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1 JOHDANTO

Opinnaytetyon tavoitteena on kaynnistad Rovaniemelle vertaistukiryhma autis-
min kirjon lasten vanhemmille. Toiminnallisen opinnéytetybn aihe nousi seka
vanhempien tarpeesta ettda ammattilaisten ehdotuksesta, mutta myds omasta
mielenkiinnosta. Opinnaytetyon tekijoista toinen on kahden autismin kirjon lap-
sen Aiti, jolla on omakohtaista kokemusta vertaistuen vaikutuksista. Toinen
tyoskentelee Kolpeneen palvelukeskuksen kuntayhtyman palveluksessa, joka

on myos opinnaytetyon toimeksiantaja (Liite 1).

Vertaistuen merkitys on havaittu osana palvelujarjestelmaa yhteiséllisyyden va-
hetessd ja hyvinvointivaltion muuttuessa taloudellisten paineiden alla (Vaitti
2008, 6-7). Vertaiseksi koetaan toinen saman kokemuksen kokenut, joka ym-
martaa. Heti diagnosoinnin jalkeen vertaistuki koetaan parhaaksi tukimuodoksi.
Mitd suurempi on sairauden kokemus ja tuen tarve, sita tarkeampaa vertaistuki
on. (Mikkonen 2009, 104, 184.)

Lapsen autismin hairid on stressaava tilanne vanhemmille. Autismin kirjossa
juuri poikkeava kaytds aiheuttaa perheessa paineita ja rajoittaa kodin ulkopuo-
lista elamaa. (Vihantavaara 2015, 10.) Perheiden selviytymisessd nahdaan
kaksi osaa: lapsen sairauden tuomat esteiden ja rajoitusten tukeminen seké
vanhempien voimavarojen tukeminen. Seka lapsen etta koko perheen tuen tar-
ve vaihtelee, mutta sopeutuminen, myodnteinen suhtautuminen seka sosiaali-
seen verkostoon integroituminen auttaa jaksamaan. Lapsen hyvinvointiin vaikut-
taa vanhemman jaksaminen ja kodin ilmapiiri. (Walden 2006, 54-55.) Vertaistu-
en koetaan olevan muun muassa autismin kirjon lapsen vanhemmille tarkeaa.
Se nahdaan lapielaman kulkevaksi tukimuodoksi myds lapsen kasvaessa, jol-
loin eri muutosvaiheiden haasteissa saatiin tukea. (Walden 2006, 160; Nysted
2015, 2.)

Vertaistoimintaa tarjoavat padsaantoisesti jarjestot ja kolmas sektori. Toiminnal-
lisessa osiossa kaynnistamme autismin kirjon lasten vanhempien vertaistuki-
ryhmén yhteistydssa Pohjois-Suomen autismin kirjo ry:n ja Erityislasten omaiset
ELO ry:n kanssa. Toiminta tukee muun muassa toimeksiantajan asiakkaiden

hyvinvointia.
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2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetydmme jakautuu kahteen osaan: teoriapohjaiseen tiedon hakuun ja

toiminnalliseen osuuteen.
Tutkimuskysymykset teoreettisessa osuudessa:

1. Miten lapsen autismin kirjon hairid vaikuttaa perheeseen ja millaista tu-

kea perhe tarvitsee?

2. Millaista tukea ryhmamuotoinen vertaistuki voi tarjota autismin kirjon las-

ten vanhemmille?
3. Mita liittyy ryhman kaynnistamiseen ja ohjaamiseen?

Toiminnallisena osuutena kaynnistamme autismin kirjon lasten vanhemmille
vertaistukiryhm&. Suunnittelemme, toteutamme ja arvioimme kolme vertaista-
paamista. lImoittelemme tapaamisista eri kanavien kautta (Liite 3). Lopuksi

pohdimme ryhman jatkoa ja kehittamisehdotuksia palautteen perusteella.

Toimeksiantajana toimii Kolpeneen palvelukeskuksen kuntayhtymda. Vertais-
ryhman tavoite on lisata toimeksiantajan asiakkaiden ja perheiden hyvinvointia.
Vertaistukiryhnman avulla tdydennetaan toimeksiantajan asiakkaiden saamaa
palvelua. Ryhman kaynnistamista suunniteltaessa teimme kartoituksen vertais-
tukiryhman tarpeesta paikkakunnalla. Erityislasten omaiset ELO ry:ll& on Rova-
niemella vertaistoimintaa. ELOISAT-ryhma on tarkoitettu haastavasti kayttayty-
vien lasten vanhemmille yli diagnoosi rajojen. Yhdistys ei voi kuitenkaan rajata
vertaistukitoimintaa autismin kirjoon. Opinnaytetydon ryhma toimii Pohjois-
Suomen autismin kirjo ry:n ja ELO ry:n kanssa yhteistyossa, osana ELOISAT-
ryhmaa. Ryhman toteutus ajoittuu syksyn 2015 ja kevaan 2016 ajalle.



3 AUTISMIN KIRJON LASTEN VANHEMPIEN TUEN TARVE

3.1 Autismin kirjon méaritelméa

Autismin kirjon hairioksi luetellaan erilainen kirjo keskushermoston neurobiolo-
gisia hairioita, joita ovat autismi, Aspergerin oireyhtyméa, Rettin oireyhtyma, di-
sintegratiivinen kehityshairio, laaja-alainen kehityshairié ja epatyypillinen autis-
mi. WHO:n ICD-luokitus on muuttumassa ja maaritelma muuttuu myo6s jonkin
verran. Autismi- ja Asperger-liiton (2016) mukaan esiintyvyys on noin prosentin

verran vaestosta ja yleensa hairioé on poijilla.

Autismin kirjon hairiét ovat oireyhtymia eli oireita voi olla useita ja ne voivat
vaihdella yksilollisesti. Osa pérjaa hyvinkin itsenéisesti elamassé, osa tarvitsee
enemman apua arjessa selviytymiseen. Hairié useimmiten alkaa lapsuudessa ja
oireet ovat suhteellisen pysyvia ominaisuuksia. Paéoireita ovat poikkeavuudet
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa seka stereotypiat, joilla
tarkoitetaan kaavamaista ja toistuvaa kayttaytymista seka erityisia kiinnostuk-
sen kohteita. Monille hairiéon liittyy erilaisia aistipoikkeavuuksia muun muassa
naon, kuulon, tunnon ja pulmia motoristen taitojen suhteen. Osalla on myo6s
eriasteista alyllista kehitysvammaisuutta. (Huttunen 2015.) Myds komorbiditeet-
tia eli useamman sairauden yhden aikaisuutta voi ilmetd muiden psykiatristen
hairididen kanssa: kaytoshairioita, ahdistuneisuutta sek& usein myds unihairi6i-
ta. (Moilanen, Mattila, Loukusa & Kielinen 2012.) Autismin kirjon tilojen yhtey-
dessa esiintyy myods usein keskittymis- ja ylivilkkkaushairiotd (ADHD) ja Touret-
ten oireyhtym&a. Sekéa autismin kirjon ettd ADHD:n diagnosointi perustuu kayt-
taytymiseen ja molemmissa ilmenee samoja oireita ja geneettisessa alkuperas-

sakin nayttaa olevan paallekkaisyytta (Miranda ym. 2015.)

Autismin kirjosta Autistien oikeuksien liike suosittelee kayttamaan nimen autis-
min kirjon tilat (autism spectrum conditions). Autismin kirjon hairié6n liittyy mo-
nien haasteiden lisdksi myds positiivisia puolia. Kehittynyt kuntoutus voi helpot-
taa lapsen oireiden vahenemistd huomattavasti niin, etta aikuisiassa ei oireita
ole. (Autismisaatio 2016.)

Autismin kirjon hairid on useiden kansainvalisten tutkimusten mukaan lisaanty-

nyt. Syitd voivat olla parantunut diagnostiikka ja erotusdiagnostiikka, se etta
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hairion tunnettuus on lisdantynyt seka se, ettd hairi itsessaan on lisdantynyt.
Liséksi kehitysvammaiset saavat aiempaa useammin autismidiagnoosin. Peri-
ma on osatekija, mutta myos useita muita syita epaillaan ja tutkimuksia tehdaan
jatkuvasti. (Atladottir ym. 2015; Giffler 2016.)

3.2 Lapsen autismin kirjon hairion vaikutus perheeseen

Se miten sairaus vaikuttaa ihmiseen, on yksilollistéa. Ulkopuolinen ei voi maarit-
taa yksilon omaa kokemusta henkilokohtaisesta terveydesta. Sairaus kuitenkin
yleensa aiheuttaa useita muutoksia ihmisen elamaan fyysisen, psyykkisen, so-

siaalisen, henkisen ja taloudellisen tilanteen osalta. (Mikkonen 2009, 126.)

Lapsen autismin kirjon hairio aiheuttaa muutoksia lapsen kaytokseen. Se tuo
haasteita niin perheessa kuin kodin ulkopuolisessa elaméssa monissa eri tilan-
teissa. Turvallisuuden ja eldamén hallinnan tunne muuttuvat naiden eri muutok-
sien myota. (Rasanen 2014, 30; Vihantavaara 2015, 6.) Lapsen sairauden vai-
kutuksia perheeseen voidaan kuvata useiden teorioiden kautta. Fergusonin &
Fergusonin mallin (1987) mukaan eri teoreettisia ndkokulmia on esitetty alla.
(Taulukko 1). Teorioiden mukaan lapsen sairaus aiheuttaa muutoksia vanhem-
pien tunne-elamaan ja asenteisiin seka perheen toimintaan. Lapsen sairauden
aiheuttamat muutokset itsessdan aiheuttavat erilaisia vaikutuksia, mutta muu-

tokset vaikuttavat myos laajemmassa kokonaisuudessa. (Tonttila 2006, 19-24.)

Taulukko 1. Lapsen sairauden vaikutus perheessa eri teorioiden nakdkulmasta

Muutoksen luonne on normin mu-
kainen

Muutoksen luonne on tilannesidonnai-
nen

Vanhempien
tunne-elaman
ja asenteiden
tasolla tapah-
tuva muutos

Psykodynaamisessa teoriassa van-
hemman ja lapsen vélisen suhteen
tasapaino jarkkyy sairauden vuoksi.
Lapsen vamma aiheuttaa vanhem-
missa kriisin, erilaisia tunteita ja
defensseja voidaan erotella.

Psykososiaalisessa  teoriassa tilan-
nesidonnaisesta nakdkulmasta perheen
tilanne né&hdaan laajemmin. Siihen vai-
kuttaa lisaksi kulttuuriset arvot, taloudel-
liset ja sosiaaliset tekijat.

Muutoksen
alue on per-
heen toimin-
taan liittyva.

Funktionaalisen suuntauksen mu-
kaan perheen arkielamaan ja toi-
mintaan aiheutuu muutoksia. Per-
heen yhtenaisyys ja roolit murtuvat
aiheuttaen ongelmia.

Interaktionistinen nakodkulma tarkastelee
perhettd ja ymparistdd vuorovaikutuk-
sessa keskenaan.
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Bronfenbennerin ekologisen teorian mukaan yksilén kehittyy vuorovaikutukses-
sa ymparistonsa kanssa. Teorian mukaan tata vuorovaikutusta voidaan tarkas-
tella neljalla tasolla: yksilotaso, lahipiiri, sosiaalinen verkosto ja yhteiskunnalli-
nen taso. Los Angelesin yliopiston CHILD-tutkijaryhma on kehittanyt tasta eko-
kulttuurisen teorian. Sen lahtee ekologisen teorian pohjalta siita, etta elinympa-
riston eri tasot vaikuttavat perheen elamé&éan. Teoria kuitenkin poikkeaa siin,
ettd ymparistdd voidaan myds jarjestad tukemaan lapsen kehitystad. Perhe nah-
daan ulkoisten voimien liséksi aktiivisena oman elaman muokkaajana. Ekokult-
tuurinen ymparistd voidaan jakaa perheen ulkoisiin ja sisaisiin tekijoihin jotka
vastaavat Bronfenbennerin tasoja. Perhe akkommodoituu eli mukautuu tilan-
teen muutokseen ja arki muokkautuu sen lapsen sairauden mukaan. Perhe kui-
tenkin tekee itse valintansa selviytyakseen ja on hyvinkin proaktiivinen. Tasta
syysta perhe itse maarittaa tilanteensa ja tuen tarpeensa parhaiten. (Maatta &
Rantala 2010, 53-59.)

Lapsen sairastuminen aiheuttaa eri tutkimusten mukaan kriisin. Kriisin proses-
soinnissa havaittavissa on eri vaiheita: shokki-, reaktio-, lapitydskentelyvaihe
seka uudelleen suuntautumisvaihe. Prosessin alkuvaiheessa psyykkiset puolus-
tusmekanismit suojaavat ihmistd, mutta vaiheittain asia kyetaan kasittelemaan

ja mika tarkeinta, jatkamaan elaméé eteenpdin. (Pulkkinen & Vesanen 2014.)

Sairauden kohdatessa perheen merkitys kasvaa. Vanhempien huolto-, hoito- ja
tunnetehtava voivat kasvaa lapsen sairauden myo6ta ja se vaikuttaa koko per-
heeseen. Vanhemman ja ympariston suhtautuminen ja kodin ilmapiiri kuitenkin
vaikuttavat lapseen merkittavasti. Kun lapsen erityistarpeen otetaan huomioon,
pystyy han kohtaamaan elaman haasteet paremmin. (Walden 2006, 37-41, 48.)
Autismin kirjon hairiossa ympariston merkitys hairion oireiden ilmenemisesséa on
perimaakin merkittavampi. Neuropsykiatrisiin hairidihin liitetyt valittajaaineet
ovat muovautuvuusgeenejd, jotka suotuisissa olosuhteissa ovat vahvuuksia.
Siksi olisikin painotettava kehitysta tukevia asioita ja hyvaan kasvuymparistoa.
(Heiskala 2012.)

3.3 Vanhempien tuen tarve ja selviytyminen

Kuhaneck ym. (2010) mukaan on vdhemman tutkittu autismin kirjon lasten van-

hempien selviytymiskeinoja. Neurologisesti sairaiden lasten vanhempien selviy-
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tymista on tutkinut myés Walden (2006, 5). Han jakaa vanhemmat kolmeen
ryhmaan: selviytyjiin, taistelijoihin ja sosiaalista vahvistamista tarvitseviin kriisis-
ta selviytymisen mukaan. Noin puolet oli selviytyvien ryhméassé. Lapsen ollessa
lievasti sairas, negatiivisia tapahtumia, selviytymisen esteita oli vahan ja elama
turvallista. Taistelijoiden lapset olivat vaikeimmin sairaita, mutta he saivat tukea
viranomaisilta ja laheisilta. Sosiaalista vahvistamista tarvitsevien ryhma oli pie-

nin ja heilla oli eniten ongelmia sek& tuen tarvetta.

Selviytymisen tukeminen voidaan jakaa kahteen osaan eli sairauden aiheutta-
mien esteiden tukemiseen seka perheen selviytymisen kokemukseen siita etta
elama koetaan turvalliseksi ja etta [6ytyy voimavaroja kuten sosiaalisia suhteista
(Walden 2006, 2). Maatta (2001, 54-65) on muokannut Dianne ja Philip Fer-
gusonin ja Jon ja Rosalyn Darlingin ajatusten pohjalta suhteellisen tasapainon
mallia ekologisesta nakdkulmasta. Perheen elaméén vaikuttavat monet ulkoiset
ja sisaiset tekijat. Kun lapsen sairaus todetaan, ensikontakti on yleensa tervey-
denhuolto, joka antaa ensitietoa asiasta. Se antaa pohjan vanhemman kasityk-
selle ja odotuksille lapsesta. Vanhemmille syntyy sairauden myéta huoli lapses-
ta ja koko perheen selviytymisestd. Jos vanhemmat saavat tarvitsemansa tuen,
tiedon ja palvelun, saavutetaan suhteellinen tasapaino. Mikéli perhe ei saa
apua, seuraa siitd vanhempien uupumista ja palveluihin tyytyméattémia asiakkai-

ta.

