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(2019-2021)

Lakeuden Omaishoitajat ry:n Meidan
erityinen perhe- hanke toi iloa
parisuhteeseen, vélineita
vanhemmuuteen, huomiota
sisaruuteen ja voimaa arkeen. Hanke
tuki erityista tukea tarvitsevien lasten
vanhempien parisuhdetta,
vanhemmuutta ja terveiden sisarusten
hyvinvointia seka tarjosi koko
perheelle hyvia hetkid arjen
ylapuolella. Mukana toiminnassa olivat
myo6s isovanhemmat, kummit ja muut
[&hipiirin ihmiset.

Kohderyhmé&na olivat erityista tukea
tarvitsevien alle 18-vuotiaiden lasten
ja nuorten perheet. Lapsilla saattoi
olla esim. neuropsykiatrisia oireita:
ADHD, ADD, pakko-oireiset hairiot ja
autismikirjon hairiot. Heilla voi olla
kehitysvamma, CP-vamma,
mielenterveyden hairi6, jokin
pitkdaikaissairaus (syopa, sydan,
reuma, diabetes), kuulo- tali
nakdvamma, allergia, lihastauti tai
epilepsia.

Toiminnassa ei vaadittu diagnoosia,
vaan kokemus lapsen erityisen tuen
tarpeesta riitti.

Toteutimme koulutuksia,
yksiloohjausta, vertaisryhmia ja
koko perheen tapahtumia.
Lapileikkaava ajatus oli
toiminnallisuus, tekemisen kautta
koettu vertaistuki ja yhteisollisyys.

Teimme yhdessa lasten
omaishoitajien kanssa
vaikuttamisty6ta. Toimintaa
toteutimme myds yhdessa laajan
yhteisty6verkostomme kanssa.
Vapaaehtoisuus oli tarkea
voimavaramme. Me annoimme
vanhemmille myo6s evaita
omaishoitajuuteen.

Hankkeen toiminta-alueena oli
Lakeuden Omaishoitajien toiminta-
alue. Vaikuttamistyota tehtiin
kuitenkin myos kansallisella tasolla.
Osallistuminen ei edellyttanyt
kunnallisen omaishoidon tuen
saamista, jarjestajayhdistyksen
jasenyytta tai diagnoosia.

Hanketta rahoitti sosiaali- ja
terveysjarjestjen avustuskeskus
(Stea) vuosina 2019-2021.

Meidan erityinen perhe -hankkeen
toimintaa jatkaa ja syventaa
tammikuussa 2022 alkanut
Oivaltajat — kuormittuneesta
erityisvanhemmasta toimijaksi-
hanke.

Lakeuden Omaishoitajat ry on olemassa omaishoitoperheita
varten. Yhdistys toimii kuuden kunnan alueella Etela-Pohjanmaalla
(llmajoki, Isokyré, Kurikka, Lapua, Kauhava ja Sein&joki) ja on yksi

valtakunnallisen Omaishoitajaliitto ry:n paikallisyhdistyksisté. Yhdistys
on kaikenik&isten omaishoitoperheiden tukijérjesté. Se jarjestaéa
monipuolista toimintaa omaishoitajille ja edistdd omaishoitajien
hyvinvointia vaikuttamis- ja kehittdmistoiminnan avulla.




OSALLISUUS JA
VAIKUTTAMINEN

Ihminen, joka saa tietoa, luottaa ja
iInnostuu, todennakadisesti myos
osallistuu. Tama ajatus on ollut Meidan
erityinen perhe -hankkeen yksi
perusajatuksista, jonka ymparille
olemme toimintaamme kehittaneet ja
kehitdmme edelleen
jatkohankkeessamme. Olemme
antaneet tietoa laajasti
erityislapsiperheen arkeen vaikuttavista
tekijoista ja tytkaluja arjesta
selviamiseen. Erityisvanhemmille ja
muille l&heisille pyrittiin luomaan
turvallinen paikka, missa ilmaista
tunteitaan ja luottaa itseensa ja
hankkeen toimintaan. Tata kautta
versosi myos halua osallistua ja
vaikuttaa. Moni vanhempi kertoi, miten
tyydyttavaa oli kokea tekevansa jotain
merkityksellista ja jakaa
kokemustietoaan muille samassa
tilanteessa olevalle. Nain kokivat
varsinkin ne, jotka olivat jo pahimmat
karikikot ohittaneita erityisvanhempia tai
laheisid, kuten erityisisovanhempia. Halu
auttaa kasvoi sita mukaa, kun omat
voimavarat kasvoivat. Tatd hankkeen
aikana alkuun lahtenytta kehitysta
Oivaltajat-hanke haluaa edelleen
vahvistaa antamalla tukea voimavarojen
kasvuun ja keinoja vaikuttaa lahi-
yhteisdssaan ja laajemminkin.

Meid&n erityinen perhe hankkeessa
vahvistimme osallisuuden ja vaikutta-
misen kokemuksia monella tavalla.

Kehittajaryhma

Hankkeen kehittajaryhma sek& muut
vertaisryhmat olivat mukana jakamassa
kokemusasiantuntijuuttaan. He ovat
vastanneet kyselyihin, joita viranhaltijat
ja vaikuttajat ovat kyselleet hankkeelta.
He ovat antaneet kasvonsa lehtijuttuihin
seka olleet tekemassé hankkeen
kannanottoja. Heiltd hanke on saanut
ohjausta ja kehittdmisideoita suoraan
kohderyhmalta.

Kehittdjaryhman haastattelu
https://www.youtube.com/watch?
v=MkWXPv-IUJU

Vapaaehtoisryhma Vaparit
Koko hankkeen aikana Vapatri-
toiminnassamme on ollut mukana 25
henkilda. Vaparit ovat osallistuneet
monipuolisesti toimintaamme

« vertaisohjaajina ryhmissamme
erityislapsen ystavana
tilastotiedon keragjana kannanottoja
varten
esiintymalla hankkeen videoissa
leijonapartiolaisena

Vapaaehtoisemme ovat olleet aktiivisesti
tuomassa Leijonaemot ry:n
Leijonapartiotoimintaa Etela-
Pohjanmaalle yhdessa hankkeen
kanssa.

Video leijonapartiosta:
https://www.youtube.com/watch?
v=8DSCjbizf1Q

Vapaaehtoisten haastattelu
https://Mmww.youtube.com/watch?
v=2EtVMCT1EcQ&t=9s



https://www.youtube.com/watch?v=MkWXPv-lUJU
https://www.youtube.com/watch?v=MkWXPv-lUJU
https://www.youtube.com/watch?v=8DSCjbizf1Q
https://www.youtube.com/watch?v=2EtVMCT1EcQ&t=9s
https://www.youtube.com/watch?v=2EtVMCT1EcQ&t=9s

VANHEMMUUS

Vanhemmuus on monelle hyvin
merkityksellinen ja rakas rooli, mutta
samalla vanhemmuus voi olla my6s
hyvin raskasta monesta eri syysta.

Lapsen syntyma synnyttda myos
vanhemman ja siitd alkaa elaméan
mittainen matka, jonka aikana
vanhemman laajaan tehtavankuvaan
kuuluu rajojen asettamista, arkielaman
taitojen seka tunne- ja
iIhmissuhdetaitojen opettamista. Taméa
on kenelle tahansa haastava tehtava,
mutta erityislapsen vanhemmalle
tehtava on moninkerroin haastavampi,
koska perusvanhemmuuden lisdksi
tulee viela koko joukko hoidettavia ja
selvitettavia asioita.

Lapsen erityisen tuen tarpeet
kuormittavat vanhempia ja perheen
arkea runsaasti. Arki tayttyy ladkari-,
tutkimus-, hoito- ja terapiakaynneistq,
palavereista, tiedon hakemisesta ja
sen jakamisesta, palveluiden ja tukien
anomisesta seka lapsen hoidosta,
tukemisesta ja kuntoutuksesta. Tama
kaikki siis niiden vanhemmuuden
perustehtavien paalle.

Erityisvanhemmuutta savyttaa
voimakkaasti myos erityisella tavalla
huoli tulevasta, pelko lapsen
menehtymisesta seka sairauden ja
oireiden jatkuva havainnointi. Monen
erityisvanhemman arkipaivaa on myaos
lapsen jatkuvana ulkoisena
toiminnanohjaamisen, arsykkeiden ja
impulssien saatelijana toimiminen.
Arjen struktuureiden ja ennakoinnin
merkitys myds korostuu
erityislapsiperheissa normaalia
enemman.

Ei siis ihme, ettd vanhemmat
kuvaavat toistuvasti eri tutkimuksissa
ja arjen kohtaamisissa olevansa
erittain vasyneita, stressaantuneita ja
uupuneita. Arki hoituu, koska
vaihtoehtoa ei ole, mutta aikaa ja
voimavaroja omasta hyvinvoinnista,
sosiaalisista suhteista, tyosta,
parisuhteesta, erityislapsen
sisaruksista tai kotitoista
huolehtimisille on hyvin vahan tai ei
ollenkaan.

Erityislasten vanhempien tukeminen
vanhemmuudessa on siis
ensiarvoisen tarkeaa, jotta tahan
rooliin liittyvd& kuormitusta voidaan
vahentaa ja siten vapauttaa aikaa ja
voimavaroja muihin hyvaé arkea
luoviin asioihin,

Meidan erityinen perhe -hankkeen
yksi keskeisimmista tavoitteista oli
vanhemmuuden tukeminen ja tata
tavoitetta kohti mentiin monin eri
tavoin.

Laajalle yleisdlle jarjestettiin
vanhemmuuteen ja
erityislapsiperhearkeen liittyvia
luentoja seka kohtaavana toimintana
ettd webinaareina. Naiden luentojen
aikana kasiteltiin vanhemmuuden
erilaisia rooleja, erityislapsiperheen
arkea ja kaytannon tyokaluja ja
vinkkeja lapsen ja vanhemman tueksi
arjessa, erilaisia tunteita,
erityisvanhemmaksi kasvamista,
voimavaroja, lapsen haastavaa
kayttaytymista ja vanhemman
tietoista toimintaa haastavissa
tilanteissa. Luentojen aikana
vanhemmat ovat saaneet paljon
tietoa, oivalluksia ja vertaistukea.



Tutkimus- ja kokemustiedon kautta
tiedetaan, etta stressaavien aiheiden
kasittely muiden, samassa tilanteessa
elavien vanhempien kanssa on
vanhemmille erittain tarkeaa ja
hyodyllistad. Taméan vuoksi
vertaisryhmien kaynnistdminen
alueemme erityisvanhemmille on ollut
hankkeemme prioriteettilistalla
ykkdsenad. Hankkeemme aikana
kaynnistyneet vertaisryhmat isille,
nepsylasten vanhemmille sekéa
isovanhemmille ja muille [&heisille
ovat kokoontuneet sdanndllisesti ja
toiminta jatkuu myos Oivaltajat -
hankkeessa.

Vanhemmuuden tukemisen tarkeana
muotona ovat toimineet myds
valmennukselliset vertaisryhmat
(Matkalla minuun, Hetki-ryhma), jossa
vertaistuen lisédksi tarkeana
elementtind on ollut psykoedukaatio
seka rentoutumisen ja palautumisen
teemat. Naihin ryhmiin on kuulunut
my0s yksilétapaamisia ryhman
ohjaajan kanssa.

Kaikille ryhméssa toimiminen ei ole
oman elamantilanteen tai
kuormittuneisuuden kannalta paras
vaihtoehto ja taman vuoksi
hankkeessa on ollut mahdollisuus
my6s valmennuksellisiin
yksilotapaamisiin. Naissa
tapaamisissa on kayty lapi perheen
arkea ja kuormittavia tekijoita ja
opeteltu Ioytamaan keinoja
rentoutumiseen ja palautumiseen
arjessa.

Hankkeessa on jarjestetty koko
perheelle suunnattuja lloosia
lltapéivid ja ndiden voidaan myos
nahda toimineen vanhemmuutta
tukevana elementtind. Tapahtumissa
perheet ovat kohdanneet toisiaan ja
saaneet mahdollisuuden tutustua
toisiinsa seka jakaa erityiseen arkeen
liittyvia asioita. Joskus pelkéstaan
tietoisuus siita, ettéa muillakin on
haasteita arjessa, toimii
vanhemmuutta tukevana tekijana -me
emme ole yksin néiden asioiden
kanssa. Ja tama tietoisuus on
perhetapahtumien kautta lisdantynyt
perheissa.




ISOVANHEMMUUS

Erityislapsiperheessa
Isovanhemman rooli voi olla hyvinkin
merkittava.

Uusi lapsi perheessa herattaa
rakkauden ja ilon tunteita, erityislapsi
rakkauden lisaksi myos erityista
halua suojella. Erityista tukea
tarvitsevan lapsen syntyma tai
my6hemmin ilmeneva sairaus tai
vamma on myds isovanhemmalle
tunnemyllerrys.

Kun lapsenlapsi on esim.
psyykkisesti sairastunut,
vammainen, neurobiologisesti
poikkeava, pitkdaikaissairas tai
muulla tavalla erilainen, voi tilanne
olla herkka.

Tilanteessa, jossa perheet
kaipaisivat kipeésti isovanhempien
tukea arjessa, voivat tuen tarpeessa
olla my6s isovanhemmat itse. Ei ole
valttamatta yhtaadn sen helpompaa
iIsovanhemmille kayda
lapsenlapsensa tilannetta
mielessaan lapi kuin
vanhemmillakaan. Samat
syyllisyyden, epéatoivon,
pettymyksen, huolen seka myos
ylpeyden tunteet erityisesta lapsesta
koskevat myds isovanhempia.

Isovanhemmat kokevat
kolminkertaisen surun: Ensin suru
oman lapsensa puolesta. Lapsellani
on vaikeaa, hanen toiveensa ei
toteutunutkaan. Toiseksi housee
huoli ja suru lapsenlapsen
selviamisesta ja paikasta
maailmassa.

Kolmantena tulee isovanhemman
oma suru siita, ettei h&n saanut
toivomaansa tervetta lapsenlasta.
Viha siita, ettd maailma on
epéoikeudenmukainen ja jopa
syyllisyys siitd onko tama kaikki
minun vikaani. Haaveet asioista,
joita ajatteli tekevansa
lapsenlapsensa kanssa, taytyy
haudata ja etsid uusia asioita tilalle.

