


erityislastenomaiset.fi

1. JONAANTO ceeecc 3
2. JASENET e 4
3. Yhdistyksen toiminta........cccuueeiviiiii e 5
3.1.Vertaistukiryhmat ........ccouuoiiiiiiiice e 5
3.2. Vertaistukitapahtumat........cccoooeriiiiieiiiiiiieeeee, 8
3.3. Vapaaehtoistoiminta .......cccoevviiiiiiiiineece e, 9
3.4. Kokemustoiminta......ueeiieeieieieecccceciiiccere e 9
3.5. MUU tOIMINTA ..coieiiiii e 11
3.6, HallitUS ceeeee e 11
3.7. Yhdistyksen tyontekijat.......cccooeeeieiiiiiiiiiiiiiiiiee e, 12
4. NEPPARI — Nepsyperheiden arki nakyvaksi -hanke................... 13
5. Markkinointi ja viestinta .......ccccoovvviiiiiiiiiniieiiie e 15
6. RANOITUS oo 16
2 4 0} =] 1) 1Yo T 17



EL

erityislastenomaiset.fi

Erityislasten Omaiset ELO ry tarjoaa vertaistukea ja virkistystoimintaa erityislapsille, -nuorille ja hei-
dan perheilleen Lapin alueella. Toiminnan p&datavoite on, etta Lapissa asuvien erityislapsiperheiden
sosiaaliset tukiverkostot ja osallisuus vahvistuvat. ELO toimii diagnoosivapaasti ja yli kuntarajojen.
Toiminta on kaikille avointa ja maksutonta.

Vuosi 2022 oli ELOn 22. toimintavuosi ja yhdistyksen hallinnoiman ja Sosiaali- ja terveysjarjestdjen
avustuskeskuksen (STEA) rahoittaman "ELO voimaannuttava verkosto” -toiminta-avustuksen kah-
deksas vuosi. AK-toiminta-avustus nousi edellisesta vuodesta hieman. Vuoden 2022 toiminnalle ase-
tetut keskeisimmat tavoitteet toteutuivat toimintasuunnitelman mukaisesti. ELO ja Napapiirin
Omaishoitajat ry saivat STEAn rahoituksen NEPPARI — Nepsyperheiden arki ndakyvaksi -hankkeelle ja
se aloitti kevaalla toimintansa. NEPPARI-hankkeen tilastoinnin luvut nakyvat erikseen luvussa 4 eika
niitd ole sisallytetty ELOn toiminnan kokonaistilastointiin.

Ihan uusia tuulia ELOn toimintaan toi Rovaniemella jarjestetty ystavyysottelutapahtuma, jossa ELO
kohtasi jalkapallossa Ropsin soveltavan jalkapallokerhon joukkueet. Metsan voima -valokuvanayt-
tely puolestaan jatkoi kiertamista Lapissa ihastuttaen kansaa yhdeksdssa kunnassa. Kokemusosaa-
jilleen ELO jarjesti ensimmaista kertaa kokemustoimijakoulutuksen, joka mahdollistui Kokemustoi-
mintaverkoston kanssa tehdyn kumppanussopimuksen myota. Edellisena vuonna alkanut panostus
arvioinnin kehittdmiseen jatkui Kuntoutussaation Artsi-toiminnan myota kesaan asti. Vuosi huipen-
tui jalleen Tallitontun pihalla jarjestettyyn koko perheen joulutapahtumaan.

Vastaava verkostotyontekija Salla Sammela kuvaili mennytta toimintavuotta: “Perheet palasivat toi-
mintoihin ja tapaamisiin ldhes entiseen tapaan edellisten vuosien rajoitusten jélkeen. Oli mukavaa
jérjestdd tuttu laskettelutapahtuma Aurinkopdivd vuoden tauon jdlkeen ja Sirkus Finlandia palasi
myds Lappiin ja saimme olla mukana kohtaamassa reilu 300 sirkukseen tullutta asiakasta. Uuden
hankkeen mydétd saimme tiimimme nepsyosaamista ja yhteistyé Napapiirin Omaishoitajat ry:n
kanssa tiivistyi entisestddn.”
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2. Jasenet

Yhdistyksen jasenmaara vuoden 2022 lopussa oli 242 jasentd. Koko perhe on oikeutettu pelkdstaan
jasenille suunnattuihin tapahtumiin, kun yksi perheestd on maksanut jasenmaksun. Jdsenmaara kas-
voi edellisestd vuodesta hieman. Uusia jasenia liittyi yhdistykseen vuoden aikana 47. Jasenrekiste-
rissa oli 363 henkildd vuoden lopussa. Jasen poistuu rekisterista, jos jasenmaksua ei ole maksettu
kahteen vuoteen. ELOn vertaistukitoimintaan voivat osallistua kaikki erityislapsiperheet, eika itse
toimintaan osallistuminen edellyta jasenyytta.

ELO toteuttaa perinteisesti vuoden aikana muutaman tapahtuman, jotka ovat pelkastaan jasenille
suunnattuja. Jasentapahtumien tavoitteina on antaa vastinetta jasenmaksulle ja kannustaa uusia
perheita liittymaan jaseneksi.

