatuksesta, ettd subjektiivinen
tietoisuus ja ihmisten subjektiiviset kokemukset ovat ensisijaisia vertaistuki-ilmion ymmartamisessa:
ihminen voi tietdd vain kokemustensa kautta. Fenomenologisen lahestymistavan valinnan olen tehnyt
tietoisena siitd, ettd vertaistuen ilmiotd olisi varsin mielekdstd tutkia myds muista nékokulmista.
Mielenkiintoista olisi tutkia esimerkiksi vertaistuelle yleisesti annettuja merkityksia kédyttden aineistona
esimerkiksi sosiaali-ja terveysjarjestdjen materiaaleja. Talloin tutkimuksen nékokulma olisi sosiaalisessa

konstruktionismissa, jolloin aineiston lisaksi myds menetelmat olisivat olleet toisenlaiset.

Fenomenologisen tutkimuksen kohteena ovat késitteelliset rakenteet, joiden avulla ihmisen tietoisuus
jasentdd kokemusta mielekkadksi ja yhtenevaiseksi (Perttula 1995a, 7). Fenomenologisen psykologian
tutkimuskohteena ovat tajunnan siséllét, kun taas filosofia tarkastelee vain sitd tapaa, jolla kohteet ilmenevét
tajunnalle (Perttula 1995a, 35). Puhdas deskriptiivinen fenomenologia lahtee siitd ajatuksesta, ettd ilmion
kuvaaminen on metodin ydin. Hermeneuttinen fenomenologia siséltada kvalitatiivisena tutkimusotteena myos

tulkinnallisia piirteitd. Varsinkin sosiaalipsykologisessa tutkimuksessa yksilollisten merkitysten kuvailun
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liséksi tavoitellaan myds kokemusten tulkitsemista ja sosiaalisten ilmididen ymmaértamistd kokemusten
takana. (Perttula 1995a, 54-55; 2000, 429.)
Tiivistetysti voidaan sanoa fenomenologisen psykologian lahtokohtina olevan seuraavat:
e Tutkimus perustuu ilmicon liittyvien kokemusten kuvailuun. Merkitykset pyritddn tavoittamaan
sellaisina kuin ne ilmeneviét ja ovat annettuina (=deskriptio).
e Tutkimusanalyysiin  kuuluu reduktio, jonka avulla pyritddn sulkeistamaan kaikki
epéolennaisuudet ja saavuttamaan ilmion mieli (-> noema).
o Keskitytddn ilmion olemuksen eli eidoksen etsimiseen. Pyritddn 10ytdmaén niitd tekijoitd, jotka
muodostavat ilmion.
¢ Intentionaalisuus eli mielellisyys, miké tarkoittaa sitd, etté tietoisuus suuntautuu aina jostakin ja
johonkin. (Giorgi 1988b, 42-53; Perttula 1995a, 39-51)
Téassé tutkielmassa asetan kysymyksid vammaisten lasten vanhempien keskindisen tuen ja vertaisryhmaan
osallistumisen kokemuksista ja merkityksistd. L&hden siitd ajatuksesta, ettd vanhempien subjektiiviset
kokemukset ovat ensisijaisia vertaistuen olemuksen ymmartdmisessa ja ettd ndistd kokemuksista saa tietoa
vain vanhempien tuottaminen kertomusten kautta. L&htokohtana on, ettd vanhemmat tuntevat asiansa
parhaiten ja haluavat kertoa siitd my0s tutkijalle. Perheen arki ja lapsen vammaisuuden asettamat haasteet
perhe-eldamélle sekd vertaistukiryhman toiminta ovat se kokonaisuus, jota vasten vanhempien kokemuksia

tAssa tyossé tarkastellaan ja tulkitaan.

3.4. Tutkimusaineisto ja sen kerdadminen

Laadullisen tutkimuksen aineistolle on tyypillistda on sen ilmaisullinen rikkaus, monitasoisuus ja
kompleksisuus (Alasuutari 1993, 66-67). Fenomenologisessa tutkimuksessa aineiston hankinta perustuu
siihen, ettd tutkittava saadaan kuvaamaan niitd arkipdivaisen eldmisen tilanteita, joissa tutkittavaan asiaan
liittyvat kokemukset ovat muodostuneet. Fenomenologisessa tutkimuksessa ihmisten kokemuksista ker&taan
tietoa kokonaiskuvan saavuttamiseksi usein epasuorasti kartoittamalla niitd monenlaisia tilanteita ja teemoja,
joita ilmiéon liittyy. Tutkijan onkin selvitettavé itselleen, millaisiin laajempiin ilmi6ihin tutkittava teema
liittyy. Kokemusten tavoittaminen on mahdollista kayttdmalla hyvaksi kertomuksellista ajattelua, joka on
meille keskeinen tapa tuottaa merkityksia todellisuudelle. Kertomuksissa tuotetut kokemukset voivat olla
aistimuksia, tunteita, elamyksid ja kokonaisvaltaisia tunnelmia. Kokemukset eivat aina ole tasmallisesti
maéadriteltavissakaan, vaan ne ilmaistaan esimerkiksi vertausten avulla. (Laine 2001, 36; Lehtonen 2000, 169.)
Fenomenologisessa tutkimuksessa analyysin edellytyksena on aineisto, joka on mahdollisimman avoimella
otteella hankittu ja teoreettisesti ennalta méaarittelemétdn. Esimerkiksi teemahaastattelusta ei ole hyvia
kokemuksia, koska tarkoitus on kartoittaa juuri niitd teemoja, joita tutkittava itse ilmioon liittdd. Kaytannossa
tdma tarkoittaa sitd, ettd haastattelussa esitettyjen kysymysten tulisi olla mahdollisimman véahan

strukturoituja tai kirjoitelmapyynndéssa tulisi olla mahdollisimman véhan ohjaava instruktio. (Laine 2001,
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50-51.) Fenomenologisen aineiston hankinnassa tyypillisimmin kéytetddn haastattelua, mutta myds
tutkittavien kirjoitukset ovat mahdollista tutkimusmateriaalia (Vilkko 2005, 138).

Tassd tutkielmassa tutkittavia olivat Vertaansa vailla -projektin vertaistukiryhmissg kdyvéat vanhemmat.
Pa&dyin vanhempien Kkirjoittamiin kirjoituksiin mielenkiinnosta uudentyyppiseen aineiston hankintaan.
Aineiston hankinnan tapaan vaikutti myos halu sulkea pois mahdollisimman hyvin omia ennakkokésityksiani
vertaistoiminnasta ja vammaisen lapsen vanhemmuudesta. Haastatteluissa naiden ennakko-oletusten esille
tuominen saattaisi tapahtua esimerkiksi kayttdmieni sanojen tai késitteiden kautta. Otin tietoisen riskin
aineiston rikkauden suhteen, vaikka arvelin ettd vanhemmat eivét vélttaméatta pysty kirjallisesti tuottamaan

yht& monipuolista aineistoa kuin suullisesti.

Kevaélla 2007 l&hetin Vertaansa vailla -projektin ryhmien vertaisohjaajille pyynnon saada kdyda ryhmissé
kertomassa tutkielmastani ja esittdmassa kirjoituspyynnén. Kéavin kuudessa ryhmassa ja lahetin sdéhkdpostitse
kirjoituspyynnon kahdelle vertaisohjaajalle. Vanhempien motivoimiseksi omat kayntini ryhmissa olivat
tarpeen. Kayntini ryhmissa ja keskusteluni vertaisohjaajien ja ryhmaléisten kanssa olivat arvokkaita myds
siind mielessd, ettd minulla oli mahdollisuus kokea ripaus jokaisen ryhmdan vuorovaikutuksesta ja
ilmapiiristd. Uskon, ettd kayntini ryhmissa auttoivat minua ymmartamadan osaltaan sitd kontekstia, jossa didit

elavét niin perheessa kuin ryhmaéssakin.

Ryhmaékaynneilld esittelin lyhyesti tutkielmani tarkoituksen ja jaoin kirjallisen kirjoituspyynnon (liite 1).
Kirjoituspyynndssé oli muutamia apukysymyksid, joiden tarkoitus oli suunnata Kirjoitelmia vertaistukeen ja
ryhmaan liittyviin kokemuksiin. Muuten Kirjoituksen pituus tai tyyli olivat vapaita. Taustatiedoiksi pyysin
aiteja kirjoittamaan iké&nsé, sukupuolensa ja paikkakunnan, jossa ryhmd toimii. Paikkakuntaan koskevan
tiedon perusteella sain selville, minka tyyppisessad ryhméssa kyseinen vanhempi oli mukana, koska olin
tehnyt jo aikaisemmin selvityksen ryhmien toiminnan piirteista (Vaitti 2007a).

Aineistoksi sain kuusitoista &itien Kirjoittamaa kertomusta heidan kokemuksistaan vertaistukiryhméssé.
Kirjoitukset olivat paéasiassa varsin lyhyita alle yhden sivun mittaisia, mutta joukossa oli myds pidempié ja
monipuolisempia tekstejé. Vaikka jo ensimmaisen lukemiskerran jalkeen oli selvad, ettd kirjoitukset pitivat
sisélladn paljon yleisia késityksid vertaistoiminnasta, didit olivat kirjoittaneet myds paljon henkilokohtaisia

kokemuksiaan toisistaan eroavalla tavalla ja erilaisista nakdkulmista.

Suurimmaksi osaksi aineisto koostui yli neljadkymmenvuotiaiden lahella kouluikaa tai jo kouluidssé olevien
lasten ditien kirjoituksista (12/16). Kahdella &idilla (K1 ja K4) lapsi oli jo varttunut nuoruusikaan. Vain
kahdella aidilla (K2, K7) oli pieni alle kaksivuotias lapsi. Lapset olivat eri tavalla vammaisia: suurimmalla

osalla lapsista oli kehitysvamma tai muu neurologinen vamma, mutta joukossa oli myds pitkdaikaissairaiden
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lasten vanhempia. L&hes kaikissa perheissd oli kaksi vanhempaa. Vain kahdesta kirjoituksesta selvisi, ettd

aidit olivat yksinhuoltajia.

Suurimmalla osalla &ideista (11/16) ei ollut erityistd vastuuroolia ryhmassa. Viisi aitid toimi vastuuroolissa
ryhmassa, mutta heidan tehtavansa olivat kuitenkin varsin erilaisia: he saattoivat tehdd pienid k&ytdnnon
jarjestelyitd tai kokea olevansa vastuussa vertaisohjina koko ryhman toiminnasta. Alla on joitakin
esimerkkejé vastuista.

Nyt olemme reilun vuoden kokoontuneet 4-10 &didin voimin ja me vetdjat olemme saaneet
vertaansa vailla-kursseilta arvokasta tietoa ja taitoa ryhméan vetamiseen.”” ( K9)
”...Jonkinlaiseksi apuohjaajaksi, vaikka tdmé& onkin rajoittunut apukahvinkeittdjan ja
apusiivoojan rooleiksi.”( K1)
”’...toimin yhdistyksen puheenjohtajana, joten ryhman kokoaminen tuntui velvollisuudeltani.”
N. 9 vuoden jalkeen olen saanut uudet henkilét ryhman vetdjiksi.”” (K4)
Aidit olivat seitsemasta erityyppisestd ryhmasti eri puolelta Suomea. Suurin osa tutkimuksessa mukana
olevista aideista ( 10/16) kavi ryhmissd, jotka olivat varsin nuoria, perustettu alle vuosi sitten. Yksi ryhma oli
toiminnassaan vahan vakiintuneempi. Se oli ollut toiminnassa jo yli viisi vuotta, mutta vetéjat ja osa jasenista

olivat vaihtuneet tana aikana.

Vertaistukiryhmié kuvaa parhaiten se, keitd perheen jésenia ryhmaan osallistuu. Suurin osa (9/16) aineistosta
oli &iteja, jotka osallistuivat ns. &itiryhmiin. Ndissd ryhmissé ei kdynyt isia eikd niissa ollut myoskéaéan
jarjestetty lastenhoitoa tai lapsille erillistd ohjelmaa (Vaitti 2007a). Seuraavaksi eniten kirjoituksia tuli
ryhmistd, joihin osallistui &iteja ja erityislapsia sekd satunnaisesti yksi tai kaksi isdd. N&issa ryhmissa
lastenhoito oli jarjestetty, mutta vanhemmat kayttivat sitd vaihtelevasti. Selkeésti koko perheelle
suunnattujen ryhmien jasenien kirjoituksia ei ollut mukana aineistossa. Ryhmien toiminnan kuvaus on

esitetty liitteessa 2.

3.5. Aineiston analyysi

Laadullisen aineistolahtdisen tutkimuksen analyysin perusprosessina voidaan pitda siséllénanalyysia, jolla
voidaan kasitelld sekd suullisesti ettd kirjallisesti tuotettua aineistoa. Sisallénanalyysi voidaan késittaa
valjana teoreettisena kehyksend, erdanlaisena orientoitumistapana, jolla tulkintaa systematisoidaan
mielivaltaisuuden vélttdmiseksi (Tuomi & Sarajarvi 2002, 93—104). Aineistolahtoisessé sisallénanalyysissa

voidaan erottaa erilaisia malleja, jotka perustuvat erilaisiin tutkimusperinteisiin.
Tutkimuskysymykset suuntaavat tukijan mielenkiintoa siihen, mik& on tutkimusongelman ja tutkimuksen

tavoitteiden kannalta oleellista. Fenomenologisessa tutkimuksessa merkityskokonaisuudet [6ytyvét

aineistosta etsimélla sisalléllisesti yhteenkuuluvia kuvauksia ja tulkinta tarkoittaa merkityskokonaisuuksien
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valisen suhteen selvittdmistd. Tassd lahestymistavassa aikaisemmat tutkimukset ja teoreettiset mallit tulevat
esille vasta, kun oman tutkimusaineiston analyysi on tehty. Aiemmat tutkimukset ja teoreettinen viitekehys
toimivat kriittisena nakokulmana tutkijan tekemé&an tulkintaan. Lopullinen tutkijan ymmérryksen
korjaantuminen ja syventyminen tapahtuu vasta tulkinnan alistamisella yleisemp&éan keskusteluun asiasta.
(Laine 2001, 39-43, Varto 1992, 57, 86—92; Vilkka 2005, 137-138.)

Taman tutkielman analyysi eteni Giorgin (1988a) fenomenologisen psykologian metodin mukaisesti. Metodi
on varsin joustava. Giorgi (1988a) korostaa, ettd metodia tdytyy muotoilla aina tutkittavan ilmién ehdoilla.
Tassa analyysissa kaytin Perttulan (1995a, 2000) Giorgin metodiin esittdméa laajennusta osittain ja jatkoin
analyysia ilmion tulkinnalla Spiegelbergin (Juden-Tupakka 2007, 87) esittdman hermeneuttisen
fenomenologisen metodin mukaisesti. Aineiston analyysi etenee péapiirteissadn kahdessa vaiheessa: ensin
hahmotetaan jokaisen aidin kirjoituksista yksilokohtainen merkitysrakenne ja sitten muodostetaan koko
tutkittavan ilmion yleinen merkitysrakenne. Selvitdn jatkossa tekeméni analyysin yksityiskohtaisesti
vaiheittain. Osa | tarkoittaa yksilokohtaisen merkitysrakenteen muodostamista ja osa |l yleisen

merkitysrakenteen muodostamista.

3.5.1. Yksilokohtaisen merkitysrakenteen muodostaminen

Osan | vaiheet

1. Tutustuminen aineistoon ja sulkeistaminen
Analyysin alkuvaiheessa tutustuin aineistoon lukemalla &itien kirjoitukset lapi useaan kertaan. Yritin elaytya
aitien kokemukseen ilman ennakkokasityksia. Ennakkokasitysten sulkeistamiseen pyrin muun muassa
aikatauluttamisen avulla siten, ettd en analyysin aikana lukenut vertaistuesta tehtyja aikaisempia tutkimuksia
vaan keskityin metodikirjallisuuden ja fenomenologisella otteella tehtyjen tutkimusten metodisovelluksiin
(esim. Juden-Tupakka 2005; Mesildinen-Soukka 2005; Tonttila 2006; Yeung 2004).

Aineistoon tutustumisen jalkeen vein ditien kirjoitukset Atlas.ti-ohjelmaan, jota kdytin apuna aineiston
tilvistdmisessd useammassa analyysin vaiheessa. Atlas.ti-ohjelman etuna oli muun muassa se, ettad
dokumentista irrotetut sitaatit ja niistd tehtyjen ehdotelmien paikka on helppo palauttaa alkuperdiseen
aineistoon ja tehda tarkistuksia. Tatd jouduinkin tekem&an usein mahdollisimman oikean ja relevantin

merkityksen ja sita kuvaavan kielellisen ilmaisun l0ytamiseksi.

2. Merkityksen siséltamien yksikdiden erottaminen
Fenomenologisen analyysin alussa tutkimusaineistosta erotetaan merkityksen sisaltamia yksikoitd, jotka
ilmaisevat ilmién kannalta olennaisen, sellaisenaan ymmarrettdvan merkityksen. Merkityksen sisaltavien

yksikoiden erottaminen etenee tutkijan intuition ohjaamana ja rajoittuu tutkimuskysymyksiin, tutkittavaan
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ilmiédn ja tutkimuksen tieteenalaan. Mielikuvatasolla tapahtuvan muuntelun avulla tukija etsii kunkin
merkityksen sisaltavan yksikon valttamatta edellyttdmét merkitykset. Valttaméattoméat merkitykset tekevat
kokemuksesta juuri kyseisen kokemuksen. llman néitd kokemus muuttuu alkuperdisestda poikkeavaksi.

Sulkeistaminen ja mielikuvatasolla tapahtuva muuntelu muodostavat reduktion. (Perttula 1995a, 74.)

Aloitin yksilékohtaisen merkitysrakenteen muodostamisen etsimalla merkityksen sisaltavia yksikoité ditien
kirjoituksista. Kaytdnnossa poimin tutkimustehtdvan kannalta relevantteja sitaatteja ditien kirjoituksista ja
tulostin ndma4 sitaatit aineiston lahtokohdaksi. T&lla tavoin sain eroteltua aineistoista oleellisen sisallon siit,
joka ei ollut tutkimustehtavdn kanssa merkityksellinen. Seuraavassa vaiheessa muodostin jokaisen didin
kohdalla merkityksen siséltavia yksikoitd yhteenkuuluvista kokemuksista, jotka saattoivat ilmeté
useammassa kohdassa kirjoitusta tai muodostua vain yhdestad lauseesta. Koska aineisto, vain kuusitoista
kirjoitusta, oli melko suppea, en ndhnyt tarpeelliseksi muodostaa aineistosta erillisia sisdltoalueita, vaan
kasittelin jokaisen aidin aineistoa yhtend kokonaisuutena koko yksilokohtaisen merkitysverkoston

muodostamisen ajan.

3. Merkityksen sisaltavien yksikdiden kaantdminen tutkijan kielelle
Seuraavassa vaiheessa kaansin jokaisen merkityksen sisdltdmén yksikon tutkittavan kielelta sosiaalialan
yleiselle kielelle. Olen Kirjoittanut jokaisen merkitysyksikén perdan kaannokseni siten, ettd merkitysyksikon
ja siitd tehtdvan kaannoksen yhteys on selvasti nakyvissa. Pyrin kadnnoksesséani yksiselitteiseen kieleen ja

valtin kasitteiden kayttamisté.

Alla oleva aineistoesimerkki on Aidin numero 1 kirjoituksesta. Kursiivilla kirjoitettu teksti on merkityksen

siséltava yksikko tieteenalan yleisella kielell ilmaistuna.

Aiti numero 1 aineistoesimerkki

Paadyin lupautumaan tarvittaessa jonkinlaiseksi apuohjaajaksi, vaikka tdma onkin rajoittunut
apukahvinkeittajan ja apusiivoojan rooleiksi.

Minulle on tullut tarkedksi oma roolini kokeneena &itind, joka osaa suoralta kadeltd antaa
vinkkeja pikkulasten dideille esim. Kelan ja kunnan etuuksista.

Aiti on lupautunut avuksi ryhman vetamiseen. Han ei koe osallistuvansa merkittavasti ryhméan
ohjaamiseen. Han pitad tarkednd rooliaan kokeneena ditind. Han pystyy mielestaan
antamaan vinkkeja nuoremmille esimerkiksi erilaisista tukimuodoista.

Pidin ryhmén perustamista tarkednd ja hyddyllisend, koska olin itsekin saanut vertaistukea
aikoinaan paikkakunnallamme toimineesta alle kouluikédisten vammaisten lasten
vanhempainryhmésta. Siina oli vetjana erityishuoltopiirin kotihoidon ohjaaja.

Hanella on itsellddn positiivisia kokemuksia tyontekijan vetaméstd ryhmasta ajalta, jolloin
hanen oma lapsensa oli pieni. Aikaisempien kokemustensa vuoksi han pitda tdman ryhman
perustamista tarkeana.

Juomme kahvia tai teetd ja keskustelemme vilkkaasti ajankohtaisista lapsiimme liittyvista
asioista.
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On tarkedd saada paasata sydamen kyllyydesta kuuntelijoille, joilla on edellytykset ymmartéa,
mitd puhuja on kokenut ja miksi han reagoi niin kuin reagoi.

Han kokee ryhmassd keskusteltavan vilkkaasti lapsiin liittyvistd ajankohtaisista asioista
kahvin ja teen juonnin lomassa. Han kokee térkedksi saada kertoa asioista ja tunteistaan
kuuntelijoille, joilla on edellytyksia ymmartaa kertojan kokemuksia ja reagointitapoja.