Autismin kirjon vaikutusta ja tuen tarvetta perheessa on tutkittu useissa tutki-
muksissa (Liite 2, Liitetaulukko 2). Tutkimuksen mukaan varsinkin vanhempien
tiedon tarve oli suurta (Hall & Graft 2010). Perheiden palvelunohjausta, palve-
luiden saatavuutta ja joustavuutta tulisi lisdtd varsinkin alussa erilaisten tuki-
muotojen saamiseksi. Vanhempien jaksamista lisasivat koulusta, paivakodista,
l&heisiltd ja viranomaisilta saatu tuki. Diagnoosi tiedettiin olevan tarpeen avun
saamiseksi, mutta tutkimus koettiin ty6ladksi ja tutkimusten aloitus epéjohdon-
mukaiseksi sek& mutkikkaaksi eri sektoreilla tapahtuvaksi toiminnaksi. (Rajalin
2010, 2; Rasanen 2014, 2; Nysted 2015, 2; Vihantavaara 2015, 4.) Haastavan
kaytoksen tiedollista ja kdytanndn neuvontaa kaivataan. Myos asiantuntijoiden
autismitiedon lisdamista tulisi parantaa. (Rasanen 2014, 2; Vihantavaara 2015,
4.)
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Perheen syrjaytyminen on useiden tutkimusten mukaan tavallista. Sosiaalisen
l&ahiympariston tuella on tutkitusti huomattava vaikutus selviytymisen kokemuk-
seen. Vanhempien ihmissuhteet voivat karsia diagnosoinnin jalkeen, koska |&-
heiset tuntevat etteivat kykene tukemaan tilanteessa perhettd tai ennakkokasi-
tykset ja negatiiviset kasitykset lapsesta vallitsevat. Vanhemmat kokivat myos,
ettd autismin aiheuttama hapeda ja ulkopuolisten ihmisten ymmartamattomyys
estivat hakemasta tukea lahipiirista. (Koivukangas 2012, 2.) Sosiaalisen ympa-
ristbn tarjoama tuki ja hyvaksynta oli kuitenkin parisuhdettakin tarkeampaa
stressin vahentaja varsinkin aideilld, joilla on vaikeuksia sovittaa koti- ja tytela-
ma toisiinsa. Vertaistuki seké sosiaalityontekijan ja lastensuojelun tuki koettiin
tarkeiksi. (Tonttila 2006, 2; Rajalin 2010, 2, 102; Vihantavaara 2015, 4.)

Tutkimuksista ilmenee myos se, ettd apua ja tukea on kuitenkin lilan vahan per-
heiden saatavissa. Jarjestétoimintaan ja vertaistukeen osallistumista suositel-
laan sen vuoksi. Vertaistuki koetaan antoisaksi ja se voi kulkea lapi koko ela-
man lapsen kasvaessa ja tukien eri muutosvaiheiden haasteissa. (R&asanen
2014, 30; Nysted 2015, 2.)
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4 RYHMAMUOTOINEN VERTAISTUKI

4.1 Vertaistuen maaritelméa

Vertaistuessa on kyse ikivanhasta yhteisten kokemusten jakamisesta jokapai-
vaisessa elamassa. Perheet, suvut ja naapurit ovat olleet perinteisia ja luonnol-
lisia vertaistuen verkostoja. (Toppila 2010,7.) Ensimmainen vertaistukiryhma
lienee AA-liikkeen perustama jo vuonna 1935. Pohjoismaissa vertaisryhmatoi-
minnan tavoite on ollut toimia taydentdvana osana terveydenhuollon jarjestel-
massa. (Vaitti 2008, 6-7.)

Vertaiseksi koetaan toinen saman sairauden tai kokemuksen kokenut, mutta
my0s laheiset ja muut ihmiset, joilla on kykya ymmartaa toinen toistaan (Mikko-
nen 2009, 184). Vertaisilta saa kokemustietoa ja empatiaa sekd kokemuksen
normalisoitumisesta. Samankaltaiset kokemukset tuovat yhteenkuuluvuuden
tunnetta seka vahvistavat uskoa, etta vaikeuksista voi selvitad. (Laimio & Karnell
2010, 19.) Moni kokee jaavansa yksin sairauden kohdatessa ja vertaistuki eh-
kaiseekin yksindisyytta, syrjaytymista ja sitd kautta myds mielenterveysongel-
mia (Ylipirila 2014). Vertaistuen tavoite on toinen toisensa tukeminen ja autta-
minen elaman kriisitilanteessa. Vertaistuki auttaa selviytyméaéan sairauden kans-
sa, mutta myds toisia autetaan, joka osaltaan tukee samalla omaa selviytymis-
ta. (Nylund 2005, 203; Hyvari 2005, 215; Mikkonen 2009, 37.)

Vertaistuki ei ole terapiaa tai kuntoutusta sinansa, eika siten korvaa ammat-
tiapua, vaan taydentaa sitd. Se nahdaan osana sairastuneen hoitoa seka tuke-
massa hoitoon sitoutumista. (Hyvéri 2005, 215; Nylund 2005, 203.) Vertaistuen
toteuttamistapoja ovat kahdenkeskeinen tuki, vertaistukiryhma jossa ohjaajana
toimii vertainen, vapaaehtoinen tai ammattilainen seké verkossa tapahtuva ver-
taistuki. Se voi olla kansalaislahtoista, jarjestojen tai organisaatioiden jarjesta-
maa toimintaa, kolmannen sektorin ja ammattilaisen yhdessa jarjestamaa tai
ammattilaisen jarjestamaa ja kiintedsti hoito- ja kuntoutusprosessiin liittyvaa
toimintaa. (THL 2016.) Vertaistueksi monet jarjesttt tarjoavat ryhmien lisaksi
tukihenkildita. Tukihenkilo on tehtavdan koulutettu, sairastuneen tukihenkiloksi

tarkoitettu vertainen. (Mikkonen 2009, 46.) Vapaaehtoiset vertaisperheet tarjoa-
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vat vertaistukea, kuuntelevat, antavat neuvoja seka ohjaavat palveluiden pariin.

Tarkeintéa on kuitenkin kokemusten jakaminen. (Raunio 2014, 2.)

Mikkosen (2009, 46) vaitoskirjan mukaan sairastuneen vertaistukea saa myos
sopeutumisvalmennuksessa ja ensitietotapahtumissa, jotka ovat ammattilaisten
vetamia. Ensitieto tarkoittaa sairastuneelle ja perheelle tarkoitettua, heti diag-
noosin saamisen jalkeen jarjestettavaa sosiaali- ja terveydenhuollon, tai jarjes-
tbjen tarjoamaa vapaaehtoisuuteen perustuvaa tapahtumaa, jossa annetaan
tietoa sairaudesta diagnosoinnin jalkeen. Tapaamisessa saadaan tietoa myos
toisten sairastuneiden olemassaolosta ja kerrotaan vertaistuen mahdollisuudes-
ta. Sopeutumisvalmennus puolestaan on lakisdateinen ja vapaaehtoinen kun-

toutusmuoto ja merkittava vertaistuen lahde.

Virtuaaliset vertaisryhmét ovat selkeimmin kasvava vertaistukimuoto. Sen etuja
ovat kayttd paikkaan ja aikaan katsomatta, matala osallistumiskynnys seka
helppo lahestyttavyys ja saavutettavuus. Asioita voi kasitella anonyymisti ja eri
valineitd on runsaasti. Yleensa kaytetaan sahkopostia, Facebookia, erilaisia
avoimia tai suljettuja chat-keskustelupaikkoja seka keskustelufoorumeja vertais-
tuen lahteena. (Karppinen & Paananen 2010, 15-19.) Verkossa tapahtuva ver-
taistukiverkosto vaatii myos ohjausta, vaikkakin siihen on viela vahan koulutusta
(Huuskonen 2009, 79). Autismin kirjon lasten vanhempien verkossa tapahtuvaa
vertaistukea on tutkittu. Vanhemmat ovat kokeneet olevansa tyytyvaisia saa-

maansa ryhman tukeen. (Clifford & Minnes 2013.)

Vertaistuki voi olla myds satunnaista ja yllattavaa. Vertaisiin tutustutaan paiva-
kodin, erikoissairaanhoidon ja kuntoutuksen kautta. (Tonttila 2006, 132.) Erilai-
sia vertaistuen muotoja voi myo6s yhdistella tilanteeseen sopivaksi. Vertaisryh-
man vanhemmat ovat esimerkiksi perustaneet Facebook-ryhman, jotta tukea

saisi myos ryhman ulkopuolella (Korhonen & Mertojoki 2015, 29).

4.2 \Vertaistuen vaikutuksia

Vertaistuella on osoitettu niin suomalaisissa kuin kansainvalisissa tutkimuksissa
samanlaisia positiivisia vaikutuksia sita tarvitseville sairaudesta riippumatta.
Useiden suomalaisten vertaistukitutkimuksien ja -opinnéytetéiden tuloksia on
lopussa liitteen& (Liite 2, Taulukko 2). Kaikissa on nahtavissd samansuuntaisia

tuloksia positiivisista vaikutuksista. Vaikutukset néakyvét niin henkilokohtaisella
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ja perheen tasolla kuin yhteiskunnankin tasolla. Mahdollisuuden saada vertais-
tukea on toistuvasti todettu olevan yksi keskeinen ja ihmisten itsensa arvostama
muutoksen osatekija ja edellytys. (Vaitti 2008, 8; Korja 2012, 20.)

Autismin kirjon lasten vanhemmat tarvitsevat jaksaakseen ja selviytyakseen
vertaistuen liséksi tietoa, sosiaalista tukea ja palveluohjausta. Varsinkin diagno-
soinnin jalkeen vertaistuki koettiin parhaaksi tukimuodoksi. Mitd sairaammaksi
ihminen kokee itsensa, sita tarkeampaa vertaistuki on. Puolet kokee saaneensa
siité jonkinlaista hyotya jo sairaalajakson aikana. Vertaistuki koetaan antoisaksi
l&pielaman kulkevaksi tukimuodoksi myods lapsen kasvaessa, jolloin eri muutos-
vaiheiden haasteissa saatiin tukea. (Walden 2006, 160; Mikkonen 2009, 104—
105; Koivukangas, 2012, 2; Nysted 2015, 2.)

4.2.1 Sosiaalinen ja emotionaalinen tuki seka yhteisollisyys

Sosiaalisella tuella tarkoitetaan niita resursseja, joita ihminen saa kayttéén vuo-
rovaikutuksessa toisten ihmisten kanssa. Sosiaalinen tuki sisaltdd emotionaali-
sen, sosiaalisen, taidollisen, tiedollisen, aineellisen ja henkisen tuen ja edellyt-
t&dd vuorovaikutusta sosiaalisen verkoston kautta. Verkostoon luetaan kuuluvak-
si kaikki ne kontaktit, joita ihmisella on. (Kinnunen 1999, 102; Tonttila 2006,
129.)

Yhteisbn antama sosiaalinen tuki on yksi tutkituimmista terveyttd edistavista
asioista. Perheen sosiaalisesta verkostosta ulkopuolelta saatu sosiaalinen tuki
on tarkeimpia tuen muotoja. (Kinnunen 2006, 37—38.) Mikkonen (2009, 18) viit-
taa vertaistuen tarpeen Maslowin tarvehierarkian kautta osaksi perustarpeita.
Sosiaalisuuden, hyvaksytyksi tulemisen ja yhteenkuuluvuuden tarve liittyy ver-
taistukeen keskeisesti. Tutkimusten mukaan sairastumisen fyysiset asiat hoidet-
tiin hyvin, mutta sosiaalisiin ja psyykkisiin tekijoihin ei kiinnitetty niin paljoa huo-
miota eika tukea ei ollut saatavilla tarpeeksi. Sairastuneet kokivat kuntoutumis-
jakson parhaaksi anniksi vertaistuen, joka tarjoaa seka psyykkista ettd sosiaa-
lista tukea. (Korja 2012, 42; Kaanta 2012, 107-108.)

Verkoston vahyys on merkittava tekija, joka uuvuttaa erityislasten vanhempia.
Sosiaalista tukea vanhemmat ovat saaneet laheisiltd, ammattilaisilta seka ver-
taistuesta, jotka kaikki ovat toisiaan korvaamattomia eli tdydentévéat toinen toisi-

aan. Mikali vanhempien kokema ammattilaisilta saatu tai muu sosiaalinen tuki
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on heikkoa, yhdistysten tarjoama vertaistuki nousee tarkeaksi. (Tonttila 2006,
102; Kurkinen & Remes 2009, 33; Hovinen, Pekkala & Puurunen 2011, 3.) Ver-
taistuki liséda sosiaalista paaomaa, josta hyotyy seka yksilo etta koko yhteiso.
Sosiaalisen tuen seka vertaistuen on osoitettu olevan tarkeita pitkaaikaissairau-
den hoitoon sitoutumiseen, hoidon onnistumiseen ja hoitokayttaytymiseen vai-
kuttavia tekijoita WHO:n mukaan (Laaketietokeskus 2004, XIII-XIV).

Useissa tutkimuksissa tuli esiin, ettda empaattista tukea ja tunteiden kasittelya
eivat ammattilaiset tukeneet. Ryhmassa saatiin ymmarrysta ilman saalia ja neu-
voja, kasitella erilaisia tunteita kuten syyllisyytta, riittamattomyytta, hyvaksynnan
ja anteeksiannon tunteita, mutta myos pettymyksia. Vertaistuki vahentaa héape-
aa, leimautumista ja pelkoja. (Kinnunen 2006, 4; Mikkonen 2009, 104-105;
Martiskainen & Timoskainen 2010, 8; Alanne, Alanne, Hussu & Wiker 2014,
42).

Yhteenkuuluvuuden tunne on keskeinen elementti ryhmén toiminnassa. Se syn-
tyy yhteisistd kokemuksista osana palvelujarjestelmaa ja eroavaisuudesta taval-
lisen perheen tilanteeseen. Yhteenkuuluvuutta ei heikentanyt erilainen tausta tai
diagnoosi. (Vaitti 2008, 51.) Yhteenkuuluvuuden tunteen saavuttamiseen vaikut-
taa vertaistuen arvopohja; tasa-arvoisuus, avoimuus ja toisen ihmisen kunnioit-
taminen. Toppila (2010, 7) esittdd Adamen ja Leitherin tutkimuksen pohjalta,
ettd vertaistukimallia voidaan kayttaa juurikin ihmisten valisten suhteiden ja yh-

teisollisyyden vaikutuksen avulla ihmisen paranemiseen.

4.2.2 Tiedot, taidot ja kokemus

Tutkimuksen mukaan vanhemmat tarvitsivat tietoa monista asioista (Hall &
Graft 2010). Mikkonen (2009, 54-55) jakaa Nylundin tutkimuksen pohjalta tie-
don asiantuntija-, maallikko- ja kokemustiedoksi. Maallikkotieto on arjessa syn-
tyvaa, ulkopuolisen silmin koettua ja toisen kaden tietoa muun muassa medias-
ta tai omaiselta. Kokemustieto on omakohtaista ensikédentietoa oman koke-
muksen kautta. Koska ihminen voi kokea eri tavoin asioita, tieto on osin henki-

[6kohtaista.

Ammattitieto on koulutuksen kautta opittua ja perustuu objektiivisiin ilmigihin ja
teorioihin ammatillisesta nakokulmasta. Se voi kuitenkin aiheuttaa sairastu-

neessa myos vastarintaa sen kokemuksen kautta, ettd ammattilainen haluaa
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potilaan toimivan toivomallaan tavalla (Rouvinen 2013, 2). Vertaisryhman ohjaa-
jan oletetaan tietdvan sairaudesta, hoidosta, sosiaaliturvasta ja terveydenhuol-
losta, joista ryhmassa yleensa keskustellaan. Siksi ryhmaan pyydetdan usein
eri alan asiantuntijoita. (Mikkonen 2009, 88—-90.)

Omasta kokemustiedosta seka asiantuntijatiedosta koostuu vertaisryhman sy-
dan. Vertaisryhmassa asioista keskustellaan vertaisten kanssa. Vertaisella on
samanlaisia kokemuksia ja han pystyy elaytymaan siihen oman kokemuksensa
pohjalta. Jaettu kokemus koetaan arvokkaaksi ja tama synnyttdd yhteenkuulu-
vuuden tunteen. Varsinkin vasta diagnoosin saaneet hyotyvat kokemustiedosta
ja mentoroinnista. (Hyvari 2005, 224-225; Mikkonen 2009, 55; Toppila 2010, 7—
8; Valkama 2011, 2.)

4.2.3 Voimaantuminen

Useassa tutkimuksessa nousee esiin vertaistuen voimaannuttava vaikutus.
Voimaantuminen auttaa ihmistd jaksamaan. Voimaantumista ei pideta kuiten-
kaan automaattisena seurauksena vertaistuesta, vaan siihen vaikuttavat myos

ryhman jasenet, ryhmadynamiikka sekd ryhnmanohjaus. (Toppila 2010, 12.)

