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ErinOmainen-hanke oli erityinen hanke jo lahtokohdintaan; se oli asiakaslahtdinen hanke, jota rakennettiin
erityislasten vanhempia kuullen alusta loppuun saakka. Hankkeessa kuultiin myts ammattilaisia, erityislasten
ja—perheiden parissa paivittain tydskentelevia Kainuun soten tydntekijoitd. Samoin kuultiin Kainuun soten
operatiivista johtoa, etenkin lapsiperheiden sosiaalipalveluista ja vammaispalveluista seké kolmannen
sektorin edustajia, kainuulaisia erityislasten ja —perheiden parissa toimivia jarjesttja. Kehittamistyon rikkaus
olikin monella tasolla toimiminen. Ja kaikki némé yhdessa saivat aikaan tdmén — erityislasten omaishoidon
toimintamallin, jota k&sissasi pidat.

ErinOmainen-hankkeen projektipaéllikon saappaisiin vuosi sitten astuessani kehittdmistyon juna oli jo lahtenyt
liikkeelle ja se imaisikin tekijansé nopeasti mukaansa. Tyon sisaistaminen vaati aikansa ja kokonaisuuden
todellinen laajuus kirkastui tekijoilleenkin lopullisesti vasta hankkeen loppuvaiheessa. Nyt voi todeta, etté
sosiaali- ja terveydenhuollon osuus erityislapselle kohdistuvine palveluineen on ndennéisen yksinkertaisesti
hahmotettava/kuvattava asia. Hankkeessa asiaa tarkasteltiin laajemmista kokonaisuuksista:
erityislapsiperhetta kokonaisuutena ja sitd ympardivia toimijoita ja palveluja yii hallintorajojen.

Erityislasten omaishoidon toimintamallin luominen vaatii siis laajaa ajattelua. Tarkastelu on aloitettava lapsen
kasvu- ja kehitysymparistosté kéasin, siitd kontekstista, missé lapsi ja perhe arkea elavat. Peruspilarit
muodostavat koti, varhaiskasvatus/perusopetus ja vapaa-aika (kolmas sektori) — ja yhtena
toimijakokonaisuutena sosiaali- ja terveydenhuolto. Erityislapsiperhettd ympéardiva monitoimijaverkosto on
moniulotteinen ja se rakentuu aina yksildllisesti ja tapauskohtaisesti. Suuren haasteen kehittamistyélle ja
yleisesti koko erityislapsiperheitd ymparoiville toimijoille tuo yhteisen kielen, késitteiden yhtenevéisen
merkityksen puute. Jo termi "erityislapsi” "erityista tukea tarvitseva lapsi” maaritellaan ja jaotellaan monella eri
tavoin jo eri laissa esim. sosiaalihuoltolaissa, perusopetuslaissa. Terveydenhuolto puolestaa kayttaa
diagnooseja, KELA termia "vammainen/pitkdaikaisesti sairas lapsi”. Eri toimijoiden kayttamat kasitteet eivat
valttamatta kohtaa yks yhteen, joten viidakko on valmis.

Talla hetkelld erityislapsiperhettd ympardivia toimijoita yhdistaa pitkalti erityislapsen vanhempi, joka on tdman
moniulotteisesen verkoston koordinoija ja tiedonvalittdja. Toimijoiden sektoroituneisuus ja
jarjestelman/organisaation pirstaleisuus usein pakottaa toimijat keskittyméan omaan sarkaansa ja tietoisuus
toisista pohjautuu pitkékti erityislapsen vanhemman avoimuuteen. Yleisella tasolla voi kylla olla iloinen
yhteiskuntamme lainsdadannon erityislapsen huomioimiseen. Surullista puolestaan oli huomata lain tulkinta ja
kirjava toteutuminen — sosiaalinen media pursuaa erityislapsiperheiden kommentteja siité, minne kuntaan
kannattaa muuttaa, missa asiat toimivat ja missé puolestaan eivat.

Erityislapsen vaikutus koko perheeseen on valtava: hdn haastaa vanhempiensa, aidin/isén rooli voi muuttua
kuntouttajaksi, terapeutuksi, sairaanhoitajaksi, omaishoitajaksi. Han haastaa vanhempiensa parisuhteen,
kenties mahdollisuuden harjoittaa omaa ammaattiaan ja kayda ansiotdissa. Han haastaa perheen muut
sisarukset, muuttaa heidét jopa nakymattamaksi. Erityislapsen vaikutukset lahipiirille voivat olla pitkakestoiset
ja laaja-alaiset — sosiaaliset, taloudelliset ja henkiset vaikutukset, koko perheelle. Taman vuoksi
erityislapsiperheet tuleekin ndhdé yksildllisesti kokonaisuutena ja panostus ennaltaehkaisevaan tydhon on
erityisen tarkea.

Erityislasten omaishoidon toimintamallin kehittamisty® kasvatti tekijoitansa niin ammatillisesti kuin inhimillisen&
ihmisenadkin. Olemme tyytyvaisia, ettéd hankkeen kautta erityislapsiperheiden nakyvyys Kainuussa ja koko
valtakunnassa on kasvanut. Kehittamisty6ta on viela paljon jéljella. Toivomme, ettd hanke omalta osaltaan
edes auttaa erityislapsiperheiden tavallisen ja toimivan arjen mahdollistumisen, mikéa rakentuu jokaisen
erityislapsiperheen yksiléllisista tarpeista ja lahtokohdista.

ErinOmainen-hanke kiittd& lampimasti Kanuun soten kehittémis- ja suunnitteluyksikkda ja etenkin
kehitysjohtaja Marita Pikkaraista. LAmpiméat kiitokset hankkeen kehittdjaasiasryhman jasenille — te teitte
arvokasta tyota koko sydamillanne! Kiitokset myds OSSI-hankkeeseen kuuluville, on ollu upea kokemus
saada olla osa kolmen maakunnan yhteista rakentajaa!



ErinOmainen-hanke oli osa Etelad-Savon asikaslahtdinen palveluohjausverkosto ja osaamiskeskus omais- ja
perhehoitoon OSSI-hanketta 2016-2018. Kainuussa toteutettava osahanke on ollut itsenéinen
kehittdmishanke ja liittyy omais- ja perhehoitomallien kehittdmiseen vammaisten lasten (erityislasten) osalta,
johon ei ole annettu valmiita toimintamalleja. Osahankkeen toteuttajana oli Kainuun sosiaali- ja
terveydenhuollon kuntayhtyma (Kainuun sote).