Isovanhemmilla on usein tunne, ettei
heilla ole oikeutta surra, koska
lapsen perheellahan tassa vaikein
paikka on. Usein nousee esiin myods
pelko siita, etta tekee jotain vaarin, ei
osaa hoitaa lasta oikein tai
vahingoittaa vahingossa hanta. He
voivat murehtia sita, pystyvatko he
kiintym&an poikkeavaan
lapsenlapseensa. Nama kaikki
tunteet kuuluvat surutyéhon, jota
iIsovanhemmat kayvat lapi.

Isovanhemmat ja muut l&heiset
tarvitsevat tukea, konkreettista tietoa
ja vertaisuutta. Erityislasten koko
perheen ja lahipiirin tukeminen ja
huomioiminen on ollut vahaista
hankkeen toiminta-alueella, kuten
koko maassakin. Usein keskitytaan
vain erityislapseen, jolloin h&nen
perheensa jaa vahemmalle
huomiolle.

Joissakin perheissa isovanhempien
rooli perheen arjen apuna voi olla
hyvinkin suuri. Silti isovanhemmat
jaévat usein vaille tietoa ja tukea.
Valtaosa erityislasten ja heidan
sisarustensa isovanhemmista haluaa
olla aktiivisesti mukana lastensa
perheiden elaméassa. Mutta tavat,
jolla isovanhemmat osallistuvat,
voivat vaihdella paljonkin.



Ik&dantyessa elaman
merkityksellisyyden kokemus tulee
yha tarkeammaksi voimavaraksi.
Itsensa tarpeelliseksi kokeminen tuo
toivoa. Lapsenlapsi voi auttaa
iIsovanhempiaan pitamaan kiinni
toivosta.

Meidan erityinen perhe -hankkeessa
laajennettiin ydinperheen kasitetta
laajempaan perhekasitykseen, jossa
huomioidaan myds sosiaalinen
Isovanhemmuus ja muiden laheisten
rooli. Toiminnassa saattoi olla
mukana kummi, tati, seta ja
varamumma tai -paappa.

Hankkeessa tarjottiin valineita
isovanhempien ja lastenlasten
yhteiseen tekemiseen ja samalla
pohdittiin perhetilanteen herattamia
tunteita vertaiskeskusteluissa.
Toiminta jatkuu Lakeuden
Omaishoitajien Oivaltajat-hankkeessa.




SISARUUS

Erityislapsiperheessa vanhempien
huomio ja aika on sidottu usein hyvin
voimakkaasti erityisté tukea
tarvitsevaan lapseen ja hanen hoitoon,
asioiden selvittelyyn ja tarpeiden
tayttdmiseen. Taman vuoksi perheen
terveet sisarukset voivat kokea
jadvansa nakymattomiksi tai
huomaamattomiksi. Téllaisessa
tilanteessa sisaruksen vamma tai
sairaus voi etaannyttaa sisaruksia
toisistaan ja tuoda heidan valiinsa
katkeruutta, syyllisyytta, vihaa ja
kateutta. Sisaruksen vamman /
sairauden luonteesta ja vakavuudesta
riippuen myds pelko menettdmisesta
saattaa olla lasna sisarussuhteessa.

Riskien lisaksi erityisella sisaruudella on
osoitettu olevan myds myonteisia
vaikutuksia. Erityinen sisaruus voi
kasvattaa sopeutumiskykya, sitkeytta,
karsivallisyytta ja oma-aloitteisuutta.
Empatiakyvyn vahvistuminen,
itsekeskeisyyden vahentyminen ja
tilannettajun, vastuunoton ja rohkeuden
lisd&ntyminen voidaan niinikdan nahda
erityisen sisaruuden myonteisind
puolina.

Jotta erityinen sisaruus voisi toimia
voimavarana, oleellista on, miten
vanhemmat asennoituvat tilanteeseen,
miten he kykenevéat huomioimaan kaikki
perheen lapset tasaveroisesti, miten he
huolehtivat omasta jaksamisestaan ja
kuinka paljon perhe saa tukea
tilanteeseen.

Meidan erityinen perhe hankkeessa
sisaruuteen liittyva toiminta keskittyi
suoraan sisarusten tukemiseen omassa
vertaisryhmassa, sisaruusteemaan liit-
tyvaan koulutukseen (ammattilaiset /
vanhemmat), sisaruusteemojen esille

ottamiseen vanhempien kanssa ja
toiminnan jarjestamiseen vanhemmalle
ja sisarukselle. Hanke on myds mukana
valtakunnallisessa sisaruusverkostossa.
Tarke&na asiana hankkeen aikana on
ollut erityiseen sisaruuteen liittyvien
aiheiden kasittely sosiaalisessa
mediassa.

Vertaisryhma erityislasten sisaruksille on
ollut luonteeltaan toiminnallinen,
keskustelua unohtamatta. Monesti
keskustelu on luontevampaa jonkun
mukavan tekemisen parissa tai
kaakaokupin aaressa. Joskus on vain
tarkeda paasta tekemaan "jotakin”
samassa elamantilanteessa olevien
nuorten kanssa, joka sitoo osallistujat
sanattomasti toisiinsa.

Sisarusten kanssa on kayty
retkeilemassa, katsottu leffaa, kokeiltu
tankotanssia ja keskusteltu elaman
Isoista asioista toiminnallisten
korttipakkojen &aressé (voimauttavat
kysymykset, ovi -kortit).

Joskus asioiden sanoittaminen saattaa
olla hankalaa my®6s siksi, etté nuori ei
viela luota ryhman ohjaajaan ja
toiminnallisuus toimii luontevana
luottamuksen rakentajana ajan liséksi.
Taman vuoksi toimintaa jatketaan
uudessa Oivaltajat -hankkeessa tutun
ohjaajan kanssa.



PARISUHDE

Lapsen kodin sanotaan olevan
vanhempien véalisessa hyvassa
parisuhteessa. Parisuhde on myos
aikuiselaman yksi tarkeimmista
ihmissuhteista ja sen hyvinvointi vaikuttaa
merkittavasti yksilon hyvinvointiin ja
painvastoin, joten siksi parisuhteen
tukeminen lapsiperheissa on erittain
tarkeaa. Erityislapsen vanhemmuus on
kuormitustekija vanhemmille yhdessa ja
erikseen ja se vaikuttaa vagjaamatta myos
parisuhteeseen.

Kotitdiden jakaminen, oma aika ja
harrastaminen kokevat muutoksen lapsen
erilaisten hoitotoimenpiteiden ja tarpeiden
maarittdessa arkea hyvin
kokonaisvaltaisesti. Erityislapsen
vanhemmuuus vaikuttaa vanhempien
valiseen vuorovaikutukseen,
tunneyhteyteen ja seksuaalisuuteen.
Yhteisen ajan puute, vasymys, kiire ja
kuormittuneisuus vievat puolisoita helposti
erilleen toisistaan, eikd voimavaroja
puolison huomioimiseen ole useinkaan
riittavasti.

Jotta parisuhde voisi toimia voimavarana
erityisessa arjessa, tarvitsevat vanhemmat
tukea, tietoa ja aikaa parisuhteen
hoitamiseen, iloa sek& mahdollisuuden
lepoon. Vanhemmiille on erittéin tarke&a
saada kokemus puolisoina olemisesta
toisilleen vanhemmuuden roolin liséksi,
koska muuten parisuhde muuttuu helposti
vain "kamppakaveruudeksi", "tydtove-
ruudeksi" tai arjen kumppanuudeksi, josta

puuttuu laheisyys monin tavoin.

Meidan erityinen perhe hankkeessa
parisuhteen tukemiseksi jarjestettiin
monenlaista toimintaa. lloosissa iltamissa
pariskunnat paasivat hetkeksi irtautumaan
arjesta mukavan ja iloa tuottavan tekemi-
sen parissa (mm. pariakrobatia, tanssimi-
nen ja maastopyoraretki metsassa).

Hankkeessa jarjestettiin sdanndllisesti
myds luentoja parisuhteen eri teemoista
(vuorovaikutus, ristiriidat, tunnetaidot,
kosketus ja laheisyys, parisuhteen palikat)
ja parisuhteen teemat olivat seka yksilo-
ettéd ryhmatapaamisten keskeisena
sisaltona hankkeen muissa toiminnoissa.

Runsaasti positiivista palautetta saaneita
helluusia parisuhdeviikonloppuja
jarjestettiin hankkeessa yhteensa kolme
kertaa. Viikonlopun ohjaajana toimi
Jjokaisella kerralla sama parisuhdekeskus
Kataja ry:n kouluttama vertaispariskunta ja
vilkonloput jarjestettiin taysihoidolla
hotellissa. Ohjatun sisallon lisaksi
pariskunnilla oli aikaa nauttia toistensa
seurasta vailla vastuuta lapsista ja arjen
rutiineista. Viikonloppujen teemat olivat
parisuhteen voimavarat ja hyvinvointi,
vuorovaikutus ja seksuaalisuus.

Hankkeen yhtena
paayhteistydkumppanina toimineen
Parisuhdekeskus Kataja ry:n kanssa
jarjestettiin alueen ammattilaisille
koulutusta (PariAsiaa -luentosarja seka
parisuhteen palikat) ja tuotettiin
parisuhteen reseptikirja -julkaisu. Julkaisu
koostui lyhyista parisuhdeteemaisista
tietoiskuista, ruokaresepteista ja yhdessa
tehtavista rentoutusharjoituksista.
Kuvituksena kaytettiin kahden eheyttavaan
valokuvaukseen osallistuneen pariskunnan
valokuvia.

Hanke osallistui aktiivisesti
parisuhdeteemojen yllapitamiseen
yhdesséa Katajan kanssa mm.
vuosittaisella parisuhteen teemaviikolla
seka blogikirjoitusten kautta.

Hanketyontekijat kouluttautuivat koko
hankkeen ajan aktiivisesti
parisuhdeasioissa, jotta pariskuntien
tukemiseen olisi runsaasti tyokaluja.



NOSTOJA
KANNANOTOISTA

jotka koskevat erityislapsiperheita Y Q )
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) i . . . . Lapsiperheiden kotipalvelua tulisi saada
Talla hetkelld lapsiperheiden kotipalvelua ei ole o . - . .
. . ; . . o erityislapsiperheissa vanhempien levon, parisuhteen
erityislapsiperheille tasapuolisesti saatavilla ja ne : . L . ) :
. : . hoidon ja harrastusten ajaksi lasten hoitoon seka kodin
vastaavat huonosti perheiden tarpeisiin. S . . :
o . ) o _ kaikkiin siivouksiin. Se tukee vanhempien osallisuuden
Erityislapsiperheiden omaishoitotilanteissa . » . sk g
. . . . . . tunnetta, mielenterveytta seka vahentéaa tata kautta
tarvitaan joustavia palveluja nopeasti muuttuvissa . ) : : .
. . L . L myos lastensuojelun asiakkuuksia. Kotipalvelun
perhetilanteissa ja nimenomaan kodinhoidollista

- asiakkuus pitaisi kuulua my®és erityislapsiperheille.

Tehostettuun ja erityiseen tukeen oikeutettujen
peruskoulun oppilaiden maara kasvoi 83 % vuodesta
2011 vuoteen 2019. Koulunkaynnin ohjaajien maara

kasvoi samana aikana 18 %.
Yhté koulunkaynninohjaajaa kohden oli v. 2011 tukeen
oikeutettuja oppilaita 5,8 ja vuoteen 2019 mennessa
luku oli jo 8,9 oppilasta (nousua 54 %)

Suomessa on ldhes 150 000 erityista tukea tarvitsevaa e ' =t jadva °. e e ; -
lasta. Nama lapset tarvitsevat aikuisen hoivaa, ) :_' ; '.. N ._'. r aritvicen tien taroeita .
huolenpitoa ja tukea enemman kuin ikatoverinsa ja smaishoitotilanteita o !
taman vuoksi arki on erityislapsiperheissa hyvin arioaminen perheille ennaltachks alla
kuormittavaa. Lyhytaikais- ja tilapaishoidon

palveluihin tulisi suhtautua ennaltaehkaisevina
palveluina, joiden mydntadmisen perusteena ei tulisi olla
jokin tietty diagnoosi vaan arjessa koetut haasteet ja
tuen tarpeet.
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Meidan erityinen perhe -
hanke on toteuttanut 187
kohderyhmaan —t—t—t—t
kohdistettua Q

toiminta- %
kokonaisuutta.

Yhteensa yli
e 10 000 tykkaysta
o o Facebookissa ja

Hankkeen Youtube -videoilla
oli yli 3000 katselukertaa.

Instagramissa.

Hankkeeseen antoivat
panoksensa 25
vapaaehtoista seka 40
yhteistyokumppania.

‘. Lakeuden
Omaishoitajat ry
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Hanke kohtasi kolmen
vuoden aikana n. 2700
ihmista arviolta 3600
kohtaamiskerran aikana.

Hankkeesta on
kirjoitettu mediassa

10 kertaa.

Hanke on tehnyt
4 kannanottoa,
jotka on lahetetty
medialle ja
paattgjille.

Meidn
erityihen
Per‘he




Meidan erityinen perhe- toiminta sai
syksylla 2019 Kavli- saatiolta noin
15000 euron lahjoituksen
erityislapsiperheiden tukemiseen.

Kansainvaliseen Kavli-konserniin
kuuluvan Verso Foodin Kauhajoen
tehtaalla pohdittiin mihin hyvaan
alueelliseen toimintaan voitaisiin Kavli
-Saéation vuosittaista lahjoitusta
kanavoida. Lakeuden Omaishoitajat
ry:n Meidan erityisen perhe- hankkeen
toiminta néhtiin sellaiseksi kohteeksi.

Hankkeen perusrahoituksen lisaksi
paatimme kayttaa naita lisaresursseja
padasiassa erityislapsiperheiden
vanhempien parisuhdetta tukevaan
toimintaan.

Erityislapsiperheiden vanhempien
parisuhde on kovilla haastavan arjen
pyOrityksessa. Erityislapsiperheissa
eroprosentti on korkea. Toisaalta on
tutkimuksissa huomattu, ettd me-hengen
luominen pariskunnan valille on
parisuhdetta ja koko perhetta suojaava
tekija.

Meidan erityinen perhe- toiminnassa
voitiin lahjoitusrahan turvin toteuttaa
mm. pariskunnille hengahdystaukoja
kahden kesken seka eheyttavan
valokuvauksen avulla aikaa pohtia
yhteisen matkan iloja ja suruja
ammattilaisen ohjauksessa. Pystyimme
tarjoamaan myds henkista tukea
parisuhteen kriisikohtiin.

