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Johdanto

Kehitysvammaisten Tukiliitto kdynnisti Vertaansa vailla -projektin vuonna 2005
vastaamaan erityista tukea tarvitsevien lasten perheiden keskindisen tuen tar-
peisiin. Projektin suunnittelu Iahti siita huomiosta, etta lapsiperheiden vanhem-
pien osallistuminen liiton paikallistoimintaan oli vahaista. Yhdistysten aktiivitoi-
mijat olivat padasiassa kehitysvammaisten nuorten ja aikuisten vanhempia ja
lapsiperheet jaivat toiminnan ulkopuolelle. Samaan aikaan nuorilta vanhemmil-
ta tuli viestia siitd, etta he toivovat paikallista toimintaa ja mahdollisuuksia tava-
ta muita samalla paikkakunnalla asuvia vammaisten lasten perheita.

Projektin kohderyhmaksi rajattiin alle kouluikdisten ja kouluikdisten vammaisten
ja pitkaaikaissairaiden lasten perheet. Projektin ensimmaisen osan (2005 -2007)
tavoitteiksi asetettiin vanhempien itsensa johtamien vertaistukiryhmien synnyt-
taminen ja niiden toiminnan tukeminen. Projekti sai rahoituksen jatkohankkeel-
le vuosiksi 2008-2010. Jatkovaiheen padpaino oli yhteistyon rakentamisessa
valtakunnallisten jarjestdjen ja paikallisten yhdistysten kesken vertaistoiminnan
vakiinnuttamiseksi. Tand aikana projekti on ollut aktiivisesti mukana Vapaaeh-
toistoiminnan kansallisessa strategiahankkeen valmistelussa ja tuottanut yhdes-
sd muiden jarjestojen kanssa vertaistoiminnan kasikirjan. Jatkohankkeen osana
toteutettiin myds isien vertaisryhmien tueksi Isameininkia-osaprojekti.

Tama raportti on kirjoitettu Vertaansa vailla -projektin loppuarvioinniksi. Rapor-
tissa keskitytadn projektin ryhmamallin arviointiin. Arvioinnin keskeiset selvitet-
tavat kysymykset ovat:

Milla tavoin ryhmat toimivat ja keita niissa kay?
Mita ryhmille tapahtuu vuosien kuluessa?
Millainen rooli Vertaansa vailla -projektilla on ollut
ryhmien toiminnan tukemisessa?

Millaisia kehittamistarpeita vertaistukitoiminnalla
on tulevaisuudessa?

Vertaistukiryhmat ovat olleet viime vuosina suosittu lehtijuttujen ja opinnayte-
toiden aihe, mutta ryhmia on tarkasteltu ldhes ainoastaan yksilondkdkulmasta,
esimerkiksi sosiaalisen tuen ldhteend. Projektissa on aikaisemmin tuotettu var-
sin laajasti tietoa ryhmien merkityksesta sen yksittaisille jasenille sekda ammatti-
laisten kiinnostuksesta ryhmatoimintaa kohtaan (liite 1). Sen sijaan ryhmien tar-
kastelu kansalaistoiminnan nakokulmasta on ollut vahaista. Tassa arvioinnissa
onkin haluttu tarkastella ryhmia vapaaehtoistoiminnan muotona ja pohtia pro-
jektin toimintaa vapaaehtoisille toimijoille annetun tuen nakdkulmasta.
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Ryhmien toiminnasta saatu tieto perustuu padasiassa kahteen kyselyyn, jotka 13-
hetettiin vertaisohjaajakoulutuksen kdyneille vanhemmille vuonna 2007 (n=21)
ja 2010 (n=29). Kyselyiden tuloksena sain kuvauksen 22 ryhmasta, joista kuudes-
ta on kuvaus seka vuonna 2007 etta vuonna 2010. Seitsemalla vastaajalla ryhma
ei ollut kdynnistynyt. Kyselyaineiston lisaksi olen kayttanyt projektin asiapape-
reita, projektipdallikon haastatteluita seka ryhmien toiminnasta kirjoitettuja leh-
tijuttuja ja ryhmien jasenten vuonna 2008 antamaa kirjoitusaineistoa. Koko ai-
neisto on kuvattu tarkemmin liitteessa 2.

Taustoitan aluksi vertaistuki-ilmiota esittelemalla lyhyesti aiheesta tehtya tutki-
musta. Tdman jalkeen, luvussa kaksi, kuvaan vertaisryhmien toimintaa ja niiden
suhdetta ymparistoonsa seka pohdin ryhmien toimintaa edistdvia ja estavia te-
kijoita. Olen jaotellut ryhmdtoiminnan karkeasti niiden elinkaaren mukaisesti
ryhman kaynnistymiseen, toimivaan ryhmaan ja ryhman loppumiseen.

Vertaistukiryhmien vahiten kuvattu vaihe on ryhman toiminnan loppuminen.
Mielenkiintoista on selvittaa, milla tavoin ryhmat kohtaavat tulevat haasteensa?
Pystyvatkd ne muuttamaan ja jatkamaan toimintaansa ryhmaldisten tarpeiden
muuttuessa? Yrittavatko ne jatkaa entiselld tavalla ja loppuuko toiminta koko-
naan? Enta mita tapahtuu ryhman toiminnan loputtua: jadké ryhmatoiminnasta
jaljelle muutakin kuin kiva kokemus?

Viimeisessa luvussa arvioin Vertaansa vailla -projektin vertaistukiryhmamallia.
Projektissa kehitetyn ryhmamallin lahtokohtina olivat ryhmien avoimuus kaikil-
le eritysta tukea tarvitsevien lasten perheille, toiminnan kansalaislahtoisyys seka
yhteisty0 ja verkostoituminen. Pohdin tassa luvussa ryhmien antia ryhmalaisille,
vanhempien mahdollisuuksia vapaaehtoistoimintaan seka kansallisen ja paikal-
lisen yhteistydn onnistumista. Lopuksi esitan ajatuksiani siita, milla tavalla kera-
tyn aineiston valossa vanhempien vertaistoimintaa voisi edelleen kehittaa.
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1. Vertaistukiryhmat kansalaistoimintana

1.1. Vertaistoiminnan kasvun syyt

Yhteisoissa on ollut aina erilaisia keskindisen tuen ja vapaaehtoistydn muoto-
ja. Keskindista tukea ja vastavuoroisuutta esiintyy erityisesti perheen ja suvun
jasenten kesken. Aina ihmiset eivat kuitenkaan tunne saavansa tarvitsemaansa
tukea ja apua ldheisiltaan tai ammattiauttajilta, vaan tuki 16ytyy paremmin sel-
laisilta ihmisiltd, joilla on samanlaisia kokemuksia ja elamantilanteita. (Nylund
1999,116.)

Talla hetkella vertaistoiminnassa arvioidaan olevan mukana noin 8 % kansalai-
sista (Peltosalmi 2008 & Co., 99). Vertaistoiminta voidaan jakaa kolmeen erilai-
seen malliin: kahdenkeskiseen tukeen, ammattilaisten ohjaamiin ryhmiin ja ryh-
malaisten itsensa johtamiin ryhmiin. Ryhmalaisten itsensa johtamia ryhmia kut-
sutaan yleisesti vertaistukiryhmiksi. Niille on tyypillista ryhmaldisten aktiivinen
rooli toiminnan suunnittelussa ja kokemustiedon arvostaminen suhteessa am-
matilliseen tietoon. Marianne Nylund (1999a, 117) madrittelee tallaisen ryhman:

"...(sen) voivat muodostaa henkil6t, joilla on jokin yhteinen ongelma
tai he ovat samanlaisessa eldamantilanteessa. Heilld on halu jakaa
kokemuksiaan muiden kanssa ja talla tavoin pyrkia keskinaisesti
ratkaisemaan tai lieventamaan henkilokohtaisia ongelmiaan tai
eldmantilannettaan.”

Vertaistukiryhmien keskindisen tuen juuret ovat mm. tyovaeston yhteisollisessa
tuessa ja sosiaalisissa liikkeissa, joiden toiminta perustui tasa-arvoisuuteen, so-
lidaarisuuteen ja vastavuoroisuuteen. Marianne Nylundin (1999a, 2000) suoma-
laisista ryhmista tekeman tutkimuksen mukaan suurimassa osassa ryhmista oli
kyse surusta, sairaudesta tai menetyksestd, mutta erityisesti vanhemmuuteen ja
itsensa kehittamiseen tahtaavissa ryhmissa tarkeaa oli ilo ja yhdessaolo.

Hyvinvoinnin ja sosiaalisen tuen tuottamisen kokonaisuus on merkittava taus-
ta vapaaehtoisen ja vertaisen auttamisen ymmartamiselle: vertaistoiminnan ke-
hittymiseen vaikuttaa se, millaisia muita auttamisen muotoja on olemassa. Suo-
messa padvastuu hyvinvoinnin tuottamisessa on nadhty olevan julkisella palvelu-
jarjestelmalla. Vapaaehtoistoimintaa ja vertaistuen muotoja on pidetty julkisia
palveluita taydentavina. (Hokkanen 2003, 254 -274.)

Julkisten palveluiden kasvun pysahtyminen 1990-luvun lamaan ja tuen ja palve-
luiden laadun kritiikki ovat selvdsti vauhdittaneet kolmannen sektorin toimin-
nan ja keskindisen tuen muotojen kehittymista viimeisen viidentoista vuoden
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aikana. Kansalaiset kritisoivat tuen ja palveluiden hankalan saatavuuden lisdksi
myds tuen laatua. Yha useammin palveluiden kayttajat vaativat vapautta maari-
telld itse, milloin, kenen kanssa ja miten he ongelmiaan haluavat kasitella ja mil-
laista apua ottaa vastaan. (Hyvari 2005, 216.)

My®os erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien vertaistukiryhmien ja muun
keskindisen tuen kysynta nousee julkisten palveluiden kritiikista. Perheiden pal-
veluiden on huomattu tukevan vain vahan perheiden omia vahvuuksia ja aktiivi-
suutta seka tuen tarpeiden yksilollisyytta ja tilannesidonnaisuutta. Asiantuntija-
johtoisella ja tarkalla erikoistumisella on saavutettu paljon hyvaa, mutta samal-
la sen varjoon on jaanyt kokemustiedon merkitys ja ihmisten oma osuus hyvin-
voinnin rakentamisessa. (Pietildinen 2003, 13; Maatta 1999, 24 -25.)

Toinen lahtokohta vertaistoiminnan kasvuun ovat yhdistys ja jarjestotoiminnas-
sa tapahtuneet muutokset. Vuosituhannen vaihteessa herasi keskustelu yhdis-
tys- ja jarjestotoiminnan kriisista. Erityisesti nuorilla huomattiin olevan vaikeuk-
sia motivoitua sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestdjen perinteiseen toiminta-
kulttuuriin. (Harju 2003, 172-182; Hokkanen & Co. 1999, 36.) Myds kansainva-
listyminen ja tietoverkkojen tarjoamat mahdollisuudet kehittad toimintaideoita
ilman ammattilaisia ovat lisdanneet itsendisten ryhmien syntymista (Harju 2003,
@ 147-148; Siisiainen 2003, 21-22.) @

Kansalaiset hakeutuvat nykypaivana organisoidun jarjesto- ja yhdistystoimin-
nan sijasta suorempaan kansalaistoimintaan. Syntyy spontaania toimintaa ja
kansalaisten aktiivisuus toteutuu yha enemmadn pienissa projekteissa, joilla on
selked ajallinen kesto ja tavoite. Ihmisten tarve kokoontua yhteen, tehda itsel-
leen kiinnostavia asioita, auttaa ja tukea toisiaan ei ole vahentynyt, mutta toteut-
tamisen muodot ovat muuttuneet. (Peltosalmi & Co. 2009, 145 -146.) Vammais-
ten ja pitkdaikaissairaiden lasten perheiden piirissa tama nakyy keskusjarjestoi-
hin kuulumattomien ns. uusien yhdistysten syntymisena. Nama yhdistykset voi-
vat olla alueellisia, kaikille erityista tukea tarvitsevien lasten perheille suunnat-
tuja tai diagnoosikohtaisia koko Suomen kattavia. Uusien yhdistysten toimintai-
dea voi myds nousta jostakin tietysta teemasta, kuten vertaistuki ja voimaantu-
minen.