Jasenmaara vuosina 2010-2022
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Yhdistyksen 12.11.2022 paivitetyissa sdannoissa maaritellaan:

Yhdistyksen tarkoituksena on

e edistdd ja kehittdd lappilaisten erityislapsiperheiden vertaistukitoimintaa

e toimia perheiden ja heiddn kanssaan tydskentelevien sosiaali-, terveys ja kasvatusalan
ammattilaisten ja opiskelijoiden verkostona

e tukea erityislapsiperheiden hyvinvointia

o tukea yhteistyotd julkishallinnon ja jdrjestojen vililld

ELOtoiminta sijoittuu STEANn Yhteisollisyyden ja osallistumismahdollisuuksien edistdminen -tavoite-
alueeseen. Se tarjoaa matalankynnyksen osallistumispaikkoja ja -mahdollisuuksia lappilaisille eri-
tyislapsiperheille vertaistuen ja virkistystoiminnan muodossa lisaten ja vahvistaen perheiden sosi-
aalisia tukiverkostoja, hyvinvointia ja arjen sujuvuutta. Toimintaan osallistuminen vahvistaa valilli-
sesti erityislapsiperheiden asemaa ja osallisuutta yhteiskunnassa.

ELO toimii diagnoosivapaasti. Diagnosoidut tai diagnosoimattomat tuen tarpeet voivat olla fyysisig,
psyykkisid, neurologisia, kielellisia tai sosiaalisia. ELO toimii 15 Lapin kunnassa: Enontekiolla, Ina-
rissa, Kemissa, Kemijarvella, Keminmaassa, Kittildssa, Kolarissa, Muoniossa, Pellossa, Rovaniemell3,
Sallassa, Simossa, Sodankylassa, Torniossa ja Ylitorniolla. Ylitorniolla jarjestettiin aloitustapahtuma
kevaalla. Kaikkiin tapaamisiin ja tapahtumiin voi osallistua yli kuntarajojen. Toiminta on kaikille
avointa ja maksutonta. Toiminta tavoitti vuoden aikana 2430 henkil6a, tdhan lukuun ei ole tilastoitu
NEPPARI -hankkeen tavoittamia henkildita.

Lapi vuoden Rovaniemelld ja muissa Lapin kunnissa kokoontuvat maksuttomat vertaistukiryhmat
ovat yhdistyksen toiminnassa keskeisida. Ryhmien kehittamisessa ELO pyrkii huomioimaan perheiden
ja kuntien toiveet. Tarkoituksena on mahdollistaa erityisperheen lapsille, nuorille, vanhemmille ja
muille perheen laheisille vertaistukea, sosiaalisia kohtaamisia ja virkistysta.

Toimintavuonna ELO jarjesti toiminta-alueellaan 217 ryhmakertaa, joihin sisaltyi 1429 kdyntikertaa.
Aikuisten ryhmissa kayntikertoja oli 306 ja lasten ja nuorten ryhmissa 1123. ELOn aluetydntekija
Marja Lehtiniemi pohti kysyttdessa ohjaajan nakdékulmasta ryhmien antia: “Useamman kunnan alu-
eella toimiessa aluetydntekijiné olen saanut ndhdd, ettd paikasta riippumatta vertaisuus auttaa
vanhempia jaksamaan raskaankin arjen keskelld ja Idhtiessddn vanhemmat kokevat olevansa voi-
maantuneita ja helpottuneita. Useampi vanhempi on todennut, ettei koe endd olevansa yksin. Lap-
set puolestaan kokevat, etté on mukava pddistd kokeilemaan uusia juttuja omalla, tutulla, pienelld
porukalla. llahduttavaa on huomata myés kaverisuhteiden kehittymistd.”
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Vanhempien ja aikuisten ryhmissa osallistujat jakoivat kokemuksia, ajatuksia ja tunteita seka viihty-
vat ja voimaantuvat vertaisten seurasta tietyn teeman, toiminnan ja/tai kahvikupin darella. Esimer-
kiksi Rovaniemelld ELO jarjesti vanhemmille ja autismikirjon aikuisille vertaistukiryhmia. Vanhem-
pien ryhmiin olivat tervetulleita muutkin erityislapsiperheiden laheiset aikuiset. Lapin pienemmissa
kunnissa vanhempien vertaistukitapaamiset ja sisallot mahdollistuivat yhteistydssa kuntakummien,
paikallisten toimijoiden ja/tai eri alojen asiantuntijoiden kanssa. Vanhempien ryhmissa toiminta
vaihteli keilauksesta ja laskipyorailysta saunailtoihin. Useammassa kunnassa kuultiin tuttuun tapaan
ELONn omien kokemusosaajien elamanmakuisia alustuksia muun muassa nepsyteemoista ja vanhem-
man jaksamisesta.

Perheiden yhteisissa vertaistapaamisissa vertaistuki toteutui tietyn teeman tai toiminnan aarella.
Padpaino oli yhteisessa tekemisessd, jonka jarjestamisessa ELO on viime vuosina hyddyntanyt yha
enemman Lapin ulkoilu-, retkeily ja vierailumahdollisuuksia. Toiminnallisen puolen ohessa tulivat
tanakin vuonna tutuksi avoimet keskustelut luonnossa, nuotion darella. Mukaan mahtui myos esi-
merkiksi keilausta, pizza- ja peli-iltoja sekd maenlaskua. Tapaamisten tiheydessa ja osallistujamaa-
rissa oli kuntien valilla eroa.

Lasten ja nuorten ryhmissa viihtyvyys, sosiaaliset kohtaamiset, vertaistuki ja mukavat yhdessa teke-
misen kokemukset olivat tarkeita elementteja. Ryhmat rakentuivat muun muassa vapaa-ajanvieton,
liilkunnan ja luovan toiminnan ymparille. ELO tarjosi Rovaniemelld ja muualla kunnissa lapsille ja
nuorille avoimia ja maksuttomia, sisalloltdaan ja kriteereiltdaan erilaisia vertaistukiryhmia. Ryhmien
yhteisena tarkoituksena oli lasten keskindisen vertaisuuden mahdollistaminen, mukava yhdessa te-
keminen ja uusien asioiden, esimerkiksi harrastusten kokeileminen sovelletusti.

