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Thesis description: My thesis is part of Erityislasten omaiset ry ELOKolo- developmental
project. In my thesis I go through the growth of ELO ry from “the day one” to present from
how small all had begun, and how widely and rapidly the project has grown especially during
the past few years of the project (2009-2013). The main objective of my thesis is to gather
information and feed-back from clients and cooperative associates concerning the functions
of ELOKkolo- developmental project. The purpose of my thesis is to evaluate the result of
gathered information and feed-back, fulfillment of the project’s objectives and thoughts con-
cerning continuation of operations of ELOkolo- project in the future.

Theoretical summary: In the theoretical frame of reference | review the concepts of peer
support, third sector and evaluation of effectiveness.

Methodical summary: The study is carried out using both quantitative and qualitative meth-
ods. I gathered information and feed-back from families that are members of ELO ry via an
electric survey. After analyzing the data of the survey, we discussed the results with the pro-
ject workers as well as with the ELOfamilies and other partners that participated in develop-
ment-days that were organized in Levi and Rovaniemi.

The Results: During the research | have gathered evidence about the signifigance concerning
existence and functions of ELO ry. According to the results, the families were mainly satis-
fied with the ELO ry’s operations, and unanimously considered the continuation of project to
be essential. The organization can benefit from the results of my thesis when for example
applying for additional funding after the conclusion of the original project in the end of year
2013.

Conclusion: There is a need for projects like ELO ry that operates over the boundaries of
municipalities, associations and diagnostics. This form of association suits specially in the
sparsely populated Lapland. ELO has succeeded in its objectives to offer peer support and
chances to exchange experiences for special families that live in Lapland, to offer knowledge
and information, to support mental coping and well-being of the families, and to organize
functional activities for families as well as to create new peer supporting groups and events
not only in Rovaniemi, but also in Eastern- and Western- Lapland. There were small differ-
ences and variations in the answers depending on the project objective and in which munici-
pality the respondent lived.

Key words: peer support, third sector, evaluation of effectiveness.
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1 JOHDANTO

Tein opinnaytetyoni Erityislasten Omaiset ELO ry:n viisivuotisesta ELOKolo -
kehittdmishankkeesta (2009- 2013). Arvioin hankkeesta saatuja tuloksia, tavoitteiden
tayttymisia seké ajatuksia ELOtoiminnan jatkumisen suhteen. ELOKkolo -hankkeen arvi-
ointi ja ELOtoiminnan tulevaisuuden miettiminen ovat tutkimuksen kohteina tarkeita,
sill4 toiminta on Suomessa ainutlaatuista sijoittuen juuri Pohjois-Suomeen ja ollessaan

saatavana kaikille erityisperheille yli kunta-, diagnoosi- ja jéarjestorajojen.

”Toimintaan voi osallistua yli kunta- ja diagnoosirajojen. Se on minusta koko toiminnan

ydinajatus...” (Vastaaja 31)

Kiinnostuin tekem&&n opinndytetyoni Erityislasten Omaiset ELO ry:lle kevaalla 2012
opintoihini liittyvan tutustumiskdynnin yhteydessa. Opinnédytetyon aihealue sopi minul-
le hyvin, silla olin juuri paattanyt suuntautua opinnoissani vammaistyéhon ja kuntou-
tukseen ja olin jo alun perinkin ajatellut suorittaa joko jonkin opintoihini liittyvista har-
joitteluista tai tehda opinndytetydni johonkin jérjestoon. Konkreettisesti opinnéytetyo-
prosessi kaynnistyi kesalla 2012 hanketydntekijoiden Katri Miettisen ja Pia Ylisuvan-
non tapaamisella ELOkololla Rovaniemelld. Minulla ei ollut aikaisempaa tietoa Erityis-
lasten Omaiset ELO ry:n toiminnasta tai edes sen olemassa olosta, joten aloitin opinnéy-

tetyOni tyostamisen tutustumalla itse jarjestoon.

Aihe tuntui kiinnostavalta myos siksi, etta siind oli mahdollisuus, tai oikeastaan véltta-
mattomyys, kuulla myds asiakkaiden eli tassé tapauksessa erityisperheiden danta. Mie-
lestani juuri ne kyselyihin tulleet vastaukset ovat tdiman(kin) opinnédytetyon suola. Mer-
Kittdvan aiheesta teki myos se, ettd vaikka Erityislasten Omaiset ELO ry:n toimipiste
sijaitsee Rovaniemelld, toimii se nékyvasti laajalla alueella ympari Lappia. Pohjois-
Suomessa ja varsinkin tuolla Pohjoisimmassa Suomessa on tiedettavasti vahén toimin-
taa. Toiminta keskittyy Eteld-Suomeen, jonne voi kuitenkin olla monista erilaisista syis-
t4 johtuen haastavaa varsinkin erityisperheilld lahted. Minulle oli liséksi tarkedd, ettéd
opinndytetyoni on ajankohtainen ja tulee todella tarpeeseen. Jarjeston kehittdmishanke

paattyy vuoden 2013 lopussa, mink& jalkeen silld on tarkoituksena hakea Raha-
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automaattiyhdistykselta toiminta-avustusta. Opinndytetyoni myota Katri ja Pia saavat
konkreettista nayttoa siita, miten kehittdmishanke ja toiminta ovat vaikuttaneet.

Opinnaytetyoni rakentuu teoriaosiosta, Erityislasten Omaiset ELO ry:sté kertovasta osi-
osta seka aineistosta, joka on keratty ELO ry:n jasenperheiltd vuoden 2012 lopussa.
Opinndytetyoni teoriaosiossa kerron vertaistuesta, vaikuttavuuden arvioinnista ja jérjes-
totyosta yleensd. Jarjestosta kertovassa osiossa kerron ELO ry:n toiminnan muotoutu-
misesta téallaiseksi kun se tané pdivana on; siitd miten pienestd kaikki on saanut alkunsa
ja kuinka isoksi sen toiminta on vuosien saatossa ja varsinkin hankevuosina kasvanut.
Tutkimustulokset osio perustuu aineistoon, joka on keratty vuoden 2012 lopussa kysely-

lomakkeella ELO ry:n jasenperheilta.

Kyselyn avulla kerattiin jasenperheiden mielipiteitd ELOkolo -hankkeesta ja jarjeston
toiminnasta ja toiveista tulevaisuutta ajatellen. Kysely oli jaettu viiteen osa-alueeseen:
osallistuminen, kokemukset, viestintd, tavoitteiden tayttyminen ja tulevaisuus ja se si-
sélsi seka avoimia ettd suljettuja kysymyksia. Kyselyssa saatuja vastauksia hyodynne-
td&n opinnéytetyoni liséksi myos hankkeen loppuraporttia Raha-automaattiyhdistykselle
tehtdessa vuoden 2013 lopussa. Koska opinnaytetyoni valmistuu jo kevaalla 2013, ehtii

se hyvin tdhan maaraaikaan.

En keskity opinndytetytssani kertomaan erilaisista vammoista, silld ELO ry toimii yli
diagnoosirajojen. Nain ollen erilaisiin vammoihin tutustuminen ei ole opinndytetydssani
tarkoituksenmukaista. Opinnaytetyoni tarkoituksena on ennen kaikkea arvioida jérjeston
toimintaa ja Raha-automaattiyhdistyksen rahoittaman kehittdmishankkeen tavoitteiden
toteutumista. Yksi opinndytetyoni tarkeimmista tutkimuskohteista on se, mita asiakkaat
eli erityisperheet ajattelevat toiminnan tarpeellisuudesta tulevaisuutta ajatellen. ELO
ry:n toimintaa ei ole aikaisemmin tutkittu néin laajassa mittakaavassa. Hanketyontekijat
ovat kerran aikaisemmin tehneet itse kyselyn kaikille perheille. Talldin vastauksia tuli

50 perheelta.



2 KASITTEET

2.1 Vertaistuki

Vertaistuen késite tuli Suomeen 1990 -luvulla. Uudenlaisena tukimuotona se perustui
siihen, ettd ihmiset, joilla on jokin yhdistava tekijd, kokoontuvat yhteen ja saavat toisil-
taan tarvitsemaansa tukea. Apua, jota muut auttamistahot eivat olleet onnistuneet anta-
maan. Yhdistava tekija, kokemus tai sairaus, loi voimakkaan ymmarryksen ja yhteyden
naiden kokoontuvien ihmisten véliin, vaikka muuten he tuskin koskaan olisivat olleet
tekemisissa toistensa kanssa. (Holm & Huuskonen & Jyrkdma & Karnell & Laimio &
Lehtinen & Myllymaa & Vahtivaara 2011, 11- 12.)

Vertaistuki on vastavuoroista kokemusten vaihtoa, jossa nojaudutaan muun muassa ko-
kemustietoon, vastavuoroisuuteen, yksilollisten kokemusten muuntumiseen yhteisiksi
sekd autettavien toimimiseen toisten auttajina (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013.
Mité vertaistuki on?, hakupdivé 20.4.2013; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013. Ver-
taisryhmista voi saada vastavuoroista tukea, hakupéiva 20.4.2013). Elaméssaan saman-
kaltaisia asioita lapikdayneet ihmiset eheytyvat ja saavat voimia kokoontumalla s&éanndl-
lisesti puhumaan ja vaihtamaan ajatuksia ja omia kokemuksia (Terveyden ja hyvinvoin-
nin laitos 2013. Mita vertaistuki on?, hakupéivé 20.4.2013). Vertaisten valille muodos-
tuu usein nopeasti yhteinen kieli ja ymmarrys (Kinnunen 2006, 132). He saavat tukea
jakamalla ajatuksiaan ja tunteitaan samassa elamantilanteessa olevien ja samankaltaisia
ongelmia kohdanneiden ihmisten kanssa. Keskeistd on kokemus siitd, ettd tulee hyvak-
sytyksi ja ettd ei ole yksin tilanteessaan. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013. Mita
vertaistuki on?, hakupéivé 20.4.2013.)

Vertaistuki perustuu kokemukselliseen asiantuntijuuteen eli samankaltaisessa tilanteessa
eldvien ja samankaltaisia asioita kokeneiden ihmisten keskindiseen tukeen, apuun ja ko-
kemusten jakamiseen. Sen perusajatuksena on kaikkien osallistujien valilla vallitseva
tasa-arvoisuus ja kunnioitus sek& usko ihmisen sisdlta 16ytyviin omiin voimavaroihin.
Kokemuksellisen asiantuntijuuden ja vertaisuuden vastakohta on ammatillinen tieto ja

asiantuntemus, joka perustuu koulutukseen, tutkimukseen ja ammatillisessa ty6sséa saa-
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tuun osaamiseen. Kokemuksellista asiantuntijuutta ja ammatillista asiantuntijuutta ei
tarvitse aina kuitenkaan erottaa toisistaan, vaan ne voivat liittyd myos yhteen. Téllaisis-
sa tilanteissa ammattilainen voi hyodyntdd omakohtaisia kokemuksiaan ammatillisen

osaamisensa tukena, mika on todella rikastuttavaa. (Holm ym. 2011, 12 -13, 16.)

Vertaistukiryhméan osallistuminen edellyttda osallistujaltaan omaa aktiivisuutta seké
usein myos toivetta muutoksesta. Vertaistukiryhmat voivat olla yhdessaolo- ja aktivi-
teettiryhmid, joissa tavoitteena on uusien yhteyksien syntyminen ja eristaytymisen vé-
heneminen. Ryhmét voivat olla myds ongelmanratkaisuryhmid, joissa kasitelladn mene-
tyskokemuksia tai vaikeaksi ja kuormittavaksi koetun eldmantilanteen kysymyksié.
Ryhmaé voi olla kooltaan suuri tai pieni, joskus jopa vain kahden ihmisen muodostama.
Aktiviteettiryhmien ja ongelmanratkaisuryhmien lisaksi toiminta voi olla myés esimer-
kiksi Internetin keskustelupalstojen valitykselld tapahtuvaa vertaistoimintaa tai lehtiar-
tikkeleiden ja Kirjojen fiktiivisten hahmojen tai tosieldman henkildiden kokemuksiin
samaistumista. (Holm ym. 2011, 12- 13, 16.) On tdysin ryhmén paatettavissa millaista
toimintaa se haluaa lahted toteuttamaan, haluaako se suuntautua keskusteluihin vai esi-
merkiksi yhteiseen harrastamiseen (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013. Mitd ver-
taistuki on?, hakupéivé 20.4.2013). Onnistuessaan vertaistukiryhmat pystyvét tukemaan
jaseniadn muutoksessa, voimaannuttaen ja tarjoten seka tunneperaista ettd kaytannollista
tukea (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013. Vertaisryhmista voi saada vastavuoroista
tukea, hakupdiva 2.4.2013).

Vertaistukiryhmien taustaorganisaatiot ovat erilaisia (Holm ym. 2011, 16). Vertaistuki
voi olla kansalaislahtdista, ihmisten oma-aloitteisuudesta nousevaa toimintaa, joka ei
valttdmatta liity mihink&&n taustayhteisoon. Kansalaisl&dhtoisessa toiminnassa kokemus-
tiedon rooli on merkittava. Vertaistuki voi olla myos eri jarjestdjen ja yhteisdjen yhtena
vapaaehtoistoiminnan muotona organisoimaa toimintaa. T&ll6in taustayhteis0 vastaa
toiminnasta esimerkiksi tarjoamalla sille tilat sekd ohjaajille koulutusta ja tukea. Toi-
minta voi olla myds kolmannen sektorin ja ammattilaistahon yhdessa jarjestaméaa toi-
mintaa sekd toimintaa, joka on ammattilaistahon jérjestamaa. Téallainen toiminta on
Kiinted osa asiakkaan saamaa palvelua ja hoito- ja kuntoutusprosessia. (Holm ym. 2011,
16; Huuskonen 2012, hakupaiva 25.4.2013.)



2.2 Kolmas sektori ja jarjestotyo

Kolmannella sektorilla tarkoitetaan tavallisimmin julkisen ja yksityisen sektorin vélissa
olevaa kansalaistoiminnan kentt&dd. Termi on aiheuttanut sekaannusta, sill& se on toimi-
nut yhteisend nimittajana kaikille perinteisten yhteiskuntasektoreiden kategorioihin kuu-
lumattomille. Kolmannen sektorin toiminta madritelldaén olevan kansalaisaktiivisuuden
toimesta ja voimalla tapahtuvaa ja vapaaehtoisuuteen perustuvaa jarjestotoimintaa.
Kolmas sektori katsotaan muodostuvan vapaaehtoistyostd, kuten esimerkiksi sosiaali- ja
terveysalan jérjestoista ja séatidistd, urheilu- ja nuorisoseuroista, kylatoimikunnista ja
asukasyhdistyksistd. Kolmas sektori nahdaan usein julkisen sektorin toiminnan lisana ja
sen puoleen onkin kaannytty aina yhteiskunnan toimintakyvyn muutoksissa. (Myllyma-
ki & Tetri 2001, 123- 124.) Itse kolmannen sektorin madritelmékin mukautuu aina yh-

teiskunnan tilanteen mukaan (Harju 2006, 8).