Vertaistoiminta perustuu vapaaehtoistydohon, johon kuuluvat vapaamuotoisuus,
joustavuus ja riippumattomuus. Ne ovat samanaikaisesti toiminnan vahvuus ja
uhka sen jatkuvuudelle: toiminnassa ollaan mukana juuri niin kauan kuin silla on
annettavaa ja se kiinnostaa. (Yeung 2005, 83.) Pessin ja Oravasaaren (2010, 181)
mukaan vapaaehtoisten toimijoiden hakeutumista ja sitoutumista voidaan edis-
taa seuraavilla tavoilla:
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1. Toiminta paloitellaan selkeiksi projekteiksi.

2. Tarjolla on monipuolisia tehtavia — my®os niille,

jotka haluavat toimia vain kerran vuodessa.

Toiminnalla on jatkuvuus - vaikka vain kerran vuodessa.

4. Yksilolliset ja toisten intressit limittyvat. Antaessaan saa,

eika yksilollisyys ole itsekkyytta.

Toiminnasta saa palautetta.

6. Toiminta kasvaa ihmisen mukana. Vapaaehtoisille tarjotaan
my®s vaativampia tehtavia tai tarvittaessa helpotetaan
toiminnan rasittavuutta.

w

w

Vertaistoiminta voi tarjota perinteisen yhdistystoiminnan sijasta moderneja va-
paaehtoistoiminnan muotoja, jotka eivat vaadi pitkaaikaista sitoutumista, mut-
kikasta organisaatiota ja pitkia paatoksentekoprosesseja. Toimintaan osallistu-
minen hyodyttaa valittomasti seka osallistujaa itsedan etta hanen I3hipiiridan.
Vertaistoiminnan vahvuutena on sen mahdollisuus tarjota vanhemmille asian-
tuntija- ja ongelmakeskeisen ajattelun sijaan toisenlainen, vanhempien tarpees-
ta lahteva nakokulma perheen haasteisiin (Hyvari 2005; Rappaport 1993).

"Vertaistuki asettaa muodollisen tilalle epamuodollisen, tieteellisyyden
sijaan kokemuksellisuuden ja asiakassuhteen tilalle ihmissuhteen””
(Nylund, 2000, 34-38.)

1.2. Vertaistukiryhmien merkitys vanhemmille

Vertaistukiryhmiin osallistumisen positiiviset vaikutukset ovat kiistattomat. Van-
hempien itsensa johtamien ryhmien on todettu tarjoavan sosiaalista tukea, kay-
tannon tietoa, ongelman ratkaisuja, erityisyyden kokemuksen ylikdaymista ja voi-
mantunteen kasvua. Taman vuoksi ryhmissa kdyvat vanhemmat pystyvat aikai-
sempaa paremmin vastaamaan erityista tukea tarvitsevan lapsen ja perheen jo-
kapaivaisiin haasteisiin. (Davies 2005, 1053; King & Co. 2000; Law & Co. 2001;
40-45.)

Vertaistukiryhman myonteisten vaikutusten synnyssa keskeistd on ryhmaldis-
ten yhteenkuuluvuuden tunne (Davies 2005, 1053; Kurtz 1997, 21 -22; Law ym.
2001, 44-45). Yhteenkuuluvuuden tunteeseen eivat vaikuta ulkoiset ominaisuu-
det, kuten vanhempien tausta, lapsen diagnoosi tai lapsen ika. Riittava yhtei-
nen nimittaja ryhmissa on erityislapsen vanhemmuus ja se, etta lapsen vammai-
suus vaati erityisjarjestelyita ja vaikuttaa perheen arkeen merkittavasti. (Law &
Co 2001, 41; Vaitti 2008, 46.)
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Vertaistukiryhmissa keskindisen kokemuksen vaihdon vahvuutena on ryhma-
ldisten vastavuoroisuus ja tasa-arvoisuus. Koululaisten vanhemmilla on monen-
laista tietoa annettavanaan, mutta myos nuorilla vanhemmilla voi olla ryhmaan
tuomisinaan vaikkapa positiivisempi suhtautumistapa vammaisuuteen. (Vaitti
2008, 48.) Muiden kokemusten, suhtautumistapojen ja ratkaisujen kuuleminen
antaa mahdollisuuden tarkastella omaa tilannetta uudella tavalla. Tutkimusten
mukaan uusien oivallusten saaminen ja ongelmien uudelleen madrittely on tyy-
pillista juuri ryhmissg, jotka eivat ole ammattilaisen ohjaamia. Naissa ryhmissa
on empaattinen ilmapiiri, asioita kasitellaan jasenille itselleen sopivana aikana ja
heidan itsensa kayttamien kasitteiden ja termien kautta. (Kurtz 1997, 27.)

Ryhmissa syntyneet ihmissuhteet ovat vanhemmille tarkeitd. Toisinaan ne ovat
uusia tuttavuuksia, joita tavataan satunnaisesti ryhman ulkopuolella, mutta toi-
sinaan syntyy myas kiinteita ystavyyssuhteita koko perheen kesken. Tarkeda ryh-
malaisille on tietoisuus, etta tarvittaessa he voivat soittaa toisille vanhemmille
olleessaan epavarmoja tai tarvitessaan tietoja jonkin tuen jarjestamiseksi. (Vait-
ti 2008, 51.) Vanhemman osallistuminen ryhmaan epasaannollisesti ei valtta-
matta vahennd ryhman merkitystd, vaan jo tietoisuus ryhman olemassaolosta
ja mahdollisuudesta ottaa yhteytta ryhman jaseniin on helpottavaa (Kurtz 1997,
30-31).

Ammattilaiset ovat toisinaan huolissaan vanhempien keskindisen tuen negatii-
visista vaikutuksista, esimerkiksi toisten vanhempien antamasta vaarasta infor-
maatiosta (Davies, 2005, 1053). On totta, ettd kaikkien vanhempien kohdalla ryh-
mat eivdt ole toimiva tuen muoto, vaan toiset hyétyvat enemman kahdenkeski-
sesta tuesta ammattilaisen kanssa (Kinnunen 2006, 135). Kuitenkin vanhempien
keskindisen tuen tai ryhmiin osallistumisen on todettu todellisuudessa olevan
hyvin harvoin haitallista. Tahan on syyna se, ettd vanhemmat osallistuvat ryh-
miin vain halutessaan ja kokiessaan ryhmista olevan hyotya heille. (Humphreys
1997, 6; Davies, 2005, 1053.)

1.3. Vertaistukiryhman organisoituminen

Vertaistukiryhmat voidaan jaotella sen mukaan, keitd ovat ryhmien aloitteente-
kijat, vetdjat ja taustayhteisot. Kansalaistaustaiset ryhmdt on perustettu yksityis-
henkilon aloitteesta. Niissa toimii vetdjana joku ryhman jasenista tai niilla ei ole
vetdjaa ollenkaan. Ryhmat toimivat itsendisesti irrallaan julkisesta sektorista ja
vapaaehtoisjarjestoista. Ryhmalaisten itsensa johtamissa vertaistukiryhmissa ar-
vostetaan tuen ldhteend omien kokemusten kautta hankittua tietoa enemman
kuin objektiivista tietoa, mutta myonnetdaan kumpaakin tarvittavan. Ryhmilla
saattaa olla jonkin verran yhteyksia ulkopuolisiin tahoihin esimerkiksi kokoontu-

10

‘ ‘ VertaistukiryhmatKansalaistoimintana.indd 10 @ 3.11.2010 8:54:51 ‘ ‘



mistilojen saamiseksi. Jarjestotaustaiset ryhmat ovat kansalaistaustaisia ryhmia
kiintedammin osa yhdistysten ja jarjestojen toimintaa. (Nylund 1999,120-129.)

Valittajataustaisilla ryhmilla yhteistyd on tiivista seka yksityishenkildiden etta
kolmannen sektorin ja julkisen sektorin kanssa. Ryhman vetdjana saattaa olla
ryhman jasen tai ammattilainen. Vetdjan mukaan ryhmadssa painotettiin koke-
muksellista tietoa tai ammatillista tietoa. Usein tyontekija toimi ryhman kdynnis-
tajana ja mahdollistajana, mutta jai ryhman taka-alalle muutaman tapaamisker-
ran jalkeen. Ryhmista, joissa toimi rinnakkain seka maallikko- etta asiantuntija-
vetdja on saatu hyvia kokemuksia. (mt. 123 -125))

Julkistaustaisissa ryhmissa noudatetaan ammattilaisten kadytantoja ja terapia-
muotoja yhdistettyna kokemukselliseen tietoon. Ndita ryhmia Nylund (1999,123)
ei madrittele vertaistukiryhmiksi, vaan hanen mielestaan ne ovat ammatillisia tu-
kiryhmia.

Erityista tukea tarvitsevien lasten perheiden ryhmista on hyvin vahan kansalais-
toiminnan nakdkulmasta tuotettua tietoa. Harvoja tallaisia tutkimuksia on kana-
dalainen tutkimus (King & co, 2000 ), jonka tarkoituksena oli tuottaa malli ryhmi-
en rakenteista, prosesseista ja ryhmien vuosien kuluessa kohtaamista haasteis-
ta. Tutkimuksen mukaan alkuvaiheessa erityista tukea tarvitsevien lasten perhei-
den vertaistukiryhmat kokoontuvat saanndéllisesti, niihin osallistutaan runsaas-
ti ja ryhmien jasenten toimintaa kuvaa innostuneisuus ja voimaantuminen. Ryh-
man toiminnan vakiintuessa jasenten tarpeet muuttuvat. Alun tiedon jakami-
sen jalkeen ryhmien toiminta voi painottua vaikuttamiseen ja siihen voi kuu-
lua poliittisia vivahteita. Ryhmaldisten yhteenkuuluvuudentunne on suurta. (mt.
234-237.)

Ryhmien toiminta kohtaa vuosia jatkuessaan haasteita. Kanadalaisen tutkimuk-
sen mukaan erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien vertaistukiryhmien
jatkuvuutta edistaa:

1. Toimiva ja tehokas johtajuus.
Ryhman ohjaajana toimiva vanhempi havaitsee ryhmaldisten
tarpeiden muuttumisen ja tukee my&s muita ryhmaldisia ottamaan
vastuurooleja. Vastuun jakautuminen ehkaisee vetdjan uupumista.

2. Ryhman jasenten halukkuus muuttaa toimintaa
jasenten tarpeiden muuttuessa.
Useat ryhmat muuttivat toimintatapaansa koulutuksellisesta tiedon
jakamisesta enemman keskustelevaan suuntaan.

11
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3. Uusien ryhmaldisten I6ytaminen.
Alkuvaiheen jalkeen monet ryhmat kokevat jasenten vahyytta.
Henkilokohtainen kontakti potentiaalisiin ryhmalaisiin on todettu
tehokkaaksi. Myos tiedottamisessa on huomioitava riittavan
monipuolisen kuvan antaminen, etteivat vanhemmat sekoita
toimintaa terapiaryhmiin.

4. Laheiset yhteydet lahiyhteisoon.
Saadakseen avustusta ja muuta tukea ryhma tarvitsee toimivat
suhteet kuntaan, muihin yhdistyksiin ja palveluiden tarjoajiin.
(mt. 234-237)
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2. Vertaansa vailla -projektin ryhmien toiminta

Tassa luvussa kuvataan Vertaansa vailla -projektin vertaistukiryhmien toimintaa
seka pohditaan toimintaa edistavia ja estavia tekijoita. Vertaistukiryhman, kuten
muidenkin ryhmien toimintaa sadtelevat aina sisdiset ja ulkoiset ehdot. Ulkoisia
ehtoja ovat ymparistotekijat ja ryhman perustehtava. Sisaiset ehdot liittyvat ryh-
man jaseniin. Ryhman toiminnan tuloksellisuus ja mieli riippuvat ndiden ehtojen
huomioimisesta. (Niemistd 1998, 34.)