Erilaisissa kerhoissa ja ryhmissa lapset ja nuoret padsivat itsendisesti tai perheenjdsenten kanssa
tutustumaan samanhenkisiin kavereihin ja leikkimaan, liikkkumaan sekd kokeilemaan monipuolisia
toimintoja ilman sitoutumisvelvoitetta. Kerhoissa ja ryhmissa vetdjina toimivat paaosin tuntityonte-
kijat. Saannolliset ryhmat ohjaajineen ja tiloineen vaativat ELOlta yhteistyota kuntien kanssa. Rova-
niemelld ja Torniossa jatkui AVIn rahoituksella suositut ja paljon toivotut harrasteryhmat. Kemissa
vastaava ryhma kdynnistyi pitkan odotuksen jdlkeen. Harrasteiden pariin lapset paasivat kuntayh-
teistyon myota myos Kittildssa. Kolpeneen tuki- ja osaamiskeskuksen kanssa ELO toteutti 2022 ke-
vaalla itsendistyvien nepsynuorten valmennusryhmaa. Syyskaudella vastuu ryhmasta siirtyi NEP-
PARI-hankkeelle.

Vanhempien palautteiden perusteella perheenjdsenten vertaisuuden kokemukset, hyvinvointi,
osallisuus, arjen jaksaminen ja sosiaaliset kontaktit lisdantyivat. Perheet kokivat ELOn vertaistuki- ja
virkistystoiminnot tdrkeind, voimaannuttavina seka tietoa lisddvind ja vanhemmuutta tukevina.
"Vertaistuki on ollut henkireikad”, kuvaili erds aiti omia kokemuksiaan vertaistuesta. “Myo6s oma ko-
kemus tuntuu arvokkaalta, kun sen sanoittaminen auttaa muita.”

Vanhemmilta saadut “lapsi odottaa ryhmaa innoissaan”, “ELOn kautta lapsella on kavereita” ja
”lapsi on iloinen, kun paadsee tekemaan kivoja asioita” -palautteet tukevat lasten ja nuorten ryhmien
tarkoitusta. Palautteiden mukaan toiminta vahensi lasten yksindisyytta ja lisasi hyvia kokemuksia,
vertaisuutta ja toi uusia taitoja. Vanhemmilta tuli kiitosta myos lasten osallisuuden onnistuneesta
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huomioinnista. Lisaksi perheet kokivat tarkeand, etta lapsi viihtyi ja padsi ensimmaista kertaa kokei-
lemaan erilaisia toimintoja ja harrastuksia. Perheiden mukaan lasten erityistarpeita huomioitiin hy-
vin ja toiminnassa lapset padsivat kasittelemaan omaa erityisyyttadan myonteisesti.

Tilastoa 2022 | 2021| 2020| 2019| 2017 | 2014
Vertaistukiryhma Rovaniemi 102 98 92 100 94 65
Vertaistukiryhma muut kunnat 115 64 74 72 83 18
Vertaistukiryhmakerrat yhteensa 217 162 166 172 177 85
Lasten ja nuorten vertaistukiryhmien kayntikerrat 1123 808 571 661 700 371
Aikuisten vertaistukiryhmien kayntikerrat 306 281 468 490 423 273
Vertaistukiryhmien kayntikerrat yhteensa 1429 | 1089 | 1039| 1151| 1123 644
Vertaistukitapahtumat Rovaniemi 16 10 12 5 10 9
Vertaistukitapahtumat kunnat 51 53 32 41 34 13
Vertaistuki tapahtumat yhteensa 67 63 44 46 44 22
Vertaistukitapahtumien kdyntikerrat 2364 | 1583 | 839 1520 | 1420 616

!—; ) 4
Kuvia vertaisryhmista
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ELOnN riemukkaissa vertaistukitapahtumissa perheet paasivat nauttimaan vertaisuudesta, virkistyk-
sestd ja yhteisesta toiminnasta. Yhdistyksen suurempiin, koko perheelle suunnattuihin, matalankyn-
nyksen vertaistuki- ja virkistystapahtumiin perheiden oli helppo tulla mukaan. “Tapahtumat ovat
olleet koko perheelle hirvedn téirkeitd. Kun tulimme toimintaan, emme tienneet ELOsta mitddn,
mutta nyt moni perhe on tullut tutuksi ja toiminta tuntuu omalta. Kiitos teille. Aina ndihin tuntee
olevansa tervetullut”, tapahtumissa mukana ollut vanhempui kiitteli ELOa tapahtumista. Muutamat
muut tapahtumissa mukana olleet kertoivat, ettd ELOn tapahtumissa on “tosi kivoja ja helposti saa-
vutettavia aktiviteetteja”, ”lapsille mielekkditd tapahtumia” ja “monipuolista yhdessd tekemistd”.

Vuonna 2022 ELO jarjesti kaiken kaikkiaan 67 vertaistukitapahtumaa, joista 16 Rovaniemella ja 51
kunnissa. Tapahtumat tavoittivat 2364 kayntikertaa. Osa tapahtumista oli perinteisia, vuosittain to-
teutuvia tapahtumia, jotka toteutuivat avustuksen, rahoituksen, yhteystyotahon tai jonkin muun
mahdollistamana kertaluontoisesti. ELOn vuosittaisissa tapahtumissa perheet paasivat muun mu-
assa laskettelemaan Aurinkopdivdssa Luostolla, polskimaan kylpyldpaivassa Levilla, vaeltamaan ja
retkeilemaan Pyhatunturin upeissa maisemissa seka nauttimaan sirkuksen taiasta Rovaniemell3, Ke-
mijarvelld, Meri-Lapissa, Sodankyldssa, Ivalossa ja Kittildssa. Sirkukset kokosivat kaiken kaikkiaan
300 ELOlaista katsomoihin. llon ja liikunnan taytteista perhepdivaa perheet viettivat Rollohallissa.