Osallistuminen kolmannen sektorin toimintaan on kokenut muutoksia viime vuosikym-
menten aikana. Aikaisemmin suosittuihin perinteisiin poliittisiin jarjestéihin ja etujérjes-
toihin osallistuminen on vahentynyt kun taas liikuntaan, vapaa-aikaan ja kulttuuritoi-
mintaan liittyvien jarjestdjen ja yhdistysten tapahtumiin osallistuminen on lisaantynyt.
Ihmisten aktivoitumiseen mukaan kolmannen sektorin yhdistys- ja jarjestdtoimintaan
sek& verkostoihin on useita eri syitd. Syyt liittyvat usein ihmisen arkieldmaén eivatka
valttdmatta ole suuria aatteita kuten esimerkiksi itsen tai koko maailman muuttaminen,
vaan joskus aivan pienia tekoja kuten esimerkiksi 10ytaa paiviin mielekésta tekemista.
Yhé& useammin osallistumisen taustalta 16ytyvat henkilokohtaiset syyt. (Hanninen &
Kangas & Siisidinen 2003, 7- 8.)

Yhdistykset ja jarjestot eivat toimi samalla tavalla kuin yritykset. Vaikka yhdistysten ja
jarjestdjen pddmaaréana ei ole voiton tavoittelu, vaan tavoitteet ovat enemmankin aatteel-
lisia kuten esimerkiksi yksildiden hyvinvoinnin edistdminen, tulee taloudelliset tosiasiat
huomioida. Yhdistykset ovat taloudellisesti vastuussa ja tilivelvollisia toiminnastaan.
Talous on kolmannenkin sektorin toiminnan perusta ja haasteena onkin, kuinka tuloksia

saadaan aikaan suhteellisen pienell& taloudellisella panoksella. (H&nninen & Kangas &
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jeet ja tarkoitus. Paatokset tehddan tavallisesti kokouksissa, jotka ovat avoimia kaikille
jasenille. (Harju 2006, 9).

Kolmas sektori toimijana tdydentda kuntien ja kaupunkien toimintaa. Yhdistykset ja jar-
jestot liittyvat kuntien ja kaupunkien toimintaan muun muassa tdydentdmalla hyvinvoin-
tipalveluja, vaikuttamalla sek& tuottamalla ja tarjoamalla vaihtoehtoista tietoa. Uusia
yhteistoimintamuotoja ovat esimerkiksi verkostoituminen, hanketoiminta ja erilaiset
projektit. Yhtend tarkednéd tehtdvana yhdistyksilla ja jarjestoilla on tiedon etsimisen, so-
veltamisen ja kayttamisen lisdksi sen tuottaminen, jakaminen ja vélittdminen. (Luomala
2003, 190; Hanninen 2003, 228.) Keskeisin osa kansalaistoiminnoista tapahtuu jérjes-
toisséd. (Harju 2006, 9).

2.3 Vaikuttavuuden arviointi

Hyvinvointipalveluita tuottavilta organisaatioilta ja yrityksilta sekd kolmannen sektorin
jarjestoilta edellytetddn nayttdon perustuvaa todentamista toiminnan tehokkuuden ja
taloudellisuuden lisdksi myos sen vaikuttavuudesta, silla niille kuuluu julkisten varojen
kayttoon liittyva tilintekovastuu. (Virtanen 2007, 15.) Vaikutuksilla tarkoitetaan toimin-
nan seurauksena syntyneitd muutoksia, jotka voivat olla véliaikaisia ja kestaa vain toi-
minnan ajan tai pitkdaikaisia, jolloin puhutaan tuloksista. Vaikuttavuudella tarkoitetaan
organisaation, yrityksen tai kolmannen sektorin toimijan kykya vastata kohderyhmén
tarpeisiin ja saada aikaan tavoiteltuja vaikutuksia. (Hyttinen 2006, 18.)

Vaikuttavuusarvioinnissa selvitetddn kohderyhmassé tai toimintaympaéristossa havaittuja
muutoksia. Vaikuttavuuden arviointi kohdistuu kehittdmistydssé toiminnan aikaansaa-
miin vaikutuksiin ja tuloksiin siind kohteessa, johon toimia on suunnattu ja jossa muu-
tosta on pyritty saamaan aikaan. Kehittamistoiminnan vaikuttavuuden ei tarvitse olla
isoa ryhméé koskeva muutos, vaan se voi ndkya esimerkiksi yksittaisen ihmisen el&-
mantilanteen kohentumisena, mik& tekeekin vaikuttavuuden arvioinnista niin haastavaa.
Kattava kehittdmisarviointi edellyttad vaikuttavuusarvioinnin lisaksi myos prosessiarvi-
ointia. (Hyttinen 2006, 18, 22- 23.)
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Projektiluontoiseen toimintaan ja sen kohteisiin vaikuttavat kehittdmispyrkimysten li-
séksi monet muutkin tekijat ja prosessit. On usein vaikea selvittdd, mika on hankkeen
osuus muutokseen, silld syy-seuraussuhteiden muodostama verkko on niin moniulottei-
nen. Muutosta voi tapahtua ilman varsinaisia toimenpiteitékin. Eik& kysymykseen siita,
mitka asiat ovat muutoksen aikaansaajia, 10ydy aina helposti selvaa vastausta. (Hyttinen
2006, 18, 22.)
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3 YHDISTYSTOIMINTA ERITYISLASTEN OMAISTEN TUKENA

3.1 Erityislasten Omaiset ELO ry

Erityislasten omaisten tarpeeseen vuonna 2000 Rovaniemelld syntyneen vertaistuki-
ryhmé ELO ry:n tavoitteena oli toimia jérjestona, jonne kaikki olisivat kunta-, diagnoo-
si- ja jarjestOrajoista riippumatta tervetulleita. (Erityislasten Omaiset ELO ry 2009. ELO
eli Erityislasten Omaiset ELO ry, hakupéiva 19.2.2013.) Harju (2006, 9) mé&érittelee
jarjeston ryhmaksi yksiloita, jotka ovat lyottdytyneet yhteen saavuttaakseen jonkin yh-
teisen paamaaran tai tavoitteen. Tarkoituksena oli viettda aikaa ja jakaa kokemuksia yh-
dessa muiden samankaltaisessa elamantilanteessa elavien kesken. Erityisperheet kaipa-
sivat lisaksi toiminnallista yhteista tekemistd. He kokivat, ettd on vaikea 10yt44 tapah-
tumia, joissa koko perheen, niin erityislapsen kuin myds sisarien ja vanhempien tarpeet
on otettu huomioon ja joissa erityisyys on rikkaus eika este. (Elokolo -kehittdmishanke
2009-2013, 2011, 3, 10.) Aluksi ELO toimi vanhempien talkoo- ja vapaaehtoisperiaat-
teella ja rahoitti toimintansa avustusten, lahjoitusten, myyjdaistuottojen ja jasenmaksujen
avulla. (Erityislasten Omaiset ELO ry 2009. ELO eli Erityislasten Omaiset ELO ry, ha-
kupéiva 19.2.2013.)

Vuonna 2004 ryhma rekisteroityi yhdistykseksi ja sai virallisen nimen Erityislasten
Omaiset ELO ry. Jarjeston toimintamuodoksi tuli koko perheille suunnattujen vertaistu-
kitapaamisten, harrastustoiminnan ja tapahtumien jarjestaminen, erityisperheille ja eri-
tyisperheiden parissa tyoskenteleville ajankohtaisista tapahtumista ja koulutuksista tie-
dottaminen sek& ELO ry:std ja erityisperheiden tarpeista kertominen kunnan paattajille
ja muille tahoille. Vuonna 2008 toiminnan pydrittdminen vapaaehtoisvoimin kévi haas-
tavaksi. Haasteina oli perheiden ja yhteistybkumppaneiden méaaran jatkuva kasvu, re-
surssien riittdmattomyys avattujen nettisivujen yllapitoon ja péivittdmiseen ja toiminnan
laajeneminen muualle Lappiin. Tilanteen ratkaisemiseksi ELO haki vuonna 2008 Raha-
automaattiyhdistyksen hankerahoitusta. Hankerahoituksen myo6té vertaistukitoiminnan
kehittdminen ja toiminnan ulottuminen Rovaniemen rajojen ulkopuolelle olisi mahdol-
lista. (Elokolo -kehittdmishanke 2009-2013, 2011, 4.)
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Hankkeen tavoitteeksi asetettiin lappilaisten erityisperheiden jaksamista, hyvinvointia ja
elaménhallintaa tukevan ja lisddvan vertaistukimallin luominen Pohjois- Suomeen yh-
dessa erityisperheiden parissa tyoskentelevien ammattihenkiléiden ja sidosryhmien
kanssa. Konkreettisina toimenpiteind mainittiin kahden paatoimisen tyontekijan palk-
kaaminen, elokolon eli toimipisteen perustaminen vertaistukiryhmien, koulutusten ja
tapahtumien jérjestamiseen ja kehittdmiseen, olemassa olevien ja uusien vertaistuki-
ryhmien ja -tapahtumien tukeminen ja kehittdminen sekd viestintddn panostaminen.
(Elokolo -kehittamishanke 2009-2013, 2011, 4.)

3.2 ELOkolo - kehittdmishanke

Erityislasten Omaiset ELO ry sai Raha-automaattiyhdistykseltd rahoituksen Elokolo-
vertaistuen kehittdmishankkeelle vuosiksi 2009- 2013. Hallituksen perustaminen ja
hankerahoituksen mahdollistama kahden hanketydntekijan palkkaaminen on mahdollis-
tanut jarjeston toiminnan nykyisessa mittakaavassaan ja tehnyt toiminnasta organisoi-
dumpaa. (Elokolo -kehittdmishanke 2009-2013, 2011, 5 & Erityislasten Omaiset ELO
ry 2009. Toimintaa, hakupdiva 19.2.2013.) Hanketyontekijat olivat edellytys vertaistu-
kitoiminnan levittamiselle Rovaniemen ulkopuolelle maakuntiin. Maakunnallisen toi-
minnan suunnittelu aloitettiin loppuvuodesta 2009. Mukaan otettiin Tunturi- ja Ita-
Lapin kuntia alueen aktiivisuuden ja kiinnostuksen perusteella (Elokolo -
kehittdmishanke 2009-2013, 2011, 5.) Vuodesta 2010 saakka toimintaa on ollut myos
seitsemassa Tunturi- ja Itd-Lapin kunnassa Enonteki6lld, Muoniossa, Kittilassa, Kola-
rissa, Sodankylassd, Sallassa ja Kemijarvella (Erityislasten Omaiset ELO ry 2009. ELO
eli Erityislasten Omaiset ELO ry, hakupdiva 19.2.2013).

Hankkeen ja uusien toimintatapojen kehittdmisen my6td myos jarjeston yhteistyover-
kosto on laajentunut ja tiivistynyt (Elokolo -kehittdmishanke 2009-2013, 2011, 6). Yh-
tend esimerkkind on se, ettd ELO ry:n vertaisverkostossa on talla hetkelld yli 450 yhteis-
ty6toimijaa (Erityislasten Omaiset ELO ry 2009. ELO eli Erityislasten Omaiset ELO ry,
hakupdivd 19.2.2013). Toisena esimerkkind tdstd on oppilaitosyhteisty¢ esimerkiksi
Rovaniemen ammattikorkeakoulun kanssa. Rovaniemen ammattikorkeakoulun fysiote-

rapiaopiskelijat voivat suorittaa projektiopintojaan osallistumalla ja auttamalla ELO
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ry:n toiminnassa ja tapahtumissa. Lisaksi verkosto on laajentunut uusille alueille maa-
kunnallisen tyon tuloksena ja yhteisty6 valtakunnallisten jarjestdjen kanssa on lisaanty-
nyt. (Elokolo -kehittdmishanke 2009-2013, 2011, 6)

Elokolo -kehittdmishankkeen myo6td ELO sai vihdoin oman toimitilan, ELOKolon.
ELOkolo on kodikas ja viihtyisa tila, joka on helposti muokattavissa kayttéjiensd mu-
kaan. Oman toimitilan merkitys on ollut toiminnan kehittdmisessa suuri; siitd on muo-
dostunut perheille kohtaamispaikka, jossa pidetaan vertaistukiryhmid, jérjestetaan tee-
mailtoja ja erilaisia tapahtumia minké lisdksi my0ds yhteistydokumppaneiden tapaaminen
on ollut helpompaa. Kehittdmishanke mahdollisti my6s viestinndn haasteisiin tarttumi-
sen ja syksylla 2009 ELO ry:lle tehtiin viestintdsuunnitelma. Hanke mahdollisti ELO:n
nettisivujen uudistamisen, toiminnasta kertovan perusesitteen tuottamisen, jarjeston
viestinnén yhtendisen ilmeen luomisen, tiedottamisen tehostamisen ja uusien viestinta-
kanavien, kuten Facebook.com:n kayttdonoton. (Elokolo -kehittdmishanke 20092013,
2011, 6)

ELO ry:n toiminnan moottorina ovat edelleen vapaaehtoiset vertaistoimijat ja heidén
into tekemiseen. Erityislasten Omaiset ELO ry toimii tiiviissd yhteisty0ssa eri sosiaali-
ja terveysalojen, jarjestojen, paivahoidon ja koulumaailman edustajien, oppilaitosten ja
muiden toimijoiden kanssa jarjestdaen ja osallistuen kehittamispalavereihin, koulutuk-
siin, seminaareihin ja teemapdiviin. Vertaistuen verkostosta hyotyvét lisdksi myods sosi-
aali- ja terveysalan ammattilaiset, koulut ja paivakodit, sill4 vertaistuesta voimaantuneet
perheet ovat valmiimpia vaikuttamaan ja kehittaméaan. Jarjeston toiminta on kasvanut
nopeasti; vuonna 2000 toiminnassa oli mukana yhdeksén perhettd, vuonna 2008 mukana
olevia perheitd oli 122 ja vuonna 2012 perheitd on jo 267. Suuri merkitys on ollut ennen
hanketta vapaaehtoisvoimin tehdyll& hienolla ty6ll&, joka tarvitsi taysipéivaisten tyonte-
kijoiden ja oman toimitilan antavan ratkaisevan sysayksen. (Elokolo -kehittdmishanke
2009-2013, 2011, 3- 5, 8- 9)
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Aiheen valinta

Mielenkiintoni opinnéytetyoni tekemiseen Erityislasten Omaiset ELO ry:lle herési ke-
vaalld 2012 kun hanketyontekijat Katri Miettunen ja Pia Ylisuvanto téllaisesta mahdol-
lisuudesta ohimennen opintoihini liittyvan tutustumiskaynnin yhteydessa mainitsivat.
ELO ry:n ideologia kuulosti mielesténi erittain kiinnostavalta ja innostavalta, sill& sen
lisaksi, ettd sen toiminta sijoittuu nimenomaan Lappiin, josta myds itse olen kotoisin,
toimii se yli diagnoosi-, kunta- ja jarjestdrajojen. Olin juuri paattdnyt suuntautua opin-
noissani vammaistyohon ja kuntoutukseen ja olin omien vapaa-ajan harrastusten ja
kiinnostuksen kohteiden myo6ta ollut jo alun perinkin Kiinnostunut suorittamaan joko
jonkin opintoihini liittyvista harjoitteluista tai tekemaan opinnaytetyoni johonkin jarjes-

toon, joten aihealue sopi minulle paremmin kuin hyvin.