Minkdaan ryhman toiminta ei jatku sellaisenaan loputtomiin, vaan toiminta muut-
tuu ryhmaén jasenten tarpeiden muuttuessa. Ryhman tehtavan tultua taytetyk-
si toiminta loppuu. Ryhmateorioiden mukaan ryhman toiminta voidaan tiivistaa
karkeasti kolmeen vaiheeseen:

1. Ryhman aloitusvaiheessa ryhman jasenet tutustuvat toisiinsa
ja orientoituvat tehtdavaansa.

2. Ryhma kasittelee teemojaan, toiminta yhdenmukaistuu,
ryhma kohtaa sisdisia vaikeuksia ja selvittaa niita.

3. Ryhma orientoituu tyonsa paattamiseen ja lopettaa ryhman.
(Niemisto 1998, 161 - 166; Kopakkala 2005, 48-87.)

Olen jaotellut ryhmateorioita mukaillen raportin ryhmatoiminnan kuvauksen
elinkaaren mukaisesti. Otsikon “"Vertaistapaamisesta se kaikki alkoi” alla kerron
ryhmien aloituksesta ja projektin osuudesta niissa. Ryhmien toiminnan sisaltoja
ja niiden suhdetta paikallisiin yhdistyksiin ja ammattilaisiin kuvaan toisessa ala
luvussa "Tavataan noin kerran kuukaudessa”

Vertaisryhmdatoiminnan ristiriitaisin ja samalla mielenkiintoisin vaihe tulee, kun
vanha toiminta ei enda parin vuoden jalkeen houkuttele vanhempia ryhmaan.
Ryhma on muutoksen edessa. Tassa alaluvussa pohdin myds sitd, mita ryhmatoi-
mintaan osallistumisesta jaa, kun ryhma paattyy. Ennen ryhmatoiminnan kuva-
usta kayn lyhyesti [api projektin roolia ryhmien tukemisessa.

Ryhma

Ryhma Ryhman
kaynnistyy

toimii toiminta
aktiivisesti heikkenee
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2.1. Projektin tuki ryhmille

Vertaansa vailla -projektin tehtavana oli innostaa erityista tukea tarvitsevien las-
ten vanhempia perustamaan perheiden vertaistukiryhmia. Projekti kertoi koti-
sivuillaan toiminnastaan ndin:

"Vertaansa vailla -projekti etsii aktiivisia erityislasten vanhempia
paikallisten ryhmien kdaynnistajiksi ja osallistujiksi. Tarjoamme asiasta
kiinnostuneille vanhemmille koulutusta ja autamme ryhmien alkutaivalta.
Tuemme esimerkiksi lastenhoidon jarjestamisessa ja tilojen etsimisessa.”
(Projektin kotisivut.)

Vertaistukiryhmien tarkoituksena oli tarjota perheille mahdollisuus kokoontua
paikallisiin ryhmiin pohtimaan niita arjen kysymyksia, jotka ovat tuttuja kaikil-
le erityislasten vanhemmille. Ryhmien ajatuksena oli, etta ryhmalaiset itse kehit-
tavat itsedan kiinnostavaa tekemista eika ryhmissa tarvittaisi ammatillista osaa-
mista. Ryhmien kautta nuorille vanhemmille tarjoutuisi myds vayla tutustua pai-
kalliseen yhdistystoimintaan.

Vertaistoiminta tarjoaa vapaaehtoisille monenlaisia tehtavia. Projektin alkuvai-

® heessa oli selvaa, ettd vanhemmat tarvitsevat ja hyotyvat koulutuksesta ryhtyes- ®
saan ryhmanohjaajiksi. Projektin ensimmadinen koulutustuote olikin vertaisoh-
jaajan perus- ja jatkokoulutus. Viikonlopun pituisissa, 24 tuntia opetusta sisal-
tavissa, vertaisohjaajan peruskoulutuksissa kavi yhteensa yli yhdeksankymmen-
td vanhempaa. Heista noin kolmekymmenta osallistui my&s 18 tuntia kestdvaan
jatkokoulutukseen. Koulutuksissa keskityttiin ryhman kdynnistamiseen kaytan-
ndssd, ohjaajan rooliin ja vuorovaikutustaitojen harjoittelemiseen.

Jatkoprojektin aikana vertaisohjaajakoulutuksesta eriytyi oma koulutusohjel-
ma ryhman kaynnistdjille. Kaynnistdjien koulutus keskittyi niihin tehtaviin, jot-
ka pitda hoitaa tulevan ryhman kohdejoukon [oytamiseksi, heidan saattamisek-
seen yhteen ja ryhman aloituksen onnistumiseksi. Kdynnistaja voi olla joko va-
paaehtoistoimija tai ammattilainen, joka ryhman aloituksen hoidettuaan luovut-
taa paikkansa vertaisohjaajalle. Naissa koulutuksissa kavi noin kolmekymmenta
henkea. Projekti on siis kevadaseen 2010 mennessa kouluttanut vertaistukiryh-
miin yhteensa 120 vapaaehtoistoimijaa. Syksyn 2010 aikana koulutettavia tulee
lisdd noin kolmekymmenta. Lisaksi vertaisohjaajan toiminnan tueksi jarjestettiin
ryhmadssa toteutettavia lyhytkoulutuksia, joiden tavoitteena oli ryhman yhteis-
vastuullisuuden korostuminen ja pelisaantdjen luominen.

Projektin toinen ryhmille annettava tuen muoto kohdistui vertaistapaamisten
jarjestamiseen paikkakunnilla. Padvastuu tapaamisten kaytannon jarjestelyis-
ta oli vanhemmilla, mutta projekti tuki tapaamista esimerkiksi antamalla malle-
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ja tiedottamiseen ja perheiden innostamiseen paikalle. Projektipaallikko vieraili
tapaamisissa miettimdssa vanhempien kanssa ryhmatoiminnan ideaa ja heidan
halukkuuttaan sitoutua tallaiseen toimintaan. Vertaistapaamisiin osallistui toisi-
naan myos Tukiliiton aluetydntekijoita ja paikkakunnan aktiivisia yhdistystoimi-
joita. Projektin havainto oli, etta erityista tukea tarvitsevien lasten perheita saa-
daan luontevasti koottua yhteen koko perheelle suunnattujen paikallisten ta-
pahtumien kautta. Tama havainto tuotti koulutuspaketin, jonka tavoite on aut-
taa seka vapaaehtoistoimijoita ettd ammattilaisia perhetapahtumien jarjestami-
sessa.

Jatkoprojektissa toimintaa suunnattiin yhteisty6verkostojen luomiseen muiden
jarjestojen ja paikallisten toimijoiden kanssa. Kun vertaistukiryhmien toiminta-
ajatus oli vertaistuen mahdollisuuksien tarjoaminen ylitse tarkkojen diagnoo-
sirajojen, yhteistyo ja verkostoituminen olivat, paitsi valttamatonta myos talo-
udellisten resurssien ja muiden voimavarojen jarkevaa kayttoa. Vertaansa vail-
la -projekti oli jatkoprojektin aikana aktiivisesti mukana jarjestdjen verkostoissa,
mm. kirjoittamalla Vertaistoiminnan kasikirjaa ja osallistumalla Vapaaehtoistoi-
minnan valtakunnallisen kehittamishankkeen tychon.

2.2."Vertaistapahtumasta se kaikki alkoi”

2.2.1. Vertaisohjaajien aktivoituminen

Vertaistukiryhman kaynnistymisessa avainasemassa olivat vapaaehtoiset van-
hemmat, jotka halusivat aloittaa ryhman ja sitoutua sen ohjaajiksi. Joidenkin ryh-
mien aloitteentekijoina olivat vammaisten lasten ja heidan perheidensa kanssa
tyoskentelevat ammattilaiset. Tyontekija saattoi tehda aloitteen ja olla mukana
kdynnistamdssa ryhmad, mutta vastuu ryhman toiminnasta jdi alun jalkeen ryh-
malaisille itselleen. (Kysely 2007.)

Ohjaajakoulutuksissa kdyneet vanhemmat olivat padasiassa kouluikdisten eri-
tyista tukea tarvitsevien lasten tai kehitysvammaisten nuorten vanhempia. Ryh-
manohjaajiksi hakeutuivat vanhemmat, joilla oli jo monenlaisia kokemuksia
vanhemmuudesta ja perhetilanne rauhoittunut pikkulapsiajan ruuhkavuosista.
Vanhemmat pitivat vertaistukea omanlaisenaan ja erittdin tarkeana tukimuoto-
na vammaisten lasten perheille. Heilla itselldaan oli yleensa hyvin positiivisia ko-
kemuksia vanhempien keskindisesta tuesta ryhmista tai kursseilta. Heita saattoi
motivoida ryhman perustamiseen myds muisto siitd, miten he itse olisivat kai-
vanneet toisten perheiden tapaamista silloin kun oma lapsi oli pieni, mutta sii-
hen ei ollut mahdollisuutta.
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“Parhaiten toista ymmdirtdd se, joka on itse kokenut saman asian ”
"Tieto kulkee parhaiten puskaradion kautta”
"Diagnoosin jilkeen perheet kokevat monesti yksindisyyttd/erilaisuutta
‘normaaleihin’ perheisiin. Ryhmd antaa kokemuksen siitd, ettei ole yksin
ja tasavertaisuuden tunnetta.”

(Kysely 2006B.)

Ryhman ohjaajaksi ryhtymiseen tarvitaan myds toisilta vanhemmilta tulevaa
rohkaisua ja kannustusta. Vanhemmat kertoivat, etta esimerkiksi erityislasten
muskarissa tai iltapadivakerhoissa lapsia viedessa ja hakiessa tuli keskusteltua
kaikenlaista, mutta usein jutut jaivat kesken. Ndissa vanhempien kohtaamisissa
syntyi tarve organisoidunpiin keskustelutilaisuuksiin. Kun jollakin oli tietoa ver-
taisryhmatoiminnasta, hanta pyydettiin kdynnistdmaan ryhmaa ja lahtemaan
ohjaajaksi. (Kysely 2006B.)

Toisinaan vertaisohjaajat kuvasivat tilannettaan pienena pakkona: ryhmalla
oli tarve saada vastuuhenkilé eikd muita halukkaita ollut. Tukiyhdistyksessa
toiminut vanhempi tai muuten aktiivinen toimija laitettiin myods tahan tehtavaan.
He pitivat ryhman ohjaajan rooliaan “tilanteeseen ajautuneena” tai "pienend
painostuksena tukiyhdistyksen puolelta”. (Kysely 2006.)

Tarkeina syina lahtea ryhman ohjaajaksi olivat myds vapaaehtoisten vanhempien
halu oppia uusia asioita sekd saada ryhmista itselleen vertaistukea ja uusia
kokemuksia. Joillekin vanhemmille ryhman toiminnan ohjaaminen mahdollisti
ammatillista kehittymista.

"Opiskelen ...luovia, toiminnallisia menetelmid sosiaalialalle (sosionomi).
Tdmdin vuoksi olemme kdyttéineet voimaantumisessa draaman, musiikin,
kirjoittamisen, kuvan ja liikkumisen keinoja tapaamisten aiheisiin liittyen.
(Kysely 2010.)

Projektin haastava tehtdava on ollut 16ytda ne vanhemmat, jotka ovat kiinnos-
tuneita tallaisesta toiminnasta ja jotka elamantilanteensa puolesta voisivat teh-
tavaan sitoutua. Projektin laaja tiedotustoiminta oli valttamatonta, koska oman
jarjeston paikallisyhdistysten kautta ei nuoria perheita tavoitettu riittavasti. Pro-
jektin toiminnasta ja sen tarjoamista koulutusmahdollisuuksista tiedotettiin eri-
tyista tukea tarvitsevien lasten perheiden parissa toimiville yhdistyksille ja jarjes-
toille seka julkisen sektorin ammattilaisille. (Haastattelu 2010)
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2.2.2. Vertaistapahtuma ja sen organisoiminen

Kaikille alueen erityislasten perheille suunnatut tapahtumat osoittautuivat toi-
mivaksi tavaksi kutsua perheitd ilman sitoutumisen velvoitetta. Vertaistapahtu-
missa oli kivaa tekemista koko perheelle yhdeksi viikonlopun iltapdivaksi tai il-
laksi seka hetki aikaa vanhempien omalle keskustelulle. Usein mukana oli Ver-
taansa vailla -projektin projektipaallikkd, jonka tehtdvana oli tunnustella kiin-
nostusta, kertoa ryhman toiminnan mahdollisuuksista ja tukea ryhman aloitus-
ta. Koulutusten lisdksi projektin antama suora kaynnistystuki oli suurelle osalle
ryhmista merkittava asia.