Parisuhdeasioihin painottaminen toi
meille Parisuhdekeskus Katajan
vuosittain myontaman kansallisen
vuoden 2021 parisuhdeteko-
palkinnon.

Parisuhdekeskus Katajan asiantuntijan
Laura Huuskosen haastattelu
https://www.youtube.com/watch?
v=5tKPPtuhjSo
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ILOONEN ILTAPAIVA

Mika ja miksi
Koko erityislapsiperheelle tarkoitettu
toiminnallinen tapahtuma

Tavoite: lloosen iltapaivan tavoitteena
on tarjota mukavaa yhteista tekemista
koko perheelle ja siten tukea
perhesuhteita. Tavoitteena on my6s
tuoda iloa ja hengéhdyshetki
kuormittavaan arkeen ja siten luoda
toivoa tulevasta. lloosissa iltapaivissa
tarkeina elementteina ovat toimineet
my0s vertaisuus ja luonto / elaimet.

Kenelle

Koko erityislapsiperheelle.
Tapahtumiin ovat olleet tervetulleita
my06s isovanhemmat, kummit, sedat ja
tadit.

Toteutus

lloonen iltapéiva jarjestettiin kaksi
kertaa vuodessa, kevaalla ja syksylla,
koko hankkeen ajan. Tapahtumat ovat
olleet ulkona, luonnon keskella, missa
perheet ovat omatoimisesti kiertaneet
erilaisia toimintapisteita.
Toimintapisteilla on ollut mm.
satuhierontaa, maalaamista, elainten
hoitoa, pihapeleja, musiikkia,
askartelua ja makkaranpaistoa.
Tapahtumia on toteutettu yhteistydssa
muiden yhdistysten seka
oppilaitosten kanssa.

Kokemuksia

Arjessa perheilla on melko vahan
aikaa yhteiselle tekemiselle ja
ulkoilulle erilaisten rutiinien ja
velvollisuuksien vuoksi ja siksi perheet
ovat kokeneet nama tapahtumat
mielekkaiksi. Perheet ovat saaneet
mukavaa tekemistd yhdessa ja
samalla myds raitista ilmaa.
Tapahtumat ovat olleet hauska
poikkeus arkeen ja perheet ovat
kokeneet virkistyneensa naissa
tapahtumissa. Mielekkaaksi on koettu
my06s ajan viettaminen muiden
samankaltaisessa tilanteessa olevien
perheiden kanssa ja sitd myota
syntynyt vertaisuuden kokemus.

Tapahtumissa perheet ovat paasseet
tekemaan asioita, joita normaali
arjessa ei ole kuten esim.
touhuaminen eldinten kanssa,
musisointi ja taiteen tekeminen.
Palautteen mukaan perheet ovat
saaneet tapahtumissa myos uusia
nakokulmia omaan lapseen /
erityisyyteen suhtautumisessa.



HETKI-RYHMA

Mika ja miksi
Suljettu, teemallinen,
psykoedukatiivinen vertaisryhma.

Tavoite: Vahentaa ja ennaltaehkaista
lapsen haastavaa kayttaytymista seka
voimauttaa vanhempia. Ryhmassé
vanhemmat saavat tietoa ja tukea.
Hetki -ryhma tarjoaa hengahdystauon
lastensa kayttaytymishaasteiden
kanssa kamppaileville vanhemmille.
Vertaiskeskustelulla on ryhmasséa
suuri rooli.

Kenelle
Haastavasti kayttaytyvien nepsy-
lasten vanhemmille.

Toteutus

Ryhmaé&n ohjaajina toimivat
perhetoiminnan kehittgja ja
autismikirjon ja
kehitysvammapsykologian professori
Elina Kontu.

Ennen ryhmétapaamisia jokaisella
ryhmalaiselld / pariskunnalla oli
yksilétapaaminen ryhman ohjaajien
kanssa. Tapaamisella kartoitettiin
perheen tilannetta ja kysyttiin toiveita
ryhméaan liittyen. Ryhmé& on
kokoontunut yhteensa joka toinen
viikko yhteensa 8 kertaa syksylla
2021. Hetki on psykoedukatiivinen
ryhméamalli ja jokaisella tapaamisella
on oma teema.

Ryhman teemat:

e lapsen haastava kayttaytyminen

e tunnetaidot kasvatuksessa

e yhteyden rakentaminen ja jaettu
ilo

e oppimisen edellytykset ja rajojen
asettaminen

e vanhemman jaksaminen

e itsemyotatunto

¢ hyvinvointi

o loppukooste ja vanhempien
toiveteema

Hetki-ryhméasta tehdaan kahta eri
vaitostutkimusta, mihin ryhman
osallistujat ovat lupautuneet mukaan
haastateltaviksi. Ryhman ajaksi on
jarjestetty lastenhoito.

Kokemuksia

Palautteen perusteella vanhemmat
kokivat saaneensa tietoa, tukea seka
ymmarrysta. He kokivat niinikdan
saaneensa vertaistukea, uusia keinoja
arjen avuksi, tyokaluja
vanhemmuuteen, mielek&sta
toimintaa seka hengahdystauon
arjesta. Ryhméan kautta vanhempien
toiveikkuus paremmasta huomisesta
lisdantyi ja he kokivat saaneensa
myos lohtua.

Professori Elina Konnun haastattelu
https://www.youtube.com/watch?

v=Vv6g7SzmKOY



https://www.youtube.com/watch?v=Vv6g7SzmKOY
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NEPPARIRYHMA

Mika ja miksi

Nepsy -lasten vanhemmille tarkoitettu
vertaisryhma. Aluksi ryhman ohjaajana
on toiminut perhetoiminnan kehittgja,
jonka jalkeen ohjaajina on toiminut 2
vertaisohjaajaa.

Tavoite: Nepsylapset ovat iso
yksittainen erityista tukea tarvitseva
ryhma ja tavoitteena on ollut tarjota
heidan vanhemmilleen oma ryhma ja
saattaa vanhemmat yhteen ja
vertaistuen pariin.

Kenelle
Vanhemmille, joiden lapsilla on
neuropsykiatrisia haasteita.

Toteutus

Ryhma on kokoontunut kolmen viikon
valein v. 2021 tammikuusta alkaen.
Ryhman keskiéssa on ollut
vertaiskeskustelu, joka on keskittynyt
paljon arjen erilaisiin haasteisiin ja niihin
liittyviin vinkkeihin ja tukeen.
Keskusteluteemoina ovat olleet
tutkimus-, hoito- ja tukitoimenpiteet,
niiden hakeminen ja saaminen, lapsen
haastava kayttaytyminen, lapsen
koulunkayntiin liittyvat asiat, parisuhde

sekd oma jaksaminen. Ryhma&n omassa

WhatsApp-ryhmassé keskustelaan
aktiivisesti myds ryhmatapaamisten
ulkopuolella.

Kokemuksia

Vanhemmat ovat kokeneet
vertaisryhman erittain tarkedksi oman
jaksamisen kannalta. Ryhméssa he
ovat kokeneet saaneensa vertaistukea
ja arjen asioiden jakaminen on ollut
helppoa, koska ryhméassa olijat
tietdvat puolesta sanasta mita
tarkoitetaan. Tunnelma ryhméassa on
ollut valiton ja kaikki ovat saaneet
jakaa omia ajatuksiaan ja tunteitaan
avoimesti. limapiiri ryhnmassa on ollut
myo6s salliva erilaisille tunteille ja
kokemuksille.




ERITYYSET ISAT

Mika ja miksi
Erityislasten isille tarkoitettu
toiminnallinen vertaisryhma.

Tavoite: Lisata toiminnallisuuden
kautta vertaiskokemusta ja
mahdollisuutta jakaa erityisen isyyden
tuomia haasteita ja iloja. Tuoda isien
arkeen mielekastéa tekemista. Ryhmaa
ohjasi vertaisohjaaja.

Kenelle
Erityislapsiperheiden isille.

Toteutus

Osallistujien erityista tukea tarvitsevat
lapset ovat ialtdéan noin 5-vuotiaasta
aina reiluun 20-vuotiaisiin saakka.
Jokaisen kokoontumisen alussa
jutellaan kuulumiset ja varataan
kaikille riittavasti aikaa tulla kuulluksi
ja nahdyksi. Vuoden aikana tavattiin
noin 8 kertaa erilaisten harrastusten
parissa tai ruokailun merkeissa ja
keskusteltiin luottamuksellisesti
iIsyyden ja miehenda olon kysymyksista
seké arjesta laidasta laitaan.

Isd-ryhma k&vi mm. saunomassa,
l&skipyorailemasséa, ratsastamassa,
nuotiotulen aarella, kdysiradalla ja
keilaamassa. Ryhman kokemustietoa
hy6dynnettiin opinnaytetydssa
haastattelujen muodossa. Ryhmasséa
kavi vierailijoita keskusteluttamassa
isia.

Kokemuksia

Ryhman henki koettiin
keskustelevaksi ja rohkaisevaksi.
Vertaisohjaaja Juhana Makitoyli
sanoo: "Meilla on erittdin puhelias,
toimelias ja hyva ryhma. Sinunkaupat
ollaan tehty ja soitellaan myos vapaa-
ajalla, jos siihen on ollut tarvetta.
Ryhman kokoontuminen on ollut
kaikille antoisaa ja joillekin myos
uusien asioiden oppimista isyydesta.
Hienoa on huomata kuinka ollaan
hitsauduttu yhdeksi isoksi
kokonaisuudeksi. Endottoman tarkeaa
on, etta isatkin ovat rikkoneet jollain
tapaa rajoja.”




SISARUUSRYHMA

Mika ja miksi
Erityislasten sisaruksille tarkoitettu
toiminnallinen ryhma.

Tavoite: Erityislapsiperheessa erityista
tukea tarvitseva lapsi vie ison osan
vanhempien ajasta ja huomiosta ja
tama vaistamaétta vaikuttaa perheen
muihin lapsiin. Sisarukset kaipaavat
yhtalailla kokemuksen kuulluksi,
nahdyksi ja ymmarretyksi tulemisesta
ja ryhman kautta on tavoitteena tarjota
sisaruksille paikka erilaisille tunteille ja
kokemuksille.

Kenelle
Erityislasten terveille sisaruksille.

Toteutus

Toiminnallisia tapaamisia kerran
kuukaudessa. Ohjaajana on toiminut
perhetoiminnan kehittaja. Osallistujat
saavat esittaa toiveita toiminnasta,
joita mahdollisuuksien mukaan
toteutetaan. Toiminnan liséksi
keskustelulla on tapaamisilla tarkea
rooli. Keskustelun tukena on kaytetty
toiminnallisia valineita (esim. kortit).
Ryhmakerroilla on kokeiltu mm.
tankotanssia, virtuaalipelaamista seka
kayty kahvilassa ja laavulla.

Kokemuksia

Palautteen mukaan erityinen sisaruus
toimintaan osallistuminen antoi omaa
aikaa sellaisten ihmisten kanssa, jotka
ymmartavat mista puhutaan. Taman
lisdksi toiminnassa on koettu tarkeaksi
uudenlaisten asioiden kokeileminen
kuten tankotanssi ja
virtuaalipelaaminen.




SISARUSTEN YO- JA
PAIVAKYLAILY

Mika ja miksi

Erityislapselle ja hanen sisarukselle
tarkoitettu paiva- tai yoretki alueen
tilapaishoidon yksikkoon.

Tavoite: Vahvistaa sisarussuhdetta
mukavan tekemisen parissa, tutustua
tilapaishoidon yksikk6on, tarjota
vanhemmille mahdollisuus
kahdenkeskiseen aikaan tai aikaa
kotiin jAdvalle sisarukselle.
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Kenelle
Erityislapsiperheen lapsille.

Toteutus

Retki organisoitiin hankkeessa ja
kaytannon toiminta ja ohjaus tuli
tilapaishoidon yksikosta.

Kokemuksia

Sisaruksille arvokas yhteinen
kokemus ja vanhemmille vapaata.
Antoi elamyksia ja lapsille rohkeutta
lapselle ja&dé ilman vanhempaa
tilapaishoidon yksikk6on.
Vanhemmalle taas saivat rohkeutta
jattaa lapsi tilapaishoidon yksikkoon.




ERITYYSET PUUHAT

Mika ja miksi

Meidan erityiset puuhat oli
erityislapsiperheiden
likuntapainotteinen harrasteryhma.
Koko perheen tavoitteellista toimintaa,
jossa huomioidaan vanhemmat,
erityista tukea tarvitsevat lapset ja
heidan sisaruksensa.

Tavoite: Tarkoituksena oli tukea
erityislapsiperheiden osallisuutta,
voimavaroja ja antaa vertaistukea
erityislapsille, heidan sisaruksilleen ja
vanhemmille. Vertaistuen lisaksi
ryhman tavoitteena on lisata
perheiden "me-henkea” yhdessa
tekemisen kautta seka vahvistaa
lasten itsetuntoa onnistumisen
kokemusten my6ta. Ryhman
tarkoituksena oli myds tukea
sisarusten valisia suhteita yhdessa
tekemisella ja antaa erityislapsille,
heidan sisaruksilleen ja
vanhemmilleen uusia ideoita ja
mahdollisuuksia yhteiseen
harrastamiseen.

Kenelle
Perheille, joissa erityista tukea
tarvitseva lapsi/lapsia.

Toteutus

Kokoontumiskertoja 10 vuoden
aikana, lauantaisin klo 12-13.
Jokaisella kerralla vaihtuva
likuntapainotteinen toiminta.

Ryhma on toteutunut aluksi Kauhavan
alueella 6-8 kerran kokonaisuuksina
joka toinen viikko. Toiminnan
vakiinnuttua ryhméa kaynnistettiin
myds Seingjoen alueella. Ryhman
ohjaajana on toiminut vapaaehtoinen
vertaisohjaaja. Ryhmatapaamisilla on
kokeiltu keilaamista, padelia, kiipeilya,
uintia, ratsastusta, nassikkapainia,
metsaretkeilyd, minigolfia ym.

Kokemuksia
Osallistujien kommentteja:

"Mukavaa tekemistd, eika tarvinnut
jannittda miten lapsi kayttaytyy.
Vertaistuki tarkedé ja mahdollisuus
kokea erilaisia juttuja. Jatkoa
toivotaan."

"Kiva mahdollisuus tutustua eri
harrastuksiin ja vield ilmaiseksi!"




ERITYYSET
ISOVANHEMMAT JA
LAHEISET -RYHMA

Mika ja miksi

Toiminallinen isovanhempien ja
muiden erityislapsiperheen laheisten
vertaistuellinen ryhma.