Huolimatta siitd, etta jarjeston toimipiste sijaitsee Rovaniemelld, toimii se nédkyvasti laa-
jalla alueella ympaéri Lappia. Pohjois-Suomessa on tiedettdvasti vahan toimintaa. Toi-
minta keskittyy Etela-Suomeen, jonne on kuitenkin haastavaa varsinkin erityisperheilla
lahted. Minulle oli lisaksi tarkead, etta opinnaytetyoni tulee todella tarpeeseen. ELO ry:n
ELOkolo -kehittdmishanke paattyy vuoden 2013 lopussa ja tarkoituksena jarjestolla on
hakea avustusta ELOtoiminnalle vield hankkeen loputtuakin. Opinndytetyoni myo6té

Katri ja Pia saavat konkreettista ndytta siitd, miten hanke ja toiminta ovat vaikuttaneet.

Alun perin tarkoituksenani oli tehda seké kysely jérjeston jasenperheille ettd haastatella
jarjestdn yhteistyokumppaneita. Prosessin edetessa rajasimme aluetta kuitenkin niin,
ettd minun tehtdvékseni jai pelkéstaan jasenperheille tehtava kysely, joista opinndyte-
tyoni aineisto koostuu. Tavoitteenani oli saada muokattua kysymyksista sellaiset, ett&
niistd tulisivat esille sek& perheiden kokemukset ja toiveet ettd rahoittajan tarpeet ja
edellytykset jatkoa ajatellen. Tarkoituksena oli myos se, ettd hanketydntekijat Katri ja
Pia pystyvéat hyodyntdméaan vastauksia suoraan tai edes jossain maarin tehdessaan Raha-
automaattiyhdistykselle hankkeesta loppuraporttia vuoden 2013 lopussa. Koska opin-

naytetyoni valmistuu jo kevaalla 2013, ehtii se hyvin tdéhdn maaraaikaan.
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4.2 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoite ja tutkimuskysymykset

Erityislasten Omaiset ELO ry on tutkimuksen kohteena tarked, silld sen toiminta on
Suomessa ainutlaatuista sijoittuen juuri Pohjois-Suomeen ja ollessaan saatavana kaikille
erityisperheille yli kunta-, diagnoosi- ja jarjestorajojen. Opinnaytetyoni kertoo ELO ry:n
alun hetkista aina tahén paivaéan saakka; siitd miten pienesta kaikki on saanut alkunsa ja
kuinka isoksi sen toiminta on vuosien saatossa ja varsinkin hankevuosina (2009- 2013)
kasvanut. Erityislasten Omaiset ELO ry:ll14 on tarkoituksena hakea avustusta toiminnal-
leen hankkeen loputtua vuoden 2013 lopussa. Opinndytetyoni tarkoituksena olikin arvi-
oida Erityislasten Omaiset ELO ry:n toimintaa ja Raha-automaattiyhdistyksen rahoitta-

man hankkeen tavoitteiden toteutumista.

Tutkimuskysymykset opinndytetydssani ovat:

1. Miten erityisperheet ovat kokeneet ELO ry:n toiminnan ja mité he ajattelevat toimin-
nan tarpeellisuudesta tulevaisuutta ajatellen?

2. Mitka rahoittajalle esitetyista tavoitteista ovat konkreettisesti tdyttyneet, toisin sanoen
mitka ovat tavoittaneet kohderyhman eli erityisperheet?

3. Saatiinko rahoittajalle (Raha-automaattiyhdistys) konkreettista nayttoa siitd, miten

ELOKkolo -kehittamishanke ja ELOtoiminta ovat vaikuttaneet?

4.3 Tutkimusmetodin valinta

Opinnaytetyoni on seka kvantitatiivinen eli maarallinen etta kvalitatiivinen eli laadulli-
nen. Yhdistin ndmé& kaksi lahestymistapaa, silla ne ndhdé&an toisiaan taydentéviksi, ei
Kilpaileviksi suuntauksiksi. Kvantitatiivisen Idhestymistavan sanotaan kasittelevan nu-
meroita ja kvalitatiivisen merkityksid asettamatta niitd kuitenkaan toistensa vastakoh-
diksi. Kvantitatiivinen vaihe voi usein edeltdd kvalitatiivista vaihetta. (Hirsjarvi & Re-
mes & Sajavaara 2007, 132- 133.) Opinnéytetydssanikin kvantitatiivinen vaihe oli en-
nen kvalitatiivista vaihetta. Tein ensin kyselylomakkeen, jonka monivalintakysymyksié
seurasi tila avoimelle vastaukselle. Kyselylomakkeen pohjalta jo vastaukset saatuani ja
analysoituani aloin keskustelemaan tyontekijoiden, kohderyhmaéni jasenten sek& muiden

yhteistyokumppaneiden kanssa tuloksista. Kyselylomakkeesta saamani vastaukset ana-
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lysoin numeeriseen muotoon siirtdmalla, taulukoimalla sek& teemoittamalla. Keskuste-
luiden yhteydessa kirjoitin ylés muistiinpanoja, joita hyddynsin tdydentdmalla jo analy-

soimiani kyselylomakkeesta saatuja vastauksia.

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa keskeisessa asemassa ovat teoriat ja johtopaatokset
aiemmista tutkimuksista kun taas kvalitatiivisessa tutkimuksessa ldhtokohtana on todel-
lisen eldméan kuvaaminen. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa on térkedd, ettéd aineisto so-
veltuu numeeriseen mittaamiseen ja tulokset pystytdan siirtdamééan taulukkomuotoon.
Kvalitatiivisessa menetelméssé tutkija luottaa enemman omiin havaintoihinsa ja keskus-
teluihinsa kuin mittausvalinein hankittavaan tietoon. Kvantitatiivisessa menetelmassa
kohderyhmé valitaan ottamalla otos aikaisemmin maaritellystd perusjoukosta, johon tu-
losten tulee pated. Kvalitatiivisessa menetelmassa kohdejoukon valinnassa korostuu tar-
koituksenmukaisuus. (Hirsjarvi ym. 2007, 136, 157- 160.)

Kyselymenetelmé on tehokas, silla sen avulla tutkimusaineistoa voi kerété laajasti. Tut-
kimukseen osallistuvien maara voi olla suuri kuten myods kysymysten maara. Menetel-
mana se saastdd muun muassa tutkijan aikaa ja vaivannakod seka kustannuksia. Kyse-
lymenetelman heikkoutena pidetdan aineiston pinnallisuutta ja vaatimattomuutta. Heik-
koutena pidetdan myaos sitd, ettd ei voi tietdd kuinka huolellisesti ja rehellisesti vastaaja
on kyselyyn vastannut, onko vastaamisen aikana tullut epaselvyyden tunteita tai suora-
naisia vaarinymmarryksia, entd onko vastaaja ollenkaan tietoinen tutkittavasta aihealu-
eesta. Liséksi kato (vastaamattomuus) voi olla kyselylomakemenetelman kohdalla suuri.
(Hirsjarvi ym. 2007, 190.)

Kyselylomakkeeni oli strukturoitu. Strukturoitu kyselylomake tarkoittaa lomaketta, jos-
sa kysymykset ja niihin tulevat vastausvaihtoehdot on rakennettu etukéteen. Seka ky-
symykset ettd vastausvaihtoehdot on madritelty ennalta niin tarkoin, ettd tutkijalle tai
vastaajalle ei jaa lainkaan vapautta tulkita niitd. Kysymystavan etuna on tutkijan kannal-
ta se, ettd vastaukset tallentuvat saman tien myds numeeriseen muotoon. (Tilastokeskus
2013. Strukturoitu haastattelu, hakupdivd 11.5.2013.) Ohjelma antoi suljetuista kysy-
myksistd lukumadrét ja prosentit valmiina, mutta taulukot tein itse Open Officen taulu-
kointiohjelmalla. Monivalintakysymykset ovat helpompia myds vastaajien nakokulmas-

ta, silld vastausvaihtoehdot ovat valmiiksi mietitty. Strukturoitujen monivalintakysy-
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mysten lisaksi kyselylomakkeessa oli my6s avoimia kysymyksia. Avoimissa kysymyk-
sissa kysymyksen alla on tyhja tila vastausta varten. N&iden lisdksi lomakkeessa oli
myos puolistrukturoituja kysymyksid. Puolistrukturoidussa Kyselyssa suuri osa Kysy-
myksistd on strukturoituja. Lomakkeessa voi kuitenkin olla kysymyksid, jotka ovat joko
kokonaan avoimia tai kysymyksi, joissa kysytdan onko vastaajalla joitain muuta sanot-
tavaa tai lisattdvad. (Tilastokeskus 2013. Puolistrukturoitu haastattelu, hakupaiva
11.5.2013.)

Alun perin olimme ajatelleet yhdessd hanketydntekijoiden seké& opinnéytetyoni ohjaavi-
en opettajien kanssa, ettd kyselylomakkeessa olisi vain suljettuja kysymyksid. Paa-
dyimme kuitenkin viime hetkelld lissdaméaan lomakkeeseen myds avoimia kysymyksia.
Néin jalkikateen ajateltuna oli todella onni, ettd kyselyyn valikoitiin my6s avoimia ky-
symyksid, sill4 vastaajia oli suhteessa niin vahan. Loppujen lopuksi se, ettd vastaajia oli
maaréllisesti vahan, ei haitannut, silla vastaukset olivat laadukkaita. Vastauksista néki,

etta niihin oli ndhty vaivaa.

Kyselylomake oli ulkon&ollisesti selke& ja helppolukuinen. Fontti oli selked ja fonttiko-
ko oli 12. Lomake eteni loogisesti ja se oli jaettu aihealueisiin, mika helpotti vastaamis-
ta. Kysymyksia piti olla tarpeeksi, jotta tarvittavat asiat saataisiin selvitettyd, mutta toi-
saalta se ei taas saanut olla liian pitkd, jotta jokainen vastaaja jaksaisi tayttada sen huolel-
lisesti loppuun. Lomakkeeseen valikoitui lopulta 13 suljettua ja muutama avoin kysy-
mys. Edelld mainittujen lisdksi pyrin saamaan vastausprosentin mahdollisimman korke-
aksi muotoilemalla kysymyksista ja vastauksista lyhyita ja selkeitd. Pyrin lisaksi véltta-
maan lomakkeessa johdattelevia kysymyksid, jotka olisivat vaikuttaneet heikentavasti
tulosten luotettavuuteen. (Alkula & Pontinen & Ylostalo 2002, 130- 132))
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5 OPINNAYTETYO PROSESSINA

5.1 Alkuvaihe

Konkreettisesti opinndytetyoprosessi kéynnistyi ensimmaiselld tapaamisella Rovanie-
melld Erityislasten Omaiset ELO ry:n ELOkololla kesélla 2012 ja tutkimustoiminnan
perusteet kurssille ilmoittautumisella yhdessa aikuisopiskelijoiden kanssa muuta ryh-
maani aikaisemmin. Minulla ei ollut aikaisempaa tietoa Erityislasten Omaiset ELO ry:n
toiminnasta tai edes sen olemassa olosta, joten aloitin opinnaytetyoni tydstamisen tutus-
tumalla itse jarjestoon. Ensimmaiselld tapaamisella keskustelimme hanketydntekijoiden
Katrin ja Pian kanssa projektista yleensd, sen tarkoituksesta ja tavoitteista, aikataulusta

seka tietenkin hanketyontekijoiden toiveista projektin suhteen.

Alku syksylla 2012 tavatessamme olin rajannut opinnaytetyoni aihetta. Pdadyttydamme
siihen, ettd merkittavin osa koko opinndytetydssani on juurikin kohderyhman ja yhteis-
tyokumppaneiden mielipiteiden kuuleminen, aloimme miettia mahdollista rajaamista.
Osallistuvatko kaikki erityisperheet vai vain osa, entd miten valinta useiden tarkeiden
yhteistyokumppaneiden valilla tehddan? Mietimme my6s onko tutkimukseni kvantita-
tiivinen vai kvalitatiivinen vai molempia, keratadnko aineisto kyselylomakkeella suu-
remmalta joukolta vai haastattelemalla pienemmalté joukolta. Talla tapaamisella kirjoi-
timme myos tarvittavat lupapaperit (tutkimuslupahakemus ja hankkeistamissopimus).

5.2 Aineiston keruu

Syksylla 2012 tavatessamme paatimme, ettd minun kohderyhméani ovat pelkastaan Eri-
tyislasten Omaiset ELO ry:n erityisperheet ja aineisto kerdtdan sahkoisellda kyselylo-
makkeella. Kyselylomaketta laatiessani kuuntelin paljon hanketyontekijoiden toivo-
muksia. Sen lisdksi tutustuin Raha-automaattiyhdistyksen nettisivustoilta 16ytyviin kri-
teereihin tavoitteenani muotoilla kysymyksista sellaisia, ettd niitd voisi hyddyntaa par-
hain mahdollisin tavoin ELOKolo -hankkeen loppuraporttia sekd ELOtoiminnan jatko-
rahoitushakemusta tehdessd. Raha-automaattiyhdistyksen sivuihin tutustuessani huoma-

sin, ettd RAY Kkiinnittdd huomiota tavoitteisiin ja saavutuksiin, lukuihin ja “todennettui-
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hin totuuksiin”, mikd on ymmarrettdvaakin, silla eihdn Raha-automaattiyhdistyksella
ole mahdollisuuksia tutustua jokaiseen yhdistykseen eika silla ole samanlaista tietoutta
tai ’tunnesidettd” yhdistyksiin kuin yhdistysten tyodntekijoilla. Kyselylomaketta hiottiin
vield muutamaa péivaa ennen sen Erityislasten Omaiset ELO ry:n jasenperheille lahet-
tamistakin muokkaamalla ulkoasua, poistamalla sieltd joitain turhaksi koettuja kohtia ja
lissddméalla muun muassa tilaa avoimille vastauksille. Ennen kyselylomakkeen lahetta-
mistd l&hetin lomakkeen hanketyontekijoille tarkistettaviksi vield viimeisen kerran.
Néin jalkikateen varsinkin avoimille vastauksille lisatty tila on osoittautunut erinomai-
seksi muutokseksi; suhteessa perheiden lukuma&rdén véhéinen vastaajamadra olisi voi-
nut harmittaa véhdn enemmaén, elleivat perheiden avoimet vastaukset olisi olleet niin

laadukkaita.

Kyselylomakkeen yhteydessé oli saatekirje, jossa kerroin kuka olen, olennaisimmat tie-
dot siita, milla asialla olen sek& miksi kerdan tietoa ja mihin ja miksi heidan mielipitei-
taan tarvitsen ja missa niitd hyodynnetéédn. Saatekirjeeseen ei tullut minun yhteystieto-
jani, vaan oletimme, ettd jasenperheet tietdvat hanketyontekijoiden yhteystiedot ja ovat
tarvittaessa yhteydessa heihin. Kyselylomake lahetettiin 23.11.2012 ja palautuspaivé-
madrand oli 9.12.2013. Vastausaikaa oli siis hieman yli kaksi viikkoa.