4. Yksilokohtaisen merkitysrakenteen laatiminen
Aitien yksilokohtaisten merkitysrakenteiden laatimiseksi asetin merkityksen sisaltamat yksikot sisallollisesti
toistensa yhteyteen. Merkitykset muodostavat monimutkaisia mielellisia kietoutumia, joista Perttula (1995a,
77) kayttaa kasitettd merkitystinentymd. Fenomenologisessa analyysissa yksittdisen kokemuksen suhde
kontekstiinsa, koetun maailman kokonaisuuteen on sdilytettavd, koska kokemusten pilkkominen yha
pienempiin osiin ja irrottaminen muista merkityssuhteista hdivyttdd merkityksen. Merkitysrakenteiden
tavoittamiseksi tutkijan on reflektoitava kaannettyjen merkityksen sisaltavien yksikoiden sisalléllisia

yhteyksia ja keskeisyytta tutkittavassa ilmi6ssa.

Toisin kuin Perttulan ( 1995a, 85) esittdmassd metodin laajennuksessa minulla ei ollut siséltdalueita vaan
etenin suoraan koko aineistossa oleviin merkitystihentymiin. Mielestani aineisto oli hyvin hallittavissa tdssa

vaiheessa ilman sisaltdalueisiin jakamistakin.

Esimerkkind analyysin etenemisestd esitin Aidin numero 1 yksilokohtaisen situationaalisen

merkitysrakenteen.

Aiti 1

Ryhmé& on aloittanut toimintansa noin vuosi sitten ja kokoontuu kolmen viikon vélein.

Aidin vaikeavammainen poika on jo ohittanut peruskouluikinsi. Pojalla on myds paljon
terveydellisia ongelmia. Han hoitaa kotiaitina lastaan. Aiti kdy ryhméassa yksin. Poika ei sieda
pienten lasten juoksemista tai halinda. Yleensa poika on néaina iltapaivina isan kanssa kotona.

Aiti on lupautunut avuksi ryhman vetamiseen. Han ei koe osallistuvansa merkittavasti ryhman
ohjaamiseen. Han pitdd tarkednd rooliaan kokeneena &itind. Han pystyy mielestdén
antamaan vinkkeja nuoremmille esimerkiksi erilaisista tukimuodoista. Hanella on itsell&én
positiivisia kokemuksia tyontekijan vetdmastd ryhmasta ajalta, jolloin h&nen oma lapsensa
oli pieni. Aikaisempien kokemustensa vuoksi han piti tdiméan ryhmén perustamista térkeéna.
Han kokee ryhméssd keskusteltavan vilkkaasti lapsiin liittyvistd ajankohtaisista asioista
kahvin ja teen juonnin lomassa. Han kokee térkedksi saada kertoa asioista ja tunteistaan
kuuntelijoille, joilla on edellytyksia ymmartaa kertojan kokemuksia ja reagointitapoja.

Aiti ja poika ovat huomattavasti iadkkaampia kuin muut ryhméalaiset. Aiti kokee tasta
huolimatta yhteenkuuluvuutta muiden ryhmaldisten kanssa. Han kokee, etta vaikeavammaisen
nuoren hoitaminen on monelta osin samanlaista kuin pienempien lasten. Han kokee myos
odottavansa samalla tavalla lapsensa seuraavaa kehitysaskelta kuin nuoremmatkin
vanhemmat. Yhteenkuuluvuuden tunnetta ei hanen mielestdan haittaa, vaikka ryhmassa
olevien vanhempien lapset ovat eri tavoin vammaisia.

Aiti kokee kotiaitina olemisen toisinaan yksindisena ja tuntee saavansa ryhmésta virkistysta ja
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vaihtelua. Aidin mielesta vertainen ymmartaa perheen arjen elaméa ja rajoituksia. Toinen
vammaisen lapsen vanhempi ymmartaa, ettd ei voi varmaksi luvata esimerkiksi tapaamisia,
koska lapsen tilanne voi muuttua ja tapaaminen voidaan joutua perumaan. Aiti kokee, etta
vertainen antaa toisilleen kaikki tietdméansa neuvot. Hanen mielestdan asiat ovat muistissa
kokemuksina eikd neuvomista tdman vuoksi ei koeta rasittavana. Han kokee, ettd ryhman
jasenet ovat ajatuksin mukana lapsen ja perheen vaikeissa tilanteissa. Aidin mielesta lasten
erilaiset diagnoosit eivat estd yhteenkuuluvaisuuden tunnetta vaan lisaavat ryhmassa tiedon
maaraa ja suvaitsevaisuutta.

Aiti kokee vertaistuen olevan sisapiirin juttu”. Han kokee ryhman olevan paikka, jossa voi
kertoa lapsensa hyvia ja huonoja kuulumisia. Toiset vanhemmat jaksavat olla kiinnostuneita
muiden uutisia. Aidin mielestd tarve jakaa kokemuksia on yleistd vauvojen vanhemmilla.
Vammaisten lasten vanhemmilla téllainen tarve jatkuu muita kauemmin. Han kokee, ettd
vertaiset voivat kommentoida lapsia tai lasten kayttaytymistd ilman taka-ajatuksia. Hénen
mielestddn  vertaisten ajatukset omasta lapsesta voivat auttaa nakemaan lapsen
kayttaytyminen toisella tavalla. Muiden kuin toisten vammaisten lasten vanhempien
kommentteja lapsista pidetdén usein loukkaavina ja ilkeina.

Aiti kokee vertaisten antaman tuen olevan erilaista kuin ammattilaisten antaman tuen. Han ei
koe ammattilaisten kohtaamisessa saavansa tukea. Hanen mielestddn ammattilainen voi antaa
epahuomiossa puutteellisia neuvoja ja ohjeita, joita on hankalaa tai kallista noudattaa lapsen
kanssa. Han kokee myds ammattilaisten antavan vanhemmuuteen hyvaa tarkoittavia, mutta
kaavamaisia neuvoja tietdmattd vanhemman sen hetkistd tilannetta. Hanen mielestdan
ammattilaisten pitdisi asennoitua myodnteisemmin ja ottaa perhe ja vanhempien tilanne
paremmin huomioon. Han kokee, ettéd sukulaiset ja ystavat eivat ymmarra lapsen olevan
vanhemmilleen rakas vammastaan huolimatta. Han kokee, ettd he eivat ymmarra sita tyon,
huolien ja rajoitusten maarad, jonka lapsen erilaiset vammat ja sairaudet tuovat mukanaan.
Hanen kokemuksensa mukaan vammaisen lapsen &itia voidaan pitaa ylihuolehtivana.

3.5.2. Yleisen merkitysrakenteen muodostaminen

Yleistd merkitysrakennetta luodessa tutkijan on kaytévé jatkuvasti reflektoivaa vuoropuhelua yksilékohtaisen
ja yleisen merkitysrakenteen vélill, jotta yhteys yksilokohtaisiin merkitysrakenteisiin ei katoa. Wertz (ks.
Perttula 1995a, 85) on kuvannut tdmén vaiheen tutkijalta edellyttdmid toimintatapoja seuraavasti:

e Yksilokohtaisten rakenteiden yleisten ominaisuuksien havaitseminen: yleinen merkitys on
Ioydettdva kaikkien yksilokohtaisista merkitysverkostoista.

e Yksildiden vertaaminen: syvélle ulottuva reflektio myds piilossa olevan yleisyyden 16ytdmiseksi.

e Mielikuvatasolla tapahtuva muuntelu: eri variaatiot.

o yleisyyden selkeda maarittely: yleisen merkitysverkoston kielellisten ilmaisujen etsiminen vaatii
kielellisen ilmaisun kattavuuden reflektiota: onko ilmié ymmarrettavissé ilman tiettya ilmaisua
vai onko ilmaisu valttdméaton.

e Jos kaikkien tutkittavien yksilokohtaista merkitysrakennetta ei voida sijoittaa yleiseen
merkitysrakenteeseen, saattaa analyysin tuloksena olla alatyyppeja. llmion alatyypit ovat

tutkittavien kokemuksesta hahmottuvia tyyppejd, jotka eivét siséllollisesti palaudu toisiinsa.
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Osan Il vaiheet

yksilokohtaisen  merkitysrakenteen jakaminen merkityssuhteisiin  ja  merkityssuhde-
ehdotelmien muodostaminen

Analyysin toisessa vaiheessa siirrytddn kaikkien tutkittavien kertomuksen muodossa olevista

yksilokohtaisista  merkitysrakenteista  yleiseen  merkitysrakenteeseen.  Yleistda  merkitysrakennetta

muodostettaessa aineistona ovat yksilokohtaiset merkitysrakenteet. Téassd vaiheessa kokemusten

yksilokohtaisuus héviad ja paastaan lahemmaksi tutkittavan ilmion kannalta keskeisimpié sisaltoja.

Jatkoin analyysia yksilokohtaisen merkitysrakenteen jakamisella merkityssuhteisiin ja niiden muuttamisella
merkityssuhde-ehdotelmiksi, jotka eivat endd edusta yksilon kokemusta vaan ovat ehdotelmia ilmiota
koskevasta yleisestd tiedosta. Alla olevassa aineistoesimerkissa on kuvattu, miten olen muodostanut
yksilokohtaisista merkitysrakenteista merkityssuhde-ehdotelmia. Merkityssuhde-ehdotelmat olen kirjannut

kursiivilla .

Aiti numero 1

Aiti kokee vertaisten antaman tuen olevan erilaista kuin ammattilaisten antaman tuen. Han ei
koe saavansa tukea ammattilaisten kohtaamisessa. Hanen mielestddn ammattilainen voi antaa
epadhuomiossa puutteellisia neuvoja ja ohjeita, joita on hankalaa tai kallista noudattaa lapsen
kanssa. Han kokee my®s ammattilaisten antavan vanhemmuuteen hyvééa tarkoittavia, mutta
kaavamaisia neuvoja tietdméattd vanhemman sen hetkistd tilannetta. H&nen mielestdédn
ammattilaisten pitéisi asennoitua myonteisemmin ja ottaa perhe ja vanhempien tilanne
paremmin huomioon.

Vertaisten antama tuki on erilaista kuin ammattilaisten.

Ammattilaisten kohtaamisessa ei saa tukea.

Ammattilaiset voivat antaa puutteellisia ohjeita.

Ammattilaiset voivat antaa ohjeita tai neuvoja, joita on hankala noudattaa arjessa.
Ammattilaisten pitéisi asennoitua myénteisemmin lapseen.

Ammattilaisten pitdisi ottaa ohjeita ja neuvoja antaessaan paremmin huomioon perheen ja
vanhempien tilanne.

Hé&n kokee, ettd sukulaiset ja ystadvét eivat ymmarrd lapsen olevan vanhemmilleen rakas
vammastaan huolimatta. Hanen mielestddn sukulaiset eivat ymmarra sitda tyon, huolien ja
rajoitteiden maaradd, jonka lapsen erilaiset vammat ja sairaudet tuovat mukanaan. Hénen
kokemuksensa mukaan vammaisen lapsen ditid voidaan pit&é ylihuolehtivana.

Sukulaiset ja ystavat eivat ymmaéarré lapsen olevan vanhemmilleen rakas vammastaan
huolimatta.

Sukulaiset ja ystavat eivat ymmarra lapsen vammaisuuden tuomaa ty6téa ja huolia.
Ulkopuoliset voivat pitad ditia ylihuolehtivana, koska he eivat ymmarra lapsen vammaisuuden
tuomia rajoitteita.

Siséltéalueiden muodostaminen ja merkityssuhde-ehdotelmien asettaminen siséltdalueisiin
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Muodostettuani kaikkien &itien yksilokohtaisista merkitysrakenteista merkityssuhde-ehdotelmat vein ne
Atlas.ti-ohjelmaan helpottaakseni keskeisten teemojen I6ytymistd, sisaltoalueiden rakentamista ja
merkityssuhde-ehdotelmien jakamista sisaltdalueisiin. Laadullisen tutkimuksen menetelmén mukaisesti
tarkastelin yksikoitd tasa-arvoisesti riippumatta siitd kuinka monta kertaa ne &itien merkitysverkostoissa
ilmenivat. Tassd vaiheessa sdilytin vield merkityssuhde-ehdotelmien peréssa tiedon, kenen aidin
yksilokohtaisesta merkitysverkostosta kyseinen ehdotelma oli. N&in alkuperéiseen aineistoon palaaminen oli
helppoa ja saatoin nopeasti tarkistaa tulkinnan oikeellisuutta.

Koodaamisen avulla muodostui kaksikymmenténeljé teema-aluetta:

ammattilaiset

arjen ymmarrys

erityinen tuen tarve

ilmapiiri

isien osallisuus

keskustelu vanhemmuudesta
keskustelu lapsiin liittyvista asioista
keskustelu perheen asioista
liittyminen

laheiset

neuvojen antaminen
paikallisuus

puolison kuormitus
tasa-arvo

tiedon saaminen

toiminta

tunteiden ilmaisu
ulkopuoliset

uuden nidkokulman saaminen
vapaan keskustelun tarkeys
virkistys

voimien saaminen
yhteenkuuluvuus
yksinaisyys

Siséltoalueita muodostui kolme: liittymisestd ryhméan, kokemuksia ryhmén toiminnasta, kokemuksia ja
kokemuksia ryhmén merkityksesta. Sisdltdalueet muodostuivat seuraavista teemoista (alla merkityssuhde-

ehdotelmien maara).

1. kokemuksia liittymisestd ryhméan
liittyminen (22)

2. kokemuksia ryhmén toiminnasta
vapaan keskustelun tarkeys (2)
keskustelu vanhemmuudesta (2)
keskustelu lapsiin liittyvisté asioista (5)
keskustelu perheen asioista (5)
neuvojen antaminen (3)
tunteiden ilmaisu (13)
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paikallisuus (10)
toiminta (4)
ihmissuhteet (9)

isien osallistuminen (4)

3. kokemuksia ryhmén merkityksesta
voimien saaminen (13)
tunteiden ilmaisu (13)
uuden nédkokulman saaminen (8)
tiedon saaminen (2)
neuvojen antaminen (3)
yksindisyys (2)
puolison kuormitus (1)

Sisdltdalueittain muodostettu yleinen merkitysrakenne
Seuraavassa vaiheessa liitin kunkin sisaltdalueen yhteydessé olevat yleisen merkityksen sisaltavat yksikot
toistensa yhteyteen siten, ettd sisaltoalueittain muodostui  yleinen spesifi merkitysrakenne.
Aineistoesimerkkina esitdn sisaltdalue 1. Kokemuksia ryhmaan liittymisestd. Aluksi olen esitellyt erilliset
merkitysyksikét ja niiden alla kursiivilla yksikdistd muodostetun spesifin merkitysrakenteen. Seuraavaksi

esittelen sisdltdalueesta kokoamani tiivistelman.

Kokemuksia ryhméan liittymisesta:

Tuttava kertoi ryhmésta. K7

Tieto ryhmaésta tuli 1aheisilta. K13

Tieto ryhmasta tuli tuttavan kautta. K14

Liittyminen ryhmé&an tapahtui sattumalta.K12

Laheiset kertoivat ryhmaésta tai liittyminen tapahtui sattumalta.

Lapsen ollessa pieni ei itse olisi jaksanut lahted etsimadn ryhmaé, koska alkuaika oli myllerrysta. K7
Itse ei olisi jaksanut l&ahte& etsimaan ryhmaa alun myllerryksessa.

Ryhméan mukaan I&hteminen oli innokasta. K8

Ryhman alku oli samanaikaisesti jannittavé ja innostava. K16

Vertaisryhméé oli jo kaivattu paikkakunnalle. K15

Sopeutumisvalmennuskurssia ei ole tarjottu, koska lapsi ei kuulu mihinkaén tiettyyn vammaryhmaan. K12
Vertaisryhmaa oli odotettu, koska aiemmin ei ollut mahdollisuuksia vertaisten tapaamisiin.

Ryhmaéén ei haluta uusia pienten lasten vanhempia. K3
Kaikkien kiinnostuneiden vanhempien osallistuminen ryhmaan pitéa tehdd mahdolliseksi. K3
Ei kokenut olleensa uutena tervetullut.

Aikaisemmat positiiviset ryhmékokemukset ovat syynad taman ryhman perustamiseen. K1
Muilta vanhemmilta saadut neuvot oman lapsen varhaisvuosina ovat olleet merkityksellisia. K5
Vertaistuen merkitys ymmarrettiin sopeutumisvalmennuskurssilla. K13

Aikaisemmat vertaiskokemukset helpottivat ryhmaéan liittymista. K14

Aikaisemmat ryhméakokemukset helpottivat ryhmaan menemista.

Tuttavan kanssa ryhméaén meneminen oli helppoa. K13
Ryhméan oli helppo menné tuttavan kanssa.
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Ryhmaan oli aluksi helppo osallistua, koska lastenhoito oli jérjestetty. K3
Lastenhoidon jarjestaminen on tarkedd vanhempien osallistumiselle. K3
Lastenhoidon loputtua osallistuminen hankaloitui. K3

Lastenhoidon jarjestyminen oli edellytys ryhmaan osallistumiselle.
Vasymys ja ajan puute estavét ryhméén tulemisen ja aktiivisen toimimisen. K11
Vasymys ja ajanpuute estavat ryhmaan tulemisen ja aktiivisen toimimisen.

Ryhmdaan meneminen oli vaikeaa, koska se herétti ajatuksia oman lapsen kehitysvammaisuudesta. K7
Oman lapsen kehitysvammaisuus oli itselle vaikea asia.K8
Ryhm&an meneminen oli vaikeaa, koska se heratti ajatuksia oman lapsen vammaisuudesta.

Taulukko 1. Esimerkki sisaltdalueen kuvaamisesta.

Positiiviset kokemukset negatiiviset kokemukset

e Laheiset kertoivat ryhmasta tai kokemuksia o Alun myllerryksessa ei jaksanut
liittyminen tapahtui sattumalta. ryhmaan lahted etsimaan ryhmaa.

e Vertaisryhmaa oli odotettu, koska ei ole | liittymisesta e Ryhmaan meneminen oli vaikeaa,
muuten mahdollisuuksia vertaisten koska se heratti ajatuksia oman lapsen
tapaamisiin. vammaisuudesta.

e Aikaisemmat vertaiskokemukset e Uutena ei kokenut olevansa
helpottivat ryhméaan menemista. tervetullut.

e Ryhmaan oli helppo menna tuttavan ¢ Ei ollut mahdollisuutta osallistua,
kanssa. koska ei ollut endd lastenhoitoa.

e Ryhmadén oli uutena tervetullut.

Vertaistuen elementit

Yleinen merkitysrakenne muodostetaan asettamalla siséltGalueittain  muodostetut spesifit yleiset
merkitysrakenteet toistensa yhteyteen. Tdméan analyysivaiheen tarkoituksena on tuoda esille ilmién kannalta
keskeisimpid sisaltoja, erdanlainen kasitteellinen likiarvo tutkittavien yhteisistd kokemuksista (Perttula 1995,
89). Fenomenologisessa metodissa yleisen merkitysrakenteen muodostaminen on tasapainon etsimista
yleisen tiedon kattavuuden ja késitteellistimisen mielekkyyden vélilla. Yleisen tiedon tulee sisaltdd kaiken
yksilokohtaisesti oleellisen tiedon, mutta ei mitdan, mika olisi ristiriidassa yksilékohtaisten kokemusten
kanssa (Perttula 2000, 431). Fenomenologisessa tutkimuksessa tulos tiivistetddn yleisimmin
merkitysverkostotyypeiksi (esim. Purola 2000) tai kdytetddn joustavammin erilaista tulosten synteesia (esim.
Linnavuori 2007; Ylikauma 2007).

Téassé tutkielmassa tyypittely ei tuntunut oikealta tavalta vastata tutkimustehtavaan. Myds tulokset olisivat
pirstoutuneet liilan moniselkoiseksi, jotta olisi voinut tehda tulkintoja ja johtopédatoksia kehittdmistoiminnan
tarpeisiin. Yleisen merkitysrakenteen eli tdssa tutkimuksessa ilmiotd kuvaavien elementtien etsiminen vaati
enemman aineiston sisallollista tulkintaa kuin yksilokohtaisten merkitysverkostojen luominen. Téaté
konstruointiprosessia en mygskadn voi kirjoittaa auki samalla tavalla kuin aikaisempia analyysin vaiheita.
Tassd vaiheessa peilasin aineistoa aikaisempaan tietooni ja ké&sityksiini ryhmien toiminnasta I0ytadkseni

aineistosta oleellisen ilmiotd kuvaavan tiedon. Kaytdnndssa tein tat4 tulkintaa samalla, kun tein
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merkityssuhde-ehdotelmien koodaamista, sisaltdalueiden muodostamista ja merkitysrakenteen luomista

sisaltoalueittain Atlas.ti-ohjelmalla.

Aineiston tiivistdmisen ja rekonstruoinnin tuloksena 16ysin aineistosta nelja keskeistd teemaa, joiden voidaan
sanoa kuvaavan vertaistuki-ilmion olemusta. Ndiden alla ovat ne teema-alueet, joista elementit muodostuivat
ja suluissa merkityssuhde-ehdotelmien méaré.
1. kokemuksia yhteenkuuluvuuden tunteesta
yhteenkuuluvuus (26)
ilmapiiri (12)
2. kokemuksia perheen arjen ymmartdmisesta
arjen ymmarrys (32)
3. kokemuksia tasa-arvoisuudesta
tasa-arvo (9)
vapaan keskustelun tarkeys (2)
4. kokemuksia yhteisollisyydesta
ihmissuhteet (9)
paikallisuus (10)

5. 1lmi6én kuvauksesta tulkintaan
Laineen (2001, 42) mukaan tutkija voi tarkastella tuloksia mistd tahansa merkityksellisestd ndkokulmasta
saatuaan ilmion kokonaiskuvan valmiiksi. Kuten johdantokappaleessa kerroin, tdman tutkielman tavoitteena
on edustaa yhteiskunnallista sosiaalipsykologiaa eli liittdd analyysissa saadut tulokset laajempaan
kontekstiin, erityislasten perheiden eldm&an ja kolmannen sektorin toimintamuotoihin vaikuttaviin
yhteiskunnallisiin ja kulttuurisiin muutoksiin. Tulkintaosuudessa nostankin esille kysymyksid paitsi
vertaistukiryhmien mahdollisuuksista yksittaisen vanhemman tai perheen ndkokulmasta myds laajemmin
vertaistuen mahdollisuuksista perheiden tukimuotoina julkisten hyvinvointipalveluiden rinnalla. Yhdistén
tulokset aikaisempaan vertaistuesta tehtyyn tutkimukseen ja aikalaiskeskusteluun kolmannen sektorin
roolista. Tulkintaosuudessa tekeméani pohdinnan tiivistan johtopaatoksissa, joissa esittelen mielestani
aineiston perusteella keskeisimmat vertaistoiminnan kehittdmisen suuntaviivat sek& tarkeimmat

jatkotutkimushaasteet.
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4. Tulokset

4.1. Yksilokohtaiset merkitysrakenteet

Esittelen ensimmaiseksi vanhempien kokemusten kuvaamiseksi ditien yksilokohtaiset merkitysrakenteet.