Voimaantuminen eli empowerment maaritellaan yksilén vaikutusmahdollisuuk-
sien lisdantymiseksi omassa elamassa seké yhteistssa, mutta se voidaan maa-
ritella myo6s prosessin lopputulokseksi. Voimaantuminen tapahtuu osana yhtei-
sb6a. Empowerment on suomennettuna valtaistuminen. Siina on henkilékohtai-
sen voimaantumisen lisaksi myds yhteiskunnallisen vaikuttamisen ulottuvuus.
Empowerment-tutkimus on nyttemmin siirtynyt vallan problematiikasta enem-
man yksilon voimaantumiseen. (Vaitti 2008; 12, 51.) Voimaantumisteoriaa on
kehitetty nyttemmin enemman yksilon voimaantumiseen. Voimaa ei voida antaa
toiselle, vaan voimaantuminen on henkilékohtainen ja sosiaalinen prosessi. Yk-
silo 1oytda itsestdan voimavaroja, joilla voi vaikuttaa elamé&énsa ja valttda uu-
pumista. Voimaantuminen ei myosk&aén ole pysyva tila, sita voidaan kuitenkin
tukea muun muassa kannustamalla ja luottamalla ihmisesta loytyviin resurssei-
hin. (Siitonen 1999, 6, 93.)

Voimaantuminen auttaa jaksamaan ja sen nakyy myos arjessa. Marc Zimmer-
mannin teorian pohjalta voimaantuminen nékyy psyykkisend ja sosiaalisena

tasona, mutta myo6s kayttaytymisessa. Se on arjen kaytantdjen ja tunteiden hal-
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lintaa seka sosiaalista voimaantumista eli ihmisella on riittava maara myos so-
siaalisia suhteita. (Saarenheimo & Pietila 2006, 136—138; Toppila 2010, 12-13)

4.2.4  Sopeutuminen muutokseen ja uudelleen suuntautuminen

Olivierin vammaisuuden sosiaalisen mallin mukaan ymparistd aiheuttaa vam-
maisuuden kokemuksen normaaliuden kriteerien, arjen esteiden ja asenteiden
kautta. Ihmisten samaistumiseen liittyvissa tutkimuksissa ihminen ei halua kuu-
lua ryhmaan, joka on huonossa asemassa yhteiskunnassa. Ryhma voi vaikut-
taa ihmisen identiteettiin ja kasitykseen itsestdan. Sairastuminen tai vammau-
tuminen aiheuttaa ihmisessa reaktiosarjan ja sopeutumisprosessin. Yoshidan
heilurimallin mukaan ensitieto lamaannuttaa ja identiteetti heilahtaa terveesta
identiteetista toiseen aaripadhan: vammaiseksi ihmiseksi. Tasapaino entisen ja
uuden tilanteen valilta 16ytyy keskimaastosta heilurin pysahtyessa. Diagnoosin
jalkeen ihminen kasittelee muutoksen ja sopeutuminen uuteen tilanteeseen al-
kaa. Uuden identiteetin muodostumisen peruspilari on hyvaksyminen. (Kaanta
2012, 93-95, 109; Verneri.net 2014; Kuntoutusportti 2013.)

Vertaisryhmassa keskustelun, palautteen ja intervention kautta muodostuu kasi-
tys omasta itsesta ja voimavaroista. Yksilo vertaa tilannettaan toiseen vertai-
seen ja toisen selviytyminen antaa toivoa myds omasta selviytymisesta. Vertais-
tukiryhma auttaa hyvaksymaan tosiasiat omien ja toisten kokemusten kautta.
Hyvaksyminen aktivoi muutos- ja sopeutumisprosessin, joka on pohja uudelle
positiiviselle identiteetille ja asennemuutokselle. (Tonttila 2006, 129; Locock &
Brown 2010; Toppila 2010, 51-53; Laimio & Karnell 2010, 12.)

Eri tutkimuksissa vertaistuen vaikutukset ndhddédn muutoksena myds koko per-
heen arjessa. Vanhemmat kokivat muutoksia omissa tunteissaan, arvoissaan,
ajattelussaan ja koko perheen toiminnassa. Ajattelutavassa muutos nakyi syylli-
syyden vdhenemisena, ymmarryksen kasvamisena, haasteiden sekd vahvuuk-
sien havaitsemisena. Elamé&n arvot muuttuivat: suvaitsevaisuus lisdéntyi, pitka-
jannitteisyys, karsivallisyys, sietokyky, herkkyys, rohkeus, maaratietoisuus seka
suojelunhalu kasvoivat. Toiminnan tasolla vanhemmat kokivat positiivisen pa-
lautteen antamisen merkityksen. Myo6s lapsen toiminnan tasolla nékyi muutos
positiiviseen suuntaan. (Tonttila 2006, 115; Korja 2012, 39-41.)



18

4.3 Ryhman maaritelma

Ryhmaéksi voidaan mé&aritella kahden tai useamman ihmisen vuorovaikutukses-
sa tapahtuvaa tavoitteellista toimintaa kohti yhteista paamaaraa sovituilla nor-
meilla. Yksilot ryhmassa tiedostavat kuuluvansa ryhméaan, jokin yhdistava tekija
tai samankaltaisuus yleensa loytyy ja kaikilla on hiukan toisistaan. Ryhmassa
toiminta perustuu kirjalliseen tai suulliseen viestintdan seka kuunteluun. (Kieli-
jelppi 2010.)

Ryhmassa voi nahda kaksoistavoitteen, jonka tulee toteutua jotta ryhma toimisi.
Ryhmassa on havaittavissa asiatavoite, jonka puitteissa méaaritellaédn ongelmia
ja esitetdaan ratkaisuvaihtoehtojen. Ryhmatoiminnassa myos tunnetavoite on
tarpeellinen. Siihen tarvitaan mukautumista, empatiaa ja tuen ilmaisemista seka
ilmapiirin yllapitamista. (Leskinen 2011, 11-12; Lahtevanoja, Paavola & Valta-
nen 2011.)

Ryhmassa muodostuu erilaisia rooleja seka ilmioitd, jotka on hyva tunnistaa.
Roolit voidaan jakaa karkeasti tehtavakeskeisiin asiaa eteenpain vieviin, suhde-
keskeisiin tunnetehtavaa tukeviin ja yksilokeskeisiin rooleihin, joissa ryhman
tavoitteet ovat toissijaisia. Virallisia rooleja ovat esimerkiksi puheenjohtaja ja
sihteeri. Ryhman toiminnassa on nahtavissd myos erilaisia ilmiditd. Kun ryh-
massa on hyva ryhmahenki ja yhteinen pdamaara, ryhmassa on vahva kohee-
sio, joka voi auttaa tavoitteisiin paasemisessa. Heikko koheesio taas aiheuttaa
ryhman hajoamisen. Ryhmaajattelu puolestaan tarkoittaa solidaarisuutta, jolloin
pyritdan yksimielisyyteen ja valttamaan konflikteja. Ryhma voi tydskennelles-
saan hyodyntaa jasentensa tietoa, taitoja ja kokemusta ongelmanratkaisussaan,
mutta ryhma voi paamaaran sijaan keskitytdan epéaolennaisiin ihmissuhteisiin ja
hierarkiaan. Ryhmépolarisaatio on ilmid, jossa ryhma vie asiaa varovaisemmin

tai riskialttimmin eteenpain kuin yksil6. (Laine 2005, 190-191; Kielijelppi 2010)

4.4 Ryhman ohjaaminen

Ryhméan ohjaaminen kuuluu osaksi sairaanhoitajan tyota. Se on yksil6ohjauk-
sen ohella yksi kaytetyimmista ohjausmuodoista. Ohjaaminen kuuluu hoitotyo-
hon olennaisena osana perustuen Lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista

(1992/785). Potilaalla on oikeus hyvééan hoitoon, tietoon ja oman hoitonsa osal-
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ta itsemaaraamiseen. Hoitajan velvollisuus on ohjata potilasta koko hoidon ajan
ja potilaalla on oikeus tehdd sen pohjalta hoitoon liittyvia paatoksia. (Kyngés
2007, 17-41))

Ryhmaohjaus on tutkitusti yksildohjausta tehokkaampaa. Yleensa ryhméohjaus-
ta kaytetddn elaméantapa-, painonhallinta, diabeteksen, sydan- ja verisuonisai-
rauksien ja kivun hoidon ohjauksessa. Ryhméaohjauksella on positiivinen vaiku-
tus omahoitoon sitoutumiseen ja myos perheenjasenten elaménlaadun kohe-
nemiseen. Sisaltd koostuu tiedonsiirrosta, ja usein kaytettddn konstruktiivista
oppimismenetelmaa, jolloin huomioidaan aiempi tieto ja jossa osallistujat aktiivi-
sesti rakentavat omaa tietamystaan. Ryhmaohjaus voidaan toteuttaa vertais-
tuellisin voimin. (Schutt & Halt-Kupiainen 2013, 2.)

Vertaisryhm&a voi ohjata vertainen, ammattilainen tai molemmat yhdessa. Ver-
tainen on ohjaajana tasavertainen ja omaa kokemustietoa sekda ymmarrysta,
kuten muutkin ryhmaélaiset. Vertaisohjaajan tulee olla kasitellyt oma kriisinsa,
kun taas muut ryhmalaiset voivat olla akuutissa kriisivaiheessa. Ammattilaisen
ohjaama ryhma poikkeaa vertaisryhmasta ohjaajan aseman vuoksi. Ryhméan
ulkopuolisena jasenend han voi kuitenkin ohjata ryhmé&a paremmin toimimaan
tavoitteiden mukaan ja han voi tarjota myés ammatillista tukea. Sairaanhoitajan
roolia vertaisryhméan vetgjana ei ole paljoa tutkittu. (Mykk&nen-Hanninen & Kaa-
ridinen 2009, 36—-37; Diefenbaugh 2015, 2.)

Vertaistukiryhnméassa voi ohjaajana toimia myds kokemusasiantuntija, joka on
itse sairastunut, tai omainen ja jolla on kokemusta sairaudesta, hoidosta, kun-
toutuksesta, palvelujarjestelmasta seka selviytymisesta. Vertais- ja kokemus-
asiantuntijan valinen ero on kohderyhmassa: vertainen toimii vertaisryhmassa,
kokemusasiantuntija yhdessa ammattilaisten kanssa ja kehittdmassa sosiaali-
ja terveyspalveluita. Kokemusasiantuntijatoiminta edellyttaa koulutusta, pitkalle
edennytta kuntoutumisprosessia ja kokemusten reflektointia. (Kostiainen, Aho-
nen, Verho, Rissanen & Rotko 2014, 6-10; Hietala & Rissanen 2015, 13-14.)

Ryhman ohjaajalla on merkittdva rooli ja hanen on siis tiedettavat monenlaisia
asioita ryhman toiminnasta sek& ryhmadynamiikasta. Ryhmaytyminen tekee
ryhmésta toimivan ja luo avoimen ja luottamuksellisen ilmapiirin, mik& puoles-
taan tukee vertaistuen toteutumista. (Martiskainen & Timoskainen 2011, 2; Haa-

ranen 2012, 89; Rouvinen 2013, 2.) Ryhman toiminnassa nahdaan viisi vaihetta
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Bruce Tuckmanin teorian mukaan: muodostuminen, kuohunta, sdannoista so-
piminen, tydskenteleminen ja ryhm&n paattaminen. Muodostumisvaiheessa
ryhmalaiset ovat hammentyneitd ja odottavat sdantoja sekd ohjeita, jolloin oh-
jaajalta. Vahitellen ryhmalaiset ottavat kontaktia toisiinsa ohjaaja tukiessa tutus-
tumista. Kuohuntavaiheessa ryhma on tutustunut ja kay lapi kriisivaiheen, jossa
kukin ottaa mittaa toisistaan. Kriisivaihe on tarkeé jatkon kannalta. Kuohunta-
vaiheessa alkavat pelisaann6t muodostua. Kun tilanne tasaantuu, on ryhma
valmis tyoskentelemaan. Tydskentelyvaiheessa ohjaaja seuraa, etta perusteh-
tava toteutuu seka arvioi tilannetta. Ryhméan paattaminen summaa ryhmaén toi-
mintaa. Ryhméaytyminen on prosessi, jossa uuden jadsenen ryhmaan tulo voi
aiheuttaa palaamisen alkuun. Tutkimuksen mukaan merkittava tekija keskuste-
lun syntyyn on ryhmaytymisen muodostuminen. (Repo-Kaarento 2007, 70-74;
Jyrkdma 2010, 42; Ketola & Lindberg 2015, 2.)

4.5 Ryhman sisaltd

Ryhmatapaamisissa on néhtavissa tietty malli. Aluksi on hyva virittaytya tapaa-
miseen esimerkiksi esittdytymiskierroksella, jossa jokainen voi kertoa ryhmaan
tulosta sen verran kuin on valmis ryhméssa jakamaan. Vakiintuneessa ryhmas-
sa tilanteeseen virittaytymisen voi aloittaa kuulumisilla. Olotilasta voi kertoa
my0Os vaikka korttien tai pienten esineiden muodossa. Levollista ilmapiiria voi-
daan luoda jarjestamalla tila niin, etta kaikki nakevat toisensa, tervetulotoivotuk-
sella ja alkukahvilla. Suurin osa ajasta kuluu teeman kasittelyyn tai ajankohtais-
ten kokemusten vaihtoon ilman suunnitelmaa. Lopuksi on hyva sulkea tapaami-
nen kierroksella omista tunteista ja olotilasta. Lopuksi voi kayda lapi myos sisél-
|6n arviointia. Rakentavaa palautetta voi olla kuitenkin vaikeaa antaa ja saada.
(Repo-Kaarento 2007, 79-80; Jyrkaméa 2010, 48.)

Vertaistukiryhnman ohjaukseen liittyvida oppaita |0ytyy eri jarjestoiltd ja vertais-
ryhmien siséallét ovat osoittautuneet hyvin erilaisiksi. Ryhma voi olla strukturoitu
ja suunniteltu, mutta myods vapaamuotoinen. Tutkimusten mukaan vertaisryh-
mistd hyvaksi on koettu keskustelu, kuuntelu, ja ymmarrys sek& syntyva sa-
mankaltaisuuden kokemus. (Mikkosen 2009, 180; Mykk&nen-H&anninen ja Kaa-
ridinen 2009, 34; Alatalo & Jarvinen 2011, 2; Halonen 2015, 2.) Tarkeinta on
pysyminen osallistujia yhdistavassa aiheessa. Tutustuminen ja elamantarinoi-

hin, tunteisiin ja henkil6kohtaisiin prosesseihin liittyvat aiheet olivat eri ryhmia
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yhdistavia siséltoja. Vertaisryhmissa ensimmaiseen kertaan liittyy toiveiden ja
odotusten tuominen esiin. Tutustuminen ryhmalaisten valilla on olennainen teki-
j& muun muassa keskustelun syntymiselle. Kokemustieto, mutta myds ammatti-
tieto on koettu tarpeelliseksi. (Ketola & Lindberg 2015, 2, 17-21.)

Toiminnallisessa vertaistukiryhméssa korostuu puheen sijaan toiminta. Toimin-
nallisia menetelmia ovat musiikin kaytto, tarinallisuus, draamaharjoitukset, esi-
neiden, kuvien tai korttien kayttdé symbolina, mielikuvaharjoitukset, erilaisten
karttojen ja janojen kayttd seka valokuvaus. Toiminnalliset menetelmat voivat
olla hyvin pienieleisia, mutta tehokkaita elamyksellisyyden ja osallistumisen in-
tesiteetin vuoksi. Toiminnan kautta asioita on helpompi jasentaa, tunteet ja
asenteet tulevat paremmin esille ja niité voi ilmaista puhumista helpommin. Tun-
teiden jakaminen voidaan kokea vaikeaksi haavoittuvuuden vuoksi. (Makela,
Vesanen & Virtanen 2009, 17; Toppila 2010, 49-51.)

Ammattilaisten jarjestamien ryhmien sisdltd on yleensd ammattitietoperustai-
nen. Erilaisia terapeuttisia menetelmiakin on vertaisryhmissa kaytetty. Ryhmas-
sa voi kayttad muun muassa psykoedukatiivista menetelmaa tiedon, ymmarryk-
sen ja hoitoon sitoutumisen edistamiseksi. Voimavara- ja ratkaisukeskeisella
toiminta-ajatuksella voidaan siirtda nakokulmaa pois syista ja ongelmista. Voi-
mavaroja tunnistamalla ja niiden avulla p&&astdéan eteenpdin kohti ratkaisua.
(Mékeld, Vesanen & Virtanen 2009, 10; Jarvinen & Jarvinen 2015, 9.)