Tavoitteena on isovanhempien ja
muiden laheisten oman jaksamisen
tukeminen ja lasten ja laheisten
yhteyden vahvistaminen.

Kenelle

Erityislapsiperheen isovanhemmat ja
muut erityislapsiperheen laheiset
(kummit, tadit, sedat ym.)

Toteutus

Ryhma on vieraillut matalan
kynnyksen paikoissa, joissa lapset ja
iIsovanhemmat sekd muut laheiset
voisivat vierailla yhdessa. Osassa
tapaamisia lapset ovat olleet myds
mukana.

Isovanhempien ja laheisten
vierailukohteita ovat olleet mm.
kirjasto, museo, taide- ja
kulttuurikeskus,

lastenkulttuurikeskus, virtuaalipuisto ja
taidenayttely. Lasten kanssa yhdessa
tehtiin linturetki, kasviretki, sieniretki,
vierailu kotielé@inpuistossa,
jokilaivaristeily ja tahtitornilla vierailu.

Kokemuksia

Osa vanhemmista koki saaneensa
vertaisuutta haastaviin tilanteisiin.
Toisille taas sosiaalinen toiminta
yhdessa muiden kanssa oli tarkein
anti. Mukana oli myos isovanhempia,
joille yhteinen tekeminen
lastenlastensa kanssa ja vinkit niihin
olivat tarkeitd. Yleensa se, etta
huomioidaan my6s isovanhemman
rooli ja kokemukset
erityislapsiperheiden tukemisessa sai
kiitosta.

Erityisesti nepsylasten isovanhemmat
kokivat lastensa perheen tukemisen
hyvinkin haasteelliseksi ja kaipasivat
nithin asioihin tukea. Ryhman
toimintaa taydensikin hankkeen
iIsovanhemmille ja muille laheisille
kohdennetut lapsen haastavaan
kayttaytymiseen ja isovanhemman
tietoinen toiminta haastavissa
tilanteissa liittyvét luennot.




KOULUTUKSET

Mika ja miksi

Koulutukset seka lahi- etta
verkkokoulutuksina olivat koko
hankkeen ajan eri aihepiireja tukevia
ja muodostivat toiminnan
selkarangan. Luentoja toteutettiin
myds hybritapahtumina.

Tavoite: Tiedon jakaminen hankkeen
aihepiireista loi perustan muulle
toiminnalle kuten vertaisuudelle, iloa
tuottavalle tekemiselle ja osallisuutta
vahvistavalle toiminnalle.
Tavoitteena oli luentojen
kaytdnnonlaheisyys ja konkreettisten
tyokalujen tarjoaminen vanhemmille,
l&heisille ja myos ammattilaisille.

Kenelle

Erityista tukea tarvitsevien lasten
vanhemmat ja isovanhemmat seka
ammattilaiset.

Salla Hewittin haastattelu
https://www.youtube.com/watch?
v=m9XT4dKxdzc

Toteutus

Korona-aika toi verkkoluennot pysyvaksi
osaksi toimintaa. Luennoilla ja
koulutuksissa kasiteltiin monipuolisesti
eritysilapsiperhetta ja omaishoitajuutta
koskettavia aiheita. Kouluttajina olivat
alan ammattilaiset ja kokemusasiantuntijat
(kts sivu 36).

Hankkeessa jarjestiin myos luentosarjat
erikseen erityista tukea tarvitsevien lasten
vanhemmille ja isovanhemmille. Aiheena
vanhemman ja isovanhemman tietoinen
toiminta haastavissa tilanteissa ja lapsen
haastava kayttaytyminen.

Koulutukset kerasivat paljon kuulijoita
sekd omalta toimialueelta etta
valtakunnallisesti. Verkkoluennoille
osallistuttiin ympari maata. Koulutukset
olivat omaishoitoyhdistykselle hyva tapa
tavoittaa taysin uutta kuulijakuntaa.

Kokemuksia

Palutteessa kiitettiin mahdollisuutta
osallistua kotoa kasin, joka mahdollisti
osallistumisen ilman lastenhoito-ongelmia.
My6s luentojen konkreettisuutta ja
kaytannonlaheisyytta kiitettiin.
Verkkoluentojen jarjestamisessa
huomattiin, etté ilmoittautumiskynnys on
matala ja noin puolet ilmoittautuneista jai
yleensa tulematta luennolle.
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ILOOSET ILTAMAT Kokemuksia

Vanhemmat ovat iltamissa saaneet
vertaisuuden lisaksi iloa, naurua,
rentoutumista, hyvéaa oloa ja
kokemuksen itsensa ylittdmisesta.
lltamat on koettu virkistavana
irtautumisena arjesta. Pariskunnat,
jotka ovat osallistuneet iltamiin
yhdessa, ovat kokeneet iltamien
lujittaneen parisuhdetta.

Mika ja miksi
Erityislasten vanhemmille tarkoitettu
toiminnallinen tapahtuma.

Tavoite: Tarjota vanhemmille
hengéhdystauko kuormittavasta
arjesta mukavan ja ennenkaikkea iloa
tuottavan toiminnan parissa.

Kenelle
Erityislasten vanhemmat yksin tai
yhdessa kumppanin kanssa.

Toteutus

llooset iltamat on jarjestetty 2-4 kertaa
vuodessa erilaisen mukavan ja iloa
tuottavan toiminnan parissa. lltamissa
on harrastettu mm. tanssia,
maastopydrailyd, improvisaatio
harjoitteita ja pariakrobatiaa.
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ERITYYSEN
HELLUUNEN
PARISUHDE-
VIIKONLOPPU

Mika ja miksi
Erityislasten vanhemmille tarkoitettu
parisuhdeviikonloppu.

Tavoite: Tarjota erityista tukea
tarvitsevan lapsen vanhemmille
yhteista aikaa seka tietoa ja vélineita
parisuhteen tukemiseen.

Kenelle
Erityislasten vanhemmille.

Toteutus

Parisuhdeviikonloppu on jarjestetty
kerran vuodessa eri teemoilla.
Teemoina ovat olleet parisuhteen
voimavarat, vuorovaikutus ja
seksuaalisuus.

Viikonloppu on toteutettu tayshoidolla
eri hotellien kanssa. Viikonlopun
ohjaajina on toiminut Parisuhdekeskus
Kataja ry:n kouluttama
vertaisohjaajapariskunta. Sama
pariskunta on ollut ohjaajina jokaisella
viikonloppukurssilla.

Kokemuksia

Pariskunnat kokivat saaneensa
viikonloppujen aikana paljon valineita
parisuhteen hyvinvoinnin tukemiseen
ja lisdamiseen. Osallistuminen on
antanut pariskunnille uusia ideoita,
ajattelemisen aiheita, vertaistukea
seka paljon hyvaa mielta, iloa seka
varmuutta parisuhteesta ja laadukasta
parisuhdeaikaa.




LEIPAA, LEMPEE,
LAMPOO -TREFFIT

Mika ja miksi
Paivallistreffit erityislasten
vanhemmille.

Tavoite: Tarjota yhteinen, kiireeton
hetki hyvan ruoan parissa ja siten
tukea parisuhteen hyvinvointia.

Kenelle
Erityislasten vanhemmille.

Toteutus

Tarjosimme kuudelle pariskunnalle
mahdollisuuden rauhallisille treffeille
Seinjoen keskustan hotellissa.
Hakemuksissa pariskunnat
perustelivat miksi treffit olisivat heille
merkitykselliset ja hanketyodntekijat
valitsivat kaikista hakemuksista
treffeille paasijat. Treffit jarjestettiin
omassa tilassa, mihin paivallinen
tarjoiltiin.

Kokemuksia

Treffit tarjosivat pariskunnille
rauhallisen yhteisen hetken hyvan
ruoan parissa, jota pariskunnat kovasti
arvostivat. Yhteinen aika on arjessa
vahissa, joten kiireetdn aika yhdessa
puolison kanssa kahdestaan lujittaa
parisuhdetta. Arjessa puolisot ovat
monesti ensisijaisesti vanhempia
lapsilleen, joten yhteinen aika
palauttaa mieleen myds sen, mita on
olla puolisona toiselle. Valmiiseen
poytdan paaseminen ilman
hairidtekijoita oli merkityksellista
parisuhteen hyvinvoinnin kannalta.




MATKALLA MINUUN-
VOIMARYHMA

Mika ja miksi

Matkalla minuun -voimaryhma oli
ratkaisukeskeinen valmennuksellinen
kokonaisuus erityista tukea
tarvitsevien lasten vanhemmille. Arki
erityislapsiperheessa on monin tavoin
kuormittavaa ja lasta hoitaessaan
vanhempi saattaa etdantya omasta
itsesta, toiveista ja tarpeista.

Tavoite: Etsia ja l0ytaa tie takaisin
oman itsen aarelle keskustelun seka
erilaisten tehtavien ja
rentoutusharjoitusten kautta.

Tasséa toimintamuodossa ajatuksena
oli vahvasti se, ettd osallistujat saavat
vertaistuellisen kokemuksen jo siita,
ettd he nékevat ryhmassa muita
ihmisia tietAmatta mitdan heista ja
heidan taustoistaan. Tieto siita, etta
joku muukin tarvitsee tukea omiin
tunteisiin, kuormitukseen ja
palautumisen haasteisiin, voi olla
hyvin voimauttava.

Kenelle
Erityistd tukea tarvitsevien lasten
vanhemmille.

Toteutus

Matkalla minuun -voimaryhmé
koostuu seka yksilo- etta
ryhmétapaamisista. Ennen
ryhmatapaamisia jokaisella
ryhmaélaisella on yksilétapaaminen
perhetoiminnan kehittdjan kanssa.
Ryhmatapaamisen jalkeen
osallistujalla oli halutessaan
mahdollisuus viela toiseen
yksilotapaamiseen. Yksil6tapaamisia
oli 1-2 ja ryhméatapaamisia oli 4 kpl.

Kokemuksia
Yksil6tapaamisiin liitetyt
ryhmétapaamiset toimivat lempeéna
siltana yksin parjaamisesta kohti
osallisuutta. Joillekin ryhmaan
liittyminen ja siella omien kokemusten
jakaminen ja tuen vastaanottaminen
on luontevaa, mutta ei kaikille. Naille
henkilGille oli tarke&éa ensin saada
korjaavia kokemuksia yksil6llisen tuen
kautta. Kun osallistuja koki tulleensa
nahdyksi, kuulluksi ja ymmarretyksi,
hanen turvallisuuden tunteensa ja
itsemyoOtatuntonsa kasvoivat ja han
rohkeni avaamaan omia
kokemuksiaan enemman ja sai siihen
tukea myo0s vertaisilta.



PALAUTUMIS-
VALMENNUS

Mika ja miksi

Hengahdyshetkia® -
palautumisvalmennus on
ratkaisukeskeinen valmennuksellinen
kokonaisuus, joka koostuu
keskustelusta, erilaisista tehtavista
seka kehoa rauhoittavista
restoratiivisista harjoituksista
(kehonhuolto-, hengitys- ja
tarkkaavaisuusharjoitukset).

Tavoite: Hengahdyshetkia® -
palautumisvalmennuksen tavoitteena
on valmennukseen osallistuvan
vanhemman kuormituksen
vahentaminen, stressinhallinnan
lisdaminen ja palautumisen
edistaminen.

Kenelle
Erityista tukea tarvitsevien lasten
vanhemmille.

Toteutus

Palautumisvalmennus tarjosi neljalle
erityista tukea tarvitsevan lapsen
vanhemmalle mahdollisuuden
henkilokohtaiseen tukeen
yksilotapaamisten kautta. Tapaamiset
jarjestettiin paasaantoisesti Meidan
erityinen perhe -hankkeen toimistolla,
jonkun verran myds ulkona.
Jokaisella valmennukseen
osallistuvalla henkildlla oli tapaamisia
6-10 kpl.

Ensimmaisella tapaamisella
keskityttiin henkilon tamanhetkisen
tilanteen kartoittamiseen seka siihen,
miten tadh&n on tultu.

Seuraavilla tapaamisilla fokus oli
nykyhetkessa ja tulevaisuudessa

ratkaisukeskeisen valmennuksen
periaatteiden mukaisesti. Jokaisella
tapaamisella pohdittiin erilaisten
tehtavien ja keskustelun kautta
kuormittavia asioita ja mitéa niille voi
tehda, omia uskomuksia, tunteita,
ajankayttoa seka hyvinvointia lisaavia
/ vahentavia asioita.

Valmennuksessa tarkeéssa roolissa
keskustelun ja oivalluttavien tehtavien
liséksi oli keholliset harjoitukset
(tarkkaavaisuus-, hengitys-,
kehonhuolto- ja mielikuvaharjoitukset).
Naiden harjoitusten tavoitteena oli
purkaa erilaisia kehon jannityksia,
tarjota henkil6lle rauhallinen ja
turvallinen tila pysahtymiseen seka
omien tunteiden, ajatusten ja
tuntemusten havainnointiin. Samalla
edistettiin kehollisen
rentoutumisreaktion kaynnistymista
hidastamalla ajatusten virtaa
tarkkaavaisuus- ja
hengitysharjoitusten kautta.

Jokaisella kerralla aikaa ja tilaa ol
sekéd puhumiselle ettd pysahtymiselle
ja vastaanottamiselle.

Valmennuksessa tarjotaan yksil6llista
tukea kuormituksen purkamiseen,
stressinsaatelytaitojen karttumiseen ja
palautumisen lisdantymiseen.
Valmennus ei ole hoitoa eikad korvaa
esim. psykoterapiaa.

Tarvittaessa valmennukseen
osallistuva henkild ohjataan
terveydenhuollon palveluihin esim.
psykoterapiaan. Tallaisessa
tilanteessa valmennus toimii terapian
tukena antaen valineitd palautumisen
lisddmiseen.



Kokemuksia

Palautteen perusteella
palautumisvalmennuksessa
onnistuimme kohtaamisessa ja
turvallisen tilan luomisessa.
Osallistujat kokivat tulleensa kuulluksi
ja ymmarretyksi. Osallistujat kertoivat,
ettd valmennuksen kautta he saivat
tyokaluja oman palautumisen ja
hyvinvoinnin lisd&dmiseen. Myos
ymmarrys itsesta, oman itsen
arvostus seké into huolehtia omasta
terveydesta lisdantyi.