ErinOmainen-hanke oli asiakaslahtdinen hanke, jonka paatavoitteena oli erityislasten omaishoidon
kehittaminen. Hankkeessa kehitettiin erityislasten omaishoidon toimintamalli, luotiin erityislapsiperheil-le
palveluohjauksen malli ja pyrittiin hyddyntdam&an digitalisointia asioinnin tydvéalineena. Kainuun osahankeessa
pyrittiin vahvistamaan erityislapsiperheita koskevien palvelujen monituottajamallia. Hanketydssa tehtiinkin
yhteistydssé ammattilaisten (erityislasten ja —perheiden parissa tydskentele-vét), kolmannen sektorin
toimijoiden ja asiakkaiden kanssa. Asiakaslahtdinen ajattelu oli hankkeen kantava ajatus ja kainuulaisista
erityislasten vanhemmista koostunut kehittdjaasiakasryhma oli vahvassa roolissa koko hanketyon ajan.

ErinOmainen-hanke tydsti Kainuun soten perhepalveluissa erityislasten- ja perheiden parissa tydsken-televille
nykytilan kartoituksen, jossa selvitettin mm. erityislapsiperheiden palvelujen toteutumista, palveluohjausta ja
omaishoidon tukeen liittyvien asioiden tdman hetkisté tilaa ja kehittdmisehdotuksia. Samoja asioita hanke
kartoitti my6s asiakkailta eli kainuulaisten erityislasten vanhemmista koostuneel-ta kehittéjaasiakasryhmalta.
Kehittdjaasiakasryhma tyoskenteli hankkeessa yli vuoden ajan (3/2017-5/2018) kokoontuen kuukausittain
teemoitettuihin face-to-face —tapaamisiin. Tapaamisiin oli mahdollis-ta osallistua myds etayhteydella
videoteitse seka 24/7 avoinna olevalla Kainuun soten OmaSote ryh-maalustalla. Hanke koosti niin em.
ammattilaisten kuin asiakkaidenkin nékemykset yhteen ja esitteli ne Kainuun soten siséiselle,hanketta varten
luodulle projektiryhmalle. Projektiryhma koostui mm. lapsi-perheiden sosiaalipalvelujen ja vammaipalvelujen
tyontekija- ja johtohenkildstosta. Liséksi projekti-rynméassa vieraili hanketavoitteisiin liittyen eri alojen
asiantuntijoita.

ErinOmainen-hankeessa pyrittiin listmaan yleista tietoisuutta ja ndykyvyytta erityislapsiperheista. Tata
toteutettiin useiden laajojenkin tapahtumien kautta niin Kainuun kuin koko valtakunnankin tasolla. Han-ke
jarjesti kaksi seminaaria aiheista Nakymaton- ja Nakyva —vamma, joissa puheenvuoroja kayttivat mm.
erityislasten vanhemmat ja valtakunnallisestikin tunnetut erityislasten asioita edistavat henkikot ja tahot.
Hanke koordinoi Erityisen ihana muotinaytds — erityisyys esille tapahtuman avulla — Kajaanin
ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijoiden opinndytety6ta, jossa erityislapsiperheet olivat osallisina
muotindytoksessa.

Hanke tyoskenteli aktiivisesti erityislapsiin liittyvien kolmannen sektorin toimijoiden kanssa. Merkitté-vimpina
saavutuksina olivat Leijonaemot ry:n kanssa yhteistydssa kaynnistetyt erityislasten vanhem-pien
vertaistukiryhméat Kuhmossa ja Sotkamossa. Leijonaemot ry:n kanssa hanke laati "Erityislapsiper-heen
kohtaaminen” —valmennusmateriaalin ja toteutti aiheeseen liittyvan valmennuksen n.300 henki-lélle Kainuun
alueella. Ylipaataan hanke osallistui jarjestdjen ja oppilaitosten toimintaan vastavuoroi-sesti mahdollisti heille
nakyvyytta ja osallistumisen mahdollisuuksia mm. em. tapahtumien yhteydessa. Hanke osallistui tehokkaasti
myods Kainuun erityislapsitoimija verkoston toimintaan, etekin verkosto tavoitteiden kirkisamisessa ja
tavoitteita ja toiminnan jatkuvuuden varmistamisessa, myos tulevaa maakuntauudistusta ajatellen.

Erityislapsiperhetta ympéartiva monitoimijaverkoston toiminta on monitasoista ja hanke kontaktoikin useissa
erityislapsiin liittyvissé asiakokonaisuuksissa suoraan valtakunnan tason toimijoihin. N&ité kontakteja olivat
mm. Kela (erityislasten omaishoitajien kuntoutuskurssit) Ty&terveyslaitos (erityislapsen vanhemmuuden ja
ansiotydn yhteensovittaminen) ja Terveyden ja hyvinvoinninlaitos (erityislapsiperheen toimintakyvyn arviointi).
Hanke kaytti myds puheenvuoroja eduskunnan omaishoidon tuen ryhmassé Pikkuparlamentissa ja
Valtakunnallisilla Lastensuojelupdivilla. Hankkeen tuottama erityislasten omaishoidon toimintamalli on laaja
kokonaisuus ja loppuraportti siséltaékin hanketavoitteiden mukaisesti tuotokset tavoitteiden alakohdista, joita
on kokonaisuudessaan 38 kappaletta. Hankkeen jatkoajan (11-12/2018) tuotoksina on teoreettisen tason
tarkastelut aiheista erityislapsi-perhe kehittdjaasiakkaana ja kehittdjakumppanina seka
erityislapsiperheen omaishoidon kustannukset.
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ErinOmainen-hankkeen tavoitteena oli luoda erityislapsiperheiden omaishoidon toimintamalli. Erityislapsella
hankkeessa kasitettiin kaikkia alle 16-vuotiaita Kelan vammaistukea saavia lapsia. Osatavoitteina oli kehittaa
erityislasten omaishoidon toimintamalli, luoda erityislapsiperheille palveluohjauksen malli ja digitalisoinnin
hyddyntaminen asioinnin tydvalineend. Kainuussa toteutetussa osahankkeessa pyrittiin vahvistamaan
erityislapsiperheité koskevien palvelujen monituottajamallia.

ErinOmainen-hanke oli asiakaslahtdinen hanke, jonka péaéatavoitteena oli erityislasten omaishoidon
kehittdminen. Hankkeessa kehitettiin erityislasten omaishoidon toimintamalli, luotiin erityislapsiperheille
palveluohjauksen malli ja pyrittiin hyddyntamaan digitalisointia asioinnin tydvalineend. Kainuun
osahankeessa pyrittiin vahvistamaan erityislapsiperheité koskevien palvelujen monituottajamallia.
Hanketydssa tehtiinkin yhteistydssa ammattilaisten (erityislasten ja —perheiden parissa tydskentele-véat),
kolmannen sektorin toimijoiden ja asiakkaiden kanssa. Asiakaslahttinen ajattelu oli hankkeen kantava ajatus
ja kainuulaisista erityislasten vanhemmista koostunut kehittéjaasiakasryhma oli vahvassa roolissa koko
hanketydn ajan.