"Talvitapahtuma kerdisi Iéhes 80 henked kuulostelemaan, olisiko ... seudulla
oman vertaisryhmdn perustamiseen. Mukavan yhdessd olon lomassa
huomattiin, ettd tdlld porukalla halutaan kokoontua myos jatkossa.”
(Kirjoitusaineisto 2008.)

Suurin osa ryhmista kdynnistyi vaivattomasti vertaistapahtuman jalkeen. Ver-
taistapahtuman ansiosta joihinkin ryhmiin oli suorastaan "liian paljon” tulijoita:

“Paikalle tuli 11 vanhempaa eli kiinnostusta oli. Eka ryhmdi oli ehkd liian iso
todelliseen tutustumiseen. Nyt ryhmdistd on tullut tiivis, mutta uudet ovat
sulautuneet hyvin mukaan.” (Kysely 2007)

Kiintedn ryhmdn muodostuminen ei kuitenkaan ollut itsestdadnselvyys. Lapsi-
perheiden vanhemmilla oli vaikeuksia osallistua saannollisesti ryhmaan. Juh-
lapyhat, sairastumiset ja perheen arjen pyorittaminen sekoittivat usein suun-
nitelmat osallistumisesta. Toisinaan vertaistapahtumassa ei riittavassa maarin
sovittu tyonjaosta ja ohjaajien roolista, jolloin ryhman tilanne jai epaselvaksi.

"Alkuinfoon kokoontuneet vanhemmat olivat hyvin erilaisilla ajatuksilla
mukana. Ryhmdn kdynnistysvaihe jdi ehkd liian epdmddrdiseksi heti alkuun,
joka vaikutti vanhempien sitoutumiseen.” (Kysely 2007.)

Ammattilaiset olivat usein aktiivisesti tukemassa vertaisryhman syntymista tie-
dottamalla vertaistapahtumasta omille asiakkailleen. Tarkedssa asemassa tiedot-
tamisessa olivat lasten ja perheiden kanssa tydskentelevat, pdivakodinjohtajat
seka erityishuoltopiirin ja kuntien vammaispalveluiden tyontekijat.

"...olimme myés kaavailleet vakituisen ryhmdn jdrjestdmistd ja tdmdn

keskusteluillan jélkeen sovimme pdivékodinjohtajan kanssa, ettd hén antaa
tilat kdyttodn ja mind veddn illat.... ” (Kysely 2007.)
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2.3. "Tavataan noin kerran kuukaudessa”

2.3.1. Pikkulapsiperheiden osallistumisen haasteet

Vertaansa vailla -projektin kohderyhmana oli alle kouluikaisten ja kouluikdisten
erityista tukea tarvitsevien lasten perheet. Projektia suunnitellessa oli ajateltu,
ettd tuen ja tiedon tarve on suurin vammaisuuden ollessa uusi asia perheelle.
Projektin edetessa kavi kuitenkin selvaksi, etta ryhmiin eivat hakeutuneetkaan
pelkdstaan pienten lasten vanhemmat. Kolmasosalla ryhmiin osallistuneita van-
hempia oli peruskoulunsa paattanyt nuori. (Kysely 2007.)

Yksi keskeinen syy pikkulapsiperheiden esteille ryhmiin [ahtemiselle on varmas-
ti perheiden ajanpuute. Arjen pydrittaminen vie aikaa ja voimavaroja tai iltame-
not eivat ole muuten mahdollisia.

"Aluksi kouluikdiset ja nuoremmat sai innokkaasti Iihtemddn mukaan. Nyt he
eivdt ole jaksaneet endid Idhted, kun on niin paljon muuta ohjelmaailtaisin,
esim. sisarusten harrastuksia ja terapiakdyntejd, jolloin pdivd venyy niin
pitkdiksi, ettei voimia riitd kaikkeen. Vuorotyét on myds aika monen perheen
ongelma jaksamiselle.”

(Kysely 2010.)

Nuorten perheiden vanhempien vapaa-aika on kiireista. Erdaalla paikkakunnalla
tukiyhdistysaktiivi epaili jo ryhman kaynnistysvaiheessa ryhman mahdollisuuk-
sia ja pohti esimerkiksi verkossa toteutettavia vaihtoehtoja. Vertaistapaamiseen
tuli kuitenkin paljon perheita ja ryhma alkoi. Kaynnistajan epaily kavi siitda huo-
limatta toteen. Vuoden pdasta ohjaaja ei enda jaksanut jarjestaa tapaamisia, joi-
hin tuli hdanen lisakseen yksi tai kaksi vanhempaa.

"(Paikkakunnalla) toimii monta yhdistystd, joissa vanhemmat kokoontuvat....
Tarvitaanko vield yhtd uutta ryhmdd? Toisaalta aina on niitd, jotka eivdt
lbydd kotia mistédn ...

Paljon odotetaan valmista. Vapaaehtoisuus, "yhteiséllisyys "ei oikein tunnu
innostavan. ...

Nuoria saatetaan tavoittaa muilla keinoin paremmin > internet-palstat?
Seudullinen yhteisty6?

(Kysely 2007.)

Vertaisohjaajien mielesta ryhmaan osallistumisen esteenad saattoi olla myds vaa-

ra kasitys ryhman toiminnasta. Ryhman toiminnasta saattoi olla synkka kuva.
Luultiin, ettd ryhmassa kasitellddn vain ongelmia eika tiedetty sen perustuvan
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pitkdlti myonteiseen yhdessdoloon ja lasten ja perheiden vahvuuksiin. Tukiyh-
distyksen ryhmaan ei rohjeta osallistua, jos lapsella on todettu kehityksen viivas-
tyma, muttei ei annettu varsinaista kehitysvammadiagnoosia.

"Monivanhempi on jdényt tulematta vertaistukiryhmdcdn, silld heillé ei ole
lapsella kehitysvammadiagnoosia ja me toimimme tukiyhdistyksen siipien
suojassa. Myds se on monelle kynnys kun luulevat ettd se on sellainen
keskustelurinki jossa ruoditaan perheiden ongelmia.”

(Kysely 2010.)

Vertaistukiryhmien kysynta kasvaa myos itsendistymdssa olevien nuorten per-
heiden kohdalla. Kun peruskoulu on paattymassa, perheiden eteen tulee aivan
uudenlaisia asioita ja ratkaisun paikkoja: missa nuori jatkaa opintojaan, mihin si-
joittuu toihin tai paivatoimintaan ja miten asuminen jarjestyy? Tuttu ja turvalli-
nen kouluaika vaihtuu epavarmuudeksi, jossa vanhempien keskinaisella tiedon
vaihdolla on suuri merkitys.

2.3.2. Aidit vs. isat

Vertaansa vailla -projektin ensimmaisten kolmen vuoden aikana aitivetoisten
ryhmien huomattiin kdynnistyvan varsin helposti. Koulutuksiin osallistui lahes
yksinomaan aiteja, joten myds ryhmat muodostuivat naisten johtamiksi. Suu-
rimpaan osaan ryhmista miehia ei osallistunut ollenkaan tai vain hyvin satunnai-
sesti. Noin puolet projektin ryhmista oli dideille ja lapsille. Niissa ditien keskinai-
sen tuen lisaksi ryhma toimi myos lasten vapaa-ajan harrastuksena.

Kokoonnumme siis didit ja erityslapset eriksemme; diidit kahvittelee ja
hépottdvdt toisessa huoneessa ja lapsille on jdrjestetty toisessa huoneessa
ohjelmaa.”

"Tdmd toimii myds lasten yhtend harrastuksena, jossa tapaa kavereita.”
(Kysely 2010.)

Noin viidesosa ryhmista maaritteli ryhman olevan suunnattu koko perheelle.
Naissa ryhmissa kavivat ditien, erityislasten ja sisarusten lisaksi my0s isdt saan-
noéllisemmin. Koko perheen ryhmét olivat ns. uusien yhdistysten ryhmia. Tukiyh-
distysten piirissa ei ollut tallaisia ryhmia. (Kysely 2007, Kysely 2010.)

Monet aitiryhmaldiset toivoivat myos isilla olevan mahdollisuuksia kokemusten
vaihtoon erityista tukea tarvitsevan lapsen perheen arjesta. Aitien mielesta ei
ole aina hyva ajatus tarjota koko perheelle yhteista ryhmaa, vaan isat tarvitsisi-
vat omaa toimintaa. Aktiivisimmat didit yrittivatkin perustaa isdryhmia. Parhai-
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ten ditiryhmat saivat isida mukaan jarjestamalld aina silloin talldin saannollisten
kokoontumistensa lisaksi tapahtumia ja retkia. Naihin myos miehet ja lapset oli-
vat halukkaita osallistumaan. (Kysely 2007, Kysely 2010.)

Projektin jatko-osassa haluttiin kokeilla ja lisata miesten osallistumista ryhma-
toimintaan. Paadyttiin kokeilemaan vuoden ajan isdtoimintaa Isameininkia-osa-
projektin kautta.

"Isameininki on Vertaansa Vailla -projektin (2008 —-2009) toimintaa miehille,
joita yhdistaa sama asia, isyys. Tarkoituksena on muodostaa erilaisia
ja erikokoisia ryhmig, joiden toiminnan ja raamit luovat osallistujat
itse. Tarkoituksena on kuitenkin tehda tapaamisista ennen kaikkea
toiminnallisia ja kaikille sopivia. Ajatusten vaihto ja keskustelu toiminnan
lomassa mahdollistavat tapaamisten rennon ilmapiirin. Aika ajoin
otamme myos lapset mukaan tapaamisiin. ” (Projektin kotisivut.)

Projektin tarkoituksena oli kehittaa isille sopivia toimintamuotoja ja kdynnistaa
isien vertaistukitoimintaa paikkakunnilla. Miehille sopivia toimintamuotoja ke-
hittdmassa projektissa oli mukana miesten kokemusasiantuntijaryhma, joka ko-
koontui kaksi kertaa. Miesten ideoimat ryhmatoiminnot olivat selvasti naisten
ryhmia toiminnallisempia ja sisalsivat liilkunta- ja luontoharrastuksia. Osa toimin-
tamuodoista oli vain isille, mutta osaan oli ajateltu voitavan ottaa mukaan myos
lapset. (Isameininki; vrt. Pessi ja Oravasaari 2010,175.)

Isdmeininkid-osaprojektin keskeinen toimintamuoto oli isdtapaamisten jarjes-
taminen yhdessa paikkakunnan aktiivitoimijoiden kanssa. Isien osallistumisen
taustalla oli ditien aktiivisuus. Tapaamisiin ja ryhmiin osallistuneet miehet ker-
toivat omista vertaistukiryhmista hyvia kokemuksia saaneiden vaimojen olleen
rohkaisemassa ja markkinoimassa ryhmatoimintaa miehilleen. Projektiaikana
syntyi kolme isdaryhmaa, joita miespuolinen projektityotekija tuki selvasti voi-
makkaammin kuin projektin ryhmia yleensa tuettiin. Han osallistui ryhmien ta-
paamisiin 3-5 kertaa ja vasta taman jalkeen jatti ryhmien vetovastuu ryhmalai-
sille itselleen. Isaryhmat eivat kuitenkaan ditiryhmien tapaan levinneet laajem-
maksi vapaaehtoistoiminnaksi. (Isdmeininki.)
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2.3.3. Ryhmien toiminnan sisalto

Vertaistukiryhmat kokoontuivat talviaikana yleensa kerran kuukaudessa ja piti-
vat kesalla taukoa. Useimmissa ryhmissa toiminta oli melko suunnittelematon-
ta ja spontaania: ryhmissa keskusteltiin vapaasti lapsen vammaisuuteen ja per-
heen arkeen liittyvista asioista. Ryhmat my0s viettivat juhlia, jarjestivat retkia ja
ulkoilivat koko perheen kanssa. Aidit harrastivat myés hemmotteluiltoja, joihin
kuului kauneushoitoja ja vaate-esittelyita.

"Kahvittelemme ja rupattelemme. Tdhdn asti keskustelunaiheet on "tulleet
itsestddn’, usein tapaamiselle muodostuu huomaamatta teema.”
(Kysely 2007.)

Toisissa ryhmissa toiminnan suunnitteluun panostettiin enemman. Ideat toimin-
nan sisallosta tulivat ryhmalaisilta ja ryhman vetajat toteuttivat niitd mahdolli-
suuksien mukaan. Usean ryhman kohdalla oli nahtavissa siirtyminen vapaasta
keskustelusta enemman suunniteltuun ja jasennellympdan toimintaan.