Kesan kynnyksella ELO jarjesti Seikkailupuisto Huimassa erityislasten sisaruksille vertaistapahtuman,
jossa sisarukset padsivat yhdessa tuumin kiipeilemaan. Kesalla oli ilmassa suuren urheilujuhlan tun-
tua, kun jannittava ystavyysottelutapahtuma Ropsin soveltavan jalkapallokerhon ja ELOn vaililla to-
teutui. Heindkuussa ELOn tyontekijat olivat mukana jarjestamassa Kittilassa puuhapaivia perheille
ja ne tavoittivat liki 500 kavijaa.

Vanhemmille toteutui kevaalla ELOnaisten virkistysviikonloppu ja syksyllda omaishoitajien tiedon-
saantia, voimavaroja ja vahvuuksia tukeva OVET-valmennus. Marras-joulukuussa vuosi huipentui
ensin Mahapaha -teatteriesitykseen ja sitten joulumieltd nostattaviin kuntien joulutapahtumiin. Ro-
vaniemelld ELO hyodynsi jalleen Tallitontun pihaa, jossa perheet nauttivat joulun taianomaisesta
tunnelmasta joulupuuron, glégin, tilan eldinten ja maenlaskun siivittdmana. ELOnallekin oli paikalla
lapsia ilahduttamassa.

Kuvassa ELOnN joukkue ystavyysottelusta
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Yhdistyksen vapaaehtoistoimijat tekevat tarkeda tyota erityislapsiperheiden hyvinvoinnin hyvaksi
mahdollistaen omalta osaltaan toiminnan toteutuksen. Vapaaehtoistydn tekeminen ELOlla on
omalla persoonalla, omin tiedoin ja taidoin tehtavaa tyota. Tarkoituksena on, ettd vapaaehtoistoi-
minta lisdisi toimijan osallisuuden, merkityksellisyyden ja hyddyllisyyden kokemuksia seka hyvin-
vointia. ELOn vuoden 2022 toiminnassa vapaaehtoiset olivat mukana niin vertaistukiryhmissa, ta-
pahtumissa ja toiminnoissa kuin vaikuttamis- ja kehittamistydssa seka paatoksenteossa. ELOn va-
paaehtoistoimijat koostuivat hallituksen jasenistd, kokemusosaajista, kuntakummeista, nuorisoja-
ostosta, opiskelijoista ja muista yleishyddyllisen vapaaehtoistyon tekijoista.

"Tunnen itseni tdrkedksi. Kaikkea tydn arvoa ei voi mitata rahassa”, kuvaili erds vapaaehtoistoimija
tuntemuksiaan. Toinen kommentti, "koen kuuluvani joukkoon, jossa voi olla oma itsensé. Saan aut-
taa ja jakaa iloa ihmisille, joilta saan iloa ja hyvdidi fiilistd takaisin”, kiteyttaa hyvin vapaaehtoistyon
annin hdanen elamadssadan. Kaiken kaikkiaan vapaaehtoiset kokivat tyon olleen itselleen merkityksel-
listd, voimaannuttavaa, palkitsevaa ja osallisuutta lisdaavaa.

Vapaaehtoistydn koulutuksia tarjottiin koko Lappiin ja vapaaehtoisten kokonaismaara sailyi ennal-
laan. Vuonna 2022 ELOIlla toimi 95 vapaaehtoista. Merkittdavan osan aktiivisista vapaaehtoisista ELO
rekrytoi oppilaitoksista, kuten Lapin yliopistolta ja Lapin ammattikorkeakoululta. Alan tulevat am-
mattilaiset olivat mukana ELOn toiminnassa suorittaen vapaaehtoisty6lld opintoihin kuuluvia osi-
oita. Palautteen mukaan tehtdvat olivat sopivan monipuolisia ja toivat tietoa jarjestotyosta ja eri-
tyislapsiperheista.

ELO huolehti vapaaehtoisistaan toimintavuonna erilaisilla koulutus- ja virkistyspaivilld. Uudet vapaa-
ehtoiset osallistuivat kevaalla ja syksylla vapaaehtoistyon koulutuksiin. Koko porukalle suunnattu
kevaan virkistyspaiva vietettiin Leirikarissa Kemijoen rantamaisemissa ja vuoden lopussa kaikilla va-
paaehtoaisilla oli mahdollisuus osallistua jouluruokailuun Ravintola Pancho Villassa, jossa samalla jul-
kistettiin ELOn vuoden vapaaehtoiseksi ELOn kokemusosaaja ja nuorisojaoston jasen Vili Korhonen.
Vili on pitkan linjan aktiivinen ja rohkeaa vaikuttamistyota tekeva, monessa mukana ollut ELOlainen.

ELOkokemustoiminta mahdollistaa mukanaolijoille omien kokemuksien hyddyntamisen ja merkityk-
sellistamisen seka vaikuttamistyon matalalla kynnykselld. Kokemustieto lisda parhaimmillaan am-
mattilaisten, opiskelijoiden ja muun yleisén ymmarrysta erityislasten ja -perheiden elamasta, diag-
nooseista, jaksamisesta ja toipumisesta. Kokemusosaajien kokemustarinat ovat olleet kiiteltyja ja
ne on koettu koskettavina, rohkeina ja silmid avaavina.