Taman jalkeen etenen yleiseen merkitysrakenteeseen kuvaamalla kokemuksia siséltdalueittain.

Aiti 1

Ryhméa on aloittanut toimintansa noin vuosi sitten ja kokoontuu kolmen viikon vélein. Aidin
vaikeavammainen poika on jo ohittanut peruskouluikdnsé. Pojalla on myos paljon terveydellisida ongelmia.
Han hoitaa kotiditina lastaan. Aiti kdy ryhmassa yksin. Poika ei sieda pienten lasten juoksemista tai halinaa.
Yleensé poika on néiné iltapéiving isan kanssa kotona.

Aiti on lupautunut avuksi ryhman vetamiseen. Han ei koe osallistuvansa merkittavésti ryhman
ohjaamiseen. Han pitad tarkeana rooliaan kokeneena ditind. H&n pystyy mielestadn antamaan vinkkeja
nuoremmille esimerkiksi erilaisista tukimuodoista. Hanella on itsell&an positiivisia kokemuksia tyontekijan
vetdmastd ryhmésté ajalta, jolloin hdanen oma lapsensa oli pieni. Aikaisempien kokemustensa vuoksi hén piti
tdmén ryhmén perustamista tarkednd. Han kokee ryhmassa keskusteltavan vilkkaasti lapsiin liittyvista
ajankohtaisista asioista kahvin ja teen juonnin lomassa. Han kokee tarkedksi saada kertoa asioista ja
tunteistaan kuuntelijoille, joilla on edellytyksid ymmartaé kertojan kokemuksia ja reagointitapoja.

Aiti ja poika ovat huomattavasti idkkaampia kuin muut ryhmalaiset. Aiti kokee tastd huolimatta
yhteenkuuluvuutta muiden ryhmaéléisten kanssa. Han kokee, ettd vaikeavammaisen nuoren hoitaminen on
monelta osin samanlaista kuin pienempien lasten. Han kokee my6s odottavansa samalla tavalla lapsensa
seuraavaa kehitysaskelta kuin nuoremmatkin vanhemmat. Yhteenkuuluvuuden tunnetta ei hanen mielestaan
haittaa ,vaikka ryhméssé olevien vanhempien lapset ovat eri tavoin vammaisia.

Aiti kokee kotiaitind olemisen toisinaan yksindisend ja tuntee saavansa ryhmésta virkistysta ja
vaihtelua. Aidin mielesta vertainen ymmartaa perheen arjen elamaa ja rajoituksia. Toinen vammaisen lapsen
vanhempi ymmartéd, ettd ei voi varmaksi luvata esimerkiksi tapaamisia, koska lapsen tilanne voi muuttua ja
tapaaminen voidaan joutua perumaan. Aiti kokee, ettd vertainen antaa toisilleen kaikki tietimansa neuvot.
Hé&nen mielestddn asiat ovat muistissa kokemuksina eikd neuvomista tdmén vuoksi koeta rasittavana. Héan
kokee, ettd ryhman jasenet ovat ajatuksin mukana lapsen ja perheen vaikeissa tilanteissa. Aidin mielesta
lasten erilaiset diagnoosit eivéat estd yhteenkuuluvaisuuden tunnetta vaan lisdavat ryhméssa tiedon maaraé ja
suvaitsevaisuutta.

Aiti kokee vertaistuen olevan “sisapiirin juttu”. Han kokee ryhman olevan paikka, jossa voi kertoa
lapsensa hyvia ja huonoja kuulumisia. Toiset vanhemmat jaksavat olla kiinnostuneita muiden uutisia. Aidin
mielestd tarve jakaa kokemuksia on yleistd vauvojen vanhemmilla. Vammaisten lasten vanhemmilla
tallainen tarve jatkuu muita kauemmin. Han kokee, ettd vertaiset voivat kommentoida lapsia tai lasten

kayttaytymistd ilman taka-ajatuksia. Hanen mielestdén vertaisten ajatukset omasta lapsesta voivat auttaa
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ndkemaan lapsen kéyttdytyminen toisella tavalla. Muiden kuin toisten vammaisten lasten vanhempien
kommentteja lapsista pidetddn usein loukkaavina ja ilkeina.

Aiti kokee vertaisten antaman tuen olevan erilaista kuin ammattilaisten antaman tuen. Han ei koe
ammattilaisten kohtaamisessa saavansa tukea. Hanen mielestddn ammattilainen voi antaa epdhuomiossa
puutteellisia neuvoja ja ohjeita, joita on hankalaa tai kallista noudattaa lapsen kanssa. Han kokee myos
ammattilaisten antavan vanhemmuuteen hyvéa tarkoittavia, mutta kaavamaisia neuvoja tietamatta
vanhemman sen hetkisté tilannetta. Hdnen mielestddn ammattilaisten pitdisi asennoitua myénteisemmin ja
ottaa perhe ja vanhempien tilanne paremmin huomioon. Han kokee, ettd sukulaiset ja ystavat eivat ymmarra
lapsen olevan vanhemmilleen rakas vammastaan huolimatta. Han kokee, ett he eivat ymmarrd sitd tyon,
huolien ja rajoitusten maarda, joita lapsen erilaiset vammat ja sairaudet tuovat mukanaan. Héanen

kokemuksensa mukaan vammaisen lapsen &itid voidaan pitéa ylihuolehtivana.

Aiti 2

Aiti on ollut ryhmissa pari kuukautta. Aidistd moni asia ryhmassa tuntui oudolta ensimmaisella
kerralla. Han olisi kaivannut ryhmdan enemman positiivista henked. Han ajatteli aluksi lopettavansa
ryhméssa kdymisen. Han on omasta mielestdén vasta opettelemassa ryhmassa olemista. Hanen mielestééan
ryhma voi olla monille paikka purkaa omaa pahaa mieltddn ja oloaan. Han kokee olevansa muita ryhmalaisia
pidattyvaisempi. Han ei koe mielekkéési valittamista ja oman pahan mielen purkamista.

Aiti jatkoi ryhméassd, koska koki muiden tyytymattdmyyden johtuvan heidan erilaisesta
eldméntilanteestaan. Han ymmarsi muilla paikkakunnilla asioiden olevan huonommin. Han kasitti myds
muiden pienten lasten &itien vield prosessoivan lapsen vammaisuutta. Han koki omalla paikkakunnallaan
palveluiden jérjestyneen hyvin. Han kokee kehitysvammaisen lapsen olevan itselleen ja perheelleen iloinen
ja onnea tuova asia. Ryhméssd han kokee omalta osaltaan voivansa lisitd iloista mieltd. Han opettelee
ryhmassa poimimaan niitd asioita, joista saa voimaa.

Han arvostaa ryhman vetdjdd ja kokee ryhmén kehittyneen. Hén pitdéd tarkednd keskusteluita
isompien lasten vanhempien kanssa. Han uskoo saavansa hyodyllisi&d neuvoja lapsensa kasvatukseen. Han

kokee ryhméan sopeutumisensa olevan vielé kesken.

Aiti 3
Ryhmassa on kaynyt alle kouluikiisten ja kouluikaisten lasten vanhempia. Aidin mielestid ryhmaan
oli aluksi helppo osallistua, koska lastenhoito oli jarjestetty. Han on pettynyt, koska lastenhoito ryhmassa
loppui ja osallistuminen hankaloitui. Han kokee, ettd ryhmééan ei mahdollisesti halutakaan pienten lasten
vanhempia tai uusia jasenid. Han kokee ryhmén vetdjien suuntaavan ryhmaa vain pitkdan mukana olleille.
Aiti halusi kuulla miten asioita ja ongelmia on ratkaistu muissa perheissa. Hanen kokemuksensa
mukaan on ollut hyddyllistd kuulla muiden kokemuksia. Hanen mielestadn viranhaltijat eivét informoi

riittavasti. Han kokee omien voimiensa olevan riittdmattémia tiedon etsintaan.
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Han ei koe saaneensa ryhmaéstd ystavyyssuhteita eikd henkistd tukea. Ryhmassa hén koki alussa
saaneensa vaheksyvad kohtelua toiselta didiltd. Hanen mielestdan tapaamisiin oli kuitenkin kokonaisuutena
mukava osallistua.

Talla hetkelld hén kokee saavansa vertaistukea vanhempi-lapsi-kerhosta, johon hén osallistuu
vammattoman lapsensa kanssa. Han kokee tdssd ryhméssd voivansa keskustella muiden ditien kanssa
ajankohtaisista asioista ja jakaa lapsiperheen arjen kokemuksia. Han uskoo vertaistoiminnan voivan antavan
voimia vanhemmuuteen. Han toivoo paikkakunnalle vertaisryhmaé, johon voi osallistua lasten kanssa. Héan

kokee paikan ja olosuhteiden olevan tarkeité toiminnalle. Han kokee tarkeéksi tavoittaa kaikki kiinnostuneet.

Aiti 4

Aiti on toiminut usean vuoden ajan ryhméan kokoonkutsujana. Nyt han saanut ryhmén vetovastuun
siirrettyd muille. Ryhma on suunnattu kehitysvammaisten lasten vanhemmille. Ryhmésséd on kaynyt
padasiassa diteja. Oma mies on ollut ryhmassa mukana muutaman kerran.

Hén kokee tarkedksi tutustumisen muihin vanhempiin. Ryhman kautta perheelle on 10ytynyt ystavid,
joita tavataan muulloinkin kuin ryhmésséd. Han kokee samassa tilanteessa olevien vanhempien ymmarryksen
olevan omaa luokkaansa. Viranomaiset eivét voi hanen mielestdén pystyd samaan. Muilta vanhemmilta hén
kokee saaneensa vinkkeja arkipdivan tilanteisiin. Kuuntelemalla muita hén voi joskus olla tyytyvaisempi
omaan tilanteeseensa. Vaikeissa tilanteissa on hénelle ollut tdrkedd voida purkaa sydantidén turvallisessa
ilmapiirissa.

Hanelld itselldadn ei ole ollut negatiivia kokemuksia ryhmistd. Han tietdd ettd joillakin on ollut
negatiivisia kokemuksia. Niiden hén ajattelee johtuvan henkilsuhteista ja ryhmaldisten omista

vuorovaikutustaidoista.

Aiti 5

Aiiti on alle 10-vuotiaan lapsen vanhempi. Ryhma on toinen vertaisryhma paikkakunnalla. Edellinen
ryhma paattyi vetajan elamantilanteen muuttuessa. Vanhasta ryhmasté on siirtynyt joitakin &itejd uuteen
ryhmadn. Ryhmassa kéy talla hetkelld vain &itejd. Keinoja puolisoiden mukaan ottamiseksi on ryhmassé
pohdittu. Lastenhoidon jérjestdminen on koettu hankalaksi.

Aiti kokee oma lapsen ensimmaisind vuosina saaneensa lahes kaikki kuntoutukseen liittyvat vinkit
muilta aideiltd. Han kokee, ettd nyt on hanen vuoronsa kertoa asioista muille.

Aiti kokee ryhmin tarjoavan arkipaivan tukea ja tietoa. Han kokee hyddylliseksi pohtia asioita
muiden samassa tilanteessa olevien kanssa. Han kokee, ettd muiden kanssa keskusteltaessa tulee asiaa ja
ratkaisuvaihtoehtoja mietittyd monesta eri nékOkulmasta. Tallaisia asioista on mm. miten toimia

kehitysvammaisen lapsen kanssa ja kenen puoleen kadntya eri tilanteissa.
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Aiti 6

Aiti on liittynyt ryhméain heti kuultuaan ryhmén perustamisesta. Talla hetkelld vain &idit
kokoontuvat, mutta tarkoitus on ottaa tulevana syksyna muutaman kerran mukaan koko perhe. Aiti on koki
olleensa tervetullut ryhmé&an. Han kokee tarkeéksi, ettd ryhmén jasenet ovat samalta paikkakunnalta. Hanen
mielestéan on tarkedd mahdollisuus pitdé yhteytta myos ryhman ulkopuolella. Ryhmélaisille voi nain myos
soittaa arkea askarruttavista akuuteista asioista tai iloista.

Hén kokee ryhmén térkednd paikkana saada tukea. Hanen mielestddn on térkedd saada kertoa
perheen iloista, suruista ja ongelmista. Han kokee, ettd ryhmassa kuunnellaan ja ymmarretadn hanté ja ettd
toiset pohtivat samoja asioita kuin heidénkin perheensa. Han kokee ryhmalaisilla olevan tietoa siitd miten
voisi menetelld eri tilanteissa. Yhteisyyden kokemus on suuri, vaikka lapset ovat eri syistd vammaisia.

Hén kokee ryhmaén olevan ainoa paikka, jossa tiedetddn, miten omassa kunnassa jokin asia on
hoitunut tai keneen kannattaa ottaa yhteyttd. Han kokee ettd tiedon saaminen ryhmén jasenten kautta on
nopeaa ja vaivatonta. Han kokee, ettd ammattilaiset eivat valttdmatta osaa neuvoa eteenpadin.

Hén kokee sopeutumisvalmennuskursseilla olevan toisenlainen merkitys kuin paikkakuntakohtaisilla
ryhmilld. Valtakunnallisilla kursseilla hdn kokee tarkedna saada tietoa vammaryhmasta ja virkistaytya
taysihoidossa. Vain vertaisryhmasta saa tietoa kunnan palveluista. Han kokee ammattilaisten toiminnan ja
puheen olevan toisinaan loukkaavaa. Hanen mielestadn ammattilaiset eivat ymmarré asiakkaan nakékulmaa.
Han kokee joskus saaneensa kaikille suunnatuissa palveluissa huonompaa kohtelua vammaisen lapsen kanssa
kuin saisi terveen lapsen kanssa.

Sukulaisten hé&n ei koe ymmértavén perheen tilannetta. Sukulaisilta ei pyydeta hoitoapua eiké heille
kerrota negatiivisia asioita. Sen sijaan han pitda tarkednd kertoa lapseen ja perheeseen liittyvid myonteisia

asioita heille.

Aiti 7

Aidilla on pieni monivammainen lapsi. Aiti sai tiedon ryhmasta tuttavaltaan. Han kokee, etti ei olisi
itse lapsen ollessa pieni jaksanut lhted etsiméén ryhmad. Han kokee alun olleen myllerrysta. Han koki
erittdin vaikeana mennd ensimmaistd kertaa ryhmé&an. Hanen mielestddn ryhmdin meneminen heratti
ajatuksia oman lapsen kehitysvammaisuudesta ja sen myodntdmisestd. Han kdy ryhméssé yksin. Han kokee
tarke&nd saada olla aikuisessa seurassa ja hengéht&a ilman lapsia ja tyokiireita.

Hén pitdd tarkedna yhteenkuuluvuuden tunnetta muiden ryhmaéléisten kanssa. H&n kokee
merkityksellisena konkreettisten ohjeiden ja vinkkien saamisen muilta vanhemmilta. Téarkeda on myds nahda
muiden perheiden eldman jatkuvan, vaikka lapsi on vammainen.

Aiti koki aluksi negatiivisena erilaisen elamantilanteensa tydssd kayvana itind muiden ollessa
kotiditeja. Héan koki ettei saanut tukea ratkaisulleen palata tdihin. Han pahoitti mielensd toisen didin
kommentista, koska tuohon aikaan han kavi keskustelua itsensé kanssa t6ihin paluustaan.

Aiti kokee vain muiden vammaisten lasten vanhempien voivan ymmartaa lapsen vammaisuuden

herattamid tunteita. Ammattilaisille ja muille liheisille tama ei ole mahdollista. Aiti kokee puolisoiden
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olevan erilldén ja selvidvan omalla tavallaan. Han kokisi tarke&nd osallistua johonkin ryhmaan yhdessé
puolison kanssa ilman lapsia. Hanen mielestddan myods miehid pitéisi saada enemman mukaan ryhmaéan tai

perustaa heille oma ryhmd, jossa olisi toisenlaista toimintaa.

Aiti 8

Aidilla on pieni kehitysvammainen lapsi. Ryhméa on pieni ja siihen osallistuu vain &iteja. Isan
osallistumisen esteend on se, ettei ryhmdssa ole jdrjestetty lastenhoitoa. Sukulaisia ei ole kdytettavissa
lastenhoitoapuna.

Han lahti heti mukaan ryhmé&an innokkaasti. H&n koki lapsen kehitysvammaisuuden erittéin
vaikeana asiana omalla kohdallaan. H&n toivoi muiden samassa tilanteessa olevien kohtaamisen antavan
hanelle voimia. Han kokee saaneensa ryhmésté virkistystd ja kdytannon vinkkej& ongelmatilanteisiin. Han
pitdd vertaistukea parhaana tukena, koska kaikilla on yhteisid kokemuksia lapsen vammaisuudesta.

Samaistuminen toisten ongelmiin on ndin helpompaa.

Aiti 9

Aiti on yksinhuoltaja ja toinen ryhman vetajistd. Muutama aiti oli aikaisemminkin kokoontunut
saanndllisesti, mutta projektin koulutusten my6ta ryhmaa on laajennettu.

Han kokee ryhmén olevan samanhenkinen. Han kokee mydnteisen ilmapiirin ja huumorin tarkeéna.
Ryhmassd harmittavakin asia voi saada myonteisen k&anteen. Han kokee ryhméssa kdymisen térkedna
henkireikéana itselleen.

Han kokee ainutlaatuisena ryhmén antaman tuen. Han kokee ryhmaélaisten ymmartévan, koska he
ovat vastaavassa tilanteessa. Han kokee, ettei voi puhua lapsen asioita ulkopuolisten kanssa. Hén pitaa
tarkeénd, etta voi ottaa yhteyttd muihin &diteihin myos ryhman ulkopuolella ja keskustella lapsen asioista. Han
pitad tarkeand keskustella muiden d&itien kanssa erimielisyyksistda ammattilaisten kanssa. Hénestd on
helpottavaa huomata, ettd myds muilla aideilla on samanlaisia ajatuksia ja kokemuksia kuin hanell4 itsell&an.

Héan arvostaa myds ammattilaisilta tulevaa tietoa ja ehdotuksia. Hanen mielestdan ammattilaisilla ei
kuitenkaan ole kasitysta perheen arjesta eivatkd heiddn neuvonsa tdman vuoksi ole aina kayttokelpoisia.
Vertaisilta saa hdnen kokemuksensa mukaan arkeen sopivia nikseja. Han kokee ettd l&hi-ihmiset arvostavat

ryhmassa kéyntid ja ovat valmiit hoitamaan lasta tdmén ajan.

Aiti 10

Aiti on toinen ryhmin vetidjistda. Ryhma on suunnattu kouluikaisten ja alle kouluikaisten lasten
vanhemmille. Han kokee voineensa vetédjana vaikuttaa toiminnan sisaltoon.

Vertaisryhméssa han kokee tarkednd ryhmaléisten keskustelun ja kokemusten vaihdon. Ryhméssa
kaydyt keskustelut liittyvat yleensa kehitysvammaiseen lapseen, mutta myds muita asioita tulee esille. Hén ei
pidd tarkednd asiantuntijoiden kaynteja ryhmissa.

Han kokee ettd ryhmassa on rento ilmapiiri ja sielld on helppo ilmaista tunteita. Han kokeekin
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saaneensa muita tukea tunteiden ja kokemusten késittelyssa. Han kokee saaneensa apua my®s muiden

ihmisten ja ammattilaisten kohtaamiseen.

Aiti 11

Aiti on yksinhuoltaja ja toinen vetdjistdi. Han toivoi ryhman kautta tutustuvansa muihin
paikkakunnalla asuviin. Ryhmésté hén toivoi saavansa tukea itselleen ja kivaa yhdessdoloa poikansa kanssa.
Ryhmaéssé on keskusteltu esiin tulevista asioista ja sielld on kaynyt joitakin luennoitsijoita.

Hén kokee oman vasymyksensa ja ajan riittdmattdmyyden ongelmanaan. Hén ei aina ole voinut tulla
ryhméén toiden ja tyématkan vuoksi. Han kokee ettei ole aina pystynyt antamaan ryhmélle sitd, mita se olisi
tarvinnut.

Han kokee ryhmé&n myonteisend. Ryhmdassa vanhemmat voivat h&nen mielestddn kuunnella ja
ymmaértaa toisiaan aidosti yhteisen kokemuksen kautta. Han kokee, ettd ryhméssé on helppoa tuoda tunteita
esille.

Hén kokee, ettd yksinhuoltajana hén joutuu kantamaan vastuun yksin eikd voi peilata ajatuksiaan
toisen vanhemman kanssa. Han kokee vésyneensd vuosien kuluessa. Han pitda tiedon ja avun hakemista
viranomaisilta raskaana. Han pitéisi tarkednd yksinhuoltajille suunnatun tuen tarjoamista, koska pelkaa
jossakin vaiheessa voimiensa loppuvan. Han kokee asiantuntijoiden ajattelevan kaikkia perheitd kahden

vanhemman perheen kannalta.