Erityislasten omaishoidon toimintamallia kehitettiin ns. kolmikantaisesti. Mukana kehittAmistydssé olivat
asiakkaat eli kainuulaiset erityislasten vanhemmat (kehittdjaasiakasryhmd), ammattilaiset (erityislasten ja —
perheiden parissa tydstentelevat Kainuu soten tyontekijat) ja kolmannen sektorin toimijat. Hanke tyosti
erityislasten omaishoidon toimintamallia niin Kainuun alueella ja oli OSSI-hankkeen kautta tydstamassa
erityislasten ja —nuorten omaishoidon (tuen) toimintamallia, mité luotiin yhdessa kolmen maakunnan kanssa.
Liséksi hanke kontaktoi suoraan valtakunnan tasolle erityislapsiperheiden toimijoita kuten Kela, Terveyden-
ja hyvinvoinninlaitos ja eduskunnan omaishoidon tuen ryhma.

Erityislasten omaishoidon toimintamalli koostuu lapsen kasvu- ja kehitysympéaristosta nousevien toimijoiden
yhteistydsta yli hallintorajojen. Hankkeessa halutaan korostaa erityislapsiperheen huomioimista
kokonaisuutena; erityislapsen lisdksi vanhemmat, sisarukset, isovanhemmat ja |&hipiiri. Erityislapsen
vaikutukset perheeseen ovat laaja-alaiset ja pitkékestoiset. Erityislapsen vanhemmuus on ajallisesti pitka
prosessi ja jatkuu usein lapsen ja nuoren taysi-ikaistyttyd. Erityislapsen omaishoidon toimintamallin
tavoitteena on mahdollistaa erityislapsiperheille tavallinen ja toimiva arki, mikéa rakentuu jokaisen
erityislapsiperheen yksildllisista tarpeista ja lahtokohdista.



ErinOmainen-hanke on osa Eteld-Savon asiakaskasléhtdinen palveluohjausverkosto ja osaamiskeskus
omais- ja perhehoitoon OSSI-hanketta 2016 — 2018. Kainuussa toteutettava osahanke on itsendinen
kehittamishanke ja liittyy omais- ja perhehoidon toimintamallien kehittdmiseen vammaisten lasten
(erityislasten) osalta, joihin ei ole annettu valmiita toimin-tamalleja.

Osahankkeen toteuttajana on Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyma (Kainuun sote).
Kuntayhtyma tuottaa Hyrynsalmen, Kajaanin, Kuhmon, Paltamon, Ristijarven, Sotkamon ja Suomussalmen
kuntien kaikki sosiaali- ja terveyspalvelut. Puolangalla Kainuun sote vastaa erikoissairaanhoidosta,
erityishuoltopiirin toiminnasta ja ymparisto-terveydenhuollosta. Kuntayhtyma tuottaa myoés alueen henkilosto-
, talous- ja tiehallinnon palveluja. Kuntayhtyma tyéllisté& n. 3 700 henkilda.

Kainuu:

Kainuun on Pohjois-Suomessa sijaitseva n. 74 000 asukkaan harvaan asuttu maakunta. Vaestosta yli 65-
vuotiaita on neljannes ja 0-14 —vuotiaita n. 15% eli n. 10 300.

Kainuussa erityislapsia eli alle 16-vuotiaan vammaistukea saavia lapsia on 620 (Kelan ti-lasto 2016). Maara
on valtakunnallisesti korkein asukaslukuun suhteutettuna. Luku siséltda siis mm. diabetes- ja
neuropsykiatrisia erityispiirteitd omaavia lapsia. Samana vuonna Kainuun sotessa omaishoidon tuen piirissa
oli 75 alle 18-vuotiasta lasta. ErinOmainen-hankkeen kohderyhméana olivat koko Kainuun alueen
erityislapset, niin omaishoidon tuen piirissé olevat kuin sen ulkopuolisetkin erityislapset ja -perheet.

Yhteydet aikaisempiin hankkeisiin:

Kainuussa on toteutettu vuodesta 2005 léhtien kymmenia erilaisia sosiaali- ja terveydenhuollon
kehittdmishankkeita. Keskeisimmat yhteydet edeltaviin hankkeisiin ovat olleet "Vammaispalveluiden
saatavuuden ja erityisosaamisen parantaminen Kainuussa — Vasara” (2006-2008) ja "Vam maispalveluiden
valtakunnallinen kehittdmishanke” (2010 — 2013). Hankkeiden my6td vammaispalvelujen osaaminen ja
asiakastyytyvaisyys ovat parantuneet, etenkin kehitysvammaisten ja aikuisten vammaisten osalta.
Omaishoitoa on kehitetty vanhuspalvelujen osalta ja perhehoitoa "Laadukas perhehoito Kainuussa” —
hankkeella (2007-2009). Kainuuseen on myds perustettu perhekeskukset hankkeiden avulla vuosina 2006-
2008.



ErinOmainen-hanke on osa Eteld-Savon asiakaskaslahtdinen palveluohjausverkosto ja osaamiskeskus
omais- ja perhehoitoon OSSI-hanketta 2016 — 2018. Kainuussa toteutettava osahanke on ollut itsenainen
kehittdmishanke ja liittyy omais- ja perhehoidon toimintamallien kehittdmiseen vammaisten lasten (erityislas-
ten) osalta, joihin ei ole annettu valmiita toimintamalleja.

Osahankkeen toteuttajana on Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyma (Kainuun sote). Kuntayh-
tyma tuottaa Hyrynsalmen, Kajaanin, Kuhmon, Paltamon, Ristijarven, Sotkamon ja Suomussalmen kuntien
kaikki sosiaali- ja terveyspalvelut. Puolangalla Kainuun sote vastaa erikoissairaanhoidosta, erityishuoltopiirin
toiminnasta ja ymparisto-terveydenhuollosta. Kuntayhtyma tuottaa myés alueen henkildsto-, talous- ja tiehal-
linnon palveluja. Kuntayhtyma ty6llistda n. 3 700 henkil6a.

