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Opinnaytetyon tarkoituksena oli erityislasten vanhempien vertaistukiryhmétoiminnan
toteuttaminen Kajaanissa. Yhteistyotahona toimi Leijonaemot ry, jonka tarkoituksena
on tarjota vertaistukitoimintaa erityislasten vanhemmille seka edistda jasentensa hyvin-
vointia ja jaksamista. Opinnéytety6 sisalsi kolme tavoitetta. Ensimmaisend tavoitteena
oli tukea Leijonaemot ry:n erityislasten vanhemmille tarkoitetun vertaistukiryhmén
kaynnistdmisprosessia Kajaaniin. Vertaistukiryhmé k&ynnistettiin yhteistydssé yhden
kajaanilaisen erityislasten vanhemman kanssa. Toisena tavoitteena oli ohjata vertaistu-
kiryhmaa siten, ettd ryhmaén osallistuvat erityislasten vanhemmat 16ytaisivat voimava-
roja elaméansa keskustelun ja toiminnallisten menetelmien avulla. Kolmantena ja pi-
demmén aikavélin tavoitteena oli luoda Kajaanin Leijonaemot ry:n vertaistukiryhmén
toiminnan jatkumiselle hyvé pohja ja toimintamalli.

Leijonaemojen vertaistukiryhmaén voivat osallistua kaikki erityislasten vanhemmat yli
lasten diagnoosirajojen. Toimiva vertaistukiryhma tukee erityislasten vanhempia heidéan
haastavassa arjessaan. Leijonaemot ry:n vertaistukiryhman tavoitteena on voimaantumi-
nen ja vertaistuki. Kajaanin vertaistukiryhma kdynnistyi lokakuussa 2014. Suunnitte-
limme ja ohjasimme kevédédn 2015 aikana nelja kokoontumiskertaa tavoitteena erityislas-
ten vanhempien voimaantuminen ja vertaistuen saaminen. Teemana ensimmadiselld oh-
jauskerralla oli erityislasten vanhemmille tarkoitettu sosiaaliturva ja etuudet. Toisella
ohjauskerralla teemana oli voimaantuminen ja voimavarat. Kolmannen ohjauskerran
teemana oli itsetuntemus ja itsetunto. Neljas ja viimeinen ohjauskerta oli kevatretki Jou-
tenlammen leirikeskukselle. Kolmelta ensimmaiseltd ohjauskerralta kerdsimme vertais-
tukiryhmaéan osallistujilta palautetta ja arviointia onnistumisesta tekemédmme lomakkeen
avulla.

Syksylla 2015 Leijonaemot ry:n Kajaanin vertaistukiryhmé jatkaa toimintaansa vapaa-
ehtoisvoimin vertaisohjaajien avulla. Vertaistukiryhmén kokoontumisissa on ollut mu-
kana 4-10 erityislasten vanhempaa, joten tarve oli vertaistukiryhmalle. Kajaanin ver-
taistukiryhmén toimintamalli ja tekemd@mme pohjaty6é antoivat toiminnan jatkumiselle
hyvét edellytykset. Ryhmaan osallistuvilla aktiivisilla erityislasten vanhemmilla on ollut
my06s merkittdva osuus vertaistukiryhmatoiminnan toteutumisessa ja jatkumisessa.

Asiasanat: vertaistukiryhmd, Leijonaemot ry, erityislapsi, erityislapsen vanhemmuus,
voimavarat, toiminnallinen opinndytetyo



ABSTRACT

Leinonen, Minna & Ré&sénen, Merja. Leijonaemot within Kajaani — the realization of
peer support group. 71 p., 9 appendices. Language: Finnish. Pieksdméki, Autumn 2015.

Diaconia University of Applied Sciences. Degree Programme in Social Services, De-
gree: Bachelor of Social Services.

The purpose of this thesis was the realization of special needs children’s parents peer
support group in Kajaani. This teamwork was done by the Leijonaemot ry, whose pur-
pose is to offer peer support group to special needs children’s parents, and also to pro-
mote the members’ wellbeing and coping. The thesis included three targets. The first
target was to support the Kajaani Leijonaemot ry’s special needs children’s parents peer
support group’s start-up process. The support group started together with one special
needs children’s parent of Kajaani. The second target was to direct the peer support
group so that special needs children’s parents participating in the group would find re-
sources in their lives by discussion and through operation methods. The third and long-
er term target was to create a good working, continuing base and operating model for
the Leijonaemot ry peer support group.

Any special needs children’s parents can participate in the Leijonaemo’s peer support
group regardless of the children’s diagnosis limits. A functioning peer support group
supports special needs children’s parents in their challenging everyday lives. The Lei-
jonaemo ry's peer support group's targets are empowerment and peer support. The Lei-
janaemot ry peer support group of Kajaani started in October 2014. In the spring of
2015 we planned and directed four meeting times focusing on the empowerment and
peer support of special needs children’s parents. The theme at the first guid-
ance meeting was social security meant for special needs children’s parents. The theme
at the second guidance meeting was empowerment and resources. The theme at the
third guidance meeting was self-knowledge and self-esteem. The fourth and final guid-
ance meeting was a spring trip to the Joutenlampi camp center. We gathered feedback
on the success of the first three meetings through evaluation forms.

In the fall of 2015 the Leijonaemot ry peer support group of Kajaani will continue oper-
ating through voluntary peer counseling. There have been 4-10 special needs children’s
parents at the peer support group meetings, so there is clearly a need for a peer support
group. Kajaani’s peer support group’s operating model and our preparatory work gave
good conditions to continue operating. Through active participation in this group, spe-
cial needs children’s parents have had also significant portions of peer support group
activity realization and continuation.

Keywords: peer support group, Leijonaemot ry, special needs child, parenthood with
special needs child, resources, functional thesis
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1 JOHDANTO

Viimeisen kahdenkymmenen vuoden aikana tapahtuneet yhteiskunnalliset muutokset
ovat aiheuttaneet muun muassa julkisen sektorin ostopalvelujen lisddntymisen seké jar-
jestosektorin roolin muuttumisen palvelujen tuottajana. Aineellisten puutteiden sijaan
ihmisten ongelmat ovat muuttuneet entistd henkisemmiksi, joten kiinnostusta vertais-
toimintaan ovat lisénneet omalta osaltaan identiteettikysymykset. Nykyisin korostetaan
ihmisen oikeutta olla oman eldménsé asiantuntijana. Erityisesti vaikeissa eldmanvai-
heissa vertaistuella ja vapaaehtoistoiminnalla on yhteiskunnallista merkityst4. Vertais-
toiminta ja ammattiapu eivét ole toistensa kilpailijoita, vaikka vertaistoiminta voi olla
osa sosiaali- ja terveyspalveluketjua. Vertaistoiminta ei ole terapiaa, mutta silla on vah-
va ennalta ehkéiseva vaikutus. Vertaistoiminnalla on myods yhteiskuntaa uudistava ja
kansalasiaktiivisuutta ilmentdva merkitys. Suomeen vertaistoiminnan kasite tuli 1990-

luvun puolivalissé. (Laimio & Karnell 2010, 11.)

Opinnaytetydomme tarkoituksena on Leijonaemot ry:n vertaistukiryhmatoiminnan to-
teuttaminen Kajaanissa. Tavoitteena on tukea erityislasten vanhemmille tarkoitettua
uuden vertaistukiryhmén kaynnistamistd. Ohjaamme vertaistukiryhmad myaos itse nelja
kokoontumiskertaa, jolloin tavoitteena on tukea erityislasten vanhempia l6ytaméaan
omia voimavaroja keskustelun ja toiminnallisten menetelmien avulla. Tavoitteenamme
on luoda hyvét edellytykset vertaistukiryhméan toiminnan jatkumiselle Kajaanissa. Kehi-
tdmme ja jarjestamme toimintaa, joten opinndytetydbmme on kehittdmispainotteinen
toiminnallinen opinndytetyd. Toiminnallisen opinndytetyon tarkoituksena on jonkin
kaytannon toiminnan jarjestdmistd, jarkeistamistd, ohjeistamista tai opastamista (Vilkka
& Airaksinen 2003, 9).

Kiinnostuimme erityislasten vanhemmille tarkoitetun vertaistukiryhmétoiminnan kéayn-
nistdmisestd Kajaaniin, koska toinen meistd on useamman erityislapsen vanhempi ja
toisella meist4 on harjoittelun kautta kokemusta jarjestosektorin toimijasta vertaistuki-
ryhméatoiminnan toteuttajana. Myo6s Vilkan mukaan ammattikorkeakoulujenopiskelijoi-
den toiminnassa korostuvat tydelamén ja alueellisen kehittdmisen yhteys (Vilkka 2015,
16).



Syksylla 2014 Leijonaemot ry haki verkkosivuillaan erityislasten vanhemmille tarkoite-
tun vertaisryhman ohjaajaa Kajaaniin. Alueella oli tarve vertaistoiminnan kehittdmisel-
le, koska toimivaa vertaistukiryhmaa erityislasten vanhemmille ei Kajaanissa viela tuol-
loin ollut. Vertaistukiryhma on vertaisuuden toteutumisen paikka ja laajalti kéytetty
vertaisuuden muoto (Jyrkdméa 2010, 25). Kehittdmispainotteisen opinndytetydomme ai-
heella on selked yhteys sosiaali- ja terveysministerion (2010) linjauksiin vaeston ter-
veyden ja hyvinvoinnin edistdmiseksi. Linjausten tulisi yllapitda ja lisata sosiaalista
osallisuutta, turvallisuutta ja hyvinvointia sekd ehkdista syrjaytymistd. (Diakonia-
ammattikorkeakoulu 2010, 27.)



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetyémme tarkoituksena on Leijonaemot ry:n vertaistukiryhmatoiminnan to-
teuttaminen, joka sisaltdd ryhmamuotoisen vertaistukitoiminnan kaynnistdmisen, oh-
jaamisen sek& uuden toimintamallin luomisen. Ensimmaisend tavoitteena on tukea Lei-
jonaemot ry:n erityislasten vanhemmille tarkoitetun vertaistukiryhman kaynnistamis-
prosessia Kajaaniin. Toimiva vertaistukiryhma tukee erityislasten vanhempia heidan
haastavassa arjessaan. Vertaistukiryhmdan voivat osallistua kaikki erityislasten van-
hemmat yli lasten diagnoosirajojen. Toisena tavoitteena on auttaa erityislasten vanhem-
pia 16ytdamé&éan voimavaroja elamaansa vertaistukiryhmén kokoontumisissa keskustelun

ja toiminnallisten menetelmien avulla.

Ohjauskertojen teemoihin tuomme omaa sosionomin ammatillista osaamistamme ja
nakokulmaamme. Té&han tavoitteeseen liittyy ryhman ohjaaminen siten, ettd ryhman
perustehtdvat, voimaantuminen ja vertaistuki, toteutuvat. Toiminnan suunnittelu asia-
kaslahtoisesti ja ryhmén ohjaaminen vertaistuen nakékulmasta kehittdd meiddn omaa
ammatillista osaamistamme. Kolmantena ja pidemman aikavalin tavoitteena on antaa
Kajaanin Leijonaemot ry:n vertaistukiryhmén toiminnan jatkumiselle hyvé pohja siten,
ettd Leijonaemojen vertaistukiryhman toiminta voisi jatkua vapaaehtoisvoimin syksylla

2015 ja siité eteenpain.

Opinnaytetyoprosessin aikana arvioimme toimintaamme ja tavoitteiden saavuttamista
jatkuvasti siséisen arvioinnin avulla. Vertaistukiryhman kéynnistamisprosessia arvioi-
daan muun muassa ryhmaan osallistuvien erityislasten vanhempien kévijamaaraa tilas-
toimalla. Omaa osaamistamme ja kokoontumiskertojen teemojen toimivuutta sekd ryh-
méanohjaustaitojamme arvioidaan ryhmaldisiltd kerddm&mme arviointi- ja palautelo-
makkeen avulla. Kédytdmme myos itsearviointia keskustelemalla ja reflektoimalla parin
kanssa jokaisen vertaistukiryhmakokoontumisen jalkeen. Keskustelemme my6s ver-
taisohjaajan ja ryhmaléisten kanssa. Viimeisella kokoontumiskerralla toukokuussa ke-
radmme ryhmaldisiltd suullisen arvion ja palautteen koko kevdan 2015 toiminnasta.
Syksylla 2015 arvioimme vertaistukiryhman jatkumista vapaaehtoisvoimin olemalla
yhteydessé vertaisohjaajaan sekd mahdollisesti osallistumalla itse johonkin syksyn ko-

koontumiskerroista.
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3 YHTEISTYOTAHO LEIJONAEMOT RY

Opinnaytetyémme yhteistyotahona toimii ja taustalla vaikuttaa Leijonaemot ry. Yhdis-
tyksen tarkoituksena on tarjota vertaistukitoimintaa erityislasten vanhemmille seka tu-
kea jasentensd hyvinvointia ja jaksamista. Lisaksi Leijonaemot ry edistdd vuorovaiku-
tusta erityislasten vanhempien ja sosiaali- ja terveydenhuollon seké kasvatuksen ammat-
tilaisten vélilla. Leijonaemot ry on perustettu vuonna 2005. (Salonen 2012, 9.) Vuosi
2015 on Leijonaemot ry:n 10. toimintavuosi, joten kyseessé on yhdistyksen juhlavuosi.
Juhlavuoden tavoitteena on muun muassa tehda toimintaa tunnetuksi sekd parantaa eri-

tyislapsiperheiden asemaa Suomessa. (Leijonaemot ry 2015b.)

Leijonaemot ry:n kotipaikka on Helsinki, ja yhdistyksen hallituksessa toimii viisi varsi-
naista jasenté ja neljé varajasentd. Yhdistyksella on nelja tyontekijaa eli toiminnanjohta-
ja, jarjestotyontekija ja kaksi jasensihteerid. Kaikki hallituksen jasenet ja tyontekijat
ovat yhdistyksen jasenid ja erityislasten vanhempia. Hallituksen toimintakausi on yksi

vuosi. (Leijonaemot ry 2015a.)

Leijonaemot ovat erityislasten vanhempia, diteja ja isid. Leijonaemot ry:ll& on kuukau-
sittain kokoontuvia vertaistukiryhmia ympari Suomen seké& voimaannuttavia paivia ja
viikonloppuja erityislasten vanhemmille yli lasten diagnoosirajojen. Leijonaemoilla on
myds oma suljettu Facebook-ryhma seké Leijona-chatin keskusteluryhmét, jotka tarjoa-
vat vertaistukea ja auttavat erityislasten perheitd jaksamaan arjen keskella. (Leijonaemot
ry 2015b.) Toisaalta vertaistukiryhmien levidamisen internetiin on pelatty lisdavan ihmis-

ten eristaytymista (Kaplan, Salzer, Solomon, Brusilocskiy & Cousonis 2011, 55).
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4 VERTAISTUKIRYHMA

Vertaistuki tarkoittaa samankaltaisessa eldmantilanteessa olevien ihmisten keskinéista
vuorovaikutusta, joka antaa tukea, apua ja hyotya siihen osallistuville. VVertaisryhméssa
kaikilla osallistujilla on ollut samankaltaisia kokemuksia, mik& auttaa toisten ongelmien
ymmartamisessa seké helpottaa tunteiden ja kokemusten purkamista. Vertaistuessa saa
toisilta tietoa ja selviytymiskeinoja. (Ihalainen & Kettunen 2013, 47-48.) Ihmisten iKki-
aikainen tarve olla vuorovaikutuksessa toistensa kanssa on vertaistoiminnan taustalla.
Ennen ihmiset elivét tiiviimmin perhe-, kyld- ja heimoyhteisoissd, jolloin yhteisGjen
jasenet huolehtivat toisistaan. Ensimmaisiksi vertaisryhmiksi mainitaan Anonyymien
Alkoholistien ryhmat eli AA-kerhot, joiden toiminta juurtui Suomeen vuonna 1948.
Vertaistuki ja erilaiset oma-apuryhmat lisaantyivat merkittavasti Suomessa 1990-luvun
lama-aikana. Kasvaneen vertaistoiminnan myota erilaiset vertaistuen kehittdmishank-
keet ovat Suomessa lisdantyneet. Tanéd paivana erilaisten jarjestojen merkitys vertais-

toiminnan tuottajina on merkittava. (Laimio & Karnell 2010, 9-10.)

Ryhmamuotoisella vertaistuella tarkoitetaan ryhmaéa, jossa jokaisella vertaisella on sama
ongelma. Ryhman yhdistdvana tekijéna voi olla jokin sairaus tai vamma, josta myos itse
ryhman vetdja voi olla osallinen. Ryhman sisélla toimivasta keskustelussa voidaan pai-
nopisteeksi asettaa yhdessa nykyisyys, menneisyys tai tulevaisuus. Nykyisyytta kasitel-
téessé pyritddn keskustelemaan tietoisiin kuuluvista asioista ja pysymaan tassé hetkessa.
Tilanteisiin johtaneita syitd menneisyydesta ei l&hdetd korostamaan, vaan ne ovat taus-
tatietoina. Keskustelussa on tavoitteena 16ytaa arkipaivéa helpottavia ja edistavia teki-
Joitd. Ryhman tarkoituksena on tukea jasenié tarvittavassa muutoksessa ja yhdessé har-
joitella kenties jotain uutta taitoa tai jakaa kokemuksia. Ryhmaléisille on tarke&a sa-
mankaltaisuuden kokemus, vaikka jokainen olisikin hieman eri vaiheessa kriisiaan. (Vi-
len, Leppdmaki & Ekstrom 2008, 272-273.)

Kumpaa késitetta sitten kaytetadan: vertaisryhmaa vai vertaistukiryhmaa? Marianne Ny-
lund ja Susanna Hyvari ovat tehneet aiheesta useita tutkimuksia ja paatyneet kayttamaan
vertaistuki-késitettd, koska siina tulevat esiin seka vertaisuus ettd tuki (Laimio & Kar-
nell 2010, 12). Leijonaemot ry:n Voimauttavan vertaisohjauksen kasikirjassa (toim.

Salonen 2012) k&ytetdan vertaisryhman kasitettd, kun taas Leijonaemot ry:n kotisivuilla
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(www.leijonaemot.fi) kaytetddn myds vertaistukiryhmén kasitettd. OpinndytetyGssam-
me kdaytamme vertaistukiryhmé-késitettd, koska haluamme tuoda Kajaanin erityislasten
vanhempien ryhmaén vertaisuuden lisaksi myos tuen ndkdkulmaa, jota haluamme myos

osaltamme tarjota.

4.1 Ryhmé&n muotoutuminen

Ryhmé&n muodostaa ihmisjoukko, jonka jasenill4 on mahdollisuus keskinéiseen vuoro-
vaikutukseen, jokin yhteinen tavoite seka kasitys siihen kuuluvista ihmisistd. Ryhmén
tunnusmerkkeind voidaan pitdd muun muassa sen kokoa, tarkoitusta, vuorovaikutusta,
tyonjakoa, séantoja, rajoja, johtajuutta ja rooleja. Ryhman yhteinen rajattu tavoite, tyon-
jako ja jasenten tuttuus erottavat ryhméan satunnaisesta ryhmastd, verkostosta ja yhtei-
sOsta. Vuorovaikutuksen kautta roolit ja johtajuus syntyvét nopeasti ryhmassa. lhminen
voi kuulua yhtd aikaa useampaan ryhmaan, kuten esimerkiksi tydpaikan harrasteryh-
maan, lapsen koululuokan vanhempain ryhmaén ja asukasyhdistyksen hallitukseen.
Ryhmén jasenid yhdist&a jokin, ja he merkitsevat toisilleen jotain. Ihminen yleensa itse
tietdd, kuuluuko han johonkin ryhméén vai ei. (Kopakkala 2008, 36-37.)