"Alussa pelkkdd keskustelua ja joitakin toiminnallisia menetelmid.
® Tdmdn vuoden alusta alkaen on teemoitettu aiheita siten, ettd illoissa on
ollut alustajia ja vilkasta keskustelua tietystd aiheesta.”
(Kysely 2007.)

Kevadn 2010 vastauksissa on ndhtavissa myos uudentyyppisia ryhmia. Toisissa
ryhmissa lapsen ja vammaisuuden sijasta keskityttiin vanhemman omaan kas-
vuun erilaisten toiminnallisten menetelmien avulla. Tallaisessa ryhmassa toimin-
ta perustuu ohjaajan vahvaan rooliin ja on mahdollista vain vertaisohjaajalle, jol-
la on myds ammatillista osaamista.

Jotkut ryhmat olivat siirtyneet useamman toiminta vuoden jdlkeen harvaksel-
taan tapahtuviin koko paivan tapaamisiin. Niihin oli vanhempien helpompi lah-
tead ja niissa oli myos mahdollisuus toisella tavalla virkistaytya ja irrottautua arjes-
ta kuin nopeissa tapaamisissa.

"Tapaamme harvemmin, mutta pitempdidn. Olemme varanneet seurakunnan
tilat joissa ruokailemme, lenkkeilemme, saunomme ja puhumme ja
puhumme ja puhumme...”

(Kysely 2010).

Vertaisryhmien vaikuttamistoiminnasta aineiston perusteella syntynyt kuva on
ristiriitainen. Ryhmien ohjaajat eivat itse mielld vaikuttamista ryhman tavoit-
teeksi, vaan he kuvaavat kyselyissa ryhman toimintaa keskindisen tuen ja ryh-
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man sisdisen eldman kautta. Kevaalla 2010 tehdyssa kyselyssa vain yksi ryhman-
ohjaaja kertoi pyrkimyksistadn vaikuttaa lapsen ja perheen palveluihin ja tukeen.
Ryhma olikin onnistunut saamaan kuntaan erityislapsille sopivia harrastuksia.
Sen sijaan toinen tavoite tilapdishoidon jarjestymiseksi ei ollut ainakaan kyselyn
aikoihin viela jarjestynyt.

Kuitenkin toisaalta on viitteitd siitd, ettd ryhmat saattavat olla merkittaviakin
uudenlaisten ajatusten ja toimintamuotojen lapiviejia paikkakunnalla. Projekti-
paallikko kertoi esimerkiksi yhden ryhman olleen aktiivinen inklusiivisen koulu-
ratkaisun eteenpdinviemisessa paikkakunnalla (Haastattelu 2010). Vanhemmat
eivat valttamatta talla hetkelld nde ryhmadssa olevan kokemustiedon arvoa ja
merkitysta palveluiden ja tuen kehittamisessa.

2.3.4. Ryhmalaisten vastuut ja ohjaajan rooli

Vertaistukiryhmissa vertaisohjaajan rooli ja ryhmaldisten vastuunjako vaihteli.
Erdadn ohjaajan mielesta heidan ryhmansa oli varsin tasa-arvoinen. Toisesta
aaripaasta kertoi esimerkki, jossa vertaisohjaaja kertoo huolehtineensa taysin
yksin ryhman toiminnasta.

"Meilldi ei sen kummempia vastuurooleja ole, kaikki puhaltavat yhteen hiileen.
Mind toimin ryhmdn kokoonkutsujana, Idhettelen tekstiviestejd kaikille
ja sovin paikkoja missd tapaamme. Yhdessd sovimme tarjottavista ja
teemoista, ... Kaikilla on samanarvoinen asema ryhmdissd’”.
"Olen hoitanut kaikki kéytdnnén jdrjestelyt, ryhmdildiset on vain tulleet
ja menneet.”
(Kysely 2010.)

Ohjaajakoulutuksissa vertaisohjaajien kanssa kaytiin lapi ryhman kaynnistami-
seen ja toiminnan aloittamiseen liittyvia asioita, mutta ei opetettu ohjaamaan
ryhmia sanan varsinaisessa merkityksessa. Vertaisohjaajia kannustetaan koulu-
tuksissa enemmankin jakamaan vastuuta muillekin ryhman jasenille ja sita kaut-
ta asettumaan enemman vertaisen kuin ohjaajan rooliin. (Haastattelu 2006.)

Useat ryhman ohjaajat toivoivatkin vastuiden tasaisempaa jakautumista ryhmis-
sd. Vertaisohjaajat pitivat sita tarpeellisena paitsi oman jaksamisensa myos ryh-
man jatkuvuuden kannalta. Joissakin ryhmissa tehtavia oli onnistuneesti jaet-
tu useammalle: yksi hankki lastenhoitajat, toinen hoiti tarjoilut ja kolmas vasta-
si tiedottamisesta. Tehtavat myos kiersivat aika ajoin. Toisissa ryhmissa tallainen
oli vasta tavoitteena.
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"Tdlld hetkelld on tietylld tavalla vetovastuussa, mutta halusin muuttaa

sen olevaksi "jokainen vuorollaan vetdjénd” jutuksi — ei vield ihan toiminut,
mutta...”

(Kysely 2010.)

Vertaansa vailla -projektin pddajatuksena on tukea sellaisen ryhmamallin synty-
mistd, jonka toiminnassa ei tarvita ammatillista ryhmanohjaustaitoa vaan jokai-
sen tiedot ja taidot riittavat. Projektissa on haluttu pitaa ryhman kaynnistamisen
kynnys mahdollisimman alhaisena ja tukea ryhman sisdisen tasa-arvoisuuden
syntymista. Ainakin aluksi koulutustilaisuuksissa joutui jopa hillitsemaan van-
hempien vetoa ammatillisen ryhmanohjaamisen suuntaan. (Haastattelu 2006)
Toiminnan jatkuessa nahtiin tarpeellisena ryhmien kouluttaminen mm. ryhman
sisdisen vastuunjaon lisaamiseksi. Nama koulutukset toteutettiin projektipaalli-
kon ohjausvierailulla ryhmissa. (Haastattelu 2010.)

2.3.5. Yhteistyo ammattilaisten kanssa ja taloudellinen tuki

Vertaisohjaajat kertoivat saaneensa ryhmien kaynnistymisessa ja tiedottamises-
sa monella tavalla tukea perheiden kanssa tydskentelevilta ammattilaisilta. So-
siaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset mielellaan tiedottivat ja ohjasivat asi-
akkaitaan ryhmiin, vaikka olivat harvoin itse jarjestamassa vertaistukimahdolli-
suuksia (Hakkala ja Jalkanen 2007).

“Isona apuna oli tiedottamisessa pdivikodinjohtaja, joka ... Idhetti
kaupungille sisdistd postia pdivdikoteihin jaettavaksi, itse laitoin
lastenklinikalle, yhdistyksen kotisivuille ja netissd toimivalle
keskustelupalstalle ilmoituksen. Asiat oikeastaan jdrjestyivdit ylléttdvdn
helposti” (Kysely 2007.)

Toisinaan koko ryhman aloite saattoi tulla ammattilaisilta. Erityiskoulun rehto-
ri ja terveydenhoitaja kertovat lehtijutussa, kuinka vahalla vaivalla koulun oli ol-
lut mahdollista kdynnistaa vanhempien vertaistukiryhma. Kun vanhempainillan
kahvipoytakeskustelussa oli tullut toiveita, terveydenhoitaja oli soittanut Tuki-
littoon kysydkseen neuvoja ryhman perustamiseen. Myohemmin vanhemmat
kokoontuivat ilman ammattilaisia, mutta koulu jarjesti tilat ja lastenhoidon ta-
paamisten ajaksi. (Vehmanen 2009.)

Vertaisohjaajat eivat toivoneet ammattilaisia ryhmien ohjaajiksi, mutta kylla-

kin kertomaan oman ammattialansa asioista (Kysely 2010). Ryhmissa oli kdaynyt
niin julkisen sektorin kuin jarjestéjenkin ammattilaisia pitdmassa alustuksia kun-
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toutuksesta, opetuksesta ja sosiaaliturva-asioista. Mielenkiintoista on, ettd tuki-
yhdistysten sihteereille tehdyssa kyselyssa vielda 2006 nahtiin vertaistoiminnan
edellytyksend olevan juuri ammattilaisten 16ytyminen ryhmien ohjaajiksi. (Kyse-
ly 2006A.)

Rahallista tukea toiminnalleen ryhmat eivat olleet juurikaan hakeneet tai saa-
neet. Useimmiten ne saivat tilat ilmaiseksi paivakodista, toimintakeskuksesta,
seurakunnalta tai yhdistysten kokoontumispaikoista. Lastenhoidon jarjestami-
nen ja kustantaminen oli ryhmille tiloja suurempi haaste. Joillakin paikkakunnil-
la sopivia hoitajia 16ytyi seurakunnan isosista, toisaalla MLL:n hoitajista. Aina ei
ollut helppoa loytaa vaativillekin lapsille sopivia henkilGita.

“Lastenhoitajan hankkiminen (ja pitdminen) on teettdnyt ylldttédvénkin
paljon tyotd. Usein ollut sijaisen etsimistd viime hetkilld jne. Myés
palkanmaksu oli ongelma, kunnes saimme (erdicin alueellisen yhdistyksen)
projektin kautta maksajan.”

(Kysely 2007).

Lastenhoidon, kahvitteluiden ja retkien rahoitus tuli padasiassa ryhmalaisilta it-
seltaan. Jos ryhma oli kiinteasti jonkin yhdistyksen ryhma, se oli voinut saada
naihin kuluihin avustusta yhdistykselta. Uutena esimerkkina oli vertaistukiryh-
ma, joka oli hakenut kunnalta tukea ja saanut 1000 euron vuosiavustuksen toi-
mintakuluihinsa (Haastattelu 2010). Vertaansa vailla -projekti oli tukenut ryhmia
maksamalla muutamien ensimmadisten kertojen lastenhoidon. Tarkoituksena oli
auttaa ryhmid nopeasti toimintaan ja antaa aikaa miettid paikallista ratkaisua
lastenhoitoon, joka selvasti oli kaytanndn asioista vaikeimmin jarjestettavissa.

2.3.6. Ryhman suhde paikallisiin yhdistyksiin

Vertaistukiryhmien suhteet paikallisiin vammaisyhdistyksiin olivat yleisesti otta-
en loyhia. Vertaisohjaajat eivat useinkaan pitaneet tarpeellisena tiivistaa suhtei-
ta yhdistyksiin. Mydskaan tukiyhdistysaktiivit eivat valttamatta ndahneet nuorten
perheiden toimintaa yhdistyksen toimintana.

"Alusta asti pidin selvéind... , ettd en itse ota vastuuta ryhmdn ns. vetdmisestd,
vaan vetdjien tdytyy nousta ryhmdn keskuudesta. Emme myéskddn ottaneet
ryhmdd tuki-yhdistyksen toimintahaaraksi vaan tavoitteena oli itsendisesti
toimiva ryhmd.”

(Kysely 2007).
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Seka 2007 ettad 2010 tehdyssa kyselyssa noin puolella ryhmista oli jonkinlaisia
yhteyksia paikkakunnalla toimivaan kehitysvammaisten tukiyhdistykseen. Hy-
vat suhteet yhdistykseen olivat yksittaisen aktiivisen yhdistystoimijan ansio-
ta. Tukiyhdistyksen jo kokeneempi vanhempi saattoi esimerkiksi toimia ryhman
kaynnistajana ja taman jalkeen olla yhteyksissa ryhmaan.

"Kuuntelen myés vanhempien asioita silld korvalla, jotta voinko yhdistyksen
puheenjohtajan ominaisuudessa ... tehdd asioille konkreettisesti jotain...”
(Kysely 2007.)

Tukiyhdistysten ja nuorten perheiden vertaistoiminnan vailille oli myds joilla-
kin paikkakunnilla syntynyt ristiriitatilanteita. Yhdistykset eivat pitaneet satsaus-
ta nuorten perheiden toimintaan tarkednd, eivatka halunneet tallaista ryhmaa
toimintansa piiriin. Kokenutkaan toimija ei valttamatta saanut muita vakuuttu-
neeksi. Ristiriidat saattoivat johtaa paitsi yhdistystoimijan pettymykseen myds
siihen, ettei paikkakunnalle syntynyt nuorten perheiden toimintaa.