Ryhman toiminta voi olla yhdistelma erilaisista sisalldista. Toiminta on ihmisten
omien ja yhteisten tarpeiden pohjalta ja se on sinalladn moniulotteista ja va-
paamuotoista pitden nain myds mielenkiinnon ylla. Mikali ryhméan toiminta lope-
tetaan, on tarkeaa ettd ryhmassa keskustellaan tunnelmista. Tavoitteena on,
ettd ryhman jasenille jaa hyva kokemus ja avoimuus uusiin ryhmiin ja uusiin
ihmisiin sailyy. (Jyrkdméa 2010, 43-44, 48.)
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5 VERTAISTUKIRYHMAN KAYNNISTAMINEN

5.1 Ryhman suunnitteleminen

Toiminnallisena opinnaytetyond kaynnistamme vertaistukiryhmén yhteistydssa
yhdistysten kanssa. Toteutus on ty6elamalahtdista, sitéa kehittdvaa ja tutkivaa.
Teoreettista tietoa olemme hakeneet ja yhdistelleet sita ryhman myéta kaytan-
t6on. Tuotoksena on selvityksen tapainen raportti, jossa tiedon keraamiseen on
kaytetty samoja keinoja kuin tutkimuksessa. Tyohon kuuluu selvityksen tekemi-
nen niin, ettd tutkimusmenetelmia kaytetddn perustasolla, eika varsinaista tut-
kimusta tehda. Opinnaytetyon tavoite on ymmartaad ilmiota, jolloin laadullinen
menetelma on sopiva. Ryhmahaastattelu sopii selvittamaan ryhman intresseja.
Kerddmme ryhmalta palautetta ja arvioimme toimintaa sen pohjalta. (Vilkka &
Airaksinen 2003, 9-10, 41, 57-58, 63—-64.)

Opinnaytetyon aihetta alettiin suunnittelemaan kevaalla 2015. Kahden autismin
kirjon lapsen aidin kanssa syntyi ajatus, ettd voisimme opinnadytetyon puitteissa
kaynnistaa autismin kirjon lasten vanhempien vertaisryhmén. Pohjois-Suomen
autismin kirjo ry:n vertaisryhmé on aiemmin toiminut Rovaniemelld, mutta yhdis-
tyksella on nyt erilaista vertaistoimintaa vain Oulussa. Keskustelimme asiasta
yhdistyksen puheenjohtajan kanssa ja toteutus n&ytti mahdolliselta. Otimme
yhteyttéd Autismi ja Asperger-liittoon loppukesésta syyskuussa jarjestettavasta
vertaisohjaajakoulutuksesta. Ryhma oli kuitenkin taynna, joten olemme sitten
perehtyneet aiheeseen itse kirjallisuuden pohjalta. Rovaniemella toimiva Erityis-
lasten omaiset ELO ry jarjestaa lapsille, nuorille, isille ja aideille vertaistukea,
harrastetoimintaa, erilaisia tapahtumia ja koulutusta eri puolilla Lappia yli diag-
noosi-, kunta- ja jarjestérajojen. ELOISAT-ryhma on avoin haastavasti kayttay-
tyvien lasten vanhempien ryhma, mutta se ei voi toimia ainoastaan autismin

kirjon lasten vanhempien vertaisryhméana.

Pohdimme suunniteltavan ryhman tarpeellisuutta. Tarvetta omaan autismin kir-
jon vanhempien ryhmaan on toimeksiantajan ja yhdistyksen mukaan. Tutkimus-
ten mukaan homogeenisesta ryhmasta on hyotyd yhteenkuuluvuuden tunteen
ja vertaistuen lisdéntyessa. (Toija 2011, 2.) Koska ELOISAT-ryhmassa kuiten-

kin on my@s autismin kirjon vanhempia, sovittiin etta opinnaytetyo tehdaan osa-
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na ELOISAT-ryhmé&a ja vuorotellen, ettei paallekkaisyyksia tule ajan tai sisallén
suhteen. Lisaksi tilat ovat hyvét ja sijaitsevat hyvalla paikalla, jolloin voimme
kayttaa niita niin, ettd yhdistykset maksavat tilavuokrat ja kahvit.

Ryhmaa suunniteltaessa on hyva miettia onko se avoin vai suljettu ryhma. Kos-
ka ryhma on osa ELOISAT-ryhmaa, on sen sovittu olevan avoin ryhma. Avoi-
meen ryhm&an voi jasenia tulla aloituksen jalkeen, toisin kuin suljettuun ryh-
maan. Ryhman muodon merkitys vaikuttaa ryhmaytymiseen. Uuden jasenen
tullessa ryhméan, on palattava alkuun ryhman kehitysvaiheen muodostumises-
sa. (Kyngas ym. 2007, 105; Mikkonen 2009, 43-44, 50-53; Anttonen 2013, 2;
Ketola & Lindberg 2015, 2.). Ryhmén koko vaikuttaa myos dynamiikkaan ja toi-
mintaan. Kuitenkin kun ryhma toimii silla periaatteella, ettd sinne voi tulla va-
paasti, ei ryhman koko voi etukateen tietdd. Ryhmakooltaan 3-8 henkil6d on
kuitenkin toimivin. Pienemmassa ryhmassa keskusteltaessa puheenvuoroihin
ja& enemman aikaa ja side on kiinteampi, mutta toisaalta poissaolot ja keski-
naisten suhteiden toimimattomuus saattaa aiheuttaa ongelmia. (Mikkonen 2009,
50.)

Ryhman kestosta on poikkeavia mielipiteita. Eri tutkimusten mukaan osa toivoi
ryhman olevan jatkuva, koska erilaisia haasteita nousi pitkin matkaa esiin. Toi-
saalta vertaistukea pidetddn valiaikaisena tuenmuotona. Ryhman kestolla on
todettu olevan vaikutuksia varsinkin sairaan lapsen vanhempien osalta: mita
pidempaan ryhma on jatkunut, sitd paremmaksi sairaan lapsen vanhemmat
elaman kokevat. (Haaranen 2012, 17-18; Halonen 2015, 56.) Mahdollisuuden
saada vertaistukea on todettu olevan muutoksen edellytys. Hyddyt tulevat esiin
riippumatta ryhman sisallosta, rakenteesta ja kayntikertojen saannollisyydesta.
Jopa pelkka tieto ryhman olemassaolosta ja mahdollisuudesta osallistua tuo
positiivisia vaikutuksia. (Vaitti 2008, 8; Korja 2012, 20.)

5.2 Ryhmatoiminnan toteutus

Ryhman kaynnistamista suunnittelimme hyvissa ajoin. Sovimme yhteistyotaho-
jen kanssa ilmoittelusta. limoituksia olemme jakaneet molempien yhdistysten
kautta jasenille sahkopostitse, Facebookin kautta, kotisivuilla, Autismi- ja As-
perger-liiton Autismi-lehdessa. Olemme vieneet ilmoitukset Lapin sairaanhoito-

piirin Lasten- ja Nuorisopsykiatrisen yksikéihin ja Lasten Neurologian poliklini-
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kalle, Perheneuvolaan sekd Kolpeneen palvelukeskukselle. Informoimme myds
yksikoiden henkilokuntaa tulevasta ryhméasta. ELO ry:n kautta ilmoitukset lahe-
tettiin myos jasenille sdhkopostitse sekd Elolehdyk&n muodossa. Olisimme voi-
neet laajentaa ilmoitusten jakoa, mutta paadyimme kokeilemaan miten jarjeston
ja ammattilaisten kautta osallistujia saataisiin tavoitettua. llmoitus on liitteend
(Liite 3).

Ryhméan tavoite onkin antaa tietoa sen lisaksi etta vertaiset voivat vaihtaa ko-
kemuksiaan ja saada sosiaalista ja emotionaalista tukea toisiltaan seka voi-
maantua. Autismin kirjon lasten vanhempien tiedon tarve on suuri. Varsinkin
alkuvaiheessa, kun diagnoosi on tuore, paljon tietoa ja arjen kokemuksia kaiva-
taan. Ryhman tavoite on tarkeaa olla selvilla. Ryhmén toiminnassa voidaan
erottaa Morton Deutschin teorian mukaan kaksi muotoa: yhteistoiminnallinen ja
kilpailullinen ryhma. Ryhman muotoon vaikuttaa ryhman jasenten tavoitteet. Jos
tavoite on yhteinen, ryhm&an syntyy auttavaa yhteistoimintaa, jossa kaikki voit-
tavat tai haviavat. Myds positiivinen ilmapiiri muodostuu keskinaisriippuvuudes-
ta teorian mukaan. Kun ryhman jasen tuntee hyottyvan toistensa panoksesta, he
haluavat my6ds antaa oman vahvuutensa ryhman kayttoon. Kilpailullisessa ryh-

massa ilmapiiri on ristiriitainen. (Repo-Kaarento 2007, 33, 85.)

Sovimme ensimmaisen tapaamisen ajankohdaksi joulukuun 2015. Ryhman ai-
kataulut lomittuivat ELOISAT—ryhman kanssa 2016 huhtikuulle asti. Opinnayte-
tyon aiheutti viimeisen tapaamisen jaamisen opinnaytetyon ulkopuolelle. Ta-

paamisiin on varattu kaksi tuntia joka kerralla.

5.2.1 Ensimmainen tapaaminen

Suunnittelimme ensimmaisen ryhman sisaltéa valjasti ajatuksena antaa aikaa
aluksi tutustumiselle ja vapaalle keskustelulle. Ensimmainen ryhmakerta aloittaa
ryhman tutustumisvaiheen ja on ohjaajavetoinen (Jyrkdma 2010, 39-46). Ryh-
ma on avoin, mik& tekee suunnittelusta haastavamman. Emme tieda etukateen
kuinka monta osallistujaa tulee paikalle tai ovatko osallistujat ennestaan tuttuja,
eli kuinka keskustelua syntyy ja miten ryhmaytyminen etenee. Avoimessa ryh-
massa ryhmaytyminen ja osallistujien sitoutuminen on heikompaa. Ryhmé&an

sitoutumista parantaa se, ettd ryhman jasenet osallistuivat itse tapaamisten
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suunnitteluun ja myods mahdolliset ryhman voimavarat huomioidaan (Rouvinen
2013, 2).

Ensimmaisen kerran tapasimme joulukuussa ja paikalle saapui kaksi aitia. He
olivat osallistuneet ELOISAT-ryhmaan aiemmin. Tapaamisen aloitimme esitte-
lylla. Ryhman pienuuden vuoksi oli riittavasti aikaa kertoa omasta elamantilan-
teesta ja lapsen autismin kirjon hairiostd. Samanlaisia kokemuksia niin arjen
haasteista kuin hyvistakin asioista 10ytyi. Kaikkien lapset olivat kouluikaisia ja
kouluun liittyvat asiat mietityttivat. Diagnoosit olivat myos suhteellisen tuoreita ja
tiedon seka tuen tarve nousi esiin. Keskustelua syntyi runsaasti, tutustuimme

toisimme eikd aikakaan meinannut riittaa.

Sovimme salassapidosta, eli muiden asioista ei saa puhua ryhman ulkopuolella.
Vertaistukiryhmiin kuuluvat sdénnét, jotka ovat eettisia ohjeita: vaitiolovelvolli-
suuden lisaksi itsemaaraamisoikeus, toisen ihmisen kunnioitus ja luottamuksel-
lisuus ovat tarkeitéa tekijoita (Jyrkama 2010, 39-46). Kummaltakaan yhdistyksel-

t& emme kuitenkaan |0ytaneet valmiita vertaisryhman saantoja.

Ryhmassa suunniteltiin tulevan kevaan aiheita osallistujien toiveiden mukaan.
Aiheiksi sovittiin teemat kuntoutus ja kouluelama. Toimeksiantajan ehdotus
mahdollisuudesta kokemusasiantuntijan vierailuun sai kannatusta ja se valittiin
kolmanneksi tapaamisen aiheeksi. Osallistujien vahyyden vuoksi ei kattavam-
paa tavoitetta tullut, mutta nama arkeen liittyvat asiat ovat yleisia vanhempia
mietityttavia asioista ja sopinevat eri-ikaisten ja -tasoisten autismin kirjon lasten

vanhemmille.

5.2.2 Toinen tapaaminen

Tapaamiskertojen suunnittelu ja asiantuntijoiden omat aikataulut maarittivat sen
ettd tammikuussa aiheena oli kuntoutus, maaliskuussa erityisopetus ja huhti-
kuussa kokemusasiantuntijuus. Kuntoutukseen liittyvista asioista sovimme asi-
antuntijan kanssa ja teimme alustavia kysymyksia aiheeseen liittyen. Kolpeneen
palvelukeskuksesta saimme materiaaliksi lahteita ja linkkeja sahkopostitse ai-

heeseen liittyen.

Ryhméssa on hyva jélleen ensin tutustua toisiin. Tunnelma tutustumisen myota

muuttuu avoimeksi, jasenet uskaltavat puhua luottamuksellisesti ja olla omana
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itsenaan (Jyrkama 2010, 45-46). Tapaamiseen osallistui seitseman vanhem-
paa, joista kaksi oli isia ja loput aiteja. Kaksi ensimmaiselle kerralle osallistunut-
ta oli mukana sek& muutama toisensa tunteva aiemmasta ryhmasta. Aluksi pi-

dimme esittelykierroksen ja joimme kahvit.

Vieraaksi saimme neuropsykiatrisen valmentajan, jolla on oma yritys Rovanie-
mella. Yritys tarjoaa ammattimaista vammaispalvelulain mukaista henkilokoh-
taista apua sita tarvitseville. Yrityksen henkilokunnalla on osaamista neuropsy-
kiatrisen erityiskirjon kohtaamiseen ja kokemusta myds neuropsykiatrisesta
valmennuksesta. Tapaamisen teemana oli autismin kirjon kuntoutus. Keskuste-
limme arjen kuntoutuksesta ja siita mista siita |0ytyy tietoa. Etukateen oli sovittu
asioista ja kysymyksista ryhmassa: millainen yritys on, mika on neuropsykiatri-
nen valmentaja ja miten avustajan voi saada. Vanhemmat saivat lisaksi tietoa
lasten- ja nuorten vertaisryhmasta, joka vetaminen kuuluu yrityksen toimintaan.
Asiantuntija jakoi myods erilaisten hakemuksien tayttéa helpottavan rungon "Ar-

jen esimerkit toimintakyvysta tavanomaisessa elamassa”.

Ryhmassa keskusteltiin kaytannon tasolla siitd, miten lasta kotona kuntoutetaan
oman kokemuksen kautta. Vanhemmat ovat miettineet lapsen kuntoutukseen
liittyvia asioita ja esimerkiksi KELA:n vammaistukinakemukseen on selvitettava
kotona tapahtuva kuntoutus. Autismin kirjon hairié on pitkaaikaissairaus, mutta
kuntoutuksella voidaan saada aikaan muutoksia. Oireet voivat lieventya tai jopa
havita aikuistumisen myo6ta. Kuntoutus on muutosprosessi joka vaatii autismin
kirjon lapsen lahipiirin aktiivista osallistumista. (Koskentausta, Sauna-aho &
Varkila-Saukkola 2013.) Ryhméssa vanhemmat kertoivat omista kokemuksis-
taan ja keskusteltin muun muassa positiivisen palautteen merkityksesta. Kaksi
vanhempaa oli kaynyt PRT-koulutuksen. Pivotal Response Training on yksi uu-
simmista kuntoutusmuodoista, jota voidaan kayttaa ydinvalmiuksien kuntoutuk-
seen eli eri taitojen kuntoutukseen arjessa. Siind kaytetddn motivaatiotekijoita

positiivisen kayttaytymisen vahvistamiseksi.

Lopuksi oli palautekyselyn aika. Selvitimme mita kautta osallistujat olivat saa-
neet tietoa ryhmasté, millaista tukea ja tietoa kaivataan ja toiveita ryhman toi-
mintaan liittyen. Kyselyn mukaan suurin osa oli saanut ryhmasta tietoa ELO

ry:n, yksi puolison ja yksi Pohjois-Suomen Autisminkirjon ry:n kautta. Kaikki oli-
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vat kdyneet ELOISAT-ryhmassa, joten yhtaan uutta vanhempaa ei ollut tullut

ilmoittelusta huolimatta.

