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Erityislapsiperheiden hyvinvointi ja voimavarojen tukeminen ovat tarkeité ja ajan-
kohtaisia aiheita yhteiskunnassamme. Vertaistuen jarjestaminen erityislapsiper-
heille on muiden perheité ja lasta tukevien palveluiden ohella yhteiskunnalle edul-
linen ja vaikuttava tapa auttaa vanhempia selviytymaan kasvatustehtavéassa. Eri-
tyislapsi -kasitteella ei ole tarkkaa mé&éaritelm&&, mutta usein silla viitataan lap-
seen, jolla on erityisen tuen tarvetta. Vertaistuki eroaa muista tukimuodoista si-
ten, ettd siina seka autettava etta auttaja ovat molemmat tukea antavina ja saa-
vina osapuolina.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tehda Lapissa asuvien erityislasten van-
hemmille suunnattu vertaistukiaiheinen video, joka toteutettiin yhteistyossa Eri-
tyislasten omaiset ELO ry:n kanssa. Tavoitteena oli tarjota ELOn toiminnasta kiin-
nostuneille tai yhdistyksen jaseniksi vastikaan liittyneille tietoa ELOsta ja muista
vertaistuen tarjoajista Lapin alueella. Teoreettinen viitekehys siséltaa tietoa eri-
tyislapsista, vertaistuesta seka kokemusasiantuntijuudesta. Opinnaytety6 toteu-
tettiin toiminnallisena opinnaytetyona ja sen tekoon osallistui meidan ja toimeksi-
antajamme ELOnN lisdksi ELOnN kaksi kokemuspuhujaa seka ulkopuolinen videon
editoija.

Videontekoprosessin aloitimme suunnittelulla, jonka jalkeen toteutimme itse ku-
vauksen. ELOn kokemuspuhujat kuvasivat itse omat osuutensa, koska Suo-
messa vallitsevan poikkeustilan vuoksi emme voineet jarjestad yhteista tapaa-
mista. Saimme toimeksiantajaltamme kayttéomme kuvia ja videoita heidén jar-
jestamistaan tapahtumista. Videomme editoitiin ulkopuolisen editoijan toimesta
meidan ohjeidemme ja toiveidemme mukaan. Video julkaistiin toimeksianta-
jamme sosiaalisen median kanavissa ja sen paasivat katsomaan kaikki haluk-
kaat.

Videosta pyysimme ja saimme palautetta toimeksiantajaltamme seka heidan ko-
kemuspuhujiltaan. K&dvimme videon valmistuttua lisksi yhteisen purkukeskuste-
lun toimeksiantajamme kanssa. Video koettiin toimeksiantajan seka kokemuspu-
hujien taholta hyvaksi ja onnistuneeksi ja ELO aikoi kayttaa sité jatkossakin omiin
tarkoituksiinsa, mm. uusille jasenille yhdistyksen toimintaa esiteltdessa. Videon-
tekoprosessin koimme itse antoisaksi, vaikkakin meistad johtumattomista syista
valilla hyvinkin haastavaksi ja tyolaaksi.
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Welfare and resources for families with special needs children are important and
current topics in the Finnish society. In addition to other supporting services for
families and children, organizing peer support for the families of special needs
children is an economical and effective way to help parents manage their paren-
ting mission. There is not a defined concept for a special needs child, but the term
is usually used when referring to a child who has a need for special assistance.
The difference in peer support when compared to other support forms is that both
the assisted and the helper are giving and receiving support.

The aim of this thesis was to make a peer support video for the families of special
needs children living in Lapland. The video was made in partnership with ELO ry
—the commissioner of this thesis. The goal was to provide information about ELO
and other peer support providers in Lapland for those who are interested in ELO's
activities or to those who have recently joined the association. The theoretical
framework of this study includes information on special needs children, peer sup-
port, and experiential expertise. In addition to the authors of this thesis and to our
client ELO, two of ELO’s experts by experience and an external video editor took
part in making this functional thesis.

The video making process began with designing followed by filming. ELO's ex-
perts by experience filmed their own portions because a joined meeting could not
be organised due to the current state of Covid-19 in Finland. ELO provided the
authors of this thesis with pictures and videos from their events to be used in the
thesis. The video was edited by an external editor according to the authors’ inst-
ructions and wishes. The video was released in the commissioner’s social media
channels accessible to anyone interested in it. Feedback about the video was
asked from the commissioner and their experts by experience. There was a ref-
lective discussion with the commissioner after the video had been completed.

The video was perceived as good and successful by both the commissioner and
their experts by experience. In the future ELO is going to use the video for its own
purposes. The video will be used for example in presenting the activities that the
association provides to the new members.
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KAYTETYT MERKIT JA LYHENTEET

ELO Erityislasten Omaiset ry. Taivutetaan tekstissa heidan omien kay-
tanteidensa mukaisesti ilman kaksoispistettd. Esim. ELON, ei
ELO:n.



1 JOHDANTO

Erityislapsiperheiden hyvinvointi ja voimavarojen tukeminen ovat tarkeité ja ajan-
kohtaisia aiheita yhteiskunnassamme. Syksylla 2018 koko Suomessa peruskou-
lun oppilaista 18,8 % sai tehostettua tai erityista tukea. Tehostettua tukea sai 59
700 eli 10,6 % ja erityista tukea 45 400 eli 8,1 % peruskoulun oppilaista. Lapin
alueella erityista tai tehostettua tukea sai 2 731 oppilasta. (Tilastokeskus 2018.)
Vuonna 2016 Suomessa oli 41 000 erityista tukea tarvitsevaa peruskoululaista,
joista 28 900 oli poikia (OPH 2018).

Erityislapsi -kasite voidaan méaaritella useista eri nédkdkulmista. Yksi tapa maari-
tella on ladketieteellinen nékdkulma, jolloin erityislapsella on diagnoosi vam-
masta tai sairaudesta. Karkeasti jaoteltuna erityisen tuen tarvetta esiintyy enem-
man pojilla, kouluikaisilla, matalan tulotason perheissa ja yksinhuoltajavanhem-
milla. Lapsen erityistarpeiden lisdéntyminen kouluiassa selittyy osin silla, etta eri-
tyispiirteita, kuten oppimisvaikeus, tunnistetaan erityisesti silloin. (Koivula, Korka-

lainen, Lampinen & Paavilainen 2016, 22-29.)

Vertaistuen jarjestaminen erityislapsiperheille on muiden perheité ja lasta tuke-
vien palveluiden ohella yhteiskunnalle edullinen ja vaikuttava tapa auttaa van-
hempia selviytym&é&n kasvatustehtavassa. Vertaistuki on viime vuosina noussut
merkittavaksi toimintamuodoksi vapaaehtoistyon rinnalle. Se on sosiaalista tu-
kea, emotionaalisen tuen, tietotuen ja kdytannoén avun rinnalla. Siind on kyse la-
hinna itsearvioinnin ja itsearvostuksen kannalta tarpeellisesta tiedosta. Esimer-
kiksi, kun &iti tai isd tavatessaan muita vanhempia havaitsee, ettd monet lapsi-
perheen pulmat ja ongelmat ovat tavallisia, han voi verrata niitd omiin kokemuk-
siinsa ja tuntea ongelmista huolimatta olevansa riittdvan hyva vanhempi. Van-
hempi saa siis itsearviointinsa tueksi vertailutietoa, joka mahdollistaa itsearvos-
tuksen. (Villamaa 2003, 47.)

Lapin alueella toimiva Erityislasten omaiset ELO ry on vuodesta 2000 toiminut
vertaistukiyhdistys, joka toimii yli diagnoosi-, kunta- ja jarjestorajojen. ELO jarjes-

taa perhetapahtumia, vertaistukitapaamisia, teemailtoja, harrastustoimintaa, kou-



lutusta seka elamyksia ja hengahdystaukoja arjen keskelle. Yhdistys tarjoaa mo-
nipuolista virkistys- ja vertaistukitoimintaa erityislapsille ja —nuorille seka heidan
perheilleen ja omaisilleen. Liséksi ELO jakaa erityisperheille ja heidan parissaan
tyoskenteleville tietoa ajankohtaisista tapahtumista ja tekee tiivista yhteistyota

oppilaitosten, yhdistysten ja muiden toimijoiden kanssa.
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2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetydmme tavoitteena on antaa erityislasten vanhemmille kokemuksia
yhteenkuuluvuudesta ja vertaistuesta, tietoa Erityislasten omaiset ELO ry:n toi-
minnasta sekd muista vertaistukea tarjoavista tahoista Lapin alueella. Liséksi ta-
voitteenamme on saada itse lisaa tietoa erityislapsista, vertaistuesta, erityislasten
vanhempien kanssa toimimisesta ja oppia ymmartamaan entista paremmin ver-
taistuen merkitys erityislapsiperheille. Tavoitteenamme on, etta erityislasten van-
hemmat voivat videon (LIITE 1) avulla saada vertaistukea, joka voi vaikuttaa po-

sitiivisesti heidan hyvinvointiinsa ja terveyteensa.

Toiminnallisen opinnaytetydmme tarkoituksena on suunnitella ja tehda vertaistu-
kiaiheinen video tuoreille ja tuleville ELO-perheille. Videon tarkoituksena on tar-
jota tietoa vertaistuesta, erityislapsista, vertaistuen jarjestgjistd Lapin alueella,
esitella ELON toimintaa sekd ELON omien kokemuspuhujien kokemuksia vertais-
tuesta ja erityislapsen vanhemmuudesta. Videon voi katsoa internetista kuka
vain, mutta se on suunnattu erityisesti vanhemmille, joiden lapsella on jokin eri-
tyisen tuen tarve, ja he ovat kiinnostuneita liittymaan tai ovat vasta liittyneet Eri-

tyislasten omaiset ELO ry:n jaseniksi.