Yksilollinen kohtaaminen oli
valmennukseen osallistuneille
henkildille tarkeaa. Heilla oli tila
purkaa omia ajatuksiaan.
Valmennustapaamisten rakenne
auttoi selkeyttdmaan ajatus- ja
tunnemyrskya kysymysten, tiedon
sekéa tehtavien kautta tulleiden
oivallusten kautta. Tuen ja
kannattelun kautta valmennukseen
osallistuneet henkildt rohkaistuivat
tekeméaan muutoksia omaan arkeen
ja menemaan kohti sellaista elaméaa,
jota itselleen toivovat.

Rohkeutta ei ole ilman turvaa ja
toivoa ja palautteen perusteella tata
osallistujat saivat valmennuksessa.

Osalla valmennukseen osallistuneista
henkil6ista tilanne oli ollut pitkaan
todella kuormittava eika heidan ollut
helppoa kertoa naista asioista
kahden keskeisesséa
keskustelussakaan. Yksilollisen tuen
ja rohkaisun myo6ta kynnys
vertaisryhmatoimintaan madaltui ja
nain kavi myos joidenkin
yksildvalmennukseen osallistuneiden
henkiléiden kohdalla.




KEHITTAJARYHMA

Mika ja miksi

Erityislasten vanhemmista ja muista
l&heisista koostuva kehittajaryhma
on hankkeen toimintoja seuraava ja
kehittava ryhma, jossa osallistujat
voivat esittaa toiveita ja ideoita ja
tuoda hankkeen kohderyhméan
kokemuksia esiin. Se on ollut
foorumi, jossa on voitu yhdesséa
pohtia mitd parannuksia toivotaan
erityislapsiperheiden asemaan ja
palveluihin.

Tavoite: Osallistaa erityisvanhempia
ja laheisia toimimaan ja
vaikuttamaan.

Kenelle
Erityislasten vanhemmille ja muille
l&heisille.

Toteutus

Tapaamisia on ollut 4-6 kertaa
vuodessa tarpeen mukaan koko
hankkeen ajan Seinéjoen
Jarjestotalon tiloissa. Tapaamiset
ovat olleet seké vertaistuellisia etta
antaneet evéaita hankkeen toiminnan
kehittdmiseen. Pohdinnat
vaikuttamisen tavoista ja tarpeista
ovat tuottaneet nelja kannanottoa,
joista nelja on levinnyt ympari
maata.

Yksi niistd on mennyt eduskunnan
kirjalliseen kyselyyn saakka. Useat
kansanedusta ja ministeritason
politikan tekijat ovat kayneet aiheista
meidan kanssamme keskusteluja ja
kirjoittaneet esiin nostamistamme
aiheista blogeissaan ja kolumneissaan.
Kannanottojen aiheet ovat olleet:

e lasten omaishoitajien parempi
huomioiminen Omaishoitajaliiton
strategiassa.

e erityislapsiperheiden tulee saada
tarpeita vastaavaan kotipalvelua.

e lyhytaikais- ja tilapaishoidolla
hyvinvointia erityislapsiperheille.

e panostus koulunkaynninohjaajiin on
ennaltaehkaisevaa tyota
parhaimmillaan.

Kokemuksia

Osallistujat olivat saaneet vertaistukea
seka hyvaa mieltd, kun omista
kokemuksista oli hyotya
vaikuttamisty6ssa. He kokivat
saaneensa

uudenlaisia ndkokulmia ja myoétatunto
lisd&ntyi muita kohtaan.

Useat kokivat saaneensa uutta
energiaa. Osallistuminen antoi
hyvanolontunteen siit, ettd on
tekeméassa hyvin merkityksellista
vapaaehtoistyota.
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EHEYTTAVA
VALOKUVAUS

Mika ja miksi

Elama jattaa jokaiseen jalkensa, jotka
voivat olla joko voiton- merkkeja tai
arpeutuneita haavoja. Jotkut asiat
voivat olla niin kipeita, etta niita on
vaikea kohdata ja hyvaksya osaksi
omaa elaman- tarinaa.
Valokuvattavana oleminen jo
sinalladn on kokemus ja hetki itselle,
joka tarjoaa mahdollisuuden kokea
itsensa kokonaisena. Valmiin kuvan
nakeminen avaa my0os uusia
nakbkulmia omaan itseen ja sita
kautta myds omiin kokemuksiin ja
tunteisiin.

Tavoite: Tavoitteena oli kipeiden ja
vaikeiden asioiden lapi kayminen
turvallisesti valokuvauksen kautta.
Saada eheyttavaa palautetta muilta
kuvattavilta.

Kenelle
Erityista tukea tarvitsevien lasten
aideille ja pariskunnille.

Toteutus

Eheyttavan valokuvauksen projektiin
osallistui 6 aitia ja 2 pariskuntaa.
Jokainen valokuvaukseen osallistuva
tapasi valokuvaajan ennen
valokuvausta. Talla tapaamisella
kaytiin |&pi niita aiheita / tunteita, joita
kuvattava halusi valokuvauksen
avulla kasitella. Lisaksi tapaamisella
sovittiin tarkempi kuvausaika ja -
paikka. Valokuvaus toteutettiin
kuvattavan valitsemassa paikassa.

Lopuksi kaikille eheyttavaan
valokuvaukseen osallistuneille
jarjestettiin yhteinen illanvietto, missa
katsottiin jokaisen kuvat yhdessa.

Ryhmassa kuvien katsominen
mahdollisti edelleen uusien
nakokulmien saamisen omaan itseen
seka mahdollisuuden voimaantua
toisten kokemuksista.

Kokemuksia

Palaute eheyttavaan valokuvaukseen
osallistumisesta oli kaikilta mukana
olleilta pelkastaan positiivista.
Projektiin osallistumisen koettiin
antaneen hyvaa mielta, vertaistukea
ja mahdollisuuden pyséahtyd oman
itsen aarelle. Kuvaustilanteen on
koettu antaneen mahdollisuuden
syvalliseen pohdintaan omasta
minuudesta seka itsen nakemiseen
eri tavalla kuin on tottunut. Taman on
koettu lisdavan ymmarrysta omasta
itsesta seka muiden suhtautumisesta
omaan itseen.

Kuvaukseen osallistumisen kautta
osallistujat kokivat myds saaneensa
ideoita itsensa kehittamiseen seka
sithen mihin suuntaan haluavat
menna ja miten sinne on mahdollista
paasta.

Projekti koettiin antaneen yhteista ja
merkityksellista aikaa puolison
kanssa. Toinen pariskunnista koki
eheyttavan valokuvauksen myos
seikkailuna, joka auttoi pysahtymaan
ja muistelemaan rakkautta kumppania
kohtaan, sek& suhteen erilaisia
vaiheita ja unelmia.

Kaikki osallistujat kertoivat siita,
kuinka merkityksellinen eheyttavan
valokuvauksen prosessi ol
kokonaisuudessaan, ei pelkastaan
valmiiden kuvien katsominen ja
saaminen itselle, joka sekin koettiin
erittain tarkeaksi.



TEEMAVIIKOT

Mika ja miksi

Erilaisilla teemoilla jarjestettavia
yhteisid ulostuloja somessa
yhteisty0kumppaneittemme kanssa.
Mukana erityislapsiperheiden kanssa
toimivia organisaatioita ympari
Suomea.

Tavoite: Tavoitteena tuoda esiin
lasten omaishoitajien ja
erityislapsiperheiden arkea, haasteita
ja iloja seka tukea omaishoitajia ja
erityislapsiperheita.

Teemaviikot:

Sisaruuden teemaviikko,
erityisvanhemmuuden-teemaviikko,
toivossa on voimaa-teemaviikko, suru
tekee tilaa-teemaviikko, lasten
omaishoitajuus -teemaviikko ja
parisuhteen -teemaviikko.

Kenelle

Lasten omaishoitajille,
erityislapsiperheiden jasenille,
suurelle yleisoélle, toisille alalla
toimijoille.

Toteutus

Teemaviikkoja organisoi Meidan
erityinen perhe-hanke, joka ideoi
teemaviikko-toimintamallin.
Tarkoituksena oli yhdessa kehittaa
mallia toimivammaksi ja saada se
kaikkien kayttoon.

Koska teemaviikkoja oli
toteuttamassa useampi taho
eripuolilta Suomea, toiminta
suunniteltiin verkkotapaamisissa,
joissa sovittiin somekampanjan aihe
ja kunkin roolit. Jokaisen teeman
yhteydesséa oli oma

johtoajatus, jota kaikki
postauksissaan toteuttivat.

Jokainen osallistujataho jakoi sovitun
aikataulun mukaisesti joko omilla
Facebook-sivuillaan sovitut
materiaalit tai |1ahetti materiaalit
MEP:hankkeelle erikseen sovitun
aikataulun mukaisesti. Jaon
yhteydessa mainittiin paivityksen
kuuluvan kunkin teemaviikon
toimintaan ja kaytetaan tiettyja
yhteisia hastageja.

Osallistumistapoja olivat tietoiskut,
blogit, videoklipit, chatit, facebook-
livet, erilaiset tehtavét ja kilpailut.
Tietoa jaettiin esim. jostakin tuoreesta
tutkimuksesta, omalla-alueella tuolle
osuvien omien tapahtumien
jakaminen, jos niihin voi esim.
verkossa osallistua.

Toteuttaja ja yhteistyokumppanit:
Lakeuden omaishoitajat ry, Meidan
erityinen perhe -hanke organisointi,
Parisuhdekeskus Kataja ry,
Erityislasten Omaiset ELO ry,
Leijonaemot ry, Napapiirin
Omaishoitajat ry, Pirkanmaan
Omaishoitajat PIONI ry, Mikkelin
Omaiset ja laheiset ry, Oulun seudun
Omaishoitajat ry, FinFami Etela-
Pohjanmaa ry, Joensuun seudun
Omaishoitajat ry, Erityisvoimia.fi,
Erityisvanhemman korjaussarja.fi,
MLL:n Lasten ja Nuorten
Kuntoutussaétio, Jarviseudun
Omaishoitajat ry , Lasten
Omaishoitajat ry, Sari Riskumaki,
kokemusasiantuntija, Maaret Kallio,
tietokirjailija sek& Harvinaiskeskus
Norio.



PARISUHTEEN
RESEPTIKIRIJA

Mika ja miksi

Parisuhteen tukemiseen tarkoitettu
opas, joka sisaltaa tietoa,
rentoutusharjoituksia seka
ruokaresepteja.

Tavoite: Opas, jonka kautta
parisuhteen erilaisia teemoja on
helppo l&hestya arjessa. Oppaassa
haluttiin tuoda pariskunnille tietoa
lyhyesti ja ytimekkaasti, jotta se on
kuormittavassa arjessa
mahdollisimman helposti
omaksuttavissa.

Kuormitusta helpottamaan oppaaseen
tehtiin rentoutusharjoituksia oppaan
teemojen pohjalta, joita pariskunnat
voivat tehda yhdessa. Oppaassa on
myds herkullisia resepteja, joita
pariskunnat voivat yhdessa valmistaa
"kotitreffeilla”.

Kenelle
Erityislasten vanhemmille ja myds
muille pariskunnille.

Merja Hanna-Kaisa
Riikonen Mikynen

suhieen

RESEPTIRIRJA

Toteutus

Opas on tehty yhteistygssa
Parisuhdekeskus Kataja ry:n seka
Marttaliiton kanssa. Oppaan teemat
ovat tiivistyksia Parisuhdekeskus
Kataja ry:n Pari Asiaa -luennoista.
Reseptit ja niihin liittyvat kuvat ovat
Marttaliiton ké&sialaa ja
rentoutusharjoitukset ovat Meidan
erityinen perhe-hankkeen laatimia.
Oppaan kuvituksena on hy6édynnetty
Meidan erityinen perhe -hankkeen
eheyttavan valokuvauksen
pariskuntakuvia.

Kokemuksia

Palaute parisuhteen reseptikirjasta on
ollut positiivista. Kirjan ulkoasua on
kehuttu erityisen kauniiksi ja sisaltoa
selkedksi. Opas on koettu helposti
l&hestyttavaksi ja parisuhteen eri
teemat on palautteen mukaan osattu
tilvistaa selkeéaksi kokonaisuudeksi.
Kuvat oppaassa olevista oikeista
pariskunnista ovat saaneet paljon
kehuja.

Parisuhteen reseptikirjan |0ydat
osoitteesta
https://www.lakeudenomaishoitajat.fi/
oivaltajat/parisuhteenreseptikirja/
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Tarinoita-perheesta-videoissa
erityislapsiperheen vanhemmat,
sisarukset ja isovanhemmat kertoivat
miten lapsen erityisen tuen tarve
vaikuttaa arkeen, mita haasteita ja iloja
he ovat kohdanneet matkallaan
erityisessa arjessa. Videot ovat 5-10
minuutin pituisia.

Osa 1: Erityislapsen isan ajatuksia
arjesta.
https://www.youtube.com/watch?
v=27fgBjg3zCQ&t=27s

Osa 2: Diabeteslapsi koulussa.
https://www.youtube.com/watch?
v=ilZtH3CTDgo&t=25s

Osa 3: Ajatuksia parisuhteesta
erityislapsiperheessa.
https://www.youtube.com/watch?
v=dW5FhGLcovwé&t=2s

Osa 4: Kokemuksia erityisesta
sisaruudesta.
https://www.youtube.com/watch?

v=p4/x-EIx4P0o&t=38s
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Osa 5: Mumman kokemuksia
erityisesta isovanhemmuudesta.
https://www.youtube.com/watch?
v=9HxJ3dIj-Os&t=2s

Osa 6: Erityislapsen aidin kokemuksia
surusta ja huolesta- suru tekee tilaa.
https://www.youtube.com/watch?
v=_mx_XlisrI8&t=9s

Osa 7: Yksinhuoltajana
erityislapsiperheessa.
https://www.youtube.com/watch?
v=p4WVxsRYDII&t=6s

Osa 8: llo erityislapsiperheen ja
parisuhteen arjessa.
https://www.youtube.com/watch?
v=vDXiBcx31c4

Osa 9: Mista syntyy ilo
erityislapsiperheen arjessa?
https://www.youtube.com/watch?
v=UAL6zqCC_8c



https://www.youtube.com/watch?v=ZZfqBjq3zCQ&t=27s
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Hankkeen loppukyselyyn vastasi
kaiken kaikkiaan 149 henkiloa.
Vastaajista 89% oli 30-62-vuotiaita.
Naisia vastaajissa oli 89%. Kaiken
kaikkiaan hankkeessa paaosa
osallistujista oli naisia, mutta onneksi
seka vastaajina etta hankkeen
osallistujina oli myds aktiivisia miehia.