Aiti 12

Aiti liittyi ryhmaan sattumalta. Ryhméa kokoontuu lasten omassa paivakodissa kerran kuukaudessa.
Perheen lapset eivat kuulu mihinkdén tiettyyn vammaryhméaan. Sopeutumiskurssia ei ole perheelle tarjottu.
Aiti pitaa tarkednd, etta voi ryhméssa jakaa kokemuksia erityislapsen vanhemmuudesta. Han kokee ettei
tavallisten lasten &ideilld ole aavistustakaan niista kysymyksistd, joita lapsen erityisyys tuo mukanaan. Hén
kokee saaneensa ryhmésté vahvistusta ajatuksilleen ja toimintatavoilleen. Han kokee ryhmén lievittdneen
oman perheen yksindisyyden ja eristyksessa olemisen kokemusta. Han kokee tuttavapiirinsé laajentuneen.

Hén kokee voineensa my®s auttaa muita ryhmdssd. Td&ma puolestaan on vahvistanut omaa
vanhemmuutta. Han kokee ryhmaldisten olevan taustaltaan erilaisia. Han kokee ryhmélaisten ymmartévéan
erityislapsen perheen eldméa. Ryhmalaisilla ei myosk&én ole epdérealistisia késityksid. Han kokee
ryhmaéléisilla olevan kokemuksia ja voimavaroja jaettavana. Han kokee, ettd ryhmaélaisten tuovat paljon
nékokulmia asioihin keskustelussa. Hanen mielestdan ryhmahenki on vahva.

Hén kokee ryhman 1éytymisen olleen kad&nnekohta perheensé eldmalle. Han kokee ryhmén tuoneen
iloa ja helpotusta. Ryhméssd kaytyjen keskusteluiden h&n on huomannut vahentavdn puolison
kuormittamista huolilla. Negatiivisena han kokee erityislasten vaiheiden kertaamisen ryhmén alkuvaiheessa.

Yhéa han kokee sen olevan henkisesti raskasta.
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Han kokee puolisolta saavansa tarkeimman tuen. Muiden l&heisten kanssa hén ei aina halua tai jaksa
puhua kaikkea. H&n kokee vertaisilta saatavassa tuessa olevan syddn mukana toisin kuin ammattilaisten
antamassa. Vertaistuen han kokee vain positiivisena.

Hén kokee térkednd vertaisryhmdn laajenemisen koskemaan enemmaén koko perhettd ja puolisoa.
Han kokee ryhmassd nyt liiaksi keskitytyn erityislapseen. Han kokee térke&né ottaa koko perhe mukaan

ajatuksen tasolla tai konkreettisesti ryhmén toimintaan.

Aiti 13

Aiti kuuli ryhmista laheisiltaan. Han oli jo kaivannut vertaisryhmaa, jota ei ollut 16ytynyt helposti,
koska lapsella ei ole selkeda diagnoosia. Ryhman naisvoittoisuutta han ei ole pitanyt haittapuolena. Aiti
ymmarsi perheen kdymalla sopeutumisvalmennuskurssilla vertaistuen merkityksen itselleen. Han lahti
etsimaan toisen didin kanssa sopivaa ryhma, joka ei olisi suunnattu tietylle diagnoosiryhmalle. Han koki
lahtemisen ryhmaan olleen helppo, koska hénen tuttavansa oli jo ryhmaéssa. llman tuttavaa hanella olisi ollut
korkea kynnys lahted mukaan ryhmadn. Han kokee térkedksi, ettd ryhma ei ole rajattu vain tietylle
diagnoosille.

Hén kokee ryhmaén itselleen suurena voimavarana. Han nauttii erityisesti vapaista keskusteluista,
joissa voi kertoa perheen kuulumisia ja joissa muut jakavat vinkkejad. Vaikka ryhméssa kayneilld
asiantuntijoilla on ollut mielenkiintoista tietoa, vapaa keskustelu on térke&a. Han kokee vanhempien kdyvan
ryhmaéssé padasiassa saadakseen hengéhdystauon eika tietyn teeman vuoksi.

Han kokee ryhmén annin olevan tunteiden ja arkea helpottavien kdytdnnon vinkkien jakamisessa.
Han kokee ryhmaén jasenilla olevan omakohtaisten kokemusten kautta kyky ymmartaa toisten tuntemuksia
toisin kuin ammattilaiset.

Han kokee térkedksi ottaa valilla koko perhe mukaan toimintaan. H&nestd olisi hienoa, jos
miehillakin olisi mahdollisuus irtiottoon arjesta. Han kokee tarkeéksi my0s miesten, sisarusten ja

erityislasten vertaistuen. Tama vaatisi erilaisten toimintamuotojen kehittdmisen.

Aiti 14

Aiti liittyi ryhmaan tuttavan innoittamana ilman ennakkoasenteita. Han on ollut erityislasten &itien
ryhmadssa aikaisemminkin, joten kynnys liittyd ryhmaan ei ollut korkea.

Hén kokee ryhman hyvin antoisana. Hanen mielestdén ryhmassa on tarkedd olla sekd antajana ja
saajana. Han kokee saaneensa hyodyllisia arjen vinkkejd. Han kokee myds voineensa jakaa omia hyviksi
kokemiaan asioita muille. Keskusteluista hdn on saanut vertailupohjaa omaan eldméénsa. Han kokee
yhteenkuuluvaisuutta, vaikka lasten diagnoosit ovat erilaisia. Han kokee saaneensa parhaan tuen juuri
samassa elaméntilanteessa elavilta muilta erityislasten vanhemmilta.

Hén kokee ryhman ilmapiirin olevan véliton ja avoin. Hanen mielestaan jokainen voi valita haluaako

puhua vai olla hiljaa. Hanen kokemuksensa mukaan ryhméssa voi ilmaista tunteitaan avoimesti.
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Han kokee, ettd arki j&& sukulaisilta vieraaksi, vaikka pitadkin suvun muodostamaa tukiverkkoa
tarke&dnd. Han pitdd vertaisryhmid erittdin tarkeind perheiden jaksamisen kannalta. Han uskoo ryhmien
ehkaisevdn vanhempien uupumista ja masennusta. H&n uskoo ryhmien séastdvan myds yhteiskunnan
kustannuksia, koska vanhemmat voivat paremmin. Han toivoo myds viranomaisten huomaavan vanhempien

vertaisryhmien arvon.

Aiti 15

Ryhma on tarkoitettu kaikille alle kouluikdisten ja kouluikdisten vanhemmille. Ryhmda on hyvin
pieni, minkd vuoksi &idin mielestd ei ole kannattanut jarjestdd ryhmassa erityistd toimintaa. Han lahti
ryhmaén innostuneena, koska oli jo kaivannut vastaavaa toimintaa.

Aiti on ryhmassa lahes ainoa kehitysvammaisen lapsen &iti. Han on kokenut, ettd perheet ovat
tekemisissé erilaisten asioiden kanssa, vaikka jotkin tukimuodot ovat kaikille yhteisia. Han ei ole
kiinnostunut koko perheen ryhmaéstd, vaan kokee tarkedksi pitad ryhman ”“omana juttunaan”.

Hén kokee ryhmaén olevan melko tarkeéd hanelle. Han kokee voivansa olla ryhméasséd oma itsensé ja
saavansa omaa aikaa ilman perhettd. Han kokee saaneensa tietoa lapsen lisasairauteen liittyen. Han toivoo
voineensa antaa myds jotakin tietoa muille. Han toivoo ryhmaan keskustelun liséksi valillda myds muuta
toimintaa.

Ryhmaéssa on kéynyt joitakin ammattilaisia. Han kokee vertaistuen olevan lahempédnd kuin
ammatillisen tuen. Han kokee, ettd ammattilaiset ovat vaikeasti tavoitettavissa eika heille voi esittdd samalla
tavoin omia ajatuksiaan ja kysymyksid. Han kokee oman l&hipiirin tuen olevan tarkeintd, mutta sieltd

I6ytyvan véhiten tietoa. Han toivoo ryhmaldisten maarén kasvavan ja ryhman pysyvén toiminnassa.

Aiti 16

Ryhméan osallistuu &idin lisdksi satunnaisesti myos perheen lapset. Ryhma on suunnattu kaikille
erityislapsen vanhemmille. H&n jannitti ryhmén alkua: millaisia ihmisi& ja kuinka paljon ryhmaan tulee.
Hanta jannitti nahda, tuleeko ryhmaén tuttuja. Samanaikaisesti han oli innostunut siitd, etta jotakin uutta
tapahtuu.

Hén pitéa tarkednd keskustelua ryhmaldisille ajankohtaisista lapseen liittyvista asioista. Han pitaa
tarkednd vapaata keskustelua. Hanesta on tarkead, ettd ryhman jasenet ovat tasa-arvoisia ja samassa asemassa
olevia. Han kokee, ettd ryhmassd saatava tuki on toisten vaikeuksien ymmaértdmistd. Muut kuin saman
kokeneet eivat voi ymmartad perheiden tilannetta. Han kokee saaneensa ohjeita ja neuvoja asioiden
hoitamiseen.

Hén kokee ammattilaisten vain luulevan tietdvéansa perheen tarpeet. Han kokee ldheisilta tulevan
tuen vaihtelevan riippuen henkilosta. Han kokee laheisiltd tulevan myds arvostelua. Han kokee ryhman

olevan térked ja toivoo sen toimivan pitkaan
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4.2. Yleinen merkitysrakenne siséaltdalueittain

Vanhempien kokemusten kuvaamisen ensimmaisessd vaiheessa esittelin  &itien yksilokohtaiset
merkitysrakenteet. Vertaistukiryhmailmion olemuksen selkiyttamiseksi etenen yleiseen
merkitysrakenteeseen kuvaamalla kokemuksia siséltdalueittain. Olen esitellyt kunkin siséltdalueen kohdalla
sekd positiiviset ja negatiiviset kokemukset tarkoituksenani ndin tuoda esille &itien kokemusten
moninaisuutta. Tassa raportin kohdassa olen kayttanyt suoria lainauksia ditien kirjoituksista kertomaan

lukijalle ditien kayttdmaa tapaa Kirjoittaa kokemuksistaan ja lisédmaan raportin mielenkiintoisuutta.

Alitien kokemukset jakautuivat kolmeen sisaltoalueeseen: kokemuksiin ryhmaan liittymisesta, kokemuksiin
ryhmén toiminnasta ja kokemuksiin ryhmén merkityksestd. Ryhman toimintaehdot ja -muodot tarkoittavat
esimerkiksi sitd, mitd ryhmassa tehdaan, keitd perheen jasenid ryhmassa kdy ja mitkd ovat ryhman tavoitteet.
Ryhmén toiminta &itien perhetilanteen lisaksi toinen keskeinen konteksti, jota vasten kokemusten merkitysté
voi tulkita. Ryhmien toiminnan kuvausta on kayty lyhyesti lapi aineiston esittelyn kohdassa ja tarkemmin

ryhmien toiminnan kuvaus on esitetty liitteessé 2.

Alla olevassa kuviossa on esitetty siséltoalueet ja niiden suhde.

Kuvio 1. Sisaltdalueet

ryhmén toimintaehdot ja -muodot

kokemuksia kokemuksia kokemuksia
ryhmaan ryhman ryhmén
liittymisesta toiminnasta merkityksesta

4.2.1 Kokemukset ryhméén liittymisesté

Aidit eivat useinkaan etsineet aktiivisesti vertaisryhmaa itselleen ja perheelleen. Vaikka vanhemmat tunsivat
vertaistuen tarvetta lapsen ollessa pieni, arjesta selviytyminen ja uuteen tilanteeseen sopeutuminen veivat
vanhempien voimavaroja siind méaarin, ettd ryhman etsiminen aktiivisesti ei ollut mahdollista. Monet aidit
olivatkin saaneet tiedon lahipiiriltdan: ystavilta, sukulaisilta tai paivakodista.

”Sain tietdd ryhmasta tai 1ahinna ryhman vetajasta ... lapsen aktiivisen kummin kautta. Otin
sitten yhteyttd minulle annettuun sahkdpostiosoitteeseen. ltse en varmastikaan olisi oma-
aloitteisesti lahtenyt etsimaan mitaan alun myllerryksessa.” (K7)

37



Toiset didit olivat jo vuosia etsineet mahdollisuutta vertaistukeen. Ilman vertaistuen mahdollisuutta olivat
jadneet mm. ne perheet, joiden lapset eivat kuuluneet mihinkdan selkeddn diagnoosiryhmééan. He olivat
tyytyvaisia paikallisesta vertaistukiryhmastd, johon kaikki erityislasten vanhemmat olivat tervetulleita.
Projektin tukema ryhmamalli oli tervetullut myods pienemmilld paikkakunnilla, joissa diagnoosikohtaisten
ryhmien muodostaminen ei ollut kdytanndssa mahdollista erityislasten vahaisen méarén vuoksi.

”Olin 1&hinnd  helpottunut, ettd 16ysin muitakin &iteja joiden lapset eivat olleet ns.
normaaleja. Omien lasten taustat ovat sellaiset ettemme kuulu sindllddn suoraan mihink&an
ryhmaan ....eik& sairaalan kautta ole lupauksista huolimatta  tullut
sopeutumisvalmennuskurssia. Eli olin erittdin onnellinen, ettéd edes jossain maarin pystyin
jakamaan tata erityisyytta itse puhumalla ja toisaalta vastaanottamalla myds muiden
kokemuksia.”(K12)

Aikaisemmat positiiviset ryhmakokemukset rohkaisivat &iteja liittymaan ryhméaan. Tallaisia kokemuksia
heilld oli aikaisemmista ryhmistd oman lapsensa varhaisvuosilta tai sopeutumisvalmennuskursseilta. Naill&
aideilla oli oma tarve vertaistukeen, mutta myos halua auttaa nuorempia.

”Kun muistelen oman kehitysvammaisen lapseni ensimmaisia elinvuosia, niin l&hes kaikki
lapseni kuntoutukseen liittyvat vinkit (= tiedot eri terapioista ja niiden saatavuudesta) sain
muilta Down-lasten &ideilta..."suujumpasta™ ja monesta muusta. Nyt kun oma lapseni on jo 9-
vuotias voin vuorostani kertoa asioista niista kiinnostuneille.” (K5)

Ryhma alku oli &itien mielestd seka jannittava ja innostava. Ryhméan menemista helpotti, jos ryhmadssa oli
ennestdan tuttuja vanhempia. Lastenhoidon jarjestdaminen oli edellytys joidenkin &itien osallistumiselle.
Useimmat aidit kokivat olevansa heti tervetulleita. Jotkut &idit taas kokivat, etteivét vélttamatté olleet uusina
jasenind tervetulleita pidempéan toimineeseen ryhméan. Heilld oli kokemus, ettd vanhat ryhmaldiset
halusivat pitdd ryhman kokoonpanon ja toiminnan entiselldén, vaikka ryhmaan liittymisen mahdollisuudesta

olikin ilmoitettu.

Ryhmaan liittyminen saattoi olla vaikeaa my®6s niilla vanhemmilla, joille lapsen vammaisuus oli uusi asia.
Ryhméaan meneminen ja muiden vammaisten lasten vanhempien kohtaaminen herétti ajatuksia ja tunteita
oman lapsen erilaisuudesta seké lapsen ja perheen tulevaisuudesta.

’Muistan vield sen kun olin menossa ensimmaiseen ““Vertaansa vailla® -tilaisuuteen ja miten
vaikea oli ollut ajatus siitd ettd ldhden mukaan kehitysvammaisten lasten vanhemmille
tarkoitettuun vertaistukeen — eihdn minulla voi olla kehitysvammaista lasta , vai voiko?”’(K7)
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Taulukko 2. Kokemukset ryhmaan liittymisesté

Positiiviset kokemukset negatiiviset kokemukset

e Lé&heiset kertoivat ryhmasta tai kokemuksia e Alun myllerryksessa ei jaksanut
liittyminen tapahtui sattumalta. ryhméaan l&hted etsimé&an ryhmaa.

e Muuten ei ole mahdollisuuksia muiden | liittymisesté e Ryhméin meneminen oli vaikeaa,
vanhempien tapaamiseen. koska herétti ajatuksia oman lapsen

e Aikaisemmat vertaiskokemukset vammaisuudesta.
helpottivat ryhmain menemisté. e Uutena ei kokenut olevansa

e Ryhmaéan oli helppo mennd tuttavan tervetullut.
kanssa. e Ei ole mahdollisuutta osallistua, koska

e Ryhmaan oli uutena tervetullut. ryhméssa ei ole enéa lastenhoitoa.

4.2.2. Kokemukset ryhman toiminnasta

Vertaisryhmien toiminta keskittyi keskusteluun ja kokemusten vaihtamiseen. Tatd kuvaa alla oleva sitaatti
aidin kirjoituksesta:

”Ryhma kokoontuu kerran kuussa ja erityisen térkednd koen kokemusten, ajatusten ja
kuulumisten vaihtamisen ja sen, ettd on osa ryhmaa. Tarkedn& koen esim. keskustelut siitéd
miten ryhmaldiset suhtautuvat erityisyyden mukanaan tuomiin Kkysymyksiin joista ns.
tavallisten lasten dideilla ei ole aavistustakaan.”(K12)

Vertaistukiryhmén turvallinen ja rento ilmapiiri teki mahdolliseksi ilmaista erilaisia, vaikeitakin tunteita.
Ryhmésséd oli helppo kertoa sekd hyvid ettd huonoja kuulumisia. Joidenkin vanhempien mielesté

vammaisuuden prosessointi ja lasten vaiheiden kertaaminen ryhméssé oli toisinaan myds raskasta kuultavaa.

Vaikka ryhmissa toisinaan kdyvien asiantuntijoiden alustuksia pidettiin mielenkiintoisina, ryhmassa kayty
vapaa keskustelu koettiin tarkeimpéana.

“"Ryhmassé saa vapaasti keskustella aiheista, jotka juuri jollakin ryhmélaisella on pinnalla.
Aina jollakin on ollut sairaalareissu, laakarikaynti, tutkimusjakso tms. Juuri tdmé vapaa
keskustelu on itselleni tarkeintd. Tarkedd on my0s se, ettei paikalla ole ketdan
“ylimaardaista“, olemme kaikki tasa-arvoisia, samassa asemassa.”( K16)

Ryhmadssa jaettiin tunteiden ja kokemusten lisdksi tietoa paikkakunnan palveluista ja tukitoimista, joista
tiedon hakeminen ammattilaisen kautta voi olla aikaa vievad ja vésyttdvdad. Ryhma on paikka, jossa
kokeneemmat vanhemmat antoivat tietoa ja neuvoja nuoremmille. Aitien kokemusten mukaan ryhmissé
puitiin paljon negatiivisia kokemuksia palveluista ja lapselle ja perheille annettavasta tuesta, mika teki

joidenkin ryhmien ilmapiirista negatiivisen.
Ryhmissa kaydyt keskustelut liittyivat padasiassa vammaiseen lapseen. Joidenkin ditien mielestd ryhman

pitéisikin laajeta koskemaan enemmén koko perhettd sekd keskusteluissa ettd konkreettisesti jarjestamalla

toimintaa myds erityislapsille, sisaruksille ja isille. Isien mahdollisuus vertaistukeen nahtiin tarkeand, mutta
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aitien mielesta he kaipaisivat ehka omanlaistaan toimintaa eika aideille suunnattujen ryhmien muuttaminen

koko perheen ryhmiksi vélttdmétta onnistuisi.

Toiminnan edellytyksend pidettiin lastenhoidon jarjestymistd. Niissd ryhmissd, joissa ei ollut lastenhoitoa
isat jaivat kotiin hoitamaan lapsia &itien tullessa ryhméan. Joillekin vanhemmille lastenhoidon loppuminen
oli tarkoittanut ryhméakayntien loppumista. Aitien vasymys ja ajanpuute estivat toisinaan ryhmaan tulemisen
ja aktiivisen osallistumisen ryhman keskusteluihin. Varsinkin toissé kayvilla dideilla tyon ja perhe-elaman
yhdistaminen oli haasteellista eik& aikaa omille menoille juuri 16ytynyt. Joissakin ryhmissad ryhmakoon

pienuus koettiin uhkana ryhmén jatkuvuudelle.

Taulukko 3. Kokemukset ryhmén toiminnasta

Positiiviset kokemukset negatiiviset kokemukset

e Vapaa keskustelu oli tarkeinta. kokemuksia o Isét ja lapset eivét olleet mukana.

o Keskustelut liittyivat erityislapseen, ryhman e Lastenhoidon puuttuminen oli este
perheeseen ja vanhemmuuteen. toiminnasta kaikkien halukkaiden osallistumiselle.

e llmapiiri oli véliton. o Palveluiden ja tuen riittamattémyys

e Ryhmassa oli helppo ilmaista myds heijastui tyytyméattdmyytena ja
omaan lapsen vammaisuuteen liittyvia negatiivisena ilmapiirind.
vaikeita tunteita. ¢ Ryhman toiminta on liian

e Ryhmassa jaettiin sekd iloja etta suruja. yksipuolista.

e Kokeneemmat vanhemmat antoivat e Vasymys ja ajan puute estivat
tukea nuoremmille. ryhméén tulemisen ja aktiivisen

e Ryhma auttoi tiedon saamisessa. toimimisen.

¢ Ryhmassa tiedettiin paikkakunnan e Ryhmén pienuus oli uhka
palveluista. jatkumiselle.

4.2.3. Kokemukset ryhman merkityksesta

Aitien kokemusten mukaan ryhmassa kaydyt keskustelut edistivat heidan jaksamistaan ja vahensivat
uupumista. Jo sen ndkeminen, ettd eldma jatkuu muissakin vammaisten lasten perheissé, toi toivoa ja uskoa
oman perheen tulevaisuuteen. Erityisesti yksihuoltajille, joilla ei ollut mahdollisuutta keskustella toisen
vanhemman kanssa, omien ajatusten peilaaminen ryhméssa oli térke&dd. Kahden vanhemman perheissa
ryhmén keskustelut vahensivat puolison kuormittamista huolilla. Joidenkin ditien mielestd ryhméén
liittyminen tuntui perhe-eldmén kaannekohdalta, jossa oman perheen yksindisyyden ja eristyksissé olemisen
kokemukset olivat lieventyneet.