5.3 Aineiston analysointi

Aineisto keréttiin sdhkoisessd muodossa syksyn 2012 aikana hyddyntden Google-
ohjelmaa. Paadyimme tahan yhdessé opinnaytetyoni tilaajien kanssa, silla sahkdposti ja
Internet oli heille luonnollisin kanava. Alustava suunnitelmani oli keréta aineisto hyo-
dyntden Webropolia, mutta Google-ohjelman kayttdminen oli helpompaa, silla ELO:n
jasenperheiden yhteystiedot I0ytyivat vain hanketyontekijoiden sahkdposteista, jota
kautta kysely sitten lahetettiinkin. Kyselyssa oli 13 kysymysta ja se lahetettiin 255 per-
heelle. Kyselyyn vastaamiseen oli varattu aikaa hieman yli kaksi viikkoa. Maardajan

sisdlld vastasi 38 perhetté.

Ensimmaisend luin kaikki vastaukset l&pi. Mielestani jokainen lomake oli huolellisesti
taytetty ja niista jokainen tuli aineistoon mukaan. Ohjelma antoi suljetuista kysymyksis-

t& lukumaarét ja prosentit valmiina, mutta taulukot tein itse Open Officen taulukointioh-
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jelmalla. Avoimet kysymykset kirjoitin puhtaaksi ja analysoin teemoittamalla. Teemoit-
taminen on yleinen kvalitatiivisessa tutkimuksessa kaytettdva aineiston analysointime-
netelmé. Teemoittamisessa tutkimusaineistosta pyritddn hahmottamaan ja nostamaan eri
tavoin toistuvia aihepiireja eli teemoja. Teemoittaminen alkaa teemojen muodostamises-
ta ja ryhmittelystd ja etenee niiden yksityiskohtaisempaan tarkasteluun. (Jyvéskyléan yli-
opisto 2013. Teemoittelu, hakupéiva 11.5.2013.) Kun olin saanut alustavat tilastolliset
analyysit ja kuvaajat valmiiksi, aloin analysoida aineistoa ja kirjoittaa tutkimustuloksia.
Kyselylomake on jaettu viiteen osa-alueeseen: osallistuminen, kokemukset, viestint,
tavoitteiden tayttyminen ja tulevaisuus. P&atin kirjoittaa tutkimustulokset kyselylomak-
keessa olevan jarjestyksen mukaisesti. Pyrin tutkimustuloksien kirjoittamisessa siihen,
ettd en vain Kirjoittaisi tuloksia vaan pohtisin tuloksia koko ajan liséten sinne samalla
my0s hanketyontekijoiden kanssa kaydyissa keskusteluissa ja kehittdmispéaivissa ilmi

tulleita ajatuksia.

Vastauksien analysointia ja sisaistamista helpotti kovasti se, ettd kdvimme aineistoa
usein yhdessa lapi hanketyontekijoiden ja kehittamispaiville osallistuneiden yhteistyo-
kumppaneiden ja ELOvanhempien kanssa. Ennen tapaamisia olin jo l&pikdynyt vasta-
uksia ja tehnyt niistd niin sanottuja suoria nostoja, jotka toimivat mygds tapaamisten tu-
kena. Olin lisaksi suunnitellut tapaamisille aloituksen, jossa kerroin prosessista yleensa-
kin ja sitten omista huomioistani. Aloituksen jalkeen aloimme keskustella vastauksista
ja niissé esiin nousseista asioista. Naissé tapaamisissa aineisto todella pureskeltiin ja

kun sitd mietittiin isommassa ryhmassé, tuli myos ndkokulmia enemman esille.

5.4 Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksissa pyritddn aina minimoimaan ja valttdmaan virheiden syntymista tutkimal-
la ja mittaamalla muun muassa sen luotettavuutta ja patevyyttd. Tutkimuksen reliabili-
teetti tarkoittaa mittaustulosten toistettavuutta eli sitd, jaako sattumalle varaa vai ei. Re-
liabiliteetti on hyvé, jos samasta tutkimuksesta saadaan useillakin toistoilla usean tutki-
jan tekemané samat tulokset. (Hirsjarvi ym. 2007, 226- 228.) Validiteetilla tarkoitetaan
mittarin tai tutkimusmenetelmén kykya mitata mitattavaa asiaa. Validiteettia arvioidaan
vertaamalla mittaustulosta todelliseen tietoon mitattavasta ilmidsté. Jos saatu tieto tulos-

ten mukaan vastaa vallalla olevaa teoriaa tai pystyy sita tarkentamaan ja tdydentdmaan,



22
on tulos validi. Tutkimuksen validiutta voi parantaa kayttamalla tutkimuksessa useita eri
tutkimusmenetelmia. (Hirsjarvi ym. 2007, 226- 228; Virtuaali ammattikorkeakoulu
2013. Tutkimuksen validiteetti, hakupaivé 11.5.2013.)

Vaikka tein yksin opinndytetyotani, en ole kokenut kuitenkaan olevani yksin vaan olen
kaynyt paljon vuoropuhelua hanketyontekijoiden Katrin ja Pian kanssa. Koen vuoropu-
helun ja nakokulmien vaihtamisen erittdin tarke&nd asiana, silla ndin olen saanut laa-
jempaa perspektiivié tutkittavasta asiasta. Opinnadytetyoni luotettavuutta parantaa myos
se, ettd kyselylomaketta tehtiin ja muokattiin yhdessa hanketyontekijoiden kanssa todel-
la paljon ja se on esitelty viel& ennen lahettdmista ohjaaville opettajilleni sek& Erityislas-
ten Omaiset ELO ry:n ohjausryhmaélle, jonka jasenet yksitellen k&vivat lomakkeen lapi
ehdotellen samalla tarkennuksia, korjauksia ja lisdyksia. Luotettavuutta paransi mieles-
tani myos se, ettd mikaan 13 kysymyksesta ei ollut millaan tavalla johdatteleva seka li-
séksi se, ettd 8 suljetun kysymyksen alla oli tilaa my6s avoimelle vastaukselle, johon

vastaaja pystyi tarkentamaan vastaustaan tarvittaessa.

Analysoidessani vastauksia pyrin huomioimaan ja muistamaan koko ajan sen, etta vas-
taajien maaré oli suhteellisen pieni (38/255; 14,9 %). Nain ollen vastauksista ei voi teh-
da kovinkaan suuria yleistyksié. Yritin huomioida myo6s sen, ettd vaikka palvelut olisi-
vat tdysin samoja, osa vastaajista vastaa luontaisesti niukemmin kuin toiset, toisille
kaikki on “ihanaa, tosi kivaa ja juuri sopivasti” kun taas toiset ovat luontaisesti kriitti-
sempid. Samassa kylassa asuvienkin vastauksissa oli eroavaisuuksia, esimerkiksi siing,
onko toimintaa tarpeeksi vai ei. En ole kuitenkaan pitanyt tat4 luotettavuuden esteena.
Uskon, etta kaikki vastaajista ovat ymmartaneet kysymykset oikein ja samalla tavalla,
mutta heiddn kokemuksensa ovat vain erilaisia. Ne ovat kuitenkin tosia perheiden omia

kokemuksia.

Tormasin opinndytetydssani moniin eettisiin valintoihin. Ennen opinnédytetydprosessiani
en tiennyt Erityislasten Omaiset ELO ry:std k&ytanndssad mitaan. Olin tullut tietoiseksi
ELO ry:n olemassa olosta ja toiminnasta opintoihini liittyvan tutustumisk&ynnin myoté.
Lahdin tutkimaan aihetta taysin avoimin mielin. Kerasin aineistoni kyselylomakkeella,
jonka hanketyontekija Katri laittoi oman sahkopostinsa kautta jasenperheille, enk& nain

ollen ole tietoinen siitd, ketka perheistd ovat vastanneet kyselyyn, joten kasitykseni per-
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heisté eivét ole mitenkdan vaikuttaneet tutkimustuloksiin, mika voi olla vaarana esimer-
kiksi haastatteluissa. Tutkimusta tehdessani huomioin eettisyyden myos siing, ettd kyse-
lylomakkeeseen vastattiin anonyymina. Huomioin eettisyyden myaos siing, ettd en kerro
opinnaytetyohoni poimittujen suorien kommenttien kohdalla mistd kunnasta vastaaja
on, ellei se ole asian kannalta mielestéani valttaméatonta. Haluan talla varmistaa anonyy-
miuden sdilymisen. Tutustuessani paremmin jarjestoon ja sen toimintaan seka tutustues-
sani hanketyontekijoéihin Katriin ja Piaan paremmin pyrin kuitenkin kokoajan analysoi-
maan vastauksia puolueettomasta ottaen kaiken tiedon huomioon. Eettisyys huomioitiin

myaGs siina, etta osallistuminen tutkimukseeni oli vapaaehtoista.



24

6 TUTKIMUSTULOKSET

Lahetin kyselyn 255 Erityislasten Omaiset ELO ry:n jasenperheelle. Vastausajan sisélla
38 jasenperhettd vastasi kyselyyn. Vastausprosentti oli siis 14,9 %. Vastauksia tuli méa-
réllisesti vahan ja vastausprosentti oli siten pieni. Vahaisestd maaréstad huolimatta sain
kokoon monipuolisen ja laadukkaan aineiston. Kyselyyn vastanneet olivat mielestéani
nahneet todella vaivaa kyselyn tayttdmisessé ja vastauksia oli selvasti mietitty. Olen to-
della iloinen, ettd kyselylomake sisélsi myos avoimia kysymyksid, sillda avoimet vasta-
ukset antoivat paljon. Tuloksissa tulee kuitenkin koko ajan muistaa huomioida vastaus-
prosentti, silla kovin suurta totea tulokset eivat osoita. Osassa kysymyksista on saanut
valita useamman vastausvaihtoehdon ja joidenkin kysymysten kohdalla jollakulla vas-
taajista on unohtunut vastata, joten prosentit saattavat jaada joko alle 100 % tai ylittaa

sen.

Vastaajien vahdinen maara yllatti minut, silla ajattelin saavani vastauksia paljon enem-
man asian tarkeyden ja ajankohtaisuuden vuoksi. Ajattelin, ettd koska asia on kohde-
ryhmaélle henkilokohtaisesti niin merkittdvé, kannustaisi se vastaajia. Katoanalyysilla
tarkoitetaan vastaamatta jattdneiden analysointia, miké on tarkeéa, sill4 vastaamatta jat-
tdminen on harvoin sattumanvaraista. Kadon syité tutkimalla on selvinnyt, ettd suurim-
mat syyt vastaamattomuuteen ovat muun muassa tutkimuksen aihe ja erityisesti sen
kiinnostavuus, kysymyslomakkeen ja kysymysten selkeys, pituus ja houkuttelevuus se-
ka aineiston keruutapa. (Alkula ym. 2002, 139- 140.) Opinndytetydssani analysoin vas-
taajien vahaisen maaran mahdollisina syind muun muassa sitd, ettd kerésin aineistoni
23.11 — 9.12.2012 valisend aikana, jolloin joulukiireet olivat useammassa perheessé
tdydessd vauhdissa seka lisaksi perheilld saattoi olla omia perinteitd itsendisyyspaivan
viettoon liittyen. Vastaajien vahdinen maara saattoi johtua myos siité, ettd Kirje- ja sah-
kopostitse tulee nykypdivana suhteellisen paljon erilaisia kyselyitd ja niiden tarkeysjar-
jestys ei ole kuitenkaan muiden arjen askareiden rinnalla kovinkaan mittava. Edella
mainittu syy tuli ilmi myods kehittamispaivilld, jossa yksi perheen vanhempi ei edes

muistanut koko kyselyé ja arveli siirtdneensé sen saman tien saatuaan roskakoriin.
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Tutkimustulokset kiinnostavat seka Erityislasten Omaiset ELO ry:n hanketydntekijoita,
hallitusta ettd rahoittajaa (Raha-automaattiyhdistys). Loppuraportissa  Raha-
automaattiyhdistys eli RAY haluaa selvittdad, mitkd ovat olleet hankkeen tarkeimmat
tuotokset sekd keskeisimmat tulokset ja vaikutukset (RAY 2013. Suositukset loppura-

portissa kasiteltavista teemoista ja sisallostd, hakupéiva 23.3.2013).

Raha-automaattiyhdistys seuraa avustamansa toiminnan tuloksia ja yhteiskunnallisia
vaikutuksia. Yhdistys seuraa myodnnettyjen avustusten kayton tuloksellisuutta ja tarkoi-
tuksenmukaisuutta lain velvoittamana. Raha-automaattiyhdistyksen seurannan myota
tuotetun tiedon tarkoituksena on auttaa jarjestoja kehittdmadn omaa toimintaansa vas-
taamaan toimintaympdriston vaatimuksia entistd paremmin. Tarkoituksena on kerata
lupaavia kaytdntdja muidenkin hyddynnettaviksi. Seurannan avulla yritetadn valttaa
huonoksi koettujen tai epdonnistuneiden toimintojen toistamista seka pyritdan kehitta-
maan ratkaisuja koskien toimintojen juurruttamisen haastavuutta. (RAY 2013. Tavoit-

teena tuloksellinen jarjestétoiminta ihmisen hyvaksi, hakupdiva 23.3.2013.)

Osallistuminen

Kartoitin kyselyssani Erityislasten Omaiset ELO ry:n jasenperheiden osallistumista
toimintaan. Kysyin ensin missd vastaajat ovat osallistuneet toimintaan, millaiseen toi-
mintaan ja vield viimeisend kuinka usein he ovat osallistuneet. Eniten toimintaan osal-
listutaan Rovaniemelld (63 %). Tdma on aivan ymmadrrettdvaa siind mielessa, etta Eri-
tyislasten Omaiset ELO ry:n toimipiste ELOkolo ja hanketyontekijat Katri ja Pia vaikut-
tavat siell4, mika tuo osaltaan toimintaa tutummaksi juuri Rovaniemelld ja rovanieme-
laisille. Toiminta on levinnyt Tunturi- Lappiin ja Itd- Lappiin vasta hankkeen aikana,
jonka myotd toiminta on muuttunut jarjestelmalliseksi ja saannolliseksi. Seuraavaksi

eniten toimintaan osallistuttiin Kittildssa (24 %) ja Sodankyl&ssé (18 %).
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Missa kunnassa/kunnissa olette osallistuneet Erityislasten Omaiset ELO ry:n toimintaan?
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Yastaajienlukumaard

Kuvio 1. Erityislasten Omaiset ELO ry:n toimintaan osallistuminen kunnissa.