"Yhdistyksessd ei kylld télld hetkelld osata tarpeeksi muutenkaan ottaa
vertaisryhmien toimintaa voimavarana ja sellaisena toimintana joka
nykypdivdnd on vanhemmille térkedtd. Mind koin yhdistyksessd vahvaa
vastustusta kun yritin sielldé ryhmid kédynnistéa.”

(Kysely 2010.)

Kaikille erityislapsille suunnattujen yhdistysten ryhmia oli vuoden 2010 kyselys-
sa mukana kaksi. Nama ryhmat olivat kiintedssa yhteydessa yhdistykseen: ryh-
mat saivat taloudellista tukea lastenhoitoon ja niiden ohjaajilla oli myds keski-
naisia tyonohjauksellisia tapaamisia, joissa he saivat toisiltaan tukea ryhman
eteenpadin luotsaamisessa.

Aineistossa oli myos esimerkki paikallisten yhdistysten yhteistydsta vanhempi-
en vertaistuen mahdollistamiseksi. Eri vammaryhmien yhdistykset olivat paatta-
neet yhdistda voimavaransa yhden isomman ryhman pydrittamiseen. Ryhman
ohjaaja kertoi yhdistysten vuorotellen vastaavan ohjelmasta, tiedottavan yhdis-
tysten toiminnasta ja esimerkiksi hankkivan alustajan. Vaikka kyseessa oli jonkin
verran erilaiset vammaryhmat, vertaisohjaajat tuntuivat olevan hyvin tyytyvai-
sid ryhman toimintaan.

"Olemme kumpikin yhdistys aloittaneet omat ryhmdmme jo aiemmin ja
totesimme monen asian sujuvan paremmin jos yhdistmme voimamme,
koska vanhemmat painivat samojen ongelmien kanssa olipa diagnoosi
mikd hyvdnsa.”

(Kysely 2010.)
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Vertaisohjaajien mielesta ryhmat toimivat hyvin yhdistyksista irrallaan. Jos ryh-
man tavoitteena on ryhmalaisten keskindisen tuen ja tiedon valittdaminen, ryh-
ma pyorii hyvin yksittdisen vapaaehtoisen vertaisohjaajan varassa. Aktiivinen
vanhempi voi esimerkiksi pyytad ammattilaisia pitamaan alustuksia. Jos tavoit-
teena on vaikuttamistyd, yhteistyd yhdistysten kanssa voisi tuoda ryhmalle uu-
sia mahdollisuuksia. Paikallisissa yhdistyksissa on usein aikuisten vammaisten
perheenjdsenten vanhempia, joilla on kokemusta ja vaylid vaikuttamistyohon.

2.4. "Mitas nyt tehdaan, kun ketaan ei tule?”
2.4.1. Vertaistukiryhmien toiminnan kaari

Ryhmateorioiden mukaan ryhman tehtavan tullessa taytetyksi ryhma orientoi-
tuu tyonsa paattamiseen (Kopakkala 2005, 48-87; Niemisto 1998, 161-166).
Vertaistukiryhmien toiminta ndyttdisi jatkuvan keskimddrin kahdesta kolmeen
vuotta vanhempien keskindisen tuen varassa. Taman jalkeen ryhmaldisten in-
® nokkuus kdayda ryhmadssa vahenee. Ryhman kavijoiden vahetessa ryhma voi ®
padttaa toimintansa, hankkia uusia jasenia tai suunnata toimintaansa uusiin teh-
taviin. (Kysely 2010.)

ryhmaan
tulee uusia
jasenia

toiminta ﬁ suuntautuu

heikkenee uudelleen

ryhman
toiminta
loppuu
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Kyselyyn osallistuneista 22 vertaistukiryhmasta vain viidelld toiminta oli jatkunut
yli nelja vuotta. Vain kahdella ryhmalla toiminta oli jatkunut suurin piirtein en-
nallaan ndma vuodet. Toinen ryhmista oli isomman kaupungin paikallinen ryh-
ma ja toinen pienen diagnoosikohtaisen yhdistyksen vanhempien ryhma. Pai-
kallisesti toimivan ryhman toimintatapa erosi jossakin maarin vertaistukiryhmi-
en tyypillisestd vapaasta ja spontaanista keskustelusta. Taman ryhman vertais-
ohjaaja kertoi, etta tapaamisissa oli Idhes aina etukdteen tiedossa oleva teema ja
ryhmassa on kaynyt usein myds ammattilaisia vierailemassa. Ryhma kokoontui
saannollisesti kuukausittain.

Valtakunnallisen yhdistyksen ryhmalla oli vuosittain muutama tapaaminen, yk-
si suurempi ja pari pienempaa eri puolilla Suomea. Perheiden ryhma kokoontui
harvoin, tapaamiset olivat saanndéllisia ja samaan aikaan vuodesta, jolloin per-
heet tiesivat odottaa niita. (Kysely 2010.)

Naiden kahden hyvinkin erilaisen ryhman toiminnassa yhteista oli ryhman oh-
jaajan merkittdva rooli, saanndlliset tapaamiset ja selked etukateen tiedossa ole-
va ohjelma. Yhteista ryhmille oli myds se, ettd ryhmien tapaamisista kiinnostu-
neiden perheiden maara oli suuri ja uusia ryhmaldisia otettiin koko ajan. Tama
on tarkeaa sen vuoksi, etta ryhman kokoontuminen onnistuu, vaikka kerralla ko-
koontumiseen paasisikin vain pieni osa ryhmalaisista. (Kysely 2010.)

Lopuissa pitkdan jatkuneissa ryhmissa oli tapahtunut selvia muutoksia muuta-
man toimintavuoden jalkeen. Yhdessa ryhmassa vertaisohjaaja oli vaihtunut ja
ryhma siten saanut uutta puhtia. Toisessa ryhmdssa toiminta oli suuntautunut
pienemmalle kohderyhmalle, jonka toiveet ja tarpeet olivat yhdenmukaisem-
mat. Aluksi ryhmassa oli kdynyt kaiken ikdisten kehitysvammaisten lasten per-
heita, mutta vuosien kuluessa ryhmasta muodostui nuorten ja aikuisten perhei-
den ryhma. Ryhman toiminnan ideana oli vanhempien keskindisen tuen lisaksi
jarjestaa retkia ja muuta kivaa toimintaa myds kehitysvammaisille nuorille ja ai-
kuisille.

Yhdessa ryhmassa toimintaa oli yhteisella sopimuksella muutettu neljan toi-
mintavuoden jalkeen. Saanndllisesti kokoontunut aitiryhma oli alkanut kokoon-
tua harvemmin. Viikonloppuihin sijoittuvissa tapaamisissa oli mahdollisuus vir-
kistaytya ja irtautua kunnolla arjesta. Tallainen toiminta oli innostanut mukaan
my®os niitd, jotka eivdt enda olleet motivoituneet pelkkiin keskusteluihin.

"Olisiko noin kuusi vuotta sitten aloittanut ja lopettanut siind muodossa
noin kaksi vuotta sitten...Jatkuen noin pari kertaa vuodessa tapaamisten
merkeissd... tapaamme harvemmin, mutta pitempddn. Olemme varanneet
seurakunnan tilat joissa ruokailemme, lenkkeilemme, saunomme ja
puhumme ja puhumme ja puhumme... ” (Kysely 2010.)
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Seitseman kyselyissé mukana olleista ryhmistd oli jo ehtinyt lopettaa toimintan-
sa. Ryhmien toiminta oli yleensa jatkunut 3-4 vuotta ja taman jalkeen ne oli lo-
petettu kavijdiden vahennyttya. Vertaisohjaajia oli koulutuksissa neuvottu kay-
maan ryhmaldisten kanssa keskustelua ryhman jatkosta puolivuosittain (Haas-
tattelu 2010). Toisissa ryhmissa ryhmanohjaajat keskustelivat ryhmalaisten kans-
sa tulevan toiminnan sisallosta ja tekivat kyselyitakin.

"Olen pari kertaa jdrjestdnyt dideille kyselyn siitd mistd he pitdvdt, mitd he
haluaisivat tehdd ja niiden mukaan suunnitellut iltojen teemoja.”
(Kysely 2010.)

Ryhmaldisille tehtyjen kyselyiden avulla olisi mahdollista sopia ryhméan paatta-
misestd yhteisesti, ilman ettd vertaisohjaaja kokisi epdonnistuneensa ryhman
ohjaustehtavassa. Nyt vertaistukiryhman lopettamisen kuvauksissa oli pettynyt
danensavy, vaikka ryhman paattaminen on luonnollinen osa ryhman toiminnan
kaarta. Vertaisohjaajan oli ilmeisen hankalaa ottaa ryhman lopettaminen pu-
heeksi ja toimintaa jatkettiin niin kauan kuin suinkin. Toiminta sanan mukaises-
ti "hiipui’, kavijat vain vahenivat. Paatos ryhman lopettamisesta jdi yksin vertais-
ohjaajalle.

”Ryhmdi loppunut ...vetdjdpulaan ja ryhmdn jdsenten heikkoon
osallistumiseen esim. jéirjestettyihin tapahtumiin. Esim. kaikki haluaa
uimaan, ok jdrjestetddn, paikalla vetdjd ja 1 diti. Jdrjestdmisen motivaatio
kdrsii.” (Kysely 2010.)

2.4.2. Ryhma loppuu - jatkuuko mikaan?

Vertaisohjaajien kertomusten mukaan ryhmdatoiminnan loputtua vanhempien
keskindinen tuki jatkui. Ryhmadssa paikkakunnan erityislasten perheet olivat tu-
tustuneet toisiinsa ja lahella asuminen mahdollisti tapaamiset my&s ryhman ul-
kopuolella. Vertaissuhteiden kautta yksindisyyden ja eristyksissa olemisen koke-
mukset lieventyivat, didit saivat virkistysta ja vaihtelua lastenhoitoon, kotitihin
ja muihin arjen rutiineihin (Vaitti 2008, 46). Kokemusten ja tietojen vaihtoon ei
tarvittu ndiden perheiden kohdalla enda organisoitua toimintaa, jolla on tietty
paikka ja aika, vaan ne tapahtuivat luontevammin arjessa.

"Ryhmdidin ei olla saatu uusia kévijéitd, ja vanhojen kévijdiden tutustuttua

on tapaamiset siirtyneet ryhmdin ulkopuolelle. Ryhmdin toiminta loppui
kdvijépulaan.” (Kysely 2010.)
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Vertaisohjaajille kertyi koulutuksen ja ryhman ohjaamisen kautta taitoja, joita
he olivat halukkaista kayttamadan uusien ryhmien kanssa. Vertaansa vailla -pro-
jektin ryhman toiminnan paattymisen jalkeen ohjaajat olivat valmiimpia ja roh-
keampia aloittamaan uusia ryhmia paikkakunnalle. Ryhmat saattoivat lopettaa
toimintansa tai jadda tauolle, mutta aloittaa taas muutaman vuoden kuluttua
uudelleen.

"Olemmekin nyt tauolla...olen saanut useilta perheiltd pyyntojé

ettd voitaisko aloittaa tapaamiset uudelleen, olen valmis siihen, mutta
tiloja on kovin vaikea saada jdrjestymddn.”

(Kysely 2010.)

Vertaisohjaajina toimineet vanhemmat saattoivat myos perustaa vertaistoimin-
taa muille ryhmille. Erdat ohjaajat olivat perustaneet erityisnuorten kahvilan, jo-
ka toimi erityista tukea tarvitsevien nuorten harrastuspaikkana. Kaukaakin tu-
levat nuoret saivat vuorollaan osallistua kahvilan pydrittamiseen ja sita kautta
myo&s kokemuksen kansalaistoiminnasta.

"Kdymme keilaamassa, teemme makkaranpaistoretkid, kdymme
liikuntasalissa liikkumassa ja teemme erilaisia kéddentditd. Kun

® kokoonnumme seurakunnan tiloissa, meillé on aina oma kahvila.” ®
(Kysely 2010.)