Palautteen mukaan vanhemmat toivoivat saavansa seka arjen tietoa etta tietoa
asiantuntijoilta seké palveluista, tuista ja muusta avusta. Neuvoja haluttaisiin
erilaisiin haasteisiin ja lapsen positiivisen mindkuvan tukemiseen sekd vah-
vuuksien hyodyntamiseen. My0Os lapsen tulevaisuus, aikuiseksi kasvaminen ja
elamassa selvidaminen kiinnostaa. Aikaa vapaaseen keskusteluun seka rentoa
asennetta alustuksen lomassa toivottiin. Vertaiskontakteja toivottiin saatavan

ryhmasta myos ryhman ulkopuolella

Oma havaintomme oli etta ilmapiiristé oli aistittavissa varovaisuus, keskustelu
kaynnistyi hitaasti. Ryhmatapaamisessa oli uusiakin ihmisiéa, mutta osa oli toisil-
leen ennestaén jo tuttuja. Keskustelua syntyi toisilleen tuttujen ihmisten valilla,
mutta ei koko ryhmassa. Avoimen ryhman haittapuoli on heikompi yhteenkuulu-
vuus ja sitéa kautta luottamuksellisuuden ja avoimen keskustelun vaheneminen.
Liséksi ryhmékoko oli suurempi kuin viimeksi, joten puheenvuoroja oli vahem-
man. Alun tutustumista olisi voinut suunnitella tarkemmin ja kayttda siihen
enemman aikaa. Ryhmassa jaettiin kokemustietoa ammatillisen tiedon lisaksi.
Ryhmalaisten omia tietoja ja vahvuuksia saatiin yhteiseen kayttoon ja kannus-

tusta annettiin.

5.2.3 Kolmas tapaaminen

Suunnitelman mukaan ryhmaan tuli vierailemaan erityisopetuksen asiantuntija-
na Rovaniemen kaupungin erityisopetuksen koordinaattori seka erityisluokan
opettaja Rantavitikan koululta. Ryhmaan osallistujia eikd ryhman kokoa tiedeta
etukateen. Siksi lahdimme jalleen avoimin mielin véljan suunnitelman mukaan.
Mikali tarvetta asiantuntijan kanssa keskustelulle on, varataan sille aikaa. Mutta
jos nayttaa ettd ryhma haluaa keskustella enemman keskenaan, asiantuntija on

vain alustamassa ryhmaa.

Ryhma&an saapui paikalle nelja aitia ja yksi isd. Yksi osallistujista oli ensimmais-
ta kertaa mukana ryhman tapaamisessa. Ensin juotiin kakkukahvit ja sitten pi-
dettiin esittelykierros. Aluksi kartoitettiin tiedon tarvetta. Vanhemmilla oli eri-
ikaisia lapsia seka erilaisia kokemuksia koulusta ja tuesta. Tunteenpurkauksilta-

kaan ei valtytty, silla vanhemmat kokevat itsensa tietdAmattomiksi kouluasioiden
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suhteen ja joutuvansa jatkuvasti lastensa asianajajiksi. Vanhemmat kuitenkin

tuntevat parhaiten lastensa tilanteen ongelmineen ja vahvuuksineen.

Koulunsa aloittavien lasten vanhemmat miettivat miten alussa toimitaan. Tuen
erilaisista tasoista eli tuen portaista ja HOJKS:sta keskusteltiin seka kaiken vai-
kutuksesta jatko-opintoihin. Eri alueitten koulujen kyky vastata tukea tarvitsevan
lapsen tarpeisiin huolestutti monia. Mikali omasta lahikoulusta ei tarvittavaa tu-
kea voi saada, muut vaihtoehdot selvitettiin. Myds peruskoulun lopettamisen
jalkeisistd vaihtoehdoista ja toiminnasta keskusteltiin. Erityisesti nivelvaiheet
ovat haastavia juuri autismin kirjon lapsille. Avustajan saamisesta luokkaan
keskusteltiin myds. Lapsi voi tarvita tukea koulussa, mutta vanhemmat voivat
tarvita apua lapsen koulunkéaynnin ja opiskelun tueksi myés kotiin. Suomen
Vanhempainliiton nettisivustolta 16ytyy tietoa ja neuvoja kodin ja koulun valisiin
asioihin. Myds Autismiliiton sivuilta |16ytyy opas "Autismin kirjon oppilas koulus-

”

Sa

Lopuksi ryhmassa keskusteltiin jatkosta ja pyydettiin palautetta. Vanhemmat
kokivat, etta ryhma on tarpeellinen. Ryhmassa koettiin, ettda ryhman samankal-
taisuus on hyva yhteenkuuluvuutta lisdava tekija. Vertaisryhmén tavoitteet ovat
toteutuneet ja vanhemmat ovat saaneet monipuolista tukea, tietoa, jakaa koke-
muksia, saaneet ymmarrysta toisiltaan ja saaneet kasitella tunteitaan turvalli-

sessa ymparistossa.

Vertaistukirynméassa on saatu tietoa erilaisista toivotuista aiheista. Ammattilai-
sen mukana olo koettiin hyvaksi. Ryhméasséa syntyviin kysymyksiin ei saada
muuten aina varmaa vastausta. Vanhemmat kokivat tiedosta olevan myés laa-
jempaa hyotya, silla he ovat jakaneet tietoa eteenpain toisille vanhemmille. Ar-
jessa vastaan tulevista asioista halutaan saada tietoa jo etukateen, jotta tuleviin
tilanteisiin osataan varautua, esimerkkina lapsen siirtyminen paivahoidosta kou-
luun. Tarkeéksi koetaan myos se, etté tiedetddn mista tietoa ja tukea voidaan

saada my6hemmin, jos ongelmallinen tilanne tulee vastaan.

Ryhmassa on jaettu omia sek& kuultu toisten tarinoita. Huomataan, etta lapsilla
ja perheillda on samanlaisia ongelmia, mika tuo yhteenkuuluvuuden ja myds hel-
potuksen tunteen. Ryhméassé vanhemmat kokivat saaneensa olla oma itsensa
ja hengahtda, kun ei olla yksin asian kanssa. Vanhemmat kokivat, etta ryhmas-

sa tunnistaa ja ndkee oman tilanteensa toisten tarinoiden kautta. Osa kokee,
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etteivat omat asiat olekaan niin huonosti kuin ovat ajatelleet, vaan etta jollakin
asiat ovat viela huonommin. Hyvaksyminen tukee muutosprosessia uuden posi-
tilvisen identiteetin muodostumisessa. Toisaalta voidaan kuulla selviytymistari-
noita ja saada toivoa omaan selviytymiseen esimerkiksi tulevaisuuden pelkoihin
liittyen. Positiivisia kokemuksia jaettiin, moni vanhempi oli onnellinen hyvin pie-

nistakin onnistumisista lapsen kanssa arjessa.

Ryhmassa voitiin kasitella erilaisia tunteita, eikd kyyneliltakdan valtytty. Van-
hemmat kokivat usein, etteivat tule muiden ihmisten silmissd ymmarretyksi. Ar-
jessa vanhempi kokee joutuvansa lapsen haastavan kaytoksen vuoksi moniin
tukaliin tilanteisiin ja "silmatikuksi”. Hyvaa tarkoittavia neuvoja ja kasvatusohjeita
satelee lahipiiriltéd, joka ei toisaalta ymmarra tilanteen taustaa. My6s vasymysta
ja riittamattomyytta tunnettiin. Osa vanhemmista koki, ettd oman ammattinsa ja
tyonsa kautta pitaisi tietdd, osata ja jaksaa hoitaa autismin kirjon lastansa arjes-

sa.

5.3 Jatkototeutukset

Vanhempien kokemukset ryhmasta olivat positiiviset. Vertaistuen vaikutukset ja
vanhempien tuen tarve olivat teoreettisen tiedon haun pohjalta yhtenevaisia
ryhmén kokemuksiin ndhden. Ryhma jatkuu viela yhden kerran opinnaytetyon
jalkeen. Kukaan ryhméan vanhemmista ei halunnut ryhman ohjaukseen liittyvaa
vastuuta jatkossa. ELOISAT-ryhma jatkaa toimintaansa jatkossakin, joten van-
hempien ei tarvitse ottaa ohjausvastuuta. Lisaksi ryhmaan osallistuneet olivat jo
aiemmin taéh&n ryhmé&an osallistuneita ja tulleet sen ilmoitusten pohjalta. Yhtaan
uutta jasenta ei saatu mukaan. Kuitenkin tarke&a on, ettd toimiva vertaistuki-

ryhma on kaikkien halukkaiden saavutettavissa jatkossakin.

Aiemman keskustelun pohjalta voisi ryhméan tutustumista ja yhteydenpitoa ryh-
man ulkopuolella tukea. Vertaiskontaktien tukemista ryhman ulkopuolella voisi
ryhmassa miettid esimerkiksi yhteystietojen jakamisella tai oman Facebook-
ryhmé&n perustamisen kautta. Pohjois-Suomen Autismin kirjo ry:ll& on tosin jo
oma suljettu Facebook-ryhmé& autismin kirjon lasten vanhemmille, mihin voi

ryhmén jaseniékin ohjata liittymaan.
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6 POHDINTA

6.1 Keskeiset tulokset

Opinnaytetydssdmme on teoriaan pohjautuvat tutkimuksellinen osuus ja toimin-
nallinen tuotos eli ryhmatapaamiset. Kirjallisuuden ja tutkimusten kautta ava-
simme kolmea tutkimuskysymysta. Ensimmainen koski sitd, miten lapsen au-
tismin kirjon hairid vaikuttaa perheeseen ja millaista tukea perhe tarvitsee? Sai-
raus aiheuttaa ihmiselle varsinkin diagnoosin saamisen jalkeen muutoksen ja
usein jonkinlaisen kriisin. Lapsen sairastuessa perheen merkitys on tarkea ja
nain myos vanhemmat tarvitsevat tukea ja voimavaroja. Se auttaa myos lapsen
hyvinvointia. On hyva huomioida etta alussa diagnoosin saamisen jalkeen tuen
tarve on suurin. Talléin mentori eli jo aiemmin diagnoosin saanut ja tilanteessa
elanyt vertainen, tukihenkilo tai kokemusasiantuntija voi antaa kokemustietoa ja
neuvoja arjen nakdkulmasta. On huomioitava myds asiakkaan yksildllisyys tuen
tarpeessa ja vastattava siihen sen mukaan. Mikéli tuen tarve on suuri, eika sii-
hen voida vastata, aiheutuu ihmiselle uupumista. Jarjest6jen tarjoamalla vertais-

tuella on talldin tarkea rooli.

Toinen tutkimuskysymys oli millaista tukea ryhmamuotoinen vertaistuki voi tarjo-
ta autismin kirjon lasten vanhemmille? Vertaistuen vaikutus on jaettu sosiaali-
seen, emotionaaliseen seka yhteisolliseen tukeen, tiedolliseen ja kokemukselli-
seen tukeen, voimaantumiseen ja lopputuloksena muutoksen hyvaksymiseen ja
uudelleen suuntautumiseen. Vertaistuki tarjoaa siis monipuolista tukea ja sita
voidaan eri kanavien kautta kayttaa lapi elamén palveluorganisaation tarjoaman

tuen lisana.

Kolmas kysymys on se, mita liittyy ryhman kaynnistamiseen ja ohjaamiseen?
Vertaistukea voi saada missa vain ja ryhman voi perustaa myos kuka haluaa.
Yleensa toiminta on jarjestdjen ja kolmannen sektorin toimintaa, mutta myos
osana hoitotydta voidaan ryhméohjausta kayttaa vertaistuellisesti. Ryhmén oh-
jaaminen vaatii tietoa ryhman toiminnasta ja dynamiikasta, jotta se toimisi ta-
voitteen mukaan. Ryhman sisdltd koskee asiayhteytta, mutta muuten toiminta

voi olla hyvinkin monipuolista ja vapaata.

Toiminnallisena osiona opinnaytetydssa kaynnistamme vertaistukiryhman au-

tismin kirjon lasten vanhemmille Rovaniemella. Suunnittelimme, toteutimme ja
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arvioimme kolme vertaistapaamista syksylla 2015 ja kevaalla 2016. Suunnitte-
limme vertaisryhman sisallon tutkimusten mukaisesti vanhempien tarpeiden
pohjalta antamaan tietoa, mutta myods vanhempien toiveiden mukaan, jotta se

vastaisi tarvetta ja ryhman tavoite olisi merkityksellinen.

Ryhma oli hyodyllinen vanhemmillekin palautteen perusteella. Vanhemmat sai-
vat tietoa ja monipuolista tukea toisistaan. Ryhmaan osallistui aiemmin vertais-
ryhméssa kayneitd vanhempia. Yhtaan uutta vanhempaan ei tullut mukaan ja
selvitimme ilmiota jalkeenpain. Autismin kirjon lasten vanhemmista vain pieni
osa on tutkitusti mukana vertaistoiminnassa. Osittain tAman selittdd vanhem-
man uupumus, mutta my6s negatiiviset ennakkoluulot voivat estaa ryhméaan
osallistumisen. Arkaluontoisia asioita ei haluta kertoa, jakaa ja verrata muiden
kanssa. Sairauden periytyvyys huomioiden vanhemmilla voi olla vuorovaikutuk-
sen ja kommunikoinnin kanssa omia haasteitaan. (Rasanen 201, 74-75.) Ver-
taistuen ulkopuolelle jaavista osa kokee alemmuutta, pelkdd leimautumista ja
niputtautumista samanlaisten ihmisten kanssa. Osa taas ei halua tiedon lisaa-
maa tuskaa. Vertaistuen saantia rajoittaa myos se, ettéa ryhmaa ei esimerkiksi
ole sairauden harvinaisuuden vuoksi. (Mikkonen 2009, 32, 114-117; Toppila
2010, 14)

Vertaistukitoiminta ei ole viela saanut vankkaa asemaa terveydenhuollon palve-
lujarjestelmassa, sita toteutetaan paaasiassa kolmannella sektorilla, vaikka sen
mahdollisuudet ovat moninaiset (Anttonen 2013, 2). Vertaistuki voidaan nahda
yhten& palvelun ja tuen muotona ja osana sairauden hoitoa. Muun muassa
ADHD:n, masennuksen, skitsofrenian, alkoholiongelman, diabeteksen ja liikali-
havuuden hoidossa vertaistuki on Kaypa hoito suosituksissa yksi sairauden hoi-
toon liittyvista tukimuodoista. Hoidossa kaytetyn ryhmaohjauksen etuna pide-
taankin juuri vertaistuen tuomia mahdollisuuksia. (Kaypa hoito 2016.) Kaypa
hoito -suosituksessa (2011) lasten neuropsykiatrisessa perhekuntoutuksessa

vanhempien mielesta juuri tarkein auttava asia on vertaistuki.

Sairaanhoitajan ty6ssa vertaisrynman ohjausta on tutkittu vahan. Vertaistukea
ei voi ammattilainen antaa, mikali omakohtaista kokemustietoa ei ole. Vertais-
ryhmissa kaivataan kuitenkin myds ammattilaistietoa. Myds vertaisten kokemus-
tietoa voisi kayttaa enemman hoitotyéssa. Esimerkkin& vertaistuen ja ammatti-

laisten vuorovaikutuksesta Iso-Britanniassa on keratty vertaisryhmista koke-
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muksia ja kehitetty sen pohjalta terveydenhoitojarjestelman toimivuutta. (Toppila
2010, 9-10.) Tutkimusten mukaan hoitotytssé fyysiset ongelmat ratkaistiin pa-
remmin kuin sosiaaliset ja psyykkiset puutteet. Sairastuneet kokivat kuntoutu-
misjakson parhaaksi anniksi vertaistuen, joka tarjoaa seka psyykkista etta sosi-
aalista tukea. (Korja 2012, 42; Kaanta 2012, 107-108.) Tutkimuksista selvisi
my0s, etta vertaistukea ja kontakteja saadaan myos lahes huomaamatta ja
myo6s kuntoutuksen seka sairaanhoidon kautta.

On myds muistettava ettd kaikki eivat kaipaa vertaistukea ja kehittdmiskohtia
l6ytyy. Monissa tutkimuksissa kdy myods ilmi, ettd ammattilaisten keskuudessa
on noussut huoli vertaistuen vahingollisesta puolesta: epatarkka tieto, testaa-
mattomien hoitojen antaminen, epatoivottujen suhteiden syntyminen ja voimak-
kaiden emootioiden mahdollinen vaikutus. (Vaitti 2008, 9.) Ryhma voi olla pas-
siivinen ja omassa piirissaan toimiva, mikd saattaa vain lisata yksinaisyytta.
Ryhméssa voi olla my@s painetta erilaisiin tulkintoihin asioista. (Toppila 2010,
14.) Luottamuksen syntyminen ja salassapito sekd ryhman saanttjen puuttumi-
nen on koettu myo6s haasteellisena (Nylund 2005, 205). Naihin asioihin huomio-

ta kiinnittdmalla voitaisiin toimintaa tavoitteellisesti kehittaa.