Varsinkin rahoittaja on tapaamisemme perusteella kiinnostunut siit4, onko toiminnalla
kayttdjia; 16ytaako kohderyhma palveluiden aarelle. Tallaisessa toiminnassa, joka liittyy
suoraan ihmisiin ja heidan omiin kokemuksiinsa, on mielestani kuitenkin vaikea arvioi-
da toiminnan tarkeytta pelkalla osallistuja- ja osallistumismaaralla. Mielestani yksikin
perhe, joka on saanut vertaistuesta voimaa ja tukea arkeen, on jo itsessaan hankkeelle
voitto. Eniten perheet osallistuivat ELOvanhempien vertaistuki-iltoihin (54 %) ja
ELO:n perhetapahtumiin kuten esimerkiksi Aurinkopdivat, Ruskapdivat ja joulupuuro
(54 %). Seuraavaksi eniten perheet osallistuivat ELOA4itien ja -naisten tapaamisiin (32
%). Avoimet ovet -tutustumispaivat ELOKololla ja kehittdmispdivat Rovaniemelld seka

Ita- ja Tunturi- Lapissa houkuttelivat myds paikalle useita perheité (24 %).
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Wastaajien lukumadrs

Kuvio 2. Erityislasten Omaiset ELO ry:n tapahtumiin osallistuminen.

Suurin osa vastaajista osallistui toimintaan alle 6 kertaa vuodessa (42 %). Vastaajista 6 -
12 kertaa vuodessa osallistuvia oli 34 %. Yli 12 kertaa vuodessa osallistuvia oli 5 % kun
taas harvemmin kuin 6 kertaa vuodessa toimintaan osallistuvia oli 18 %. Syita vahéi-
seen osallistumiseen oli useita. Suurimmat syyt avointen vastausten perusteella olivat
kuitenkin pitkat valimatkat ja huonot kulkuyhteydet, lapsenvahtiongelmat seké erilaiset
elaméntilanteet kuten vuorotyd, yrittdjyys seka opiskelu.

“Kauempana omalta paikkakunnalta jdrjestetyt tapahtumat eiviit ole sopineet aikatau-
lujen vuoksi ohjelmaan” (Vastaaja 4)

“Joskus pddllekkdisyyksid sattuu ja pitdd valita mihin menee. Mydskin joskus lasten-
vahdin hommaaminen on ty6laampi vaihtoehto ja jaa tekemattd ja tapahtumakin menee

sitten ohi.” (Vastaaja 12)

Syyni saattoi olla myos “joukkoon kuulumattomuuden tunne” johtuen siitd, etti oma

lapsi on ainoa omassa vammassaan seka omien voimavarojen ja resurssien rajallisuus.
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Avoimista vastauksista kavi kuitenkin ilmi, ettd vaikka osallistuminen ei aina onnis-

tuisikaan, niin jo pelkka tieto tuen olemassaolosta riittad jaksamaan arjessa.

Lastenhoito-ongelmat ja "joukkoon kuulumattomuuden tunne".” (Vastaaja 34)

Kuinka usein olette osallistuneet Erntyislasten
Omaiset ELO ry:n janestamiin tapahtumiin?
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Kuvio 3. Erityislasten Omaiset ELO ry:n tapahtumiin osallistumisaktiivisuus.

Kokemukset

Vastaajista 53 % vastasi olevansa erittéin tyytyvdinen ja 47 % vastaajista vastasi ELO:n
onnistuneen hyvin/keskivertoisesti tavoitteessaan tarjota lappilaisille erityisperheille
vertaistukea ja kokemusten jakamista. Avoimissa vastauksissa korostuu useammassa
kommentissa juuri vertaistuen, tiedon ja monipuoliseen toimintaan osallistumisen tarke-
ys perheille. Vastaajat olivat my6s todella iloisia siit4, ettd ELOtoiminta sijoittuu ni-

menomaan Pohjois-Suomeen.

”Matalan kynnyksen paikka. Aina kokee olevansa tervetullut ja teema -illoissa tapaa
muita samassa tilanteessa olevia ja voi jakaa kokemuksia sek& saada vinkkeja ja apua

omaan arkeen muilta perheilta seka asiantuntijoilta.” (Vastaaja 9)

“Erittdin hyva asia ettd taalla pohjoisessakin on ollut mahdollisuus tallaiseen asiaan,
alueet ovat pienia mutta ongelmat yhta suuria jollei suurempiakin kuin kasvukeskuksis-

sa johtuen vahaisista resursseista esim. kunnan suhteen.” (Vastaaja 13)
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”Verrattuna alkutilanteeseen, ELOtoiminta on 16ytanyt oman kohderyhmansa ja toimin-
tamuotonsa, joka on taydentanyt ja kehittéanyt erityista tukea tarvitsevien lasten perhei-
den ja omaisten arkea. Oman perheeni kohdalla ELOtoiminta on antanut mahdollisuu-
den kasitella perheen tilannetta luottamuksellisessa ilmapiirissa sekd on aktivoinut
osallistumaan erilaisiin vertaistukitapahtumiin. Oman aktiivisuuden kautta olen myds
voinut jakaa omaa osaamistani muille ELOperheille. Yhteistyd julkisen tahon, erilaisten
hankkeiden sek& median kanssa on edistéanyt perheiden osallisuutta ja valtaistumista
yhteiskunnassa.” (Vastaaja 23)

Osalla perheisté ei ollut niin positiivinen kuva toiminnasta, syyna tahan saattoi olla va-
hainen osallistuminen, kokemus siitd, etta vertaistuki ei hyodytd omaa perhetté tai ei ole
luonnollinen toimintatapa omalle perheelle seké se, ettd pienilla paikkakunnilla on niin
vahan erityisperheitd ja perheiden tilanteet ja erityisen tuen tarve on niin vaihtelevaa,
ettei joukosta 16ydy vertaisia eiké siten vertaistukeakaan. Kommenteissa korostui myos

toive siitd, ettd syrjaseuduille saataisiin lisaa toimintaa.

”Vertaisperheet pienessa kunnassa ovat niin erilaisia ja tilanteet ovat niin erilaisia, etta

en taysin ole saanut vertaistukea vaikka mukavaa illoissa on ollut. ” (Vastaaja 4)

“En koe vertaistuesta olevan hyttya perheellemme, en kaipaa sitd. Enemmankin koen
etta tapaamisissa jotkut vanhemmat kaatavat ahdistustaan muiden niskaan, mika tuntuu
kuormittavalta, TAI vanhemmat luettelevat normeja miten pitaa elaa ja ajatella. En viit-
si kuunnella sellaista. Erityislapsemme varmaan nauttii ja hyotyy toisten "samanlais-
ten™ tapaamisesta, siltd ainakin vaikuttaa vaikka han ei osaa ilmaista asiaa sanallises-
ti.” (Vastaaja 24)

Erds vastaaja perusteli omaa 'hyvin onnistunut/keskiverto'- vastaustaan seuraavalla ta-
valla: “Toiveena olisi, ettd toimintaan saataisiin uusia perheita lisaa, sitten voisi sanoa,
etté ollaan erittain onnistuneita” (Vastaaja 12). Kehittamispaivilla k&ydyissa keskuste-
luissa kavi ilmi sama asia; erityisperheiden maard on tiedettavasti suuri myos niissa

kunnissa, joissa toimintaan osallistuvia on vahan. Miettiessamme yhdessé syitd tdhan
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osallistumattomuuteen, tuli yhtend mahdollisena syyn& mieleen ihmisten pelko leimaan-
tumisesta. Varsinkin diagnosoinnin alkuvaiheessa voi leimaantuminen erityisperheeksi
tuntua ylivoimaiselta. Mietimme myds, voisiko osa ihmisistad suuresta tiedottamisen
madrasta olla edelleen tietdmattomia jarjeston olemassa olosta ja toiminnasta. Syyt voi-
vat olla myos taysin arkipaivaiset, elamantilanteet voivat olla kiireiset ja omat voimava-
rat rajalliset. Osa erityislasten vanhemmista, joiden kanssa keskustelin kehittdmispéivil-
14, sanoivat tahan liittyen, ettd heillakin kesti lahted toimintaan mukaan, koska he miet-
tivat omien voimavarojensa riittdvyyttd. Lopulta ilmid olikin ollut tdysin painvastainen

ja toiminnan myoté heidan voimavaransa olivatkin péinvastoin lisdantyneet.

”...ELO -toiminnan piirissa on perheitd, jotka ovat ns. vertaistuen ulkokehalla, eli uusia
perheita tai kaukana ydintoiminta-alueelta Rovaniemelté. Siella hankkeen tieto- ja in-

formaation tarjoamistavoite on alhaisempi, kuin Rovaniemelld.” (Vastaaja 23)

”Pienella paikkakunnalla vaikea saada ihmisia mukaan. Pelkaavatkd leimautumista?”
(Vastaaja 37)

¥ htena ELCkolo -hankkeen tavoitteena on tarjota vertaistukea
ja kokermusten jakamista lappilaisille erityisperheille.
Kuinka ELO on tassa melestanne onnistunut?

Vastaajien lukum&ard
-
=

1 Eiollenkaan onnistunut 3 Erittdin onnistunut
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Kuvio 4. Erityislasten Omaiset ELO ry:n onnistuminen 'vertaistuen ja kokemusten ja-

kaminen lappilaisille erityisperheille' -tavoitteessaan.
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Vastaajista 53 % vastasi olevansa erittdin tyytyvdinen ja 45 % vastaajista vastasi ELO
ry:n onnistuneen hyvin/keskivertoisesti tavoitteessaan tarjota lappilaisille erityisperheil-
le tietoa ja informaatiota. Avoimista kommenteista kavi ilmi, ettd varsinkin ELOleh-
dykkeet ja Erityislasten Omaiset ELO ry:sta kertovat seka toimipisteelté eli ELOKololta
I0ytyvat muiden tahojen esitteet sekd hanketydntekijoiltd saatava tieto ovat saavuttaneet
perheet. Lisdksi perheet olivat tyytyvéisia ammattilaisilta saatuun tietoon, sahkopostitse
tulevaan seka Facebook.com:in profiilista ja ELO:n kotisivuilta saatavaan informaati-
oon, muilta perheiltd saatavaan kokemustietoon seké erilaisissa tilaisuuksissa ilmitullei-
siin tietoihin. Kehittdmisen kohteena perheet mainitsivat toiminnan ja tapahtumien kes-
kittymisen Rovaniemelle, perheilla olisi halua osallistua erilaisiin infoiltoihin jos niita

jarjestettaisiin enemman syrjaseuduilla.

”Parhaimmat infot saa juuri muiden perheiden tapaamisista. Kuulee kuinka heidéan

kohdalla eri asiat ovat toteutuneet.” (Vastaaja 19)

”...Erityislapsiin liittyva informaatio moninaisine projekteineen ja hankkeineen on niin
levallaan ja sirpaleista, ettd ilman ELOkolon kokoavaa toimintatapaa oltaisiin jaaty

Monesta tietdmdttomdksi.” (Vastaaja 35)

Yhtena ELOkolo -hankkeen tavoitteena on tarjota
tietoa ja iInformaatiota erityisperheille.
Kuinka ELO on tassa mielestanne onnistunut?
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Kuvio 5. Erityislasten Omaiset ELO ry:n onnistuminen ‘tiedon ja informaation tarjoa-

minen lappilaisille erityisperheille' -tavoitteessaan.
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Vastaajista 45 % vastasi olevansa erittdin tyytyvdinen ja 55 % vastaajista vastasi ELO
ry:n onnistuneen hyvin/keskivertoisesti tavoitteessaan tarjota lappilaisille erityisperheil-
le toiminnallista yhdessa tekemistd. Suuri osa vastaajista ajatteli toiminnan olevan mo-
nipuolista, mutta sita tulisi jarjestdd enemman. Osa vastaajista korosti juuri syrjaseudul-
le suuntautuvan toiminnan lisddmistd. Toisaalta taas osan mielesta toimintaa oli jo tar-
peeksi ja sitd oli sopivasti myos syrjaseuduilla. Namé eivat kuitenkaan ole toinen toisi-

aan poissulkevia, koska kyseessé ovat ihmiset ja heidan kokemuksensa asiasta.

”On ollut upeita toiminnallisia ja virkistavia vertaistukipaivia eri puolilla Lappia use-

amman kerran vuodessa.” (Vastaaja 29)

”Lappi on laaja alue ja toiminnalliset tapahtumat ovat pa&osin Roissa, jonne on ty6las
tulla.” (Vastaaja 39)

Avoimista kommenteista kévi lisaksi ilmi, ettd mielekkéinta ja niin sanotusti parasta
toimintaa on nimenomaan toiminnallinen yhdessa tekeminen erityislapsen tarpeet huo-
mioon ottaen. Perheet ovat iloisia, ettei toiminta ole niin sanotusti ongelmakeskeista,
vaan se on positiivista ja mukavaa yhdesséd oloa perheen erityiset tarpeet huomioiden.
Nama kommentit on mukava lukea, silld timahén on ollut alun perinkin, jo aivan vuo-
delta 2000 ja vertaistukitoiminnan alun hetkistd lahtien, tavoitteena. ”Halusimme toi-
minnallista tekemistd, jossa otetaan huomioon seka erityinen lapsi ettd vanhemmat ja
sisarukset” (Simoska 2011, 15).

”Kun katsoo yhdistyksen ja hankkeen toiminnan siséltdd, niin toiminnallisuus on kes-
keinen ja ELOIlaisille tyypillinen toiminnan muoto. Siind ELO on onnistunut aktivoi-
maan perheitd juuri perhel@htdisten toimintamallien kehittelyn ansiosta. Yhdistyksen
diagnoosirajat ylittdva toimintamalli mahdollistaa erilaisen toiminnan, kuin tiukasti
diagnoosipohjainen toimintamalli. TAma kuitenkin vaatii osaamista ja perheen tilanteen
tajua, jotta ELO -perheissd luontaisesti olemassa oleva ymmarrys saadaan aktivoitua
tapahtumajarjestelyissa kaytannon toiminnaksi. ELO -toiminta mahdollistaa siis ta-

man.” (Vastaaja 23)
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”lhania tapahtumia on jarjestetty. Voisi olla useamminkin. Aina ei olla paasty, vaikka
oltaisiin haluttukin. Sellaiset tekemiset ovat olleet mukavia, mihin ei muutoin tulisi men-
tyd esim. huskyajelu. Meidan perhe ei niinkddn kaipaa mitdan "yhteisleikkeja" vaan

toiminnallista yhteistapahtumaa.” (Vastaaja 28)

Yhtena ELOkolo -hankkeen tavoitteena on tarota
toiminnallista yhdessa tekemista lappilaisille erityisperheille.
Kuinka ELO on tassa mielestanne onnistunut?
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Kuvio 6. Erityislasten Omaiset ELO ry:n onnistuminen 'toiminnallisen yhdessé tekemi-

sen tarjoaminen lappilaisille erityisperheille' -tavoitteessaan.

Vastaajista 50 % vastasi olevansa erittain tyytyvdinen ja 47 % vastaajista vastasi ELO
ry:n onnistuneen hyvin/keskivertoisesti tavoitteessaan tukea lappilaisten erityisperhei-
den henkista jaksamista ja hyvinvointia. Avoimissa kommenteissa korostui jalleen se,

etta syrjaseuduille tulisi saada lisad toimintaa.