”..tuttavapiiri on laajentunut eikd sitd endd koe olevansa yksin perheensa kanssa
“eristyksissa’.” (K12)

Ryhmdssa kaydyt keskustelut avasivat dideille uusia nakokulmia pulmallisiin tilanteisiin ja tarjosivat

useampia ratkaisuvaihtoehtoja. Myonteisessd ilmapiirissd negatiivinenkin asia saattoi saada mydnteisen
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kaanteen. Keskusteluiden merkitys oli myos siind, ettd vanhempi sai vahvistusta omille ajatuksilleen

esimerkiksi ollessaan eri mielta lapsen asioista ammattilaisen kanssa.

Muiden vammaisten lasten vanhempien kautta oli mahdollista saada palautetta omasta lapsesta ja hdnen
kéyttaytymisestddn: heiddn oli sallittua kommentoida lasta ja poikkeavaa kéyttdytymistd. Muiden kuin
vertaisten huomautuksia pidetddn helposti loukkaavina ja epéasiallisina.

’Me voimme laskea hirtehistékin leikkid omista ja joskus jopa toistemme lapsista, mutta auta
armias, jos joku ulkopuolinen uskaltautuu yrittdaméan sitd. Voimme vain epdillg, ettd hdn on
mielessaan pitkdan hautonut tatd solvausta ja tarayttad sen sopivan hetken tullen sanoakseen
kerrankin suorat sanat riiviomme kaytoksesta tai ulkon&dsta. Vertaisten kesken kommentit
vain putkahtavat esiin ilman taka-ajatuksia ja herattavat hilpeyttd tai saavat meidat
huomaamaan, ettd siltdhan tuo kullannuppu tosiaan nayttaa tai ehkd tuo mekastus voisi
ollakin vahan hiljaisempaa.” (K1)
Vertaisryhmassé aidit olivat saaneet arkipdivan tietoa ja tukea sekd konkreettisia vinkkeja siihen, miten
menetelld erilaisissa tilanteissa, esimerkiksi lapsen kuntoutukseen liittyvissa asioissa. Ryhmdn koettiin
auttavan tiedon saamisessa, koska ammattilaisia oli hankala tavoittaa eivatka he tiedota asioista riittavasti.
Ryhmaldisilla on tietoa paikkakunnan palveluista, jota ei ole esimerkiksi valtakunnallisilla

sopeutumisvalmennuskursseilla.

Osalle dideistd ryhmaén tulemisen keskeisin syy oli oman ajan ja virkistyksen saaminen. He halusivat kdyda
ryhméssa yksin ilman lapsia ja puolisoa.

”Minulle on tarkedd saada olla aikuisessa seurassa ja hengéhtd& hetki ilman lapsia, ilman
tyokiireitd.”” (K7)

Ryhmatoiminnan merkitys nousi yhteenkuuluvuuden tunteen ja uusien ihmissuhteiden kautta. Ryhmaélaiset
tapasivat tai pitivat yhteyttd myos ryhman ulkopuolella. Joillekin ryhmén kautta oli tullut jopa perheystavia.
Jos yhteenkuuluvuuden tunnetta tai ystavyyssuhteita ei syntynyt, ryhmassa kaynnit saattoivat tuottaa osittain
pettymysta.

Ystavia en sieltd ole lahtenyt hakemaan enk& ole saanutkaan. Varsinaista tukea en koe
saaneeni ryhmaan osallistumisesta, mutta kokonaisuutena tapaamisiin oli mukava
osallistua.”(K3)

Ryhmadssé saadut negatiiviset kokemukset olivat uhka ryhmdssa kéynnin jatkumiselle. Vaikka ryhméssé
saadut kokemukset eivat aluksi olisikaan mydnteisid, oman aktiivisuuden kautta saattoi vaikuttaa ryhmaan ja
tuoda siihen itselleen térkeitd asioita. Ryhman toiminta oli muuttuva prosessi, jossa jokainen ryhmaléinen
vaikutti sen ilmapiiriin ja toimintaan.

’Olisin myo6s kaivannut enemman positiivista henked, itselleni lapseni on iloinen asia, hén on
kehitysvammainen mutta se ei sulje pois onnea mitd mind ja perheeni h&nestd saamme.
Jatkoin kuitenkin ryhméssa ja tavallaan yritdn opetella suodattamaan asioita jotka ovat
iloisia ja positiivisia ja joista mind saan itse elamdamme voimaa.” (K2)
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Taulukko 4. Kokemukset ryhman merkityksesta

Positiiviset kokemukset

negatiiviset kokemukset

Ryhmé edisti jaksamista ja muiden
perheiden eldmén nédkeminen heratti
toivoa.

Ryhmassa oli helppo ilmaista tunteitaan
ja kokemuksiaan.

Ryhmé antoi uusia ndkokulmia ja
ratkaisuvaihtoehtoja.

Keskustelut vahvistivat omaa
néakemysta.

Ryhma auttoi tiedon saamisessa.
Ryhmassa sai uusia ihmissuhteita ja se
lievitti yksindisyytta.

Ryhma tarjosi omaa aikaa ja virkistysta.
Ryhma tarjosi kivaa yhdessa oloa
lapsen kanssa.

Puolison kuormittaminen véheni.

kokemuksia
ryhmén
merkityksesta

Toisten kokemusten kuunteleminen
oli toisinaan raskasta.

Ryhmastd ei saanut ystavia eika
henkista tukea.

Ryhmasta piti oppia poimimaan
itselleen niit4 asioita, joista saa
voimaa.

4.3. Vertaistukiryhmailmion elementit

Viimeisessd analyysivaiheessa ldhdin etsimdén yhteisten kokemusten keskeisimpid siséltja asettamalla

sisdltdalueittain muodostetut merkitysrakenteet toistensa yhteyteen. Tiivistdmisen ja rekonstruoinnin

tuloksena 16ysin aineistosta neljd keskeistd elementtid, jotka kuvaavat

tdman aineiston perusteella

vertaistukiryhmdilmion olemusta. Olen nimittdnyt elementit yhteenkuuluvuudeksi, tasa-arvoisuudeksi,

perheen arjen ymmarrykseksi ja yhteisollisyydeksi.

Kuvio 2 .Vertaistukiryhméailmion elementit

yhteenkuuluvuus

vertaistuki-
ryhmailmion

ydin

tasa-arvoisuus

perheen arjen ymmarrys

yhteisollisyys

Esittelen jokaisen elementin kuvauksen omassa alaluvussaan. Elementtien sisallon kuvauksen tiivistan

taulukkoon, johon on eritelty ne keskeiset asiat, jotka ditien kokemusten perusteella véhentavat tai lisadvat

tdmén ko. elementin olemassaoloa ryhmdsséd. Taulukon avulla tuon esille elementtien dimensioluonnetta.
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Esimerkiksi yhteenkuuluvuuden tunne ei vélttamatta ole aina ryhmassa suuri, vaan se voi olla myds heikko.

Jotkut asiat lisadvat yhteenkuuluvuudentunnetta, toiset taas vahentavat sit.

4.3.1. Yhteenkuuluvuuden tunne

Vertaistukiryhmisséd keskeiseksi nousivat yhteenkuuluvuuden kokemukset. llman yhteenkuuluvuuden
kokemuksia ryhman toiminnalla ei olisi jasenilleen merkitysta. Aitien mielestd yhteenkuuluvuuden tunne
syntyi siitd, etta kaikissa perheissd pohdittiin samanlaisia asioita, vanhemmilla oli samanlaisia kokemuksia ja
tuntemuksia. Yhteisten kokemusten kautta samaistuminen toisten ongelmiin oli mahdollista.
Yhteenkuuluvuuden tunteeseen eivat vaikuttaneet ulkoiset ominaisuudet, kuten vanhempien tausta, lapsen
diagnoosi tai lapsen ikd. Riittdva yhteinen nimittdja ryhmissa naytti olevan erityislapsen vanhemmuus ja se,

ettd lapsen vammaisuus vaati erityisjarjestelyité ja vaikutti perheen arkeen merkittavasti.

Ryhmén myonteinen, valitdn ja hyvéaksyva ilmapiiri edisti vuorovaikutusta, tunteiden ja ajatusten ilmaisua ja
sité kautta yhteenkuuluvuuden tunteen syntymistd. Myonteisessa ilmapiirissa ja huumorin avulla oli helppo
ilmaista erilaisia nakokulmia asioihin ja negatiivinenkin asia saattoi muuttua mydénteiseksi. Aitien mielesta
muut laheiset ja ammattilaiset eivat ymmaértaneet vanhempien tunteita ja kokemuksia eivétka sen vuoksi
voineet tukea heita.

’Vanhempien keskindinen tuki on taysin erilaista kuin ammattilaisten tai toisaalta

sukulaisten tai muiden ystavien tuki. Se perustuu sellaiseen yhteiseen kokemukseen, jota

nailla toisilla tahoilla ei ole.” (K1)
Vanhemmat saattoivat myds peilata ja vahvistaa omaa ndkemystddn keskusteluissa muiden vanhempien
kanssa ollessaan eri mieltd lapsen kanssa tytskentelevien kanssa. Ammattilaisten asennoituminen
vammaiseen lapseen Koettiin usein kielteiseksi: lasta ja h&nen toimintaansa katsotaan puutteiden ja
ongelmien kautta. Aidit toivoivat ammattilaisilta myonteisempaa asennoitumista ja lapsen ja perheen
vahvuuksien nakemistd. Vertaisten antaman tuen Koettiinkin olevan empaattisempaa ja antavan

my0nteisempid ndkokulmia.

Aideilla oli myds negatiivisia kokemuksia. Ryhmassa saattoi olla didin mielesta niin negatiivinen ilmapiiri,
ettd han ei kokenut ryhmad omakseen vaan ajatteli lopettavansa ensimmaisen kéynnin jalkeen. Han paatti
jatkaa kuitenkin ryhméssa ymmarrettydadn muiden ditien erilaisen tilanteen ja negatiivisen ilmapiirin syyt:
oman lapsen vammaisuuden prosessoinnin ja tyytymattémyyden palveluihin ja yhteiskunnan tukeen.
Erilainen eldamantilanne tai lapsen hyvin erilainen diagnoosi vahensivat yhteenkuuluvaisuuden tunnetta.
Ainoana tydssakayvana ditind tai ainoana kehitysvammaisen lapsen éitind saattoi valilla olla vaikea tuntea

kuuluvansa ryhméan muiden katsoessa asioita hyvin eri ndkokulmasta.
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’Negatiivisena koin aluksi sen, ettd muut aidit olivat kotiditeja ja min& olen ainoa, joka on
mennyt heti aitiysloman jalkeen tdihin. Muistan kun kysyin pdivahoidon jarjestamisen
vinkkej& ja yksi &iti sanoi jotenkin et “mind olen hoitanut lapseni kotona. Ei varmaan
tarkoittanut pahaa, mut pahalta se tuntui. Ehk& osittain siksi, ettd kavin tuohon aikaan
keskustelua itsenikin kanssa siitd, olenko hyva &iti jos palaan téihin jne.”’( K7)

Ryhma oli muuttuva ja kehittyva. Aluksi ryhmén toiminta ja tavoitteet saattoivat jadda epaselviksi, jolloin
sitoutuminen oli heikkoa ja ryhmdssa kéyvat vanhemmat vaihtuivat. Tavoitteiden selkiydyttyd kavijat
vakiintuivat. Myonteistd ilmapiiria ja sitd kautta yhteenkuuluvuuden kokemusta saattoi myds lisata
ryhméssa. Ryhmén vertaisohjaaja oli tarkedssa roolissa, mutta jokainen ryhmaldinen toi oman panoksensa.
Ryhman ilmapiirin kokeminen negatiivissavytteisena aktivoi &itid tietoisemmin tuomaan esiin toisenlaista

nékokulmaa, positiivisia asioita ja iloa lapsesta.

Taulukko 5.Yhteenkuuluvuuden tunne

Y hteenkuuluvuuden tunnetta lisasi Yhteenkuuluvuuden tunnetta véhensi

e Perheissd pohdittiin samanlaisia asioita. |e  Tavoitteet jaivat aluksi epaselviksi.

e Myobnteinen, vélitdn ja empaattinen ¢ Ryhman jasenet vaihtuivat.
ilmapiiri. e Ilmapiirin negatiivisuus, joka johtui

e Lasten vahvuuksien nakeminen. ryhmaélaisten negatiivisten

e Ammattilaisten toiminnan Kritisointi. kokemusten suuresta maarasta.

e Vertaisohjaajan aktiivisuus. e Oma eldmantilanne tai lapsen

e Ryhma ymmartaminen muuttuvaksi ja diagnoosi oli hyvin erilainen.
kehittyvaksi.

o Jokaisen j&senen roolin ymmaértdminen
térkedksi.

4.3.2. Perheen arjen ymmartdminen

Aitien Kirjoitusten perusteella toisen perheen ja vanhemman ymmartamisessa tarkeaa oli realistinen kuva
vammaisen tai pitkédaikaissairaan lapsen perheen arjesta. Muiden vanhempien oli helppo ymmartaa lapsen
vamman tuomia rajoituksia ja vaikutuksia koko perheen elamaan. Vammattomien lasten vanhempien kanssa
ei voinut jakaa arjen kokemuksia, koska he eivat tunteneet lapsen tuen tarpeeseen liittyvida kysymyksié.
Myoskadn ammattilaisten ei ollut mahdollista samalla tavalla ymmart&dd vanhempien kokemuksia ja perheen
tilannetta kuin vertaisten.

“Vertaistukija ymmartad, ettei toinen voi luvata tulla kyléan ensi viikon tiistaina klo 14, koska
etukateen ei voi tietdd, onko kaikki silloin siind jamassa, ettd voi kylailla... "Kai se nyt
pikkuisen voi tatd ottaa’, kun tarjotaan kiellettyja ruoka-aineita, "Mutta me voidaan vieda
kissa toiseen huoneeseen’, kun lapsella on astma/allergia. Takanapdin voidaan sitten
paivitelld, kuinka vammaisen lapsen &iti hyysaa ihan turhaan.”” (K1)

Aidit kokevat vertaistuessa tirkedni sen, ettd muiden vanhempien antamat neuvot ja ohjeet olivat

kéaytannonlaheisia ja sopivat arkeen. Ryhmaén jasenten kautta tiedon saaminen oli nopeaa ja vaivatonta ja
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toisille vanhemmille saattoi esittad niitakin kysymyksid, joita ammattilaisille ei vastaanottotilanteessa ehdi
tai kehtaa puhua.

"Taalla tapaa henkil6ita joilla on erilainen tausta mutta jotka ymmartavat mistd puhutaan.
Kenellakaan ei ole epéarealistisia Kiiltokuvia erityislapsiperheen eldmastd mutta toisaalta
valtavasti omia kokemuksia ja voimavaroja jaettavana.”(K12)

Erilaisessa eldméntilanteessa tai hyvin eri tavalla vammaisten lasten &itien oli joskus vaikea kokea
yhteenkuuluvaisuuden tunnetta, koska perheiden arki ja vaatimukset olivat erilaisia. My6s vertaisryhmassa
erilaisessa elamantilanteessa olevat vanhemmat saattoivat arvostella toistensa tekemid ratkaisuja, eika
vanhempi saanut kaipaamaansa tukea.

”Itse koin saaneeni tietoa, kun pojalla ilmennyt astmaan ja allergiaan viittaavia oireita ja
ryhméssa kokenut allergia-astma-lapsen &iti. Muuten olen lahes ainoa kehitysvammaisen
lapsen aiti ja valilla huomaa, miten erilaisten asioiden kanssa olemme tekemisissa lapsiemme
taholta. Toisaalta esim. Kelan kanssa olemme lahes kaikki olleet tekemisissé hoitotukia
hakiessa yms. ’(K15)

Ammattilaisten antamaan tukeen verrattuna vertaisten antamassa tuessa keskeiseksi nousi perheen arjen
tuntemus. Ammattilaisten taitoa ja tietoa pidettiin tarkednd, mutta usein ammattilaisten ohjeet olivat
puutteellisia tai hankalasti arjessa noudatettavia. Aitien mukaan ammattilaiset eivat ota huomioon erilaisia
perhemuotoja ja eldmdntilanteita. Vertaisryhmissa keskusteltiin ammattilaisten kohtaamisesta ja heidén

antamiensa neuvojen ja ohjeiden soveltamisesta.

Aidit kokivat, ettd ulkopuolisten kanssa ei voi keskustella vammaisen lapsen asioista ja jakaa perheen arjen
kokemuksia. Sukulaisille ja ystaville perheen arki saattoi ja&da vieraaksi, vaikka laheisten tuki olikin tarkeaa.
Ulkopuolisten oli ditien mielestd vaikea ymmartd4d vammaisen tai pitkdaikaissairaan lapsen tuomaa huolien
ja tydn maérad. Laheisille ei valttdméattda myodskadn haluttu kertoa negatiivisia asioita, vaan korostettiin

lapseen liittyvié positiivisia asioita.

Taulukko 6. Perheen arjen ymmartaminen .

Perheen arjen ymmartamista lisasi Perheen arjen ymmartamistd vahensi
o Kaikissa perheissa pohdittiin o Erilaisessa elaméntilanteessa eldvin
samanlaisia asioita. tai hyvin eri tavalla vammaisten lasten
e Erityislapsen perheen arki ja lapsen perheissa kasiteltiin erilaisia asioita.
vamman tuomat rajoitukset olivat
tuttuja.
e Neuvominen ei ollut rasittavaa, koska
asiat ovat muistissa kokemuksina.

4.3.3. Tasa-arvoisuus

Vertaistukiryhmésséd ryhmaldisten tasa-arvoisuutta pidettiin tirkednd. Ryhmissd oli k&ynyt toisinaan

ammattilaisia kertomassa oman alansa tietoa, mutta nditd asiantuntija vierailuja tarkedmpéana pidettiin
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keskindista kokemusten vaihtoa. Useat didit kuvasivat ryhmén toimintaa sanoilla ’vapaa keskustelu’. Tama
tarkoitti ohjaamatonta ja teemoittamatonta keskustelua, mahdollisuutta tuoda esille itselle silla hetkelld
tarkeita asioita. Toisaalta niissa pienissa ryhmissd, joissa ei ole juuri ollut muuta kuin vapaata keskustelua,
toivottiin monipuolisempaa toimintaa.

”Ryhmassé saa vapaasti keskustella aiheista jotka juuri jollakin ryhmaldisella on pinnalla.
Aina jollakin on ollut sairaalareissu, ladkarikaynti, tutkimusjakso tms. Juuri tdméa vapaa
keskustelu on itselleni tarkeintd. Tarkedd on my0s se, ettei paikalla ole ketdan
“ylimaaraista“, olemme kaikki tasa-arvoisia, samassa asemassa. ’(K16)

Keskinaisen kokemuksen vaihdon vahvuutena oli ryhmaldisten vastavuoroisuus: he ovat samanaikaisesti
sekd antajia ettd saajia. Vanhemman lapsen éiti antoi monenlaisia tietoja nuoremmille, mutta myds nuorilla
aideilld oli tuomisinaan vaikkapa positiivisempi suhtautumistapa vammaisuuteen. Ryhmaldiset saattoivat olla

halutessaan myds passiivisemmassa tai aktiivisemmassa roolissa.

Tiedon saamista ryhmdn kautta pidettiin nopeana ja vaivattomana. Vanhemmat auttoivat mielell&én toisiaan.
Tiedon ollessa kokemuksina, toisten neuvominen ei ollut rasittavaan vaan péinvastoin vahvisti omaa
vanhemmuutta.

”’Ryhmén avulla olen saanut rutkasti vahvistusta omille ajatuksilleni, etten ole niiden kanssa
yksin, vaan ettd muutkin toimivat ja ajattelevat talla tavalla. Toisaalta hyvand jaksona olen
myos itse tuntenut, ettd omalla toiminnallaan voi myds auttaa muita ja tdmé taas vahvistaa
omaa oloa.”(K12)

Taulukko 7.Tasa-arvoisuus.

Tasa-arvoisuutta lisasi Tasa-arvoisuutta vahensi

o Vapaa keskustelu ja mahdollisuus tuoda | e Ulkopuolisten osallistuminen haittasi
esille silla hetkella tarkeita asioista oli keskusteluita.
keskeista.

o Ryhmadssé saattoi voi valita
aktiivisemman tai passiivisemman
roolin.

e Vanhemmat antoivat mielell&an
toisilleen kaikki tietdménsa neuvot.

e Muiden auttaminen vahvisti omaa
vanhemmuutta.

4.3.4. Yhteisollisyys

Ryhmien paikallisuus merkitsi dideille mahdollisuutta uusien ihmissuhteiden yllapitdmiseen ja kokemusten
vaihtoon paikkakunnan palveluista ja tukimahdollisuuksista. Ryhméassa syntyneet uudet ihmissuhteet olivat
aideille merkittavia: jotkut dideista olivat tulleet ryhmaan juuri tutustuakseen paikkakunnalla asuviin muihin
vammaisten lasten perheisiin ja toisille oli ryhman kautta 16ytynyt uusia perheystavia. Lahelld asuminen

mahdollisti tapaamiset myds muulloin kuin ryhmassa. Uusien vertaissuhteiden kautta oman perheen
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yksindisyyden ja eristyksissa olemisen kokemukset lieventyivat, aidit saivat virkistystd ja vaihtelua
lastenhoitoon, kotitdihin ja muihin arjen rutiineihin.

’Olin 1&hinna helpottunut, ettd I6ysin muitakin aiteja joiden lapset eivat olleet ns. normaaleja
. my0s tuttavapiiri on laajentunut eikd sitd endd koe olevansa yksin perheensa kanssa
“eristyksissa’”. (K12)
Kuitenkaan kaikille dideille ei ollut syntynyt ryhmassa merkittdvid uusia ihmissuhteita, eivatkd he tdman

vuoksi kokeneet saaneensa ryhmasta toivomallaan tavalla henkisté tukea.