Opinnaytetydstamme hyotyvat erityislapsiperheet, koska videon avulla he voivat
saada vertaistukea kokemuspuhujilta ja tietoa vertaistuesta, erityislapsista ja
ELOn toiminnasta. Myds me tekijoind saamme lisdtietoa erityislapsista ja vertais-
tuen merkityksesta seka kokemusta terveytta edistavan videon tekemisesta tie-

tylle kohderyhmalle. Video tuo myo6s nakyvyytta ELOIle ja erityislapsiperheille.

Emme halunneet rajata tekem&mme videon kohderyhmaksi minkaan tietyn diag-
noosin omaavien lasten vanhempia, koska koimme, ettei diagnoosilla sindnsa ole
merkitystd, vaan merkittdvaa on se, ettd perhe kokee lapsensa olevan erityisen
tuen tarpeessa ja toivoo saavansa tilanteeseensa vertaistukea. Toivomme Vi-
deon tavoittavan runsaasti erityislasten vanhempia, jotka kaipaavat elamantilan-
teeseensa vertaistukea ja hyotyvat videon kautta saatavasta vertaistuesta ja ver-
taistukea koskevasta informaatiosta. Liséksi toivomme, etta videota katsoisivat
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myds muut ihmiset, jotta ihmisten tietoisuus erityislapsista ja vertaistuen merki-

tyksesta kasvaisi.
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3 ERITYISLAPSI PERHEESSA

3.1 Erityislapsi

Erityislapsi -kasitteella ei ole tarkkaa maaritelmaa, mutta usein silla viitataan lap-
seen, jolla on erityisen tuen tarvetta. (Vierula 2019.) Tavallisella lapsella ymmar-
retddn usein normaaliksi arvioitua lasta, ja erityislapsen kategoriaan sijoittuvat
erilaiset “epanormaaliksi” tai poikkeaviksi luokitellut lapset. Tavallisista lapsista
huolehtivat vanhemmat seka tavalliset lastentarhanopettajat ja opettajat. Erityis-
lasten hoidossa vastuu siirtyy erityislastentarhanopettajille ja erityisopettajille.
(Maatta & Rantala 2010.) Jokaisella lapsella on omia yksilllisia ja erityisia tar-
peita ja voimavaroja. Joillakin lapsilla tarpeet kuitenkin korostuvat ja asettavat

uudenlaisia haasteita lasta hoitaville aikuisille. (Kurvinen ym. 2011.)

Tavallisen vertautuminen normaaliin on kuitenkin harha. Normaali viittaa normin
mukaiseen eli mittapuun mukaiseen. Jos mittapuuna kaytetaan “taydellista lap-
suutta” tai “ideaalilasta”, ovat kaikki lapset enemmaén tai vahemman epanormaa-
leja tai poikkeavia. (Maatta & Rantala 2010.) Yksi tapa maaritella erityisyys on
la&ketieteellinen nakodkulma, jolloin erityislapsella on diagnoosi vammasta tai sai-
raudesta. (Koivula, Korkalainen, Lampinen & Paavilainen 2016.) Sosiaalihuolto-
laki (1301/2014) maarittelee erityista tukea tarvitsevan lapsen siten, etta hanen
kasvuolosuhteensa vaarantavat tai eivat turvaa lapsen terveytta tai kehitysta, tai
joka itse kayttaytymisellaan vaarantaa terveyttaan tai kehitystaan, tai joka on eri-
tyisen tuen tarpeessa. Tassa opinnadytetydssa erityislapsella tarkoitetaan lasta,

jolla on erityisen tuen tarve syysta tai toisesta.

Kuntien tehtdvéna on jarjestdd vammaisille ihmisille heidan tarvitsemaansa pal-
velua ja tukea kotona asumista (Forsstrom & Kalliomaki 2016, 22). Palvelujen ja
tukitoimien hakemista pyritdan kunnissa tukemaan ja helpottamaan arvioimalla
palveluohjauksessa perheen eldamantilanne ja avuntarve sekéa kokoamalla eri ta-
hojen tarjoamat palvelut perheen kannalta mielekkaalla tavalla. Palveluohjauk-
sen tulisi olla kaikkien erityislasten ja heidan perheidensa kaytettavissa. Nykyaan

tilanne on kuitenkin usein se, ettd vanhemmat joutuvat omatoimisesti hankki-



13

maan tietoa lapselle tarkoitetuista palveluista ja tukitoimista, ja lisdksi puolusta-
maan lapsen oikeuksia, jotta lapsi saa lain mukaiset palvelut. Useat vanhemmat
hakevat lapselle tarvittavat palvelut ilman leimautumisen pelkoa ja puhuvat avoi-
mesti lapsensa sairaudesta, vammaisuudesta tai erityisyydesta. Joskus leimau-
tumisen pelko voi estaa palveluiden saantia, silla haastattelujen mukaan osa las-
ten vanhemmista pelkaa leimautumista, mink& vuoksi he eivat valttamatta hae

tukea lastensuojelun kautta eivatkd hae edes vammaistukea. (Hujala 2011, 21.)

3.2 Erityislasten maara Suomessa

Syksylla 2018 peruskoulun oppilaista 18,8 % sai tehostettua tai erityistéa tukea.
Tehostettua tukea sai 59 700 eli 10,6 % ja erityista tukea 45 400 eli 8,1 % perus-
koulun oppilaista. Lapin alueen peruskoulun oppilaista noin 2 700 eli noin 1/7
kaikista peruskoululaisista sai vuonna 2018 erityista- tai tehostettua tukea opis-
kelussaan. (Tilastokeskus.) Vuonna 2016 Suomessa oli 41 000 erityista tukea
tarvitsevaa peruskoululaista, joista 28 900 oli poikia. Tilanne on samansuuntai-
nen muissakin Euroopan maissa. (OPH 2018.) Syita erityisen tuen tarvitsemi-
seen olivat: vaikea kehitysviivastyma, lieva kehitysviivastyma, aivotoiminnan hai-
rig, likuntavamma tai vastaava, tunne-elaman hairio tai sosiaalinen sopeutumat-
tomuus, autismiin tai Aspergerin oireyhtymaan liittyvat oppimisvaikeudet, kielen
kehityksen hairidista (dysfasia) johtuvat oppimisvaikeudet, nakévamma, kuulo-

vamma ja muut syyt (Tilastokeskus 2019).

16 vuotta tayttdneen vammaistukea sai 13 700 henkildd vuonna 2018. Saajien
maara on lisdantynyt vuodesta 2010 noin 30 %. Lapissa alle 16-vuotiaan vam-
maistukea sai maaliskuussa 2020 noin 2300 lasta tai nuorta. Lapsi voi saada
vammaistukea, jos h&n vammansa tai sairautensa vuoksi tarvitsee saannollista
huolenpitoa, hoitoa tai kuntoutusta. Sairauden tai vamman diagnoosi ei kuiten-
kaan yksistddn ratkaise lapsen oikeutta vammaistukeen, vaan oikeus tukeen
seka tuen taso arvioidaan sen mukaan, kuinka paljon huolenpitoa, hoitoa ja kun-
toutusta lapsi tarvitsee. (KELA 2019.)

Lapsen hoito ja huolenpito voi tavallisestikin olla vaativaa ja sitovaa lapsen eri
kehitys- ja ikAkausina. Siksi asiantuntijat aina arvioivat, liittyyké lapsen hoidon ja
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huolenpidon tarve vammaan tai sairauteen seka onko se tavanomaista suurem-
paa ikatovereihin nahden. (KELA 2020.) Mita enemman lapsi oireilee tai jos on-
gelmanmaarittely on selkead, sitéa varhaisemmin lapsen ongelma todennakoisesti
diagnosoidaan (Kurvinen ym. 2011). Tavanomaista suurempi hoidon ja huolen-
pidon tarve voi aiheutua esimerkiksi lapsen sairauskohtauksista ja ladkityksesta,
lapsen kuljettamisesta kuntoutukseen, siita, etta lasta on sairauden tai vamman
vuoksi autettava paivittaisissa toiminnoissa ja koulutehtavissa, tai siita, etta lasta

on valvottava ikaisiaan enemmaén (KELA 2020).

3.3 Erityislapsen vanhemmuus

Syntyvan lapsen pitkaaikaissairaus tai vammaisuus selviaé toisinaan jo sikittut-
kimuksissa. Raskauden alkuvaiheessa todettu sikion sairaus tai vamma tuntuu
perheesta usein ahdistavalta, mutta toisaalta vanhemmille jaa tuolloin aikaa val-
mistautua tulevaan erityislapsen vanhemmuuteen. Useimmiten sairaus tai muu
erityisyys selviaa kuitenkin vasta lapsen syntyman jalkeen. Aiemmin terveen lap-
sen vammautuminen tai sairastuminen pitkaaikaissairauteen tulee myos usein
taytend yllatyksena ja vaatii paljon sopeutumista koko perheeltd ja lahiymparis-
tolta. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017.)