Ika
Osallistujaméaara: 149

- hl® (0.0%): alle 18 v

4 hl (2.7%): 18-29 v

13 hl6 (8.7%): 63-79 v
- hl6 (0.0%): 80 v tai yli

Sukupuoli
Osallistujaméaara: 149

7 hlo (4.7%): mies

2 hl6 (1.3%): en halua sanoa/muu

Vastaajista 71,6% oli erityislapsen
vanhempia. My6s ammattilaisten
vastaajaprosentti nousi melko
korkeaksi eli 32 %. Tama selittyy silla,
ettd ammattilaiset ovat aktiivisesti
osallistuneet erityisesti webinaareihin.

Osallistujaméaara: 148

hl6 (10.8%): erityislapsen isovanhempi

1 hl6 (0.7%): erityislapsen sisarus

5 hlo (4.1%): erityislapsen muu laheinen

32.4%). ammattilainen

Lapsilukumaarassa yleisimpia olivat
perheet, joissa oli kaksi lasta (42 %).
mukana vastaajissa oli kuitenkin myaos
12 henkil6a, joiden perheessa ol
lapsia viisi tai sita enemman.

Montako lasta perheessa
Osallistujaméaara: 150

22 hio (14.7%): 1

(42.0%): 2

32 hlo (21.3%): 3
13 hld (8.7%): 4
7 hl (4.7%): 5

5 hlo (3.3%): 6 tai enemman

Lakeuden Omaishoitajien ja yleensa
omaishoitajuus-kasitteen tutummaksi
tulemisesta kertoo se, etta kaikista
vastanneista 128 eli 86% sanoo, ettei
ole osallistunut yhdistyksen toimintaan
ennen tatd hanketta. Hanke siis
saavutti paljon
omaishoitajuustilanteessa elavia
Ihmisi&, jotka tutustuivat hankkeen
kautta yhdistykseen ja mahdollisesti
tunnistivat olevansa omaishoitajia.
Vastaajista (148 hlo) vain 7% kertoi
olevansa yhdistyksen jasen. Tassa on
yhdistyksella on potentiaalinen uusien
jasenien joukko.

Mita koitte saavanne toiminnasta?
Vapaassa kysymyksessa siita, mita
osallistujat (104 hlo) kokivat
saaneensa hankkeelta, korostui
ymmarryksen lisdantyminen,
vertaistuki ja tunne siitd, ettei ole yksin
erityislapsiperheen haasteiden
kanssa.



"Vertaistukea, ymmaérrysté, uskoa ja
jaksamista ja etten ole yksin asian
kanssa. Ainoa paikka ja kanava misté
saan tukea, muualta ei mink&anlaista
apua saa, kKiitos ettéd tammdaistéa on!”

"Toimintaan osallistuminen auttoi
ymmaértdmaan, miten isojen
ongelmien kanssa erityislasten
perheet joutuvat selviytymé&an.
Erityislapsi-perheet tarvitsevat
kiireellisesti apua arkeensa.
Vanhemmat kuormittuvat &éarimmilleen
ja se on erityisen haitallista
erityislapselle. Toiminta MEP-
hankkeessa on kasvattanut minua
Ihmisend. Hankkeen vetéjét ovat
erinomaisia ammattilaisia. Toiminnan
taytyy jatkua, muutoin se on hukattu
mahdollisuus niin monille.”

"lhanaa etta on otettu huomioon myds
vanhempien jaksaminen arjessa ja
yhdessé vanhempina.”

"Tunteen siita, ettemme ole yksin
ongelman kanssa. Myés sen
painottaminen, ettei lapsi ole sairas,
vaan erityinen. :)”

"Antoi paljon ymmaérrysté uudessa
asiassa kohtaamaan vanhemmat
uudessa tilanteessa ja ennen kaikkea
ymmaértdmaan ihanaa lapsenlastani.
Kiitos kovasti.”

Vastaajista 106 henkil6& vastasi
monivalintakysymyksiin, siita mita sai
toiminnalta. Vastaukset hajaantuivat
melko paljon ja kertoo siitd, etta tukea
on saatu laajalla skaalalla eri arjen
tilanteisiin. Kolme asiaa, vertaistuki,
uudet keinot arjen avuksi ja
hengéhdystauot arjesta, nousivat
muita tdrkeammiksi. Nama asiat
olivatkin koko hankkeen ydinta, joten
tallakin mittarilla hanke oli onnistunut.

Valitse viela rastittamalla asiat, joita
sait toiminnasta

Osallistujaméaara: 106

1 hl6 (10.4%): Tarpeellista tietoa

omaishoitajuuden tueksi
hl6 (19.8%): Uusia ystavia

keinoja arjen avuksi

engahdystauon arjesta

%): Mielekasta toimintaa

17 hl6 (16.0%): Tyovalineita
parisuhteeseen

(17.9%): Intoa huolehtia omasta
hyvinvoinnista

yokaluja vanhemmuuteen

hlo (8.5%): Mahdollisuuden vaikuttaa
toiminnan sisaltdon

12 hl6 (11.3%): Apua terveen
sisaruksen tukemiseen

hl6 (10.4%): Tukea isovanhemmuuteen

10 hl6 (9.4%): Muuta, mita?

Muut kohtaan vastasivat paaasiassa
ammattilaiset, jotka kokivat
saaneensa tyokaluja omaan tyohon ja
vahvistusta tukea asiakkaita
mahdollisimman hyvin.

Eras ammattilainen sanoi:

"Sain tietoa ja auttoi minua osaltaan
auttamaan tukea tarvitsevien lasten
vanhempia antamalla jotain mihin
konkreettiseen toimintaan he voivat
osallistua.”

Vapaassa sanassa kysyttiin, miten
hanke on heidan mielestaan
onnistunut tehtavassaan. Vastauksista
(103 hlo) kuvastui kiitollisuus siita, etta
tallaista toimintaa koko
erityislapsiperheelle ja erityisesti
omaishoitajille/'vanhemmille/muille
l&heisille jarjestettiin.



Seka alkukartoituksessa etta
loppukartoituksessa tuli vahvana esiin
tarve tallaiselle toiminnalle ja tuelle. Se,
etta huomioitiin parisuhde erikseen, sai
paljon kiitosta, samoin kiitosta aidosta
kohtaamisesta ja kuuntelemisesta.
Nepsy-lasten perheiden huomioiminen
sai my0s erityiskiitosta. Tama tarve tuli
esiin hankkeen kuluessa ja tyontekijat
kehittivat nepsylasten vanhempien ja
laheisten tukea, kun tarve siihen alkoi
kyselyissa ja palautteissa nousta isosti
esiin.

Vastaajien mielesta oli myos tarkeéaa,
ettei keskitytty vain erityislapsen
haasteisiin vaan katsottiin koko perheen
tilannetta ja hyvinvointia. Kysyttiin
vanhemmilta/omaishoitajilta mita heille
kuuluu. Kuunneltiin herkalla korvalla
heidan tarpeitaan ja pyrittiin vastaamaan
niihin. Osallistujat kokivat, ettd korona
aikanakin tyontekijat ja hanke valoi
toivoa.

Tassa joitakin vastauksia:

"Tuen antamisessa, ymmaéartamisessa,
Ihmisten kohtaamisessa, erityislapsien
aseman esille tuomisessa,
luennoitsijoiden valinnassa, toiminnassa
Jja tapahtumissa, tiedottamisessa, tiedon
antamisessa, luennoissa,
monipuolisessa toiminnassa,
parisuhteen huomioimisessa ja
tukemisessa, yms.”

"Monessa asiassa! Niin tarpeellinen
hanke. Olette tuoneet nédkyvyytta ja
kuulluksi tulemisen kanavan
erityislapsiperheille. Kaivaneet alueen
asiantuntijat esille ja tietoisuuteen.”

"Ihmisten kohtaamisessa. Lammin fiilis
tulee teista. Fiilis, ettd kuuntelette aidosti,
ja olette kiinnostuneita”

"Monessakin asiassa varmasti, mutta

haluaisin erityisesti nostaa esille nepsy-
lasten aseman esille tuomisen. On myés
hyva etté parisuhteeseen on tarjottu
tukea, ihan tutkitusti suurin osa erityis-
perheen parisuhteista péétyy eroon.”

"Olette osanneet keskittyd perheeseen.
Kannanottonne ovat vieneet epakohtien
tietoisuutta p&aéttéjille. Olette omalla
léhestymistavallanne havainnollistaneet
lasnéolon merkityksen jokaisessa
kohtaamisessa.”

"Hankkeella on ollut aivan upeaa
toimintaa ja facebookin tiedotus on ollut
todella mielenkiintoista ja huomiota
heréttdvéad. Asumme Pohjanmaalla niin
osallistuminen iltatoimintoihin on jaényt.
Ylipaéataén hankkeen brdndays on
onnistunut ja toiminta on ollut kodikkaan
kutsuvaa.”

"Toiminta ollut monipuolista ja olen saa-
nut tukea vaikeassa eldméntilanteessa.”

"Tarked&éa toimintaa kohderyhmélle ja
tiedonsiirtoa laajemmalle kuulijakunnalle.
Monipuolista ja kattavaa,
kaytéannonléheista.”

"Olette olleet tosi positiivisia kaikissa
uutiskirjeissénne ja valaneet toivoa tasté
korona-ajasta huolimatta. En tiedé4,
miten palfjon teid&n toimintaan on
osallistuttu, mutta houkuttelevalta on
kuulostanut esim. kaikki parisuhteeseen
liittyvét jutut.”

"En osaa eritellé erikseen, mutta
esimerkiksi oikein lamminhenkinen
luento jai mieleeni ja sain apua arkeen
lapsenlapseni kanssa, kiitos siita.”

"Kiitos etta olette! ®”

"Mahtavilta tyontekijéiltd, mahdottoman
hienoa tyota. Kiitos!”



"Tyttéreni (erityislapsemme) asuu
Norjassa, ja on itse erityistyttéren aiti.
Hé&n antoi vinkin toiminnastanne, koska
seuraa ilolla Suomen autismiliiton
toimintaa. Ei koe saavansa
samantasoista tietoa eika tukea
Norjassa. Sen tédhden haluan kiittaa
itseni ja hdnen puolestaan teita
asliantuntevasta ja ldamminhenkisestéa
toiminnastanne.”

Miten toimintaa tulisi kehittaa?

Kun kysyttiin avoimella kysymyksell&,
mita asioita voisimme kehittaa
mahdollisessa jatkohankkeessa
paremmaksi, vastaajat (102 hl6) nostivat
esiin erityisesti lastenhoitoavun
mahdollistamisen kotiin, jotta he
paasisivat osallistumaan hankkeen
toimintaan. Samoin toivottiin esimerkiksi
vertaisryhman ajaksi paikan paalle
lastenhoitoa. Tata pystyimme
pienimuotoisesti toteuttamaankin, mutta
lis&& lastenhoitomahdollisuuksia
tarvitaan toiminnan jatkuessa.

Useampia hintatuettuja retkia kaivattiin
myds, koska sisdanpaasyt esimerkiksi
eldintarhaan ovat isolle perheelle usein
lian suuret. Toimintaa kaupunkiseudun
ulkopuolelle kaivattiin enemman.
Hankkeessa kokeiltiin yhdistyksen
toiminta-alueen jokaiseen kuntaan
toimintaa, mutta osallistujia ei saatu
riittdvasti. Toki joitakin toiminnallisia koko
perheen vertaisryhmia toteutettiin,
samoin yksittaisia tapahtumia ympari
aluetta. Tah&n uudessa hankkeessa
tullaan kiinnittimaan huomiota.

Vastauksissa ja useasti myos hankkeen
aikana toivottiin diagnoosikohtaisia
vertaisryhmid. Yhdistyksen ja hankkeen
ajatuksena oli tukea kaikenlaisia
omaishoitotilanteita oli diagnoosi mika

tahansa, tai olivat vanhemmat sitten
virallisia omaishoitajia tai eivat. Hyvin
monet erityislasten vanhemmat eivét
saa omaishoidon tukea ja tarvitsevat
siité syysta erityisesti
matalankynnyksen toimintaa.
Vanhempien ja muiden l&heisten
kokemukset ja tunteet ovat kaikille
erityista tukea tarvitsevien lasten
vanhemmille yhteisia. Jarjestimme
kuitenkin esimerkiksi nepsylasten,
diabeteslasten ja allergialasten
vanhemmille ja isovanhemmille omia
koulutuksia. Tehostamme viela eri
potilasyhdistysten kanssa yhteisty6ta ja
pohdimme vertaisryhmia eri
sairausryhmien vanhemmille.

Vastanneista 106 henkilosta 78% oli
saanut tietoa toiminnasta somen
kautta. Erityislapsiperheiden jasenet
kayttavat paljon somea ja Facebook ja
Instagram onkin olleet hankkeen
tarkein viestintékanava. Seuraavaksi
eniten a&ni& saanut oli Lakeuden
Omaishoitajien nettisivut, joilta oli
tietoa loytanyt 22%. Naiden lukujen
valossa some oli ylivoimaisesti
tehokkain viestinnan valine.
Yhdistyksen perinteinen
markkinointitapa syys- ja
kevattiedotteet painettuna ja
sahkdisena oli saavuttanut vain 7%
prosenttia vastaajista ja lehti-
ilmoitusten kautta toimintamme oli
l6ytanyt 4%. Perinteisen markkinoinnin
sijasta hanke markkinoi ja tiedotti
alusta asti padasiassa somessa ja se
osoittautui hyvaksi ratkaisuksi.

llahduttavaa on myags, etta 20%
prosenttia oli saanut tiedon toiminnasta
sosiaali- ja terveydenhuollon
yksikdista/tyontekijoilta. Hankkeen
tyontekijat panostivatkin varsinkin
ensimmaisena toimintavuonna
ammattilaisten tapaamiseen laajasti
seka sote- etta sivistyssektorilla ja
uutiskirjeiden kautta tieto kulki koko
hankkeen ajan ammattihenkiltstolle.
Koronan aikana kasvokkain
tapaamisten maara romabhti, jolloin
séhkoiset viestintavalineiden merkitys
korostuivat entisestaan.