ErinOmainen-hankkeen tavoitteet, toimenpiteet ja toteuma on listattuna alla olevaan taulukkoon "Taulukko 1
Tulosmittarit”



Hankesuunnitelman

mukaiset tavoitteet

1.1.1

Toimenpiteet
Kainuun osa-
hankkeessa

Osatavoite: kehittaa erityislasten om

Toteuma 2018

aishoidon toimintamalli

Liite

1. Palvelutarpeen
arviointiosaami-
sen lisaaminen
perus- ja erityis-
palveluissa.

1. Malli rakenne-
taan alueen sote-
toimijoiden, kol-
mannen sektorin ja
kehittajaasiakas-
ryhman kanssa.

- Selkeytetaan eri-
tyislasta ja —per-
hetta ymparoivat
toimijat

1.

- Erityislapsiperhe toi-
mijoiden ympa-
réimana —verkosto-
kartta

- Erityislasten omais-
hoidon toimintamalli —
kuva

- seka selitetekstit

1.- liite 1.1a Lapsen kasvu- ja
kehitysymparisto -piirroskuva

- liite 1.1b Erityislapsiperhe
toimijoiden ympéaréimana —
verkostokartta

- liite 1.1c Erityislapsiperhetta
ympardiva monitoimijaver-
kosto —kaavake perheelle

- liite 1.2 Erityislasten omais-
hoidon toimintamalli —piirros-
kuva (kesken)

- liite 1.3 Erityislasten omais-
hoidon toimintamallin selite-
teksti (kesken)

1) Tehda lasten
omaishoito naky-
vaksi ja sen hake-
minen selkeaksi.

2. Uudistetaan eri-
tyislasten omais-
hoidon tuen saami-
sen perusteet ja li-
sataan tietoa
omaishoidon tuen
mahdollisuuksista
eri toimijoille.

2.1 Hanke on laatinut
tyokalun erityislapsi-
perheen omaishoitoti-
lanteen tunnistamisen
tueksi. Tyokaluna ole-
vat kysymykset on laa-
dittu yhteistydssa
hankkeen kehittaja-
asiakkaiden, Kainuun
soten erityislasten ja —
perheiden parissa
tyoskentelevien
kanssa.

2.2 Hanke on kuvan-
nut "Omaishoidon
tuen hakemisen kasit-
telyn prosessin” piir-
roksena seka lisannyt

2.1 liite 2.1. Erityislapsiper-
heen omaishoitotilanteen
tunnistamisen tyovaline

2.2 liite 2.2.”0Omaishoidon
tuen hakemisen kasittelyn
prosessi” —piirros




tuotokseen ns. Kai-
nuun soten erityispiir-
teet seka hankkeen
suositukset erityislas-
ten omaishoitajuuden
nakodkulmasta.

2.3 Hankkeessa on toi-
minut kehittaja-
asiakasryhma ajalla
03/2017-05/2018.
Teemoitetut kuukausi-
tapaamiset, joihin
mahdollisuus osallis-
tua paikan paalla Ka-
jaanissa tai etayhtey-
den kautta video-
teitse. Sahkoiselle
OmaSote alustalle
luotu tila, jossa kuu-
kausitapaamisten ai-
heita mahdollisuus
kommentoida 24/7.
Kuukausitapaamisista
on laadittu muistiot.
Jokaisen tapaamisen
teemoista on koottu
aiheittain ns. asiak-
kaan dani —palautteet,
joissa esille nostettu
onnistumisia, kipukoh-
tia ja kehittamisehdo-
tuksia. Asiakkaan dani
on viety ns. Kainuun
soten projektiryhman
tapaamisiin, mallien
tyostamisen pohjaksi.

2.4 Hanke tyosti nyky-
tilakartoituksen Kai-
nuun soten perhepal-
veluissa erityislasten
ja -perheiden parissa
tyoskenteleville tyon-
tekijoille. Nykytilan

2.3 liite 2.3a ErinOmainen-
hankkeen kehittdjaasiakasryh-
man toiminta

2.3 liite 2.3b Kooste ErinOmai-
nen-hankkeen kehittaja-
asiakasryhman danesta

2.4 -liite 2.4a Kysely Kainuun
soten perhepalveluissa erityis-
lasten ja -perheiden parissa
tyoskenteleville

- liite 2.4b Tulokset nykytilan
kartoituksesta Kainuun soten




kartoitus toteutettiin
kyselyn muodossa,
jossa arvioitiin nykyti-
laa ja pyydettiin kehit-
tamisehdotuksia. Tu-
lokset esiteltiin Kai-
nuun soten ErinOmai-
nen-hankkeen projek-
tiryhmalle ns. tyonte-
kijoiden ddnena, kehit-
tajaasiakkaiden aanen
rinnalla.

2.5 Hanke on ollut ak-
tiivisesti mukana Kai-
nuun erityislapsitoimi-
javerkostossa ja sen
kehittamisessa. Ver-
koston kautta tie-
toa/tietoisuutta eri-
tyislasten omaishoi-
dosta on saatettu si-
vistyspalveluihin ja si-
vistyspalvelujen maa-
hanmuuttokoordi-
naattorille

2.6 Erityislapsen maa-
hanmuuttajavan-
hempi osallistunut
hankkeen kehittaja-
asiakastoimintaan
seka erityislasten van-
hempien vertaistuki-
ryhmaan

perhepalveluissa erityislasten
ja —lapsiperheiden parissa
tyoskenteleville

2.5 —liite 2.5 Kooste Kainuun
erityislapsitoimijoiden ver-
kosto

2)

Lisata tietoa eri-
tyislapsiperheiden
elamasta

3. Lisataan yhteis-
tyota jarjestotoimi-
joiden kanssa van-
hempien tuen ja
palvelujen jarjesta-
miseksi.

3.1) Hanke jarjesti Na-
kymatén vamma —se-
minaarin 11.10.2017

3.2) Hanke jarjesti Na-
kyva vamma —semi-
naarin 10.4.2018.

3.1 - liite 3.1 Kooste Nakyma-
tdn vamma —seminaari

3.2 —liite 3.2 Kooste Nakyva
vamma —seminaari




3.3) Hanke toteutti yh-
teistydssa KAMK:n sai-
raanhoitajaopiskelijoi-
den kanssa "Erityisyys
esille —erityisen ihana
muotindytds” toimin-
nallisen opinnayte-
tyon.

3.4 Hanke on aktiivi-
sesti osallistunut Kai-
nuun erityislapsitoimi-
javerkoston (ks. liite )
toimintaan ja osaltaan
vahvistanut ryhman
toiminnan tiivista-
misté&, tavoitteiden kir-
kastamista ja toimin-
nan jatkuvuutta (Ks
liite 2.5 Kooste Kai-
nuun erityislapsitoimi-
javerkosto). Hanke oli
mukana em. yhteis-
tyototeuttajana eri-
tyislasten toimintapai-
vassa Ruuhijarvella.