Kun vanhemmille selviaa, ettad heidan lapsensa kehitys ei etene niin sanotun nor-
maalin kaavan mukaan, kaynnistyy koko elam&n mullistava oppimisen ja muu-
toksen prosessi. Etenkin alkuvaiheessa uusi elamantilanne huolineen ja velvoit-
teineen voi tuntua pelottavalta ja kaoottiselta ja horjuttaa vanhemman omaa jak-
samista ja mielenterveytta. (Hameenaho 2016; Tonttila 2016, 110.) Useimmat
vanhemmat sopeutuvat hyvin vaativaan tilanteeseen, mutta osa vanhemmista
kuitenkin kokee, etta koko perhe voi joutua kohtaamaan monia ongelmia ja kes-
tamaan ahdistusta, jos esimerkiksi erityislapsen hengissa selviytyminen on epa-
varmaa. Erityislapsen hoitaminen vaatii usein paljon aikaa ja paneutumista, hoito
voi olla fyysisesti raskasta ja vanhemmat voivat tulla nopeasti jaksamisensa aa-
rirgjoille. Erityisen vaikeaksi tilanne voi muodostua perheissé, joissa on vain yksi
huoltaja ja mahdollisesti monta lasta. Varsinkin naissa tilanteissa tarvitaan usein
paljon ulkopuolista apua perheen arjen sujuvuuden varmistamiseksi. (Hujala
2011, 19))
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Hameenahon (2016) erityislasten hoitoa kasitelleen tutkimuksen mukaan erityis-
lapsen vanhemmuus tuo mukanaan kokonaisvaltaisen vastuun, joka kattaa al-
leen asioita, jotka yleensa mielletaan ammattilaisille kuuluviksi. Erityislapsiper-
heessa on paljon iloa ja samanlaista perhe-elamaa kuin perheissé yleensakin,
mutta suuri osa perheista kuitenkin tarvitsee arjessa ainakin ajoittain ulkopuolista
tukea. On tarke&a, miten vanhempien tarpeisiin yhteiskunnassa vastataan (Tont-
tila 2006, 19). Perheen tarvitsemaa tukea arvioitaessa tulee miettia niin vanhem-
pien jaksamista, muiden sisarusten tilannetta perheessa kuin myds vanhempien
valistd parisuhdetta ja harrastuksia. Perheet tarvitsevat hyvaa palveluohjausta,
kotipalvelua, tukiperheitd, tilapaistd hoitoapua ja muita tukitoimia ja palveluita.
(Hujala 2011, 19.) Auttavista tahoista olisi hyva kertoa vanhemmille hienotuntei-
sesti eikd missaan nimessa mitdan palvelua tyrkyttden. Perheen taytyy saada
itse paattad, minkalaisia palveluja he tarvitsevat. On myds ensiarvoisen tarkeaa,
ettd esimerkiksi paivahoidon henkilékunta muistaa antaa riittavasti positiivista pa-
lautetta vanhemmille varsinkin lapsen paivahoitosuhteen alussa, silla usein van-
hemmat ovat saaneet jo kuulla negatiivista palautetta ymparistoltaéan. (Tonttila
2006.)

Lapsen erityisyys herattaa vanhemmissa usein valtavan tiedontarpeen (Vehma-
nen 2012) ja tarkeaa onkin, ettad lapsen lahella olevat aikuiset saavat tietoa ja
ohjausta siitd, miten heidan tulisi toimia lapsen kanssa, silla lapsen arkiymparisto
ja laheisten ihmisten toiminta on keskeinen osa lapsen kehitysta ja hyvinvointia.
(Rantala, Raikkdnen & Uotinen 2018). Ongelmat ja haasteet, joita perheelle muo-
dostuu erityislapsen myo6ta, eivat valttamatta ole vamman tai muun erityisyyden
aiheuttamaa, vaan voivat méaaraytya sosiaalisesti, taloudellisesti, koulutukselli-
sesti tai historiallisesti. Perheen sosiaalisesta tilanteesta riippuu, miten vammaut-

tavana ja hajottavana lapsen erityisyys perheessa koetaan. (Tonttila 2006, 19.)

Osa vanhemmista kokee, etta perustuslain takaama yhdenvertaisuus ei toteudu,
koska kuntien tavassa jarjestaa erityisen tuen tarpeessa oleville henkildille tarkoi-
tettuja palveluja on suurta vaihtelua, esimerkiksi henkilokohtaisen avustajan pal-
velun saamisessa. (Hujala 2011, 19.) Arkisen vastuun liséksi erityislapsen van-

hemmat joutuvat pitamaan huolta siita, ettd ammattilaisilla on kaytdéssaan kaikki
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lapseen liittyva tarvittava tieto ja huolehtimaan siitd, etté lapsen erityistarpeet
huomioidaan myds erilaisissa hoitotoimenpiteissa (Hameenaho 2016). Toisaalta
Rantalan (2002, 107) tutkimuksen mukaan erityisen tuen tarpeessa olevien las-
ten kanssa tyoskentelevat kertovat, etté perheet ovat nykyisin hyvin tietoisia pal-
veluista ja osaavat vaatia niita. Tyontekijat myos kokevat, ettd kasvatusvastuuta
siirretaan mielellaan yhteiskunnalle ja ammattilaisille ja osa vanhemmista haluaa
olla mukana suunnittelemassa paivahoidon ja terveydenhuollon toiminnan sisal-

toa.

3.4 Erityinen sisaruus

Kun perheessa yksi lapsi sairastaa tai tarvitsee jostakin muusta syysta vanhem-
pien erityistd huolenpitoa, perheeseen tulee usein vaistamatta tavanomaisesta
poikkeava dynamiikka (Bergman & Roponen 2017). Olisi kuitenkin tarkeaa, etta
jokainen perheen lapsista saisi paivittain edes hetkeksi vanhempansa jakamat-
toman huomion, oman yhteisen hetken (MLL 2017). Vaikka lapsi nayttaisi voivan
hyvin ja kysyttdessa kertoisi kaiken olevan hyvin, on tarkedd muistaa, etta jokai-
nen lapsi kaipaa oman vanhempana huomiota. Erityislapsen sisarus voi helposti
jattéa omat tunteensa ja tarpeensa taka-alalle, jottei kuormittaisi vanhempiaan
likaa. (Bergman & Roponen 2017.) Usein nuoremmat sisarukset ilmaisevat mus-
tasukkaisuuden, huolen ja surun tunteitaan hyvin avoimesti, mutta vanhemmat
lapset saattavat muuttua tunnollisiksi ja kilteiksi auttajiksi tai vastaavasti kovaaa-
nisiksi kapinoijiksi (MLL 2017). On luonnollista, ettd perheen muut lapset hoivaa-
vat vammaista tai muutoin erityista tukea tarvitsevaa sisarustaan ja kantavat ha-
nesta huolta. Lapsen ei silti pitéisi joutua ottamaan liian isoa vastuuta tai aikuisen

roolia. (Vehmanen 2012.)

Perheen muiden lasten kannalta merkityksellistd on se, miten vanhemmat asen-
noituvat tilanteeseen, miten he huolehtivat omasta jaksamisestaan ja kuinka pal-
jon perhe saa tilanteeseen ulkopuolista tukea (Bergman & Roponen 2017). Van-
hempia saattaa mietityttaa, mita asioita, kuinka tarkasti ja milla tavoin sisaruksen
erityisyydesta kannattaisi kertoa perheen muille lapsille. Erdas hyvaksi koettu

saanto on, etté lapsen tietdmysta voi kasvattaa hdnen omien kysymystensa tah-
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dissa. Alle viisivuotiaat suhtautuvat erilaisuuteen usein hyvin ennakkoluulotto-
masti, eivatka juuri luokittele ihmisia. Taman ikaista erityislapsen sisarusta
yleensa mietityttaakin lahinna vanhempien vointi ja yleinen tunnelma perheessa.
(Vehmanen 2012.)

Sisaruksen erityistarpeiden vaikutukset perheen arkeen vaihtelevat sen mukaan,
minkalaisista erityistarpeista on kyse. Erityisella sisaruudella on sekd myonteisia
vaikutuksia etta riskitekijoitd. Parhaimmillaan erityista tukea tarvitsevan lapsen
sisaruus on positiivinen ja erilaisuuteen pienesta asti opettava asia. Erityinen si-
saruus Vvoi kasvattaa lapsen sopeutumiskykya, sitkeytta, karsivallisyytta ja oma-
aloitteisuutta. Se voi vahvistaa lapsen empatiakykya ja vahentaa itsekeskeisyytta
sekd opettaa mm. Vastuunottoa, tilannetajua ja rohkeutta kohdata haasteita.
(Bergman & Roponen 2017.) Myds arvostus itseé kohtaan ja ylpeys omasta vas-
tuustaan voi olla seurausta erityislapsen sisaruudesta (Mannila, Palonen & As-
tedt-Kurki 2014). Mita rajoittavampi vamma tai sairaus erityisella sisaruksella on,
sitd nuorempana terve sisarus suoriutuu itsendisemmin ikaisiinsa ndhden. (Ma-
kinen, A. 2019. 20). Riskina on kuitenkin, etta terveet sisarukset jaavat perheessa
vahemmalle huomiolle. Nain kay helposti sellaisessa perheessa, jossa siskon tai
veljen erityistarpeet vievét paljon vanhempien aikaa ja voimavaroja, eika per-
heelld ole tukijoukkoja. (Bergman & Roponen 2017.) Tama voi aiheuttaa sisaruk-
sissa yksinaisyyden, pelon, kateuden, syyllisyyden, surun tai hammennyksen
tunteita (Mannila, Palonen & Astedt-Kurki 2014). Sisarussuhteen lapsuudenaikai-
nen asema heijastuu vield aikuisenakin sisarustensa kanssa varttuneen kayttay-
tymiseen, luonteenpiireisiin ja valintoihin, eikd pelk&staan lapsuuteen (Makinen,
A. 2019. 17).
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4 ERITYISLAPSIPERHEIDEN VERTAISTUKI JA
KOKEMUSASIANTUNTIJUUS

4.1 Vertaistuki

Suomessa on tutkittu vertaistukea, joka on suunnattu sairaille, vammaisille seka
erilaisissa elamantilanteissa oleville aikuisille. Aiheesta on tehty runsaasti opin-
naytetoitd seka kirjoitettu artikkeleita hoitoalan julkaisuihin ja lehtiin. (Lasanen
2017.) Vertaistuki on sosiaalista tukea, jota on mahdollista saada toiselta sa-
massa elamantilanteessa olevalta henkilolta (Haapio, Koski, Koski & Paavilainen
2009, 44-45; Mykkanen-Hanninen 2007, 26-27). Vertaistuella tarkoitetaan joko
vapaamuotoisesti tai organisoidusti jarjestettya keskinaista tukea ja apua, jossa
samassa elamantilanteessa olevat tai samankaltaisia kokemuksia kokeneet ih-
miset tukevat toisiaan (Jarvinen, Lankinen, Taajamo, Veistila & Virolainen 2007,
166). Inmiset, jotka ovat samassa elamantilanteessa, kykenevat ymmartamaan
ja tukemaan toisiaan helpommin (Haapio ym. 2007, 26-27). Vuorovaikutukselli-
sessa vertaistuessa vertainen kertoo toiselle siitd, mitd han on kokenut, mikéa on
auttanut ja kuinka asioita on ratkaistu ja paasty elaméssa eteenpain. (Vammais-
perheyhdistys Jaatinen ry 2019.) Vertaistuki eroaa muista tukimuodoista siten,
etta siind seka autettava etté auttaja ovat molemmat tukea antavina ja saavina
osapuolina (Saviranta-Ahlberg 2010; Lasanen 2017). Vertaistuki ei ole psykote-
rapiaa, vaan ihmiselta ihmiselle tapahtuvaa vuorovaikutusta, jossa jaetaan niin

tunteita, tietoa kuin taitojakin (Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry 2019).