Mista olet saanut tietoa hankkeesta ja Viimeiseen kysymykseen kuinka

sen toiminnoista? todennakdisesti suosittelisit
o toimintaamme muille samassa
Osallistujamaara: 106 elamantilanteessa oleville perheille,

vastasi 107 henkil6a. Hyvin
maishoitajat ry nettisivut todennakoisesti toimintaa suosittelisi 73

% ja hyvin epatodennakdisesti 3%.
HIa VR EP i

3 hlo (21.7%): Lakeuden

(19.8%): Suoraan tydntekijoilta Kuinka todennikéisesti suosittelisit
11 hl6 (10.4%): Sosiaali- ja toimintaamme muille samassa
SCCUTPLELCREYAWICEINIE] elamantilanteessa oleville perheille?
3 hl6 (2.8%): Varhaiskasvatus / koulu

16 (9.4%): Perheenjasenelta / tuttavalta

2 hlo (1.9%): Seurakunnasta

8 hlo (7.5%): Toisesta jarjestosta
4 hl6 (3.8%): Mediasta (llkka-Pohjalainen,

Osallistujamaara: 107
3 hl6 (2,8%): Hyvin epatodennakaisesti

,43%): Jokseenkin todennakoisest

Epari

6 hlo (5.7%): Jarjestoétalolta , 3y
TN rp— Hankkeen loppukysely antoi hyvan
0 (3.8%): Hanke-esittelysta kuvan toiminnan onnistumisista ja
7 hl6 (6.6%): Tapahtumat epaonnistumisista. Oivaltajat-

7 hlo (6.6%): Syys- ja kevattiedote hankkeeseen jai my0s parannettavaa,
5 hld (4.7%): Muuta, miti? mutta hankkeen tuloksiin voidaan olla
tyytyvaisia.
Eras vastaaja totesi:

"Olkaa ylpeitd hankkeesta! Se on
onnistunut loistavasti”




Merja Riikonen
Perhetoiminnan vastaava

Tahan tehtavaan tulin pitkan
hanketyon ja hankejohtamisen
taidot mukanani. Minulla on myaos
tietotaitoa jarjestotyosta. Olen
koulutukseltani kirjallisuuden
maisteri ja gerontologian ja
kansanterveystieteen tohtori.
Hankkeessa olen vastannut
kokonaisuudesta ja
organisoinnista. Tehtavani on ollut
seurata, etta resurssit riittavat ja
toiminta on tavoitteiden mukaista
seka johtavat toivottuun tulokseen.
Tyoparini kanssa olemme
pallotelleet kehittamisideoita ja
kaynnistetty uusia toimintoja.

Olen nauttinut tehda tata tarkeaksi
kokemaani tyota mukavassa
porukassa seké tyGtovereitteni etta
erityislasten vanhempien ja
muiden laheisten kanssa.

Hanna-Kaisa Makynen
Perhetoiminnan kehittaja

Lasten, nuorten ja perheiden parissa
tyoskentely erilaisissa tyotehtavissa
lastensuojelussa seka
koulumaailmassa ovat olleet hyvaa
pohjaa perhetoiminnan kehittgjan
tyoOlle. Omat lapset sekéa heidan
erityisen tuen tarpeet ovat antaneet
my0Os runsaasti omakohtaista ja
arvokasta kokemusta, jota voin
hyodyntéaa tydssani. Koulutukseltani
olen sosionomi seka rentoutus- ja
palautumisvalmentaja. Tyotehtavieni
keskiossé on ollut suunnitella,
kehittdé ja toteuttaa monipuolista
toimintaa erityislapsiperheiden
hyvinvoinnin tueksi. Yhteistyo
perhetoiminnan vastaavan kanssa on
ollut tiivista ja antoisaa, kun olemme
pohtineet sisaltéa ja suunnitelleet
toimintoja. On ollut suuri ilo saada
tehda itselle merkityksellista ty6ta
yhdessa tyokavereiden,
yhteistyokumppaneiden seka
tietenkin erityysen helluusten
perheiden kanssa. Lasnaolo ja
turvallisen tilan luominen erilaisille
tunteille ja oivalluksille ovat tarkeita
tyotani ohjaavia elementteja.



Harjoittelujaksot:

Johtamisen menetelmét, sosiaaliala
Sara Riskumaki

Julia Koutanen

Miisa Ruohomaki

Leena-Maija Hartikainen

Asta Makinen

Suvi Paavola

Valtaistava sosiaality0, sosiaaliala
Sari Hietakangas
Suvi Paavola

Opinnaytety6t jotka ovat tehty
yhteistyéssa hankkeen kanssa
Sosiaaliala:

Essi Yli-Vannesluoma, Jonna
Vuorenmaa: Isan roolin merkitys
lapsen omaishoidossa, Seamk 2022.
Miisa Ruohomaki, Julia Ahlholm: Alle
kouluikaisten erityislapsiperheiden
hyvinvointi ja arki korona- aikana
Seingjoella, Seamk 2021.

Marja Lahdensuo, Liisa Lindgren:
Erityislasten sisarusten
vertaistoiminnan hyvéat kaytanteet,
2020.

Hankkeeseen tehdyt opinnaytety6t

Erityislasten sisarusten
vertaistoiminnan hyvét kaytéanteet
Lahdensuo, Marja; Lindgren, Liisa
(2020)

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia
hyvia ja toimivia kaytanteita
erityislasten sisarusten
vertaistoiminnan jarjestamiseen.
Opinnaytetydssa selvitettiin, millaisia
teemoja ja menetelmia erityislasten
sisarusten vertaistoimintaa
jarjestaneet tahot ovat hyodyntaneet
ja kokeneet toimiviksi. Opinnaytetyon
tulosten pohjalta yhteisty6taho saa
tarkeaa tietoa siita, millaista
vertaistoimintaa erityislasten
sisaruksille on hyva jarjestaa ja mita
on otettava huomioon.

Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisena
tutkimuksena. Tutkimusaineisto
kerattiin padosin puolistrukturoiduilla
teemahaastatteluilla, jotka toteutettiin
puhelimitse. Opinnaytetyéhon
haastateltiin kolmen eri hankkeen
tyontekijaa, joilla on kokemusta
erityislasten sisarusten
vertaistoiminnan toteuttamisesta.
Lisaksi aineistona kaytettiin
hankkeiden verkkosivuja,
sisarustyOpajaa ja hankeraporttia,
jotka tukivat haastatteluja.

Vertaistoiminnan suunnittelussa
oleellinen osa oli tavoitteiden
asettaminen toiminnalle, joiden
pohjalta toimintamuotoa alettiin
rakentamaan. Vertaistukitoimintaan ei
haluttu luoda diagnoosirajoja, vaan
kaikki erityista tukea tarvitsevien
sisarukset pystyivat osallistumaan



toimintaan. Vertaistoiminnan kantavia
teemoja olivat olleet muun muassa
erityislapsen sisarusten omien
vahvuuksien ja voimavarojen
|0ytaminen seka tulevaisuuden
nakymat. Myds tieto ja ymmarrys
erityisyydesta koettiin
merkityksellisend osana
vertaistoimintaa. Liséksi perheen
sisaisen vuorovaikutuksen tukeminen
nousi tarkeéksi tavoitteeksi. Lapsen ja
vanhemman yhteinen aika ilman
erityista sisarusta katsottiin tarkeéksi
vertaistoiminnan kannalta.

Erityislasten sisarusten
vertaistoiminnan kannalta oli tarke&a
my0s toimintatapojen juurruttaminen
perheiden arkeen. Vanhempien
tietoisuuden lisddminen erityisesta
sisaruudesta nahtiin myos tarkeéna
osana vertaistoimintaa.
Vertaistoiminnassa oleellista oli, etta
lapsille ja nuorille annetaan
mahdollisuus kokemusten jakamiseen
ei niinkaan se, milld menetelmilla
toimintaa toteutetaan.

Alle kouluikaisten
erityislapsiperheiden hyvinvointi ja
arki korona-aikana Seinéjoella
Ahlholm, Julia; Ruohoméki, Miisa
(2021)

Opinnaytety6n tarkoituksena oli
selvittdd, kuinka erityislapsiperheiden
vanhemmat ovat

kokeneet koronaviruksen tuomat
muutokset heidan perheittensa arjessa
seka millaisen

merkityksen vanhemmat antavat
koronavirukselle heidan oman seka
perheen hyvinvoinnin kannalta.
Tutkimuksen avulla pyrittiin
keradmaan tietoa siita, miten
erityislapsiperheiden vanhemmat ovat
itse kokeneet poikkeustilanteen.

Opinnaytety6 toteutettiin
kvalitatiivisena eli laadullisena
tutkimuksena. Aineisto kerattiin
teemahaastattelun avulla.

Haastattelimme neljaa
erityislapsiperheen vanhempaa.
Opinnaytetyon tutkimuskysymykset
olivat: 1. Miten alle kouluikaiset
erityislapsiperheet ovat kokeneet
koronaviruksen luoman poikkeustilan
omassa arjessaan? 2. Millaisen
merkityksen erityislapsiperheet antavat
korona-ajan poikkeustilalle suhteessa
omaan hyvinvointiinsa? 3. Kuinka
perheet ovat selvinneet koronan
poikkeustilan aikana? Miten, milla
tavoin ja keinoin?

Aineiston analyysimenetelmana
kaytettiin teoriaohjaavaa
sisallonanalyysia teemoittelua
hyodyntaen. Tutkimustulosten mukaan
korona-aika oli tuonut muutoksia
jokaisen haastateltavan
erityislapsiperheen arkeen ja
hyvinvointiin. Se, missa maarin
muutoksia oli tapahtunut,

riippui perheesta. Korona-aika ol
aiheuttanut etenkin henkista
kuormittavuutta eri tavoin eri
vanhemmille. Moni vanhempi toi ilmi,
etta olisi kaivannut korona-aikana
konkreettista

lastenhoitoapua arkeen. Tuloksissa
iimeni kuitenkin se, ettd korona-aika
oli tuonut perheisiin myds positiivisia
asioita kuten, lisdantynytta aikaa
perheen kanssa, pakkorauhoittumista
arjen kiireista seka perheen
merkityksen kasvua.



Essi Yl&-Vannesluoma & Jonna
Vuorenmaa (aloitettu 2021-valmistuu
2022)

Ydinperheen isan roolin merkitys
lapsen omaishoidossa

Ote tutkimussuunnitelmasta:
Tarkoituksenamme on tutkia lasten
omaishoitoon liittyen isien roolin
merkitysta ydinperheessa.

Y hteisty6tahonamme toimii Meidan
Erityinen Perhe -hanke.

Tarkoituksenamme on selvittaa isien
kokemusta/osallisuutta lasten
omaishoitoon liittyen.

Vaikka isan roolia perheessa on jonkin
verran jo tutkittu, niin haluamme
saada tarkempaa tutkimustietoa
nimenomaan omaishoitajuuden
kannalta. Paljon on tutkimuksia myds
erityislasten vanhemmuudesta, mutta
haluamme tarkennusta isien roolista
omaishoitajuuteen liittyen.

Tutkimuksemme tarkoituksena on
myos tiedonintressin kannalta luoda
uutta tietoa vanhempien tasa-arvoisen
roolin merkityksesta. Uuden tiedon
myo6ta toivomme tuottavamme uutta
nakdokulmaa vanhempien roolista
omaishoitajuudessa.




2019

e Jari Sinkkonen, lastenpsykiatrian
erikoislaakari ja ladketieteen
tohtori: Erityislapsen
persoonallisuuden kehitys

e Arto Backstrom, erikoislapsen
vanhempi, Erityisvanhemman
korjaussarja -blogin kirjoittaja:
Erityisvanhemmuuden kriisi ja
kehitystehtava

e Liisa Valila, asiantuntija:
Parisuhde voimavaraksi

e Kaisa Humaljoki, pari- ja
perheterapeultti: Pari Asiaa-
koulutus ammattilaisille

e Sari Yli-Juuti, traumaterapeutti:
Kun kriisi koskettaa

e Hanna-Kaisa Makynen,
perhetoiminnan kehittgja,
sosionomi, palautumisvalmentaja:
Vanhemmuus
erityislapsiperheesséa

o Katri Lehmuskoski,
projektipaallikko: Sisaruustydpaja
ammattilaisille ja vanhemmille

2020
e Arto Backstrom: Kauhea kersa,
vai onko sittenkaan? — valineita
nepsylapsen tukemiseen
e Terhi Lahti Psykoterapeutti,

tyonohjaaja: Arvokas kohtaaminen

ja toiveikkuuden yllapitaminen-
valineita omaishoitajan ja
hoidettavan hyvaan
kohtaamiseen.

» Raisa Cacciatore, lastenpsykiatri
ja nuorisoléakari: Lapsi- ja nuori
seksuaalisuuden tunteikkailla
portailla

Hanna-Kaisa Makynen
perhetoiminnan kehittgja,
sosionomi: Parisuhteen palikat
Matias Mattson, psykologi, FT:
Lapsen neuropsykiatriset piirteet —
tietoa ja kaytannon vinkkeja
iIsovanhemmille

llona Halmesmaki,
perhetoiminnan kehittaja: Erityisen
Isovanhemman identiteetti- sen
tunnistaminen ja tukeminen

Merja Riikonen, Perhetoiminnan
vastaava, FM, FT: Erityisperheen
iIsovanhemmuus: merkityksellinen
rooli sukupolvien ketjussa.
Hanna-Kaisa Makynen
perhetoiminnan kehittaja,
sosionomi: Pari asiaa:
PerustyOkaluja parisuhteen
ristiriitoihin.

Arto Backstrom, erikoislapsen
vanhempi, Erityisvanhemman
korjaussarja -blogin kirjoittaja:
Perhesuhteilla parempi soppa
Riikka Seppala, HOT
Omistautumis- ja
hyvaksymismenetelman tunteva
valmentaja ja
kokemusasiantuntija: Irti
hapeé&astda — vanhemmuus lapsen
turvapaikkana

Heli Parjanen,
Vapaaehtoistoiminnan
koordinaattori: Vapaaehtoistyo
erityislapiperheiden tukena

2021
e Henna Mustikkamaki, perhe- ja

paripsykoterapeutti: Nepsy-lapsen
hoitopolku

o Ulla Anttila, sosiaalipsykologi:

Erityislapsen vanhempana —
voimavaroja hyvaan elamaan

o Jari Hautamaki, psykoterapeutti ja

tyonohjaaja: Kokemusmatka isana
ja miehena olemisen maailmaan-
ita



Leena Lahdesmaki, ladkari:
Erityisperheen laheisten illat —
Kehitykselliset neuropsykiatriset
hairiot

Anu Sauliala, verkkoasiantuntija:
Erityisperheen laheisten illat —
allergia- ja astma

Pirjo llanne, asiantuntijalaakari:
erityisvanhempien diabetesilta
Pauliina Flang,
seksuaaliterapeutti: Samalla
puolella erityislapsiperheen
parisuhteen arjessa
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Kannanotto 1

Erityislapsiperheiden tulee saada
tarpeita vastaavaan kotipalvelua
25.11.2020

Télld hetkelld lapsiperheiden
kotipalvelua ei ole erityislapsi-
perheille tasapuolisesti saatavilla ja ne
vastaavat huonosti perheiden
tarpeisiin. N&ita tarpeita ovat mahdol-
lisuus levétéa vaativan hoitotyén keskella,
hoitaa parisuhdetta, saada hetkeksi
omaa aikaa tai kdydé& asioilla tai vaikkapa
Jjarjestdjen vertaistoimin- nassa.
Erityisesti uupuneet vanhem- mat
kaipaavat kdytannon siivous- ja muuta
kodinhoitoapua ja sijaishoitajapalveluja.
Lapsiperheiden kotipalvelua tulisi
saada erityislapsiperheisséa
vanhempien levon, parisuhteen
hoidon ja harrastusten ajaksi lasten
hoitoon seké kodin kaikkiin
siivouksiin. Se tukee vanhempien
osallisuuden tunnetta, mielenterveytté
seké vahent&é tata kautta myds
lastensuojelun asiakkuuksia. Kotipalvelun
asiakkuus pitéisi kuulua myés
erityislapsiperheille.