Olen seuraavaan kuvioon tiivistanyt vertaisohjaajien antamissa vastauksissa esil-
le tulleet kolme vaihtoehtoa, milld tavalla ryhmatoiminta voi jatkua tai ryhmatoi-
minnan “perintd” voi siirtya seuraaville perheille tai uusille kohderyhmille.

syntyy ystavyyssuhteita

/ ja tapaamiset jatkuvat muualla
RYHMAN

TOIMINNAN — ryhma pitaa tauon ja jatkaa parin
PAATTYMINEN \ vuoden paasta uutena ryhmana

ohjaajat perustavat
ryhman uudelle
kohderyhmalle
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3. Ryhmamallin arviointi

Vertaansa vailla -projektin tavoitteena on ollut vertaistukimallin luominen eri-
tyista tukea tarvitsevien lasten perheille. Ryhmamallin kehittamisessa on ollut
kolme keskeista lahtokohtaa:

1. Ryhmilla ei ole diagnoosirajoja. Ryhmien jasenina voivat olla kaikki
erityista tukea tarvitsevien lasten perheet, joita vertaistoiminta kiinnostaa.

2. Ryhmien toiminta on kansalaislahtoista. Vanhemmat vastaavat itse
ryhmien toiminnasta, ammattilaisten rooli on tukea ryhman toimintaa,
esimerkiksi koulutuksen kautta.

3. Vertaistoiminnan vakiinnuttaminen ja vertaistukiryhmien toiminnan
laajentaminen vaativat yhteisty6ta ja verkostoitumista.

Tarkastelen seuraavissa luvuissa projektin vertaistukimallin toimivuutta kerda-
mani aineiston pohjalta. Ensimmaisessa alaluvussa "Mahtuvatko kaikki samaan
ryhmaan?” pohdin perheiden vertaistukiryhmien diagnoosirajoja ja rajatto-
muutta ryhmien toiminnan kannalta. Toisessa kappaleessa keskityn kansalais-
toiminnan keskeisimpaan haasteeseen, mista |0ytyy vapaaehtoisia vertaisohjaa-
jiksi.

Kappaleessa "Riittiko projektin tuki ryhmalle?” arvioin projektin tuottaman tuen
merkitysta kansalaislahtoisten vertaistukiryhmien toiminnassa. Neljas kappale
avaa projektin, yhdistysten ja jarjestdjen yhteistyoverkostojen toimivuutta kan-
sallisesti ja paikallisesti. Viimeisessa kappaleessa "Mita tasta opimme?” suuntaan
tulevaisuuteen. Olen kirjannut esille tulleita asioita, jotka mielestani edistaisivat
erityista tukea tarvitsevien lasten perheiden vertaistoimintaa tulevaisuudessa.

3.1. Mahtuivatko kaikki samaan ryhmaan?

Vertaansa vailla -projektin ldhtdajatuksena oli tukea ryhmétoimintaa, joka sopii
kaikille erityista tukea tarvitsevien lasten perheille. Kaikille yhteiseen ryhmamal-
liin lahdettiin ensinnakin siita kaytannollisesta syysta, ettei pienilla paikkakunnil-
la riita jasenia kovin moneen ryhmaan. Toisaalta myds ajateltiin erityislasten per-
heiden haasteiden olevan melko samanlaisia riippumatta lapsen vammasta tai
sairaudesta. Nykypaivana perheet kayttavat samoja palveluita. My6s sama diag-
noosi, esimerkiksi kehitysvamma, voi ilmeta hyvin monella tavalla ja tuoda hy-
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vin erilaisia haasteita eri perheille. Tdma ajatus oli projektin alkuaikana Tukiliitos-
sa jossakin maarin uusi, koska perinteisesti Tukiliiton paikallistoiminta on suun-
nattu vain kehitysvammaisten lasten perheille.

Yli puolet ryhmista koostui vanhemmista, joiden lasten vammat tai sairaudet
poikkesivat suuresti toisistaan. Samassa ryhmassa saattoi olla kehitysvammais-
ten, liikuntavammaisten ja jopa vaikeita allergioita sairastavien lasten vanhem-
pia. Padasiassa ryhmissa kavi kuitenkin perheitd, joiden lapsella oli oppimisvai-
keuksista tai muita neurologisia vammoja.

Ryhmissa kdyvien ditien mielesta ryhmat, joita ei ole rajattu yhteen diagnoosiin,
toimivat hyvin. Vertaistukiryhman merkittavin asia, ryhmalaisten yhteenkuulu-
vuuden tunne, syntyi siitd, etta kaikissa perheissa pohdittiin samanlaisia asioita,
vanhemmilla oli samanlaisia kokemuksia ja tuntemuksia. Yhteenkuuluvuuden
tunteeseen eivat vaikuttaneet ulkoiset ominaisuudet, kuten vanhempien tausta,
lapsen diagnoosi tai lapsen ika. Riittava yhteinen nimittdja ryhmissa naytti ole-
van erityislapsen vanhemmuus ja se, etta lapsen vammaisuus vaati erityisjarjes-
telyitd ja vaikutti perheen arkeen merkittavasti. (Vaitti 2008, 43 -44.)

3.2. Loytyikoé vanhempia vapaaehtoisiksi vertaisohjaajiksi?

Ryhmamallin kehittamisen toinen lahtokohta oli kansalaislahtdisyys. Projektin
tavoitteena ei ollut kdynnistad mahdollisimman montaa ryhmaa vaan rohkais-
ta vanhempia ja antaa heille malleja ja valineita tahan tehtavaan. Taman vuoksi
ryhmien toiminta on innokkaiden vapaaehtoisten vanhempien varassa.

Vertaisohjaajien motivaatio vertaistukiryhman toimintaan lahti seka auttamis-
halusta, ettd vanhempien omista tarpeista. Monet vanhemmat kertoivat saa-
neensa ryhman ohjaustehtavasta itse vertaistukea ja sosiaalisia suhteita. He ko-
kivat oppineensa uusia asioita ja jopa kehittyneensa ammatillisesti. Vertaisoh-
jaajan tehtava sopii hyvin niihin edellytyksiin, joita modernilta vapaaehtoistyol-
ta vaaditaan: omat ja toiminnan vaatimat intressit ovat sopusoinnussa (Pessi ja
Oravasaari 2010,181).

Vaikka kuukausittain toimivien vertaisryhmien toiminta ei akkiseltaan nayta ko-
vin sitovalta, ditien vapaaehtoistyon haasteena nakisin olevan juuri ajan ja voi-
mavarojen puutteen. Vastuun ottaminen ryhmasta vaatii motivaation lisaksi ai-
kaa ja sopivan eldméntilanteen. Niiden vanhempien vastauksissa, joiden ryhma
ei ollut kdaynnistynyt, yleisimmaksi syyksi mainittiin ajan puute. Erityislapsen tuo-
mat haasteet, lapsiperheen kiireet ja elamdanmuutokset olivat joidenkin ditien
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kohdalla vaikuttaneet siihen, ettei han ollut aloittanut ryhmaa ja ryhtynyt sen
ohjaajaksi. Nykyisin ihmisten elama on kiireista ja vapaaehtoisty6hon kaytetta-
va aika kilpailee muun vapaa-ajan kanssa (Peltosalmi 2008 & co, 118). Lapsiper-
heiden dideilld vapaa-ajan on todettu olevan erityisen vahaista (Lammi-Taskula
& c0 2009, 42-43).

Kansalaislahtoisten isaryhmien toiminnassa oli lapsiperheiden kiireiden lisaksi
myds muita pulmia. Isat eivdt innostuneet vapaaehtoistyosta vertaisohjaajana
ditien tavoin. Ensinnakin isien hakeutuminen koulutuksiin oli hyvin vahaista. Ta-
man vuoksi paadyttiin Isameininkia osa-projektin kautta tukemaan isien ryhma-
toimintaa voimakkaammin. Isat kokivat ryhmatoiminnan antoisaksi, mutta toi-
minnan edellytykseksi ammatillisen tuen saamisen. Isdtoiminnan suunnittelu
ja kdynnistyminen tarvitsisi selvasti pidemman hankkeen ja perusteellisempaa
pohdintaa yhdessa isien kanssa.

3.3. Riittiko projektin antama tuki ryhmille?

Kansalaistoiminta-ajatuksen mukaisesti projektin tuki ryhmille on ollut, isaryh-
mia lukuun ottamatta, verrattain kevytta. Vertaansa vailla -projekti antoi tietoa,
tukea ja koulutusta vapaaehtoisille vanhemmille, jotka olivat kiinnostuneita ver-
taisohjaajana toimimisesta. Ryhmien kansalaislahtoisyys tarkoitti myds sitd, et-
ta projektin mallissa korostettiin jokaisen tietojen ja taitojen riittavan ryhman
ohjaamiseen. Haluttiin varmistaa, ettei ryhman ohjaamisen vaativuuden vuoksi
karsiudu halukkaita vapaaehtoisia.

Vertaisohjaajien mielesta projektin jarjestama vertaisohjaajakoulutus oli ryhmi-
en kdynnistymisen ja toiminnan kannalta valttdmatonta. Vanhemmat toivoivat
koulutusta ja tukea, vaikka vertaisohjaajan rooli ryhmassa saattaa olla hyvinkin
pieni. Vertaisohjaajat tiedostavat sen, ettd ryhmadssa voi tulla esille monia hanka-
lia asioita ja tilanteita, joihin on hyva varautua etukdteen. Osaamaton ohjaaja voi
haitata koko ryhman toimintaa ja tuottaa ikavia kokemuksia koko ryhmalle. Kou-
lutus oli myds auttanut vanhempia pohtimaan niita tehtavia, joita ryhman kayn-
nistamiseen ja ohjaamiseen liittyy. Koulutuksen seurauksena vanhempi oli voi-
nut arvioida realistisesti omia voimavarojaan ja mahdollisesti haudata toiveensa
vertaisohjaajaksi ryhtymisestd, ainakin toistaiseksi.

Projektilla oli tarkeda osuus vertaistapahtumien jarjestamisessa. Usein projekti-
paallikko vieraili tapahtumissa. Hanen tehtdavandan oli tunnustella kiinnostus-
ta, kertoa ryhman toiminnan mahdollisuuksista ja tukea ryhman aloitusta. Ver-
taisohjaajat pitivat tata projektin antamaa suoraa kdynnistystukea merkittava-
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na. Projektin antama taloudellinen tuki lastenhoitoon ryhmaén alussa on saanut
myos kiitosta.

Projektin niukka resursointi ryhmien suoranaiseen tukemiseen on mielestani ol-
lut hyvin perusteltua ja tuloksellista. Siten kansalaislahtdisen ryhmatoiminnan
on mahdollista levitd laajemmalle ja jatkua vapaaehtoisille kertyneen osaamisen
kautta myo6s projektin jalkeen. Projektin aikana tuettiin kdynnistymaan 30 ryh-
maa (Haastattelu 2010). Muiden projektien kautta saaduista kokemuksista voi
paatelld, etta yhden kokopaivaisen tyontekijan projekti voi pydrittaa vain muu-
tamia ammatillisesti ohjattuja ryhmia (vrt. Harava 2005). Myds Isameininkia-osa-
projekti antaa viitteita siitd, ettei suurempi ammatillinen panostus synnyta ryh-
maldisten omin voimin toimivia ryhmia, vaan toiminta jatkuu vain niin kauan
kuin tydntekija toimii ryhman moottorina.

Projekti on saanut vertaisohjaajilta kiitettavaa palautetta niin koulutuksista kuin
perhetapahtumiin osallistumisesta. Naiden koulutusten lisaksi vertaisohjaajat
jaivat kaipaamaan jatkuvampaa ja saanndllisempaa jarjeston ammattilaisilta tai
toisilta vertaisohjaajilta saatavaa tukea kuin mita projekti on tdahan mennessa
jarjestanyt. Toisaalta vertaisohjaajat voivat itsekin rakentaa yhteisty6ta tai kes-
kindista tyonohjausta muiden ryhmien kanssa. Ndin joissakin ryhmissa jo teh-
daankin.

Vertaisohjaajien saannéllisen ja jatkuvan tuen jarjestamista ollaan projektin lop-
pupuolella vasta hahmottelemassa. Pohdinnan alla on mm. milla tavoin Tukilii-
ton aluetoiminnan olisi mahdollista innostaa uusia ryhmia ja organisoida saan-
nollista tukea vertaisohjaajille projektin loputtua. Tavoite olisi, etta erityisesti ver-
taisohjaajien koulutus ja tuki jarjestyisi vapaaehtoistoiminnan keskusten kautta.
Keskusten toimintaa on hahmoteltu mm. Vapaaehtoistoiminnan valtakunnalli-
sessa kehittamishankkeessa. (Haastattelu 2010.)