Vertaistukiryhmdssé &idit saattoivat miettid konkreettisesti, mistd ja keneltd jotakin tukea voi lahted
tiedustelemaan. He vertailivat kokemuksiaan ja kritisoivat ammattilaisten toimintaa ja tarjottuja palveluita.

”Ainoa paikka meidan perheelle, josta saamme tietdd miten meiddn kunnassa jokin asia
hoituu tai voimme kertoa miten asia hoitui. Miten hoidella asiat niin, etta niista olisi vahiten
vaivaa eika tarvitse soitella “virka* ihmiselle, jotka valttamatta eivat tieda asiasta yhtikas
mitaan eivatkd osaa neuvoa oikealle ihmiselle. Vertaisryhmastd saa heti tiedon kuka kunnan
ihminen hoitaa talla hetkella askarruttavaa asiaa tai keneen kannattaisi ottaa yhteytta.” (K6)

Taulukko 8. Yhteisollisyys.

Yhteisollisyytté lisasi Yhteisollisyytté vahensi

o Ryhmastd sai uusia tuttavia tai ystavia. |e Palveluiden ja tuen riittdmattémyys

¢ Ryhmén jasenet tapasivat toisiaan myoés heijastui tyytymattdmyytend ja
ryhman ulkopuolella. negatiivisena ilmapiirind ryhméssé.

e Ryhmassa tiedettiin paikkakunnan e Ryhmasta ei 16ytynyt ystavia eika
palveluista ja tuen saannin saanut henkisté tukea.
mahdollisuuksista.

5. Tulkinta

5.1. Vertaistukiryhmaan osallistumisen merkitys

Tulosten tulkinnassa nostan esille kysymyksid paitsi vertaistukiryhmien mahdollisuuksista yksittaisen
vanhemman ja perheen nakokulmasta myos laajemmin vertaistukiryhmid perheiden tukimuotoina julkisten
palveluiden rinnalla. Liitdn tulokset voimaantumisteoriaan, kerronnalliseen tutkimukseen, tutkimukseen
ryhmén koheesiosta, ammatilliseen tukeen seka tarkastelen ryhmid yhteiskunnallisina liikkeind. Tamén
tarkastelun tavoitteena on heréttdd keskustelua vertaistuen ja vertaistukiryhmien merkityksesta seka tukea

kolmannen sektorin toimijoita heidan kehittdmistydssaan.

Aitien Kirjoitusten perusteella vammaisten lasten perheiden vertaistukiryhmiin osallistuminen lievensi
yksindisyyden ja eristyneisyyden kokemuksia, edisti uusien nakékulmien ja tiedon saamista sekd vahvisti
vanhempien omaa nakemysta lapsen ja perheen asioihin. Vertaisten antaman tuen ainutlaatuisuus perustui
yhteenkuuluvuuden kokemuksiin, jotka syntyivat siitd, ettd kaikissa perheissd pohdittiin samanlaisia asioita

ja vanhemmilla oli samanlaisia kokemuksia ja tuntemuksia vammaisen lapsen vanhemmuudesta. My6s
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aikaisemmissa tutkimuksissa on korostettu yhteenkuuluvuuden kokemusta ryhmén mydénteisten vaikutusten
synnyssd. (Davies 2005, 1053; Kurtz 1997, 21-22; Law ym. 2001, 44—45).

Aidit 10ysivat ryhmassa kaytyjen kokemusten vaihdon kautta uusia nakokulmia ja oivalluksia
vanhemmuuteen ja perheen arkeen. Muiden kokemusten, suhtautumistapojen ja ratkaisujen kuuleminen antoi
mahdollisuuden tarkastella omaa tilannetta uudella tavalla. Vertaisryhmissa keskustelu oli avointa ja niisséa
oli mahdollisuus palautteen saamiseen vanhempana. Toisten vammaisten lasten vanhempien oli sallittua
ottaa esille vammaisuuteen ja lapseen liittyvid asioita, jotka muiden taholta olisi koettu loukkaavina.
Aikaisempien tutkimusten mukaan uusien oivallusten saaminen ja ongelmien uudelleen méaérittely on
tyypillista juuri ryhmissd, jotka eivat ole ammattilaisen ohjaamia. Ndissa ryhmissa on empaattinen ilmapiiri,
asioita késitelladn jasenille itselleen sopivana aikana ja heidan itsensa kayttamien kasitteiden ja termien
kautta Kurtzin (1997, 27). Aidit toivat esille my6s oman nakemyksen vahvistumisen, milld he tarkoittivat
esimerkiksi omasta ndkemyksestd tai mielipiteesta kiinnipitamistd, vaikka lapsen kanssa tydskentelevat

ammattilaiset olisivat eri mielta.

Yhteis6lliset piirteet nousivat ditien Kirjoituksissa esiin kahdessa merkityksessa: he pitivéat tarkeina ryhmassa
syntyneiden ihmissuhteiden yllapitamista tapaamisten ulkopuolella ja ryhman jasenilld olevaa tietoa
paikkakunnan palveluista ja tuesta. Yhteisolla tarkoitetaan yleisesti vuorovaikutuksessa olevien ihmisten
ryhmittyméa tai verkostoa, joka jakaa arvot, normit ja merkitykset ja jonka jasenilla on tunnesiteita toisiaan
kohtaan. Yhteisg liittyy siis vahvasti paikkaan, laheisyyteen ja kaikenkattavuuteen ihmisten vélisissd
suhteissa. (Saastamoinen 2003, 6.) Ryhmien jasenten véliset suhteet olivat erilaisia. Joillekin &ideille ryhma
toi uusia tuttavuuksia toisilla taas ryhmalaisten perheetkin viettivat aikaa yhdessa. Aidit kuvasivat tarkeaksi
mahdollisuutta kysyd neuvoa, vaikkapa soittaa toisille vanhemmille olleessaan epdvarmoja tai eri mieltd
ammattilaisten kanssa tai tarvitessaan tietoja jonkin tuen jarjestdmiseksi. Kurtzin (1997, 30—31) mukaan
vanhemman osallistuminen ryhmaén epésaannollisesti ei valttaméatta vahennd ryhmén merkitystd, vaan jo

tietoisuus ryhmén olemassaolosta ja mahdollisuudesta ottaa yhteyttd ryhmén jaseniin on helpottavaa.

Vertaistoiminnan jarjestéjien ja useiden aikaisempien tutkimusten mukaan ryhmét voimaannuttavat jasenidan
(Law & co 2001; Kurtz 1997; Wilska 2004). Kasitteesta empowerment tai suomeksi voimaantuminen on
useampia maaritelmid. Silla voidaan tarkoittaa seké prosessia ettd lopputulosta. Sill& voidaan tarkoittaa vain
yksilétason muutoksia (Siitonen 1999) tai seka yksilétason, organisaatiotason ettd yhteison muutoksia
(Zimmenman 1995). Aitien Kirjoitusten perusteella voidaan sanoa, ettd ryhmissd tapahtui yksilGtason
voimaantumista; jolla yleensa tarkoitetaan hallinnan tunteen kasvua, lisdantynyttd mahdollisuutta osallistua
ja kriittista tietoisuutta niista tekijoistd, jotka voivat estdd tai tukea arkieldmén hallintaa. Sen sijaan yhteisén
kollektiivista toimintaa, jonka tavoitteena on parantaa yhteison eldménlaatua ja eri organisaatioiden ja

toimijoiden vélisid yhteyksid, ei aineistosta I0ytynyt. (Zimmerman 1995, 581-582.)
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5.2. Kokemukset kertomuksina

Aitien kokemukset vertaistukiryhmista olivat yksiléllisia. Toiset &idit korostivat uusien ihmissuhteiden
merkitystd, toisille saas tiedon saaminen néytti olevan keskeistd. Kokemukset olivat pééasiassa hyvin
positiivisia, mutta &ideilld oli myds negatiivisia kokemuksia. Ryhménvetdjind toimivat aidit selittivat
joidenkin ryhmaélaisten Kielteisia kokemuksia vuorovaikutustaitojen puutteena. Negatiivisten kokemusten
tarkastelu on mielesténi tarkedd sen vuoksi, ettd juuri negatiivisissa kokemuksissa positiivisia paremmin

tulevat esille toiminnan reunaehdot ja sitd kautta voidaan 16ytaa uutta tietoa vertaistukiryhmailmidsta.

Kokemusten erilaisuus ja my0s negatiivisten kokemusten syntyminen on tullut esille myos aikaisemmissa
vertaistukiryhmiin liittyvissa tutkimuksissa. Tuula Kinnusen (2006) kasvatustieteen tutkielmassa
vertaistukiryhmiin osallistuneiden kokemusten erilaisuutta selitettiin vanhempien erilaisilla tuen tarpeilla.
Yksilon tuen tarpeiden tarkasteleminen on tarkedd vanhempien ohjaamiseksi erilaisen tuen piiriin, mutta ei
yksinddn anna evditd ryhmdilmion ymmartdmiseen. Tdmén vuoksi on tarkoituksenmukaista laajentaa
tarkastelua yksilon ja ryhmén vélisiin suhteisiin narratiivisesta ndkokulmasta, jota ovat kdyttdneet mm.
Rappaport (1993) ja Steffen (1997).

Narratiivisessa tarkasteluissa pohditaan, miten erilaiset viiteryhmét, kuten vertaistukiryhmat, toimivat
vélittajand yksilon ja sosiaalisen tarinavarannon valilld. Kullekin viiteryhmélle muodostuu oma
mallitarinansa, joka madarittelee, mitkd toiminnat ja suhtautumistavat ovat arvotettavia, miten ongelmia tulisi
ymmartadd ja niistd selvitd. Rappaportin (1993) mielestd jasenten itsensd johtamien ryhmien toiminta
perustuukin siihen, ettd ne tarjoavat jasenilleen mahdollisuuden muokata indentiteettiddn naiden
yhteisollisten tarinoiden kautta. Vertaistukiryhmissa mallitarinat syntyvat yleensa spontaanisti, mutta ryhman

ohjaajat voivat kayttaa niitd myos tietoisesti (Hanninen 2000, 52).

Aiemmin tehdystd kotimaisesta vertaistukeen liittyvastd tutkimuksesta en l6ytanyt vertaistukiryhmien
narratiivista tarkastelua, mutta esimerkiksi Wilskan (2004, 2005) tutkielmassa liikuntavammaisten naisten
vertaisryhmien mallitarinat olivat helposti tavoitettavissa. Jo ryhmien nimet, "taistelijat”, "itsensa etsijat” ja
“hauskanpitdjat”, kuvaavat paitsi ryhmien toimintaa myos niiden suhtautumista vammaisuuteen. Ryhman
mallitarina tuli esille erityisen hyvin taistelijoiden ryhmassd, jossa julkilausuttuna tavoitteena oli jasenten
sitkeys, sisukkuus, aktiivisuus ja jamakkyys, eikd ryhmdssa hyvéksytty saamattomuutta ja periksi antamista.

(Wilska-Seemer 2005, 269.)

Taman tutkimuksen aineistosta ryhmien mallitarinoita voidaan tavoittaa &itien kielteisten kokemusten kautta.
Erddn didin kohdalla kielteisten kokemusten voidaan tulkita nousevan erilaisesta suhtautumistavasta paitsi
lapsen vammaisuuteen myds yhteiskunnan tukeen. Muiden ditien pitdessd lapsen vammaisuutta ainakin

jossakin méarin tragediana, han halusi ryhméssé korostaa iloa ja onnea vauvastaan. Ulkomailla asuneena han
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oli myds erittdin tyytyvédinen suomalaisen yhteiskunnan palveluihin, eikd jakanut muiden pettymysta
palveluihin ja ammattilaisten antamaan tukeen. Toisella aidilla oli kyse tydssd kaynnistd, muiden ollessa
kotiditeja. Kotiaitien ja tydssd kdyvien ditien arki rakentuu eri tavalla, ja myds arvostukset voivat olla
erilaisia. T&ssd ryhméssd vammaisen lapsen A&itiyden mallitarina rakentuu todenndkdisesti pitkalti

kotiditiyden kautta.

Aitien kirjoituksista 16ytyi kuvausta ryhman mallitarinan muuttumisesta. Erés &iti kuvaa sita, miten aluksi
ryhmassa purettiin pettymystd ja monia kielteisia tunteita sek& keskusteltiin negatiiviseen sdvyyn palveluista
ja yhteiskunnan tuesta. Ryhmén jatkaessa toimintaansa Kritisointi vaheni ja keskusteluihin tuli enemman
positiivisia asioita lapsesta ja perheen arjesta. Kirjoituksista I6ytyi myos kerrontaa siitd, miten ryhmén
jasenet tietoisestikin valitsivat ryhmasté niit4 asioita, joiden he tunsivat antavan itselleen voimia. He iké&én
kuin valitsivat ryhméan kertomuksesta omaan kertomukseensa sopivia ja hyodyllisiksi kokemiaan asioita ja

jattivat muut pois.

Vertaistukiryhmisséd vanhemmuuden rakentuminen tapahtuu useimmiten vaivattomasti ja itsestddn. Muiden
elaman jatkumisen nakeminen, kokemusten kuunteleminen, omien ajatusten ja tunteiden kertominen ja
vaihtoehtojen pohtiminen &aneen ovat néitd vanhemmuuden rakennuspuita. Rakennuspuiden saaminen
vammaisen lapsen vanhemmuuteen valinnanmahdollisuuksia tdynna olevassa yksilollistyvassa kulttuurissa ei
ole mahdollista, jos ryhman mallitarinat ovat tiukkoihin normeihin perustuvia tai hyvin yksiulotteisia. Jos
pohtii tydn ja perhe-eldman yhteensovittamisen pulmia ryhmassa, jossa vallitsee selkednd arvona kotiditiys,
ei tunne saavansa tukea. Ryhmassd, jossa aktiivisuus omien asioiden puolesta on ryhmdanormi, voi

uupuneena ja epdvarmana jaada ilman ymmarrysta.

Mitd moninaisempia kertomuksia ja kokemuksia ryhméssé kasitelladn ja mitd avoimempi ja hyvéksyvampi
ryhman ilmapiiri on, sitd paremmin se auttaa useampia vanhempia tyOstdimadn minuuttaan ja
vanhemmuuttaan. Ryhmille tuotetuissa materiaaleissa ja jarjeston muissa julkaisuissa on taman vuoksi
tirkedd Kkasitella vammaisuuteen ja perheeseen liittyvid teemoja monista ndkokulmista, valttaa

stereotyyppista suhtautumista ja vanhemmuuden idealisointia.

5.3. Ryhman Kiinteys vs. avoimuus

Aitien kokemusten mukaan yhteenkuuluvuuden tunne on keskeinen elementti ryhman toiminnassa. Suurin
osa &ideistd koki suurta yhteenkuuluvuuden tunnetta muiden ryhmaldisten kanssa. Kirjoituksissa nostettiin
esille esimerkiksi yhteisid kokemuksia suhteessa palvelujarjestelméan ja eroavaisuuksia ’tavallisen’
lapsiperheen arkeen. Ryhmien koheesio nousi samantyyppisistd kokemuksista erityislapsen vanhempana,

eikd sitd useimmiten vahentényt ditien erilainen tausta, lapsen eri-ikdisyys tai erilainen diagnoosi. Myos
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aikaisemmissa tutkimuksissa on saatu samanlaisia tuloksia (Kinnunen 2006, 118; Law & co 2001,42).
Ryhmén yhteenkuuluvuutta heikensivat ryhman tavoitteiden jadminen epaselviksi kéynnistysvaiheessa,
kavijoiden vaihtuminen ja satunnaisemmin erilainen eldmantilanne muiden ryhmaldisten kanssa tai lapsen

hyvin erilainen diagnoosi.

Yhteenkuuluvuuden tunteella didit tarkoittivat ryhmén kiinteyttd eli koheesiota. Koheesiolla viitataan
sosiaalipsykologiassa siihen, miten paljon ryhmaén jésenet tuntevat vetoa toisiaan kohtaan, miten he ovat yhta
mieltd ryhmén tavoitteista sek& kuinka he myotdvaikuttavat tavoitteiden toteutumiseen. Suurella ryhman
kiinteydelld on yleisesti monia hyvia seurauksia: ryhmélaiset ovat tyytyvéisid, ryhma saavuttaa tavoitteensa,
jasenet tekevat yhteistyota ja ovat vain harvoin poissa ryhmastd. Kiinteyden keskeisend varjopuolena on
kuitenkin se, ettd ryhma palvelee vain jasentensa tyytyvaisyyttd ja esimerkiksi uusien jasenten tuleminen
ryhmédéan on vaikeaa. (Pennington 2005, 83-85). Esimerkkejd vertaistukea kayttavistd hyvin kiinteista
ryhmista ovat suljetut tukiryhmat, joita jérjestetddn esimerkiksi avioeroperheille. Vanhempien

verkkokeskustelu on taas painvastainen esimerkki erittain vahaisen koheesion ryhmésté (Nylund 2005, 207).

Ainakin yhden didin negatiivisissa kokemuksissa oli todennakdisesti kyse siitd, ettd jo pidempaa toimineen
varsin Kiintean ryhman oli vaikea ottaa uusia jasenia. Toisissa ryhmissa taas pulmaksi koettiin se, ettd ryhma
ei ollut vakiintunut, vaan eri kerroilla mukana oli eri vanhempia. Yleistden voikin sanoa, ettd mita tiukempi
’sisépiiri’ vertaistukiryhma on, sitd tyytyvdisempié sen jasenet ovat, mutta sitd vaikeampi siihen on uusien

liittya.

Vertaistukitoimintaa kehitettdessa on térkedd miettid, voidaanko vanhojen ja uusien jésenten intresseja
yhdistad? Toisaalta voi pohtia kuinka pitkélle vapaaehtoisvoimin tehtdvaéd kansalaistoimintaa voi ohjata?
Yhdistysten ja jarjestdjen hankkeiden tehtdvénd nékisin olevan mallien antamisen ja mahdollisuuksien
jarjestamisen erilaisille vertaistuen muodoille. Paikallinen pienryhm& on hyva vertaistukitoiminnan
‘perusmuoto’, mutta uskon nuorten kaipaavan tulevaisuudessa tdman rinnalla vield 16yhempid ryhmia ja
spontaanimpaa toimintaa, johon voi osallistua kertaluonteisestikin ilman sitoutumisen velvoitetta (vrt. Harju
voisivat olla esimerkiksi vanhempainkahvilat, erilaiset tapahtumat ja verkkokeskustelut. Téllaiseen toimintaa

myads isien ja koko perheen olisi helppo liittyéa.

5.4. Ammatillisen tuen Kritiikki

Kirjoituksista nousi voimakkaasti esille palveluiden ja ammatillisen tuen kritiikki. Aidit Kkritisoivat
ammattilaisten antamaa tukea kahdesta seikasta: vanhempien asiantuntemuksen huomiotta jattdmisestd ja

perheen arjen huonosta tuntemisen. Erityisen karjekk&asti ammattilaisia kritisoitiin neuvoista ja ohjeista,
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jotka tekivéat perheen arjesta hankalan. Kirjoitukset sisélsivat yksityiskohtaisia kuvauksia siitd, miten
vaikeavammainen lapsi ja diti lahetettiin taksilla kymmenien kilometrien péaahén yliopistosairaalaan
verikokeisiin, jotka olisi voitu ottaa lahiterveyskeskuksessa. Edelleen Kirjoituksissa Kritisoitiin, miten
ammattilaiset eivdt ymmarrd yksihuoltajuuden mukanaan tuomia haasteita, vaan ik&an kuin oletettavat
kaikissa perheissé olevan kaksi vanhempaa. T&ssé aineistossa esille tulleet palveluiden ja perhel&ht6isyyden
puutteet olivat samansuuntaisia kuin muussakin viime vuosina tehdyssd vammaisten lasten perheité
koskevassa tutkimuksessa (Kovanen 2004, Maattd 1999; Pietildinen 2003, Rantala 2002; Veijola 2004).

Alidit kritisoivat kirjoituksissaan myos jarjest6jen sopeutumisvalmennuskurssitoimintaa. Vammaisten lasten
vanhemmille jarjestetyilla sopeutumisvalmennuskursseilla ammattilaisten antama tieto yhdistyi vanhempien
keskinaiseen tukeen. Aidit arvostivat kursseilla saamaansa tietoa lapsen vammaisuudesta, mutta pitivat
puutteina sitd, ettei kurssilla saanut tietoa oman paikkakunnan palveluista ja tuen mahdollisuuksista ja ettéa

yhteydenpito muihin perheisiin kurssin jalkeen loppui.

Yhteiskunnallisesta perspektiivistd tarkasteltuna vertaistukiryhmat ovat kolmannen sektorin yhteisoja, jotka
ovat syntyneet toisaalta ihmisten tarpeesta liittyd muiden saman intressin omaavien tai samanhenkisten
ihmisten kanssa ja toisaalta kritiikkind julkisia hyvinvointipalveluita kohtaan (Hokkanen 2003, 254-274;
Nylund 2000, 12-15). Tamén tutkimuksen aineiston perusteella ryhman toiminnassa keskeisempéaa oli se,
mitd yksittaiset &idit saivat itselleen kuin se, mita he tekivat ryhmén hyvéksi tai edistdékseen vammaisten
lasten tai heiddn perheidensé asemaa yhteiskunnassa. Aineiston vertaistukiryhmien voidaan siis sanoa olevan
ns. post moderneja yhteisOj4, joiden ensisijainen tehtdva oli tarjota jasenilleen mahdollisuus rakentaa
identiteettiddn eik& niinkadn kollektiivinen toiminta tai yhteiset tavoitteet. Samankaltaisia tuloksia
aitiryhmista oli saanut VVanhanen-Silvennoinen (1999, 236). Tiivistden voi sanoa, etta &idit vertaisryhmassa
kdymilladn keskusteluilla kompensoivat ammattilaisten antaman tuen puutteita, mutta eivéat pyrkineet

vaikuttamaan ndihin puutteisiin.