Vertaistuki on viime vuosina noussut vapaaehtoistyon rinnalle merkittavéaksi toi-
mintamuodoksi (Mykk&nen-Hanninen 2007, 26-27). Se on merkittava tekija van-
hemmuuden vahvistamisessa sekéa perheiden arjen selviytymiskeinojen edista-
misessa. Kaytannon tuki, apu ja elamanhallinnan edistaminen ovat myos merki-
tyksellista vertaistukea (Haapio, Koski, Koski & Paavilainen 2009, 44-45). Vertai-
sia voivat olla samanikaiset lapset samasta luokasta tai harrastusryhmasta, kuten
partiosta tai liikuntakerhosta. Myds naissa osallistujat saavat toisiltaan vertaistu-
kea. Vertaisuus voi olla sekd kahdenkeskista etta ryhmamuotoista samassa ti-

lanteessa olevien kanssa (Lasanen 2017).
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4.2 Vertaistuen terveydelliset vaikutukset

Tutkimusten mukaan sosiaalisella tuella, kuten vertaistuella, on seka valillisia etta
suoria vaikutuksia vanhemmuuden laatuun ja vanhemmuudessa jaksamiseen.
Sosiaalisen tuen positiivisia vaikutuksia vanhemmuuteen saadaan palautteen,
neuvojen ja roolimallien kautta. Sosiaalinen verkko ja tuki vaikuttavat lisaksi mm.
lisddmalla vanhempien henkista hyvinvointia. Kun sosiaalinen verkko on toimiva,
se parantaa vanhemmuuden haasteisiin vastaamisessa. Tuki vahentaa stressiti-
lanteita perheessa, kun vanhemmilla on mahdollisuus saada esimerkiksi neu-
voja, taloudellista apua seké lastenhoitoapua. (Ghate & Hazel 2002, 106; Vilja-
maa 2003, 26) Eraassa australialaisessa tutkimuksessa todettiin, etta sosiaalinen
tuki on valttamatonta seka ihmisen fyysiselle etta psyykkiselle hyvinvoinnille ja
sosiaalinen tuki ja vertaistuki ovat erityisen tarkeitéa ja hyddyllisia erityisen tuen
tarpeessa olevien lasten vanhemmille. Suurin osa australialaistutkimukseen osal-
listuneista kertoi, etta vertaistukiryhmaan kuuluminen antoi heille sosiaalista tu-
kea, yhteenkuuluvuudentunnetta ja konkreettista apua. Lisaksi he saivat tietoa
mm. vammaistuista ja muista kaytettavissa olevista vammaispalveluista. (Cann,
Fisher, Hammarberg & Sartore 2014, 775, 782.)

Useissa tutkimuksissa sosiaalisen tuen on havaittu ennustavan hyvaa vanhem-
muutta, silla kun vanhempi saa itse tukea, on vanhemmalla n&in ollen helpompi
antaa hoivaa ja tukea myos lapsilleen (Ghate & Hazel 2002, 106; Villamaa 2003,
26). Rajalan (2009) kyselytutkimuksen mukaan vastaajista 37,1 % kokivat, ettei-
vat ole saaneet lainkaan apua muiden kehitysvammaisten lasten vanhemmilta tai
27,1 % olivat sita mieltd, ettei heilla ei ole yhteyksia toisiin vanhempiin. Tulokset
olivat osaksi ristiriidassa suhteessa vertaistuen hakemiseen, silla vanhemmista
useat mainitsivat vastauksissaan vertaistuen merkityksellisyyden. TAma voi joh-

tua siita, ettei yrityksista huolimatta vertaistukea ollut |0ydetty.

Eraan tutkimuksen mukaan (Mynttinen 2013) terveytta edistava vertaistuki voi
parhaimmillaan toteutuessaan toimia monia asioita mahdollistavana toimintana.
Tallaisia asioita ovat mm. itsetunnon ja itseluottamuksen kasvu, elaménlaadun

paraneminen seka vaikutukset ihmissuhteisiin. Toijan (2011) tutkimuksessa to-
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detaan vertaistuen auttavan vanhempia selviytymisessa antamalla tietoa ja tu-
kea, antamalla ihmisen, joka valittaa sekd antamalla mahdollisuuden jakaa oma
kokemus toisen kanssa. Mynttisen (2013) vertaistukea kasittelevassa tutkimuk-
sessa haastatellut aidit nakivat vertaistukea tarjoavien tahojen toiminnan kustan-
nustehokkaana terveydenedistamistyond, ja heidan mukaansa vertaistuki edisti
selkeasti erityisesti henkista terveytta. Aidit toivoivat kaikille perheille tasapuolista
mahdollisuutta osallistua tallaiseen toimintaan. Erds aiti kuvasi konkreettisesti,
kuinka tuettomuuden seurauksena esiintyvd masennus voi vaikuttaa laajasti ja
siité karsiva saattaa jopa syrjaytya tybelamasta, avioliitto voi kariutua, taloudelli-
nen tilanne saattaa tiukentua ja lapset voivat huonosti. Talldin kenties jopa sai-
raselékkeelle jddneen &idin lapset joutuvat turvautumaan sosiaalityon palvelui-
hin, kuten lastensuojeluun. Taméan tutkimuksen tulokset kertovat vertaistuen aut-
tavan selviytymisessa antamalla tietoa ja tukea, antamalla ihmisen, joka valittaa

ja antamalla mahdollisuuden jakaa oma harvinainen kokemus toisen kanssa.

4.3 Vertaistuen muodot

Perinteisesti vertaistuella saatetaan ajatella ryhmékeskusteluja. Vertaistukitoi-
mintaa voi kuitenkin toteuttaa hyvin monin eri tavoin. Se voi olla esimerkiksi tie-
don jakamista puhelin- ja nettikeskustelujen kautta, kerhotoimintaa, toiminnallista
tekemistd vanhempien tai perheiden kesken, yhteisia illanistujaisia tai reissuja ja
retkid, mutta se voi olla my6s kahden henkilon valistéa vuorovaikutusta tai teke-
mistd. Yksinkertaisimmillaan vertaistuki on vain tunnetila, joka tulee toisen sa-
mankaltaisessa tilanteessa olevan henkilon lasnéaolosta. (Vammaisperheyhdistys
Jaatinen ry 2019.) Keskeisia tuen jarjestajia Suomessa ovat jarjestét. Jarjestoja
on yli diagnoosirajojen toimivat jarjestot, kuten Leijonaemot ja Jaatinen seka
diagnoosikohtaiset jarjesttt. Tukea saa myoOs sosiaalisesta mediasta, esim. Fa-

cebookissa on paljon eri alojen ryhmié. (Vierula 2019.)

Kaipion, Karisalmen ja Tyllisen (2015, 162) tutkimuksen mukaan osa erityislasten
vanhemmista kayttavat internetia, johon saatetaan suhtautua varauksellisesti,

silla internetissa oleva tieto saattaa olla myo6s virheellista tai epaasiallista. Ver-
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taistukea ei aina ole helppo I6ytaa eika kaikilla ole aikaa tai voimia sen etsimi-
seen. Osa tutkimukseen vastanneista olivat kokeneet, etteivat olleet saaneet lain-
kaan apua muiden kehitysvammaisten lasten vanhemmilta tai, ettei heilla ollut
yhteyksia toisiin vanhempiin. Vertaistuen jarjestaminen on yhteiskunnalle edulli-
nen ja vaikuttava tapa auttaa vanhempia selviytymaan kasvatustehtavassa.
(Haapio ym. 2009, 44-45.)

Yleensa vertaistukitoimintaan osallistuvat haluavat jakaa kokemuksiaan muiden
kanssa, jotta he pystyisivat keskindisesti ratkaisemaan tai lieventamaan henkil®-
kohtaista ongelmaansa tai helpottamaan elamantilannettaan (Makela 2000, 6-7).
Jaettu kokemus vahvistaa vertaistukea antavien ja saavien ihmisten me-henkea,
silla omat kokemukset helpottavat vastaavassa tilanteessa olevien ihmisten aut-
tamista. Tavatessaan ryhmassa osallistujat auttavat toisiaan pyrkien l6ytamaan
ratkaisukeinoja haastaviin tilanteisiinsa esimerkiksi erilaisten aktiviteettien syn-
nyttdmassa vuorovaikutuksessa toistensa kanssa. Tuen merkitys koetaan térke-
aksi, mutta joskus on hankala |6ytaa kanavia sen léytamiseksi, esimerkiksi van-
hemman oman uupumuksen, ajanpuutteen tai viestintavéalineen puuttumisen
vuoksi (Rajala 2009).