Vertaistukiryhmaan tulo on ihmisen oma valinta, jolloin taustalla on yleensa tarve paas-
t4 yhteyteen samoja kokeneiden ihmisten kanssa seké toive voida liittyd ryhméan muo-
dostamaan yhteisdoon. Pienryhmaéssa jokaisella ryhmaléisellda on mahdollisuus olla hen-
kilokohtaisessa vuorovaikutuksessa kaikkien ryhmaldisten kanssa. Vuorovaikutus tois-
ten ryhmaldisten kanssa mahdollistaa vertaistuen toteutumisen ja ryhman toiminnan
vertaistukiryhména. (Jyrkdma 2010, 25-26.)

Ryhmén kehitysvaiheiksi Oili Jyrkdma esittdd viisivaiheisen vertaistukiryhmén kehi-
tysmallin. Hanen esityksensd mukaan vertaistukiryhmén vaiheet ovat 1) ryhman kéayn-
nistaminen, 2) alkava ryhmd, 3) tutustuva ryhmd, 4) yhdessé toimiva ryhma ja 5) toi-
minnan arviointi — lopettava ryhmé. Ryhmén kaynnistdjana voi toimia jarjesto tai jarjes-
tot, yksityishenkild tai julkinen sektori. Alkavassa ryhmassa ensimmaéiset tapaamiset
ovat pitkalti ohjaajan varassa ja ne painottuvat tutustumiseen. Tutustuva ryhma -
vaiheessa ryhmaldiset kéyvat lapi toimintatapoja, pelisdantdja ja tavoitteita. Tutustu-

misvaiheen jélkeen yhdessé toimivassa ryhmassa vallitsee usein avoin ja hyva tunnelma
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sekd my0s roolit ovat selkiytyneet. Kaikki ovat vastuussa ryhmén kiinteyden sailymi-
sestd ja toiminnan toteutuksesta ja suunnittelusta. (Jyrkdma 2010, 28; Salonen 2012,
32-33.) Qili Jyrk&man vertaistukiryhman kehitysvaiheet ovat nédkyneet Leijonaemojen
vertaisryhmissa. Jyrkdman esittdmé kehitysmalli soveltuu ja toteutuu puhtaasti vasta

silloin, kun ryhmad on suljettu ja madréaikainen. (Salonen 2012, 34.)

Vertaistukiryhmaa kaynnistettdessa on hyva tiedostaa ryhman muoto, eli onko ryhma
suljettu vai avoin. Avoimeen ryhméan voi tulla uusia osallistujia milloin vain, kun taas
suljettu ryhmé& kokoontuu samalla kokoonpanolla ennalta sovitun toiminta-ajan. Ryhma
voi olla myos ns. tdydentyvé, jolloin ryhmé ottaa uusia jésenid sovittuna ajankohtana,
kuten esimerkiksi syyskauden ja kevétkauden alkaessa. Leijonaemoissa suurin osa ver-
taistukiryhmista on avoimia ryhmid, jolloin niihin voi osallistua koska tahansa, ja myos
kayntikertoja voi jattad valiin. Tallaisessa toiminnassa suljettu ryhma ei ole luonteva,
koska ryhmiin on usein tarve paasta liittymaan milloin tahansa toimintakauden aikana
esimerkiksi erityislapsen perheessé kriisin ollessa péalla. Tyypillistd Leijonaemojen
vertaistukiryhmissa on, ettd siihen osallistutaan intensiivinen jakso ja sopeuduttuaan
elaméntilanteeseensa ryhmaél&inen j&a pois tai kokee, ettd hén voi tarpeen mukaan osal-

listua ryhmaan harvemmin. (Jyrkdmé 2010, 35; Salonen 2012, 29.)

Jyrkdmén mukaan ennen vertaistukiryhman aloittamista taytyy miettid vastauksia ky-
symyksiin kuka, mitd, miksi, keille ja miten. Joskus vertaistukiryhman voi saattaa al-
kuun ja kaynnistdd ulkopuolinen henkild, ja ohjaajan tehtévat ottaa sitten hoitaakseen
jotkut tai joku ryhmaéléisista. Aina kuitenkin tarvitaan ryhman kaynnistgja. Usein ryh-
man kaynnistdja toimii myos itse sen ohjaajana, etenkin ryhmén alkuvaiheessa. Vertais-
tukiryhmén kéynnistamisprosessissa voidaan tunnistaa Jyrkdman mukaan seuraavat
vaiheet: 1) tieto tai kokemus ryhmén tarpeellisuudesta, 2) yhteistyokumppaneiden etsi-
minen ja valitseminen, 3) kohdejoukon tavoittaminen, 4) ihmisten rohkaiseminen mu-

kaan, 5) ryhmétoiminnan aloittaminen. (Jyrkama 2010, 30.)

Ryhman luonteeseen vaikuttaa sen koko, eli kuinka monta osallistujaa on paikalla.
Yleensa pienryhmaksi mielletddn 5-12 henkilon ryhm4, keskikokoiseksi noin 20 henki-
I6n ryhma ja suurryhmaksi téstd suuremmat ryhmat. Ryhméan koko vaikuttaa ryhmady-
namiikkaan eli pienen ryhmén dynamiikka on toisen luonteista kuin suuren ryhman.
(Niemist6 2012, 57-58.)
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4.2 Ryhmédynamiikka

Ryhmédynamiikalla tarkoitetaan ryhmaén sisdisia voimia, jotka syntyvét ryhman jasen-
ten vélisessa vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa. Ryhmadynamiikkaa ei voi suo-
raan paatelld yksittaisen jasenen kaytoksestd. (Kopakkala 2008, 37.) Ryhmén jdsenten
valilla vaikuttavat monenlaiset tunteet ja voimat, jotka voivat olla tietoisia ja tiedosta-
mattomia (Niemistd 2012, 17). Vuorovaikutustilanteet muuttuvat ryhmén toimiessa, ja
vuorovaikutuksessa osapuolet vaikuttavat toisiinsa. Ryhmaéléiset vastaavat toistensa
kayttaytymiseen sen mukaan, kuinka he tulkitsevat toista. He siis reagoivat teoille an-
tamiinsa merkityksiin eli tulkintaansa. Vuorovaikutuksessa viestié ei aina ilmaista riit-
tavan selkeasti, ja joskus myos viestin vastaanottaja voi tulkita viestin vaarin omien

tunnetilojensa, asenteidensa tai elamankokemustensa vuoksi. (Salonen 2012, 28.)

Jokainen yksil6 tuo ryhmé&an omat pyrkimyksensé ja piirteensd, joihin vaikuttavat seka
hanen nykyinen elamantilanteensa ettd koko hanen elamanhistoriansa. Yksilon kayttay-
tymiseen ryhmassa vaikuttavat hénesta itsestdan, ympéristosta ja tilanteesta tulevien
vaikutteiden kokonaisuus, joka muodostaa ryhmdadynamiikan. Yksilé on osallisena
ryhméadynamiikan muodostumisessa, koska jokainen ryhman jasen tulkitsee ryhman

tapahtumia omalla tavallaan. (Laine, Ruishalme, Salervo, Siven & Vélimaki 2010, 71.)

Ryhmé&dynamiikasta muodostuva voimaannuttaminen saadaan aikaan hoitavien ele-
menttien kautta, joita ryhmassé tulee olla tavoitteisiin padsemiseksi. Ryhmadynamiikan
muodostumista edistdvat useat hoitavat tekijat. Luonnollisten sosiaalisten suhteiden
puuttuessa tulee tarve kuulua ryhméén, jossa tulee kokemus voimaantumisesta. Ihminen
kokee ryhmassa, ettd hanesté vélitetdan ja huolehditaan. Tiedon jakaminen ja samankal-
taisuuden kokeminen muiden ryhmaldisten kanssa synnyttdd normaaliuden tunteen. Ih-
minen kokee, ettei hdnen tuntemuksiaan véhatella vaan hantd ymmarretédéan. Pienryhma-
tilanteessa ihminen voi vapautua ilmaisemaan henkildkohtaisia asioita, joita ei muuten
uskaltaisi puhua. Tdma voi vapauttaa kertojan syyllisyydesta ja hapeéstd muiden ryh-
man jasenten hyvaksymisen ja ymmarryksen kautta. Ryhman sosiaalinen tuki kannustaa
arjessa selviytymaan ja tieto seuraavan tapaamisen ajankohdasta voi edesauttaa jaksa-
mista. (Vilen ym. 2008, 276-278.)



15

4.3 Ryhmén ohjaaminen

Ohjatuilla ryhmill& on toiminnassaan yleensa kaksi tavoitetta: perustehtéva eli asiatavoi-
te ja ryhman koossa pysyminen eli tunnetavoite (Niemisté 2012, 35). Ryhmén ohjaami-
sessa on tarke&i tiedostaa toiminnan tarkoitus. Jokainen ryhma tarvitsee ohjausta saa-
vuttaakseen kaksoistavoitteensa ja siten myds ryhman toiminnan tarkoituksen. Ryhmé-
dynaamiset tekijat saattavat sadtelemattémind aiheuttaa hairi6itd ryhmaén jasenten tehta-
vasuoritukseen, heidén keskindisiin suhteisiinsa sek& suhteessa ymparistoon. (Jauhiai-
nen & Eskola 1994, 136.)

Leijonaemot ry:n vertaistukiryhmien tarkoitus on vertaistuen tarjoaminen ja jaksamisen
lisaédminen. Leijonaemojen vertaistukiryhmassd perustehtdvédnd on mahdollistaa kas-
vokkain tapahtuva avoin kohtaaminen ja voimaantuminen erityislasten vanhemmille.
Ryhman tunnetavoite on huolehtia ryhman kiinteydestd ja olemassaolosta. Jos ryhma ei
pysty avoimeen luottamukselliseen keskusteluun, asiatavoite eli voimaantuminen ei
toteudu, eika siten myoskaan ryhmaén tarkoitus eli vertaistuki ja jaksamisen lisaantymi-
nen. Perustehtdvassd pysymisessa auttaa ryhmén keskustelun ja toiminnan rajaaminen
joka kokoontumiskerralla tiettyyn teemaan. Teemaan liittyvat ohjaajan vetdmat erilaiset
harjoitukset ja toiminnalliset menetelmét tukevat vertaistukiryhmén pysymista perusteh-
tavassaan. (Salonen 2012, 24-25.)

Jokainen ryhma4 ja ryhmatilanne on erilainen. Sen vuoksi ryhman ohjaajan tarkeit4d omi-
naisuuksia ovat ryhmadynamiikan tuntemus, tilannetaju ja epavarmuuden sietokyky.
Ohjaajan on ymmarrettdva ja seurattava yksildiden ja koko ryhman toimintaa seka nii-
den valistd vuorovaikutusta. Ryhmén ohjaajan tehtédvana on auttaa ryhmaa saavuttamaan
tavoitteensa. Heti alussa tulisi kiinnittdd huomiota miellyttavén ja turvallisen ilmapiirin
luomiseen. Ohjaajan kiinnostus ryhmaa kohtaan nakyy ihmisten aitona kohtaamisena ja
taysipainoisena lasndolona. Ryhmén ohjaajan oma innostus asiaan luo luottamusta ja
saa mahdollisesti myds ryhmaldiset innostumaan. (Laine ym. 2010, 228.) Vertaistuki-
ryhmassa ammattilaisohjaaja tuo ryhmaan vertaisten kokemusten liséksi ammattitiedon
ja ammattikielen. Hanell& ei ole ryhméssé vertaisen asemaa, ainoastaan ohjaajan rooli.
Vertaisen ohjatessa ryhman toiminnassa on enemmaén esilla niin sanottu kokemustieto

muun muassa arjen ongelmista. (Salonen 2012, 37.)
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Ryhman ohjauksessa tulee toteuttaa tasapuolinen puheenvuorojen jakaminen ja aikatau-
lussa pysyminen. Leijonaemot ry vertaistukitoiminnan ryhmanohjaajalta vaaditaan ky-
kya ohjata ryhmaa johdonmukaisesti ja jamakasti, vaikka hanen tulee muistaa olevansa
myaos itse vertainen. Ohjaajan on kyettdva huomioimaan, ettei hédn tuo omaa taustaansa
esille liian hallitsevasti vetdessdan ryhmaa. (Salonen 2012, 39.) Tarke&4 on, ettd ryhmén
vetdja on kasitellyt oman kriisinsd, jolloin h&nell& on valmiudet ohjata vertaistukiryh-

maa tasavertaisesti.

4.4 Leijonaemojen vertaistukiryhman toimintatapa ja saannot

Leijonaemojen vertaistukiryhmissé on oltava véhintddn kaksi ohjaajaa, joista ainakin
toinen on itse myods vertainen eli erityislapsen vanhempi. Toisena ohjajana voi toimia
ammattiohjaaja, yhteisty6tahon toimihenkilo tai toinen vertainen. Vertaistukiryhmien
ohjaajat toimivat vapaaehtoisesti, eikd ohjauksesta makseta rahallista korvausta. Ver-
taisryhmén alussa ohjaajan panos ja rooli voi olla suurikin, mutta ajan kuluessa muiden
ryhmaél&isten panostus kasvaa ja ohjaajan vahenee. Ryhmaldiset tuovat tasavertaisina
kokemuksensa, ideansa ja panoksensa ryhman kayttoon. (Salonen 2012, 38-39.)

Vertaisohjaaja on myds itse vertaistuen tarpeessa oleva ryhmaldinen, mutta on huomioi-
tava, etteivat ryhmanohjaajan omat asiat saa olla tapaamisissa p&éosassa, vaan han on
enemmankin tilaisuuden mahdollistaja ja ohjaaja. Ryhméanohjaajiksi ryhtyvat useimmi-
ten ne, joiden oma jaksaminen ja kotitilanne ovat jo vakaita. Toinen ryhmanohjaaja voi
ottaa vetovastuun silloin, kun toisella ohjaajalla on eldmantilanteessa voimia vieva
akuutti tilanne. Leijonaemoissa uusien ryhmanohjaajien tulee tutustua yhdistyksen toi-
mintaan seka liittyd yhdistyksen jaseniksi lukuun ottamatta ammattilaisohjaajia. Ver-
taisohjaajille Leijonaemot ry tarjoaa tukitoimia, kuten koulutusta ja tyonohjausta. (Salo-
nen 2012, 40.)

Leijonaemojen vertaistukiryhmien toiminnan péatarkoituksena on tarjota vertaistukea,
jolla tuetaan erityislasten vanhempien jaksamista. Toiminnalla edistetddn myos erityis-
lasten vanhempien verkostoitumista, yhteiséllisyyttd ja ehkaistadn syrjaytymista. Ver-
taistoiminta tarjoaa vanhemmille tuen lisaksi tietoa ja keinoja vaikeissa elaméntilanteis-

sa selviytymiseen. (Salonen 2012, 43.) Vertaistukiryhman toimintaa ohjaavat Lei-
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jonaemojen sdannot, arvopohja seké eettiset periaatteet. Ohjaajilta edellytetdan sitoutu-
mista yhdistyksen antamiin vertaisohjaajien ohjeistuksiin. (Salonen 2012, 18.)

Yhdistyksen s&&nnét muodostavat Leijonaemojen arvopohjan ja antavat toiminnalle
rajat. Leijonaemot ry:ssé on laadittu toiminnan 10 kultaista s&&nt64d, jotka huomioidaan
my0s vertaistukiryhmien kokoontumisissa. Ndma 10 kultaista s&&ntéa ovat 1) luotta-
muksellisuus, 2) avoimuus, 3) kunnioitus, 4) erilaisuuden arvostaminen, 5) rehellisyys,
6) yksityisyys, 7) kohtaaminen ja vastavuoroisuus, 8) eldman myonteisyys, 9) tukea
hyvaksymé&én asioita, joita ei voi itse muuttaa ja 10) rohkaisu minuusvoiman I6ytymi-
seen. Leijonaemojen 10 kultaista s&&ntoa 1oytyvat Liitteestd 1. Vertaistukiryhmissa on
sitouduttava ndihin sdantoihin, koska ne antavat hyvan pohjan toiminnalle. Saantéjen on
oltava kaikkien ryhmé&an osallistujien tiedossa. Leijonaemojen vertaistukiryhmissé on
ehdoton vaitiolovelvollisuus, johon kaikkien ryhmaélaisten on sitouduttava. Yhdistyksen
vertaistukiryhmét ovat poliittisesti ja uskonnollisesti sitoutumattomia. Vertaistukiryh-
man omien saantdjen on oltava linjassa my6s yhdistyksen saantdjen ja toiminnan 10

kultaisen saannon kanssa. (Salonen 2012, 16-17.)

Ohjaamme Kajaanin Leijonaemojen vertaistukiryhmadé naiden séantdjen mukaisesti ja
tuomme ne selkeasti esille myos ryhmalaisten tietoon joka kokoontumiskerralla. Mie-
lestdmme juuri luottamuksellisuus, avoimuus ja kunnioitus ovat tarkeimpid arvoja ver-
taistukiryhmén toiminnan onnistumisen kannalta. Luottamuksellisuus vertaistukiryh-
méssa tarkoittaa sitd, ettd ryhmassé puhuttuja luottamuksellisia asioita ei vieda ryhman
ulkopuolelle, eika toisista ryhmalaisista tai heidan perheistaan kerrota tietoja ulkopuoli-
sille ilman asianosaisten lupaa. Avoimuus on vertaistukiryhman toiminnassa olennaista.
Mitd avoimempaa keskustelu vertaisten kesken on, sitd paremmin toteutuu myos ver-
taistuen saaminen ja antaminen. Vertaistukiryhmdssé tulee kunnioittaa jokaista osallis-

tujaa, hanen ajatuksiaan ja kokemuksiaan.
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5 ERITYISLAPSEN VANHEMMUUS

5.1 Erityislapsi

Poikkeavan ja normaalin raja on veteen piirretty viiva. Se on kontekstiinsa sidottu ja
liukuva sopimus. Arvioitaessa lapseen liittyvaa erityisen tuen tarvetta, huolta tai erityis-
opetukseen siirtoa raja maarittyy sen mukaan. Maatta ja Rantala lainaavat Huhtasen
(2007) kysymysta, kuinka paljon poikkeavuutta lapsessa taytyy olla, jotta puhuttaessa
voidaan kayttad poikkeavuus-sanaa? Milloin voidaan puhua normaalivaihtelusta ja mil-
loin erityisesta vaikeudesta? Huhtanen (2007) tuo myods erilaisuuden kasitteen poik-
keavuuden rinnalle. Maatta ja Rantala lainaavat tekstissa erityispedagogiikan professori
Saaren (1968) 1960-luvulla kayttdmad madritelmad, jonka mukaan normaalista poik-
keava lapsi on “sielullisesti poikkeava”. Saari puhui myos korjaamattomasta ja korjau-
tuvasta poikkeavuudesta. (Maattd & Rantala 2010, 35.) Leijonaemot ry kéyttaa erityis-
lapsi-kasitettd, jolla tarkoitetaan erityisen tuen tarpeessa olevaa, pitkdaikaissairasta tai

vammaista lasta (Leijonaemot ry 2015c).

Lain mukaan erityislapsi voidaan maaritell& lapseksi, joka tarvitsee erityistd kasvatusta
ja hoitoa sekd huolenpitoa (Asetus lasten paivahoidosta 1973). Erityislapsi voi tarvita
tukea tiedollisen, taidollisen, fyysisen, sosiaalisen tai tunne-eldman alueella tai laaja-
alaisemmin eripituisia jaksoja. Tuen tarve voi syntyd myos tilanteessa, jossa lapsen ter-
veys tai kehitys on vaarantumassa. Téarkeéda on osata havainnoinnin perusteella tunnistaa
ja mééritella lapsen yksilolliset valmiudet eri kasvatus- ja toimintaymparistéissa seké
antaa erityislapselle tarpeen mukainen tuki ja ohjaus. (Sosiaali- ja terveysalan tutkimus-
ja kehittdamiskeskus 2005, 35.)