Toimeksiantajalle tama opinnaytetyd vahvistaa vertaistuen merkityksesta yhte-
na tukimuotona autismin kirjon lasten perheiden kokonaisvaltaisessa hoitotyds-
sa ja palvelunohjauksessa. Vertaistuen erilaiset vaikutukset nousivat tygssam-
me esiin niin tutkimuksen kuin kaytannon palautteen kautta. Jarjesttjen ja yh-
distysten tarjoama vertaistuki tukee toimeksiantajan toimintaa ja opinnaytetyon
merkeissd myos yhteistyota naiden tahojen kanssa tehtiin. Vertaisten piiriin oh-
jaus tai mahdollisesti vertaistuen kayttaminen hoitotydssa varsinkin alkuvai-
heessa diagnosoinnin jalkeen tai muuten paljon tukea vaativassa tilanteessa on

tarkeaa ja hyodyllista.

Harjaannuimme ryhman ohjaamisessa reflektoinnin ja palautteen avulla. Teim-
me myoOs yhteistyotd eri tahojen kanssa ryhmaa perustettaessa. Avoimen ryh-
man koimme haasteelliseksi, silla koskaan ei tieda kuinka monta henkil6d on
paikalla ja miten keskustelua syntyy. Ajallisesti prosessi oli pitka ja yksi ryhma
jai aikataulujen vuoksi tyon ulkopuolelle. Oma ammatillinen tieto ei olisi riittanyt
ohjaukseen erityisopetuksen ja autismikuntoutuksen osalta, joten saimme hyo-

dyntda eri alan ammattilaisia aiheen alustajana ja ammatillisen tiedon tuojana.
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Huomasimme ettd ryhman toimintaan liittyvat prosessit on hyva tuntea. Ne tule-

vat esiin myds tyoelamassa eri tydyhteisossa..

6.2 Eettista pohdintaa

Olemme aiheen valinnassa kiinnittdneet huomiota siihen, ettéa tyd on perusteltu
ja mielekas. Molemmilla on kokemusta aiheesta, mutta lisdksi molemmilla on eri
nakokulma aiheeseen mika lisda opinnaytetydssd monipuolisuutta ja luotetta-
vuutta. Koemme etta opinnaytetyd kehittdd omia sairaanhoitajan ohjausval-
miuksia, mutta on myos toimeksiantajalle hyddyllinen kaytdnnén laheinen pro-
jekti.

Tutkimusta tehtdessad on huomioitava ihmisten oikeudet ja kohtelu. Luotetta-
vuus, kunnioitus ja vapaaehtoisuus ovat tarke&é. Tutkittavilta tarvitaan suostu-
mus, heitd informoidaan totuudenmukaisesti ja anonymiteetti taataan (Leino-
Kilpi 2009, 367.) Ryhmatapaamisten aluksi kerroimme, etta olemme opiskelijoi-
ta ja kaynnistdimme ryhmaa opinnaytetyona. Selvitimme sen, ettd olemme vai-
tiolovelvollisia ja etta ryhman tavoitteena on tukea vanhemmuutta tasa-

arvoisesti vapaaehtoisuuteen perustuen ryhman tavoitteiden mukaan.

Tietoléhteiden valinnalla on ratkaiseva rooli tutkimuksen eettisen luotettavuuden
kannalta (Leino-Kilpi & Valimaki 2009, 366). Opinnaytetydssa olemme arvioi-
neet lahdemateriaaleja kriittisesti, mutta myds huomioineet sen etta olemme
hankkineet tietoa laaja-alaisesti. Teimme liitteeksi erilaisista vertaistutkimuksista
taulukon, josta keskeiset tulokset on helposti luettavissa (Liite 2, taulukko 2).
Pyrimme huomioimaan my6s vertaistuen negatiivisia puolia. Julkaisemisharha
tarkoittaa sita, ettd tutkimuksessa nahd&aan mieluummin positiivisia vaikutuksia.
Lahteena kaytettyjen tutkimusten luotettavuuteen onkin kiinnitetty huomiota.
(Malmivaara & Komulainen 2014, 1635-1641.)

Vanhempien palautetta keratessd olemme kayttdneet menetelmana ryhma-
haastattelua ja keskustelua aiheesta, jonka lisaksi olemme tehneet omia ha-
vaintoja tapaamisista. Koska opinnaytetyd on toiminnallinen, siina ei tutkimustu-
loksia analysoida niin tarkasti kuin tutkimuksellisissa tdissa. Aineiston analyysin
luotettavuutta heikentdd se, ettei tieteellistd analyysia ole (Leino-Kilpi 2009,
369).
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6.3 Jatkotutkimusaiheita

Jatkokehittdamisajatuksena toimeksiantajan ehdotuksesta tuli vertaisryhman
kaynnistaminen tytdille tai aikuisille autismin kirjon henkilGille ja myds ho-
mogeenisemmalle ryhmalle kuten esimerkiksi Touretten oireyhtyman vertais-

ryhma. Paikkakunnalla ei ole tallaista vertaistuen tarjontaa.

Sairaanhoitajan tydssa vertaisryhmén ohjausta on tutkittu vahan. Vertaistukea
ei voi ammattilainen antaa, mikali omakohtaista kokemustietoa ei ole. Vertais-
ryhmissa kaivataan kuitenkin myds ammattilaistietoa. Toisaalta myds hoitotyds-
sa voitaisiin kayttdd enemman asiakkaiden kokemuksia. Voisi tutkia myos sita,
mill& keinoin vertaistuellista toimintaa voisi kehittda yhteistydssa ja kayttaa tii-
viimmin osana hoitotyota. Myos sairaanhoitajien ajatuksia ja kokemuksia ver-

taistuesta voisi selvittaa.

Tutkimusaiheen voisi selvittaa myods eri vertaistuen menetelmia ja miten ne oli-
sivat hoitotydssa kayttéon otettavissa. Verkossa vertaistukitoiminta on lisdanty-
nyt, joten voisi tutkia internet-valitteisen tuen merkitysta tukea hakevan ihmisen

elamassa.
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tetdista ja tutkimuksista

Tekija, vuosi ja aihe
Vaitoskirjat

Tarkoitus ja aineisto

Keskeiset tulokset

Haaranen, A. 2012.
Realistinen arviointi
lapsiperheiden van-
hempainryhmisté.
Muutokset perheen
terveydessa ja vaikut-
tavuutta edistavat
toiminnat. Itd&-Suomen
yliopisto. Terveystie-
teiden tiedekunta,
hoitotieteenlaitos.
Vaitoskirja.

Haastattelu laadullisessa
tutkimuksessa selvittéaa per-
heiden ryhméaén osallistumi-
sen vaikutuksista realistisesta
lahestymistavasta.

Perheryhmista vanhemmat saivat ystavid, tietoa, virkistysta, lepoa
ja arvostusta vanhempana. Ryhmat tuottivat mydnteisia muutoksia
osallistuvien vanhempien elaméaén, kun ryhméan ohjaaja loi vertais-
suhteen ja yhteenkuuluvuuden tunteen. Vertaissuhde mahdollisti
vanhempien keskinaisen vuorovaikutuksen, suvaitsevan ja luotta-
muksellisen ilmapiirin syntymisen seké sosiaalisten suhteiden
syntymisen. Yhteenkuuluvuuden tunnetta vahvisti vanhempien
tutustuminen toisiinsa ja yhteiset mielenkiinnonkohteet. Vanhem-
pien myonteisia kokemuksia olivat lisdksi ryhmien ja tilojen sopiva
koko ja tarkoituksenmukaisuus, séannélliset kokoontumiset ja
osallistujien pysyvyys. Ryhméa on mydnteisesti tukenut koko per-
heen toimintaa ja vanhemmuuden kokemusta. Ryhméasta hyody-
taan eri tavoin ja ryhmaa jarjestettdessa on huomioitava eri tarpeet
ja elamantilanteet.

Mikkonen, I. 2009.
Sairastuneen vertais-
tuki. Kuopion yliopisto.
Yhteiskuntatieteellinen
tiedekunta. Vaitoskirja.

Laadullisessa tutkimuksessa
tarkastellaan mita eri somaat-
tisiin sairauksiin sairastuneen
vertaistuki on, miten sairastu-
misen aiheuttama muutos
vaikuttaa vertaistuen tarpee-
seen ja mita merkitysta ver-
taistuella on hyvinvoinnille
sekéa mika on vertaistuen
suhde hyvinvointipalveluihin.
Tutkimuksen kohteena olivat
sairastuneet, tukihenkilot,
ryhmanvetajat seka laheiset.
(Haastattelu, havainnointi ja
kyselylomake).

Vertaistuen koetaan antavan tietoa, suojaa, turvaa ja ratkaisuja
ongelmiin ja se koetaan henkiseksi ja lisatueksi suhteessa muihin
palveluihin. Sairauden oireet ja muutokset luovat tarpeen tavata
toisia sairastuneita. Koettiin etta tukea oltaisi jouduttu hakemaan
enemman sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista, mikéli vertais-
tukea ei olisi ollut. Vertaistuki toteutuu siella mihin julkinen tuki ei
ylla. Se ei korvaa ammattiapua eikéd ammattilainen voi tarjota
omakohtaista kokemusta. Molempia tarvitaan ja ne taydentavat
toinen toisiaan. Kaikki sairastuneet eivat paase vertaistuen piiriin.
Tietoa vertaistuesta saadaan jarjestoilta, kolmannelta sektorilta ja
ammattilaisilta saadaan tietoa sopeutumisvalmennuksesta ja
ensitietopdivista.

Tonttila, T. 2006.
Vammaisen lapsen
aidin vanhemmuuden
kokemus seka lahiym-
périston ja kasvatus-
kumppanuuden merki-
tys. Helsingin yliopisto.
Kayttaytymistieteelli-
nen tiedekunta. Vai-
toskirja.

Laadullisessa tutkimuksessa
on tehty haastattelu kymme-
nelle vammaisen/autistisen
lapsen &ideille ja 8 paivakodin
henkilokunnalle seké 6 koulun
opettajille vanhemmuuden
kokemuksesta ja vuoropuhe-
lusta ammattilaisten kanssa
seka millaista tukea aidit
saivat sosiaaliselta lahiympa-
ristolta.

Aidit olivat tutkimuksen mukaan kokeneet monia inhimillisia tunteita
lastaan kohtaan, niin vihaa, surua, pelkoa, pettymysté kuin rak-
kautta ja kiintymysta. Sosiaalisen lahiympéaristdn tuella oli huomat-
tava vaikutus selviytymisen kokemukseen. Elamantilanteet vaihte-
livat ja osa oli saanut arvokasta tukea ja elaménhallinnan tunteen.
Osa aideista oli hyvin uupuneita ja tarvitsivat tukea. Autististen
lasten vanhemmilla oli enemman stressia. Lapsen kouluun siirty-
misen jalkeen vanhemmuuden tuki oli vahentynyt. Yhteisty® sujui,
mutta tapaamisia oli harvoin ja opettaja jai vieraaksi.

Walden, A. 2006.
"Muurinsarkijat”. Tut-
kimus neurologisesti
sairaan tai vammaisen
lapsen perheen selviy-
tymisen tukemisesta.
Kuopion yliopisto.
Yhteiskuntatieteellinen
tiedekunta. Vaitoskirja.

Tutkimus selvittda neurologi-
sesti sairaan tai vammaisen
lapsen perheen selviytymista
ja tuen saantia. Tutkimus on
koottu kvalitatiivisin ja kvanti-
tatiivisin keinoin 118 perheelta
kolmessa vaiheessa.

Neurologisesti sairas lapsi on riskilapsi ja vanhemmat tarvitsevat
tukea, Tutkimus jakoi vanhemmat kolmeen ryhmaéan selviytymisen
suhteen. Noin puolet perheistéa ovat helpommin selviytyvien ryh-
massa: lapsi on lievasti sairas, negatiivisia tapahtumia, selviytymi-
sen esteitd oli vahan ja elama turvallista. Taistelijoiden ryhmassa
on vaikeimmin sairaiden ja vaikeita ongelmia kokeneet perheet,
jotka kuitenkin saivat tukea viranomaisilta ja laheisilta. Pienin
ryhma olivat sosiaalista vahvistamista tarvitsevat pitkaaikaissairai-
den lasten vanhemmat, jotka saivat véhiten tai ei lainkaan tukea ja
kokivat eniten vaikeita selviytymisen ongelmia. Lapsen kasvaessa
selviytymisen kokemus ja aste vaihteli kaikilla. Sairastuminen on
kynnysvaihe, joka vaatii aikaa selviytymiseen, sopeutumiseen,
resursseja ja olosuhteiden muuttamista. Selviytymisen tukeminen
voidaan jakaa kahteen osaan eli sairauden aiheuttamien esteiden
tukeen sek& perheen selviytymisen kokemukseen turvallisuudesta
ja voimavaroista kuten sosiaalisista suhteista.
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Tekija, vuosi ja aihe
Pro gradu-tutkielmat

Tarkoitus ja aineisto

Keskeiset tulokset

Kinnunen, T. 2006
Vertaistuki erityislap-
sen vanhempien
voimavarana. Jyvasky-
lan yliopiston kasva-
tustieteen laitos. Pro
gradu-tutkielma

Laadullinen tutkimus on tehty
haastattelemalla kahdeksaa-
toista vertaistukiryhméassa
ollutta vanhempaa Tuulta-
purjeisiin projektissa. Tutki-
mus selvittdad miten erityislas-
ten vanhemmat ovat saaneet
tukea vanhemmuuteen ver-
taistukitoiminnan kautta.

Vanhemmat kokivat vertaistuen antaneen ymmartgjan ja vertaisen.
Ryhmassé saatiin kasitella syyllisyytta, riittdmattomyytta, hyvak-
synnén ja anteeksiannon tunteita. Vanhemmuus vahvistui yhteisen
jakamisen ja mentoroinnin kautta. Toiminnan kautta lisdantyi vahva
luottamus ja sosiaaliset suhteet.

Koivukangas, S. 2012.
Vanhemmuus autistis-
ten lasten vanhempien
kertomana. Tuki, apu
ja voimavarat. Tampe-
reen yliopisto. Sosiaa-
lityd. Pro gradu-
tutkielma.

Laadullinen tutkimus, jossa
narratiivisella menetelmélla
selvitetdan yhdeksan autisti-
sen lapsen vanhemman
kokemuksia tuesta ja voima-
varoista.

Tutkitut vanhemmat elivét erilaisissa tilanteissa, mutta tarinat olivat
yhtenevaisia. Diagnoosi herétti pelkoa seka helpotusta. Vuorovai-
kutuksen ja kommunikoinnin haasteet korostuivat. Oma hapean
tunne seka ympariston ymmartaméattdmyys heikensi tuen saantia.
Vertaistuki koetaan téarkeéksi ja kuntoutus hyodylliseksi. Pienten
lasten vanhemmilla oli huolta tulevaisuudesta, kun taas vanhem-
pien lasten vanhemmat olivat tyytyvaisia kuntoutukseen ja sen
tuloksiin.

Korja, O 2012. "Se on
niin voimakas yhdista-
va juttu, se ettd ym-
martaa toisiaan": alle
kouluikaisten lasten
vanhempien kokemuk-
sia ohjatusta vertaistu-
kiryhmasta. Jyvasky-
lan yliopisto. Kasvatus-
tieteiden laitos. Pro
gradu-tutkielma.

Tutkimuksen tavoitteena on
teemahaastatteluna selvittaa
mité tukea vanhemmat toivo-
vat ja kokevat saavan vertais-
tukiryhmasté kun alle kou-
luik&isen lapsen kehittymises-
sé ja kaytdksesséa on ongel-
mia.

Vanhemmat tarvitsivat tietoa, kokemuksia ja sosiaalista seka
henkista tukea. Ryhmasté vanhemmat saivat tietoja, kéytannon
neuvoja, vertaistukea ja voimaa arkeen. Ryhman jalkeen vanhem-
mat kokivat muutoksen omassa ajattelutavassaan, toiminnassaan
seka lapsen kaytoksessa. Liséksi vanhempien syyllisyys on vahen-
tynyt ryhman jalkeen. Tutkimus kannustaa kehittémaéan vertaistuki-
ryhméatoimintaa perhetté tukevana ja ongelmia ennaltaehkaisevana
tukimuotona.