3.5) - Hanke on aktii-
visesti osallistunut
LAPE-muutosohjel-
maan ja yhteistyéhon
LAPE-agentin kanssa.
Hanke on aktiivisesti
tuonut erityislapsiper-
heiden nakoékulmaa
etenkin kehittajaasiak-
kaiden danen kautta
eri palavereissa liit-
tyen perheentalon pe-
rustamiseen.

3.3 liite 3.3 Erityisyys esille —
erityisen ihana muotindytos —
opinnaytetyo (linkki
http://urn.fi/URN:NBN:fi:amk-
2018052710481)

3.4 —liite 3.4 Kooste Ruuhijar-
ven toimintapaivasta
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- Hanke osallistui ”Hy-
vaa arkea lapsiper-
heille” —tapahtumaan
yhdessa LAPE-agentin
kanssa

- Hanke osallistui ”Hy-
van arjen ilta” MLL:n
Lehtikankaan yhdis-
tyksen jarjestdamaan
tapahtumaan tuoden
esille erityislasten
aanta

3.6) — Hanke on osal-
listunut Mukava Kai-
nuu-hankkeen eroaut-
tamiseen liittyviin ero-
tiimeihin, tuoden tie-
toisuutta mm. erityis-
lapsiperheiden van-
hempien suuresta
avioeroriskista ja nii-
hin johtavista syista.

- Hanke tuotti sisallon
erityislasten kirjasto-
kassiin, mika liittyi
Mukava Kainuu —
hankkeen Kuhmon kir-
jastoon pilotoimiin
kuukausittaisiin tee-
makasseihin

- Hanke vastasi ja
kommentoi chat-linjan
kautta erityislapsiin
liittyvissa kysymyk-
sissa. Kyseessa oli Mu-
kava Kainuu-hankkeen
suljettu FB-ryhma,
jossa neuvonantaja-
vanhemmat mukana
kehittamassa perhe-
keskustoimintaa.

3.7) Hanke jarjesti eri-
tyislasten isovanhem-
pien kuulemistilaisuu-
den yhdessa DIAK

3.7 liite 3.7 Kooste Erityislas-
ten isovanhempien kuulemis-
tilaisuus Suomussalmi




Pieksamdaen sosiaa-
lialan opiskelijoiden
kanssa Suomussalmen
perhekeskuksella
3.5.2018

3.8) ErinOmainen-
hankkeen kehittaja-
asiakas Kari Kdhkoénen
osallistui Kuntoutus-
saation jarjestamille
valtakunnallisille Kun-
toutuspaiville
06/2018. Hanke kir-
joitti aiheesta blogin.

3.9 Hanke ty6sti ”Eri-
tyislapsiperheen on-
nistuneen kohtaami-
sen elementit”. Hank-
keen aikana asia-
kas/tyontekija/jarjes-
topuolilta esille nous-
sut aihe erityislapsi-
perheen kohtaaminen,
johon kaivattiin tukea
ja apua.

3.8 liite 3.8 Blogikirjoitus
Kuntoutussaation Kuntoutus-
paiville

3.9 liite 3.9 Erityislapsiper-
heen onnistuneen kohtaami-
sen elementit

4) Vahvistaa erityis-
lasten omaishoita-
jien asemaa ja tu-
kea heidan jaksa-
mistaan.

4.1 Kaynnistetaan

yhteistydssa Leijo-
naemot ry:n ja Kai-
nuun soten perhe-
keskuksien kanssa

erityislapsiperhei-

den vertaistukiryh-
mia

4.1 Hanke on kdynnis-
tanyt yhteisty6ssa Lei-
jonaemot ry:n kanssa
erityislasten vanhem-
mille suunnatut ver-
taistukiryhmat Kuh-
mossa ja Sotkamossa
09/2018. Vertaistuki-
ryhmat ovat kokoon-
tuneet saanndllisesti
kuukausittain. Hanke
on osaltaan tukenut ja
varmistanut vertaistu-
kiryhmien toiminnan
jatkumista, oli jarjesta-
massa ja tukemassa

4.1 —liite 4.1 Kuvaus vertaistu-
kiryhmien kdynnistamisesta
yhteisty6ssa Leijonaemot ry:n
kanssa




4.2 Tehdaan yhteis-
tyota Avain kansa-
laisuuteen - henki-
I6kohtainen budje-
tointi —hankepilo-
toinnin kanssa,
jossa kohderyh-
mana ovat erityis-
lasten omaishoita-
javanhemmat.

4.3 Selvitetaan ICF-
toimintakykyluoki-
tus/mittarin kdytet-
tavyytta erityislas-
ten omaishoidon
tuen sopimuksen
kautta annettavien
palvelujen vaikutta-
vuuden arviota
kartoitettaessa

Kuhmon, Sotkamon ja
Kajaanin vertaistuki-
ryhmien yhteista ta-
paamista 05/2018.

4.2 Yhteistyo Avain
kansalaisuuteen/HB-
pilotointi-hankkeen
kanssa kehittdja-
asiakasryhmatoimin-
nassa (kohderyhmana
erityislasten omaishoi-
tajavanhemmat)

- Yhteistyd DIAK Oulu
sosiaalialan opiskeli-
joiden kanssa ja kehit-
tajaasiakkaiden haas-
tattelut opinnaytetyo-
hon sahkoisista palve-
luista

- Blogikirjoitus yhteis-
tyossa Avain kansalai-
suuteen-hankkeen
kanssa

- Kooste kehittaja-
asiakkaiden toiveista
HB-pilotointiin

4.3 — Hanke teki yh-
teistyotad DIAK Pieksa-
maen yksikdnkanssa;
hankkeen kehittaja-
asiakasryhma osallis-
tui kertaluontoisesti
palvelujen vaikutta-
vuuden arviointiin liit-
tyvien Ascot ja CES-
mittareiden testauk-
seen. Ns. kerta-
mittauksella haettiin
myos vertailevia tulok-
sia omaishoidon tuen

4.2.) —liite 4.2a Opinnaytetyo:
Isola Karita & Niikkonen
Sanna: "Etta asiakas olisi se
lahtokohta eika palvelut” Kai-
nuulaiset asiakkaat kehitta-
massa sahkoisia sosiaali- ja
terveyspalveluita:
http://urn.fi/URN:fi:amk-
201803173466.