Menneena vuonna reilut parikymmenta kokemusosaajaa oli mukana 35 toiminnossa kohdaten ar-
violta 650 henkil6a. ELOn kokemusosaajia hyodynsivat mm. ammattilaiset, tydryhmat, oppilaitokset
ja media. Kokemustarinoita kuulivat opiskelijat, ammattilaiset ja ELOperheet. “Kokemusosaajien
rohkeus ja kyky sanoittaa kokemuksiaan on inspiroivaa”, ELOn verkostotydntekija Petteri Huhta-
mella kuvailee kokemuspuheenvuorojen synnyttamia reaktioita. “On hienoa huomata, ettd tarinat
paitsi herdttdvdt toivoa, ne lisddvdt ymmdrrystd vaikuttaen positiivisesti ihmisten asenteisiin.”
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Kokemusosaajat itse kokivat kokemusten hyddyntamisen ja vaikuttamistyon tarkeana. ”Ei taida sa-
noin voida kuvailla sité iloa mité saa ja antaa muille, oman kokemuksen jakaminen voimaannuttaa
sekd kuulijaa ja tuo kertojalle hyvdd mieltd, kun on voinut auttaa muiden jaksamista ja suhtautu-
mista erityisten arkeen, hdn selvisi, mindkin selviéin”, eras ELOn kokemusosaaja sanoitti ajatuksiaan.

Viime vuoden tavoitteena oli jatkaa aktiivista kokemustoimintaa. ELO oli mukana yhdessa kehitta-
massa yhteistyota Lapin sairaanhoitopiirin kanssa. Ennen vuoden loppua sovittiin kokemusosaajien
kdynneista psykiatrian osastoilla. Muutoinkin kokemustoiminta otti askeleita eteenpadin, kun seitse-
man ensimmaista virallista ELOn kokemustoimijaa valmistui. Kumppanuusjasenyys valtakunnalli-
seen Kokemustoimintaverkostoon mahdollisti ELOn oman kokemustoimijakoulutuksen. Kumppa-
nuusjasenyys toi myos resursseja ja jatkokoulutusmahdollisuuksia toiminnassa mukana oleville.
”"Kokemustoimijakoulutus oli hyva kokemus ja muiden kokemustarinat ja yhteiset keskustelut siella
antoisia. Sain paljon uutta ajateltavaa jatkoon.”, koulutuksessa mukana ollut kommentoi koulutus-
padivien antia. Kokemusosaajille ELO jarjesti myos saannollisia tapaamisia ja teemailtoja.

=4 3 S
Valokuva ELOn valmistuneista kokemustoimijoista ja Petteri Huhtamellasta, joka vastasi koulutuksen toteu-

tuksesta.
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ELOn koulutusten tavoitteena on saattaa yhteen perheet ja ammattilaiset keskustelemaan ja raken-
tamaan yhteistd ymmarrysta ajankohtaisista aiheista. Koulutukset rakentuvat perheiden ja ammat-
tilaisten toiveiden mukaisesti sekd yhteistyokumppaneiden luomien mahdollisuuksien avulla. ELO
jarjesti 20 koulutusta tai teemailtaa, jotka tavoittivat 131 henkil6a.

Kaikille yhteisisissa ELOn teemailloissa kuultiin mm. Kokemuspuhujapaneeli, jossa kasiteltiin elaman
eri nivelvaiheita ja arjen voimavarjoja, teemailtaa oli mahdollista kuulla my6s etayhteydella eri kun-
tien etakatsomoissa. Syksylla teemana oli arjen toimintoja ja elamaa helpottavat avustajakoirat. ELO
osallistui Autismiliiton jarjestamaan webinaariin Autismikirjon nuoren murrosika ja vanhemmuus ja
tarjosi kiinnostuneille mahdollisuuden osallistua etdkatsomoon useammalla paikkakunnalla.

Koulutusten sisaltoja kuvattiin palautteissa tarkeiksi ja monipuolisiksi ja niiden katsottiin tuoneen
perheille hyddyllista tietoa seka kdaytannon apua ja tukea arjen ongelmatilanteisiin. Ammattilaiset
kokivat ELONn jarjestamat koulutukset, teemaillat ja kokemuspuheenvuorot hyddyllisind. Heidan
mielestdadn yhteisty0 lisasi tietoa erityislapsiperheiden tarpeista, ja he kokivat saaneensa erityisper-
heiden nakdkulmaa tyéhonsa ja sen kehittamiseen.

Hallitus kokoontui vuoden 2022 aikana yhteensa 10 kertaa. Osa kokouksista toteutettiin etayhteyk-
sia hyodyntaen.

Hallituksen jasenet:

Varsinaiset jasenet Varajasenet

Kirsi-Marja Korhonen, puheenjohtaja Mauri Hakulinen

Hannu Kumpulainen, varapuheenjohtaja Markku Iso-Heiko

Katariina Penttinen Sirpa Oiva

Paula Kivela Suvimaria Saarenpaa (erosi elokuussa)
Jukka Palokangas Riitta Vartioniemi-Iso-Heiko

Anette Ekholm Kreeta Jokela-Bergman (liittyi syksylla)

Hallituksen ulkopuolisena sihteerina toimi Eveliina Johansson-Kivioja. Lisdksi kokouksiin kutsuttiin
hallituksen ulkopuolelta tarvittaessa tyontekijoita. Hallituksen ulkopuolisena esittelijana toimi Salla
Sammela.

Syyskokous valitsi tilintarkastajaksi HT Risto Paunan ja varatilintarkastajaksi HT Tuomas Embusken.