Nystedt, U. 2015.
Kestaako verkko?
Sairaan tai vammaisen
lapsen perheen tuki-
verkoston muodostu-
minen. Jyvaskyla
yliopisto. Kasvatustie-
teiden laitos. Pro
gradu-tutkielma.

Tutkimus selvittda kokemuk-
sia tiedosta ja tuesta sairaan
lapsen vanhemmat ovat
saaneet elaméan eri vaiheissa
ja kehittdmisehdotuksia seka
kokemuksia vertaistuesta.
Haastattelu on tehty neljalle
perheelle.

Vanhemmat kokivat ettd palvelunohjausta tarvitaan eri tukimuoto-
jen saamiseksi. Liikuntavammaisille tarjottu tuki on koettu riittavak-
si. Koululta saatu tuki on koettu vaihtelevaksi ja akateemisiin taitoi-
hin painotetaan liikkaa arjen muiden taitojen kustannuksella. Ver-
taistuki koetaan antoisaksi ja se voi kulkea lapi koko elamén lap-
sen kasvaessa ja tukien eri muutosvaiheiden haasteissa.

Rajalin, J. 2010. Ver-
taistuki vai viralliset
verkostot? Kehitys-
vammaisten lasten
perheiden tukemi-
nen.Jyvaskylan yliopis-
to. Sosiaalityd. Pro
gradu- tutkielma

Kvalitatiivinen ja kvantitatiivi-
nen  tutkimus  Varsinais-
Suomen erityisneuvolan 72
vanhemmalle ja huoltajalle.
Millaista tukea kehitysvam-
maisten lasten vanhemmat
saavat ja tarvitsevat.

Merkittavin hyvinvoinnin selittaja on sosiaalitoimen palvelut, am-
mattitaitoinen henkildkunta ja taloudellisen tilanteen tyytyvaisyys.
Sosiaalisen ympariston tarjoama tuki ja hyvaksynta oli parisuhdet-
takin tarkedmpaa stressin vahentaja varsinkin aideill, joilla on
vaikeuksia sovittaa koti ja tyd. Palveluista, lapsen kehittymiseen ja
kasvatukseen liittyvista asioista, koulunkaynnista sek& sosiaalitur-
vasta ja kuljetuksista tarvitaan tietoa.

Toija, A. 2011. Vertais-
tuen voima : harvinais-
sairaiden lasten van-
hempien kokemuksia
vertaistuesta. Jyvasky-
lan yliopisto. Terveys-
tieteiden laitos. Pro
gradu-tutkielma.

Laadullinen tutkimus esseen-
kirjoituksien keinoin yhdeksal-
le harvinaista sairautta sairas-
tavan lapsen vanhemmalle
vertaistuen merkityksestéa.

Uusi, epavarman elaméntilanne, lapsen sairauden hoitaminen ja
suuri tiedon ja keskustelukumppanin tarve saivat vanhemmat
hakemaan vertaistukea. Vertaistuesta saatiin tiedon ja tuen lisaksi
keinoja selviytya, valittamista ja kokemuksen jakamista. Vanhem-
mat kokoivat siita oleva seka itselle etta lapselle hyotya. Vertaistu-
en hankkiminen vaatii voimaa ja aktiivisuutta ja hoitajan tulisi aut-
taa ja ohjata sen piiriin. Varsinkin harvinaisien sairauksien yhtey-
dessa seka alun shokkivaiheessa vertaistuki on tarkeda. Ryhméan
homogeenisuus on tarkeda.
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Toppila, S. 2010.
Neurologisesti sairai-
den ja vammaisten
henkildiden ja heidan
omaistensa kertomuk-
sia vertaistuesta.
Oulun yliopisto. Kasva-
tustieteellinen tiede-
kunta. Pro gradu-
tutkielma.

Tutkimuksen tavoite on selvit-
tdd miten neurologisesti sai-
raat ja vammaiset seka hei-
dan laheiset kokevat vertais-
tuen. Narratiivinen tutkimus 33
henkildn kirjoituksista.

Vertaistuki rakentuu voimaantumiselle kahdenvélisissé tukisuhteis-
sa, vertaisryhmissé ja vertaisverkostoissa. Vertaistoiminta ja ko-
kemuksen jakaminen voi auttaa ihmisia 10ytdmaan itsessa olevia
mahdollisuuksia ja voimavaroja. Vertaistuen anti on tietoa, toimin-
taa, tunteiden jakamista ja ihmissuhteita. Nama tekijat voimaannut-
tavat. Voimaantuminen nakyy ihmisen henkildkohtaisella, sosiaali-
sella ja yhteiskunnallisella tasolla. Voimaantuminen nékyy kasva-
neena itseluottamuksena, lisdantyneina sosiaalisina suhteina ja
aktiivisena vapaaehtoistoimintana. Aina vertaistuki ei lisda voi-
maantumista ja niita tekijoita ovat liilan heterogeeninen ryhma,
vertaistukiryhmén toiminnan siséltd, ennakkoluulot, pelko leimau-
tumisesta, vertaisten kohtaamiseen liittyvat kielteiset tunteet ja
vertaistukitoimijan uupuminen vertaistukijana.

Vaitti, L. 2008. "Olem-
me kaikki tasa-
arvoisia” - Vammaisten
ja pitkaaikaissairaiden
lasten &itien kokemuk-
sia vertaistukiryhmista.
Tampereen yliopisto.
Sosiaalityd. Pro gradu-
tutkielma.

Tutkimuksessa selvitettiin
vammaisten ja pitkaaikaissai-
raiden lasten &itien kokemuk-
sia vertaistukiryhmista, niiden
siséllosta ja kehittamisideoita.
Tutkimukseen osallistui 16
aitia  Kirjoituksillaan Kehitys-
vammaisten Tukiliton Ver-
taansa vailla -projektin ryhmis-
ta.

Tutkimuksen mukaan vertaisryhméa kuvasi yhteenkuuluvuus, tasa-
arvoisuus, perheen arjen ymmarrys ja yhteisollisyys. Yhteenkuulu-
vuutta tuki se etta kaikissa perheisséa kaytiin samoja asioita lapi.
Tasa-arvoisuus ja vastavuoroisuus tulivat esille vapaassa keskus-
telussa, jossa jokainen voi tuoda esiin omia sen hetkisia asioita.
Ymmarrysté edisti se, etta jokaisella on kokemusta erityislapsen
perheen arjesta. Yhteisollisyys ja paikallisuus toivat mahdollisuu-
den uusien ihmissuhteiden luomiseen ja kokemusten vaihtoon
paikallisista tuki ja palvelumahdollisuuksista. Kehittdmisehdotuksia
ovat muun muassa se, etté vertaistuki pitaisi saada kaikkien haluk-
kaiden ulottuville seka lisata kolmannen sektorin ja julkisen sekto-
rin ammattilaisten ohjaamaa ryhmatoimintaa yhteisty6ssa.

Vihantavaara, E. 2015.
Adtististen lasten
vanhempien kokemuk-
sia perheen saamasta
tuesta. Tampereen
yliopisto. Terveystie-
teiden yksikkd. Pro
gradu-tutkielma.

Laadullinen tutkimus autisti-
sen lapsen perheen koke-
muksia saamasta tuesta.
Tavoitteena on saada tietoa
palveluien suunnittelemiseksi
perheiden tarpeita vastaavak-
si. Autismi ja Aspergerliiton
kautta on tehtyhaastattelu 8
vanhemmalle.

Vanhemmat kokivat tarvitsevan tukea jaksamiseen. Jaksamista
lisasi tuki koulusta paivékodista, l&heisilta, viranomaisilta seka
vertaistuki ja sosiaalitydntekijan ja lastensuojelun tuki koettiin myos
tarkeéksi. Taman tuen puute kuormittaa, iteja kuormitti muun
perheen tukeminen, mutta koko perhetta kuormitti myds &idin
uupumus. Lahipiirin ymmartaméattdomyys ja erityislapsen kaytos
vaikuttaa myos kielteisesti. Perheiden palvelunohjausta, palvelui-
den saatavuutta ja joustavuutta tulisi liséta seka asiallisen tiedon
saantia varhaisessa vaiheessa perheille mutta myds asiantuntijoi-
den autismitiedon lis&édmista tulisi parantaa.

Tekija, vuosi ja aihe
Vaitoskirjat

Tarkoitus ja aineisto

Keskeiset tulokset

Diefenbaugh, T. 2015.
Sairaanhoitajana
vertaistukitoiminnassa.
Satakunnan Sydpayh-
distyksen vertaistuki-
toiminnan kehittami-
nen sairaanhoitajan
osaamisalueiden
nékokulmasta. Sata-
kunnan ammattikor-
keakoulu. Terveyden
edistamisen koulutus-
ohjelma. Ylempi AMK-
opinnaytetyo.

Tutkimus on laadullinen
toimintatutkimus vertaistu-
kihenkildiden ja sairaanhoi-
tajien kirjallisen aineiston
perusteella. Tavoitteena on
sairaanhoitajan asiantunti-
juuden osaamisalueiden
kuvaaminen, haasteiden
tunnistaminen ja toiminnan
kehittdminen sairaanhoita-
jan osaamisalueiden n&ko-
kulmasta vertaistukitoimin-
nassa Satakunnan Syo6-
payhdistyksessa.

Sairaanhoitajan osaamisalueiksi vertaistukitoiminnassa muodostui
ammattieettinen ja hoitotyon teoreettinen osaaminen, yhteistyo,
vuorovaikutus ja viestintd, ohjaus ja opetus, tutkimus- ja kehittamis-
toiminta seka johtaminen, joista toteutui teoreettinen osaaminen ja
ohjaus. Kehitettavaa oli yhteistyon lisédminen vertaistukihenkildiden,
julkisen ja yksityisen sektorin valilla seka tiedottamisen lisadminen
seka kehitys- ja tutkimustyon lisdaminen ja johtaminen sairaanhoita-
jan roolia selkiyttamalla. Kehittdmisideoita olivat ryhmien suunnitel-
mallinen kehittdminen ja monipuolistaminen, yhteistyd ammattilaisten
ja vapaaehtoisen valilla, eri toimijoiden kanssa, tydnohjaus vertaisoh-
jaajalle ja tiedonkulun parantaminen jérjeston ja sairaalan valille.

Halonen, S. 2015.
Vanhempien voima-
ryhma: vanhemmuutta
tukeva vertaisryhméa-
toimintamuoto. Diako-
nia-
ammattikorkeakoulu.
Sosiaalityd. Ylempi
AMK-opinnaytetyd.

Havainnointi kuudella ker-
ralla ja kolmen vanhemman
teemahaastattelu perhetyon
vanhempain voimavara-
ryhman ryhméadynamiikan,
vertaistuen ja voimaantumi-
sen kehittymisesta. Vertais-
tuellinen vanhempainryhma.

Alun ryhméaytymisen tukeminen auttaa ryhmadynamiikkaa muodos-
tumaan ja sen myéta toteutuu avoimuus ja luottamuksellisuus, mika
on olennainen osa vertaistuelliseen vuorovaikutukseen seka tiedon
etta kokemusten vaihtamiseen ja voimaantumiseen. Muita tekijoita
ovat rohkeus, sitoutuminen, ennakkokasitykset ja perhetilanne. Ko-
kemuksen mukaan pelkka juttelu ja lasnéolo voi olla vertaistuellista
ilman jarjestettya ohjelmaa. Toisen kuuntelu, ymmaérrys ja samanlai-
suuden kokemus tuki omaa tilannetta ja véhensi yksinaisyyden ko-
kemusta. Sosiaaliset suhteet paraneva ja verkostot ovat tarkeita
identiteetin, psykologisen tuen seka aineellisen avun ja palveluiden
vuoksi seké uusien suhteiden muodostamiseksi. Voimaantuminen
nakyy voimavarojen kasvuna ja hyvinvointina koko perheesséa
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Rasanen. T. 2014.
Haastavasti kayttayty-
vien autismin kirjon
henkiléiden vanhem-
pien tarvitsema tuki.
Metropolia  ammatti-
korkeakoulu. Sosiaali-
tyd.  Ylempi AMK-
opinnaytetyo.

Laadullinen tutkimus selvit-
taa millaista tukea haasta-
vasti kayttaytyvan autismin
kirjon lapsen vanhemmat
saavat ja tarvivat. Teema-
haastattelu on tehty Kes-
kuspuiston ammattikoulun
9:lle vanhemmalle,

Vanhemmat kokevat elaman tasapainottuneen ja koulutuksen seka
kuntoutuksen olevan oikeanlaista. Palveluohjauksessa koetaan
puutteita. Lisaksi kaivataan tietoa ja kaytannon keinoja haastavan
kaytdksen vuoksi. Vanhemman jaksamista ja sen tukemista on kasi-
telty ekokulttuurisen teorian kautta ympéariston ja yksilon vaikutukses-
ta nelitasoisesti; yksilétaso, l&hipiiri, sosiaalinen verkosto ja yhteis-
kunnallinen taso.

Alanne, I., Alanne, P.,
Hussu, L. & Wiker, 1.
2014. Vertaistuen
muodot erilaisissa
sairauksissa: diabetes,
neurologiset sairaudet,
reuma, sydan- ja
verisuonisairaudet &
syopé. Turun ammatti-
korkeakoulu. Hoitotyd.
AMK-opinnaytetyd

Kirjallisuuskatsaus, jonka
tarkoitus on tutkia erilaisia
vertaistuen muotoja eri
sairauksissa ja kehittaa
sydvanhoitoon sopiva malli.
Tutkimus on osa Lounas-
Suomen sy6payhdistyksen
ja oppilaitoksen hanketta.

Viime vuosina vertaistuen tarve on kasvanut. Vertaistukea on tarjolla
eri muodoissa; ryhmavertaistuki, kahdenkeskinen vertasituki, sosiaa-
linen tuki, puhelin- ja internettuki. Sopivin muoto on yksil6llista eli ei
ole yhté oikeaa tapaa jarjestaa vertaistukea. Vertaistuki soveltuu
osaksi kokonaishoitoa ja varsinkin vaikeassa elamantilanteessa ja
huonosti hoitoon paéseville se on tarkeda. Vertaistuki muun muassa
parantaa itsehoitoa. Vertaistuki voi olla jatkuvaa tai satunnaista.
Sairaanhoitajan tulisi perehtya vertaistuen eri muotoihin ja tarvittaes-
sa ohjata asiakkaita sen piiriin. Aihetta tulisi tutkia enemman.

Alatalo, M & Jarvinen,
K. 2011. Kokemukses-
ta voimavaraksi: ver-
taistukiryhman perus-
taminen erityislasten
vanhemmille. Kemi-
Tornio ammattikorkea-
koulu. Sosiaality®.
AMK-opinnaytetyd

Toiminnallisen opinnayte-
tyén aiheena on erityislas-
ten vanhempien vertais-
ryhman perustaminen
Lansi-Pohjan alueelle.
Ryhma kokoontui 5 kertaa
kuukauden vélein ja osallis-
tujia oli kymmenkunta.
Lopuksi tehtyyn palauteky-
selyyn vastasi 5 ryhmalais-
ta.

Vanhemmat saivat vinkkejé ja tukea arkeen. Ryhma koettiin térkeaksi
ja toimina jatkui ryhmén kéynnistamisprojektin jalkeen. Vanhemmat
olivat tyytyvaisia suunniteltuihin teemoihin, mutta halusivat mieluum-
min keskustella kuin toiminnallisia menetelmid. Vertaisryhma on
kolmannen sektorin toimintaa ja tutkimuksessa liséksi toivotaan etta
julkisen sektorin kanssa yhteisty® tiivistyisi.

Hartikka, J. 2013. "Se
auttaa jaksamaan kun
loytaa toisen saman-
laisen” Kokemuksia
vertaistuesta ja ver-
taistuen merkityksesta.
Laurea ammattikor-
keakoulu. Sosiaality®.
AMK-opinnaytetyd

Laadullinen tutkimus, jossa
kymmenelle mielenterveys-
kuntoutujalle tehdylla tee-
mahaastattelulla selvitettiin
paivatoimintakeskuksessa
vertaistuen merkitysté ja
kokemusta seka selvitettiin
toiminnan kehittamista.