Kirsi Pollari tuo artikkelissaan ”Ihmisoikeudet kuuluvat kaikille” eri lahteitd kéyttden
esille ndkdkulman, jonka mukaan vammainen ihminen on néhty perinteisesti hoidollise-
na ja ladketieteeseen perustuvana kohteena, johon on kohdistettu toimenpiteitd. P&&osin
vammainen on nahty tarkasteltavana henkiléna eikd lainkaan toimijana ja p&atoksia te-
kevéna. Toisena tarkastelun ldhtékohtana on nahty vammaisuus yhteiskunnan rakenteis-
ta johtuvana ihmisten eriarvoistumisena. Tdman lahtokohdan myo6ta vammaista henki-

164 ei madritella diagnoosiin perustuen vaan nahdaan osallistuvana ja toimijana yhteis-
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kunnassa. Lapsen oikeuskomitean huomautuksessa tulee ilmi, ettd lapsella oleva vamma
tai sairaus ei ole yksistdén esteend. Esteeksi voivat nousta erilaiset sosiaaliset asenteet ja
fyysisten esteiden kokonaisuus lapsen arkieldmassa. Ihmisoikeusnakokulman mukaan
vammaispolitiikan painopiste on siirtynyt toimenpiteisiin, joiden tarkoituksena on var-
mistaa jokaiselle ihmiselle yhdenvertaisuus eldmiseen ja osallisuuteen yhteiskunnassa.
(Pollari 2011, 8.)

5.2 Vanhemmuus erityislapsen perheessé

Vanhempien tulee kyetd toimimaan samanaikaisesti myos puolisoina kuin lasten van-
hempina, joten roolit ovat keskendén vuorovaikutuksessa vahvasti toisiinsa. Hyvé van-
hemmuus luo edellytykset hyvélle parisuhteelle, kun taas toisaalta hyvd vanhemmuus
on mahdollista my6s ilman parisuhdetta. Kun vanhemmuus on kerran alkanut, se on
koko eldamén kestavé peruuttamaton rooli, joka el&a jatkuvassa muutostilassa. Parisuh-
teen laatu, eldméntilanne ja eldméankaaren eri vaiheet vaikuttavat parisuhteeseen seka
sen ulkoisiin ja siséisiin voimavaroihin. Ulkoisia voimavaroja tukevat tietdmys mahdol-
lisen ammattiavun saamisesta sekd ympaérilla olevasta sosiaalisesta verkostosta. Sisaisia
voimavaroja ovat kyky dialogiseen vuorovaikutukseen, herkkyys havainnoida lapsen
tarpeet ja luonteenpiirteet sekd olla tietoinen lapsen kasvusta ja kehityksesta. Vanhem-
mat toimivat lapsilleen rajojen asettajina, rakkauden antajina ja erityisesti huoltajina.
(Jarvinen, Lankinen, Taajamo, Veistilad & Virolainen 2012, 124-125.)

Kun perheeseen syntyy lapsi, jolla todetaan sairaus tai vamma, vanhemmuuden rooli
muuttuu erityislapsen vanhemmuuden rooliksi. Anne Walden tuo esille vaitoskirjassaan
Mattuksen (1989) ja Virpiranta-Salon (1992) ndkemyksen siitd, kuinka erityislapsi tuo
vanhemmille uusia rooleja, joita ovat sairaanhoitajan ja kuntouttajan rooli isan ja &idin
roolin lisdksi. Vammaisen lapsen asioiden hoitaminen voi yhdistdd vanhempia tai erot-
taa heidat toisistaan sen mukaan, ndhdaankd asiat yhteisiné vai jadvatko ne ainoastaan
toisen vanhemman harteille. Walden tuo itse esille vanhemmuuden térkeéna osa-alueena

my0s vammaisen tai sairaan lapsen etujen valvojana toimimisen. (Walden 2006, 39.)

Toimivassa perheessa kohdataan lapsen vammaisuus yhdesséa hyvéksyen lapsen ominai-

suudeksi ja osaksi, joka ndkyy sujuvassa arjessa. Perheessd, jossa vanhemmilla on taus-
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talla ristiriitaisia tunteita ja henkilokohtaisia ongelmia, ovat voimavaroja kuluttavia teki-
JOit4 kohdata vammainen tai sairas lapsi. Vaikeiden ongelmien keskellda vanhempien on
haastavaa osata ja jaksaa huomioida erityislapsen tarpeita; aiti voi esimerkiksi takertua
erityislapseen isén paetessa tilannetta ylenméaardiseen tyontekoon. Tadman seurauksena

parisuhde alkaa rakoilla ja perheen ilmapiiri kiristyy. (Walden 2006, 38.)

Vanhemmuus vaatii jatkuvaa tasapainottelua lasten ja vanhempien vélilld&. Vammaisen
tai sairaan lapsen vanhemmille tasapainon I6ytyminen on entistakin haastavampaa ja
vaatii entistd enemman paneutumista ja muiden apua haastavaan tilanteeseen. Samaan
aikaan puolisot voivat tuntea loukkaantumista toisen odotuksista itseddn kohtaan. Tama
tilanne voi vaikeuttaa koko perheen sopeutumista erityislapsen syntymén myoété uuteen
elaméntilanteeseen. Ulkopuolisen tuen avulla voidaan suuresti vaikuttaa vanhempien,
lasten ja vanhemmuuden mielikuvien luomiseen. Erityislasten vanhemmilla on usein
lasta kohtaan vahva myotétunto, jolloin he valttelevét usein rajojen asettamista ja pet-
tymysten tuottamista lapselle. Erityislapsi voi elda kotona ilmapiirissa, jossa hanta "yli-
suojellaan” tavalliseen kasvuun liittyvéltd Kivulta ja pelolta. (Saarinen 1998, 86-87.)
Tama voi heréttdd vanhemmissa syyllisyyttd, joka johtaa herkasti monitahoisten kysy-
myksien eteen. Kuinka paljon voi rajoittaa lasta ja vaatia hanelta tottelevaisuutta? Enté

voiko erityislapselta vaatia vanhempien kunnioitusta?

Monesti erityislapsi tarvitsee useita sairaalajaksoja tai poliklinikkakéynteja etenkin tut-
kimusvaiheessa, kun epéilld&n jotakin sairautta tai vammaa. Erityislasten vanhemmat
joutuvat nakokulmien ristiriitaan hoitohenkilékunnan kanssa. Hoitohenkil6kunnalle
lapsi on yksilollisyydestd huolimatta yksi lapsi muiden lasten joukossa jatkuvasti vaih-
tuvien potilaiden virrassa. Vanhempana sitoutuminen erityislapsen kasvattamiseen ja
tukemiseen voi olla linkki isang, diting ja ihmisena kasvamiseen. Tdma merkitsee myods
parisuhteen vahvistamista ja lapsen &&nen kuulluksi tulemisen tukemista sairaalassa ja
yhteiskunnassa. (Saarinen 1998, 88.) Yhteiskunnassa ja kulttuurissa tapahtuvat muutok-
set vaikuttavat vanhemmuuden odotuksiin jatkuvasti. Vanhemmuus on jatkuvaa kehit-
tymistd ja kasvamista, eiké siind ole koskaan valmis. Riittdvan hyvd vanhemmuus on
jokaisella vanhemmalla ja ammattilaisella oman ké&sityksen mukainen. (Jarvinen ym.
2012, 124-125.)
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Erityislapsen vanhempana oleminen on moniulotteinen ja suuri haaste, joka vaatii pal-
jon vahvistavia voimavaroja heikentdvien voimavarojen rinnalle. Toinen meista (ML)
on saanut kokea tdmén konkreettisesti omassa elaméassaan. Hanelld on henkilokohtainen
kokemus siitd, kuinka vaikeasti vammaisen lapsen syntymisen jélkeen elamaa kohtasi
suuri k&é&nne ja muutos, jota voi kuvailla taysin uutena elaménpolun alkamisena. El&-
méanarvot menivat uusiksi. Tilanteessa, kun ladkari totesi lapsella olevan vaikean vam-
man, joka ei vaikuta elinik&én, oli sanoin kuvaamaton tunne. ML tunsi sisimmésséan,
ettd saa pitdé lapsensa. Ennen laédkérin toteamista oli pelko lapsen menetyksestd muuta-
man vuoden sisélld, koska ensimmadinen l&&karin epdilys vakavammasta sairaudesta
antoi aihetta olettaa niin. ML on kokenut, milta tuntuu saada lapsi pois kuoleman rajalta
oikean diagnoosin lopulta I6ytyessd, eika hédn koskaan unohda sita kokemusta. L&hto-
kohtana on aina ollut ja tulee olemaan, ettd lapsi on aina lapsi ja hénelld on lisaksi
vamma, joka vaatii erityistd huolenpitoa ja hoitoa. ML on miettinyt, kuinka jaksaa tasta
eteenpdin ja miten lahted rakentamaan voimavaroja, jotka tukevat jaksamista erityislap-
sen vanhempana? Kuinka osata tunnistaa siséiset ja ulkoiset tekijat, jotka heikentévat
jaksamista? Lisaksi ML pohtii, miten halua voimaantua ja jatkaa eteenpdin vammaisen

lapsen rinnalla kulkien voisi entisestdan vahvistaa?

5.3 Nékokulmia kainuulaisiin erityislapsiperheisiin

Halusimme saada erityislasten kanssa tydskentelevien ammattilaisten ndkokulmaa kai-
nuulaisista erityislapsiperheistd, koska heillda on laaja paikallinen tietamys asiasta. So-
sionomin ammattieettisyyden nakodkulmasta, emme halua tuoda opinnéytetydssamme
vertaistukiryhmaéssa esille tulleita erityislapsiperheisiin liittyvia tietoja. Halusimme kui-
tenkin nostaa esille kainuulaisten erityislapsiperheiden arkea. Haastattelimme Kainuussa
erityisté tukea tarvitsevien, pitk&aikaissairaiden ja vammaisten lasten kanssa tyoskente-
levia fysioterapeutti Kirsi Piiraista, erityishuollon poliklinikan sosiaalityontekija Tiina
Nissistd sekd kahta toimintaterapeuttia. Kysyimme heidan nakdkulmaansa palveluiden
ja tukien riittavyyteen, vanhemmuuteen, parisuhteeseen ja sisarussuhteisiin erityislapsi-
perheissd. Tuomme esiin my0s kainuulaisen erityislapsen isan ndkokulman siit, kuinka

han on kokenut erityislapsen isan roolin.
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Haastattelemamme fysioterapeutin mukaan Kajaanissa erityislapsiperheet eivat saa riit-
tavasti tukea ja tietoa heille kuuluvista palveluista. Yhteistyo eri tahojen kanssa on vaih-
televaa, jolloin tiedonkulku voi olla riittdmétonté ja tiedonsaanti eri yhteistydkumppa-
neiden valilla heikkoa. Kehittdmisideana olisi tehd& opas, josta I6ytyisi eri tahojen yh-
teystiedot ja vastuualueet, jotta perheet tietdvéat, keneen olla yhteydessa tarpeen mukaan.
(Kirsi Piirainen, henkilokohtainen tiedonanto 1.10.2015.) Perheiden nakokulmasta eri
palveluiden kysynt&a on paljon, mutta kysynta ja tarjonta eivat kohtaa. Avun tarjoami-
nen perheldhtdisesti on heikkoa. Haastatteluissa tuli ilmi, ettd omaishoidon lomitukset
kotona tai laitoksessa toteutettavana tukevat perheitd. Lastensuojelun kautta on mahdol-
lista saada konkreettista apua, kuten siivous- tai lastenhoitoapua. (Toimintaterapeutti 1;

toimintaterapeutti 2, henkilékohtainen tiedonanto 1.10.2015.)

Kehitysvammaisten palvelusuunnitelmien laatiminen toteutuu Kainuussa verrattain hy-
vin. Kainuussa on talla hetkelld tietynlainen ”kohtaanto- ongelma” eli perheet eivéat vélt-
tdmatta koe olemassa olevia palveluiden muotoja heille sopiviksi. Kotiin saatava hoito-
apu on télla hetkelld vaikeaa, eiké sita juurikaan ole saatavilla. Tdma on suuri epdkohta
palveluiden tarjonnassa. Lastensuojelun ja kehitysvammahuollon rajapinta on huolestut-
tava, silla se perustuu vanhoihin késityksiin. Kehitysvammahuollon palveluiden on tar-
koitus taydentéda peruspalveluita eika tarjota kehitysvammaiselle kaikkia hanelle sopivia

palveluita. (Tiina Nissinen, henkilokohtainen tiedonanto 1.10.2015.)

Perheet joutuvat itse olemaan aktiivisia ja etsiméan heille kuuluvat palvelut. Riittdvan
tiedon saaminen palveluista on rajallista kunnan ndkdkulmasta tarjottuna. (Toimintate-
rapeutti 2, henkil6kohtainen tiedonanto 1.10.2015.) Perheiden voi olla myds vaikea ot-
taa tarjottua tietoa palveluista vastaan esimerkiksi siksi, ettd erityislapsen myota elé-
méntilanteen kuormittavuus on kasvanut. Sosiaalityontekijan tulee huomioida perheen
tilanne ja tarpeen vaatiessa puuttua siihen. (Tiina Nissinen, henkilokohtainen tiedonanto
1.10.2015.)

Eri palveluiden saamiseen on tietyt kriteerit, joten asiat tulee suhteuttaa erityislapsen ja
hénen perheenséd nékokulmasta katsoen. Palveluohjaus viranomaisen taholta estaa vaa-
rinkésitysten syntymisen ja takaa hyvén tiedonsaannin perheille Perheiden kokemukset
siitd, ettd viranomaiset vievét heidédn asioitaan eteenpdin ja paneutuvat niihin, ovat kri-

teereitd riittdvalle tiedonsaamiselle. Viranomaisilla on vastuu kertoa palveluista ja ohja-
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ta perheitd heille kuuluvien palveluiden piiriin mukaan. Vanhemmuus erityislasten per-
heissa on pé&&osin samanlaista kuin muissakin lapsiperheissa. Suurin ero viranomaisen
silmin katsottuna on siing, etta erityislapsen ympérilla ”pyorii” suuri joukko ulkopuoli-
sia, kuten terapeutteja ja muita viranomaisia. Palavereita ja erilaisia hoidettavia asioita,
kuten etuuksien ja palveluiden hakemista sekd lomakkeiden tayttdmistd, on enemman.
(Tiina Nissinen henkilokohtainen tiedonanto 1.10.2015.)

Lapsen vamman ja oireiden laadun mukaan erityislapsiperheiden arjessa on usein mo-
nenlaisia huolia: erilaisia oireita voi joutua tarkkailemaan ja punnitsemaan, milloin on
aika kaantya laakarin puoleen; lapsen henki on voinut olla vaarassa ja vanhemmat ovat
joutuneet pelkadmaéaan lapsen menettamista. Liséksi se, miten lapsi kehittyy ja mité tule-
vaisuus tuo tullessaan, aiheuttaa vanhemmille huolta ja epdvarmuutta. ”’Normaaliperhei-
siin” nahden erityislapsiperheiden ilot voivat tulla pienisté asioista, kuten siitd, etté lapsi
oppii jonkin uuden arkieldmén taidon. (Toimintaterapeutti 2, henkilékohtainen tiedon-
anto 1.10.2015.)Perheet ovat erilaisia erilaisine piirteineen ja tarpeineen. Né&in ollen
mitéan laajoja yleistyksia ei voida tehdd. Usein kuitenkin tulee vaikutelma, etta erityis-
lapsen hoitoon liittyvat asiat jadvat monesti perheenditien tehtévaksi, eivatka isat valt-
tdmatta osallistu lapsen asioihin yhtd aktiivisesti. (Tiina Nissinen, henkilokohtainen
tiedonanto 1.10.2015.) (Kirsi Piirainen, henkil6kohtainen tiedonanto 1.10.2015.)

Perheet, joissa lapsen erityisyyteen on sopeuduttu mahdollisimman hyvin ja avoimesti,
jaksavat parhaiten. Molempien vanhempien osallistuminen erityislapsen hoitoon tasa-
vertaisesti lisdd koko perheen hyvinvointia. Tarkedd on, ettd vanhemmat ovat samaa
mieltd esimerkiksi erityislapsen hoitoon seka kuntoutukseen liittyvissa asioissa. (Tiina
Nissinen, henkilokohtainen tiedonanto 1.10.2015.) Vanhempien parisuhteen Kkriisiyty-
miseen tai hyvaan selviytymiseen vaikuttaa puolisoiden parisuhteen laatu ennen erityis-
lapsen syntymad seka kyvykkyys toimia yhdessé vaikeassa elaméntilanteessa. Parisuh-
teeseen heijastuu myos se, kuinka kumpikin vanhempi pystyy itse késittelemaén erityis-
lapsen syntymdd seuranneen kriisin seka hyvéksymadn muuttuneen eldmaéntilanteen.
(Toimintaterapeutti 2, henkilékohtainen tiedonanto 1.10.2015.)

Erityislapsi saa erityisyytensd vuoksi paljon vanhempiensa huomiota, mik& voi heréttéa
kateutta sisaruksissa. Sisarukset voivat kokea kateutta myds erityislapsen saamista tera-

pioista, koska he voivat kokea terapeutit "leikittdjind”, joista he eivat itse paase osalli-
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siksi. (Toimintaterapeutti 2, henkilokohtainen tiedonanto 1.10.2015.) Sisaruksilla voi
olla pelko erityislapsen selviytymisestd, jolloin sisarukset voivat huolehtia ja tehd4 asi-
oita hanen puolestaan. Sisarukset ovat iso voimavara ja tarkeé tuki erityislapselle. (Kirsi
Piirainen, henkildkohtainen tiedonanto 1.10.2015.)

Usein kuulee perheiden sanovan, etté erityislapsi vaatii niin paljon, ettei vanhemmille
tahdo ja&da aikaa perheen muille lapsille. Tdma varmasti vaikuttaa sisarussuhteisiin.
Tasta syysta kehitysvammaisten lasten perheille painotetaan tilapaishoidon vastaanot-
tamisen tarkeyttd, etenkin jos kyseessa on vaikeavammainen lapsi, jonka hoito sitoo
vanhempia ihan jo perushoidoltaan hyvin paljon. Se, millainen rooli erityislapsella sisa-
rusjoukossa on, ilmentda perheen muutakin dynamiikkaa. Jos vanhemmat suhtautuvat
erityislapseen avoimesti ja mutkattomasti, myds perheen muut lapset todennékdéisesti
suhtautuvat niin “erityissisarukseensa”. Liséksi tdytyy muistaa, etté erityislapsi voi olla
myds perheensd ainoa lapsi. (Tiina Nissinen, henkilokohtainen tiedonanto 1.10.2015.)
NyKkyisin yha useammin myaos isét voivat olla aktiivisia erityislapsen asioissa. Isét, jotka
ovat aktiivisia erityislapsen kanssa, olisivat aktiivisia toimijoita perheen arjessa myds
ilman erityislasta. ( Kirsi Piirainen; toimintaterapeutti 1; toimintaterapeutti 2, henkil6-
kohtainen tiedonanto 1.10.2015.) Isat usein puurtavat taustalla, jolloin he ovat viran-
omaisten silmin “ndkymatén voimavara”. Isét eivat valttdmatta useinkaan hoida erityis-
lastensa virallisia asioita, toisin kuin &idit. (Tiina Nissinen, henkilokohtainen tiedonanto
1.10.2015.)

Haastattelimme kainuulaista erityislapsen isad, joka kokee erityislapsi-kasitteen siten,
ettd lapsi on jollain tavoin erityinen ja tarvitsee erityista tukea ja huomiota. Erityislapsi
vaatii isalta paljon karsivéllisyyttd, ymmartamista ja aikaa. Isana oleminen erityislapsel-
le verrattuna ns. terveen lapsen isané olemiselle eroaa siind, ettd isdna hén ei voi tarjota
erityislapselleen sellaista huomiota ja virikettd mit4 han pystyy antamaan terveille lap-
silleen. Tdma isé ottaa erityislasta mukaan harrastuksiin ja vapaa-ajanviettoon, mutta
suhde ei ole samanlainen, eika tekeminen anna erityislapselle samanlaista kokemusta
mité se antaa terveelle lapselle. Isa kokee, etté erityislapsi saa erityisen huomion siina-

Kin tilanteessa, vaikka mukana on muita lapsia.