Hallituksen kehittamispaiva pidettiin kesakuulla.
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Yhdistykselld oli palkattuna nelja tyontekijaa AK-avustuksella: vastaava verkostotyontekija Salla
Sammela, verkostotyontekija Petteri Huhtamella ja kaksi aluetydntekijaa Kittildssa, Miia Lapinniemi
ja Saara Yliranta. Toinen aluetydntekija jai opintovapaalle syksylld ja hanta sijaistamaan palkattiin
Marja Lehtiniemi. Toisen aluetyontekijan maaraaikaisuuden paatyttya syksylla jatettiin paikka loppu
vuodeksi tayttamatta. Nepparihankkeeseen palkattiin kaksi tyontekijaa joista toinen oli ELOn palk-
kaama perhetoiminnan kehittdja Sini Springare ja toinen tyontekija perhetoiminnan suunnittelija
Hanna Satta oli Napapiirin Omaishoitajien palkkaama. Paikka auki -avustuksella palkattiin jarjesto-
avustajaksi Tuuli Kangasniemi, joka tydskenteli ELOlla syyskauden. Yhdistyksella oli palkattuna kuusi
tuntityontekijaa, joiden kustannukset maksettiin yhdistyksen varoista, AVI:n avustuksesta, AK-avus-
tuksesta ja nepparihankeavustuksesta. Tuntityontekijat ohjasivat lasten ja nuorten ryhmia yhdessa
vapaaehtoisten kanssa. Lisdksi yhdistyksella oli tyokokeilija Iahes koko toimintavuoden.

Tyontekijat osallistuivat erilaisiin koulutuksiin muun muassa ensiapukoulutukseen ja verkostokon-
sulttikoulutus. ELO kustansi tydntekijoiden kouluttamisen. Yhdistys huolehti tyontekijoiden tyohy-
vinvoinnista TYHY-suunnitelman mukaisesti jarjestamalla muun muassa tyontekijoille TYHY-paivat,
tarjoamalla liikuntasetelit ja jarjestamalla saannollisen tydnohjauksen.

Kuva joulukuussa 2022, jossa osa ELOn tyontekijoista
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Toukokuussa 2022 kaynnistyi kolmivuotinen Erityislasten Omaiset ELO ry:n ja Napapiirin
Omaishoitajat ry:n yhteishanke NEPPARI — Nepsyperheiden arki nakyvaksi. Hankkeeseen
palkattiin kaksi tyontekijaa, toinen Napapiirin Omaishoitajat ry:lle ja toinen Erityislasten
Omaiset ELO ry:lle. Jarjestdjen vdlinen yhteistyd hankkeessa ndkyy hyvien kdytdnteiden ja
ammatillisen osaamisen jakamisena. Hanketta rahoittaa sosiaali- ja terveysjarjestdjen
avustuskeskus STEA 501 225 eurolla, josta Napapiirin Omaishoitajille delegoitava osuus voi olla enin-
tdan 135 000 euroa. Vuoden 2022 osuus rahoituksesta oli 170 000 euroa, josta delegoitiin 45 000
euroa Napapiirin Omaishoitajille. Hankkeen paamaarana on neuropsykiatrisesti oireilevien lasten,
nuorten sekd heidan perheidensa voimavarojen, arjenhallinnan, toimijuuden ja osallisuuden tuke-
minen elaman muutosvaiheissa. Kohderyhmana ovat Rovaniemella ja Kemijarvelld asuvat omaishoi-
dontuen ulkopuolella olevat perheet, joissa on kotona asuva 7-20-vuotias nepsy-lapsi tai -nuori.
Tukimuotoina ovat yksildllinen tuki, vertaisryhma- ja leiritoiminta seka kehittdjatoiminta.

Nepparilla oli vuonna 2022 vertaisryhmia viisi, joista kaksi oli Rovaniemelld; Supernovat
(11-13-vuotiaille) ja Voimaporinat (vanhemmille) sekad kolme Kemijarvella; Pikkureput (yhteinen
koulunsa aloittaville ja vanhemmille), Hillatien koulun Kaveritaitoryhma (1-luokkalaisille) ja Voim
porinat (vanhemmille). Lisaksi jarjestettiin vertaisryhmia yhteistydssa muiden toimijoiden kanssa;
Itsendistyvien nepsy-nuorten valmennusryhma Kolpeneen tuki- ja osaamiskeskuksen kanssa seka
PerjantaiRollo SPR:n Kaveritaitoja nuorille -hankkeen kanssa. Osa ryhmista kokoontui kahden viikon
vélein, osa kerran kuukaudessa. Lasten ja nuorten ryhmissa tavoitteena oli tunnetaitojen vahvista-
minen, saada vertaistukea sekd ymmarrystd omista nepsyominaisuuksista ja vahvuuksista. Vanhem-
pien ryhmassa tavoitteena oli vertaistuen mahdollistaminen, tiedon jakaminen ja vanhemmuuden
tukeminen. Ryhmia oli seka avoimia, joihin ei tarvinnut ilmoittautua tai sitoutua, sekd suljettuja
pienryhmia. Vertaisryhmatoiminta on tarked osa hanketta ja uusia ryhmia ldhdettiin toteuttamaan
tarpeeseen matalalla kynnykselld ja yhteistyotahon 16ydyttya. Kaiken kaikkiaan hankkeen toimin-
nassa tapahtui 115 kohtaamista lasten, nuorten ja vanhempien kanssa.

Hankkeen kehittadjaryhma (7 jasenta) oli vanhemmista koostettu vertaistuellinen ja kokemuksellinen
ryhma, jonka tavoitteena oli edistda ja kehittda nepsyperheiden hyvinvointia. Ryhmaéssa pohdittiin
mita toimintoja/palveluja tulisi parantaa, kehittdmistavoitteita ja toimenpiteitd. Tietoa vietiin hank-
keen ohjausryhmaan (10 jasentd), joka valitti tietoa laajempaan tietoisuuteen ja varmisti, ettd hanke
eteni tavoitteiden mukaan.