”Pieni paikkakunta on huono asia. Jos asuisin Rovaniemella saisin paremmin itselle

sopivaa tukea.” (Vastaaja 37)

Avoimissa kommenteissa my0s painotettiin vertaistuen voimaa juuri henkisen jaksami-

sen tukemisessa.

”Henkinen jaksaminen on joskus kovilla. Silloin on mukava piipahtaa ELO:n toimistol-

la, facebookissa, laittaa sahkoposti tai soittaa puhelu.” (Vastaaja 21)
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”Yhdesséolo ja keskustelut perheiden kesken ja asiantuntijoiden neuvot auttaa jaksa-
maan, virkistaa ja lisda hyvaa vointia. Haluan olla jatkossakin mukana, saada ja antaa

apua.” (Vastaaja 22)

”Harvinaislaatuinen jakamisen paikka. Merkityksellistd ruohonjuuritason toimintaa,

arjessa kiinni olevaa - juuri sitd mita tarvitaan.” (Vastaaja 35)

Myds se tulee huomioida ja muistaa, ettd kaikki eivat téllaista vertaistukeen perustuvaa
toimintaa kaipaa, mik& on sekin tdysin ymmarrettavaa. Padasia kuitenkin on, etta tallai-
set perheet tietdvat toiminnan olemassa olosta siltad varalta, ettd joku paiva kokevat sel-

laista tarvitsevansa.

”...Muuta en osaa sanoa, kun omaan henkiseen jaksamiseeni en sellaista tukea kaipaa.”
(Vastaaja 24)

Yhtena ELOkolo -hankkeen tavoitteena on tukea lappilaisten
erityisperheiden henkista jaksamista ja hyvinvointia.
Kuinka ELO on tassa mielestanne onnistunut?
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1 Ei ollenkaan onnistunut - 2 - 3 Erittain onnistunut

Kuvio 7. Erityislasten Omaiset ELO ry:n onnistuminen 'lappilaisten erityisperheiden

henkisen jaksamisen ja hyvinvoinnin tukeminen' -tavoitteessaan.

Vastaajista 58 % vastasi olevansa erittéin tyytyvdinen ja 39 % vastaajista vastasi ELO
ry:n onnistuneen hyvin/keskivertoisesti tavoitteessaan luoda uusia vertaistukiryhmia ja -
tapahtumia Rovaniemelle sekd Ita- ja Tunturi- Lappiin. ELO:n toiminta on laajentunut
jo todella laajalle alueelle Lapissa. Toimintaa jarjestetddn Rovaniemen lisaksi seitse-
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massd Lapin kunnassa Enonteki6lld, Muoniossa, Kittildssa, Kolarissa, Sallassa, Kemi-
jarvelld ja Sodankylassé (Elokolo -kehittdmishanke 2009-2013, 2011, 9).

Muutokset eivat ole aina suuria, vaikka niilla onkin suuri merkitys perheiden elamaan.
Tasta esimerkkind on erdén kunnan ELO:n jasenperheiden yhteinen kuntosalivuoro, yh-
teiset teemaillat seka perheiden kayttoon luovutettu kahvikassi. Onnistumisesta kertoo
myos se, ettd perheet ovat loytaneet toisensa seka se, ettd erddssa kunnassa yhteistyo
kunnan kanssa on edennyt jo niin pitkélle, ettd sielld vertaistukitapaamisia koordinoi
perheneuvolan tyontekija. Perheiden mielestd ELO on myds nékynyt hyvin tiedotusva-

lineissa.

”Meidan paikkakunnalta ei ole I0ytynyt sellaista vetdjaa omasta porukasta, kellaéan ei
varmaankaan ole voimia alkaa vetaa vertaistukiryhmad. Mutta apua on kylla meille tar-

jottu esim. kahvikassin my6ta.” (Vastaaja 28)

”Omalle paikkakunnalle Sodankyldan ollaan saatu hankkeen myodtéa oma vertaistuki-
ryhma@, jossa on vetdjana perheneuvolan tyontekija. Ryhma toimii aktiivisesti, on omia
teemailtoja ja kuntosalivuoro. Vertaistukitapahtumia on ollut eri kunnissa, joissa on
voinut olla mukana yli kuntarajojen. Tapahtumat tuovat iloa ja niissa on mukava kayda

ja tavata myos muita Lapin alueen perheitd.” (Vastaaja 29)

Perheiden sitoutumisesta ja kiintymyksesta Erityislasten Omaiset ELO ry:n toimintaa
kohtaan kertoo mielestani se, ettd heilld on paljon kehittdmisajatuksia toiminnan suh-
teen. Kehittdmisen kohteiden kertominen ei ole mielesténi ollenkaan huono asia, vaan
mielestani se kuvaa nimenomaan parhaiten perheiden sitoutumista ja innokkuutta toi-
mintaa kohtaan. Jéalleen kerran kommenteissa nékyy toivomus aktiivisemmasta toimin-
nasta syrjaseuduille. Perheet miettivat myos kuinka virinnyt aktiivisuus saataisiin juur-
rutettua. Lisaksi perheet miettivat, kuinka toiminta saataisiin laajennettua koskemaan

jokaista Lapin kuntaa ja kuinka kaupunkilaiset saataisiin aktiivisemmiksi toiminnasta.

”Maakuntatyd tuottaa hedelmad, kaupunkilaiset pitéisi saada viela ahkerammin liik-

keelle. Siindpa pahkina purtavaksi.” (Vastaaja 12)
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”Toiminnan levittdminen ja virittdminen pilottialueilla on edennyt ennakoitua parem-
min. Hanketyontekijoiden aktiivinen ja ammattitaitoinen ote kehittamistydssa on ollut
avain perheiden ja heité tukevien verkostojen loytdmisessa ja saamisessa mukaan han-
kekehittamiseen. Haasteena kuitenkin on saada juurrutettua virinnyt aktiivisuus. Ver-
kostojen yllapitaminen ja niiden toiminnan tukeminen vaatii ELOtydntekijoiden panos-
tusta, koska jarjestokentalla on useiden aluetyontekijoiden tydpanos havinnyt viime
vuosina. Taman vuoksi ELO -tyontekijoisen panos jatkossakin on elintérkedd nyt saa-
dun aktiivisuuden vahvistamiseksi.” (Vastaaja 23)

Yhtend ELOkolo -hankkeen tavoitteena on luoda uusia vertaistukiryhmia
ja -tapahtumia Rovaniemelle seka Ita- ja Tunturi -Lappiin.
Kuinka ELO on tassé mielestanne onnistunut?
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Kuvio 8. Erityislasten Omaiset ELO ry:n onnistuminen ‘uusien vertaistukiryhmien ja -

tapahtumien luominen Rovaniemelle ja Ité- ja Tunturi- Lappiin' -tavoitteessaan.

Viestinta

Suurin osa vastaajista (29 %) kuuli Erityislasten Omaiset ELO ry:std ensimmaisen ker-
ran ystavalta tai tuttavalta tai viranomaisilta tai palveluntuottajilta. Seuraavaksi useim-
miten tieto jérjeston olemassa olosta ja toiminnasta saatiin (18 %) ELO:n Kirjallisista
materiaaleista (esitteet, raportit..). ELO:n hanketyontekijoilta tiedon sai 13 % vastaajis-

fa.
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Kuvio 9. Erityislasten Omaiset ELO ry:n olemassa olosta kuuleminen.

Suurin osa vastaajista (95 %) seurasi ELO ry:n uutisia ja tietoa tapahtumista sahkopos-
tiviesteistd. Seuraavaksi mieluiten (32 %) tietoa haettiin joko ELO:n Facebook.com:in
profiilista, ELO:n hanketyontekijoiltd tai ELOlehdykkeistd. 27 % vastaajista seurasi

ELO:n uutisia jarjeston kotisivuilta.

Erityislasten Omaiset ELO ry:lla on monenlaisia viestintamuotoja.
Mista seuraatte mieluiten ELO:n uutisia ja tapahtumia?

Muu

ELO:n hanketydntekijdilta
ELO:n sahkipostiviesteista
ELOlehdykkeesta

ELO:n facebook - profiilista
ELC:n Internetsivuilta
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Kuvio 10. Erityislasten Omaiset ELO ry:n uutisten ja tapahtumien seuraaminen.
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Tavoitteiden tayttyminen

Vastaajista 38 % arvioi ELOkolo -hankkeen tarkeimmaksi saavutukseksi sdannolliset
perhetapahtumat Lapin alueella sekd Elokolotoimitilan ja vertaistuen olohuoneen Rova-
niemelld. 35 % vastaajista arvioi tarkeimmaksi saavutukseksi toiminnan laajenemisen
Rovaniemelté Ita- ja Tunturi- Lappiin, 27 % vastaajista alueelliset vertaistapaamiset La-
pissa ja 24 % vastaajista ELO -tyontekijoiden antaman ohjauksen, tuen ja neuvonnan
sekd ELO ry:n vertaisperhetoiminnan k&ynnistymisen. Muina térkeind saavutuksina

vastattiin muun muassa viestinnan kehittyminen.

”...Toiminnan laajeneminen muualle Lappiin on tarkedd koska matkat ovat pitkia ja
kaikilla ei ole mahdollisuutta tulla Rovaniemelle. On todella térke&d vieda toimintaa
sinne lahemmaksi ihmisia, sinne missa sille on tarvetta jotta mahdollisimman moni saisi

apua, tietoa ja tukea.” (Vastaaja 15)

”Me taalla Lapissa jagdmme vahan paitsioon suurten kuntien ja kaupunkien toiminnan
ollessa virkeaa. Taalla on niin vahan mahdollisuuksia muutenkin liikkua ja toimia var-
sinkin pyoratuolissa olevan lapsen kanssa. Toivon ettd hanke saa jatkoa, koska toiminta

on hyvin tarkeda meille vanhemmille!” (Vastaaja 16)

Avoimista kommenteista paljastui myos muutama ikavé asia. Muun muassa luottamuk-
sen ja luottamuksen tarkeyden korostaminen sai uuden merkityksen kun erds vanhempi
kertoi muiden perheiden kertoneen vertaistukitapaamiselle jakamiaan asioita ryhman
ulkopuolella. Keskustellessani asiasta Katrin ja Pian kanssa he kertoivat, ettd jokaisella
tapaamisella muistutetaan ja painotetaan vaitiolovelvollisuutta. Valitettavasti se ei kai-

kille ole niin selva asia.

”Aivan loistava idea kylla! Meilla péin vain sitten niissa vertaisilloissa on kuulunut jal-
keenpdin, ettd asioitamme on juoruiltu ELO -illoista ulos, taalla pikkupaikkakunnalla,

ja se harmittaa! Ei tyontekijat, vaan pari muuta aitid. Pelottaa puhua enda mitaan ver-
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taisilloissa. Niissa kavijoille voisi viela lisda vaan painottaa myos vertaisvanhempien

Mika on mielestanne Erityislasten Omaiset ELO ry:n hankkeen tarkein saavutus?

Muu B
Tuettujen lomien mahdollistuminen Lappiin - I EE—
ELO-tydntekijdiden antama ohjaus, tuki ja neuvonta G
Viestinnan monipuolistuminen I
Toiminnan laajeneminen Rovaniemeltd [t&- ja Tunturi-Lappin I
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Kuvio 11. Erityislasten Omaiset ELO ry:n ELOKolo -hankkeen tarkein saavutus.

Tulevaisuus

Kysyttéessa perheiden tuntemuksia siitd, onko Erityislasten Omaiset ELO ry:n toimin-
nalle tarvetta tulevaisuudessakin, oli vastaus aika selva, silla kaikki vastaajista olivat
vastanneet kylla. Perusteluina olivat muun muassa kolmannen sektorin tarkeys varsin-
kin Lapissa, joissa kunnilla on taloudellisia vaikeuksia ja palveluissa séastellaan. Per-
heet ja ongelmat kun eivét tule vahentymaan vaan painvastoin lisédntyméaan. Syina oli-
vat my0s muun muassa se, ettd osa koki yhteistydn sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattilaisten kanssa niin viralliseksi, ettd siihen tarvitaan ELO:a vastapainoksi. Erds vas-
taajista mainitsi liséksi, ettd myos sukulaisten ja ystavien voi olla vaikea ymmartéa eri-

tyisperheen arkea ja sité todellisuutta, missa perhe elaa.

“Erityislapsiperheet ovat paljon tekemisissa monien erilaisten sosiaalialan toimijoiden
kanssa, yhteistyd on nk. "virallista” ja noudattelee tiettyd kaavaa; talloin ei aina vélt-
tamattd tule kuulluksi ja itseltdkin jaa paljon asioita ymmartamattd. Kodinomainen ja

salliva ympaérist0 sek& saatu ymmarrys seké tuki ovat korvaamattomia.” (Vastaaja 9)
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”Vertaistukea ja ohjausta todella tarvitaan, jotta erkkaperheissa jaksetaan. Talla saas-
tetdan ehdottomasti ennaltaehkaisevassa mielessa. Perheité voidaan tukea suht' pienel-
Ia resurssilla, ettd he jaksavat. Koska jos perheen vanhemmista jompikumpi vasahtaa,
voi lasku olla yhteiskunnalle suurikin. Ehdottomasti on tarvetta tulevaisuudessa. Kunnat
eivat pysty tarjoamaan apua talla hetkella perheille. Ja kun kuntien resursseja vain en-
nestaan kiristetéaan, jatkossa vielda vahemman. ELO antaa tukea, ohjausta, tsemppausta,
iloa.” (Vastaaja 28)

”On ehdottomasti tarvetta! Elolaiset ovat kuin yksi suuri perhe, jossa ymmarretaan toi-
siamme. Elosta saa turvaa eikd ole niin yksindinen olo. Omat sukulai-
set/ystavat/tyokaverit eivat valttamatta ymmarra erityislapsiperheen tilannetta niin hy-

vin kuin vertaiset.” (Vastaaja 29)

Mya0s nyt vastaajilla oli useita kehittdmisideoita jatkoa ajatellen. Tavoitteena jatkoa aja-
tellen voisi olla passiivisten erityisperheiden saaminen mukaan toimintaan ehkaisten
samalla mahdollista syrjaytymistd. Tavoitteena voisi olla my6s toiminnan levittdminen
koko Lappiin, miké toisi samanarvoiset mahdollisuudet kaikille erityisperheille. VVastaa-

jilla on myds ideoita erilaisista toiminnallisista ryhmista.

”Loytaa ja saada mukaan maakunnasta hiljaiset ja estda syrjaytymista... Olla mukana

erilaisten vammaisryhmien kanssa..” (Vastaaja 8)

”...Lappi on laaja kokonaisuus ja levittaytyminen eri kuntiin toisi kaikille erityislasten-,
nuorten- ja aikuisten perheille samanarvoiset mahdollisuudet osallistumiseen.” (Vastaa-
jall)
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Koetteko, etta Erityislasten Omaiset ELO ry:n toiminnalle on
tarvetta tulevaisuudessa?
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Kuvio 12. Erityislasten Omaiset ELO ry:n ELOtoiminnan tulevaisuus 1.