Osallistuminen vertaisryhmaan on osallistujille merkityksellista. Samalla vahvis-
tuu ajatus eldménhallinnasta ja omista vaikutusmahdollisuuksista (Lasanen
2017). Rajalan pro gradu -tutkielmassa (2009.) tuli kuitenkin esille, ettei osa tut-
kielman kyselyyn vastanneista kokenut vertaistuella olevan juurikaan merkitysta
erityisperheessa tai he kokivat, ettd lapsen vamma on niin erikoinen, ettei ver-
taistukea ole 16ytynyt. Vastanneet olivat toisaalta kokeneet my6s ajan puutteen,
aikaansaamattomuuden ja jaksamisen vahentavan hakeutumista vertaistuen pii-

riin. Osa koki myds, ettd perhe parjaa hyvin omillaan. (Rajala 2009.)

4.4 Vertaistuki mediassa ja sosiaalisessa mediassa

Internetissa saatava vertaistuki on osa yhteisollista mediaa. Erityisesti nuoret ja
nuoret aikuiset hyddyntavat verkkoyhteiséja usein eri tavoin. Verkosta etsitaan ja

haetaan tietoa omaan henkilokohtaiseen elamaan, terveyteen ja hyvinvointiin liit-
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tyvissa kysymyksissé. (Laatikainen ym. 2010, 72.) Hoitoty6n tutkimussaation jul-
kaiseman katsauksen mukaan median ja erityisesti sosiaalisenmedian kaytto tar-
joaa ihmiselle vertaisverkoston tukea ja edistaa psyykkista hyvinvointia (Holopai-
nen & Jylha 2017). Median hyédyntaminen terveysviestinnassa nakyy paitsi ter-
veysaiheisten mediatuotteiden maarassa myos arjen potilaskohtaamisissa. Ihmi-
set saavat ja hakevat terveystietoa yha enemman mediavélitteisesti. (Huovila &
Matikainen 2017.) Mm. lastenpsykiatrisessa kuntoutuksessa, vauva- ja lapsiper-
hetydssa ja perheterapiassa videoiden ohjauksellisella kaytolla on jo varsin pitkat
perinteet. Myos tietyille rajatuille kohderyhmille tarjottavassa kuntoutuksessa

vuorovaikutustilanteiden videoiminen on koettu hyddylliseksi. (Papunet 2018.)

Verkosta saatava vertaistuki kuuluu osittain puhelin- ja verkkoauttamisen koko-
naisuuteen, joka on nykypaivana tarked osa sosiaali- ja terveysalan toimintaa.
Maksuttomia auttavia puhelimia ja verkkopalveluita pitavat useimmiten ylla yleis-
hyodylliset yhteisot: jarjestot ja seurakunnat. Verkon kautta voi saada vertaistuen
lisaksi esimerkiksi vapaaehtoisen tukihenkilon tai ammattiapua. (Laatikainen ym.
2010, 72.) Sosiaalisesta mediasta saatu emotionaalinen tuki auttaa kohtamaan
esimerkiksi omaan tai lapsen sairauteen tai hoitoon liittyvia tunteita. Itsetunnon
tuki antaa uskoa omiin voimavaroihin ja rohkaisee toimimaan niin, etta sairauden
tai vamman kanssa pystyy elam&én. Vertaistuki auttaa kohtaamaan vaikeaksi
koetun tilanteen ja antaa tukea saman kokeneilta ihmisiltd. (Holopainen & Jylha
2017.)

Hoitotyon tutkimussaation katsauksen perusteella tiedollinen tuki on merkittavin
sosiaalisen tuen muoto. Erityisesti juuri diagnoosin saaneet ihmiset ja heidan
omaisensa kaipaavat monipuolista tietoa sairaudesta ja siihen liittyvista hoi-
doista. Sosiaalisesta mediasta potilaat saavat tietoa, jota terveydenhuollon pal-
velut eivéat pysty tarjoamaan heille riittdvasti ja lisaksi median kaytto terveysvies-
tinndssa on mahdollistanut uudella tavalla ihmisten ryhmaytymisen ja yhteisdjen
muodostamisen. Terveyden edistamisen nakdkulmasta tdma tarjoaa mahdolli-
suuksia, kuten harvinaisia sairauksia sairastavien yhteydenpidon. (Holopainen &
Jylha 2017.) Internetié ja sosiaalista mediaa, erityisesti Facebookia, pidetaan toi-
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mivina vertaistuen keinoina, silla niihin paasee osallistumaan oman kiinnostuk-
sensa mukaan eika esimerkiksi lapsen sairaus tai pitkat valimatkat ihmisten va-

lilld ole esteena.

Vaikka netin suljetut foorumit ja Facebookin salaiset ryhmét koetaan luottamuk-
sellisiksi, moni kuitenkin kokee, ettei internet, nopeudestaan ja helppoudestaan
huolimatta korvaa tapaamisia kasvotusten. (Kaipio, Karisalmi & Tyllinen 2015.)
Kuitenkin eraan tutkimuksen mukaan verrattuna kasvokkain tapahtuvaan vertais-
tukeen, netissa tapahtuvassa vertaistuessa anonymiteetti on iso osa vertaistuki-
keskusteluja ja ihmiset arvostavat sita laajasti. (Taskinen 2017, 48-51.) Verkon
kautta on mahdollista tavoittaa vertaistukea tarvitsevia ihmisia, jotka eivat ehka
muuten hakeutuisi vertaisryhmiin. Verkon vertaistukitoimintaan osallistuville mer-
kittavdad on matala osallistumiskynnys ja mahdollisuus osallistua toimintaan ni-

mettdmana. (Laatikainen ym. 2010, 72.)

4.5 Sairaanhoitajan rooli vertaistuen mahdollistajana

Sairaanhoitajan tulisi omassa tydssaan tiedostaa asiakkaiden vertaistuen tarve
oman ammatillisen tietotaitonsa ja tukensa liséksi. Vertaistuki ulottuu usein aihe-
alueelle, johon hoitoyksikdssa ladkarin tai hoitajan kanssa kaytava yhteistyo ei
ulotu. Sairaanhoitajilla ja muilla hoitoalan ammattilaisilla tulisi olla laajemmin tie-
toa erilaisista vertaistuen mahdollisuuksista ja muodoista, jotta hoitotydn ammat-
tilaisina osaisivat ohjata asiakkaita vertaistuen pariin. Kaikki vertaistukea tarvit-
sevat asiakkaamme eivat valttamatta joko tiedon tai jaksamisen tai kummankin
puuttuessa osaa hakeutua vertaistuen piiriin. (Saviranta, A & Ahlberg, K. 2010.
9, 34)

Lapin Sairaanhoitopiirin alueella saa tietoa oman sairautensa edunvalvonnasta,
vertaistuesta, koulutuksista, kuntoutuksista ja tapahtumista potilasjarjestojen in-
fopiste "Jarjestotietovakasta”, joka sijaitsee Lapin keskussairaalassa Rovanie-
mella. (Lshp. 2020) Lapin Sairaanhoitopiirin internetsivuston hakukone ei ver-

taistuen erilaisilla hakusanoilla muita relevantteja vastauksia antanut, mutta
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edella mainittu tieto Jarjestotietovakan sijainnista ei satojen kilometrien paassa,

kasivarren Lapissa asuvaa, vertaistukea kaipaavaa juuri auta.

4.6 Kokemusasiantuntijuus

Kokemusasiantuntijuutta kaytetaan useasti ylakasitteena ja yleisnimityksena ko-
kemusasiantuntijoiden tehtavista seké erilaisista kokemustoiminnan ja —vertais-
tuen muodoista (Hietala & Rissanen 2015). Kokemusasiantuntijuus on taitoa,
joka on kehittynyt pitkéllisen henkilokohtaisen kokemuksen ja siséistyneen tiedon
myota. Kokemusasiantuntijalla on halu ja kyky hyodyntaa omia kokemuksiaan
erilaisissa yhteyksissa muiden ihmisten parhaaksi ja asiantuntijana toimiminen
onkin aina vapaaehtoista eika siihen voida velvoittaa tai pakottaa ketaan. (Vaes-
toliitto 2019.)

Sosiaali- ja terveysministerion maaritelman mukaan kokemusasiantuntija on ko-
kemusasiantuntijakoulutuksen kaynyt henkild, jolla on omakohtaista kokemusta
mielenterveys- ja/tai paihdeongelmista, somaattisista sairauksista tai muista ela-
man pulmista joko sairastavana, kokeneena, toipuneena, kuntoutuvana, palve-
luita kayttdneena tai laheisend/omaisena (Hurri, Kokkonen, Kurki & Raty 2017).
Kokemusasiantuntijaksi kouluttautumisen pituus vaihtelee Suomessa parin pai-
van valmennuksesta aina 8 kuukaudenkin mittaiseen, oppilaitoksen jarjestamaan

monimuotovalmennukseen (THL 2019).

Ennen kokemusasiantuntijana toimimista henkild tarvitsee koulutusta erilaisten
kokemusten tydstamiseen ja reflektoimiseen ja asiantuntijana toimiminen edellyt-
taa riittavan pitkalle edennytta henkilokohtaista kuntoutumisprosessia seka kykya
ja taitoa kayttaa ja soveltaa omia kokemuksiaan eri tilanteissa. Kokemus kehittyy
asiantuntijuudeksi, ja kokemusasiantuntijaksi voi tulla vasta suhteellisen pitkan
prosessin jalkeen. (Hurri ym. 2017.) Koulutus antaa konkreettisen tavan ja keinon
kaantaa omat vaikeat kokemukset hyddyllisiksi toisten auttamisen véalineiksi. Ko-
kemusasiantuntijakoulutuksen tuomalla tiedolla ja valmiuksilla sekéa kokemusasi-
antuntijan nimikkeelld on oma merkityksensa ihmisten elamassa. (Kuosmanen,

Lepistd, Moring & Partanen 2012.) Kokemusasiantuntijatoiminta on jo sindnsa
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itseisarvo, eika sita tule valjastaa vain koulutus- ja tydelaméapoluilla etenemisen
vaiheeksi (THL 2019).