Kansalaistoiminta on tirked osa demokratiaa, jonka tehtdvd on muokata yhteiskunnallisia kéytantdja
kansalaisille sopivimmiksi. Vanhempien vertaistukiryhmien mahdollisuutta vaikuttaa yhteisd6n on tukittu
Pohjois-Amerikassa vuosituhannen vaihteessa (Law ym. 2001; King ym. 2000). Vanhemmat yrittivat keksia
ratkaisuja siihen, miten vammaiset lapset voisivat paremmin osallistua yhteisén toimintaan, esimerkiksi
kaikille lapsille suunnattuihin harrastuksiin. Ryhmien vaikuttamistoiminnan tulokset jaivat vaatimattomiksi
ja erityisen pulmallisena pidettiin ryhmien organisoimattomuutta. Myds suomalaisessa kolmannen sektorin
tutkimuksessa on nostettu esille vertaisryhmissa oleva kokemustieto niistd ongelmista ja huolista, joita
ryhmaéléisill4 on. Susanna Hyvari (2001, 271-272; 2005, 221-222) on tutkinut kokemuksen ja asiakkuuden
politisoitumista silloin kun ryhmén jasenet pohtivat yhdessé kokemuksiaan palveluista. Ryhméssa kasitellyt
kokemukset voivat hdnen mukaansa tulla ryhmén toiminnan kautta julkisiksi ja niit pitaisi paremmin

hyodyntéd hyvinvointipolitiikan kehittdmisessa ja uudistamisessa.
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Suomessa julkisiin palveluihin vaikuttamisen nahdaan tapahtuvan enemmankin yhteistyon kautta kuin
vastaliikkeend ammatillisen toiminnan puutteille (Nylund 2000, 38; Hyvéri 2005, 224). Jarjestdjen roolia
"vahtikoirana’ onkin arvosteltu liian hampaattomaksi: uusimmissa tutkimuksissa ei ole juuri lainkaan
16ytynyt esimerkkeja tilanteista, joissa jarjestot olisivat painostaneet tai olleet konfliktissa hyvinvointivaltion
kanssa (Matthies 2007, 64).

Vaikuttamistoiminnan nakokulmasta keskeinen kysymys on, miten nuorten vanhempien kokemuksia
kuullaan toisaalta paikallisesti ja miten ne saadaan mukaan valtakunnallisen tason vaikuttamiseen.
Paikallisyhdistykset olivat yksi mahdollinen vaikuttamistoiminnan véyl&: joidenkin &itien Kkirjoituksista voi
paatella, ettd halutessaan he voisivat viedd ryhméssa tarkedksi koettuja asioita yhdistykseen ja sitd kautta
esimerkiksi kunnan paattdjille. Taman tutkimuksen ryhmat olivat verrattain nuoria, mika saattaa osittain
selittdd vahaistd vaikuttamista ryhmadstd ulospdin ja keskittymistd vanhempien yksityisiin kokemuksiin.
Tulevaisuudessa jaa nahtavéksi kayko ryhmille kuten kanadalaisessa pitkittaistutkimuksessa (King & co,
2000, 236-237), jossa todettiin ryhmien keskittyvdn enemmdén vaikuttamistoimintaan toiminnan

vakiintuessa.

5.5. Vertaistoiminta osana hyvinvointipalveluita

Yhteisollisyys ja kansalaistoiminnan tukeminen ovat talla vuosikymmenella keskeinen sosiaalipoliittinen
toimintamalli syrjaytymisen ehkéisemisessa. Tallaisia paikallisesti toteutettavia hankkeita on kéytetty
useimmiten jonkin asuinalueen vanhempien tukemiseen seka lasten ja nuorten sosiaalisten ongelmien
ehkdisemiseen. (Koskiaho ym. 1999, 213-218; Matthies 2002, 237-238.) Kehitysvammaisten Tukiliiton
Vertaansa vailla -projekti on esimerkki valtakunnallisen jarjestén paikallisen toiminnan tukemisesta, jossa
kansalaistoiminnan eli vanhempien aktiivisuudesta syntyneiden vertaistukiryhmien kautta toivotaan

perheiden hyvinvoinnin lisd&ntyvén.

Kansalaistoiminnan vahvuutena on joustavuus ja muuntautumiskykyisyys. Vanhempien itsensd johtamat
vertaistukiryhmat voivat omalla tavallaan vastata niihin vanhemmuuden kysymyksiin, joita sosiaalisten
verkostojen vdheneminen, yksilollisyyden lisdantyminen, hyvinvointipalveluiden saannin muuttuminen ja
moninaiset valintatilanteet tuovat mukanaan. Tutkijat ovat kuitenkin viime vuosina varoitelleet uskomasta
kansalaistoiminnan ja yhteisollisyyden kaikkivoipaisuuteen. Paikalliset hankkeet ja osallistuminen
vahentavét ihmisten eristdytymistd ja syrjaytymistd, mutta eivat ole yleispateva parannuskeino laajoihin
ongelmiin. (Matthies 2002, 238—240; Matthies 2007, 66—67.) My0Oskaan vertaistukiryhmien ei voi ajatella
poistavan perheiden ongelmia tai véhentdvan perheiden tarvitsemia palveluita ja tukitoimia. Ryhmiin
osallistuminen voi péinvastoin akuutisti lisata pyyntéja julkiselle sektorille vanhempien tiedostaessa perheen

tarpeita ja tuen saannin mahdollisuuksia. Samaa asiaa on pohtinut Law& co (2001, 44). Heidan mielestdéan
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tukea antavat ympdristdt, kuten vertaistukiryhmét, eivat poista ongelmatilanteita, mutta tarjoavat

vanhemmille parempia selviytymiskeinoja.

Sosiaalipoliittisiin haasteisiin vastaaminen kansalaistoiminnan avulla on yleisesti pulmallista, koska
kansalaiset jarjestdvét toimintaa ja palveluita omista toiveistaan ja l&htOkohdistaan k&sin. Tastd syysté
kansalaistoiminnalla ei voida korvata valtion ja kuntien hyvinvointivastuuta. (Motténen & Niemeld 2005,
Oikeusministerioé 2005, 23-25, Vuorinen ym. 2005, 13.) Kansalaistoiminnan luonteeseen kuuluu
omaehtoisuus, autonomisuus ja vapaaehtoisuus. Aaro Harjun (2003, 180) sanoin: "toiminnan pitkajanteisyys,
luotettavuus ja tasalaatuisuus ovat kansalaistoiminnassa vain utopioita: jokainen toimii tavallaan ja
taidoillaan, jokainen on mukana silloin kuin ehtii ja jaksaa ja jokainen lopettaa silloin kun haluaa”. Myos
projektin ryhmissa kansalaistoiminnan luonne nékyi selvasti. Ryhmié syntyi sinne, mista l10ytyi aktiivisia
vanhempia ryhmien kaynnistdjiksi ja vetajiksi. Vertaistukiryhma ei mydskaan ole kaikissa tilanteissa kaikille
vanhemmille sopiva tukimuoto: vésyneena ja uupuneena ei ole voimia edes osallistua ryhmééan. Kuten
Kinnusen tutkielman tulokset (2006, 135) kertoivat, jotkut vanhemmista hy6tyivat enemman ammattilaisten

kanssa kdydyista keskusteluista.

Suomessa vertaistoiminta nahdaan yleisesti julkisia palveluita tdydentdvana tukimuotoina. Vanhempien
itsensé johtamien ryhmien ndkeminen vaihtoehtoisiksi hoitomuodoiksi tai auttamisen tavoiksi ammatilliselle
tuelle on kapea tapa tarkastella néitd ryhmié. Vertaistukiryhmissé kayvien ihmisten ndkeminen vain tuen ja
avun tarvitsijoina on ammattilaisten useimmiten kayttdméa nakokulma vertaistukiryhmiin, mutta se on aivan
lilan kapea ndkemddn ryhmien olennaisia piirteitd ja kokemusten vaihdon mekanismeja (vrt. Rappaport
1993, 241; Kurtz 1997, 21-22). Ryhmien toiminnan kehittdmisen kannalta on hyddyllisempaa nahda
Rappaportin (1993) tavoin yhteisging, joissa ryhman muodostaman kertomuksen kautta tapahtuu ryhman

jasenten identiteettien muokkautuminen.

Vanhempien itsensa johtamissa vertaistukiryhmissa pidan tarkeand autonomisuutta, mahdollisuutta kritisoida
julkisia palveluita, véylien etsimistd vaikuttamistoimintaan ja ryhmien monimuotoisuuden tukemista.
Ryhmissé syntyy kokemusasiantuntijuutta lapsen vammaisuuden vaikutuksesta perheen arkeen, perheiden
tuen tarpeista ja paikkakunnan palveluiden toimivuudesta. Tamén tiedon saaminen mukaan ammatillisten
kaytantdjen ja hyvinvointipalveluiden kehittdmiseen on tarkedd. On myds toivottavaa, ettd ammattilaiset
rohkaisevat ja tarjoavat edellytyksid eriytyville kansalaistoiminnan muodoille: nykypéivan vanhempien

hiekkalaatikot ja yhteisollisyys voi olla my6s virtuaalimaailmassa (Munnukka & co (2001).

Vertaistoiminnan avulla voidaan edistdd palveluiden perheldhtfisyyttd ja yhteisollisyyttd, kuten
neuvolatoiminnan kehittdmisessa on kokeiltu (Pietild-Hella 2006, Viljanmaa 2003). Myos erityislasten
vanhemmat hyo6tyisivdt ammattilaisten ohjaamista ryhmistd esimerkiksi perhekeskuksissa tai osana

jarjestdjen sopeutumisvalmennus- ja kuntoutustoimintaa. Ammattilaisten vetdmissa paikallisissa tai
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alueellisissa tukiryhmissd olisi mahdollista yhdistdd ammatillinen tuki yhteisolliseen elementtiin:
tietamykseen paikallisista palveluista sekd perheiden pysyvampaan verkostoitumiseen (Haukka-Wacklin &
Nikula 1999; Haukka-Wacklin 2003). Ryhmien toiminta erityislasten perheille kohdalla voisi olla teemaan
tai ikdryhmaén keskittyvad ja madrdaikaista. Ryhmilla olisi kuitenkin paikallisuutensa vuoksi mahdollisuus
jatkaa omaehtoisena ryhménd ohjauksen loputtua. Tamén tyyppistd ohjattua toimintaa on jo kokeiltu
paikallisissa hankkeissa esimerkiksi Oulussa (Ylikauma 2007) ja Pieksamaelld (Kinnunen 2006).
Vertaistoiminnan ja tukiryhmien laajempi synnyttdminen valtakunnallisesti edellyttdisi jarjest6jen

aktiivisuutta ja yhteistyomallin kehittdmista julkisen sektorin ammattilaisten kanssa.

6. Pohdinta

6.1. Vertaistoiminnan kehittamisen ja jatkotutkimuksen haasteet

Tutkielman lopputulos on aineistolahtdisen analyysin kautta tuotettu kuvaus vammaisten ja
pitkaaikaissairaiden lasten vanhempien vertaistukiryhmistd. Esittelen seuraavaksi niita tuloksia, joilla on
mielestani suora yhteys vertaistoiminnan kaytannén kehittamisty6hon. Olen pohtinut jokaisen tuloksen
jalkeen lyhyesti sen merkitystd herattadkseni keskustelua aiheesta. Jatkotutkimushaasteet olen jakanut
tarinalliseen nékokulmaan, joka liittyy konstruktiiviseen tutkimusperinteeseen sekd monitieteelliseen
kolmannen sektorin tutkimukseen, jossa keskeistd on ryhmien ja verkostojen aseman ja toiminnan
muutoksen tarkastelu. Esittelen ndiden nakokulmien kautta mielestdni mielenkiintoisimpia vammaisten

lasten perheiden vertaistoimintaan liittyvié tutkimusteemoja.

Kéytannon kehittdmistydn kannalta merkittavid tuloksia:

1. Vanhempien itsensd johtamat paikalliset vertaistukiryhmat olivat merkittavid tuen ja tiedon lahteitd,
joissa keskeista oli ryhmaéléisten yhteenkuuluvuuden tunne, tasa-arvoisuus, perheen arjen tuntemus ja
yhteisollisyys.

Haasteena on saada vertaistuki kaikkien halukkaiden vanhempien ulottuville. Vertaistuen saaminen
kattavaksi ja jatkuvaksi tarvitsee koordinointia ja ammattilaisten tukitoimia. Ammattilaisten tukea
tarvitaan mm. vapaaehtoisten vetdjien koulukseen, ryhmistd tiedottamiseen, tilojen hankintaan,

lastenhoidon jarjestdmiseen ja rahoituksen hankkimiseen.

2. Aidit toivoivat myos isille vertaistuen mahdollisuutta. Isien osallistuminen vertaistukiryhmiin oli
véhéista.
Vammaisten lasten perheissd arjen haasteiden jakautuminen tasapuolisesti kummallekin vanhemmalle

on erityisen tarke&dd perheen hyvinvoinnin kannalta. Osallistuminen paikallisiin pienryhmiin, joissa
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paaosa osallistujista on &iteja ja joissa Kieli, puhuminen on p&&asiallinen toimintamuoto ei nayttaisi
olevan se tapa, jonka avulla isat k&sittelevat perheen arkeen ja lapsen vammaisuuteen liittyvia teemoja.
Taman vuoksi isien vertaistukea kehitettéessa tulisi kokeilla esim. pelkastaén isille suunnattuja ryhmié

ja avoimempaa koko perheelle suunnattua toimintaa pienryhmien yhteyteen.

Vertaistukiryhmien monimuotoisuus koettiin arvokkaaksi.

Eri paikkakunnilla ja eri tilanteissa eri tyyppiset ryhmat toimivat hyvin: esimerkiksi avoimiin ryhmiin
uusien vanhempien on helpompi liittyd, mutta suuremman yhteenkuuluvuuden omaavat ryhmat voivat
olla jo olemassa olevien jasentensd kannalta parhaita. Jotkut didit toivoivat koko perhettd mukaan
ryhmiin, toiset taas halusivat sailyttdd ryhman &itien keskindisen tuen vaylana. Toiminnan
kehittamisessa on tarkeda kansalaistoiminnan luonteen sailyminen, toiminnan perustuminen
vapaaehtoisuuteen ja toiminnan lahteminen vanhemmista itsestddn. Jarjestdjen ammattilaisten

tehtédvana on luoda edellytyksida monenlaisen vertaistuen toteutumiselle.

Ryhmissé kritisoitiin perheille annettua tukea ja palveluita, mutta ryhmét eivat pyrkineet vaikuttamaan
niihin.

Aitien kertomuksista nousi esille perheiden saamiin palveluihin ja tukeen kohdistuva kérjekas kritiikki.
Palveluita kritisoitiin erityisesti siitd, ettd niita ei koettu perheléhtdisiksi, ne eivat huomioineet perheiden
erilaisia tilanteita eivatkd ammattilaisten antamat ohjeet sopineet perheiden moninaiseen arkeen.
Palveluiden kehittdmisen nakokulmasta keskeista olisi vanhempien kokemusten ja kritiikin kuuluville
saaminen. Vammaisen lapsen ja hénen perheensa asemaan ja palveluihin vaikuttamisen esiin
nostaminen vertaisohjaajien koulutuksissa voisi edistdd ryhmien itsensd kiinnostukseen pohtia
vaikuttamisen tarvetta ja muotoja omalla paikkakunnalla. Vertaistukiryhmissa esiin noussut Kritiikki

tulisi paremmin hyddyntaa myos jarjestdjen valtakunnallisessa vaikuttamistoiminnassa.

Yhteisolliset elementit, ihmissuhteet ja tieto paikallisista palveluista ja tuesta koettiin tarkeind.

Ammattilaisten tulisi saada enemman tietoa vertaistuen, perheléhtdisyyden ja yhteis6llisyyden
merkityksestd perheille. N&ain he voisivat entistd enemman kiinnostua vertaistukiryhmien
toimintaedellytysten kehittamisesta. Myds jarjestdjen kurssitoiminnassa tulisi huomioida yhteiséllisyyden
nakokulma. Perinteisen valtakunnallisen kurssitoiminnan ohessa tulisi kokeilla esim. paikallisia tai
alueellisia ensitietokursseja, jolloin mahdollistettaisiin paremmin perheiden keskindiset tapaamiset

kurssien jalkeen.
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Jatkotutkimushaasteita:

1. Tarinallinen nakdkulma
Vammaisen lapsen syntymén merkitysta perheeseen ja vanhemmuuteen olisi mielenkiintoista tarkastella
tarinallisesta nakokulmasta. Vertaistukiryhmissd omasta lapsesta ja perheestd kertominen tekevét
uudesta tilanteesta ymmarrettdvan ja hallittavan. Tarinallisesta nakokulmasta voitaisiin esimerkiksi
tutkia, muuttaako vertaistuki ja ryhmiin osallistuminen jollakin tavalla vanhempien kertoman tarinan
kulkua ja onko siin& nahtavissa elamanhallinnan ja voimaantumisen lisd&ntymista? Toinen kiinnostava
tutkimusteema tasta nakokulmasta olisi vertaistukiryhmisséa muodostuvat vanhemmuuden mallitarinat ja

niiden suhde jarjestdjen ja julkisen sektorin ammattilaisten tuottamiin mallitarinoihin vanhemmuudesta.

2. Kolmannen sektorin tutkimuksen nakdkulma
Paikallisten pienryhmien lisdksi nuoret vammaisten lasten vanhemmat osallistuvat verkkokeskusteluihin
ja tapaavat toisia vanhempia kahdestaan. Vertaistukimuotojen kayton laajuudesta ja niiden
kehittymisestéd on Suomessa varsin vahan tietoa. Mielenkiintoista olisi seurata pidemmalla aikavalilla
paikallisten ryhmien tavoitteiden, toiminnan sisdllon ja organisoitumisen muuttumista. Vammaisten
lasten vanhempien verkkoyhteisdjen toiminnan laajuuden ja sisallon selvittaminen on télla hetkella lahes
tutkimaton alue. Nama tutkimusteemat toisivat tarke&a tietoa yhdessa toimimisen uusista muodoista ja

auttaisivat jarjestdjen toiminnan kehittdmisessé vetovoimaisemmaksi myés nuorille vanhemmille.

6.2. Tutkimusprosessin luotettavuuden ja eettisyyden arviointi

Tutkielman tehtévéna oli tutkia erityislasten vanhempien kokemuksia vertaistukiryhmaan osallistumisesta ja
rakentaa kuvaa vanhempien itsensd johtamista vertaistukiryhmistd. Arvioin seuraavaksi tutkielman

luotettavuutta ja pohdin tekemiani eettisia valintoja.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointi koskee koko tutkimusprosessia: aineiston hankintaa,
analyysia ja tulosten esittdmistd. Luotettavuuden peruskysymyksida ovat seuraavat: vastaavatko
tutkimustulokset  empiiristd  aineistoa, ovatko tutkimusmenetelmédt ja aineiston analyysitavat
tutkimuskysymyksen kannalta mielekkaita ja pystyyko raportoinnista seuraamaan tutkijan tekemia ratkaisuja
janiiden perusteluita? (Perttula 1995b, 39—-40; Eskola & Suoranta 2005, 208; Résédnen, 2005, 96—98.) Lahdin
tutkielmassa fenomenologisen tutkimuksen ajatuksesta, jonka mukaan vanhempien subjektiiviset
kokemukset ovat ensisijaisia vertaistuen olemuksen ymmartdmisessa ja ettd ndistd kokemuksista saa tietoa
vain vanhempien tuottamien kertomusten kautta. Tutkittavina olivat Vertaansa vailla -projektin paikallisiin
vertaisryhmiin osallistuvat vanhemmat. Heilld oli vélittdmid kokemuksia ryhmistd ja siind mielessa he olivat

sopivia informantteja. Tutkittavat valikoituivat ryhmén tilanteen, ryhmén vet&jan motivaation ja vanhemman
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oman motivaation perusteella. Kévin esittdmassa kirjoituspyyntoni niissa ryhmissd, jotka kokoontuivat
toukokuun 2007 aikana ja joihin minut ensimmaisen kyselyni jalkeen kutsuttiin. Kolmestatoista Vertaansa
vailla -projektin ryhmasta sain kutsun kahdeksaan ryhmaén. Aikataulullisesti minulla oli mahdollisuus

vierailla kuudessa ryhméssa ja lahetin kahteen ryhmaén kirjoituspyynndon sahkopostitse.

Pohdin aineiston hankintatapaa tutkielman alkuvaiheessa pitk&an. Perustelin kirjoitusten valintaan silld, ettd
halusin sulkea pois ennakkokésitysteni vaikutusta aineistoon. Téss& mielessa kirjoitukset toimivatkin hyvin:
niissé lahestyttiin aihetta monesta nédkokulmasta ja niissd tuotiin esille sek& positiivisia etta negatiivisia
kokemuksia. Kirjoituksin saatu aineisto oli laadullisesti kuitenkin suppeahko ja aineiston hankinta
kirjoituksin karsi tutkittavista todenndkoisesti niitd vanhempia, joille Kirjoittaminen oli vieraampaa ja joilla
vapaan hetken raivaaminen perheen arkeen oli ty6lastd. Parhaan aineiston fenomenologiselle analyysille
olisin saanut tdydentamalla Kirjoituksia haastatteluilla. Tdmé& ei kuitenkaan ollut mahdollista tutkielmalle
varatun aikataulun ja taloudellisten resurssien puitteissa. Aineiston puutteista huolimatta katson, sen
vahvuuksiksi sen, ettd se oli selkeésti rajattu, kokemusten moninaisuus tuli siind hyvin esille ja aidit kéyttivat
niissa omaa kieltdén ja kasitteitdan (vrt. Eskola& Suoranta 2005, 62—-63). Taman aineisto kannattaa mielstéani
hyodyntdd mahdollisia jatkotutkimuksia varten. Vertaistukeen liittyvéa tutkimusta on vahan ja koska
aineiston hankkiminen on tyolastd, ditien Kirjoitukset pyritddn arkistoimaan anonymisoituina
Y hteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon. Kirjoittajilta on pyydetty luvat arkistointiin. Aineiston hallinta sailyy

Kehitysvammaisten Tukiliitolla, joka antaa luvan mahdolliseen jatkokéayttoon.