Suurimman osan (50 %) mielesté Erityislasten Omaiset ELO ry:n tulisi jatkossa keskit-
tya panostamaan vertaistukitoiminnan laatuun. 36 % vastaajista panostaisi palveluntuo-
tantoon ja 33 % kehittdmistoimintaan (muun muassa asumispalvelut ja alueelliset kehit-
tdmispaivat). 31 % vastaajista toivoisi toiminnan jatkuvan entiselldén ja 28 % toivoisi
toiminnan laajenevan entisestdan (muun muassa uusien alueiden haltuunotto ja lisatyon-

tekija alueelle).

“Vield on Lapissa alueita joissa olisi tarvetta toiminnalle joten olisi tdrkedd saada levi-
tettyd ELO:n toimintaa koko Lapin alueelle. Vertaistukitoimintaan tulisi panostaa koska
on ihmisia, jotka eivat paase tai halua tulla fyysisesti tapaamisiin mutta tarvitsisivat
silti tukea ja neuvoja, ehk& anonyymistikin. Vertaisperhekoulutus on yksi hyva keino
tahan. Mahdollisimman hyvia erilaisia perheille yhteisia tapahtumia paljon jotta per-

heet voivat valita heille parhaiten sopivan toiminnan ja tapahtuman.” (Vastaaja 15)

"Viéhintddn kahden tyontekijin voimin vertaistukitoiminnan laatuun panostamalla ja
kehittdmistoimintaan yhden tyontekijan panoksella saataisiin varmistettua jo nyt ai-
kaansaatujen tulosten juurruttaminen ja toisaalta toiminnassa aikaansaadun laaduk-

kaan kehittamistoiminnan jatkuminen... ” (Vastaaja 23)
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“Tilapdishoitoratkaisuja tarvittaisiin lisdd. Samoin asumispalveluiden kehittdmistoi-
minta olisi tarkedd. Monessa kunnassa ei ole omaa asumisyksikkoa. Nailla meidan eri-

tyisillakin olisi oikeus asua omalla paikkakunnallaan!” (Vastaaja 28)

Muita ideoita jatkon suhteen olisi muun muassa lastenhoitajan jarjestaminen vanhempi-
en vertaistukitapaamisiin. Se antaisi enemmaén perheelle siind mielessa, ettd vanhemmil-
le suunnatuissa tapaamisissa aikuiset saisivat keskittyda ohjelmaan eikd tapahtumaan

osallistuminen olisi riippuvainen lastenhoitajan jérjestymisesta kotiin.

”Voisi olla lapsille hoitopaikka, kun vanhemmat tapaavat toisia vanhempia. Nyt aideilla
aina muutamilla lapsi mukana ja ei se tunnu samalta. Lapset vievat kaikilta huomiota”
(Vastaaja 5)

Avoimissa kommenteissa erds vastaajista kuitenkin muistutti, ettd Erityislasten Omaiset
ELO ry on jarjesto, eiké sen ole tarpeen ottaa vastuulleen kunnille kuuluvia lakiséateisia
velvollisuuksia. Ohjausryhman tapaamisellamme puhuimme siité, ettd ELO ry:n ja han-
ketyontekijoiden ei tulisi pyrkia kaikkiin edella mainittuihin tavoitteisiin vaan olisi syy-
td valita vain muutama, johon mahdollisen jatkorahoituksen saatua tultaisiin panosta-

maan.

”Mielesténi ei ainakaan kannata "ottaa vastuulleen” kunnille ja valtiolle kuuluvia vas-
tuita. On myos harkittava tarkkaan alkaako yhdistys toimimaan palvelutuottajana
markkinoilla. Yhdistyksen pitaa tehda asioita, jotka sopivat yhdistykselle, ja viranomai-

set hoitavat omat tehtdvansa samoin kuin yritykset omansa.” (Vastaaja 24)
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Mihin mielestanne Erityislasten Omaiset ELO ry:n toiminnan tulee
jatkossa keskittya?

Toiminnan laajentamisella entisestdan tarkoitetaan muun muassa uusien alueiden
haltuunottoa seka lisatyontekiaa.
Palvelutuotantoon panostamisella tarkoitetaan tilapaishoitopalveluita ja avustajapalveluja.
Kehittdmistoiminnalla tarkoitetaan asumispalveluja sekd alueellisia kehitdmispaivia.

Muu

Haluamme, ettd toiminta jatkuu samanlaisena
Waikuttamistoiminta

Kehittamistoiminta

Vertaistukitoiminnan laatuun panostaminen

Palvelutuctantoon panostaminen

Toiminnan laajentaminen entisestaan

—

2 4 6 8 10 12 14 16 18 20

Yastaajien lukumaara

Kuvio 13. Erityislasten Omaiset ELO ry:n ELOtoiminnan tulevaisuus 2.
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7YHTEENVETO

Aloitan yhteenvedon tydstdmisen peilaamalla sitd opinndytetyoprosessin aikana maari-
teltyihin tutkimuskysymyksiin. Aloitan sen niistd sen vuoksi, etta tutkimuskysymykseni
sisélsivat mielesténi keskeiset tavoitteet opinnaytetyoni suhteen. Tutkimuskysymykseni
olivat:

1. Miten erityisperheet ovat kokeneet ELO ry:n toiminnan ja mité he ajattelevat toimin-
nan tarpeellisuudesta tulevaisuutta ajatellen?

2. Mitka rahoittajalle esitetyista tavoitteista ovat konkreettisesti tyttyneet, toisin sanoen
mitka ovat tavoittaneet kohderyhman eli erityisperheet?

3. Saatiinko rahoittajalle (RAY) konkreettista nayttoa siitd, miten ELOkolo -
kehittamishanke ja ELOtoiminta ovat vaikuttaneet?

ELO ry:n toiminta koetaan padasiassa erittdin tarkeand ja merkittdvana minka liséksi
heiddn mielestadn tavoitteet olivat tayttyneet pédéasiassa erittdin hyvin. Jonkin verran
eroavaisuuksia 16ytyi riippuen siitd, mist4 tavoitteesta oli kyse. Tavoitteina oli tarjota
lappilaisille erityisperheille vertaistukea ja kokemusten jakamista, tarjota lappilaisille
erityisperheille tietoa ja informaatiota, tukea lappilaisten erityisperheiden henkista jak-
samista ja hyvinvointia, tarjota lappilaisille erityisperheille toiminnallista yhdessa teke-
misté ja luoda uusia vertaistukiryhmia ja -tapahtumia Rovaniemelle seké Ita- ja Tunturi-
Lappiin. Tutkimustuloksissa nousi esiin vertaistuen, tiedon ja monipuoliseen toimintaan
osallistumisen tarkeys perheille. Se, ettd ELO ry:n toiminta sijoittuu nimenomaan Poh-

jois-Suomeen, oli monelle vastaajalle merkittavaa.

Perheet olivat yksimielisi& siitd, ettd Erityislasten Omaiset ELO ry:n toiminnalle on tar-
vetta tulevaisuudessakin. Tdmé johtuu varsinkin kolmannen sektorin tarkeydesta Lapis-
sa, jossa kunnilla on taloudellisia vaikeuksia ja palveluissa sééstelldan. Perheet ja on-
gelmat kun eivét tule véhentyméén vaan pdinvastoin lisdéantymaan. Syyné on liséksi ko-
kemus yhteistyosta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten kanssa niin virallisena,
ettéd siihen tarvitaan ELO:n kaltaista toimijaa vastapainoksi seké lisdksi my6s sukulais-
ten ja ystavien ymmartdmattomyys erityisperheen arkea ja perheen eldmaa todellisuutta

kohtaan. Sellaista ymmarrystd ja tukea saa vain vertaisilta. Ne, jotka eivét pitaneet
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ELO:n toiminnan jatkumista niin tarke&nd, olivat osallistuneet véhén tai olivat koke-
neet, ettd vertaistuki ei hyodytd omaa perhettd tai ei ole luonnollinen toimintatapa omal-
le perheelle. Osa vastaajista koki liséksi, etta pienilla paikkakunnilla on niin vahan eri-
tyisperheité ja perheiden tilanteet ja erityisen tuen tarve on niin vaihtelevaa, ettei jou-

kosta I0ydy vertaisia eika siten vertaistukeakaan.

Opinnaytetyoni tutkimustulosten myo6ta rahoittaja saa tarvittavaa tietoa jarjeston ole-
massa olon ja toiminnan tarkeydesta. Tallaisessa toiminnassa, joka liittyy suoraan ihmi-
siin ja heidan omiin kokemuksiinsa, on mielestani vaikea arvioida toiminnan térkeytta.
Mielestani yksikin perhe, joka on saanut vertaistuesta voimaa ja tukea arkeen, on jo it-
sessadn hankkeelle voitto. Selkeda mitattavissa olevaa nayttodkin kuitenkin on, toiminta
on aktivoinut mukaan jo 255 perhettd, jotka yli diagnoosi-, kunta- ja jérjestérajojen ko-
koontuvat yhteen jakamaan omia ajatuksiaan ja kokemuksiaan saaden samalla voimaa
arkeen. Kyselyssa selvisi, ettd ELOkolo -hankkeen térkein saavutus on sadnnolliset per-
hetapahtumat Lapin alueella seké& Elokolo -toimitilan ja vertaistuen olohuoneen olemas-
sa olo Rovaniemelld. Tarkeitd saavutuksia ovat liséksi toiminnan laajenemisen Rova-
niemeltd It4&- ja Tunturi- Lappiin, alueelliset vertaistapaamiset Lapissa ja ELO -
tyontekijoiden antaman ohjauksen, tuen ja neuvonnan seka ELO ry:n vertaisperhetoi-

minnan kaynnistymisen. My®s viestinnan kehittyminen on tarkea saavutus.

ELO ry:n viestinta ja jarjeston ndkyminen tiedotusvalineissa on onnistunut. Erityislasten
Omaiset ELO ry:std kuullaan pé&&asiassa ystavalta tai tuttavalta tai viranomaisilta tai
palveluntuottajilta. Taman lisaksi tieto jarjeston olemassa olosta ja toiminnasta levida
ELO:n kirjallisten materiaalien (esitteet, raportit..) valitykselld. ELO:n uutisia ja tietoa
tapahtumista seurataan sahkopostiviesteistd. Tietoa haetaan lisdksi ELO:n Face-
book.com:in profiilista, ELO:n hanketyontekijoiltd tai ELOlehdykkeistd. ELO:n uutisia

seurataan myos jarjeston kotisivuilta.

ELO ry:n toimintaan osallistutaan keskiméaarin alle 6 kertaa vuodessa. Seuraavaksi eni-
ten toimintaan osallistutaan 6 - 12 kertaa vuodessa. Kolmanneksi eniten toimintaan
osallistuttiin harvemmin kuin 6 kertaa vuodessa ja neljanneksi yli 12 kertaa vuodessa.
Syita vadhéiseen osallistumiseen oli useita. Suurimmat syyt olivat pitkat valimatkat ja

huonot kulkuyhteydet, lapsenvahtiongelmat seké erilaiset elamantilanteet kuten vuoro-
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tyo, yrittdjyys seka opiskelu. Erityisperheiden mé&aré on tiedettdvasti suuri myos niissa
kunnissa, joissa toimintaan osallistuvia on vahan. Miettiessamme kehittdmispéivilla yh-
dessa syitd tahdn osallistumattomuuteen, tuli yhtend mahdollisena syyna mieleemme
ihmisten pelko leimaantumisesta. Varsinkin diagnosoinnin alkuvaiheessa voi leimaan-
tuminen erityisperheeksi tuntua ylivoimaiselta. Mietimme my®s, voisiko osa ihmisisté
suuresta tiedottamisen maarasté huolimatta olla edelleen tiedottomia jarjeston olemassa
olosta ja toiminnasta. Syyt véhdiseen osallistumiseen voivat olla my6s taysin arkiset;
elaméntilanteet voivat olla kiireiset ja omat voimavarat rajalliset. Osa erityisvanhem-
mista, joiden kanssa keskustelin kehittamispaivilld, sanoivat tdhan liittyen, ettd heill&kin
kesti aikaa lahted toimintaan mukaan, koska he miettivdt omien voimavarojensa riitta-
vyyttd. Lopulta ilmi6 olikin ollut tdysin painvastainen ja toiminnan mydéta heidan voi-

mavaransa olivatkin painvastoin lisaantyneet.

Perheet osallistuvat eniten ELOvanhempien vertaistuki-iltoihin ja ELO:n perhetapahtu-
miin kuten esimerkiksi Aurinkopdivat, Ruskapdivat ja joulupuuro. Perheet osallistuivat
lisaksi ELOaitien ja -naisten tapaamisiin, Avoimet ovet -tutustumispaiviin ELOKkololla
ja kehittdmispéiviin Rovaniemell& seké It&- ja Tunturi- Lapissa. ELO:n toiminta on mo-
nipuolista, mutta sitd tulisi jarjestdd enemmén. ELO:n toiminta Rovaniemelld koettiin
verrattain aktiivisemmaksi ja sddnnollisemmaksi kuin maakunnissa tapahtuva toiminta.
Osa vastaajista korostikin juuri syrjaseudulle suuntautuvan toiminnan lisdamista. Mie-
lekkdintd ja niin sanotusti parasta toimintaa on nimenomaan toiminnallinen yhdessé te-
keminen erityislapsen tarpeet huomioon ottaen. Perheet ovat iloisia, ettei toiminta ole
niin sanotusti ongelmakeskeista, vaan se on positiivista ja mukavaa yhdesséoloa per-
heen erityiset tarpeet huomioiden. Muutokset eivét ole aina suuria, vaikka niilla onkin
suuri merkitys perheiden eldméan. Tastd esimerkkiné erdan kunnan ELO:n j&senperhei-
den yhteinen kuntosalivuoro, yhteiset teemaillat sekd avun saanti kahvikassin myota.
Onnistumisesta kertoo myos se, etté perheet ovat 16yténeet toisensa seké se, ettd eréassa
kunnassa yhteistyd kunnan kanssa on edennyt jo niin pitkalle, ettd sielld vertaistukita-

paamisia veta& perheneuvolan tyontekija.

Erityislasten Omaiset ELO ry:n tulisi jatkossa keskittya ensisijaisesti panostamaan ver-
taistukitoiminnan laatuun. Sen jalkeen jarjeston tulisi keskittya palveluntuotantoon, ke-

hittdmistoimintaan (muun muassa asumispalvelut ja alueelliset kehittamispaivét), jatkua
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entiselladn tai laajentua entisestddn (muun muassa uusien alueiden haltuunotto ja lisé-
tyontekija alueelle). Muita ideoita jatkon suhteen olisi muun muassa lastenhoitajan jar-
jestdminen vanhempien vertaistukitapaamisiin. Se antaisi enemman perheelle siind mie-
lessd, ettd vanhemmille suunnatuissa tapaamisissa aikuiset saisivat keskittyd ohjelmaan

eik& tapahtumaan osallistuminen olisi riippuvainen lastenhoitajan jarjestymisesta kotiin.