Kokemusasiantuntijat toimivat hyvinkin erilaisissa rooleissa ja tehtavissa jarjes-
toissa ja palvelujarjestelmassa, esimerkiksi tiedottajina, kouluttajina, arvioijina ja
kehittajina tai esimerkiksi toimeentulotuen asiakkaana, oman palvelukokemuk-
sensa perusteella. (Hietala & Rissanen 2015.) Kokemusasiantuntija voi esiintya
yleisotilaisuudessa tai mediassa kuten televisiossa tai radiossa, tai han voi antaa
haastattelun lehdille tai muulle medialle. H&an voi toimia myos asiantuntijajase-
nena erilaisissa ohjausryhmissa ja neuvostoissa, tai olla viranomaisten tai paat-
tajien kuultavana. Kokemusasiantuntija voi pitdé luentoja ja toimia kouluttajana
(Vaestoliitto 2019) seka toimia monenlaisissa tehtavissa, mm. palveluiden suun-
nittelussa, kehittamisessa, toteuttamisessa ja arvioinnissa, niin vertais- kuin stra-

tegiatydssakin (Hurri ym. 2017).

Kaikki kokemusasiantuntijuuden muodot perustuvat viestintdén ja vuorovaikutuk-
seen. Tyypillisesti kokemusasiantuntija saa yleisolta palautetta ja kysymyksia esi-
tyksensa jalkeen. (Vaestoliitto 2019.) Asiantuntijalle maksettavasta palkkiosta on
tarkea sopia yhteisesti. Oleellista on pohtia, onko kyse puhtaasti vapaaehtois-
tyosta, toiminnasta, josta maksetaan kulukorvauksia, matkat ja/tai palkkio, vai
onko kyseessé palkkaperustainen ty6tehtava. Tehdysta asiantuntijatydsta kuuluu
siis maksaa koulutetulle kokemusasiantuntijalle asianmukaiset palkkio- ja kulu-
korvaukset. (THL 2019.)

Kokemusasiantuntijuuden mahdollistaminen on merkittavdd myods asiakkaiden
voimaantumisen kannalta. Moni kokemusasiantuntija on kertonut, etta mahdolli-
suus toimia asiantuntijana omassa asiassaan on tuntunut arvostavalta ja tarke-
alta. Kokemusasiantuntijuus tarjoaa mahdollisuuden kehystd&d omat kokemukset
uudelleen: vaikeiden kokemusten merkitys muuttuu, kun niitd kasitellaan merkit-
tavan tiedon lahteena. Se, ettd omat vaikeat kokemukset hyodyttavat muita, on

sindnsa vahvistavaa. (Lehtinen, Marila-Penttinen & Meriluoto 2015.)
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5 VIDEO VERTAISTUESTA ERITYISLASTEN VANHEMMILLE

5.1 Vertaistukiaiheisen videon ideointivaihe

Toiminnallinen opinnaytetyd on yksi vaihtoehto tehda opinnaytetyd ammattikor-
keakouluun. Se voi olla ohjeistamista tai opastamista kaytannon toiminnassa tai
esimerkiksi toiminnan jarjestamista ja jarkeistamista. Toiminnallisessa opinnay-
tetydssa kuuluu nakya myos teoreettinen tietoperusta, joka toimii pohjana opin-
naytetyon valinnoille. Toivottavaa olisi, etté toiminnallisessa opinnaytetydssé olisi
toimeksiantaja ty6lle. Toimeksiantajan my6té voi laajentaa omaa osaamista seka
saada tyoelamakontakteja. Suunnitelmassa tulee nakya mita tehdaan, miten teh-
daan ja miksi tehdaan. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9, 16, 42.)

Vilkan ja Airaksisen (2003, 23) mukaan toiminnallisen opinnaytetydn toteutuspro-
sessi alkaa aiheen ideointivaiheesta. On hyva pohtia itsea kiinnostavaa aihealu-
etta sen liséksi, ettd aiheen tulisi olla ajankohtainen ja mahdollista toimeksianta-
jaa palveleva. Idea opinnaytetydmme aiheeseen syntyi, kun teimme Perheen ter-
veyden- ja hyvinvoinnintukemisen opintojaksolla ennakkotehtavan aiheesta “Eri-
tyislapsi perheessa”. Aihe vaikutti hyvin mielenkiintoiselta ja se kosketti kahden
meista omaa elamantilannetta hyvin laheltd. Toiminnallinen opinnéaytety6 tuntui
meista kaikista sopivimmalta vaihtoehdolta opinnaytetydn toteuttamiseen. Am-
mattikorkeakoulun opinnaytetydssa on luontevaa yhdistaa tieto ja toiminta, jotta
tyo tayttdisi monipuolisesti tehtavansa asiantuntijuuden osoittajana, siis opin
naytteenéd (Pohjannoro & Taijala 2007). Toivoimme voivamme yhdistaa opinnay-
tetydssamme erityislapset, heiddn vanhempansa ja vertaistuen, josta perheet

voivat saada voimavaroja arkeen.

Koska opinnaytety6lle haluttiin toimeksiantaja, olimme yhteydessa Erityislasten
omaiset ELO ry:een, josta oltiin kiinnostuneita yhteistyohon. Idea vertaistukiaihei-
sentapahtuman jarjestamisesta erityislapsiperheille kokemuskahvilan muodossa
tuli ELOIlta kun kdvimme keskustelemassa opinnaytetydstamme ja sen tavoit-
teista heidan kanssaan. Pohdimme yhdessa millaisesta tapahtumasta olisi hyo-
tya erityislapsiperheille, ja mik& tukisi parhaiten vertaistuen toteutumista ja paa-
dyimme kokemuskahvilaan. Suunnittelemamme tapahtuman jarjestaminen kui-

tenkin peruuntui Suomeen saapuneen virusepidemian vuoksi, jolloin aloimme
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heti miettimaan, miten voisimme hyddyntaa jo laajasti kerddmaamme tietoa eri-
tyislapsista, vertaistuesta seka kokemuspuhujista. ELOn henkilokunnan kanssa
olimme alusta asti samoilla linjoilla siitd, ettd jonkinlainen video/etatapahtuma

voisi tulla kysymykseen korvaavana tuotteena opinnaytetydssamme.

Erityislasten omaiset ELO ry on vuodesta 2000 toiminut vertaistukiyhdistys, joka
toimii yli diagnoosi-, kunta- ja jarjestorajojen. Jaseneksi padsee jokainen, joka on
kiinnostunut jakamaan kokemuksiaan erityislasten ja -perheiden elamasta. Yh-
distyksen juuret ovat Rovaniemell&, jossa toiminta alun perin k&ynnistyi vuonna
2000. Toimialue on sittemmin laajentunut ja vuodesta 2010 lahtien toiminta on
ulottunut myds Tunturi- ja Ita-Lapin kuntiin: Enonteki6lle, Muonioon, Kittildan, Ko-
lariin, Sodankylaén, Sallaan ja Kemijarvelle. Syksyn 2016 aikana toiminta kayn-
nistyi myos Inarin kunnassa ja 2018 valtasimme Pellon ja Tornion. Toiminnan
paarahoittajana toimii rahapeliyhdistyksien yhdistymisen my6ta Veikkaus. Raha-
automaattiyhdistyksen avustuksella toteutettiin ELO-kolo-vertaistuen kehittamis-
hanke vuosina 2009-2013. Vuodesta 2014 lahtien rahoitus on jatkunut toiminta-
avustuksena, nykyiselta nimeltdan STEA:Ita (Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avus-
tuskeskus, ent. RAY) Taman liséksi toimintaa rahoitetaan jasenmaksujen, mui-
den avustusten, lahjoitusten ja myyjaistuottojen avulla. Kantavana voimana yh-
distyksen perustamisesta lahtien on ollut myds vanhempien talkoo- ja vapaaeh-
toistoiminta. ELON vertaisverkostossa on talla hetkella noin 500 erityisperhetta ja
800 yhteistyotoimijaa (kevat 2018).

ELO ry jarjestaa perhetapahtumia, vertaistukitapaamisia, teemailtoja, harrastus-
toimintaa, koulutusta seka elamyksia ja hengahdystaukoja arjen keskelle. Yhdis-
tys tarjoaa monipuolista virkistys- ja vertaistukitoimintaa erityislapsille ja —nuorille
seka heidan perheilleen ja omaisilleen. Lisdksi ELO jakaa erityisperheille ja hei-
dan parissaan tytskenteleville tietoa ajankohtaisista tapahtumista ja tekee tiivista
yhteisty6ta oppilaitosten, yhdistysten ja muiden toimijoiden kanssa. Se on mu-
kana jarjestamassa mm. kehittamispalavereita, koulutuksia, seminaareja ja eri-
laisia teemapaivia. Yhteistybn myota se toimii myos viestinviejana erityisperhei-
den ja Lapin kuntien paattajien valilla. (Erityislasten omaiset ELO ry 2019.)
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5.2 Vertaistukiaiheisen videon suunnitteluvaihe

Toiminnallisen opinnaytetyémme esiselvitysta aloimme tekeméaéan ideamme pe-
rusteella. Tutustuimme Lapin alueella toimivan Erityislasten omaisten, ELO ry:n
internetsivustoon ja olimme yhteydessa ELO ry:n henkildkuntaan sdhkodpostitse
ja puhelimitse. Kerroimme toiminnallisen opinnaytetydmme ideasta ja ELOn hen-
kilokunta vaikutti heti olevan kiinnostunut olemaan mukana projektissamme. Ta-
pasimme ELOnN edustajia heidan toimistollaan ELO-kololla, ja alun perin suunnit-
telemamme toiminnallinen iltapaiva erityislapsiperheille muotoutui hieman eri-
tyyppiseksi tapahtumaksi. Tarkoituksenamme oli jarjestaa kauppakeskus Revon-
tulessa kokemuskahvila, johon ELO pyysi muutaman kokemuspuhujan omista
jasenistaan. Kokemuspuhujien oli tarkoitus asettua eri poytien aareen istumaan
ja kahvilaan saapuvat vierailijat olisivat voineet ottaa kahvit ja istua kuuntelemaan
heitéd_silla aikaa, kun lapset leikkivat ja touhuavat meidan opiskelijoiden jarjesta-

mien aktiviteettien parissa.