Esimerkkind tasta olkoon pallopeliin osallistuminen. Erityislapsi osallistuu peliin, mutta

han tarvitsee paljon tukea ja ohjausta koko ajan. Siitd huolimatta tdma isa haluaa antaa
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erityislapselle kokemusta pelaamisesta niin kauan kuin lapsen vointi sen sallii. Tdmén
myo6td myos ns. terveet lapset oppivat huomioimaan erilaisuuden pelissé, vaikka muut
pelaajat voivatkin tuskastua helposti erityislapsen hitauden vuoksi. Tama isa pitaa kui-
tenkin tarkedn& muistuttaa, ettd erityinen huomioiminen ei saa kuitenkaan olla muiden
lasten huomioimisesta pois. Erityislapsen ottaminen mukaan harrastuksiin ja vapaa-ajan
viettoon on kuitenkin d&rimmaisen tarkeaa siksi, etta erityislapsi saa kokea samaa kuin
terveet lapset vammasta tai sairaudesta huolimatta seké tulla hyvaksytyksi. Ristiriita
erityislapsen hoitamisen ja huomioimisen sekd muiden lasten tarpeiden valilla on suuri.
Is& kokee, ettei saa mitddn erityistd apua ja tukea yhteiskunnalta vaan se tulee ik&an
kuin &idin ja lapsen kautta. Erityislapsen isa kokee saavansa riittavasti vertaistukea kes-
kustelemalla muiden erityislasten vanhempien kanssa. (Kainuulainen erityislapsen isa
2015.)



26

6 ERITYISLAPSEN VANHEMPIEN VOIMAVAROIHIN JA VOIMAANTUMISEEN
VAIKUTTAVAT TEKIJAT

Suunnittelemme vertaistukiryhmén ohjauskertojemme teemat erityislasten vanhempien
voimavaroihin ja voimaantumiseen liittyviin tekijoihin. Leijonaemot ry:n tarkoituksena
on edistéa erityislasten vanhempien hyvinvointia ja jaksamista, jonka avulla heidan on
mahdollisuus voimaantua. Tuomme esille ulkoisia ja sisdisia voimavaroja, joiden tavoit-

teena on tukea erityislasten vanhempia.

6.1 Voimavarojen tunnistamisen kautta voimaantumiseen

Vuorovaikutuksen tukemisen tavoitteena on ihmisen kokemus voimaantumisesta. Voi-
maantuminen l&htee ihmisen siséisestd tunteesta ja halusta voimaantua ja vahvistua. Se
on tunnetta, jota ihminen voi kokea omien kokemusten ja oivallusten kautta. VVoimaan-
tumista voi myo6s tapahtua jossakin sosiaalisessa prosessissa esimerkiksi vertaistuki-
ryhmassd, jossa vuorovaikutus muiden ryhmal&isten kanssa on merkittavéé voimaa an-
tavaa toimintaa. Voimaantumista voi myos tapahtua tunne-eldman puolella. Ihminen voi
kokea, ettd ahdistus vahenee ja ihminen on itselleen armollisempi. Ajatus siita, ettd
olenkin tallaisenaan riittdvan hyva eikd minun tarvitse olla parempi, voi riittaa ajattele-

maan muista ihmisisté ja maailmasta eri tavalla kuin ennen. (Vilen ym. 2008, 23-25.)

Voimaantumiseen tarvitaan ihmisen omaa halua ja tahtoa, jotta omien voimavarojen
aktivoituminen voi kéynnistyd. Siihen vaikuttavat mielikuvien luominen ja yllapitami-
nen, aktiivinen toiminta, eldman arvot sek& sosiaalisen verkoston suhtautuminen per-
heeseen, jolla on sairas tai vammainen lapsi. (Hopia 2006, 68.) Kun ihminen kokee ha-
nelld olevan enemman voimavaroja, nakyy oivallus myds kaytdnnon arjessa. Vilen ym.
tuovat esille (Siitosen 1999) nakdkulman, jonka mukaan ihmisen voimaantuminen voi
heijastua kayttaytymiseen, joka voi ndkyé elam&nmyonteisend asenteena ja vastuun kan-
tamisena eldmasta. (Vilen ym. 2008, 25). Ihmisen voimavaroja voidaan tarkastella ja
vertailla luonnonvaroihin nahden. Niitd kuluttavat heikentdvét tekijat, mutta antavien
tekijoiden kautta tilanne saadaan tasapainoon uusiutuvien voimavarojen kautta. (Hjelm
& Tekkala 2008.)
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6.1.1 Itsetuntemus ja itsetunto

Itsetuntemuksella tarkoitetaan oman elamansa ja itsensé sekda oman henkil6historiansa
ja myos tamanhetkisten ominaisuuksiensa tuntemista. Terve itsetunto rakentuu kerrok-
sittain siten, etta itsensé tunteminen mahdollistaa itsensé arvostamisen sellaisena kuin
on ja sitd kautta myos itseluottamuksen kasvun. Hyva itsetunto ja hyvinvointi liittyvat
olennaisesti toisiinsa, kun taas huonolla itsetunnolla ja masennuksella on selva yhteys.
(Niemi 2013, 23-26.) Itsetuntemukseen kuuluvat laheisesti seuraavat kasitteet: Persoo-
nallisuus, joka kuvastaa yksilon ominaisuuksien kokonaisuutta. Minuus, joka on per-
soonallisuuden aktiivisesti toimiva ydin. Identiteetti, joka on yksilon kertomus omasta
elaméstédan sekd kokemus omasta paikastaan tai asemastaan sosiaalisessa verkostossa.
Rooli, joka on yksilon sosiaalinen asema tai paikka, johon liittyy sita saatelevia normeja
ja sdantoja. Rooli voidaan antaa yksil6lle, yksilo voi sen itse hankkia ja sitd myos luo-

daan vuorovaikutuksessa. (Ojanen 2011, 22.)

Itsetuntemusta voidaan edistdd monin keinoin, esimerkiksi osallistumalla keskustelu-
ryhméaan. Ryhmén ollessa pieni ja luottamuksellinen se antaa mahdollisuuden oppia
sekad itsesta ettd muista. Ihmiselle on vapauttavaa huomata toisillakin olevan samanlaisia
kokemuksia. Tallaisissa ryhmisséd huumorin kayttd on myos sallittua ja ryhmét auttavat
Ioytdmadn ongelmille uusia selityksid. Huomaamattaan ihminen voi 0ytéa itsestaan
ulottuvuuksia, joista ei ole aikaisemmin tiennyt. Vertaistukiryhmat ovat tassé suhteessa
erityisen arvokkaita, koska niiden jasenet ovat kokeneet samoja asioita. Vertaistukiryh-
missa asioita voidaan késitelld yhdessa turvallisesti ja tunteet hyvéksytédan asiaan kuu-
luvina ja luonnollisina. Muita hyvia keinoja itsetuntemuksen edistamiseen keskustelu-
ryhmien lisdksi ovat muun muassa kirjallisuus, ihmisten tarkkailu, paivékirjan Kirjoit-

taminen, oman tarinan kertominen ja laheiset ihmissuhteet. (Ojanen 2011, 201-203.)

Itsetunto on ihmisen persoonallinen ominaisuus, joka kehittyy laheisissa ihmissuhteissa
vuorovaikutuksen kautta. Itsetunto on oma sisdinen késitys ja tunne omasta itsestd, jon-
ka ihminen muodostaa hyvien ja huonojen kokemusten pohjalta. Itsetunnon perusta luo-
daan jo lapsuudessa. Kun lapsi saa rakkautta, huolenpitoa ja hyvaksyntaa jo aivan pie-
nesté pitden, saa han ndin evaat hyvén itsetunnon kehittymiseen. Omilta vanhemmilta
saatu moite ja arvostelu sekd hyvaksynnan puute voivat johtaa myéhemmin huonon

itsetunnon kehittymiseen. Vastoinkdymiset ja elamankolhut koulivat toisia entistd vah-
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vemmiksi ihmisiksi, kun taas toisten on vaikeampi péasta vaikeiden kokemusten yli.
Itsetuntoa voi kaikissa eldmanvaiheissa kehittdd parempaan suuntaan ja saada néin luot-

tamusta itseen ja ympardivaan maailmaan. (Nyyti ry 2015.)

Hyvén itsetunnon omaavalla ihmiselld on riittdvan vahva omakuva, niin ettei omien
puutteiden ja haasteiden havaitseminen romuta itseluottamusta, vaan hanell& on realisti-
nen kasitys omista mahdollisuuksista ja rajoitteista. Huono itsetunto kaventaa ihmisen
valmiuksia ndhda omia kykyjaan ja ymparilla olevia mahdollisuuksia. Huono itsetunto
VoI johtaa myds suorittamiseen ja koetun stressin lisadntymiseen. (Suomen Mielenter-
veysseura i.a.) Terveen itsetunnon vaikutukset heijastelevat usealle elaman alueelle.
Hyvéaan itsetuntoon kuuluvat itsetuntemus, itsearvostus ja itseluottamus, jotka toimivat
voimavaroina ihmissuhteissa, tydssa ja omassa hyvinvoinnissa. (Niemi 2013, 50.) Itsen-

sd tunteminen ja terve itsetunto auttavat 16ytdmaan olemassa olevia voimavaroja.

6.1.2 Voimavaroja edistavat ja heikentévat tekijat

Voimavarat voivat olla yksilon henkilokohtaisia tai ympéristosta riippuvaisia (Hjelm &
Tekkala 2008). On my6s olemassa voimavaroja vahvistavia tai heikentévia tekijoita,
jotka voivat samalla olla ihmisen mielenterveytta suojaavia tekijoita tai sitd heikentévia
riskitekijoita. Thmisen psyykkinen hyvinvointi ja sen myota kyky tehda tyota tarkoituk-
senmukaisesti ovat yksilon tarkein voimavara eldmdssd. VVoimavaroja edistdvat suojaa-
vat tekijat, joita voivat olla myonteinen suhtautuminen eldamiseen, itsetunto ja sosiaaliset
taidot. Voimavaroja voivat heikentaa riskitekijat, joita voivat olla avuttomuudentunne,
heikko itsetunto, eristdytyminen ja heikot vuorovaikutustaidot. Myds huonot elinolosuh-
teet, syrjaytyneisyys, ihmissuhdeongelmat ja perheen sisdiset ongelmat vievét voimava-
roja, joka vaikuttaa herkésti ihmisen hyvinvointiin ja mielenterveyteen heikentavésti.
Useiden riskitekijoiden ympéréimana on ihmisen vaikea tunnistaa itsessdén voimavaro-
ja edistavid tekijoita ja han nékee herkésti vain heikentavét tekijét. (Lehtovirta & Peltola
2012, 195.)

Ihmisen omien ajatusten tunnistaminen auttaa tiedostamaan oman eldmén asioita, jotka
elamén eri hetkissa antavat voimavaroja. Ajatusten tunnistamisen my6tad on helpompi

nahda eri asioita tulevaisuudessa, jotka voivat nousta eldméssa kohokohdiksi ja voimaa
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antaviksi. Ihmisen on hyva tunnistaa asioita, jotka antavat voimaa ja mitka taas vievat
voimia. Voimia heikentavien tekijoiden my6ta on hyvé oppia tuntemaan omat reaktiot
tilanteessa ja tekemadn niistd havaintoja. Rajojen ja rajallisuuden tunnustaminen muille
ihmisille ovat tunnistamista mihin itselld&n on kykyja ja mihin voimat eivat riitd. Kyky
osata tarvittaessa sanoa muille ihmisille kylla tai ei auttaa jaksamaan. (Katajainen, Lip-
ponen, & Litovaara 2003, 97-99.)

Tervettd itsekkyyttd ovat omien oivalluksien tuominen toteutuksen tasolle seké itsestdén
huolehtiminen. Ne suojaavat ihmist4 uupumiselta ja sairastumiselta. Kun ihminen halu-
aa saada aikaan muutoksen, on tarkedd pyytaa tarvittaessa tukea muilta ymparilla olevil-
ta ihmisiltd. El&massa tulee olla huippuhetkid, jotka ihminen voi itse suunnitella ja to-
teuttaa haluamallaan tavalla. Rutiinien rikkominen ja sen myota asioiden tekeminen
uudella tavalla antavat voimia arjessa jaksamiseen. lhmisen on hyvé palkita itsedén on-
nistumisista. My0s vastoinkdymiset kuuluvat eldmaan, mutta niille ei saa antaa valtaa.
(Katajainen ym. 2003, 97-99.)

Meisté jokaisella on paljon voimavaroja, mutta ne voivat olla hetkittdin vajaakaytossa
tai kanavoituneet lopputuloksen kannalta vaariin asioihin. Monet asiat eldaméassé aiheut-
tavat vasymisté ja uupumista. Tarkedksi voimavarat tulevat etenkin siina vaiheessa, kun
niitd ei 10ydy, ne uhkaavat loppua tai niité yritetddn estdd. Jokainen voi vahvistaa voi-
mavarojaan muun muassa rentoutumisen avulla, jolloin saadaan ihmisen psyykkiset ja
fyysiset voimavarat paremmin kdyttoon. Rentoutuminen ja hiljentyminen avaavat portin
sisdiseen maailmaamme, omaan mind&@mme, joka on meilld jokaisella. Rentoutuessaan
ihminen rauhoittuu, ja ndin rentoutumisen aikana voi syntyé oivalluksia itsensa parem-
paan ymmartdmiseen. Positiivinen lataus ja ihmisen toiveikkuus ovat merkityksellisia
omien voimavarojen vapauttamisessa. (Kataja 2003, 44-45.) Vanhempien olisi hyva
kiireisen perhe-elaman keskelld 16yta4 aikaa rauhoittumiseen sekd omiin téarkeisiin het-
kiin ja harrastuksiin. Mielekéds ja mieluinen tekeminen seka sosiaaliset suhteet myos

rentouttavat ja antavat voimavaroja arjessa selviytymiseen.

Erityislasten omaishoitoperheiden tuen tarpeita ja voimavaroja Hamaldinen ja Koivisto
selvittivat opinndytetydssaan Wepropol-kyselylomakkeen valityksella. Tavoitteena oli
hyodyntédd kyselyn vastauksia palveluita suunniteltaessa. Selvityksen kohderyhmana

olivat Leijonaemot ry:n omaishoitajaperheet sekd& myos omaishoitajasopimuksen ulko-
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puolella olevat vanhemmat. Selvitykseen riitti se, ettd tunsi olevansa omaishoitajan roo-
lissa. (Hamaldinen & Koivisto 2014, 2.)

Selvityksestd nousivat esille jaksamista tukevat, heikentavét ja kuormittavat tekijat. Jak-
samista tukevia tekijoita olivat arjen sujuminen ja vakaa eldmantilanne sekd onnistuneet
hetket arjessa. Omaishoitajat pitivat tarkednd parisuhteen hoitamista yhteisten hetkien,
puolison joustavuuden ja vanhemmuuden jakamisen kautta. Tarkeana koettiin omaishoi-
tajan hyvinvointi oman vapaa-ajan ja perheen kanssa vietettyjen hetkien myota. Esille
nousivat omaishoidon vapaat ja kodin ulkopuolisen elaman merkitys. Jaksamista tuki
erityislapsen hyvé terveydentila ja tieto, ettd saa pitdd lapsensa vaikean alkutilanteen
jalkeen. Sosiaalinen verkosto ymparilla ja silt4 saatu konkreettinen apu seka vertaistuki
olivat merkittavia tekijoitd jaksamiselle. Eri leireiltd saatu vertaistuki ja keskustelut
muiden erityislasten perheiden kanssa seka Leijonaemot ry:n tarjoama vertaistuki koet-
tiin jaksamiseen vaikuttavana voimavarana. (H&mal&inen & Koivisto 2014, 29-31.)

Jaksamista heikentdvand tekijana koettiin omaishoitajan heikentynyt hyvinvointi, joka
tuli esille muun muassa ydunen puutteena, pelkona, henkisend uupumisena, terveyden
heikentymisend ja oman ajan puutteena. Esille nousi myos pelko lapsen terveydentilas-
ta, tulevaisuudesta ja mahdollisesta menettdmisestd. Terapioiden ja palveluiden jatku-
minen jatkossa oli huolta herattava tilanne. Kuormittavia tekijoita olivat erityislapsen
hoitaminen, sosiaalisten suhteiden haasteet ja heikko tukiverkosto. Heikko taloudellinen
tilanne ja ty6eldman vaikeudet sek& viranomaisen kanssa asioimisen haasteet koettiin
myo6s kuormittavina tekijoind. Kuormitusta omaishoitajille toivat erityislapsen vamman
tai sairauden vaikeusaste, sitovuus, sairaalajaksot, sairauskohtaukset ja dkillinen tervey-
dentilan heikkeneminen. Selvitykseen vastanneet kokivat kuormittavana vahdisen tuki-
verkoston, sosiaaliset suhteet sekd@ parisuhteen tuomat haasteet. Parisuhteessa yhteista
aikaa ty0llistavan arjen rinnalla oli vahan ja sen seurauksesta syntyi herkésti riitoja. Nii-
t& syntyi toisen vanhemman ymmartdmattomyydesta seka siita ettei huolia voitu jakaa.
(Haméléinen & Koivisto 2014, 29-33.)
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6.2 Sosiaaliturva ja yhteiskunnan tuki voimavarana erityislasten perheille

Perustuslaissa mainitun yhdenvertaisuuden perusteella ketdan ei saa asettaa eri asemaan
ian, terveydentilan, vammaisuuden, sukupuolen, mielipiteen, alkuperén, kielen, uskon-
non ja vakaumuksen perusteella ja sen myo6ta joutua syrjinndn kohteeksi (Sosiaalipalve-
luiden ja — etuuksien lainsddadantd 2011, 331). YK:n yleismaailmallisen ihmisoikeus
julistuksen 1948 mukaan jokaisella tulee olla oikeus sosiaaliturvaan yhteiskunnan jése-
nend. Jasenten tulee saada ihmisarvoista kohtelua ja vapaus kehittymiseen huomioimal-
la hanelle kuuluvat valttaméattomat sosiaaliset, sivistykselliset ja taloudelliset oikeudet.
(Asianajotoimisto Fredman & Mansson OY 2011.) Sosiaalihuoltoa saatelee sosiaali-
huoltolaki, joka sisaltaa saannokset hallinnosta, jarjestamisvelvollisuudesta, menettelys-
t4 sosiaalihuollon toteuttamisessa ja muutoksenhausta. Sosiaalihuollon tavoitteena on
yllapitaa ja edistdd sosiaalisuutta ja toimintakykya yksityisten henkilGiden, perheiden ja
yhteisOjen osalta sek& luoda myos turvallisuutta. (Uotinen 2011, 83.) Uusi sosiaalihuol-
tolaki (1301/2014) astui voimaan vuonna 2015.

Myo0s sosiaaliturva ja yhteiskunnan antama tuki voidaan ndhd& erityislapsiperheiden
voimavarana. Toimeentuloturvaan kuuluvat lakisééteinen sosiaalivakuutus ja sitd tay-
dentdvat etuudet ja tuet, jotka koostuvat tyottomyysvakuutuksesta, sairausvakuutuksesta
ja eldkevakuutuksesta. Sosiaalivakuutuksien maksuista huolehtivat useat eri laitokset,
mutta suurimmasta osasta maksuja vastaa Kansanelakelaitos eli Kela. Yleisid sosiaali-
palveluita ovat asumispalvelut, kasvatus- ja perheneuvonta, laitoshuolto, perhehoito,
kotipalvelut ja sosiaalityd. Paivéahoito lasketaan yleensa myos sosiaalipalveluihin, vaik-
ka sitd ohjaa oma lainsaadantd. Sosiaalihuollon erityispalveluihin eli erityislapsiperhei-
den kannalta térkeisiin palveluihin kuuluvat omaishoidon tuki, vammaispalvelut, kehi-
tysvammaisten erityishuolto, lastensuojelu ja péaihdehuolto. (lhalainen & Kettunen
2011, 27-29.)