Avoimissa kommenteissa erds vastaajista kuitenkin muistutti, ettd Erityislasten Omaiset
ELO ry on jérjesto, eiké sen ole tarpeen ottaa vastuulleen kunnille kuuluvia lakiséateisia
velvollisuuksia. Kehittdmispaivilla puhuimme siitd, ettd ELO ry:n ja hanketydntekijoi-
den ei tulisi pyrkid kaikkiin edell& mainittuihin tavoitteisiin vaan olisi syyta valita vain
muutama, johon mahdollisen jatkorahoituksen saatua tultaisiin panostamaan. Perheiden
sitoutumisesta ja kiintymyksestd Erityislasten Omaiset ELO ry:t4 kohtaan kertoo mie-
lestdni se, ettd heilld on paljon kehittdmisajatuksia toiminnan suhteen. Kehittdmisen
kohteiden kertominen ei ole mielestani ollenkaan huono asia, vaan mielestani se kuvaa
nimenomaan parhaiten perheiden sitoutumista ja innokkuutta toimintaa kohtaan. Jélleen
kerran kommenteissa nakyy toivomus aktiivisemmasta toiminnasta syrjaseuduille. Per-
heet miettivat myos kuinka virinnyt aktiivisuus saataisiin juurrutettua. Liséksi perheet
miettivat, kuinka toiminta saataisiin laajennettua koskemaan jokaista Lapin kuntaa ja

kuinka kaupunkilaiset saataisiin aktiivisemmiksi toiminnasta.
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8 POHDINTA

Olen tyostanyt opinnaytetyotani elokuusta 2012 saakka. Aloitin sen tarkoituksella hy-
vissé ajoin, sill& tiesin, ettd opintoni olivat vield siind vaiheessa, ettd myds muut kurssit
tulisivat tyollistam&én ja viemadn valilla huomiotani pois opinndytetyoni parista. Vara-
sin aikaa myos siksi, ettd asia oli minulle uusi ja kuitenkin suhteellisen laaja. Oli hyva,
etta oli tarpeeksi aikaa rajata ja miettid mitd opinnaytetyohoni lopulta tulee mukaan.
Vaikka aloitin prosessini hyvissa ajoin, tuli viimeistelyvaiheessa kuitenkin kiire, kuten
tavallista. Pysyin kuitenkin tavoitteessani esittdd opinndytetyoni jo toukokuussa, silla

tavoitteenani oli siirtya silloin tydelamaan.

Oppimiskokemuksena opinndytetyoprosessi on merkittdva. Sitd varten harjoitellaan ja
opiskellaan koko opintojen ajan. Opintojen alussa se tuntuu olevan niin kaukana, etta
sitd aivan yllattyy kuinka pian se tuleekaan vastaan. Opinnaytetydprosessi haastaa teki-
jaansa; sen aikana tulee sekd onnistumisen ettd epaonnistumisen hetkid. Kuitenkin se
tunne, kun ty6 on valmis, on kaiken vaivan ja ajan arvoinen. Opinndytetyota tyGstaessa-
ni huomasin, etta varsinkin vaikuttavuuden arvioinnista I0ytyy melko huonosti teoriatie-
toa ja jossain vaiheessa teoria alkoi toistaa itseddn. Myods hyvén vieraskielisen lahteen
Ioytdmisessé oli haastetta, silla en ensin 16ytanyt hyvaa lahdettd korkeakoulun kirjastos-
ta ja lahteen valitseminen Internetistd oli haastavaa, silld en ollut varma luotettavista
sivustoista. Naiden liséksi myos lahteiden ja viitteiden merkitsemisessa oli haasteita,
silla siind, noudatanko merkitsemisessa opinnaytetydohjeen vai kirjoitelmamanuaalin
ohjeistusta, oli paljon epéselvyytta. Opinnédytetydn ohjeet olivat liséksi muuttuneet sen
jalkeen kun ne olen opetellut ja uudet ohjeet olivat melko vajavaiset ja suppeat itsenéi-

seen harjoitteluun.,

Opinndytetyoni myota Erityislasten Omaiset ELO ry:n ajatusmaailma voisi levitd myos
muualle Suomeen. Kehittdmispéivilla keskustellessamme erds lasndolijoista kommentoi
Erityislasten Omaiset ELO ry:n olevan niin sanotusti “haja-asutusalueiden vertaistuki-
malli”. ELO ry:n vertaistukimallia olisi syytd siis mainostaa muihinkin syrjaisempiin

alueisiin kuin vain Pohjois-Suomeen. Mydhemmin joku voisi tutkia sitd, saiko Erityis-
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lasten Omaiset ELO ry:n toiminta hankkeen loputtua rahoituksen jarjestymaén toimin-

nan jatkumiselle ja jos, niin millaisena ja millaisella mittakaavalla toiminta on jatkunut.

Samaan aikaan oman opinnaytetyéprosessini kanssa erds tyoharjoittelija Erityislasten
Omaiset ELO ry:lt4 teki kyselyn jarjeston yhteistyokumppaneille. Keskusteltuamme
tuloksista useampaan otteeseen, en voi kuin hdmmastelld kuinka samankaltaisia vasta-
uksia ja tuloksia me saimme, vaikka kohderyhmét ovat kéytannossé aivan erilaiset. He
(perheet ja yhteistyékumppanit) toimivat kylla saman asian ympérilla, mutta nakokul-

mat kohderyhmill& ovat taysin erilaiset.

Henkilokohtaisesti opinnédytetydni merkitys on todella suuri. Prosessin aikana Erityis-
lasten Omaiset ELO ry:ssé vapautui tydpaikka, jota hain ja johon tulin valituksi. Opin-
naytetyon myo6td minulle tuli eteen téllainen mahdollisuus, minka liséksi tyohon siirty-
esséni minulla on jo valmiiksi paljon tietoa jéarjestosta. Teoriatiedon omaksumisen lisak-

usryhman seka yhteistyokumppaneita ja ELOperheita.
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ELOKOLO-HANKKEEN ARVIOINTI JA ELOTOIMINNAN KEHITTAMINEN LA-
PISSA. (Tamé on liite yksi)

Hyvé ELOperhe,

Olen sosionomiopiskelija (amk), ja teen opinnédytety6tani Erityislasten Omaiset ELO
ry:lle. Opinndytetyoni aineisto koostuu suurelta osin teiddn antamastanne palautteesta.
Toivoisinkin, ettd voisitte tayttaa alla olevasta linkistéd 16ytyvan yksinkertaisen arviointi-
lomakkeen koskien ELO:n toimintaa. Katrin ja Pian vetama Erityislasten Omaiset ELO
ry:n ELOkolo -kehittdmishanke paattyy vuoden 2013 lopussa ja nyt on aika arvioida
hankkeen aikaansaannoksia. Arvioinnin tuloksia hyddynnetddn opinndytetyon lisaksi
ELO:n toiminnan kehittdmisessa. Arvioinnin tuloksista on hyotyd myds haettaessa jat-

korahoitusta ELO -toiminnalle.

Lomakkeen tayttaminen on helppoa, eika se vie aikaa yli 15 minuuttia. Lomakkeeseen
vastataan nimettdméana. Jos ette keksi johonkin kohtaan sopivaa vastausta, voitte jattaa

sen tyhjaksi ja siirtyd suoraan seuraavaan kysymykseen.

Vastausaika on 23.11. - 8.12.2012. Vastanneiden kesken arvotaan 5 yllatyspakettia. Ar-
vontaa varten antamianne yhteystietoja ei yhdistetd kyselyssa antamiinne muihin vasta-
uksiin. Arvonta suoritetaan joulukuun aikana ja voittajille ilmoitetaan henkildkohtaises-
ti.

Jokainen vastaus on erittdin tarked, joten toivottavasti pystytte kdyttdmaan muutaman

minuutin kyselyyn vastaamiseen!

Etukéateen kiittden Johanna Muotka (sosionomi opiskelija, Kemi- Tornion ammattikor-

keakoulu)

sekda Katri ja Pia
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OSALLISTUMINEN

Missa kunnassa/kunnissa olette osallistuneet Erityislasten Omaiset ELO ry:n toimin-

taan? Voitte valita useamman vaihtoehdon.

[ ] Rovaniemi
[ ] Kolari

[ ] Muonio

[ ] Enontekio
[ ] Kittila

[ ]Salla

[ ] Kemijérvi
[] Sodankyla

9. []Muu: LA—-‘

Oletteko osallistuneet seuraaviin Erityislasten Omaiset ELO ry:n jarjestamiin tapahtu-

O N o 0o B~ w D PP

miin? Voitte valita useamman vaihtoehdon. Ellette muista tapahtuman nimed, valitkaa

"Muu" - kohta, johon voitte kuvailla tapahtumaa (tapahtumapaikka, paivamaara..).

1. [] Teematorstai- illat (esim. paivahoito, kouluasiat, seksuaalisuus, neuropsykiat-
rinen kuntoutus..)

[] Kehittamispaivat (Rovaniemen, Iti- ja Tunturi-Lapin kehittamispaivat)

[] Avoimet ovet -tutustumispéivit ELOkololla

[] ELOvanhempien vertaistuki-illat

[] ELOditien ja -naisten tapaamiset

[_] ELOQisien ja -miesten tapaamiset

[ ] ELOn pikkuilojen tapaamiset

[_] ELOISAT vanhempien ryhman tapaamiset

© © N o g b~ w D

[] ELOnuorten tapaamiset

10. [_] ELO:n tuettu perheloma Y llaksella

11. [] ELO:n perhetapahtumat (Aurinkopaiva, Ruskapaiva, Joulupuuro..)
12. [_] ELOmajakan tapaamiset

13. [_] Sirkustapahtumat

14. [_] Vertaisperhetoiminta
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15. [_] En ole osallistunut ELOtapaamisiin

16. [ ] Muu: ‘

Kuinka usein olette osallistuneet Erityislasten Omaiset ELO ry:n jérjestdmiin tapahtu-
miin?

e [ YIi 12 kertaa/vuosi

e [C6-12 kertaa/vuosi

e [ Alle 6 kertaa/vuosi

e [ Harvemmin

Ovatko jotkin asiat tehneet osallistumisen haastavaksi/estdneet osallistumisen koko-
naan? (Hankalat kulkuyhteydet, pitkéat vélimatkat, lastenhoito-ongelmat, sopivan ver-

taistuen muodon puuttuminen..)

KOKEMUKSET

Yhtend ELOkolo -hankkeen tavoitteena on tarjota vertaistukea ja kokemusten jakamista

lappilaisille erityisperheille. Kuinka ELO on t&ssd mielestdnne onnistunut?

1 2 3

Ei ollenkaan onnistu- = ¢~ ¢ Erittdin onnistu-

nut nut
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Perustele kantasi

Yhtend ELOkolo -hankkeen tavoitteena on tarjota tietoa ja informaatiota erityisperheil-

le. Kuinka ELO on tassa mielestanne onnistunut?

1 2 3

Ei ollenkaan onnistu- — — ¢ Erittdin onnistu-

nut nut

Perustele kantasi

Yhtenda ELOkolo -hankkeen tavoitteena on tarjota toiminnallista yhdessé tekemista lap-

pilaisille erityisperheille. Kuinka ELO on tdss& mielestdnne onnistunut?

1 2 3

Ei ollenkaan onnistu- ( Erittdin  onnistu-

nut nut
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Perustele kantasi

Yhtend ELOkolo-hankkeen tavoitteena on tukea lappilaisten erityisperheiden henkista

jaksamista ja hyvinvointia. Kuinka ELO on tdssé mielestdnne onnistunut?

1 2 3

Ei ollenkaan onnistu- ¢ ¢~ ¢ Erittdin onnistu-

nut nut

Perustele kantasi

Yhtend ELOkolo-hankkeen tavoitteena on luoda uusia vertaistukiryhmid ja -tapahtumia
Rovaniemelle sekd It&- ja Tunturi-Lappiin. Kuinka ELO on tdss&d mielestanne onnistu-

nut?

1 2 3

Ei ollenkaan onnistu- = (= — Erittdin onnistu-



nut

59

nut

Perustele kantasi

VIESTINTA

Misté Te saitte ensimmadisena tiedon Erityislasten Omaiset ELO ry:n olemassa olosta?

[] Viranomaisilta, palveluntuottajilta..

[ ] ELO:n Internetsivuilta

[ ] ELO:n facebook -profiilista

[] ELO:n kirjallisista materiaaleista (esitteet, raportit..)
[ ] ELO:n hanketyontekijoilta

[ ] ELO:sta kertovasta lehti- tai radiojutusta

[ ] Ystavalta tai tuttavalta

Erityislasten Omaiset ELO ry:1l& on monenlaisia viestintimuotoja. Misté seuraatte mie-

luiten ELO:n uutisia ja tapahtumia? Voitte valita useamman vaihtoehdon.

[ ] ELO:n Internetsivuilta
[ ] ELO:n facebook - profiilista
[ ] ELOlehdykkeesta
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e [ ] ELO:n sahkopostiviesteista
e [_] ELO:n hanketyontekijoilta

. DMuu:‘

TAVOITTEIDEN TAYTTYMINEN

Miké& on mielestanne Erityislasten Omaiset ELO ry:n hankkeen térkein saavutus? Valit-

se yksi - kaksi (1-2) parhaimmalta tuntuvaa vaihtoehtoa.

[] Toiminnan laajeneminen Rovaniemelta Ita- ja Tunturi -Lappiin
[ ] Alueelliset vertaistapaamiset Lapissa

[] Viestinndn monipuolistuminen

[_] ELOKolo -toimitila ja vertaistuen olohuone Rovaniemell4

[ ] ELO -tydntekijoiden antama ohjaus, tuki ja neuvonta

[ ] Saannolliset perhetapahtumat Lapin alueella

[] Tuettujen lomien mahdollistuminen Lappiin

[] ELO:n vertaisperhetoiminnan kaynnistyminen

[ ] Muu: S

Perustele kantasi

TULEVAISUUS
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Koetteko, ettd Erityislasten Omaiset ELO ry:n toiminnalle on tarvetta tulevaisuudessa?

o [ Kylla
o Ei

Perustele kantasi

Mihin mielestdnne Erityislasten Omaiset ELO ry:n toiminnan tulee jatkossa keskittyd?

Valitse yksi - kaksi (1-2) parhaimmalta tuntuvaa vaihtoehtoa.

1. [] Toiminnan laajentaminen entisestadn (uusien alueiden haltuunotto, lisatyontekija

alueelle..)
2. [_] Palvelutuotantoon panostaminen (tilapaishoitopalvelut, avustajapalvelut..)
3. [] Vertaistukitoiminnan laatuun panostaminen
4. [ ] Kehittamistoiminta (asumispalvelut, alueelliset kehittimispaivat..)
5. [] Vaikuttamistoiminta (Edunvalvonta)
6. [_] Haluamme, etta toiminta jatkuu samanlaisena
7. [ ] Muu: ‘

Perustele kantasi
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MUU

Mitd muuta haluatte sanoa Erityislasten Omaiset ELO ry:n toimintaan liittyen?

Jos haluatte osallistua arvontaan, niin Kirjoittakaa lopuksi vield yhteystietonne; nimi,

puhelinnumero ja s&éhkdpostiosoite.

KIITOS VASTAUKSESTANNE!