Valitettavasti koronaviruksen aiheuttaman epidemian vuoksi kaikki tapahtumat
peruttiin ja tapahtuman jarjestaminen olisi siirtynyt todennakoisesti syksyyn.
Tama ei kuitenkaan meille sopinut, koska tavoitteenamme oli saada opinnéyte-
tyon toteutusvaihe valmiiksi kevaalla 2020. Pidimme etapalaveria ELOn kanssa
ja mietimme yhdessa, miten vertaistukiaiheinen video olisi jarkevaa toteuttaa,
ketk& videossa puhuisivat, mitka olisivat kasiteltavia aiheita ja missé valmis video
julkaistaisiin. Sovimme myo6s alustavasti, kuka videon koostaisi ja viimeistelisi

tuotoksen.

Toiminnallisen opinndytetydn tekeminen edellyttdé tutkivaa ja kehittdvaa otetta.
Se tarkoittaa teoreettisen lahestymistavan perusteltua valintaa, tyon toteuttami-
sessa tehtyjen valintojen ja ratkaisujen perusteluita seka pohtivaa, kriittista suh-
tautumista omaan tekemiseen ja kirjoittamiseen. (Pohjannoro & Taijala 2007).
Tavoitteena toiminnallisessa opinnaytetydsséa on suunnitella tapahtuma tai tuote,
johon tietyt ihmiset osallistuvat. Se, mille ryhmalle tuote tai tapahtuma suunnitel-
laan, ratkaisee tapahtuman sisallén, ja sen vuoksi on tarkeaa maarittdd kohde-
ryhma tarkasti. Maarittdessa kohderyhmaa kaytetaan esimerkiksi henkildiden

ominaisuuksia, toimeksiantajan toiveita tai tavoitteeksi asetettuja tuotoksia.
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(Vilkka & Airaksinen 2003, 38-40.) Meidan opinnaytetyomme kohderyhmaksi va-
likoitui erityislasten vanhemmat, jotka ovat vasta liittyneet tai vasta liittymassa
ELOn jaseniksi. Videon avulla vanhemmat ja perheet saavat tietoa vertaistuesta,
erityislapsen maarittelysta, ELOnN toiminnasta ja muista vertaistuen tarjoajista La-

pin alueella.

Tarkeda videota tehdessa on tekijoiden sisdinen sujuva yhteistyd ja kommuni-
kaatio. Suunnitteluvaiheessa luodaan kasikirjoitus, jossa huomioidaan Kliininen
opetus, videon pituus seké lahdemateriaali. Kasikirjoituksessa tulee liséksi kayda
ilmi kohtausten jaksotus ja ajoitus. On suositeltavaa, ettd videon kasikirjoitusta
tehdessa pohditaan myds eroja kirjoitetun ja puhekielen valilla. Etukateen myds
sovitaan myohemmin lisattavat efektit, kuvat, tekstit ja &ani. Lisaksi valitaan vide-
ossa esiintyvat henkilot ja kuvausymparistd sekd mahdollinen rekvisiitta. (Cor-
bally 2005, 377-378.)

5.3 Vertaistukiaiheisen videon toteutusvaihe

Videon teon aloitimme suunnittelemalla sita Skype-palaverissa kolmestaan. Jar-
jestimme etdpalaverin myds toimeksiantajamme kanssa ja kuuntelimme heidan
toiveitaan ja ideoitaan videon suhteen. Tasta alkoi hiljalleen muodostua k&sikir-
joitus. Kuvasimme videota editoijamme avustuksella ELOnN toimiston luona seka
Kemijoen varressa. Lisdksi saimme ELOIlta heidan omaa kuva- ja videomateriaa-

liansa kuluneilta vuosilta, jota he lupasivat vapaasti kayttda videossamme.

Toimeksiantajamme kartoitti omista kokemuspuhujistaan henkildita, jotka olisivat
kiinnostuneita osallistumaan opinnaytetydbhémme. Ajattelimme, etta kaksi tai
kolme kokemuspuhujaa on riittava maéara taman kokoluokan videoon. Kokemus-
puhujiksi videollemme lupautuivat erityislapsen aiti seka erityisen tuen tarpeessa
oleva nuori aikuinen, jotka ovat molemmat ELOn jasenid. Kokemuspuhujiksi lu-
pautuneille kerrottiin tarkasti videon kayttotarkoitus ja missa sita tultaisiin julkai-
semaan. Lahetimme kokemuspuhuijille kysymyksia liittyen vertaistukeen, erityi-
syyden vaikutuksiin sekd ELON merkitykseen heidan elamassaan. Johtuen Suo-
messa vallitsevasta koronaviruksen aiheuttamasta poikkeustilasta, emme voi-

neet nahda kokemuspuhujien kanssa kasvotusten, vaan he kuvasivat itse vide-
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onsa ja lahettivat ne sitten meille editoitavaksi. Videomateriaalia oli paljon ja mei-
dan taytyi leikata niista runsaasti hyvaakin materiaalia pois, jottei videostamme

tulisi liian pitka.

Seuraavaksi &anitimme kukin omat puheosuutemme teoreettisesta tietopohjasta.
Jokaisen osuuden kestoksi sovimme maksimissaan kaksi minuuttia, jotta videon
pituus pysyisi maltillisena ja katsojien mielenkiinto sailyisi. Jalkituotantovaihee-
seen kuuluu videon leikkaaminen, aanen nauhoittaminen ja tekstin seka tehos-
teiden lisaaminen. Itse videon leikkaamisessa voidaan kayttaa erilaisia ohjelmia.
Tavoitteena jalkituotannossa on tuottaa selkea ja helposti seurattava video. (Cor-
bally 2005, 377-378.) Jotta kuulovammaiset ja ndkdvammaiset henkilét voivat
seurata videoita, on tekstitys ja kuvailutulkkaus videoissa tarkeaa. Esimerkiksi
noin 750 000 suomalaisella on jonkinasteinen kuulonalenema, ja usein he tarvit-
sevat videosta selvaa saadakseen tekstityksen. Tekstityksista hyotyvat myods mo-
net muut katsojat, esimerkiksi kieltd opettelevat henkil6t. Halyisassa tilassa ei voi
kuulla videoiden &&nia ja toisaalta hiljaisessa tilassa videoiden aanta ei saa kuun-
nella, ainakaan ilman kuulokkeita. Videoita katsotaan siis yhd enemman ilman
aanta, joten tekstityksella voidaan varmistaa se, etta viesti tavoittaa katsojan.

(Laki digitaalisten palvelujen tarjpamisesta 306/2019.)

5.4 Vertaistukiaiheisen videon arviointi

Pyysimme opinndytetydmme videosta palautetta toimeksiantajaltamme seka ko-
kemuspuhuijilta. Halusimme palautetta videon siséllosta, oliko sisalto riittava/to-
tuudenmukainen, olivatko videossa kasiteltavat teoriaosuudet tarpeellisia erityis-
lasten vanhemmille/uusille ELOlaisille, miten videon toteutusta arvioitiin seka oli-

siko videoon toivottu jotakin lisaa tai oliko videossa jotakin liikaa.

Saimme videostamme palautetta ELOnN jarjestdavustajalta seka verkostotyonte-
kijalta. Tulevat lainaukset ovat saamistamme palautteista, emmeka siten ilmoita
lainauksen lahdettd. Tekemamme video koettiin kaikin puolin hyvin suunnitelluksi
ja toteutetuksi. Teoria ja kaytanto olivat hyvin ja tasapainoisesti integroitu, lisaksi

kuvat seka videot tukivat ja lisasivat videon kiinnostavuutta. "Minusta videossa
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on yhdistetty mukavasti erilaisia elementteja, kuten videot, kuvat, musiikki ja
puhe.” Video koettiin selkeaksi ja erityisyys oli huomioitu tekstityksissa, aénen

kaytdssa jne.

Videossa kasittelemamme kasitteet koettiin tarpeellisiksi ennen kaikkea uusille,
tietoa etsiville perheille. ELO koki, etta videota tai sen osioita voi jatkossa nayttaa
erilaisissa ryhmissa, perheiden infoissa, koulutuksissa, seka esimerkiksi vapaa-
ehtoisten tai kokemustoimijoiden koulutuksissa tms. Myds sisallon priorisointi vi-

deoon koettiin onnistuneeksi.

Videossa esiin nostamamme vertaistuki- ja kokemusasiantuntijatoiminta ovat
juuri sita erityista toimintaa, jonka avulla nimenomaan kolmannen sektorin toimi-
jat, esim. ELO pyrkivat perheiden hyvinvointia lisaéamaan. Teoriaosioon oli sisal-
lytetty valttamattomat kasitteet, jotka toimeksiantajan mukaan oli avattu riittavan
yksinkertaisesti, totuudenmukaisesti ja yleisesti. Yhden saamamme palautteen
mukaan alkuteoriaosuus oli hieman liian pitka, ja han olisi toivoinut videoon lisda
tietoa vertaistuesta Lapissa. Lisaksi han olisi kaivannut lisétietoa vertaistukea tar-

joavista jarjestdista.