Aineiston analysoinnissa kaytin Giorgin (1988a, 1988b) ja Perttulan (1995a, 2000) fenomenologisen
psykologian metodia, jota laajensin tulkinnalla Spiegelbergin (Juden-Tupakka 2007, 87) esittdméan
hermeneuttisen fenomenologisen metodin  mukaisesti. Suhteessa muihin laadullisen tutkimuksen
analyysitapoihin fenomenologisen analyysin etuna oli mielesténi kokemusten yksilokohtaisuuden séilyminen
tutkimusprosessissa mahdollisimman pitkddn. Koin fenomenologisen analyysin ty6ld&dnd, mutta
johdonmukaisesti etenevand ja luotin analyysin edetessd sen mahdollisuuksiin 16ytaa aineistosta tutkittavan
ilmidn kannalta olennaisia piirteitd. Pitdydyin analyysin alussa tiukasti aineistossa ja sen systemaattisessa
analysoinnissa. Yleisen merkitysrakenteen muodostamisessa kaytin analyysin alkua enemman aikaisempia
tietojani ja kasityksidni ryhmien toiminnasta. Vaikka jouduin useassa vaiheessa palaamaan taaksepdin
tarkistamaan tekemiéni ratkaisuja, analyysi onnistui mielesténi kohtuullisen hyvin. Analyysin tuloksesta on
kuitenkin muistettava, ettd se on — kuten yleensékin laadullisessa tutkimuksessa — tutkijan oman
ymmarryksensa kautta konstruoima kuvaus vertaistukiryhmien ydinsiséllosta (Eskola& Suoranta 2005, 210—
211; Ré&sénen, 2005, 97-98). Joku toinen olisi siis voinut paatyd samaa aineistoa toisesta nédkokulmasta

tarkastellessa toisenlaiseen lopputulokseen.
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Analysoinnissa olisin voinut kdyttaa erilaisia menetelmid luovemmin, kuten fenomenologisessa metodissa on
mahdollista (Giorgi 1988a). Olisin voinut ottaa fenomenologisen tarkastelun rinnalle kerronnallista analyysia
etsiakseni kertomuksissa esiintyvia muutoksia ja niiden yhteyksia ryhmia koskevaan kerrontaan. Siirsin
kerronnallisen analyysin jatkotutkimushaasteisiin pédasiassa kahdesta syystd. Kokemattomana tutkijana
katsoin, ettd kadottaisin useammanlaista analyysitapaa kayttdesséni tutkielman selkeyden ja
johdonmukaisuuden. Toinen syy kerronnallisen analyysin hylkddmiseen oli aineiston suppeus. Narratiiviseen
analyysiin olisi mielestani tarvittu lisdksi haastatteluaineistoa, jossa tutkittavilla olisi ollut mahdollisuus

kertoa eldméntarinaansa ja kokemuksiaan laajemmin.

Saavuttaakseni tutkielmani eettisyyden olen pyrkinyt olemalla rehellinen, avoin ja Kkriittinen kaikissa
tutkimusprosessin vaiheissa ja raportoimalla valintani mahdollisimman tarkasti (vrt. Alasuutari 2005,16;
Kuula 2006, 11). Tarkastelen tekemiéni valintoja Anneli Pohjolan (2007,11-12) seitsenkohtaisen eettisten
periaatteiden erittelyn mukaisesti: Han jakaa periaatteet
1. tiedon intressin etiikkaan,
tiedon hankkimisen etiikkaan,

tiedon tulkitsemisen etiikkaan,

2

3

4. tiedon julkistamisen etiikkaan,

5. tuloksena saadun tiedon kéayttdmisen etiikkaan,
6. sosiaalisen vastuun etiikkaan ja

7

kollegiaalinen etiikkaan.

Tiedonintressin etiikassa on kysymys tutkimusaiheen valinnasta, tutkimuskysymysten asettamisesta,
teoreettisista sitoumuksista ja tutkimuksen rajaamisesta (mt. 11-12). Kysymys on ensinnékin siitd, onko
aihepiiri ajankohtainen ja yhteiskunnallisesti merkittdvd. Tutkielman johdannossa olen perustellut
vertaistoiminnan tutkimisen ajankohtaisuutta yhteiskunnassa kéynnissd olevalla muutosprosessilla ja
kansalaisten tarpeilla kehittdd uudenlaisia tuen tuottamisen muotoja. Tiedonintressi tutkielmassani on siis
ennen kaikkea kaytannollinen. Tieteellisen tutkimuksen tehtdva ei kuitenkaan ole vain saavuttaa kaytannon
hy6tya vaan sen perimméinen olemus on olla riippumaton tarkastelu- ja ajattelutapa (Alasuutari 2005, 23—
25; Hallamaa 2002).

Tiedon hankkimisen etiikassa korostin vanhempien osallistumisen vapaaehtoisuutta ja yksityisyyden
suojaamista. Kévin vertaisryhmissa esittelemdssa tutkimusajatustani vain, jos sain ryhmén vetéjalta kutsun.
Jaoin ryhmissa vanhemmille lyhyen Kkirjoituspyynnén, joissa oli yhteystietoni. Vanhemmat itse ottivat
halutessaan minuun yhteyttd. Pyysin tutkittavilta vain vahan taustatietoja: vanhemman sukupuolen, idn seka
paikkakunnan, jossa ryhmé pidettiin. Vanhemmat kirjoittivat esimerkiksi lapsensa vammaan liittyvié tietoja
haluamallaan tavalla ja haluamassaan laajuudessa. Yhteystietojen laittamista kirjoitusten yhteyteen pyysin

vain siind tapauksessa, ettd vanhempi oli halukas mahdollisesti mydhemmin tehtdvadin haastatteluun.
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Vanhempien yksityisyytta olen pyrkinyt edistimaén havittdméalla joidenkin vanhempien Kirjoituksissa olevia
tunnistetietoja. Ne eivat tule esille yksilokohtaisissa merkitysverkostoissa tai suorissa lainauksissa, joita

kéytin jonkin verran rikastuttamaan raportointia.

Tulosten tulkitsemisen etiikka liittyy tutkimuksen luotettavuuteen. Se liittyy analyysitapojen valintaan,
analyysin toteuttamiseen, tulkintaan, kaésitteellistdmiseen ja raportointiin (Pohjola 2007,11-12). Jo
tutkimussuunnitelmaa tehdesséni pohdin analyysin ja tekemani tulkinnan ’oikeellisuutta’. Heikkoutenani
nain kokemattomuuteni aineistolahtdisen analyysin tekemisessd sekd voimakkaat ennakkokasitykseni
vanhempien vertaistukiryhmistd. Naitd karikkoja pyrin valttdméan perehtymalld mahdollisimman hyvin

fenomenologiseen analyysiin, pitdytymalld aineistossa ja raportoimalla tekeméni ratkaisut huolellisesti.

Tiedon julkistamisen, tiedon kéyttdmisen ja sosiaalisen vastuun etiikka voidaan tiivistaa kysymykseen, mita
tutkielma on tuottanut? Mika merkitys on ty6ladn analyysin tuloksena saadulla vertaistuki-ilmion
kuvauksella ja melko lyhyilld huomioilla kdytannén kehittdmistyéhdn? Naen tyoni ensisijaisesti vertaistuki-
ilmion ihmettelynd totutusta poikkeavasta nakokulmasta. Tieto vertaistuesta ja vertaistukiryhmien
toiminnasta on talld hetkella pitkalti jarjestdjen tyontekijoilla ja toimintaan osallistuneilla. Sen sijaan
tutkimusta aiheesta on varsin vahan. Tieteellisten toimintatapojen noudattaminen tekee tiedon tuottamisesta
systemaattista ja johdonmukaista ja sen avulla voidaan ylittda tiedon yksilokohtaisuus ja sattumanvaraisuus.
Uskon, ettd tydsséni Kehitysvammaisten Tukiliiton suunnittelijana minulla on hyvat mahdollisuudet tuoda
tutkielmassa esille nostamiani ndkékulmia k&ytanndn kehittdmisty6hon. Toivon tutkielmani toimivan myds
puheenvuorona keskustelussa vammaisten lasten perheistd ja kolmannen sektorin toiminnasta myds oman

jarjeston ulkopuolella.
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Liitteet
Liite 1 Kirjoituspyynto 1/1

Kirjoita kokemuksistasi vertaistukiryhméssa!

Vertaansa vailla -projektissa tuotetaan tietoa vertaistukiryhmisté ja projektin k&yttdmasta mallista. Tiedon
pohjalta kehitetdan Kehitysvammaisten Tukiliiton perheiden tukimuotoja. Tahan mennessa tuotetut raportit
l0ytyvét projektin kotisivuilta www.kvtl.fi (vertaansa vailla). Viimeisena osiona tutkin ryhmiin
osallistuneiden vanhempien kokemuksia Vertaansa vailla —projektin ryhmistd. Tdman vuoksi pyydan sinulta
kirjoituksia kokemuksistanne. Tasta aineistosta teen myds sosiaalipsykologian pro gradu -tyén Tampereen
yliopistoon.

Voit kirjoittaa vapaasti siitd, mink& koet ryhmadssa térkeéksi. Kirjoituksesi tukena voit halutessasi kayttaa alla

olevia kysymyksia.

- Kuvaile liittymistasi ryhmaan. Millaisia ajatuksia ja tuntemuksia sinulla oli?

- Kenelle vertaistukiryhma on suunnattu? Ketkd perheenne jasenisté osallistuu ryhmaan?

- Kuvaile vertaistukiryhmén toimintaa. Mika siind on merkityksellista sinulle?

- Milla tavalla vertaistukiryhm&an osallistuminen on vaikuttanut perheesi elamaan?

- Millaista tukea tai apua koet saavaasi muilta ryhmalaisilta? Onko sinulla negatiivisia kokemuksia
ryhméan kokoontumista?

- Miten vertaisit vanhempien keskindisté tukea suhteessa ammattilaisilta tai muilta perheen laheisilta
saatuun tukeen?

- Mité toivoisit tulevaisuudessa vertaistukiryhméltd ja vanhempien keskindiselta tuelta?

Kirjoituksellesi ei ole rajoitteita tai ehtoja, vaan niin pituus kuin muotokin on téysin vapaa. Ainoa pyyntoni
on, etté kirjoituksestasi kdvisi ilmi sinun sukupuolesi ja ik&si ja paikkakunta, jossa ryhma toimii. Toivon
myads, ettd liitat kirjoitukseesi yhteystietosi, jos sinua on mahdollista myéhemmin haastatella aiheesta.

Henkilénimet ja muut vélittdman tunnistamisen mahdollistavat seikat eivét tule esille raportissa tai tulosten
esittelyn yhteydessé. Kirjoitukset arkistoidaan anonymisoidussa muodossa Y hteiskuntatieteelliseen
tietoarkistoon mydhempéa tieteellistd tutkimuskayttoad varten. Halutessasi voit myos Kieltaa arkisoinnin,
jolloin Kirjoituksesi havitetaan raportoinnin jalkeen.

Toivoisin sinun l&hettévan kirjoituksesi minulle séhkdpostilla (lea.vaitti@kvtl.fi) tai postitse Tukiliittoon
15.6. mennessa. Annan mielellani lisatietoja tutkimuksesta. Tarvittaessa kysymyksiisi vastaa myos
opinndytteen ohjaaja dosentti Nikander (pirjo.nikander@uta.fi).

Lea Vaitti

Projektitutkija

Vertaansa vailla -projekti
Kehitysvammaisten Tukiliitto
03-2403 111, 050-3729 290

69


http://www.kvtl.fi/
mailto:lea.vaitti@kvtl.fi
mailto:pirjo.nikander@uta.fi)

Liite 2 Ryhmien toiminnan kuvaus 1/2

Seuraavassa ryhmien toiminnan lyhyt kuvaus, joka on tehty vertaistukiryhmien ohjaajille lahetetyn
kyselyaineiston perusteella kevaélla 2007.

Ryhma 2

Ryhman vetdja ehdotti ryhman perustamista MLL:n paikallisyhdistykselle ja hakeutui
vertaisohjaajakoulukseen. Ryhmé perustettiin  syksyllda 2006. Ryhma teki yhteisty6td myds muiden
yhdistysten kuin MLL:n paikallisen yhdistyksen kanssa. Tilat ja tiedottaminen jarjestyivat helposti
paivakodinjohtajan kautta. Lastenhoitajan hankkiminen ja pitdminen teetti paljon tyota: esimerkiksi sijaista
jouduttiin hankkimaan usein viime hetkilld. My6s palkanmaksu oli ongelma, kunnes paikallisen projektin
kautta 16ytyi maksaja.

Ryhmassa kavi keskimadrin 58 ditid, yksi tai kaksi iséd, joidenkin perheiden erityislapset
seka toisinaan muutama sisarus. Ryhma kokoontui useammin kuin kerran kuukaudessa péivakodin tiloissa,
jossa paikalla oli yksi hoitaja. Lapsilla oli hyvin laajasti eri diagnooseja. Joissain perheissé oli useampi
erityislapsia. Ryhméssa keskusteltiin  vanhemmuuteen ja perheeseen liittyvistd asioista ja tehtiin
tutustumisretkia. Toiminta péadasiassa kahvittelua ja rupattelua, mutta usein tapaamisille muodostui
huomaamatta teema.

Ryhma 3

Vetdja oli koulutuksessa kevéaélla 2006 ja ryhmé aloitti syyskuussa 2006. Ensimmaisessa
kokoontumisessa oli paljon perheitd. Ryhmé kokoontui pdivékodin tiloissa useammin kuin kerran
kuukaudessa. Lastenhoitajat olivat MLL:lta ja paikallinen Kehitysvammaisten Tuki ry korvasi kulut.
Ryhmassa kavi eri kerroilla eri ihmisig, joten kiintedn ryhman muodostuminen oli pulmallista.

Ryhméssd kavi 4-5- &itid, joskus yksi isd ja tavallisesti kaksi erityislasta, joilla oli
kehitysvamma tai pitkdaikaissairaus. Ryhmassa keskusteltiin lapsen vammaisuuteen, perheen arkeen ja
vanhempien jaksamiseen liittyvistd asioista. Vetdjat johdattelivat keskustelua. Kevétkaudella 2007
jarjestettiin muutamille illoille eri teemoja: tutustuminen EHA-luokkaan, edunvalvontateema, harrastus-ilta
(mita erityislapsen kanssa voi harrastaa) ja makkaranpaisto/ulkoiluilta.

Ryhma 4

Ryhma kaynnistyi syksylla 2006 isompiin liittoihin kuulumattoman yhdistyksen ryhmana.
Merkittavana apuna oli paivakodin johtaja, joka tiedottamisen lisaksi antoi ryhmélle tilat ilmaiseksi kayttoon.
Kiertava erityislastentarhanopettaja osallistui ryhmaan aktiivisesti. K&ytannon asiat jarjestyivét helposti.

Ryhmassa kéavi 5-12 &itid ja yksi tai kaksi isda sekd muutama lapsi. Perheiden erityislapset
olivat suurimmaksi osaksi alle kouluikaisia. Lapsilla oli hyvin erilaisia vammoja ja pitkaaikaissairauksia.
Ryhmadssa keskusteltiin lapseen ja perheeseen liittyvistd asioista. Alussa oli pelkk&a keskustelua ja joitakin
toiminnallisia menetelmid. Myohemmin tapaamisia teemoitettiin siten, ettd illoissa oli alustajia ja
keskustelua tietystd aiheesta esim. esim. kuvakommunikaatioon liittyen. Yhdistys maksoi ryhmén kuluja
omalla varainhankinnallaan. KVTL (VVprojekti) maksoi osan aikaa lastenhoidon. Lastenhoitajan palkan
jatkorahoituksen I8ytdminen oli haasteellista.

Ryhméa 5

Toive ryhman alkamisesta esitettiin syksylla 2005 erityislasten vanhemmille jarjestetyssa
tilaisuudessa. Paikallisen tukiyhdistyksen puheenjohtaja otti ryhman kéynnistadkseen , mutta ei halunnut
sitoutua ryhman vetajaksi. Alkuvuodesta 2006 yhdessd VV-projektin kanssa jarjestettiin alkuinfo, johon tuli
paljon vanhempia eri yhdistyksistd seka my0s niitd, jotka eivat olleet missdén aikaisemmassa toiminnassa
mukana. Alkuinfoon kokoontuneet vanhemmat olivat hyvin erilaisilla ajatuksilla mukana ja ryhman aloitus
jai epdvarmaksi. Syksylla 2006 yksi kiinnostunut iti otti vetovastuun ja kutsui ryhmén uudelleen kokoon.
Vetdja toimii puheenjohtajana diagnoosikohtaisessa yhdistyksessé ja kaupungin luottamushenkilona.

Ryhmaéssé kavi kevéalla 2007 kahdesta viiteen itig, joilla oli hyvin eri tyyppisistd vammoista
tai sairauksista karsivia kouluikéisid lapsia. Ryhméa kokoontuu kerran kuukaudessa pdivakodin tiloissa.
Aluksi ryhmaéssa oli lastenhoito jérjestetty (MLL), mutta sitten lastenhoidontarve loppui.
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Ryhmaéssa kasiteltiin perheen arkeen ja vanhempien jaksamiseen liittyvia kysymyksid, ryhméssd kavi
vierailijoita ja ryhma jarjesti koko perheen piknikin sekd uimahallireissun vanhemmille. Suunnitteilla oli
kaupungin liikuntatoimen jarjestamaa kerhotoimintaa erityislapsille. Ryhmén haasteena oli jasenten pieni
maara ja ryhmén hiipuminen.

Ryhma 6

Vetdjan mielessé oli jo pitkdan ollut ryhman perustaminen , mutta projektin koulutus auttoi
siirtymaan sanoista tekoihin syksylld 2006. Vetdja laittoi lehtiin ja nettiin ilmoituksia, joissa kutsui
kehitysvammaisten lasten vanhempia keskustelemaan vertaistuesta.

Ryhmassé kdvi noin kymmenen éitia erityislapsineen, jotka ovat lahes kaikki vauvoja. Isia on
paikalla 1-2, samoin sisaruksia. Perheet tulivat usean kunnan alueelta. Ryhmé kokoontui kerran kuukaudessa
jarjestdjen tiloissa. Ryhmadssa keskusteltiin lapseen, perheeseen ja vanhemmuuteen liittyvista asioista ja
vaihdettiin vapaasti kuulumisia. Ryhmadssa vaihdettiin tietoa kdytdnnon asioista esimerkiksi eri tukien
hakemisesta. Ryhmaélla oli suunnitteilla my0ds yhteisia puistokdynteja ja tutustumiskéynteja. Ryhma oli yhden
aidin aloitteesta syntynyt itsendinen yhdistyksiin kuulumaton ryhmé. Vetéjé oli ollut yhteydesséd muutamaan
paikalliseen yhdistykseen, mutta niissa ei ole ollut halukkuutta yhteistydhon.

Ryhma 7

Paikkakunnalla oli toiminut ns. aitikerho jo 10 vuotta. Syksylld kaksi é&itia hakeutui
vertaisohjaajakoulukseen ja otti ryhmén vetovastuun. Ryhmé kokoontui harvemmin kuin kerran kuukaudessa
jarjeston tiloissa tai jonkun ryhmalaisen kotona. Aidit kokoontuivat ilman lapsia.

Ryhmassd kavi 10-15 &itia, joilla oli kouluikaisia lapsia tai jo koulunsa paattaneita
kehitysvammaisia nuoria. Ryhméssé keskusteltiin vammaisuuteen, perheeseen ja vanhemmuuteen liittyvisté
asioista seka pyrittiin vaikuttamaan sosiaali- ja terveyspalveluihin paikkakunnalla. Yhdessé vietettiin myos
sauna-iltaa seké pikkujoulujuhlia.

Ryhma 8

Paikkakunnan  sosiaalitoimelta tuli aloite ryhmédn perustamisesta  paikalliselle
tukiyhdistykselle. Tukiyhdistyksen hallituksessa sovittiin ryhman vetéja ja ryhma aloitti toimintansa kevéaalla
2006. Ryhma oli kiinteessa yhteydessd yhdistykseen: samat henkildt toimivat aktiivisesti kummassakin.
Paikallinen tukiyhdistys antoi kahvirahaa ja mahdollisti koulutuksiin osallistumisen.

Ryhmassé kévi 4-10 kouluikaisen kehitysvammaisen lapsen &itia. Ryhma kokoontui joka 3.
viikko jarjestojen tiloissa. Erityislapsen saattoi vieda hoitoon ryhmakotiin kokoontumisen ajaksi. Ryhmadssa
keskusteltiin vammaisuudesta ja perhe-eldmastd ja pyrittiin vaikuttamaan palveluihin. Ryhmassa aidit
keskustelivat kahvin lomassa arjen pyorityksestd, tunteista ja ajankohtaisista asioista sekd jarjestivat
pikkujouluja yms. tapahtumia.

Ryhma 9

Ryhmé& kaynnistyi vetdjdn omasta vertaistuen tarpeesta oman lapsen syntymén jélkeen
alkuvuodesta 2005. Kevadélld 2006 héan ja toinen diti osallistuivat vertaisohjaajakoulukseen. Ryhméén
kutsuttiin kirjeella seka paivakodin etté erityishuoltopiirin tydntekijan kautta.

Ryhméssé kavi 4-8 4&itia, joilla oli alle kouluikdisia ja kouluikdisia kehitysvammaisia ja
liilkuntavammaisia lapsia. Ryhmé& kokoontui kerran kuukaudessa jarjeston tiloissa. Ryhma oli tiiviisti
paikallisen yhdistyksen yhteydessa ja yhteisydssa erityishuoltopiirin tyontekijan kanssa.
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