6.2.1 Kelan etuudet pitkdaikaissairaille ja vammaisille lapsille

Alle 16-vuotias pitkdaikaissairas tai vammainen lapsi voi saada vammaistukea, joka oli

aiemmin nimeltdan hoitotuki. Sen edellytyksend on, ettd sairaan tai vammaisen lapsen

huolenpidosta ja hoidosta sek& kuntoutuksesta aiheutuu perheelle normaalia suurempaa
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rasittavuutta ja sidonnaisuutta arjessa kuin vastaavanikéiseen terveeseen lapseen verrat-
tuna kuuden kuukauden ajan tai enemman. Rasittavuuden ja sidonnaisuuden perusteella
voi saada alinta, korotettua tai ylintd vammaistukea. Lapsen tayttdessa 16 vuotta vam-
maistuen maksu paattyy. (Kela 2015a.) Taulukossa 1 on esitetty Kainuussa alle 16-

vuotiaiden saama vammaistuki vuonna 2014.



TAULUKKO 1. Kelan alle 16-vuotiaiden vammaistuki Kainuussa 2014

Vammaisetuuden saajat sairauden mukaan

Kainuu

Aika Sairauspaaryhma

2014 (31.12.) Yhteensa
| AOQ-B99 Tartunta- ja loistaudit
I C00-D49 Kasvaimet
1l D50-D99 Veren ja vertamuodostavien
elinten sairaudet
IV EQ0-E99 Umpieritys-, ravitsemus- ja
aineenvaihduntasair.
V F0O0-F99 Mielenterveyden ja
kayttaytymisen hairiét
V1 G00-G99 Hermoston sairaudet
VIl HOO-H59 Silméan ja sen apuelinten
sairaudet
VIl HB0-H99 Korvan ja kartiolisdkkeen
sairaudet
IX 100-199 Verenkiertoelinten sairaudet
X J00-J99 Hengityselinten sairaudet

Xl KOO-K99 Ruoansulatuselinten sairaudet
XII LOO-L99 Ihon ja ihonalaiskudoksen
sairaudet

X111 MO0-M99 Tuki- ja likuntael. seka
sidekudoksen sair.

XVII Q00-Q99 Synnynn. epdmuod. ja
kromosomipoikkeavuudet

XIX S00-T99 Vammat, myrkytykset ja muut
ulk. syiden seur.

Muut paaryhmat (XV,XVI,XVIII,XX)

Etuuslaiji

Alle 16-vuotiaan vammaistuki

Saajat
604

1

6

5

72

286
25

12
13

59

20

Kelasto-raportit | Kela / tilastoryhma / tilastot@kela.fi / NIT147B
Valitut tiedot raportille Vammaisetuuden saajat sairauden mukaan

Keskim.

etuus
e/kk
176,02
92,88
311,13
248,60
222,88

186,11
230,90

154,81
139,32
154,81
92,88
95,63
103,20
92,88

197,54

216,73
161,00
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Pitkdaikaissairaat ja vammaiset lapset voivat hakea Kelalta perheen kanssa jarjestetta-
ville sopeutumisvalmennus- ja perhekursseille. Kursseilta voi saada tukea vammautumi-
sen ja sairastumisen aiheuttamaan eldmantilanteeseen. Kuntoutuslaitoksissa jarjestetaén
lapsille yksil6llisia kuntoutusjaksoja, joita voivat olla esimerkiksi tuki- ja liikuntaelin-
sairaiden, aistivammasairaiden ja reumasairaiden kuntoutuspalvelut sen hetkiseen kun-
toutustarpeen mukaan. Laakinnallistd kuntoutusta voivat saada Kelan maaritelmén mu-
kaan vaikeasti vammaiset lapset, jotka saavat vahintdén korotettua vammaistukea. Kun-
toutusmuotoja ovat esimerkiksi musiikkiterapia, puheterapia, toimintaterapia ja fysiote-
rapia. Erilaisten hankkeiden kautta Kela jérjestéaa ja kehittaa lapsille suunnattuja kuntou-
tuksia. Talla hetkelld kehittdmisen kohteena ovat perhekuntoutus ja perhekuntoutuksen
etamalli. (Kela 2015b.)

6.2.2 Omaishoidontuki

Omaishoidon tuki on lakisaateinen palvelu, joka kuuluu kunnan yleiseen jérjestamisvel-
vollisuuteen madrarahojen puitteissa. Omaishoitajan on oltava hoidettavan omainen tai
muu laheinen henkil®, joka pitd4 huolta sairaasta, vammaisesta tai ik&antyvéasta laheises-
tddn. Omaishoidon tuessa ei ole ikarajoja, joten laki koskee niin vammaisen lapsen van-
hempia kuin idkasta vanhempaansakin hoitavaa henkiléd. Omaishoidon tuen kokonai-
suuteen kuuluvat hoidettavalle annettavat tarvittavat palvelut, omaishoitajalle maksetta-
va hoitopalkkio ja omaishoidon vapaat sek& omaishoitoa tukevat palvelut. Rahana
myonnettava hoitopalkkio porrastetaan hoidon sitovuuden ja vaativuuden perusteella.
Perheen tulot ja varallisuus eivét vaikuta palkkion méaéraéan. Omaishoidon tuki on vero-
tettavaa tuloa ja sitd haetaan hoidettavan kotikunnalta. Omaishoitosopimuksen liitteena

on oltava hoito- ja palvelusuunnitelma. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014b.)

Erityislapsen vanhemmalle omaishoidon tuki ja siihen liittyvat palvelut ovat voivat olla
merkittavid jaksamista ja omia voimavaroja liséavia asioita. Monella erityislapsen van-
hemmalla ei ole riittavésti tietoa siité, ettd hekin voivat saada omaishoidontukea silloin,
kun erityislapsen hoito on vaativaa ja sitovaa. Omaishoidon tuen saaminen ei estd van-

hemman tydssékayntia ja lapsen paivahoitoon osallistumista.
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6.2.3 Asumiseen ja litkkumiseen liittyvét tuet

Vammaispalvelulain (380/1987) mukaan kunnan on korvattava vaikeavammaiselle hen-
kilolle asunnon muutostoistd seka asuntoon kuuluvien valineiden ja laitteiden, joita han
valttamatta tarvitsee suoriutuakseen tavanomaisista eldmén toiminnoista, hankkimisesta
aiheutuvat kohtuulliset kustannukset. Vaikeavammaisen tayttdessd vammaispalvelulais-
sa ja asetuksessa madaritetyt myontamiskriteerit hanelld on subjektiivinen oikeus asun-
non muutostéihin, joka on kunnan erityiseen jarjestamisvelvollisuuteen kuuluva tuki-
toimi. Asunnon muutostyoksi katsotaan my6s muutostdiden suunnittelu sekd esteiden
poistaminen asunnon Vvéalittdmaésta lahiymparistosta. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2015.)

Vammaispalvelulain (380/1987) mukaan vaikeavammaisille, joilla on erityisid vaikeuk-
sia litkkumisessa ja joka ei vammansa tai sairautensa vuoksi pysty kayttamaan joukko-
liikennevalineitd ilman kohtuuttoman suuria vaikeuksia, kunnan tulee jarjestaa kuljetus-
palveluja. Vaikeavammaisella on oikeus saada kuljetuspalveluja kaikkiin opiskeluun tai
tyohon liittyviin matkoihin ja 18 yhdensuuntaiseen vapaa-ajan matkaan kuukaudessa.
Kuljetuspalvelun kayttdja maksaa joukkoliikennetaksan mukaisen hinnan matkaa koh-
den. Matkoihin voi kayttaa taksia tai pyoratuolia kayttavét invataksia. Kuljetuspalve-
luun voi liittyd myds saattajapalvelu, jolloin vammainen voi kéyttaa tavallisia liikenne-
valineitd. Saattajan matka on ilmainen. Kuljetuspalvelun tarvetta maériteltdessa tulee
la&karintodistuksen liséksi olla selvitys vammaisen elinoloista ja l&hiympéristosta. (Iha-
lainen & Kettunen 2013, 199.)

Kuljetuspalvelujen saamiselle ei ole asetettu yla- tai alaikarajaa, vaan siihen on oikeutet-
tu vaikeavammaisena pidettavéa niin lapsi kuin vanhuskin. Lapsen kohdalla oleellista on
arvioida, aiheutuuko vammasta tai sairaudesta kohtuuttoman suuria vaikeuksia kayttaa
joukkoliikennevalineitd. Mikéli hén tarvitsee liikkuessaan esimerkiksi apuvalineitd, voi
hanen liikkumisensa olla kohtuuttoman vaikeaa joukkoliikennevalinettd kayttéen. (Ter-

veyden ja hyvinvoinnin laitos 2014a.)
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6.3 Vertaistuen merkitys

Vertaistoiminnan perusajatuksena on usko ihmisen omiin sisdisiin voimavaroihin. Ver-
taistukitoimintaan osallistuminen siséltdd usein toiveen hyvinvoinnin lisddntymisesté.
Vertaistukitoiminnan arvoja ovat tasa-arvoisuus ja toisten kunnioitus sekd perustuminen
osallistujien kokemukselliseen asiantuntijuuteen. (Laimio & Karnell 2010, 12.) Koke-
mustiedon jakaminen on yksi vertaistuen muoto. Kokemustieto perustuu ihmisen oman
kokemuksen kautta kertyneeseen tietopdédomaan, jota hédn on kokenut ja tulkinnut omis-
ta l&htokohdistaan kéasin. Luottamuksellinen ja avoin kokemusten jakaminen ja vuoro-
vaikutus vertaisten valilla voi olla parhaimmillaan antoisaa kaikille osapuolille. Vertais-
tiedon tai muun kokemustiedon jakaminen antaa toivoa siitd, ettd jonkin erityispiirteen
kanssa voi selvitd elaméassé eteenpédin. Vertaisilta saa myos tarkeéé tietoa ja kéytdnnon
neuvoja. (Vahtivaara 2010, 21.)Vertaiskokemusten jakamisen kautta muiden vertaisten
kanssa auttaa yksil64 huomaamaan, ettei ole yksin vaikeassa tilanteessa (Segal, Silver-
man & Temkin 1993, 710).

Puustinen tuo opinndytetyossaan esille erityislasten vanhempien kokemuksia vertaistuen
merkityksestd. Vertaistukiryhmassa pidettiin tarkednd arjen kokemusten ja tunteiden
jakaminen samassa elamaéntilanteessa olevien ihmisten kanssa sek& sosiaalisen tuen
saaminen vertaisilta. Tutkimuksessa kévi ilmi, etta erityislasten vanhempien odotukset
Varkauden Leijonaemot ry:n vertaistukiryhmésté eivét olleet jasentyneitd ennen ryh-
mé&én tulemista, eivatkd he osanneet odottaa mitdan. Vertaistukiryhméaan osallistumisen
jalkeen odotukset jopa ylittyivat ja vanhemmat kokivat ryhman tarkeyden oman jaksa-

miseen ja hyvinvointiin merkitykselliseksi. (Puustinen 2012, 39.)

Esille nousi erityisesti rynmaldisten keskindinen ymmarrys, joka on sanatonta kokemus-
ta, luottamusta ja tukemista. Ryhmal&iset saivat vertaistukiryhmasta toivoa ja uskoa
helpompaan huomiseen sekd oman olon kevenemistd. Tunne kuulua ryhmaén, jossa on
muitakin samassa elamantilanteessa olevia, oli voimaannuttava. Ryhmassa nousi esille
vertaistuen tarve lapsen eri kehitysvaiheissa. Alkuvaiheessa vanhemmat halusivat diag-
noosin saatuaan asiatietoa sairaudesta tai vammasta ja siihen liittyvista oikeuksista ja
tukimuodoista. Tdman ajan eldneet vanhemmat kokivat tarke&na jakaa tietoa niille ryh-
maldisille, jotka ovat juuri alkuvaiheessa. Puustinen toteaa, etta tutkimuksen perusteella

vertaistuki on vanhemmille kokonaisvaltaista tukea, joka pitda sisalldan tunnetietoa,
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asia- ja kokemustietoa sekd kokemuksia huolista ja yhteisista iloista. Vertaistukiryhma
antaa vanhemmalle itselleen hoivaa ja huolenpitoa. (Puustinen 2012, 40.)

Block-Haukijarvi tuo opinnédytetydssaan puolestaan esille vertaistukiryhman merkityk-
sen erityislasten dideille, jotka ovat osallistuneet Leijonaemot ry:n Porin vertaistuki-
ryhmaéan. Tutkimus toteutettiin kyselylomakkeiden avulla. Tarkoituksena oli tutkia,
mitd aidit saavat ja odottavat vertaistukiryhmaltd seka millaisia lisatoiveita heilld on
jatkoa ajatellen. Suurin osa vastaajista koki vertaistuen merkityksen térkeéksi ja saa-
neensa neuvoja ja apua lapsen hoitoon seka tutkimukseen liittyviin kysymyksiin. Myos
toisille ryhmaéléisille tiedottaminen Kelalta haettavista palveluista sekd toisten neuvot
ongelmatilanteisiin koettiin merkityksellisind. Useammalta ryhmén osallistujalta puuttui
ystavd, joka ymmartaisi hantd. Vertaistukiryhman kautta lahes kaikki olivat 16ytaneet
itselleen ystavén tai ystavid, jotka ymmartavat “erityistd” koskevia asioita. (Block-
Haukijarvi 2014, 31-33.)

Vanhemmat ovat kokeneet ryhmaéssd, ettd heiddn mielipiteitd kuunnellaan ja saaneet
tunteen siitd, ettd he ovat tulleet kuulluiksi. Ryhmaldiset ovat kokeneet, ettd eri palvelu-
jarjestelmiin liittyvien myonteisten ja kielteisten kokemusten jakaminen on sallittua
ryhmaéssa. Tutkimukseen vastanneista dideistd eniten hajontaa ilmeni véitteessd, etta
vertaistuki koettiin merkittdvana selviytymiskeinona erityislapsen hoidosta arjessa. Sen
sijaan suurin osa oli samaa mieltd sen véitteen kanssa, ettd on saanut vertaistukiryhmas-
t4 neuvoja arkisiin tilanteisiin. Kyselyista esiin nousivat ne erityislasten aidit, jotka oli-
vat useamman erityislapsen vanhempia. He kokivat vahvimmin vertaistukiryhman mer-
kityksen omaan eldmantilanteeseen. Erityislasten didit kokivat saaneensa vertaistuki-
ryhmaélta lepotaukoa, arjen ulkopuolisia aikuiskontakteja ja henkireidn arjessa jaksami-
seen. (Block-Haukijarvi 2014, 31-33.)
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7 TOTEUTUS

7.1. Vertaistukiryhmén kaynnistdmisprosessi

Leijonaemot ry haki syksylla 2014 verkkosivuillaan vertaistukiryhmalle ohjaajaa Ka-
jaaniin. Meidan lisaksemme ilmoituksen oli huomannut yksi kajaanilainen erityislasten
aiti, joka halusi aloittaa vertaisohjaajana Leijonaemojen vertaistukiryhméssa. Han suo-
ritti Leijonaemojen vertaisohjaajakoulutuksen syyskuussa 2014 ja oli innokas aloitta-
maan ryhmén jo lokakuussa 2014. Suunnittelimme yhdessd hanen kanssaan ryhman
aloittamiseen liittyvia asioita, kuten sopivaa kokoontumispaikkaa, mahdollisia yhteis-
ty6tahoja seka tiedottamista alkavasta uudesta erityislasten vanhemmille tarkoitetusta

vertaistukiryhmaésté.

Sovimme vertaisohjaajan kanssa, ettd hdn ohjaa vertaistukiryhmé&é lokakuun ja marras-
kuun kokoontumiskerrat, jolloin me olimme myds paikalla ja kerroimme tekevdmme
opinndytetyon Leijonaemot ry:n vertaistukiryhman toiminnan toteuttamisesta Kajaanis-
sa. Kerroimme ryhmaléisille myds, ettd ohjaisimme ryhmé&é neljéd kertaa kevatkaudella
2015. Vertaistukiryhmén kokoontumispaikaksi 16ytyi Kainuun sosiaali- ja terveyden-
huollon kuntayhtymén (Kainuun soten) Teppanan perheasema, jonka saimme vertaistu-
kiryhman kéayttéon maksutta. Nain saimme Kainuun soten yhteistyokumppaniksi ja
myads tiedotuskanavaksi.

Otimme yhteytta Kainuun ammattiopiston lahihoitajaopiskelijoiden opettajaan, jolle
esitimme lastenhoitotarpeen Leijonaemot ry:n Kajaanin vertaistukiryhman kokoontumi-
sissa. Opettajalta saimme yhteystiedot kahdelle toisen vuoden ldhihoitajaopiskelijalle,
jotka olisivat kiinnostuneita toimimaan lastenhoitajina. Yhteydenoton jélkeen tapasim-
me opiskelijat ja kerroimme vertaistukiryhmén kokoontumisten ajankohdat ja lyhyesti

tietoa ryhmén toiminnasta.

Leijonaemot ry:n Kajaanin vertaistukiryhmén toiminnasta tiedottaminen tapahtui Lei-
jonaemot ry:n tekeman pdf-esitteen avulla, joka l16ytyi heidan omilta sivuiltaan Kajaanin
vertaisryhmén kohdasta. Esitettd jaettiin sdéhkdpostin liitetiedostona Kainuun soten tyon-

tekijoille, jotka tyoskentelevat Kainuun keskussairaalassa, erityishuollon poliklinikalla,
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vammaispalveluissa ja lastenneuvoloissa. Veimme esitteen lastenneuvolan, lastenosas-
ton ja lastentautien poliklinikan ilmoitustauluille. Jaoimme esitettd ja lahetimme sitd

séhkdpostin liitetiedostona myos yksityisille henkildille.

Koti-Kajaani lehden toimittaja otti oma-aloitteisesti yhteyttd vertaisohjaajaan kuultuaan,
ettd Kajaaniin ollaan perustamassa Leijonaemot ry:n vertaistukiryhmdd. Vertaisohjaaja
pyysi meistd molempia paikalle haastattelutilaisuuteen, mutta esteen vuoksi vain toinen
meistéd péaési paikalle. Haastattelutilaisuus pidettiin tammikuun 2015 lopussa ja toimitta-
ja julkaisi sen 4.2.2015 olevassa Koti-Kajaani lehdessé otsikolla ”Leijonaemot kokoon-
tuu Kajaanissakin”. Lehtiartikkeli 16ytyy Liitteesta 3.

7.2 Vertaistukiryhmén kokoontumisten toimintamalli ja ohjaaminen

Vertaistukiryhman kokoontumisissa tavoitteena on tukea erityislasten vanhempia 16y-
tdmaan voimavaroja eldmaansé keskustelun ja toiminnallisten menetelmien avulla. So-
velsimme vertaistukiryhman kokoontumisissa Leijonaemojen voimauttavan vertaisryh-
maéatapaamisen mallia, johon siséltyvat aloitus, teeman esittely ja keskustelu, lyhyt hy-
vinvointiharjoitus ja lopetus. (Salonen 2012, 57.) Aloitimme tapaamiset aina kahvilla ja
teelld sekd Leijonaemojen 10 kultaisen s&&nnon kertauksella, etenkin jos ryhmaan oli
tullut uusia jasenié. Sen jalkeen kavimme esittely- ja kuulumiskierroksen, jolloin jokai-
nen sai kertoa paallimmaiset tuntemuksensa ja esitelld itsensd ja mahdollisesti kertoa
erityislapsestaan sen verran kuin halusi. Uusille ryhmélaisille on tarkeé luoda tunne, etta
he ovat tervetulleita ryhmaan, vaikka muut ovat kdyneet vertaistukiryhmassa jo aiem-

min.