-liite 4.2b Blogikirjoitus Kai-
nuun HB-pilottihanke ja Erin-
Omainen-hanke

- liite 4.2c Kooste kehittaja-
asiakkaiden konkreettisista
toiveista HB-pilotoinnin to-
teuttamiseen

4.3 - liite 4.3a Kehittajaasiak-
kaiden vastaukset vertailukaa-
viossa Ascot-mittarista

- liite 4.3b Kehittajaasiakkai-
den vastaukset vertailukaavi-
ossa CES-mittarista

- liite 4.3c Kooste erityislapsi-
perheen toimintakyvyn arvi-
ointi

10



http://urn.fi/URN:fi:amk-201803173466
http://urn.fi/URN:fi:amk-201803173466

4.4 ) Kontaktointi
eduskunnan omais-
hoidon tuen ryh-
malle erityislasten
omaishoitajien ti-
lanteesta

sopimuksen omaavien
ja ei omaishoidon
tuen sopimusta omaa-
vien erityislasten van-
hempien voimavaro-
jen arvioinnissa.

- Hanke osallistui
THL:n mICF-ty6pajoi-
hin ja teki yhteistyota
XAMK:n kanssa liittyen
erityislapsiperheen
toimintakyvyn arvioin-
tiin

- Yhteistyopalaveri eri-
tyislapsiperheen toi-
mintakyvyn arviointiin
liittyen sovittu THL:n
ja XAMK :n kanssa 10/
2018

4.4) - Hanke kaytti pu-
heenvuoron eduskun-
nan omaishoidon tuen
ryhman tilaisuudessa
Pikkuparlamentissa
tuoden esille omais-
hoitajuutta erityislap-
sen omaishoitotilan-
teen nakokulmasta

- lisaksi hanke sai kut-
sun eduskunnan
omaishoidon tuen ryh-
man palaveriin
03/2018. Palaveri pe-
ruuntui hankkeesta
rippumattomista
syista. Uusi palaveri
suunnitteilla syksylle
2018
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Varmistetaan, etta
Kainuun soten lapsi-
perheiden kotipalvelu
vastaa myos erityis-
lapsiperheiden tarpei-
siin

4.5 Kontaktoidaan

Kainuun soten lap-
siperheiden sosiaa-
lipalveluja

4.5 Hanke tapasi Kai-
nuun soten lapsiper-
heiden sosiaalipalvelu-
jen vastuualuepaalli-
kon seka perhetyon
paallikon. Heiddan mu-
kaansa Kainuun soten
lapsiperheiden koti-
palvelu pystyy vastaa-
maan myos erityislap-
siperheiden tarpeisiin,
kdytdnne palvelutar-
peenarvioinnin kautta.

5) Laajentaa palve-
luntuottajatarjon-
taa omaishoita-
jien/erityislasten
vanhempien va-
paiden jarjesta-
miseksi ja toteut-
tamiseksi.

5.1 Lisataan yhteis-
tyota jarjestotoimi-
joiden kanssa van-
hempien tuen ja
palvelujen jarjesta-
miseksi

5.2 Tehdaan yhteis-
tyota paikallisten
jarjestotoimijoiden
kanssa lasten
omaishoitajille
suunnattujen val-
mennusten toteut-
tamiseksi esim.
OmaisOiva

5.1 Hanke on selvitta-
nyt NY-yritysten toi-
mintaa. NY-yritykset
ovat Kainuun ammat-
tiopiston opiskelijoi-
den omia perustamia
yrityksia, jotka toimi-
vat syksysta alku-
kesaan. Syksyisin
avautuu Internetsivut
www.yritysamis.fi. Si-
vusto on ns. verkko-
kauppa, jonne opiske-
lijoiden yritykset lis-
tautuvat. Sivuston
kautta on mahdollista
ostaa tarjottavia pal-
veluja. Hinnat ovat
ALV-vapaita.

5.2) Hanke kutsui yh-
teistyopalaveriin Kai-
nuun ammattiopiston,
Kajaanin AMK:n ja Kai-
nuun Omaishoitajat ja
Laheiset ry:n edusta-
jat. Tavoitteena raken-
taa em. toimijoiden
keskindista yhteistyota
ns. “kotikaynti-projek-
tissa”, jossa sosiaali- ja
terveysalan opiskelijat
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5.3 Selvitetaan
MLL:n mahdolli-
suuksia lahtea yh-
teistydssa vastaa-
maan erityislasten
omaishoitajien ja
erityislasten van-
hempien vapaiden
jarjestamiseen

suorittaisivat oppimis-
tehtavia jalkautuen
erityislasten omaishoi-
tajien luokse, mahdol-
listaen omaishoitajille
pienen tauon esim.
kauppa-asiointiin, ul-
koiluun tmv. Palaverin
tuloksena em. yhteis-
tyotahot sopivat jatko-
toimista (oppilaitokset
sopivien opintokoko-
naisuuksien kartoitta-
misessa jne.) He toi-
voivat myds Kainuun
soten osallisuutta
esim. tiedottajanroo-
lissa asiasta erityislas-
ten omaishoitajille.

5.3) - Hanke on kon-
taktoinut Kainuun
MLL:n yksikk6a. Selvi-
tyksen tuloksena MLL
ei pysty vastaamaan
omaishoidon tuen so-
pimuksen solmineiden
erityislasten omaishoi-
tajien lakisaateisten
vapaiden toteutumi-
sesta sijaisomaishoi-
taja —kdytanteessa.
MLL:n lastenhoitajat
ovat padsaantoisesti
nuoria, alle 18-vuoti-
aita ja hoitajien vaih-
tuvuus on suhteellisen
suuri. Samassa yhtey-
dessa sovittu hank-
keen tuottaman "Eri-
tyislapsiperheen koh-
taaminen” —valmen-
nuksen toteuttaminen
MLL:n Kajaanin yksi-
kossa 10/2018 (ks.
kohdat 7.2a ja 9.1)
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6) Edistaa erityislas-
ten vanhem-
pien/omaishoita-
jien tydssakaynnin
mahdollisuutta

6.1 Suunnitellaan ja
tehd&an opas las-
ten omaishoidosta
ja erityislapsen van-
hemmuudesta

6.2 Lisataan tietoa
omaishoitajuudesta
tyonantajille ja tyo-
terveyshuollolle
vanhempien tyos-
sakdyntimahdolli-
suuksien edista-
miseksi

6.1 — Hanke on tyosta-
nyt oppaan erityislap-
sen vanhemmille

— Hanke kutsui koolle
Omaiset ja Ldheiset
liitto ry, Lasten omais-
hoitajat ry, Leijo-
naemot ry, Autismi- ja
aspergerliitto, Vam-
las/Valpas-hanke -yh-
distysten edustajat ja
selvitti mahdollisuutta
tehda opas yhdessa
valtakunnallisesti tun-
nettujen erityislasten
kanssa toimivien jar-
jestojen kanssa. Yhtei-
sen oppaan tekemi-
nen nahtiin haasta-
vaksi mm. toimijoiden
spesifioituneiden taus-
tojen (mm. diagnoo-
sisidonnaisuus). Ryh-
man yhteinen intressi
kohdistui enemman
erityislapsiperheen ar-
jen kuvaamiseen kes-
kittyvan tydkalun tyos-
tamiseksi.