Vertaisten vaikutus sosiaaliseen ja psyykkiseen vointiin seka kuntou-
tumiseen oli positiivinen toimintakyvyn, voimavarojen, selviytymisen
seka turvallisuuden tunteen ja sosiaalisen hyvinvoinnin ja yksinéisyy-
den véahenemisen kautta. Tukea antoi kokemusten jakaminen ja
samassa tilanteessa olevien tuki, kertominen, kuuntelu ja ymmarrys.
Vertaistukiryhméssa kehitettévia kohtia ovat ilmapiirin luominen,
luottamuksen syntyminen ja sitoutuminen. Vertaistuki néhdaan mer-
kittdvana tuki- ja kuntoutusmuotona osana muuta palvelujarjestel-
maa.

Jarvinen E. & Jarvi-
nen, M. 2015. Van-
hempien kokemuksia
lasten neuropsykiatri-
an yksikdn vanhem-
painryhmasté. Tampe-
reen ammattikorkea-
koulu. Hoitotyd. AMK-
opinnaytetyd

Kvantitatiivinen tutkimus on
tehty tutkintajaksolla olevien
lasten viidelle vanhemmalle.
Kyselyn pohjalta selvitettiin
lasten neuropsykiatrian
vanhempainryhman kehit-
tdmisajatuksia Pirkanmaan
sairaanhoitopiirissa

Vanhemmat kokivat hy6tyvansa ryhmasta. He ovat hyotyneet ryh-
masta ja saaduista materiaaleista ja konkreettisista neuvoista. Vink-
keja lapsen tukemiseen, arjen keinoja, kokemusten jakamista ja
vertaistukea seka tukea omaan jaksamiseen toivottiin.

Karppinen, R. & Paa-
nanen, H. 2008. Ver-
taistuki verkossa.
Tutkimus internetin
vertaistukipalvelujen
ominaisuuksista osana
Tietoteknologia jarjes-
tdosaamisen valineek-
si — projektia. Kemi-
Tornio Ammattikor-
keakoulu. Sosiaality®.
AMK-opinnaytetyo.

Laadullinen tutkimus, jossa
teorialahtoisesti on tavoit-
teena selvittaa internetin
mahdollisuutta vertaistuen
toteutuksessa ja selvittaa
missa maarin verkon ver-
taistukea kaytetaan.

Yleisimmin kaytettyja vertaistuen muotoja ovat keskusteluryhmét ja
verkkopaivékirjat eli blogit. Vertaistuki toteutuu joustavasti ajasta ja
paikasta riippumatta myds isommalle ryhmalle ja anonyymisti. Ver-
taistukisivusto on myds jarjestolle edullinen tapa jarjestaa vertaistu-
kea. Esteettdbmyysohjeisiin on perehdyttéva eli kuinka kaikki voivat

saavuttaa vertaistuen verkossa.

Ketola, R. & Lindberg,
S. 2015. Teemat ja
aiheet vertaistukiryh-
mien keskusteluissa.
Jyvaskylan ammatti-
korkeakoulu. Sosiaali-
tyo. . AMK-
opinnaytetyo.

Aineiston analyysin avulla
tutkittiin eri vertaisryhmien
aiheita ja teemoja kuudesta
eri vertaistukiryhman op-
paasta. Samalla pohdittiin
myds vertaisryhmien asema
palvelujarjestelmassa
yleensa.

Ryhmien aiheet vaihtelivat ryhmittain, mutta myds yhdistavia tekijoita
l6ytyi. Elaméntarinoihin, tunteisiin ja henkilokohtaisiin prosesseihin
littyvat aiheet olivat tyypillisia kaikissa ryhmissa. Kaikissa vertais-
ryhmissa myos aihepiiri on yhdistéava tekija. Johtopaatdksena vertais-
tukiryhmissa voidaan saada tukea, jota ei ammattiapu ei voi tarjota.
Siksi kokonaisvaltaista tuen saantia tdydentaékin vertaistuki.
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Korhonen, T. & Merto-
joki, V. 2015. Van-
hempien kokemuksia
erityislasten perheiden
vertaistukiryhmasta.
Savonia-
ammattikorkeakoulu.
Sosiaalityd. AMK-
opinnaytetyo.

Tutkimuksessa selvitettiin
teemahaastattelun keinoin
seitseman neuropsykiatrisesti
sairaan lapsen vanhempien
kokemuksia ja kehittdmiseh-
dotuksia vertaisryhmasta.
Siilinjarven seurakunta yhdes-
sé Eijsveikeet ry:n kanssa
toteutti ryhman, johon kuuluu
kymmenen perhetta.

Tutkimuksen mukaan vanhemmat hy6tyivat monin tavoin ryhman
tuesta ja seurakunnan rooli koettiin térkeéksi. Toimintamallia voi-
daan kayttad myods muihin kuntiin, jos yhteistyotaho 16ytyy. Kehit-
tdmisehdotuksia olivat asiantuntijavierailijat ryhmaan, retket ja
toiminnalliset menetelmét seka se ettéd miehetkin saataisi ryhmaan
mukaan.

Malinen, J. & Rotikko,
M. 2012. Asiakas
vertaistuen kehittgja-
nad. Tampereen am-
mattikorkeakoulu.
Hoitotyd. AMK-
opinnaytetyo.

Toiminnallisessa opinnayte-
tydssa perustettiin asiakasraa-
ti vertaistukitoiminnan kehit-
tamisesta Pirkanmaan Sy-
dénpiirin ja Diabetesliiton
kanssa. Tutkimuksessa pien-
ryhmissé oli 17 osallistujaa.
Tavoitteena on l6ytaa keinoja
asiakkaiden tarpeiden mukai-
seen vertaistukeen.

Yhtené kehittdmisaiheena nousi toivomus etté vertaistukitoiminta
olisi kiintedmmin yhteydessa hoitoty6hon osana sita. Hoitavalta
taholta toivotaan tietoa vertaistuen eri muodoista seka ohjausta
sen piiriin. Sairastuneella ei aina ole voimavaroja ohjautua itse
tuen piiriin. My6s vertaistuen saatavuutta tulisi liséta vuorokauden
eri aikoina niin, ettd mahdollisimman moni vertaistuen tarpeessa
oleva voisi osallistua. Tulevaisuudessa tulisi kehittaa terveyden-
huollon ja vertaistukea jarjestavien tahojen yhteisty6ta.

Martiskainen, K. &
Timoskainen, K. 2011.
Vertaistukitoiminta,
arjen kantava voima.
Kokemustiedon ja
asiantuntijatiedon
kohtaaminen. Pohjois-
Karjalan ammattikor-
keakoulu. Sosiaality®.
AMK-opinnaytetyd.

Kirjallisuuden ja kahden tee-
mahaastattelun pohjalta
selvitetddn mité vertaistoimin-
taa jarjestettaessa tulee huo-
mioida. Vertaisohjaajat toimi-
vat Joensuun vammaispalve-
lun jarjestamissa vertaisryh-
missa.

Vertaistukea tarvitaan ja sen avulla on mahdollista tukea monin
tavoin. Asiantuntijatieto ndhdaan téarkeana kokemusten jakamisen
liséksi. Ryhmén ohjaaja on tarkeéssa roolissa ryhman toimivuuden
ja jatkuvuuden kannalta. Ryhméanohjaajalla tulee olla tietoa ryhma-
dynamiikan muodostumisesta, jotta osaa reagoida erilaisiin vas-
taan tuleviin tilanteisiin. Kehittdmisehdotuksena nousi yhtenéisen
toimintamallin kehittdminen, jonka pohjalta voitaisi jarjestaa erilai-
sia vertaistukiryhmia.

Makeld, J., Vesanen,
M. & Virtanen, J. 2009.
"Voimaiset": vertais-
ryhma erityislasten
vanhempien voimaan-
tumisen valineena.
Turun ammattikorkea-
koulu. Sosiaality®.
AMK-opinnaytetyd.

Toiminnallinen opinnaytetyo,
jossa erityislasten vanhem-
pien vertaisryhma toteutettiin
kuudesti viikoittain viidelle
ryhmalaiselle toiminnallisin
menetelmin ratkaisu- ja voi-
mavarakeskeisesti. Ryhma
toteutettiin yhdessa MLL:n
kanssa.

Vanhemmat ovat kyselyn mukaan saaneet voimia ja tukea arkeen,
tietoa, vinkkeja ja ajatusten vaihtoa ja sen kautta saaneet luotta-
musta omiin kykyihin. Ryhma jatkoi toimintaa ohjattujen kertojen
jalkeen.

Raunio, M. 2014. "Mun
mielesté kenenkaan ei
tarvitsisi kayda sité
samaa lapi mitd mina
olen itse joutunut
kaymaan.” Autismi- ja
Aspergerliiton koulut-
tamien vertaisperhei-
den kokemuksia ver-
taisperheina toimimi-
sesta. Seindjoen
ammattikorkeakoulu.
Sosiaalityd. AMK-
opinnaytetyo

Autismi- ja Aspergerliiton
kouluttamien vertasperheiden
kokemuksia toiminnasta ja
kehittdmisajatuksia teema-
haastatteluna kuudelle per-
heelle.

Vertaisperhetoiminta on kuuntelemista, neuvojen antamista seka
palveluiden pariin ohjaamista, mutta tarkein on kuitenkin kokemus-
ten jakaminen. Tietoisuus vertaisperheisté on heikkoa ja kontakteja
on vahan. Vertaisperheet kokevat toisinaan mydos itse tarvitsevan-
sa tukea ja koulutusta toimintaansa. Perheet kokivat alussa tulevan
paljon uutta asiaa ja oppia on saanut kantapaan kautta. Vapaaeh-
toistoimintaa on ryhdytty siksi, ettei kaikkien tarvitsisi kdyda samaa
lapi.

Saviranta, A. & Ahl-
berg, K. 2010. Vertais-
tuen kokemus ja mer-
kitys eri asiakasryh-
missa. Diakonia-
ammattikorkeakoulu.
Hoitotyd. AMK-
opinnaytetyo.

Kirjallisuuskatsauksessa on
selvitetty vertaistuen koke-
musta ja merkitysté eri asia-
kasryhmisséa. Tavoitteena on
lisata hoitajien tietamysta
vertaistuesta ja sen piiriin
ohjauksen merkityksesta.

Tutkimuksen mukaan vertaistuesta paasaantoisesti hyddytaan.
Vertaistukiryhmissé koetaan saatavan henkista ja sosiaalista tukea
seka voimaantumista. Vertaistuki ylettyy sinne, mihin ammatillinen
tuki ei ja se voi vahentéa palveluiden tarvetta.

Stjerna, L., Wester-
holm, A. 2009. Vertais-
tukea vanhemmuu-
teen. Metropolia am-
mattikorkeakoulu.
Hoitotyd. AMK-
opinnaytetyo.

Kirjallisuuskatsaus on tehty
vertaistuen menetelmista
terveen ja sairaan lapsen
vanhempien kanssa tyosken-
telyyn ja vanhemmuuden
tukemiseen.

Vertaistuen muodot on jaettu paaryhmiin: ryhmamuotoinen, sahko-
postin ja internetin valityksella tapahtuvaan vertaistukeen seka
ryhméluentoihin. Vertaistuen yleisimmin esiintyneet hyédyt ovat
sosiaalinen, emotionaalinen ja tiedollinen tuki. Vanhemmat kokivat
tulleensa ymmarretyksi paremmin kuin yleensa. Toisten auttami-
nen sekd oman itsetunnon ja vanhemmuuden vahvistuminen sek&
vanhemman ja lapsen véalinen suhde kehittyi.
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Tuori, B. 2012. Asiak-
kaiden ja ohjaajien
nakemyksia vertaistu-
en ja ryhman merki-
tyksesta perheryh-
massa. Tampereen
ammattikorkeakoulu.
Sosiaalityd. AMK-
opinnaytetyd

Laadullisen tutkimuksen
aiheena on vertaistuen ja
ryhman vaikutus sitouduttaes-
sa perheryhmétoimintaan ja
mika tukee ryhmaytymista.
Haastattelu on tehty kuudelle
vanhemmalle ja kahdelle
ohjaajalle.

Seka asiakkaat etta ohjaajat kokivat vertaistuen tarkeimmaksi
sitoutumista edistavéaksi tekijaksi. Haastavassa tilanteessa elaville
vertaistuen merkitys on korostunut. Perheryhma koetaan merkitta-
vaksi ennaltaehkaisevaksi palveluksi.

Valkama, K. 2011.
Aidit — parhaita erityis-
lastensa asiantuntijoi-
ta? Vertaistuki erityis-
lasten &itien voimava-

rana. Diakonia-
ammattikorkeakoulu.
Hoitotyd. AMK-

opinnaytetyd

Laadullinen tutkimus, jossa
teemahaastattelulla selviteltiin
neljan erityislasten aidin
vertaisryhman kehittdmisaja-
tuksia seka lapsen sairauden
vaikutuksia perhe-elamaan.

Aidit pitivat ryhmé&n antamaa tietoa tuista ja eduista hyvéana, seka
vasta diagnosoitujen lasten aidit hyotyivat kokemustiedosta ja
mentoroinnista. Kokemusten jakaminen myds huumorin kautta oli
hyva asia. Lapsen sairaus aiheutti perheessa haastetta, mutta
myds pienid iloja edistysaskeleista seka suvaitsevaisuutta. Pari-
suhteen hoitaminen koettiin haastavaksi kuten myds muiden per-
heenjasenten huomiointi. Kehitysideana tuli kokeneen vanhemman
yhteydenotto vasta diagnoosin saaneen lapsen vanhemmalle.
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ELOISAT - vertaisryhma

haastavasti kayttaytyvien lasten ja nuorten vanhemmille

Tuntuuko, ettd arjen rutiinit lapsen tai nuoren kanssa takkuavat? Tai onko
lapsellasi autismin kirjon piirteita, ADHD tai jokin muu haaste? Ehka lapsen
kdytés on muutoin keskivertoa haastavampaa?

ELOISAT on kevailla 2010 perustettu vertaistukiryhma haastavasti
kadyttdytyvien lasten ja -nuorten vanhemmille. Ryhmassa vaihdetaan arjen
kol ksia ja ti i sekd voimaannutaan toistemme seurasta.

Olet tervetullut jakamaan kokemuksia haastavasti kdyttaytyvien lasten ja
nuorten vanhempien vertaisryhmaan. Ryhmadassa voit saada tietoa ja tukea
arjen hallintaan, vaihtaa kokemuksia ja jakaa tunteita samankaltaisessa

tilanteessa olevien kanssa luottamuksellisessa ja turvallisessa ilmapiirissa.

Ryhm3 on avoin ja toivotamme tervetulleiksi niin det kuin jo ai in

mukana olleet h mat.

Ryhma toteutetaan Erityislasten Omaiset ELO ry:n ja Pohjois-Suomen
autismin kirjo ry:n valisend yhteistyona.

Lisatiedot:
Suvi Seikkula, p. 040 197 6060, suvi@erityislastenomaiset.fi
Erityislasten Omaiset, ELO ry. eritvislastenomaiset.fi

Kolpeneen palvelukeskus on ryhmain liittyvdn opinndytetyén
toimeksiantajana. Opiskelijat tekevat opinnédytety6ta autismin kirjoon
liittyen ryhmaékerroilla: 10.12, 21.1, 3.3.

Lisdtiedot opinndytteeseen liittyen:

soile.sarkela@gmail.com kristiina.ollila

mail.com
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palvelukeskuksen ... .

1 kuntayhtymé Pohjois-Suomen

erityislastengmaiset fi autismin kirjo ry

Vertaisryhman
tapaamiset

PAIKKA:
ELOkolo, Pohjolankatu 10,
96100 Rovaniemi

21.1.2016 klo 17.30-19.30

Autisrmin kirjon kuntoutus

Vieraana lukka Palokangas,
Kuntoususpajt

11.2.2016 kio 17.30-19.30
Tecmang pansuide.
“Rakas pubu, Sinua Kuannellaan’

Asiantuntijavieraa
turvakodin miestyo

3.3.2016 klo 17.30-19.30
Keskustelus erityisopetuksesty

autisminkirjon nakokulmasta
Vieraana frmeli Vahaaho,

Rovaniemen erityisopetuksen
keordinaattori

Maaliskuun lopulla tapaaminen
jonka ajankohta tarkentuu
myochemimin.

14.4.2016 klo 17.20-19.30
Vieraana autisminkirjon
kokemuskouluttaja

12.5.2016 klo 17.30-19.30
Mindfulness ja parisuhde
Asiantuntijavieraana
Carita Majava-Seikkula,
Arctic Art Care Oy