Taman jélkeen alustimme kasiteltdvaa teemaa ja ohjeistimme siihen liittyvan toiminnal-
lisen tehtdvan, jonka tarkoituksena oli toimia yhteisen keskustelun pohjana. Kokoontu-
misen lopussa pidimme lyhyen hyvinvointiosion, joka oli esimerkiksi rentoutusta. Ta-
man jalkeen kerdsimme ryhmaldisilta arvioinnin ja palautteen lomakkeella. Tapaaminen
on tarkedd lopettaa sovitun aikataulun mukaisesti. Lopetuksessa kerroimme seuraavan
tapaamisen ajankohdan ja teeman. Vertaistukiryhmén kokoontumisten toimintamalli ja

runko on Liitteessa 4.
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7.2.1 Ensimmainen ohjauskerta

Ensimmaisen ohjauskerta oli 10. helmikuuta 2015. Kokoontumiseen osallistui meidan
lisaksemme 11 erityislapsen vanhempaa. Paikan paélle oli jarjestetty lastenhoito, johon
osallistui kaksi lasta. Illan teemana oli antaa ja jakaa tietoa erityislasten perheille kuulu-
vasta sosiaaliturvasta ja etuuksista. Kokosimme ennen ensimmadista ohjauskertaa sosiaa-
liturvasta ja etuuksista tiivistelmén, joka 16ytyy Liitteestd 5. Aluksi kd&vimme vanhojen
ja uusien ryhmaléisten kanssa Leijonaemot ry:n 10 kultaista sdant6a kohta kohdalta l&pi.
Taman jalkeen jokainen ryhméssa oleva katta nostamalla yht& aikaa lupautui noudatta-
maan ja hyvaksymé&éan sadannot omalta osaltaan. S&antdjen kdymisen jalkeen vuorossa
oli esittely- ja kuulumiskierros. Jokainen ryhmaldinen ohjaajien tavoin kertoi, kuka on
ja hieman taustastaan seka sen hetkiset kuulumiset. N&in jokainen ryhmaldinen sai pur-
kaa ja jakaa mielessa olevat asiat toisille, jotta kierroksen jélkeen sai helpommin keskit-
tyd illan aiheeseen. Meille ohjaajina oli tarkedd havaita, ettd kuulumiskierros on hyva

kayda, koska siten akuutit asiat eivat keskeyta illan teeman lapikéymista.

Johdatimme osallistujat illan teemaan lukemalla Mahdollisten ja mahdottomien &itien
rukouskirjasta ajatuksia herattdvan rukouksen, jota Walden on kayttanyt esijohdanto
sanoina omassa Vvéitoskirjassaan (Walden 2006). Rukouksesta nousee vahvasti didin
tuska ja huoli vammaisen lapsen syntymisestd, jonka kautta &iti kasvaa vahvaksi muu-
rinsarkijaksi. Varsinaisen teeman kasittelyssa kd&vimme tiivistelm&& kohta kohdalta 1api
kertoen esimerkkien avulla, missa tilanteessa kuuluisi saada Kelan perus-, korotettua tai
ylintd vammaistukea. Liséksi kerroimme, kuka voi toimia omaishoitajana ja kuinka
omaishoitajaksi haetaan. Mainitsimme myds, kenelld on oikeus toimia avustajana esi-

merkiksi uimahallissa ja saada kdyttad maksutonta avustajaranneketta.

Ryhmalaisilta tuli eri etuuksia tarkemmin avaavia kommentteja, jolloin ryhmaldisten ja
ohjaajien valilla syntyi avointa dialogia. Ohjaajina meille nousi esille oma rooli toimia
ryhmaéssa avoimena ja rohkealla mielelld. Jos itselld ei ole vastausta johonkin esitettyyn
kysymykseen, on ammattimaista tunnustaa oma tietdmattomyys ryhmén keskella. Lo-
puksi hyvinvointiosiossa vedimme istumajumpan, joka oli hyva lopetus illan aiheelle.
Jaoimme ryhmalaisille arviointi- ja palautelomakkeet, jotka myds kerdsimme taytettyina

takaisin. Kerroimme vielé seuraavan kerran aiheen, joka oli voimaannuttaminen ja voi-



41

mavarat. Kiitimme ohjaajina ryhmé&an osallistumisesta ja toivotimme kaikki tervetul-

leiksi maaliskuun 2015 kokoontumiseen.

Valitsimme ensimmaiselle kerralle teemaksi yhteiskunnan tarjoaman sosiaaliturvan ja
etuudet, joista erityislasten vanhempien on hyva tietad ja olla ajan tasalla. Ulkoisia voi-
mavaroja tukevana yhteiskunnan tarjoama sosiaaliturva ja etuudet auttavat arjessa sel-
viytymisté ja tekevat sen sujuvammaksi. Etuuksien myota myos taloudellisen tuen mer-
Kitys korostuu, kun sairaan tai vammaisen lapsen myota perhe voi herkasti ajautua jat-

kuvan sairastelun ja poikkeusolosuhteiden takia jopa rahallisiin vaikeuksiin.

7.2.2 Toinen ohjauskerta

Toinen ohjauskerta oli 10. maaliskuuta 2015. Tapaamiskerralla oli meidén lisaksemme
seitseman erityislapsen vanhempaa. Lastenhoitoa ei ollut. Illan teemana oli voimaannut-
taminen ja voimavarat. Aluksi toivotimme tervetulleiksi uudet ryhmaan osallistujat ja
kertasimme lyhyesti Leijonaemot ry:n saannot kohta kohdalta 1&pi. Taméan jalkeen jo-
kainen ryhmasséa oleva kéttd nostamalla yhté aikaa lupautui noudattamaan ja hyvéksy-
maan sadannot omalta osaltaan. Sdantdjen kaymisen jalkeen vuorossa oli lyhyt esittely-

ja kuulumiskierros.

Alustimme illan teemaan erilaisten kysymysten kautta, jotta jokainen ryhméldinen sai
ensin itsekseen miettid, mitd on voimaannuttaminen ja kuinka tunnistaa voimavaroja
vahvistavat ja heikentdvét tekijat. Erilaisten ajatusten ja kommenttien esittdminen sai
ryhmaléiset osallisiksi aiheesta, jonka myota keskustelua syntyi paljon ja osa alustuspu-
heenvuorostamme jéi pitdmattd. Toimimme ryhmanohjaajina siten, ettd hiljaisemmalle
osallistujallekin jai tilaa omien ajatusten kertomiseen. Toiminnallisena menetelména
kaytimme “voimavara-akkua”, jossa taytyi miettid, mitka tekijat antavat akkuun lis&a
virtaa ja mitkd véhentavét sitd. Ryhmaléiset saivat miettid pareittain itseddn kuvaavan
”voimavara-akun”. Se oli konkreettisesti piirretty paperille, ja siitd erottuivat plus- ja
miinusnavat. Teemaa kavimme I&pi niin, ettd jokainen pari sai kertoa ja avata muille
omannakoisensd “"voimavara-akun”. Lopuksi vedimme parihieronnan rauhallisen musii-
kin soidessa taustalla. Hierontaan ja musiikin kuuntelemiseen oli hyva lopettaa ja saada

rentoutunut olotila. Kerroimme seuraavan kerran teeman, joka oli itsetuntemus ja itse-
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tunto. Kiitimme ohjaajina ryhmé&én osallistumisesta ja toivotimme kaikki tervetulleiksi
huhtikuun 2015 kokoontumiseen.

Valitsimme toisen ohjauskerran teemaksi voimaannuttamisen ja voimavarat, koska eri-
tyislapsen myo6ta vanhempien oma jaksaminen voi heikentyd ja el&man positiivisuus
haméartyd. Taman myo6td on tarkedd osata tunnistaa itsessdén asioita, jotka edistavét ja
heikentdvat voimavaroja. Erityislapsen vanhemman on hyvé I0ytéa keinoja, joilla saada

kayntiin voimaantuminen itsessaan.

7.2.3 Kolmas ohjauskerta

Kolmas ohjauskerta oli 4. huhtikuuta 2015. Tapaamiseen osallistui meidan lisaksi kuusi
erityislapsen vanhempaa. Tall& kerralla erityisen mukavaa oli se, ettd erds ryhmaéléisista
oli halunnut leipoa juustokakun tarjottavaksi. Nain han sai varmasti kokea osallisuutta
ja vastuunkantamista ryhmén hyvéksi.. Kokoontumisen alussa kerroimme seuraavasta
kerrasta, joka olisi meidan viimeinen ohjauskertamme ja paikkana Joutenlammen leiri-
keskuksen kota, eikd Teppanan perheasema. Keskustelimme seuraavan kerran kaytan-

non jarjestelyistd, kuten aikataulusta ja yhteiskyytien sopimisesta.

Kolmannen kokoontumisen teemana oli itsetuntemus ja itsetunto. Pidimme lyhyen alus-
tuksen itsetuntemuksesta ja itsetunnosta sekd hieman myos itseluottamuksesta. Kasitel-
tdvdan teemaan liittyen ohjasimme alustuksen jalkeen itse suunnittelemamme ”lei-
jonaemon tassu” -tehtévan. Jokaiselle ryhmaldiselle jaettiin Leijonaemot ry:n kayttaméa
leijonantassun muotoinen tyhjd pahvi, johon ryhmalaisia pyydettiin vetamaan keskelle
pystyviiva, jolloin tassu jakaantui kahteen osaan. Tehtdvéssa jokaisen ryhmaldisen piti
miettid itsedén ja kirjoittaa tassun vasempaan puoliskoon asiat "Missa olen hyva?” ja
”Mitka ovat vahvuuteni?”. Pahvitassun oikeaan puoliskoon piti miettia itsedan ja kirjoit-
taa asioista "Mitka ovat omat heikkouteni?” ja mitka ovat "Hyvén itsetunnon esteet”.
Tehtavé purettiin keskusteluksi siten, ettd jokainen sai vuorollaan kertoa, mité oli tas-

suun kirjoittanut ja mitd han halusi jakaa muiden ryhmalaisten kanssa.

Hyvinvointiosiona pidimme Suomen Rentoutusterapeuttien Rentoutusohjelma 1 (2006)

cd:It4 Tiedostamisrentoutuksen, joka kesti noin 14 minuuttia. Rentoutuminen tapahtui
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mukana tuomillamme patjoilla maaten. Lopuksi kerdsimme ryhmaldisilta arviointi- ja
palautelomakkeet seka kiitimme tést4 kerrasta ja toivotimme tervetulleeksi seuraavaan
toukokuun kokoontumiseen Joutenlammen kodalle. Muutama ryhmalaisisté ilmoitti jo
tassd vaiheessa, ettei paédse tulemaan seuraavaan kertaan paallekkéisten menojen vuoksi.
Saimme téll& kerralla vertaisohjaajalta kiitokseksi ohjauksistamme ja yhteistyosta Lei-
jonaemojen t-paidat, joissa on teksti "Erityisen ihana aiti”.

Halusimme tuoda tdmén kokoontumisen teemaksi itsetuntemus ja itsetunto, koska eri-
tyislasten vanhemmilla voi olla usein heikko itsetunto sekd he voivat kokea itsensi jo-
tenkin ”huonoksi”. Tarkeda on miettia asioita, joissa on hyva, ja myos sité, ja mitké ovat
omat vahvuudet, koska niitd 10ytyy jokaisesta ihmisestd. On hyva kyetd tunnistamaan
my06s omat heikkoudet ja asiat, joissa tarvitsee vahvistusta. Kun vertaistukiryhmassa
keskustellaan ndistd asioista, voi peilata omia tuntemuksiaan toisten tuntemuksiin ja
parantaa néin itsetuntemustaan ja sitd kautta itsetuntoaan seka luottamusta omiin kykyi-
hin. Rentoutumisharjoituksen tarkoituksena oli auttaa tiedostamaan ja tuntemaan omaa

kehoa.

7.2.4 Neljas ohjauskerta

Neljds ohjauskerta oli 12. toukokuuta 2015. Tapaamiseen osallistui meidan lissksemme
nelja erityislapsen vanhempaa, joista kaksi oli uusia. Olimme valmistautuneet iltaan
tilaamalla ennakkoon eré&élté pitopalveluyrittdjéalta kanasalaattia, patonkia ja taytekakun.
Ké&vimme liséksi ostamassa kaupasta makkaraa, mehua, sipseja, keksid, vaahtokarkkeja
ja kertakayttoastioita. Halusimme panostaa tdhan meidan viimeiseen ohjauskertaamme
ja tarjota ryhmaldisille hyvaa syomisté ja mukavaa sekd rentouttavaa yhdessdoloa. Ta-
méan mahdollisti osaltaan vertaistukiryhman Kainuun Osuuspankilta saama merkittava
rahallinen lahjoitus, jota kdytimme kevatretken kustannusten kattamiseen tarjoilujen
osalta. Menimme Joutenlammen kodalle hyvissé ajoin jarjesteleméén paikkoja valmiik-
si. Aloitimme illanvieton k&velemalld Joutenlammen luontopolun ympéri. Reitin varrel-
ta pyysimme ottamaan mukaan jonkin luonnon materiaalin, joka kuvaa itse& parhaiten.

Kévely lammen ympari sujui leppoisasti keskustellen.
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Kéveltydmme reitin saavuimme takaisin kodalle, jossa nuotio oli valmiina ja tuomamme
evéat poydalle laitettuna. K&vimme kodassa kuulumis- ja esittaytymiskierroksen, jolloin
jokainen esitteli reitilta mukaansa poimiman luonnon materiaalin ja kertoi, kuinka se
kuvaa itsed. Paistoimme makkaraa nuotiossa ja nautimme tuomistamme evaista. An-
noimme tilaa ryhmalaisten vapaaseen keskusteluun ja kokemusten vaihtamiseen. llta
sujui mukavasti uusiin ryhmaéldisiin tutustuessa ja mennytta kevétkautta muistellessa.
Tarkoituksenamme oli keratd nédin viimeisella kerralla ryhmaéltad suullista palautetta
menneeltd kevétkaudelta ja meidan ohjaamiltamme kerroilta, mutta koska paikalla oli
vain kaksi entistd ryhmaldistd, supistui palautteen saaminen vain heitd. Lopuksi kiitim-
me kevéatkaudesta halaamalla kaikki paikalla olleet ryhmaéldiset ja toivotimme hyvéa
kesda. Toivotimme Leijonaemojen Kajaanin vertaistukiryhmalle hyvaa jatkoa, ryhma

kokoontuisi kesétauon jélkeen taas elokuussa 2015.

7.3 Kajaanin Leijonaemot ry:n vertaistukiryhmén toiminnan jatkuminen

Vertaistukiryhman toiminta on jatkunut edelleen kevaan 2015 ohjauskertojen paattymi-
sen jalkeen vapaaehtoisten vertaisohjaajien voimin. Meist4 toinen (ML) on jatkanut
vertaisena ja apuohjaajana vertaistukiryhmassa. Kajaanin vertaistukiryhman uusi esite
Ioytyy jatkossa Leijonaemot ry:n verkkosivustolta, josta sitd voi tarpeen mukaan tulos-
taa ja jakaa eteenpdin. Otimme syyskuussa 2015 yhteyttd Koti-Kajaani lehden toimituk-
seen, koska halusimme tiedottaa vertaistukiryhméatoiminnan jatkumisesta. Koti- Kajaani
lehdessé oli 7.10.2015 pieni juttu, joka I6ytyy Liitteessa 8. Tarkoituksena oli muistuttaa
toiminnan jatkumisesta sité tarvitseville erityislasten vanhemmille ja saada mahdollises-
ti uusia vanhempia mukaan vertaistukiryhmaan. Lehtijutun ansiosta lokakuun kokoon-
tumiseen saapui kahdeksan erityislapsen vanhempaa, joiden joukossa oli uusia ja entisia
ryhmal&isid. Ndin voimme arvioida, ettd Leijonaemojen vertaistukiryhmdn toiminta

jatkuu virkeana.

Yhteistyokumppaninamme oli alusta asti vertaisohjaaja, jonka kanssa kéynnistimme
Leijonaemojen vertaistukiryhman Kajaaniin. Han osallistui jo syksylla 2014 Lei-
jonaemot ry:n vertaisohjaajakoulutukseen ja ohjasi ryhmaa kolme enimmaista kokoon-
tumiskertaa. Vertaisohjaaja tiedotti ryhmasta aktiivisesti, ja esitteissa hédn on edelleen se

yhteyshenkil6, johon ryhmastd kiinnostuneet voivat olla yhteydessd. Han myos ilmoit-
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taa kokoontumiskerrat ja osallistujamaarat Leijonaemot ry:lle sek& huolehtii kokoontu-
mispaikan ovet auki. Myos yksi aktiivinen ryhmaéléinen osallistui huhtikuussa 2015 ha-
nen kanssaan Leijonaemojen vertaisohjaajakoulukseen. Nama kaksi vertaisohjaajaa oh-
jaavat vertaistukiryhmaa syksylla 2015 ja todennakoisesti myos siitd eteenpdin. Koska
toinen meistd (ML) on erityislasten vanhempi, han jatkaa ryhméssa vertaisena ja apuoh-
jaajana, ja han aikoo kayda jossakin vaiheessa Leijonaemojen vertaisohjaajakoulutuk-
sen. Kainuun sote jatkaa yhteistydtahona tarjoamalla vertaistukiryhmalle maksuttoman
kokoontumispaikan Teppanan perheasemalla, joka onkin Leijonaemojen vertaistuki-
ryhmaélle sopiva paikka kokoontumiselle kahvinkeittomahdollisuuksineen. Kainuun
soten toimipaikkojen ja tyontekijoiden kautta ryhmastd tiedottaminen toimii luontevasti.

Huomasimme paikallisesta lehdestd, ettd Kainuun Osuuspankki markkinoi 100-vuotisen
taipaleensa kunniaksi uudenvuodenlupausta, jonka sisaltd oli, ettd pankki tekee joka
viikko hyvan teon Kainuun hyvéksi, yhdessa ihmisten kanssa. Kainuun Osuuspankki
ottaa ehdotuksia vastaan koko vuoden 2015 ajan oman verkkosivustonsa kautta. P&a-
timme laittaa ehdotuksen, jonka saajana olisivat Leijonaemot ry Kajaanin ryhma. Perus-
telimme ehdotukseen, kuinka lahjoitussumma voitaisiin kdyttad vasta aloittaneen ver-

taistukiryhmén hyodyksi.

Tammikuussa 2015 Kainuun Osuuspankin johtaja ilmoitti, ettd ehdotukseemme vasta-
taan jossain vaiheessa vuotta 2015. Tammi-helmikuun vaihteessa pankki lahjoitti sum-
man Leijonaemot ry:n tilille kohdentaen avustuksen Kajaanin ryhmalle. Tiedote lahjoi-
tuksesta 16ytyy Liitteestd 6. Koti-Kajaanissa olleen lehtiartikkelin my6té oli tullut myds
yksityisiltd henkil6ilta lahjoitussummia erityislasten vanhempien tukemiseen vertaistu-
kiryhman kautta. N&diden avustusten myota vertaistukiryhmén taloudellisen tuen tarpee-

seen on vastattu myonteisesti paikallisella tasolla.

Vertaistukiryhma on kayttanyt taloudellista tukea muun muassa kesalla 2015 ryhmalais-
ten yhdessa virkistaytymiseen seka hankkimalla Myonteistdja-kortit, jotka palvelevat
ryhmal&isia negatiivisten tunteiden k&&ntdmisessd myonteiseksi. Saimme lokakuussa
2015 s&hkopostia Kainuun Osuuspankin pankinjohtaja Hanna Niskaselta, joka kutsui
meidat Kainuun Osuuspankin 100-vuotisjuhlakonserttiin kutsuvieraiksi lokakuussa
2015, koska olimme ehdottaneet Leijonaemot ry Kajaanin vertaistukiryhman toiminnan

tukemista yhdeksi Hyvén teon kohteeksi. Myos Kajaanin seurakunnan diakoniatyd on
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tukenut vertaistukiryhmaa taloudellisesti antamalla Joutenlammen kurssikeskuksessa
sijaitsevan kodan maksutta kayttodmme kevadn 2015 viimeiselle tapaamiskerralle, jon-

ka teemana oli kevatretki ja joka oli samalla viimeinen ohjauskertamme.
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8 TOIMINNAN ARVIOINTI

8.1 Ryhmalaisiltd saamamme arviointi ja palaute

Arvioimme toimintaa kerddmalla kolmelta ohjauskerraltamme ryhmalaisilta Liitteessa 7
olevan arviointi- ja palautelomakkeen. Lomakkeen avulla halusimme saada tietoa jokai-
sen ohjauskertamme onnistumisesta. Seuraavassa on kooste saamistamme arvio- ja pa-

lautelomakkeista.