Syyskuussa jarjestetty Perheiden leiri Inarin Vasatokassa keradsi viisi perhetta yhteen, ja saatu pa-
laute oli erittdin positiivinen. Leirin tavoitteena oli vahvistaa perheen yhteenkuuluvuuden tunnetta
ja tarjota hengahdystauko arjen keskelle. Leirilla tutustuttiin toisiin perheisiin, jaettiin kokemuksia
ja harjoiteltiin niin era- kuin kadentaitoja. Rantasaunalla paastiin jakamaan unelmia vaahtokarkkien
siivittdmana. Asteikolla 1-10 palautteiden keskiarvo leirille oli 9,4.

Hanke jarjesti erilaisia teemailtoja; Erityinen sisaruus, Lapsen tunne-elaman kehittyminen ja Erityi
lasten vanhempien kokema uupumus seka eri ammattiryhmille kohdennettuja infotilaisuuksia ja
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koulutuksia nepsy-lasten kohtaamisesta. Tilaisuuksia oli vuonna 2022 yhteensa 6, joissa oli 54 osal-
listujaa.

Hanke hyodynsi taustayhdistysten olemassa olevia laajoja yhteistyoverkostoja heti hankkeen kayn-
nistymisvaiheessa. Hanketta ja toimintaa esiteltiin laajasti kaupunkien eri tyontekijoille ja yhteistyo-
kumppaneille, esimerkiksi Lasten, nuorten ja perheiden elamankaariverkoston kokouksessa. Mark-
kinoinnissa hyodynnettiin ilmoitustaulumainontaa, sosiaalista mediaa, sahkoista uutiskirjettd ja
Wilma-viestintda. Hankkeen Facebook-sivulla oli vuoden loppuun mennessa 316 seuraajaa ja |
stagram-tililla 222 seuraajaa.

Perheitd kohdattiin ja toiminnasta kerrottiin vierailemalla esimerkiksi koulun ja kodin pdivissa,
vanhempainillassa ja  tapahtumissa. Hanke sai nakyvyyttd myo6s paikallislehden
juttukokonaisuudella. Asiakkaita ohjautui hankkeen pariin seka itsendisten yhteydenottojen kautta
ettd ammattilaisten ohjaamina. Yhteisty6tahoilta saatiin perheiden yhteystietoja perheiden luvalla
ja pystyttiin ottamaan heihin ensikontakti puhelimitse. Tama madalsi ja nopeutti osaltaan kynnysta
osallistua toimintaan.

Kuvia Neppari -hankkeen ryhmista
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Vuoden 2022 aikana ELO julkaisi kevaan ja syksyn kauden toiminnoista kertovat ELOlehdykkeet. Ja-
kelu tapahtui paaosin sahkopostitse yhteistyokumppaneille ja ELOperheille perinteisena paperipos-
tina. Lisaksi lehdykkeita jaettiin eri tilaisuuksissa ja lehdyke oli esilla nettisivuilla. ELOlehdykkeiden
lisaksi perheille ja ammattilaisille Iahetettiin kuukausittain sahkdinen uutiskirje, jossa markkinoitiin
tulevia ELOtapahtumia. ELO piti Kehittamispdivan sijaan ELOn avoimet ovet, jossa oli 50 kavijaa tu-
tustumassa toimintaan.

Tavoitteena oli nettisivujen ja somen kavijamaarien lisdaantyminen edelleen. Nettisivujen kavija-
maara oli noin 60000. Facebookissa oli 1700 ja Instagramissa 778 seuraajaa. Fb:ssa ELOn sivuja kay-
tiin katsomassa 30870 kertaa ja edellisend vuonna 30209 kertaa. Seuraajien maara kasvoi 8,8%
Fb:ssa ja IG:ssa 8,5%.

ELO tiedotti tapahtumistaan paikallisissa lehdissa maksetuin ilmoituksin sekda maksuttomilla jarjes-
topalstoilla. Yhdistyksen toiminnasta 16ytyi kirjoituksia muun muassa Sompiosta, jossa kerrottiin
Metsan voima -valokuvanayttelysta Sodankylan kirjastossa ja sen yhteydessa oli haastattelu ELOn
toimintoihin osallistuneesta perheesta. Kittildlehdessa oli kirjoitus, jossa kerrottiin perheille suun-
natuista tapahtumista, joissa ELO oli mukana.

Metsan voima -valokuvanayttely oli esilla vuoden aikana Lapin kunnissa ja arvioitiin, ettda 2200 hen-
kiloa on nahnyt nayttelyn ja valokuvien taustoista kertovan lehtiartikkelin. ELOn toimintaa on mark-
kinoitu erilaisissa yleisotapahtumissa ja oppilaitosten hyvinvointitapahtumissa, vuoden aikana
markkinointia tehtiin 38 tapahtumassa ja kohdattiin 2010 kavijaa. Edellisena vuonna markkinointi-
tilaisuudet tavoittivat 1056 kavijaa.

\: L%
Metsdn voima -valokuvatapahtuman malleja
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Padosa ELOn toiminnasta rahoitettiin STEAn avustuksilla. Lisaksi toimintaa rahoitettiin kuntien avus-
tuksilla, Aluehallintoviraston avustuksella, Osuuspankin, Metsahallituksen ja BRPn lahjoituksilla, ja-
senmaksuilla ja yksityisten lahjoituksilla. Jasenmaksu vuonna 2022 oli 20€ ja jasenmaksutuotto
4840€.

ELOkoloa vuokrasivat kayttdonsa muun muassa jarjestot, hankkeet, kunnat, yritykset ja yksityiset
henkil6t. Vuokratuotto oli 1715€.