3.4. Onnistuiko yhteisty0 ja verkostoituminen?

Jatkoprojektin tavoitteena oli valtakunnallisen ja paikallisen yhteistyon kautta
edistad vertaistoiminnan vakiinnuttamista. Tavoite oli haastava, koska vammais-
jarjestdjen toiminta on perinteisesti ollut vammaryhmittdin sektoroitunutta. Pai-
kalliset yhdistykset ovat tottuneet toimimaan "omiensa” parissa ja kuulumaan
keskusjarjestoon. Yhdistystoiminta on kuitenkin voimakkaasti muuttumassa.
Vuosituhannen vaihteen jalkeen on perustettu useita kaikille erityislasten per-
heille toimintaa tarjoavia yhdistyksia ja toisaalta tarkkoja diagnoosikohtaisia yh-
distyksid, jotka toimivat pienimuotoisesti suoraan ruohonjuuritasolla.

33

‘ ‘ VertaistukiryhmatKansalaistoimintana.indd 33 @

3.11.2010 8:54:53 ‘ ‘



Vertaansa vailla -projekti on ollut aktiivisesti mukana luomassa jarjestdjen ver-
kostoja. Verkostojen yhteisty6lla on voitu saada aikaan paljon "yhteista hyvaa”
vertaistoiminnalle. Yhteistydssa on jarjestetty seminaareja ja koulutuksia, tuotet-
tu opasmateriaalia ja saatu tiedottamisen kautta julkisuutta vertaistoiminnalle.
Verkostoitumisen kautta on voitu jakaa tietoa ja osaamista myds laajemmin va-
paaehtoistyon alueella. Projektilla on ollut aktiivinen rooli mm. vapaaehtoistydn
kansallisen strategiahankkeen valmistelussa.

Projektin toimiminen yli diagnoosirajojen vaati yhteisty6ta niin paikallisten vam-
maisyhdistysten kuin kaikille erityislasten vanhemmille suunnattujen yhdistys-
ten kanssa. Laaja yhteisty0 erilaisten yhdistysten kanssa sujui kaiken kaikkiaan
hyvin. Tasta on osoituksena se, ettd vertaisohjaajakoulutuksiin hakeutui van-
hempia yhtalailla muista yhdistyksista kuin tukiyhdistyksista. Erityisen innokkai-
ta kouluttautumaan ja ryhmia perustamaan olivat uusien erityista tukea tarvitse-
vien lasten perheiden yhdistysten vanhemmat.

Vertaistukiryhmien ja paikallisten yhdistysten yhteistyo ei aina sujunut yhta mal-
likkaasti kuin ryhman suhde projektiin tai ammattilaisiin. Vertaisohjaajat pitivat
hyvana itsendistd ryhmaa, eivatka valttamatta nahneet tarvetta yhteistyon tiivis-
tamiseen. Toisinaan vertaisohjaajien yhdistyksissa ei arvostettu nuorten perhei-
® den vertaistoimintaa eika pyynndista huolimatta haluttu liittaa ryhmaa yhdis- ®
tyksen yhteyteen.

Tulevaisuuden haasteena onkin mielestdni ryhmien verkottuminen paikallises-
ti. Tama ei valttamattd edellytd ryhman liittdmista kiintedksi osaksi mitdan yh-
distystd, mutta kyllakin rakentavaa yhteisty6ta ja rivien tiivistamista ainakin vai-
kuttamistyon kohdalla. Paikallisen toiminnan resurssien ja osaamisen yhdistami-
nen voisi tuoda ryhmille jatkuvuutta. Se mahdollistaisi myds paremman tiedon-
kulun nuorten perheiden tarpeista tuen ja palveluiden kehittamiseen. Ryhmien
ja yhdistysten yhteistydn syntymisessa on arvokkaassa asemassa kokenut yhdis-
tystoimija, joka tukee ryhman toimintaa ja on valittdmassa sen viesteja yhdistyk-
sen hallitukselle.

Vertaistoiminnan oli toivottu tuovan uusia toimijoita myds Tukiliiton paikallis-
yhdistyksiin, joissa nakyy toimijoiden ikdantyminen ja uupuminen kuten muis-
sakin sosiaali- ja terveysalan yhdistyksissa. (kts. Peltosalmi 2008 & co, 112-117).
Vertaistukiryhmien vertaisohjaajat ja ryhmien jasenet ndyttavat kuitenkin siir-
tyvan tukiyhdistysten aktiivitoimijoiksi vain harvoilla paikkakunnilla. Tahan on
mielestani syyna vertaistukiryhmien itsendisyys ja toimintatapojen erilaisuus.
Yhdistystoiminta ei ehka tarjoa samalla tavalla motivoivia tehtavia kuin vertais-
tukiryhma, jolla on vapaaehtoistoimijalle my&s suora henkilékohtainen anti. Yh-
distyksissa toimii talla hetkelld myos suuressa maarin nuorten ja aikuisten kehi-
tysvammaisten vanhempia. Siihen ryhmdan taaperon vanhemman voi olla vai-
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kea mieltdd kuuluvansa. On kuitenkin joitakin esimerkkejd, joissa ryhman van-
hemmat ovat lahteneet tukiyhdistyksen toimintaan mukaan ja tuoneet sinne
lapsiperheille sopivaa toimintaa.

3.5. Mita tasta opimme?

Arvioinnin tarkoituksena on paitsi mitata projektin arvoa ja ansioita my®s suun-
nata tulevaan. Pohdin keratyn aineiston perusteella seuraavassa, miten erityis-
ta tukea tarvitsevien lasten perheiden vertaistoimintaa voisi kehittda edelleen.
Loppuun olen kirjannut ajatuksiani siitd, miten Kehitysvammaisten Tukiliitossa
voitaisiin mielestani edistaa kansalaistoimintaan perustuvaa vertaistoimintaa.

Vertaistukiryhmatoiminta on hyva erityista tukea tarvitsevien perheiden kansa-
laistoiminnan muoto. Erityisesti didit ovat motivoituneita tallaiseen vapaaehtois-
toimintaan. Aitien kautta ryhmét hyddyttavit koko perhetta. Isit sen sijaan ei-
vdt ole kiinnostuneita kouluttautumaan vertaisohjaajiksi ja kantamaan vastuuta
ryhmien toiminnasta, vaikka ovat jossakin maarin halukkaita osallistumaan ryh-
miin. Nuoria isia kiinnostavan vanhemmuutta tukevan kansalaistoiminnan muo-
dot vaativat vield etsimista.

Ryhmien kdynnistdjien ja vertaisohjaajien kouluttaminen on merkittava tapa li-
sdtd vanhempien vapaaehtoistoiminnan osaamista. Se puolestaan voi hyddyt-
taa monella tavalla erityislasten perheiden yhteisoja. Vanhempien kouluttautu-
minen ja yhden ryhman kanssa saadut kokemukset tulevat usein hyddynnet-
tya uusien ryhmien perustamisessa tai rohkeudessa aloittaa muunlaistakin kan-
salaistoimintaa. Vertaistukiryhmien toiminnan hiipumisessa on kyse ryhma- ja
kansalaistoiminnan luonteesta eika sitd pida nahda ryhman tai ohjaajan epa-
onnistumisena. Ryhmissa kdydaan vain niin kauan kun toiminta on ryhmaldisis-
ta kiinnostavaa. Kun ryhmaldisten tarpeet muuttuvat he muuttavat ryhman toi-
mintaa tai siirtyvat muihin ryhmiin tai toimintamuotoihin.

Vertaistukimuotojen kehittamisessa tarvitaan kansallista ja paikallista yhteistyo-
ta. Voimavarojen ja resurssien yhdistamisen kautta voidaan tuottaa paljon sel-
laista, mihin mikdan organisaatio ei yksindadn pysty. Erityisesti on syytd paneutua
paikallisen toiminnan verkottumiseen ja yhteistydomuotojen kehittamiseen. Ver-
taistukiryhmien ja paikallisten yhdistysten suhde ja yhteistyo voi rakentua 10y-
hemmaksi tai tiiviimmaksi. Tarkead on toisten toiminnan arvostaminen ja vies-
tinta ja vuorovaikutuskanavien kehittaminen. Yhteistyon kautta nuorten perhei-
den tuen ja palvelutarpeiden esille nostaminen paikkakunnilla voisi tulla mah-
dolliseksi.
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Nuorten vanhempien innostaminen paikallisten yhdistysten toimintaan edellyt-
taa perinteisen yhdistystoiminnan avaamista uusille toimintatavoille, jotka olisi-
vat lapsiperheille sopivia ja vahan sitoutumista vaativia. Vapaaehtoistoiminnan
on palveltava vanhempia itsedan ja siita on oltava iloa koko perheelle. Paikalli-
sen ryhmatoiminnan rinnalle voidaan myos kehittaa verkossa toimivia keskinai-
sen tuen muotoja, jotka ovat lapsiperheiden helposti saavutettavissa.

Vertaansa vailla -projekti on toiminut ajankohtaisten asioiden aarella. Vertaistu-
en ideologia ja kokemustiedon arvostus nayttaa edelleen kasvavan niin kansa-
laisten kuin ammattilaistenkin parissa (kts. Monkkénen 2002, 2005). Toiminnal-
la on kuitenkin haasteita, joista keskeisimpana on toiminnan resursointi. Vapaa-
ehtoistyohon perustuva kansalaistoiminta tarvitsee tuekseen ammatillista osaa-
mista, tuen ja koulutuksen jarjestamista seka toiminnan organisoimista. Kun ver-
taistoimintaa edistetdaan maaraaikaisilla projekteilla, tarkedksi nousee projektin
jalkeinen aika: miten toiminta juurrutetaan jarjesto6on vakiintuneeksi toiminnak-
si ja mista siihen 16ydetaan resurssit.

Kehitysvammaisten Tukiliitossa erityista tukea tarvitsevien lasten perheiden ver-
taistoiminnan ja vapaaehtoistyon kehittaminen projektin jalkeen edellyttda:

® 1. Vertaisryhmien kdynnistamiseen ja ohjaamiseen liittyvan koulutusten ®
vakiinnuttamista pysyvaksi toimintamuodoksi.
Vertaistukiryhmien toimintakaari on yleensa muutaman vuoden
pituinen ja uusien ryhmien syntymisen edellytyksena on koulutusten
saannollinen jarjestaminen.

2. Kansallisen yhteistyon jatkamista vertaistoiminnan ja
vapaaehtoistoiminnan saralla.
Yhteistyon avulla voidaan saada paikallisia vapaaehtoistoimijoiden
tyota tukevia rakenteita ja vaihtaa jo kehitettyja ja toimivia kaytantoja
jarjestojen valilla. Yhteistyon kautta voidaan saada myds nakyvyytta ja
lisdaresursseja.

3. Vertaistukiryhmissa toimivien vanhempien rohkaisemista
vaikuttamistyohon.
Vertaistukiryhmiin kertyy kokemustietoa erityista tukea tarvitsevien
lasten perheiden tarpeista, jonka saaminen osaksi palveluiden
ja tuen kehittamista on tarkeaa. Paikallisen nuorten perheiden
vaikuttamistyon kehittdminen vaatii jarjeston ammattilaisten
resursseja.
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4. Koulutettujen vertaisohjaajien ymmartaminen merkittavaksi
vapaaehtoistoiminnan resurssiksi Tukiliitossa ja paikallisessa
toiminnassa. Vaikka ryhma on lopettanut toimintansa tai vanhempi ei
ole tédhan mennessa voinut aloittaa ryhmaa, han on kuitenkin jossakin
vaiheessa ollut kiinnostunut lapsiperheiden keskinaisesta tuesta. Han
saattaa, kutsuttuna ja elamantilanteen ollessa sopiva, kiinnostua myos
muusta kansalaistoiminnasta.

5. Uusien paikallisten ja virtuaalisesti toteutettavien nuorten perheiden
keskindisen tuen muotojen ja vapaaehtoistoiminnan muotojen
pohtimista yhdessa vanhempien ja kokeneiden yhdistystoimijoiden
kanssa.
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