1. kerta 10.2.2015, teemana erityislasten vanhemmille tarkoitettu sosiaaliturva ja etuu-
det.
2. kerta 10.3.2015, teemana voimaantuminen ja voimavarat.

3. kerta 14.4.2015, teemana itsetuntemus ja itsetunto.

1. Kuinka hyvin késitelty teema tukee mielestdsi voimavaroja erityislapsen vanhem-

muuteen?

Arvio Erittain hyvin Melko hyvin Ei kovin hyvin
1. kerta (10 kpl) 7 kpl 3 kpl

2. kerta (7 kpl) 7 kpl

3. kerta (6 kpl) 5 kpl 1 kpl

2. Kuinka hyvin sait mielestasi talla kerralla ryhmaésté vertaistukea?

Arvio Erittain hyvin Melko hyvin Ei kovin hyvin
1. kerta (10 kpl) 2 kpl 7 kpl 1 kpl

2. kerta (7 kpl) 6 kpl 1 kpl

3. kerta (6 kpl) 4 kpl 2 kpl
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3. Kuinka hyvin ryhmén ohjaaminen mielestasi sujui?

Arvio Erittain hyvin Melko hyvin Ei kovin hyvin
1. kerta (10 kpl) 8 kpl 2 kpl
2. kerta (7 kpl) 6 kpl 1 kpl
3. kerta (6 kpl) 4 kpl 2 kpl

4. Muu palaute?

1. kerta ”Moniste oli mahtava tietopaketti! Kiitos!”, ”Loppu oli todella

hyva ja tarpeellinen!” (hartiaseudun venyttely)

2. kerta ”Ryhmén yhteiskeskustelu ja kokemukset”, ”Mahtava aihe! Pal-
jon keskustelua, ja samanlaisia ajatuksia. lloisin mielin kotial

Kiitos!”, ”Hyva mieli tuli”

3. kerta ”Aika kuluu aina todella nopeasti. Puolituntia lisda?”, ”Jatkakaa
samaan malliin!”, "Hyva ilta!”, "Mukavaa ja aurinkoista jatkoa
kaikille!”

Tarkoituksena oli keratd viimeiselld ohjauskerrallamme toukokuussa suullista palautetta
menneestd kevétkaudesta, mutta kevéatretkellemme Joutenlammen kodalle osallistui
nelja henkil6a, joista vain kaksi oli entistd ryhmaléistd, joten palautteen saaminen jai
suppeaksi. Heiltd saimme palautetta, ettd ensimmainen ohjauskertamme, jolloin teema-
na oli erityislasten vanhemmille tarkoitettu sosiaaliturva, oli hyva ja siitd jaettu tiivis-
telma tarpeellinen. He pitivat hyvang, ettd toisella meistd oli omakohtaista kokemusta
erityislasten vanhemmuudesta ja kaytannén kautta saatua kokemusta erityislasten per-
heille kuuluvasta sosiaaliturvasta eli toisin sanoen kokemustietoa tasté asiasta. Hyvana
he pitivat myos sitd, ettd kasiteltiin voimavaroja, ja tdrke&dnd koettiin omaan elaméaan
liittyvét asiat ja niiden pohtiminen. Kevétretkikertaa osallistujat pitivat mukavana, kos-
ka oli hieman vapaampaa keskustelua ilman sovittua teemaa. Vertaisohjaajalta saimme

koko kaudesta palautetta, ettd han oli hyvin tyytyvdinen ja koki ohjauksemme menneen

hyvin.
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8.2 Arviomme toiminnan tavoitteiden saavuttamisesta

Olemme yhdessa yhteistydtahojen kanssa olleet kdynnistaméssa Leijonaemot ry:n ver-
taistukiryhmén toimintaa Kajaaniin syksyn 2014 ja kevéaéan 2015 valisend aikana. Kéyn-
nistdmisprosessissa olemme onnistuneet suunnitelmien ja tavoitteiden mukaisesti. Ke-
vaan 2014 neljan ohjauskertojen teemojen suunnittelussa tavoitteenamme oli, ettd eri-
tyislasten vanhemmat 16ytavét itselleen voimavaroja keskustelun ja toiminnallisten me-
netelmien avulla. Huomioimme suunnittelussa ja toteutuksessa omat osaamisalueemme
ja tulevina sosionomeina myods ammatillisen ndkokulman. Toiminnan teemoja suunni-
tellessamme huomioimme asiakaslahtoisyyden kuunnellen ryhmaldisten mielipiteitd
ennen ohjauskertojen toteuttamista. Ohjauskerroilla ryhman ohjaamisessa toimme esille
vertaistuen merkityksen, joka sen myota kehittdd myds omaa ammatillista osaamistam-

me.

Ensimmaiselld ohjauskerralla nousi esille sosiaaliturvan ja etuuksien tiedon merkityk-
sellisyys. Ryhmén osallistujien kehittdmisideana oli, ettd sosiaaliturva ja etuus tiivistel-
maé olisi hyva jakaa jatkossa esimerkiksi laékéreille ja erityislapsiperheille laajemmin-
kin. Esiin tuli my6s sosiaaliturvaa tdydentdvia tietoja ryhmaéléisiltd esimerkkien kautta.
Oman henkilokohtaisen kokemuksen tuominen vertaisena oli valilla haastavaa, koska
samalla tuli sailyttdd oma ammatillisuus ohjaajana toimimisessa. Ryhmaldisilta saa-
mamme palautteen mukaan tapaamiskerran teeman myoté vertaistuki toteutui suurim-
maksi osaksi vain melko hyvin. Meiddn mielestdmme teemasta kéayty keskustelu oli
antoisaa ja vertaistuki toteutui erittdin hyvin. Pohdimme ja arvioimme omaa ohjaustai-
toamme teeman kasittelyssa kokoontumisen jalkeen, joka mielestimme onnistui hyvin

ja luontevasti.

Toisen ohjauskerran teema, voimaantuminen ja voimavarat, synnytti vilkkaan keskuste-
lun, jonka myo6td osa alustuspuheenvuorostamme jai pitdmattd. Ryhmaldiset osasivat
hienosti tunnistaa ”voimavara-akku”-menetelmén avulla itsestadan, mitka seikat edistavat
tai heikentévat voimavaroja. Esille nousi vahvasti vertaistukiryhman merkitys ja se, etta
ryhmastd saa voimia arjessa jaksamiseen. L&hipiirin suhtautuminen epdasiallisesti ja
vahattelevasti nousi esille, joka koettiin heikentdvan voimavaroja ja sen myo6té vahenté-
van “voimavara-akun” latausta. Ryhmaldisten palaute yleisesti ottaen oli erittdin hyvéaa,

vaikka mielestdmme ohjaus ei mennyt suunnitelmiemme mukaisesti. Ohjaajina teimme
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havainnon, ettd ryhmalaisia olisi ollut hyv&& ohjeistaa niin, ettd keskustelua k&ydaan
vasta alustuksen jalkeen eika alustuksen aikana. T&std opimme, ettd ohjaajina jamakka
mutta joustava ote olisi ollut ammatillisesti hyva. Seuraavalla kerralla osaamme huoleh-

tia ryhmadynamiikasta paremmin.

Kolmannella ohjauskerralla teemana oli itsetuntemus ja itsetunto. Kéytimme ”lei-
jonaemon tassu” -tehtévaa. Tehtdvan purkamisessa toimme esille asiakaslahtdisyyden ja
kysyimme ryhmaldisiltd mielipidetta siitd, missa jarjestyksessa keskustelu kaydaan. Ha-
luavatko he ensin jakaa positiiviset ja sen jalkeen negatiiviset asiat muiden kesken vai
toisinpain? Ryhmélaiset paatyivat ensin positiivisten asioiden l&apikédymiseen ja sen jél-
keen negatiivisten asioiden esille tuomiseen. Jalkeenpdin ryhma olisi halunnut tehda

toisinpain.

Ohjaajina ohjasimme ryhmaéa asiakasléhtoisesti eli ryhmén mielipiteen mukaan. Mieles-
tdmme ryhmaldisten voimaantumisen kannalta asioiden lapikdyminen olisi ollut siten,
etta ensin olisi kdyty lapi negatiiviset asiat ja lopuksi positiiviset. Nain ollen ajatuksiin
olisi jadnyt enemman positiivinen mielikuva itsestd. Ohjaajina on tarkedd antaa tilaa
ryhmal&isten itse tehdd paatokset ja pitaytya itse ohjaajan roolissa. Oman ammatillisuu-
den séilyttdminen on tarkedd, koska ollaan erittain vaikeiden ja herkkien asioiden aarel-
la. Esille nousi lopuksi, ettd vertaistukiryhmassa on annettava tilaa keskustelulle, koska
erityislapsen vanhemmat kaipaavat sitd. Aikataulusta on kuitenkin hyva pitdd kiinni
ryhmal&isten muiden menojen vuoksi. Ohjaajina onnistuimme talla kerralla hyvin pité-
maan selkeét rajat alustuksen ja toiminnallisen menetelmén valissé verrattaessa edelli-

seen ohjauskertaan, jossa alustus ja keskustelu menivét osittain paéllekkain.

Neljés kerta toteutui kevatretken merkeissé Joutenlammen leirikeskuksen maastossa ja
kodalla. Ohjatessamme ryhmaa oli selkeinté, ettd kerroimme illan ohjelman heti aluksi,
jotta kaikki tulivat siita tietoisiksi ja paasivat osallisiksi retkelle. Luonnosta poimitusta
materiaalista jokainen ryhmaldinen sai kertoa, miksi oli ottanut sen kuvaamaan itse&an.
Ohjaajina hammastyimme, kuinka luonnosta poimitut esineet aukaisivat vilkasta kes-
kustelua. Meille tilanne oli muihin kertoihin verrattuna erilainen, koska osallistujista
puolet oli uusia ja puolet vanhoja ryhmaléisia. Palautteista saimme ymmartaa, ettd mei-
dén ohjauskertamme ja tekemd@mme toimintamalli edistivat vertaistukiryhmétoiminnan

jatkumista syksylla 2015.



51

9 JOHTOPAATOKSET

Kainuussa on ollut selked tarve erityislasten vanhempien vertaistukiryhmalle. Useat eri
tahot Kainuun sotelta ovat olleet yhteydessa ja kyselleet vertaistukiryhman perustami-
sesta. Samaan aikaan Leijonaemot ry haki omilla verkkosivuillaan vertaisohjaajaa Ka-
jaaniin. Nain ollen voimme paatella, ettd kyselyja Leijonaemot ry:lle on tullut myés
Kajaanin erityislasten vanhemmilta. Vastasimme tahén tarpeeseen toiminnallisen opin-
naytetyomme kautta k&ynnistamélld erityislasten vanhempien vertaistukiryhman toi-
minnan. Opinndytetydémme aihe on ollut alusta alkaen tavoitteellinen ja johdonmukai-
nen, etenkin koska Leijonaemot ry on toiminut yhteistyétahonamme. Heilld on selked
malli vertaistukiryhmatoiminnalle, jota Kajaanissa on ollut helppo l&hteé toteuttamaan

yhdessa vertaisohjaajan kanssa.

Erityislasten vanhempien vertaistukiryhmén ohjaamisen tavoitteena oli tukea erityislas-
ten vanhempia l16ytamaén keskustelun ja toiminnallisten menetelmien avulla voimava-
roja eldmadnsid. Saamamme palautteiden perusteella onnistuimme tavoitteessa keski-
maarin erittain hyvin. Valitsemamme ohjauskertojen teemat tukivat sisdisten voimava-
rojen 16ytymista ja antoivat tietoa ulkoisten voimavarojen olemassaolosta, muun muassa
sosiaaliturvasta ja etuuksista. Vertaistuki toteutui toisilta saadun tuen ja tiedon muodos-
sa. Vertaistukiryhman kaikilla osallistujilla oli samankaltaisia kokemuksia erityislapsis-
ta ja vanhemmuuden vaatimuksista erityislasten perheissd, koska yhdistdvéna tekijana

oli erityislapsi.

Teorian, aikaisempien tutkimusten ja ammattilaisten haastattelujen seka vertaistukiryh-
masté esiin nousseiden keskustelujen perusteella voidaan todeta, ettd el&ma erityislapsi-
perheissd on erityisen haastavaa ja voimavaroja kuluttavaa. Vanhempien oman hyvin-
voinnin yllapitdminen ja sen myota jaksaminen vaativat jatkuvaa tasapainottelua voi-
mavaroja heikentéavien tekijoiden rinnalla. Havaitsimme, etta vertaistuki on erityislasten
vanhemmille oleellinen tekijd, joka auttaa heitd jaksamaan erityisen haastavassa arjessa.
Vertaistukiryhmé on kerran kuukaudessa kokoontuva ryhma, jossa voi &&neen sanoa
milt& tuntuu, koska vertaiset ymmartavat toisiaan. Avoimuus ryhmassa edesauttaa ver-
taistuen toteutumista. Mielestimme Kajaanin vertaistukiryhméssa vallitsee avoin ja

luottamuksellinen ilmapiiri.
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Kajaanin Leijonaemojen vertaistukiryhm& muodostui padosin erityislasten dideista, to-
sin ensimmaiselld kerralla oli mukana myos yksi isd. Ammattilaisille tehdyn haastatte-
lun ja ryhmassa kaytyjen keskustelujen perusteella kévi ilmi, ettd aidit huolehtivat eri-
tyislapseen liittyvistd asioista enemman, jolloin &itien kokema vertaistuen tarve on tar-
keampaa heille kuin isille. Vertaistukiryhmadssé esille nousi, etteivat kaikki saa lahipii-
riltd myonteista tukea erityislapsen vanhemmuuteen, joten ryhman tuoma tuki koettiin

tarkeaksi.

Leijonaemojen vertaistukiryhman kokoontumisissa mukana oli 4-11 osallistujaa. Ky-
seessa on pienryhmd, joka on ihanteellinen koko keskustelevalle vertaistukiryhmalle.
Leijonaemojen vertaistukiryhmé on avoin ryhmé, johon voi tulla mukaan kesken toi-
mintakauden tai jadda pois milloin itse haluaa. Jyrkdman esittamista ryhman kehitysvai-
heista saavutimme kaynnistdmisprosessin ja omien ohjauskertojemme aikana vertaistu-
kiryhman tutustuva ryhma — vaiheen, jossa vallitsee avoin ja hyva tunnelma. Tassé vai-
heessa kaikki ryhméléiset ovat vastuussa ryhman kiinteydesta ja toimivuudesta. Myos
ryhman sisdiset roolit ovat selkiytyneet. Jotkut ryhmaldiset ovat enemman &anessa, kun
taas toiset ovat enemmaén kuuntelijan roolissa. Kevaan 2015 aikana ryhmadsta nousivat

esille ne henkil6t, jotka ottavat enemman vastuuta ryhman toiminnasta.

Vertaistuen toteutuminen edellyttdd luottamuksellisuutta, jossa myds ryhmadynamiikka
on hyvin térkedd. Ryhman ohjaajalla on tarke& rooli vertaistuen toteutumisessa ja ryh-
man perustehtdvan saavuttamisessa. Toimme mukanamme ryhmalle myds ammatillista
tietoa ja nakokulmaa kasiteltaviin teemoihin ja ohjaamiseen. Opinndytetydprosessin

aikana saimme olla mukana kehittdméssa vertaistukiryhmétoimintaa.

Toiminnan jatkuessa syksylld 2015 vertaisohjaajien voimin ryhmdan voidaan ajatella
olevan kehitysvaiheessa 4 eli yhdessa toimiva ryhm&. Ryhman ohjaajan rooli on véhen-
tynyt ryhmaldisten itsensé ottaessa vastuuta ryhmén toimivuudesta ja kiinteydesta. Mu-
kaan on tullut myods uusia ryhmaléisia, kuten avoimen ryhmén toimintatapoihin kuuluu.
Kehittdmispainotteisen opinndytetydmme kautta vertaistukiryhman k&ynnistdminen ja
toimintamallin juurruttaminen ovat onnistuneet mielestdmme hyvin, koska ryhman toi-
minnan jatkuminen on kesétauon jalkeen lahtenyt hienosti kdyntiin ja uusia ryhmaélaisia
on saatu toimintaan mukaan. Mielestimme olemme onnistuneet luomaan vahvan pohjan

Leijonaemot ry:n Kajaanin vertaistukiryhman toiminnan jatkumiselle.
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10 POHDINTA

10.1 Eettisyyden huomioiminen opinnaytetyoprosessissa

Opinndytetydprosessin aikana on ollut tarkedd pohtia eri asioita ammattieettisten peri-
aatteiden mukaisesti seké sitoutua niihin. Sosionomeina halusimme edistéé suvaitsevai-
suutta ja tasa-arvoa erityisryhmien puolesta Kainuussa. Leijonaemot ry:n 10 kultaisen
s&annon noudattaminen ja niiden mukaisesti toimiminen on ollut ehdottoman térkeaa,
koska Kajaanin vertaistukiryhmé toimii Leijonaemot ry:n alaisuudessa. Jokaisen erityis-
lasten vanhemman taustoista huolimatta on kunnioitettava ja arvostettava heidan ihmis-
arvoaan ja erilaisuuttaan. Vertaistukiryhmén ohjauskerroillamme otimme huomioon
tasapuolisesti jokaisen ryhmaan osallistujan, myds herkemmin syrjaan vetaytyvat. Sosi-
aalialan ammattilaisina meidéan tuli ehdottomasti sdilyttad vaitiolovelvollisuus ryhmén
ohjauskertojen aikana, ryhmien vélissa ja ryhmanohjauskertojen jalkeen, koska se on

osa ammatillista eettisyytta.

Opinndytetytprosessin aikana olemme pyrkineet toimimaan rehellisesti ja luotettavasti
itsedmme, toisiamme, yhteistydtahojamme sekd ryhmaan osallistujia kohtaan. Prosessin
aikana olemme tarkastelleet itsedmme ja toimintaamme rehellisesti ja pyrkineet pita-
ma&an sovituista asioista ja aikatauluista kiinni. Paritydssa on ollut tarkedd olla toiselle
avoin ja rehellinen. Toiminnan suunnittelussa ja ryhman ohjauksessa olemme kokeneet
yhteistydn sujuneen hyvin ja avoimesti ilman ristiriitoja. Kirjallisen raportoinnin Kirjoi-
tusvaiheessa oma sietokyky on kasvanut toisen antaessa korjausehdotuksia tai lisayksia
sisallon suhteen. Yhteistyotahojen kanssa tydskennellesséimme on ollut hyva muistaa
avoin vuorovaikutus sekd sovittujen asioiden ja aikataulujen noudattaminen, jotta ne
toteutuisivat suunnitellulla tavalla. Ryhmé&én osallistujille olemme tuoneet alusta alkaen
tietoon, ettd teemme opinndytetyon Kajaanin vertaistukiryhman toiminnasta. Toimme
selkeésti samaan aikaan esille, ettd ryhmaéléisten tietoja ja heidan taustojaan seka heidén
erityislapsiinsa liittyvid asioita emme tuo opinndytetyoraportissamme esille. Néin

olemme myos toimineet.

Luotettavuus opinndytetyoprosessin aikana on toteutunut siten, ettd olemme suunnitel-

leet, toteuttaneet ja kirjoittaneet raportin itse. Teoriaosuuteen etsimme runsaasti ja mo-
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nipuolisesti lahdeaineistoa, josta valitsimme mielestdmme opinndytetydbmme aiheeseen
sopivat lahteet kriittisesti. Kansainvélisten l&hteiden etsiminen teoriaosuuteen koimme
haasteelliseksi, koska sopivien ja luotettavien vieraskielisten l&hteiden loytdminen ei

ollut helppoa.