Kaytannossa ELON nakokulma késitteisiin nousee hyvin esiin, esim. kokemuspu-
hujien kertoessa ELOn vertaisuudesta ja kokemusasiantuntijuudesta. Videon pi-
tuus koettiin maksimiksi kaytettavyytta ajatellen, eika mitaan lisattdvaa videoon
tuotu esille, eikd mitaan koettu tarpeelliseksi lahted korvaamaan. Ainoa kohta,
jossa tiivistdmisen mahdollisuus koettiin, liittyy téarked&n, monia ELOperheitakin
koskevaan sisarusteemaan. Se koettiin videossa irralliseksi, vaikkakin ELOnN toi-
minnassa sisaruksia tuetaan sisarryhmissa ja —tapahtumissa. “Kun viela huomioi
aikataulun tiukkuuden, vaikeat olosuhteet ja peruuntuneen alkuperaistapahtu-

man, voitte olla kylla todella tyytyvaisia lopputulokseen”.
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6 POHDINTA

6.1 Opinnaytetydn eettisyys ja luotettavuus

Tieteellinen tutkimus on eettisesti hyvaksyttava ja luotettava, jos sitd tehdessa
noudatetaan hyvia tieteellisia kaytantoja. Tutkimusetiikan mukaan hyvia tieteelli-
sid kaytantoja ovat huolellisuus, rehellisyys, tarkkuus tutkimusty6ssa, tulosten tal-
lentamisessa ja esittdmisessa seké tutkimusten ja niiden tulosten arvioinnissa.
Tutkimusraportissa tulee mainita tutkimuksen kannalta oleelliset sidonnaisuudet
ja rahoituslahteet seka mainita niistd myos tutkimukseen osallistuville. Jokainen
tutkija itse vastaa ensisijaisesti hyvéan tieteellisen kaytannon noudattamisesta.
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6.) Koska opinnaytetydbmme on toimin-
nallinen, emme tarvinneet tutkimuslupaa videon toteuttamiseen. Opinnaytetyona
tuotetusta videosta kerdsimme palautetta ELON henkilékunnalta ja kokemuspu-
hujilta, palautteen antaminen oli taysin vapaaehtoista. Tarkastelimme heidan an-

tamaansa palautetta kriittisesti.

Opinnaytetydssa kaytimme lahteina useita kotimaisia ja kansainvalisia, mahdol-
lisimman tuoreita lahteitd. Mukaan otimme my6s joitakin vanhempia lahteitd,
koska etenkin erityislapsi-termilla haettaessa tutkimuksia oli mielestamme melko
niukasti saatavilla. Vieraskielisia lahteitd kaantaessa pyrimme noudattamaan eri-
tyista huolellisuutta. Plagioinnin valttamiseksi kaytetyt lahteet on merkitty tarkasti
tekstiin ja lahdeluetteloon ja l&hteité valittaessa on pyritty lahdekriittisyyteen.

Videoita kaytettaesséa on tarkeaa pitaa mielessa tietyt periaatteet. Ennen video-
tydskentelyn aloittamista kysytaan lupa kaikilta niiltd, jotka nakyvat kuvassa. (Pa-
punet 2018.) Luvallisestikin kuvattujen ja valokuvien julkaisemiselle on asetettu
rajoituksia. Kuvien tai videon julkaisemisen kanssa on oltava tarkkana, silla kuvan
julkaiseminen internetissa saattaa olla kiellettya. (Ylijukuri 2017.) Vertaistuki-vi-
deomme sisaltaa videoleikkeitd ELONn aiemmin internetissa julkaisemista ja mei-
dan kayttbbmme antamista videoista, meidéan itse kuvaamista videoista seké ko-
kemuspuhujien kuvaamista videoista. Itse kuvaamamme videot sisaltavat vain
kuvaa meista ja luonnosta. ELO on itse kysynyt omilla, aiemmin internetissa jul-

kaisemilla videoillaan esiintyvilta henkil6ilta luvan videoiden julkaisemiseen, ja
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kokemuspuhujat ovat antaneet suullisen luvan kuvaamiensa videoiden julkaise-
miseen. Kokemuspuhujat ovat alusta asti olleet selvilla, mihin tarkoitukseen hei-
dan kuvaamansa videot paatyvat ja ovat innolla olleet mukana toteuttamassa tata
projektia. Videon sisaltama musiikki on hankittu sivustoilta, joista se on kaikille
laillisesti saatavilla ja videon lopussa on esitetty tiedot musiikista, seka videon

editoijan nimi.

6.2 Videontekoprosessin pohdintaa

Opinnaytetydmme tuotteena tehty video vertaistuesta erityislasten vanhemmille
Lapissa valmistui ideasta valmiiksi hyvin nopealla aikataululla, alle kahdessa kuu-
kaudessa. Koronaviruksen aiheuttaman valtakunnallisen poikkeustilan vuoksi
peruuntunut ELO-nallen kokemuskahvila ja sen myota alkuperainen suunnitelma
opinnaytetydstamme joutui muutosten kasiin. Ajatus videon monipuolisista kayt-
tomahdollisuuksista seka pitkasta kayttbajasta motivoi meita tekemaan ideasta
totta. Opinnaytetydmme ohjaaja, Sirpa Kaukiainen, oli liséksi sitd mieltd, etta vi-
deolla voimme saada paremman ja monikayttdisemman lopputuloksen, seka
nayttamaan paremmin hoidollista ja ammatillista osaamistamme kokemuskahvi-

laan verrattuna.

Video vertaistuesta erityislasten vanhemmille Lapissa on toteutettu yhteistydssa
Erityislasten Omaiset ELO ry:n kanssa. ELOnN tyontekijat ovat olleet aktiivisesti
mukana videon suunnittelussa. Videolla vastasimme ELOnN tarpeeseen, silla
heilla ei ole ollut helposti saatavilla olevaa materiaalia, jossa olisi tiivistetysti in-
formaatiota vertaistuesta ja ELOnN toiminnasta uusille ELOperheille. ELO voi jat-
kossakin kayttaa videota kokonaisuudessaan tai osia siita erilaisissa tapahtu-

missa ja koulutuksissa esitellessd&n omaa toimintaansa tai vertaistukea.

6.3 Prosessin tulokset

Opimme opinnaytety6tamme tehdessa erityislasten vanhempien kanssa toimimi-
sesta, vertaistuen tarkeydesta, kokemusasiantuntijuudesta, verkostoitumisesta

ja tiimitydskentelysté. Videon suunnittelu, kuvaaminen, tuottaminen ja editointi oli
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meille kaikille uutta, ja taman myota opimme siitd paljon seké teoriassa etta kay-
tanndssa. Saimme apua videon toteutuksessa Mika Uitolta, joka editoi videon
meidan antamistamme materiaaleista ohjeidemme ja parannusehdotustemme

mukaisesti sekéd toimi myds kuvaajana osassa videota.

Saamamme palautteen perusteella onnistuimme avaamaan videoon oleellisim-
mat aiheeseen liittyvat kasitteet; erityislapsi, erityinen sisaruus, vertaistuki ja ko-
kemusasiantuntijuus seka kertomaan ELOnN toiminnasta. Liséksi kokemuspuhu-
jat Anita Vizner ja Paula Kivela kertoivat videolla omia n&kdkulmiaan liittyen ver-

taistukeen ja sen merkitykseen heidan elamassaan.

ELON merkitys erityislasten omaisten tukiverkoston luojana Lapin alueella on
merkittava, silla se on ainoa yli diagnoosirajojen toimiva jarjesto, joka toimii vain
Lapin alueella. Leijonaemot ja Jaatinen toimivat myds Lapissa ja yli diagnoosira-
jojen, mutta ne ovat valtakunnallisia ja siten myds niiden tapahtumat sijoittuvat
ympari Suomea. Erityislapsen tai -lasten kanssa matkustaminen tapahtumiin pit-
kin Suomea on hankalaa ja vie aikaa. Lapin alueella valimatkat ovat pitkat ja jul-
kiset kulkuyhteydet huonot, joten erittain tarkedé vertaistuen toteutumisessa on
tuoda palveluita ja tapahtumia sinne, missa niita tarvitaan. ELO toimii ympéri Lap-
pia usealla paikkakunnalla ja jarjestaa myds tapahtumansa omalla toiminta-alu-
eellaan. Liséksi ELO on laajentanut toimintaansa myds verkkoon, etenkin Ko-
rona-epidemian aikana useita tapaamisia on toteutettu etana videoiden valityk-

sella.
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suojaamista patentilla tai hyodyllisyysmallillia |
Vastuut

Opmnaytetybn tulos toimitetaan sellaxsena kum se on Tekija tai ammattikorkeakoulu eivat anna tulokselle
takuuta eivatka vastaa sen it jan tarpeisiin. Sopijapuolet ovat vastuussa toisilleen
sopimusrikkomuksen aiheuttamista valittémista vahingoista. Vastuun syntyminen edellyttaa tahallaan tai
torkedlla huolimattomuudella aiheutettua sopimusrikkomusta.

Lisédksi sovitaan

| Salassapito Ohjaawlla opettajilla ja opinnaytetyon tekijoilld on salassapitovelvollisuus tyon aikana esille tulleisiin
luottamuk iin asioihin. Toimek 1 tulee , etta julk opinnadytetyd ei sisalla salassa
: pidettavaa aineistoa. Tarvittaessa kaytetaan lovmeksmnta;an enmsta salassapitosopimusta.
| Tata sopimusta on laadittu kolme (3) Isaltoi pp . yksi (1) kuliekin sopimuk lelle.
Sopimus perustuu ammattikorkeakoulun hyvaksymaan opmnaytetydsuunmtelmaan ja se astuu vovmaan
| allekirjoitushetkella.
I T
Paikka ja pﬁivﬁmiir@mnjc,n} . 8. ZDZQ Allekirjoitus ‘
! . =0 IR
Toimeksiantaja T W = > 7
Eveliina J han n-Ki |
veliina Johansson-Kivioja ‘ - ﬁM /r’ |
g - 7 »
Tokla Aok Lind / Siep Rittys / Marionno Souls eoci m et |
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LIITE 2

Linkki Erityislasten Omaiset ELO ry:n YouTube-kanavalla (Ry Erityislasten Omai-
set) julkaistuun opinndytetydmme videoon: Erityislasten vanhempien vertaistuki
Lapissa

https://youtu.be/wxuApF_iclA