Vuoden 2022 tilikauden tulos oli ylijadmainen 12 352,80€. Henkilostokulut olivat vuoden merkitta-
vin kuluera 202 598,36€. Yhdistys seuraa kustannuksia kuudella kustannuspaikalla. 1. AK-avustus, 2.
Paikka auki -avustus, 3. Yhdistys, 4. AVirahoitus, 5. Ty6llisyyshanke 2021-2022 ja 6. NEPPARI-hanke.
Yhdistykselle myonnettiin vuodelle 2022 STEA:n kohdennettua toiminta-avustusta (AK-avustus)
247 000€. Vuodelle 2022 AK -avustusta siirtyi 14 881€, josta kaytettiin 610,88€. Vuodelle 2023 avus-
tusta siirtyy kaytettavaksi 14269,79.

Paikka auki avustusta kustannuspaikalla 5 siirtyi vuodelle 2022 kaytettavaksi 7501€, lisaksi avustusta
oli nostamatta 5300€. Paikka auki avustusta kdytettiin koko kaytettavissa oleva summa 12 801€.

NEPPARI-hanke sai STEAn kolmivuotisen rahoituksen ja vuonna 2022 rahoitus oli 170 000€, josta
ELO delegoi 45 000€ Napapiirin Omaishoitajat ry:lle perhetoiminnan suunnittelijan henkiléstokului-
hin. Vuodelle 2023 hankeavustusta siirtyy 52 900,26 euroa. Napapiirin Omaishoitajille delegoidusta
avustuksesta siirtyy 19 478,04 euroa seuraavalle vuodelle.

Kuva: Yhdistyksen rahoituksen jakautuminen

Erityislasten Omaiset ELO ry
toiminnan rahoitus

STEA AK 247 000
Neppari hanke 170000
Tyollisyyshanke 2021-22 12 801
AV 5000
Kuntien avustukset 1800
Oma rahoitus 550
Jasenmaksut 4840
Lahjoitukset/avustukset 7580
Vuokratuotot 1715
YHTEENSA 451 286
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Erityislasten Omaiset ELO ry tekee yhteistyota eri toimijoiden esim. oppilaitosten, kuntien, seura-
kuntien, jarjestdjen, yhdistysten, liittojen ja julkisen sektorin kanssa, Oppilaitos- ja opiskelijayhteis-
tyo oli térkea yhteistydon muoto, joka mahdollisti opiskelijoille vayldan paasta tutustumaan lappilaisiin
erityislapsiperheisiin, perheille tarjottaviin vertaistuen muotoihin seka yhdistyksen laajaan yhteis-
tyokumppaniverkostoon. ELOn toimintaa esiteltiin sadanndllisesti erilaisille opiskelijaryhmille. Vuo-
den 2022 aikana ELO tarjosi projekti- ja tyoharjoittelupaikan 15 henkildlle.

Yhteistydkumppaneilta keratyn palautteen perusteella ammattilaisiin ja yhteistydhon kohdistuneet
tavoitteet tayttyivat suurelta osin. Palautteen perusteella yhteistyo koettiin toimivana, laadukkaana
ja kohderyhmalle tarkeana.

“"Monipuolista toimintaa erityislapsiperheille. Upeaa, ettd yli kuntarajojen I6ytyy vertaistukea, vir-
kistéytymistd, tietoa. ELO on monessa mukana”, eréis ammattilainen kertoi ELOn merkityksesta alu-
eella. Yhteistyon ja verkostotyon myds koettiin olevan tarkeda ja saumatonta. Yhteistyokumppanei-
den mielesta ELOn vertaistuki vastasi hyvin tarpeeseen tarjoten sellaista tukea, mita kunnallinen
palvelu ei pysty tarjoamaan.

Yhteisty6 mm.

Malike — Kehitysvammaisten Tukiliitto ry

Vapaaehtoistydnkeskus Neuvokas

Lapin Sosiaali- ja terveysturvayhdistys ry

Suomen Paralympiakomitea

Jarjestdkeskus Kitinen ry

Jarjestokiehinen ry, Kemijarvi

Napapiirin Omaishoitajat

Lapin ensi- ja turvakoti ry

Yhden Vanhemman Perheiden Liitto ry

Pelastakaa lapset ry

Mannerheimin Lastensuojeluliitto

MLL:n lapin piiri

Ystavien yhdistys ry, Kemijarvi

Lapin kehitysvammaisten tukipiiri

Kuntakummit Enontekiolld, Inarissa, Kittildssd, Muoniossa, Sallassa seka Kittilan, Sodankylan ja
Tornion ELOtiimi.

e Rovaniemen kaupunki (mm. vammaispalvelut, liikuntapalvelut, erityisliikunta, nuorisopalvelut,
ennaltaehkaiseva perhetyo, varhaiskasvatus, koulutoimi, neuvola, perheneuvola, verkostokon-
sulttitoiminta)

Rovaniemen kaupungin Vammaisneuvostossa on edustaja Erityislasten Omaiset ELO ry:lta
Metsahallitus, Tiedekeskus Pilke

Lasten ja nuorten neuropsykiatrinen palvelupolku tyoryhma

Pohjois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus
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Kuntien eri hallinnonalat (vammaispalvelut, liikuntapalvelut koulutoimi, neuvola, perheneuvola,
ennaltaehkaiseva perhetyd, nuorisopalvelut)

Kolpeneen tuki- ja osaamiskeskus

Oppilaitos yhteistyo (Lapin yliopisto, Lapin amk, Redu)

Yrittajayhteistyo

Seurakunta

Tukiliitto

Kuntoutussaatio, Artsi-toiminta

Kokemustoimintaverkosto
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