6.2 - Hanke on ollut
yhteydessa TTL:lle,
jossa ei ollut suoraan
valmista materiaalia
erityislasten vanhem-
pien ja —omaishoita-
jien tyossakaynnin tu-
kemiseen.

- Hanke laati koosteen
kehittajaasiakkaiden
aanesta. Kooste lahe-

6.1 — liite 6.1a Opas erityislas-
ten vanhemmille.

-liite 6.1b Muistio palaverista
Erityislapsen vanhemmuuden
ja omaishoidon opas/tyopaja

6.2 —liite Kooste erityislapsen
vanhemmuus/omaishoitajuus
ja ansiotyon yhteensovittami-
nen, kehittajaasiakkaiden
aani.
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6.3 Selvitetdan Ke-
lan kanssa mahdol-
lisuus jarjestaa las-
ten omaishoitajille
suunnattuja kun-
toutuskursseja
omaishoitajien hy-
vinvoinnin ja ter-
veyden tukemiseen
mahdollisimman Ia-
helld Kainuuta

tetdan perhe- ja pe-
ruspalveluministeri
Saarikon asettamalle
selvityshenkil®, apu-
laisprofessori Laura
Kalliomaa-Puhalle.
Han laatii laajempaa
koostetta liittyen
omaishoidon ja ansio-
tyon yhteensovittami-
sesta vuoden 2018
loppuun mennessa.

6.3 Hanke jarjesti yh-
teistyopalaverin
KELA:n ja Kainuun so-
ten (johtoportaan)
kanssa. KELA ja Kai-
nuun soten vammais-
palvelujen paallikko
sopivat myohaisem-
masta kontaktoinnista
asian suhteen.

Palaverissa hanke toi
esille kehittdjdasiak-
kaiden haasteita ja ke-
hittamisehdotuksia
asiaan erityislasten
omaishoitajien nako-
kulmasta.

6.3 —liite 6.3 Kooste kehittaja-
asiakkaiden adnesta koskien
erityislasten omaishoitajien
kuntoutuskursseja

Osatavoite: luoda erity

islapsiperheille palveluohjaus

7) Edistaa ennalta-
ehkaisevasti ja
tarveldhtoisesti
erityislapsiper-
heiden hyvin-
vointia

7.1.a Pilotoidaan
palveluohjaaja ja
perhetyontekija
tyoparimallia eri-
tyislapsiperheille
Kainuussa

7.1 1a Hanke selvitti
erityislapsiperheille
suunnatun palveluoh-
jauksen toteuttamista
Kainuun soten erityis-
lasten ja —perheiden
parissa tyoskentele-
vien tyontekijoiden ja
asiakkaiden nakokul-
mista.

7.1 —liite 7.1a Ote Kainuun so-
ten projektiryhmalle esite-
tysta diasarjasta ”Palveluoh-
jaus — kooste kehittajaasiak-
kaiden aanesta ja nykytilan
kartoituksesta Kainuun soten
perhepalveluissa erityislasten
ja —perheiden parissa tyos-
kenteleville”
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7.2 Koulutetaan
palveluohjaaja to-
teuttamaan palve-
luohjausta erityis-
lapsiperheille ja
perhetyontekija
erityispalvelutyota

Hanke laati ja toteutti
nykytilan kartoituksen
Kainuun sotenperhe-
palveluissa erityislas-
ten ja —perheiden pa-
rissa tyoskenteleville.
Kehittajaasiakasryh-
massa kasiteltiin sa-
maa asiaa.

Hanke esitteli nako-
kulmat Kainuun soten
sisdiselle projektiryh-
malle.

7.2a — Hankkeen ai-
kana seka hankkeen
tekeman nykytilan
kartoituksen Kainuun
soten perhepalve-
luissa erityislasten ja —
perheiden parissa
tyoskenteleville koros-
tui, etta tyontekijat
tuntevat osaavansa
kohdata erityislapsen,
mutta koko erityislap-
siperheen kohtaami-
seen kaivattiin tukea
ja apua. Hanke laati
yhdessa Leijonaemot
ry:n kanssa "Erityislap-
siperheen kohtaami-
nen” —valmennusma-
teriaalin.

7.2b liite 7.1c Hanke
toteutti ”Erityislapsi-
perheen kohtaami-
nen” —valmennusta
yhdessa Leijonaemot
ry:n kanssa Kainuussa.
Valmennuksella tavoi-
tettiin n. 300 hl6a.

7.2a liite 7.2a "Erityislapsiper-
heen kohtaaminen” —valmen-
nusmateriaali

7.2b liite 7.2b "Erityislapsiper-
heen kohtaaminen” —valmen-
nuksien kooste
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7.3 Jarjestetdaan yh-
teistydssa eri toimi-
joiden kanssa hank-
keen tyontekijoille
pilotoinnin tueksi
Nepsy- ja KIIKKU -
koulutukset

7.2c Hanke laati eri-
tyislapsiperheen pal-
veluohjauksen toimin-
tamallin

7.3 Hanke selvitti
KIIKKU- ja nepsy-eri-
tyisosaajien tilannetta
Kainuun sotessa. EM.
0saajia organisaa-
tiossa on. Pohdittiin
nepsy-osaajien tas-
mallisempéaa organi-
sointia ja ns. “kotipe-
san” |0ytymista orga-
nisaatiossa (ks. liite
10.1 Nepsy-toiminta-
malli Kainuu).

7.2c liite 7.2c Erityislapsiper-
heiden palveluohjauksen toi-
mintamalli

7.3 liite 7.3 KIIKKU-tyomalli-
menetelma yleiskooste

8)

Kehittaa kotiin
annettavia konk-
reettisia palve-
luita yhteis-
tyossa kolman-
nen sektorin
kanssa esim. tila-
painen perhe-
hoito. Tehda yh-
teistyota paikal-
listen toimijoi-
den kanssa.