Sosiaalihuoltolain 19 § mukaan
kotipalveluilla tarkoitetaan asumiseen,
hoitoon, huolenpitoon, toimintakyvyn
yllépitoon, lasten hoitoon, kasvatukseen,
asiointiin sek& muihin jokapéivéiseen
eldmaan kuuluvien tehtévien ja
toimintojen suorittamista tai niiss&
avustamista. Kotipalvelua annetaan
sairauden, synnytyksen, vamman tai
muun vastaavanlaisen toimintakykya
alentavan syyn tai erityisen perhe- tai
eldmaéantilanteen perusteella.

THL puolestaan linjaa, etté kotipalveluna
annettava apu voi olla myés auttamista
kotitbissé& eli konkreettista siivoamista tai
tiskaamista.

Télla hetkella esimerkiksi Etela-
Pohjanmaalla Sein&joen, Isonkyroén,
Kurikan, llmajoen, Kauhavan ja Lapuan
alueilla lapsiperheiden kotipalvelua saa
tiukoin ehdoin, joko sdanndllisesti tai
tilapéisesti. Ehdot palveluille poikkeavat
toisistaan paikkakunnittain hyvinkin
paljon. Palvelu pitdéa olla hyvisséa ajoin
tilattu virka-aikana ja perheen kanssa
etukéteen suunniteltu. Kaikki
paikkakunnat ovat rajanneet pelkan
siivouksen ja lastenhoidon pois ja kaikilla
palvelu ovat maksullista.
Erityislapsiperheissé tarvitaan kuitenkin
joustavia palveluja nopeasti muuttuvissa
perhetilanteissa ja nimenomaan
kodinhoidollista apua.

Sosiaalihuoltolain 4 § painotetaan
asiakkaan hyvinvointia, parisuhdetta,
riittédvaa tukea, osallisuutta ja
vaikuttamista. Miten né@ma asiat
toteutuvat, jos kotihoitoa ei saa
esimerkiksi harrastamiseen, lepoon,
ystévien tapaamiseen tai parisuhteen
hoitoon.

Sosiaalihuoltolain 58 korostetaan lapsen
etua. "Kalkissa sosiaalihuollon toimissa,
jotka koskevat lasta, on ensisijaisesti
otettava huomioon lapsen etu”. Miten
lapsen etua ajatellaan, jos vanhempia ja
muita ldheisia ei tueta kyllin ajoissa ja
vastaten todellisiin tarpeisiin?

Lakeuden Omaishoitajat ry/ Merja
Riikonen 040 5028900 (Lisé&tiedot)
Meidéan erityinen perhe- hanke ja
hankkeen erityista tukea tarvitsevien
lasten vanhemmista koostuva
kehittdjaryhmé&/ Sari Riskuméaki (lapsensa
omaishoitaja, jolta voi pyytééa
haastattelua)



Kannanotto 2

Kannanotto - Panostus erityislasten
koulunk&ynninohjaajiin on
ennaltaehkéisevaé tyotd parhaimmillaan

Koulunk&ynninohjaajat ovat vélttdméttomia
peruskoulun oppilaille, jotka ovat oikeutettuja
tehostettuun ja erityiseen tukeen. Useat
tukea saavat oppilaat sairastavat pitkaaikais-
sairauksia, kuten allergiat, astma, epilepsia,
neuropsykiatriset héiriét (NePsy) ja tyypin 1
diabetes (T1D) tai heilla on oppimiseen
littyvid haasteita. Koulunk&ynninohjaajat
ovat erityis- lasten koulunk&ynnin
mahdollistajia. Némé& oppilaat tarvitsevat
koulupéivénsé aikana tukea, joka vaatii
koulunk&ynninohjaajilta vankkaa osaamista.
Oppilaalla on oikeus saada tukea niin kauan
kuin héan sita tarvitsee.
Koulunk&ynninohjaajilla téytyy olla riittavéat
tiedot oppilaiden pitkdaikais- sairauksista
huolehtiessaan heidén laékinnéllisesta
hoidosta. Koulunk&ynninohjaajien merkitys
on tdrke&&d myos lasten ja nuorten
syrjdytymisen ehkaisemisessé.

Siirtyminen Inkluusioon vuonna 2011
(vhteinen koulu kaikille) muutti
koulunk&ynninohjaajien tyén entista
vaativammaksi. Vaatimustason nousu tulisi
huomioida myés koulunk&ynnin- ohjaajien
koulutuksessa, lukumaarés- sé ja palkassa.
Tehostettuun ja erityiseen tukeen
oikeutettujen peruskoulun oppilaiden
lukumé&éré kasvoi 83 % vuodesta 2011
vuoteen 2019. Koulunk&ynninohjaajien
lukumé&éré kasvoi samana aikana 18 %.
Koulunk&ynninohjaajien lukumé&éré
Suhteessa tukeen oikeutettujen oppilaiden
lukumé&éré&én on monessa kunnassa
laskusuunnassa, vaikka opettajien,
koulupsykologien ja rehtoreiden arvioiden
mukaan olisi tarve lisété resursseja. Yhta
koulunk&ynninohjaajaa kohden oli v. 2011
tukeen oikeutettuja oppilaita 5,8 ja vuoteen
2019 mennessé luku oli jo 8,9 oppilasta
(nousua 54 %).

Vuonna 2019 ikdryhmésséa 15-29 vuotiaat ol
Suomessa Tilastokeskuksen mukaan

90 000 syrjaytynytté nuorta. THL: n ja Sitran
tutkimuksen (2017) mukaan nuoren
syrjdytymisesta syntyy tuottavuusvaje,

jossa yhteiskunta menettaéa tuotannon-
tekifén ja kyseisesté henkilbsta koituu
lisdéntyvéa kustannusrasite. Syrjdytyneen
henkilon lisékustannukset elinaikanaan
yhteiskunnalle ovat 370 000 €. Summa on
minimiarvio, sillé tarkastelun ulkopuolelle j&&
vield lukuisia kustannuksia.
Koulunk&ynninohjaajat ovat merkittavasséa
asemassa myos syrjdytymisen estamisessa.
Lisddmaélla heidan lukuméaéaraéansa, vihenee
vastaavasti syrjytyneiden lukumé&éaré
ennaltaehkéisevéan tyon kautta. Véite: Jo 10
%.:n lisdys koulunk&ynninohjaajien
lukumé&é&réén vahentéisi 10 % nuorten
syrjdytymisen kustannuksista.
Kustannusvertailussa jéisi viela muutama
miljoona vuodessa vanhempien tukemiseen.
Mitd enemmdén resursseja kasvatetaan sité
enemmaéan viivan alle ja4. Saéastoja syntyy
myas pitk&aikaissairaiden lisédsairauksien
v@henemisesté, ovathan he koulussa n.
kolmasosan vuorokaudesta.

Kun peruskouluissa on riittdvd mééara
koulunk&ynninohjaajia, mahdollistaa se
tehokkaamman yhteistyén opettajien kanssa
Jja vahentaa siten myos opettajien
kuormitusta. Koulunk&ynninohjaajat
mahdollistavat osaltaan sen, etté tukea
tarvitsevista oppilaista kehittyy
lahjakkuutensa Ibyténeité yhteiskunnan
“rikastuttajia” alisuoriutumisen sijaan. Lis&ksi
erityislahjakkuudetkin tulisivat paremmin
huomioiduiksi.

Meidé&n erityinen perhe —hankkeella on
valmistumassa kattava raportti toimenpide-
ehdotuksineen aiheesta, mukaan lukien
kyselytutkimukset erityislasten vanhemmille
seké koulujen henkilbkunnalle.

Lakeuden Omaishoitajat ry, Meid&n erityinen
perhe- hanke

Hankkeen vapaaehtoistybntekijé Raila
limonen

Liséé aiheesta:
http://www.lakeudenomaishoitajat.fi/content/u
ploads/2021/09/Koulunkaynninohjaajanmerkit
yserityislapsenkoulunkaynnintoteutuksessa

http://www.lakeudenomaishoitajat.fi/content/u
ploads/2021/06/MEP _Kyselyjenyhteenvedot
Koulunkaynninohjaajanmerkitys PITKAVER
SIO_Merja.pptx-1.pdf



http://www.lakeudenomaishoitajat.fi/content/uploads/2021/09/Koulunkaynninohjaajanmerkityserityislapsenkoulunkaynnintoteutuksessa_Merja.pptx-1.pdf
http://www.lakeudenomaishoitajat.fi/content/uploads/2021/06/MEP_Kyselyjenyhteenvedot_Koulunkaynninohjaajanmerkitys_PITKAVERSIO_Merja.pptx-1.pdf

Kannanotto 3

Kannanotto - Lyhytaikais- ja
tilapédishoidolla hyvinvointia
erityislapsiperheille

Lyhytaikais- ja tilap&ishoidon palveluihin
tulisi suhtautua ennaltaehkéisevina
palveluina, joiden myéntamisen
perusteena ei tulisi olla jokin tietty
diagnoosi vaan arjessa koetut haasteet ja
tuen tarpeet.

Sosiaalihuoltolain 11§ mukaan
sosiaalipalveluita on jérjestettdavd mm.
tueksi jokapéivéisesté eldmisestéa
selviytymiseen, sosiaalisen syrjaytymisen
torjumiseksi ja osallisuuden edistdmiseksi,
lapsen tasapainoisen kehityksen ja
hyvinvoinnin tukemiseksi seké& tuen
tarpeessa olevien henkilbiden omaisten ja
l&heisten tukemiseksi. Sosiaalihuoltolain
27b§ ja 288 mahdollistavat edellisten
liséksi myds omaishoidon vapaiden
kaltaisia virkistysvapaita.

Suomessa on lahes 150 000 erityista
tukea tarvitsevaa lasta. Erityisen tuen
tarve voi johtua esim. vammaisuudesta,
pitk&daikaissairaudesta (somaattinen /
psyykkinen) tai neuropsykiatrisesta
héiriéstd. Nama lapset tarvitsevat aikuisen
hoivaa, huolenpitoa ja tukea enemmén
kuin ik&dtoverinsa ja tdmé&n vuoksi arki on
erityislapsiperheissé hyvin kuormittavaa.
T&maén liséksi arkea kuormittavat mm.
lukuisat hoito- ja tutkimustoimenpiteet,
palaverit, suunnitelmat, kuntoutukset,
tiedon, tukien ja palveluiden hakeminen,
terapiat, sairaalajaksot ja ldékitykset.

Perheiltéd vaaditaan erityisid voimavaroja
arjessa selviytymiseen ja ilman oikea-
aikaisia ja tarpeenmukaisia tukitoimia
perheiden hyvinvointi on vaarassa.
Vanhemmat kaipaavat konkreettista tukea,
joka mahdollistaisi hengédhdystauon
kuormittavasta arjesta esim. harrastusten
tal ystévien parissa. Irtautuminen hoito- ja
huolenpitovastuusta sédannollisesti joko
muutamaksi tunniksi viikoittain ja/tai
muutamaksi paivaksi kuukausittain tukisi

K vanhempien jaksamista. Térkeé&
lyhytaikaishoidon muoto perheissé olisi
myas lapsen yksil6llinen aamu- ja
iltapéivéhoito, joka tukee vanhemman
tyOssé kaymista.

Lyhytaikais- ja tilapdishoidon palveluiden
tarkoituksena on helpottaa erityista tukea
tarvitsevan lapsen vanhempien
hoitovastuuta seké tukea heidén
Jaksamistaan. Palvelut ovat mybdnnettévisséa
kehitysvammalain, vammaispalvelulain ja
sosiaalihuoltolain perusteella tai
omaishoidon vapaiden muodossa.
Esimerkiksi omaishoidon tuki mahdollistaisi
séannollisen vapaan (2-3vrk/kk)
kuormittavasta arjesta, mutta sita on
myabnnetty vain murto-osalle erityislasten
vanhemmista.

Monelle erityislapsiperheelle tuen sekéa
lyhytaikais- ja tilapdishoidon saaminen on
haastavaa, koska palveluviidakko on sekava
Ja aina ei ole selke&é mité kautta palveluita
on mahdollista saada. Monet perheet jaévéit
myds kokonaan ilman yhteiskunnan
tukipalveluita, koska palvelujarjestelmé ei
vélttdmétta edes tunnista perheiden erityisen
tuen tarpeita ja omaishoitotilanteita.

Matalan kynnyksen palveluiden tarjoaminen
perheille ehkéisisi suurella
todenné&koisyydelld, isompia haasteita
syntymdsté ja olisi seka rahallisesti etté
ennen kaikkea inhimillisesti edullisempaa
toimintaa kuin mybhemmé&ssa vaiheessa
kenties mukaan tulevat raskaat ja kalliit
korjaavat palvelut (esim. lastensuojelun
palvelut).

Yhteystiedot

Merja Riikonen ja Hanna-Kaisa Mé&kynen,
Lakeuden Omaishoitajat ry Meidén erityinen
perhe -hanke

Minnamaria Salminen, Oulun seudun
Omaishoitajat ry

Kati Partti, Mikkelin seudun Omaishoitajat ja
Lé&heiset ry

Elina Kontu, Tampereen yliopisto,
Autismikirjon ja kehitysvammapsykologian
professori

oli Suomessa Tilastokeskuksen mukaan
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