10.2 Oma ammatillinen kasvu

Ammatillisesti vertaistukiryhmatoiminnan kdynnistdminen ja ohjaaminen kasvatti meita
monipuolisesti sosionomin ammattiin. Saimme vahvistusta yhteistyo- ja organisointiky-
kyihimme seké viestintataitoihin, kun olimme yhteydessa eri yhteistyotahoihin. Opin-
naytetydomme myo6td saimme kokemusta kolmannen sektorin toimintatavasta ja paa-
simme kehittdmaan vertaistukiryhmén toimintamallia juuri talle paikkakunnalle eli Ka-
jaaniin ja tdmén alueen Leijonaemoille sopivaksi. Koemme, ettd olemme osaltamme
tukeneet erityislasten vanhempien osallisuutta yhteiskunnassa sekd olemme olleet vai-
kuttamassa valtakunnallisen jarjeston kautta paikallistasolla erityislasten vanhempien

asemaan.

Vertaistukiryhman ohjaaminen lisdsi ryhménohjaustaitojamme monipuolisesti. Oh-
jasimme keskustelua seka k&ytimme erilaisia toiminnallisia menetelmid ryhméan ko-
koontumisissa, jolloin otimme huomioon osallistujien tasapuolisen kohtelun. Ryhmaa
ohjatessa kiinnitimme huomiota siihen, ettd jokaisen ryhmaldisen osallisuus toteutuisi.
Jokaisen ohjauskertamme jélkeen reflektoimme esille nousseita asioita yksin ja yhdessa
my06s ammattieettisyyden ndkdkulmasta esimerkiksi kuinka kohdata ryhméléinen, joka
kertoo lapsen menetyksesté tai akillisestd omasta uupumisestaan. Opinnédytetydproses-

sin aikana sosionomin ammatillisuus on kasvanut ja syventynyt eri osa-alueilla.

10.3 Terveisemme Kajaanin Leijonaemot ry:n vertaistukiryhmalle

Olemme Kiitollisia saamastamme mahdollisuudesta kulkea pienen matkan Leijonaemo-
jen kanssa Kajaanissa. Matka oli monella tavalla mielenkiintoinen ja opettavainen.
Kéynnistamisprosessi, vertaistukiryhman ohjaaminen ja toiminnan jatkumisen turvaa-

minen ei olisi onnistunut ilman nditd toimintaan osallistuneita mahtavia erityislasten
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vanhempia, Leijonaemoja. Erityiskiitos suurenmoiselle vertaisohjaajalle, joka oli suure-
na apuna toiminnan kaynnistdmisessa. Kajaanin Leijonaemojen ryhmaésté 10ytyy paljon
voimavaroja. Yksi tarked voimavara heidan ryhmdsséan on huumori, josta saimme
my0s nauttia heiddn kanssaan. Toivomme, ettd vertaistukitoiminta laajenisi muuallekin
Kainuun kuntiin ja néin ollen tavoittaisi mahdollisimman monen erityislapsen vanhem-
man. Kokosimme Liitteeseen 9 ideoita vertaistukiryhmén kokoontumisiin. Toivotamme

Kajaanin Leijonaemoille erittdin hyvaa jatkoal
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Liite 1: Leijonaemojen 10 kultaista sdant6a

1. Luottamuksellisuus

Keskustelut Leijonaemot ry:n toiminnassa ja tapahtumissa ovat luottamuksellisia. Mit&dan kuul-
tuja tai kirjoitettuja asioita ei saa kertoa eteenpéin. Omista ajatuksista ja kokemuksista seké oi-
valluksista kertominen on sallittua.

2. Avoimuus

Ryhmaén toiminnan edellytys on avoimuus. Puhuminen ja jakaminen auttaa.

3. Kunnioitus

Vertaistoiminnassa edellytetdén ettd ihmiset kayttaytyvat ja suhtautuvat kunnioittavasti toisiaan
kohtaan. Diagnoosirajoista riippumaton toiminta vaatii erityisesti kunnioittamaan toisen subjek-
tiivista kokemusta. Ryhmaldisen tulee kunnioittaa myds jokaisen osallistujan tilaa ja aikaa.

4. Erilaisuuden arvostaminen

Hyvéksytaan ihmiset, heidan perhe-eldménsa ja arvonsa vaikka ne poikkeisivatkin omasta né-
kemyksesté.

5. Rehellisyys

Ollaan rehellisi& itselle sekd muille.

6. Yksityisyys

Ryhman jésen paattaa itse kuinka paljon han haluaa jakaa asioitaan juuri sille ryhmalle joka on
l4sna.

7. Kohtaaminen ja vastavuoroisuus

Pysdhdytaan hetkeen, kuunnellaan ja ollaan aidosti lasnd. Ryhmén jokainen jasen tuo oman
lisdnséd ryhmaan ja on térkea.

8. Elaman mydnteisyys

Positiivisuuden séilyttdminen vertaistoiminnassa on erittdin tarkeda. Toivon yllapitaminen, usko
siihen ettd eldméa kantaa voimaannuttaa. Ketdan ei hyodyta se, ettd jaddaan marehtimaan pahaan
oloon.

9. Tukea hyvaksymaan asioita, joita ei voi itse muuttaa

Eldmé&ssa on paljon asioita joihin ei voi itse vaikuttaa. Asenne on asia johon voi vaikuttaa.
Asenne on jokaisen oma valinta.

10. Rohkaisu minuusvoiman Igytymiseen

Jokainen on oman eldménsé paras asiantuntija ja vastuussa omasta eldmastdin. Jokaisessa on

viisaus 16ytda omat ratkaisunsa.
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Liite 2: Kajaanin vertaistukiryhmén esite
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onko sirmll i Fsaikaissairas tai eritvists tal
tarvitseva lapsi? Etole yksin!

VERTAISTUKIRYHMA KAJAANI

Paikka: Teppanan perhesema, Rekitiel, Kajaani
Aika: Tiistaisin 13.1, 10.2, 10.3, 14.4. ja 12.5.2015 klo 17.30-19.30

Ryhmaanvoivat osallstua kakki erityislasien vanhemmat eika Leijonaemot ryn
jasenyytta vaadita. Ryhmasta kiinnosguneiden toivotaan ottavan vetdjaan yhteytta

ja ilmoittautuvan etukdteen. Lastenhoitoa el toitaissksi jarjesetd.

Yhteydenotot: Vapaaehtoinen Leijonaemo Outi
vertaistuki@leijonaemot. fi, cutiheikkinen@ hotmail.com
puh. 0500 611620

g il

Vertaiatukeaerityislaaten vanhemmille.



Liite 3: Lehtiartikkeli Koti-Kajaani lehdessa

Kotk-Kajaani | Keskiviikko 427015

UUTISET

Leijonaemot
kokoontuu
Kajaanissakin

Erityislasten vanhemmille tarjolla vertaistukea
kerran kuukaudessa

Anna Haapavaara

T Vertis-

OUTI on paluumuultajs. Bymme-
nen Helsingissa vietetyn vuoden il-
keen han tuli sykeyila takaisin koti-

km.dmn m;c:ummmn perusta-
nut ryhmin Kajzaniin. Jo kymmen-
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ryhm3a erityislasten vanhemmille.

kemoilla, mutta kevitkaudella on zie
|l.IMI.IlLI3 aiheessen ‘u\\?ﬂlmlﬂ

fanhemman on tarkeal pitda
huolta irsestaan, silla sita ef kukaan
i tee”, Minna tivdentad,

KAJAANIN ryhma on kokoontu-
:mrko1me kertaa, Seuraava kerta.on

mian, joka aloitti ko
toppusyksysa.
Fajaanin rvhmissd on ollug muy-
kana on seka isid eit3 aiteja. Heilla
o s e vaosldeisrs il

Eksyin Leijonasmojen sivaille ja
humnasin. etta siells etsitriin ver
Kajaa

mm llnmtuuuum su‘hrﬂ Ja samaIJa
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Teimintaan osallisteakseen e
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fa.
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sia ollenkaan. vaan vanhemman
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roille ti

°, Ot 13-
mentas.

Alkavan kevitkauden kokoontu-
misiin on ja';jcsldl) Lstenhoitokin,
mink3 vuoksi imoittautuminen on
suotavaa. Iln‘umamm vol asoitiee-
seen @hotmail.com

Kajaanin ryl hma n kﬂhxuntu mldcrr
%

B Outi Heikinen ja Mi
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asicita ei saa kertoa

4, Erilaisuuden arvostaminen:
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sen terveydentitan takia fa jonka ja-
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“Ens Iecr:]umhmmonmwh- t3i puhelimi 0500- =ekd an
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k.m\: p heille | iin muuallekin Kainuy-  edellytys on avoimuus. Puhuminen 6. Yksityisyys: Ryhman jasen
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8. Elimidnmydnieisyys: Positiivi-
sunden silytaminen vertaistoimin.

Radio Kajaus va

Radio Kajauk emistaja on vaih-
v, kun Antti Kela myi radioyhti-
an Kevyt Kanava -konsernille. Vies
tintivirasto on juuri antanut omista-

ansiosta. Radio Kajauksen ohjelmis-
o pysyy entisellian, Lisaksi Kajaus
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ndn,

hm-l Kanava Oy on Suomen suu-
rin henkil 553 oleva fa-

Radion ja sen alihankkijayrinaji-
en kaikkd 10 padtpimista ja 3 sivuioi-
mista henkilas jatkavar ja heidan
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sasmut i. Radio-
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Koti-Kajaani | Keskivikke 4.2 2015

UUTISET
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|

-palvelussa?

Minna Tikkanen =
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tymiseen: Jokainen on oman eli- 1418 3000 7243 74, Sesje: Lefjonaemetny.
mansd paras asiantuntija ja vas-  mL 2014 L12015-
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Liite 4: Vertaistukiryhmén kokoontumisten toimintamalli ja runko

Leijonaemojen Kajaanin vertaistukiryhma kokoontuu kerran kuukaudessa Teppanan
Perheasemalla kello 17.30-19.30. Ohjasimme vertaistukiryhméan kokoontumiset seuraa-
van toimintamallin mukaisesti ti 10.2.2015, ti 10.3.2015 ja ti14.4.2015. (Neljas kerta ti
12.5.2015 oli kevétretki Joutenlammen kodalle). Tata mallia voivat vertaisohjaajat nou-

dattaa jatkossakin.

1. Alussa kahvi ja tee (Vertaisohjaaja aukaisee ovet ja tuo Leijonaemot ry:n kus-
tantamat kahvit, ohjaaja tai joku ryhmaéléisista tuo kahvileipéa)

2. Tervetulon toivotus ja uusien ryhmaéléisten huomioiminen seké 10 kultaisen
s&annon kertaus (Joka kokoontumiskerta korostetaan luottamuksellisuutta, johon
jokainen ryhmél&inen sitoutuu k&tta nostamalla)

3. Kuulumiskierros ja esittdytyminen uusille ryhmalaisille (Annetaan tilaisuus pur-
kaa tdman hetkiset tunteet ja kertoa kuulumiset, tarke&dd on myos esittaytya uu-
sille ryhmalaisille ja uusien muille ryhmalaisille)

4. Teeman alustus (Joka kokoontumiseen on hyva olla valmisteltu jokin aihe, josta
silla kertaa keskustellaan)

5. Teemaan liittyva toiminnallinen osuus ja keskustelu (T&ma voi olla esimerkiksi
jokin tehtéva, jossa pitdd miettia teemaan liittyvia asioita omassa elaméssa, teh-
tava toimii keskustelun pohjana)

6. Lyhyt hyvinvointiosio (Voi olla venyttelyd, jumppaa, rentoutumista, musiikin
kuuntelua, runoja, yhdessé laulua tms.)

7. Arviointi- ja palautelomakkeen taytté (Ainoastaan meidan ohjauskerroilla)

8. Lopetus ja seuraavasta kerrasta kertominen (Lopetuksella olisi hyvéa saada ai-
kaan positiivinen tunne ryhméaldisille, etenkin jos teeman kasittely on tuonut ki-

peité asioita esille)
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Liite 5: Tietoa erityislasten perheille kuuluvasta sosiaaliturvasta ja etuuksista

TIETOA ERITYISLASTEN PERHEILLE KUULUVASTA SOSIAALITURVASTA JA
ETUUKSISTA (10.2.2015)

KELAN ETUUDET

e Alle 16-vuotiaan vammaistuki
o alin 93,28 e/kk
o korotettu 217,66 e/kk
o ylin 422,06 e /kk

e Ruokavaliokorvaus (keliakia dg K90.0)
o 23,60e/kk

e Kuntoutus
0 Sopeutumisvalmennus — ja perhekurssit
0 Laékinnallinen kuntoutus (eri terapiat)
0 Kuntoutusjaksot kuntoutuslaitoksissa

e  Matkakorvaukset
o0 Matkakatto 272 e /kalenterivuosi omavastuuosuus
o Kertamatka 16 e/yhdensuuntainen
0 Omalla autolla 0.20 euroa/km
0 Kuntoutusmatkat (esim. allasterapia)

e Laakekorvaus
0 La&dkkeiden omavastuuosuus 612,62 e /kalenterivuosi, jonka jalkeen 1.50 euroa jokai-
sesta korvattavasta ladkkeesta
0 peruskorvaus on 35 % ladkkeen hinnasta tai viitehinnasta
alempi erityiskorvaus on 65 % laékkeen hinnasta tai viitehinnasta
o0 ylempi erityiskorvaus on 100 % la&kkeen hinnasta tai viitehinnasta; asiakas maksaa kui-
tenkin 3 euron omavastuun jokaisesta ostamastaan laékkeesta.

o

e  Erityishoitoraha
VAMMAISPALVELUT

e  Omaishoidontuki

0 perus 387 e/kk
korotettu 515 e/kk
ylin 770 e/kk
veronalaista tuloa
kerryttad eldketta
omaishoitajan vapaat

O O o0 oo

e Asuminen ja siihen liittyvat palvelut
0 henkilékohtainen apu
0 asunnon muutosty®t ja kodin apuvalineet
0 vaate — ja ravintokustannukset
e Liikkumista tukevat palvelut
0 kuljetuspalvelut
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tuki uuden/kaytetyn auton hankintaan ja muutostdihin

vammaisen pysakointilupa (B-lausunto, H11 haittaluokka)

vapautus ajoneuvoverosta (Trafi )

uuden auton hankinnassa autovero osittainen/taysi huojennus (Hangon tulli)

e KAINUUN KESKUSSAIRAALA JA TERVEYSKESKUS

(6}
o
(o}

vammaisten apuvalineet apuvalinelainaamosta
terveydenhuollon maksukatto 679 e/kalenterivuosi
alle 18-vuotiailta peritd&dn max 7 vrk hoitopéivistd maksuja

e ERITYISHUOLLON PALVELUT (vaatii kehitysvammadiagnoosin)

o erityishuollon poliklinikan palvelut (la&ketieteelliset, psykologiset ja sosiaaliset selvi-
tykset)
0 tukiviittomaopetus
0 kehitysvammaisten apuvélineet
0 kehitysvammaisten palveluohjaus ja neuvonta
MUUTA
0 Avustaja padsee maksuttomana esimerkiksi huvipuistot ja uimahallit (Pyydé& avustaja-
ranneke)
o Siivouspalvelu ilman arvolisdveroa (Pyydé todistus kotihoidosta)
0 Maksuttomat vaipat yli 3 -vuotiaalle lapselle (Pyydé ld&kérinlausunto)
0 MLL-lastenhoitoapu
PERHEPALVELUT
0 ennaltaehkéiseva perhetyd
0 perhekeskus
o lastensuojelu
o lapsiperheiden kotipalvelu (Sinikka Toivanen p. 044 797 44 34)
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Liite 6: Kainuun osuuspankin lahjoitus toiminnan tukemiseen

Kopioitu 9.2.2015 osoitteesta https://www.facebook.com/opkainuu?fref=ts

HYVA TEKO 5 #kultamaa
Leijonaemot — erityislasten vanhempien jaksamisen tukeminen

Teimme 100-vuotisen taipaleemme kunniaksi OP Kainuussa yhden uudenvuodenlupa-
uksen: tand vuonna teemme joka viikko hyvén teon Kainuun hyvaksi, yhdessé teidén
kanssanne. Ehdota omaa hyvéaa tekoa tdmén sivuston vasemmasta laidasta kohdasta
”Sovellukset” 16ytyvan linkin kautta.

Hyvén teon eurot kdytetddn pitk&aikaissairaiden, vammaisten ja erityista tukea tarvitse-
vien lasten vanhempien jaksamisen tukemiseen vertaistukiryhméa-toiminnan kautta. Osa
lahjoitussummasta tullaan kayttdméan vuorovaikutuksen vélineiden, kuten tunnekorttien
hankintaan. Lahjoituksella tuetaan myos vertaistukiryhmassé olleiden erityislasten per-
heiden yhteista kevatretkea.

“Leijonaemo” Minna Leinonen arvostaa tuen korkealle: “Olen todella iloinen, etta

Osuuspankki muistaa ja tukee lahjoituksella pitkaaikaissairaiden, vammaisten ja erityis-
té tukea tarvitsevien lasten vanhempia ja heidén jaksamistaan.”

"'



https://www.facebook.com/hashtag/kultamaa?source=feed_text&story_id=1614543505432451
https://www.facebook.com/opkainuu/photos/a.1565309850355817.1073741828.1565073053712830/1614543392099129/?type=1
https://www.facebook.com/opkainuu/photos/a.1565309850355817.1073741828.1565073053712830/1614543392099129/?type=1
https://www.facebook.com/opkainuu/photos/a.1565309850355817.1073741828.1565073053712830/1614543392099129/?type=1

Liite 7: Arviointi- ja palautelomake

ARVIOINTI- JA PALAUTELOMAKE
(ympyroi valitsemasi vaihtoehto)
X. kerta x.x.2015

1. Kuinka hyvin késitelty teema tukee mielestési voimavaroja erityislapsen vanhem-
muuteen?
a) Erittdin hyvin
b) Melko hyvin
¢) Ei kovin hyvin
2. Kuinka hyvin sait mielestasi talla kerralla ryhmasté vertaistukea?
a) Erittdin hyvin
b) Melko hyvin
¢) Ei kovin hyvin
3. Kuinka hyvin ryhmén ohjaaminen mielestasi sujui?
a) Erittain hyvin
b) Melko hyvin
¢) Ei kovin hyvin

4. Muu palaute?
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Liite 8: Lehtiartikkeli Koti-Kajaani-lendessa 7.10.2015

Leijonaemot
kokoontuvat
jalleen

» Erityislasten vanhempien vertais-
tukiryhma Leijonaemot on aloitta-
nut syyskauden kokoontumiset Ka-
jaanissa. Seuraava kokoontuminen
Teppanan kohtaamispaikassa (Reki-
tie 1) on ensi tiistaina 13.10. klo 17.30-
19.30: _

Syksyn muut kokoontumiset
vammaisen, pitkaaikaissairaan tai
erityista tukea tarvitsevan lapsen
vanhemmille ovat 10.11. ja 8.12.

Ryhmaan voivat osallistua kaikki
erityislasten vanhemmat eika valta-
kunnallisen Leijonaemot ry:n jase-
nyytta vaadita.

Ryhmasta kiinnostuneiden toivo-
taan ottavan vetdjaan yhteytta ja il-
moittautuvan etukateen.

Lastenhoitoa ei toistaiseksi jarjes-
teta.

Yhteydenotot: outiheikkinen@
hotmail.com ja puh. 046 5749391.
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Liite 9: Ideoita vertaistukiryhman kokoontumisiin

Keskustelun tai toiminnan teemoja:

e Vierailijat esimerkiksi erityishuollon poliklinikan sosiaalitydntekija, seurakun-
nan tyontekija, yms.

e Sisarussuhteet ja kaikkien lasten huomioiminen

e Arjen hallinta (elamanhallinta)

e Voimavarat

e [tsetuntemus

e |tsetunto

e Rentoutuminen

e Harrastukset

e Sosiaaliturva erityislasten perheille

e Luontoretki, nuotio-ilta

e Vanhemmuuden roolikartta

e Jokainen tuo oman itselle tarkedn valokuvan, josta sitten kertoo

e Jokainen tuo valokuvan erityislapsestaan tai esimerkiksi erityislapsen tekeman
piirustuksen, josta kertoo miksi se on tarkeé.

e Runoilta

o Nyyttikestit

e |Isdt mukaan tai isien kokoontumiskerta

e Parisuhde

e Sukulaissuhteet, rasite vai voimavara