8.1 Tehdaan yhteis-
tyota paikallisten
jarjestotoi-mijoiden
kanssa

- Selvitetdan mah-
dollista erityislas-
ten harraste-ker-
hon toteuttamista
Kainuussa (Setle-
ment-tiyhdis-
tys/Leijonaemot)

8.1 - Hanke selvitti
Setle-menttiyhdistyk-
seltd mahdollisuutta
jarjestaa harrasteker-
hoa erityislapsiper-
heille. Kainuun Setle-
mentti on valmis neu-
vottelemaan yhteis-
tyosta esim. Lei-jo-
naemot ry:n kanssa.

- Hanke kontaktoi Kai-
nuun liiton kulttuuri-
hyvinvointi-suunnitte-
lija Paivi Huuskoa tuo-
den esille etenkin
nako-kulmaa siita,
kuinka erityis-lapset ja
—perheet voisivat hel-
posti ja sujuvasti
padasta osalliseksi tai-
teen ja kulttuurin tar-
joamiin mahdollisuuk-
siin tavallisessa arki-
elamassa.

8.1 liite 8.1 Kontaktointi Kai-
nuun kulttuurihyvin-vointi-
suunnittelijaan
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- Hanke kaynnisti yh-
dessa Leijonaemot
ry:n kanssa vertaistu-
kiryhméat Kuhmoon ja
Sotkamoon (ks. liite
4.1 Kuvaus vertaistuki-
ryhmien kaynnistami-
sesta yhteis-tyossa
Leijonaemot ry:n
kanssa)

Antaa perheille
kokonaisvaltaista
psykososiaalista
tukea esim. neuro-
psykiatrisen
(nepsy) valmen-
nuksen avulla

9.1 Selvitetdan
MLL:n mahdolli-
suus ns. "erityislap-
senvahti palve-
luun”-

9.2) Selvitetaan
HOPE — Yh-
dessda&Yhteisesti ry
Kajaanin osaston
mah-dollisuus vas-
tata erityis-lapsi-
perheiden tarpei-
siin

9.3) Selvitetaan
Tuki-kummien

9.1 Hanke toteuttaa
yhteis-tydssa Leijo-
naemot ry:n kanssa
tuottaman ”“Erityis-
lapsiperheen kohtaa-
minen” —valmennuk-
sen MLL Kai-nuun
osaston lapsenvah-
deille.

9.2 Hanke tapasi HOPE
- Yhdessa&Yhteisesti
ry Ka-jaanin osaston
edustajan. HOPE Ka-
jaani voi auttaa myos
erityislapsiperheita
konkreettisesti esim.
vaate- ja tavaralahjoi-
tuksin seka tukea per-
heitd osallistu-maan
erilaisiin harrastuksiin
ja tapahtumiin mm.
vapaa-lippuja antaen.
Erityislapsi-perheet
voivat olla yhtey-dessa
HOPE Kajaanin osas-
toon sahkopostitse tai
puhelimitse, henkil6lli-
syys asioinnissa sailyy
anonyymina.

9.3) Kajaanin srk:n
vastaava lapsityooh-
jaaja vieraili hankkeen
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10)

Antaa perheille
kokonaisvaltaista
psykososiaalista
tukea esim. neu-
ropsykiatrisen
(nepsy) valmen-
nuksen avulla

mahdollisuus vas-
tata erityislapsiper-
heiden tarpeisiin

10.1) - Kartoitetaan
Kainuun soten
nepsy-toiminnan
nykytilanne ja tule-
vaisuus ja pyritaan
avaamaan ja tuke-
maan eri vastuualu-
eiden yhteistyota
nepsy-valmennuk-
sen suhteen

11.1 Omasoten ryh-
matoimintojen
hyodyntaminen
vertaisryhmassa

kehittajaasiakas-ryh-
massa ja kertoi mm.
Tukikummien toimin-
nasta. Myos erityislap-
siperheiden on mah-
dollista hakea Tuki-
kummien avustusta
paikallisen srk:n diako-
niatyon kautta. Lisatie-
dot Tukikummit-saati-
Osta Internet-sivuilta
www.tukikummit.fi

10.1 - Hanke kartoitti
Kainuun nepsy-toimin-
nan tilaa ja kutsui Kai-
nuun soten projekti-
ryhmaan mukaan tt:n
joka on tehnyt opin-
naytetyon nepsyval-
mennusten organisoi-
miseksi Kainuun
sotessa.

11.1 OmaSoteen on
luotu oma sdhkoéinen
alusta hankkeen kehit-
tajdasiakasryhmalle.
Alustalle on kirjattu jo-
kaisen kuukausitapaa-
misen aiheet, jotka oli-
vat kehittdjaasiakkai-
den kommentoitavissa
24/7.

- Kehittajaasiakastoi-
minnassa hyddynnetty
etdyhteyksia, myos vi-
deoteiste (Lync ja
Skype)

10.1 - liite 10.1 Nepsy toimin-
tamalli Kainuu

11.1 Ks. liite 2.3a ErinOmai-
nen-hankkeen kehittaja-
asiakasryhman toiminta
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11.2 Chat-linja, joka
olisi ilman asiak-
kuuteen sidon-
naista

11.3 OmaSoten/vi-
deoyhteyden vili-
tykselld yhteys pal-
veluohjaajaan ja
muihin tyontekijoi-
hin

11.2 Palveluohjauksen
pilotointia ei toteu-
tettu. Chat-linjaa hyo-
dynnettiin yhteisty6-
kumppanin kautta (ks.
kohta 3.6.)

11.3 Palveluohjauksen
pilotointia ei toteu-
tettu

12.1 Hyvinvoinnin
palvelutarjottimen
hyodyntaminen eri-
tyislapsiperheiden
tuessa

12.1 Erityislapsiper-
heiden vertaistukiryh-
mat on lisatty Kainuun
soten Hyvinvoinnin
Palvelutarjottimelle.

Avain hanke on luonut
Kainuun soten Hyvin-
voinnin palvelutarjot-
timelle uuden asiakas-
ryhman ”AVAIN-asia-
kas”, josta em. hank-
keessa mukana olevat
omaishoidon tuen so-
pimuksen tehneet eri-
tyislasten vanhemmat
voivat verrata ja ostaa
hoivaa tai 16 eri koti-
palvelun tukipalvelua,
kuten siivousta.
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4. Menetelmat ja toteutus

4.1 Hankkeen organisointi

Eteld-Savon sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtymé& (ESSOTE) johti ja hallinnoi kokonaishanke OSSl:a.
Lahtékohtaisesti ESSOTE vastasi hankkeen kokonaisuudesta ja tavoitteiden saavuttamisesta.

Kainuun erityislasten omaishoidon kehittdmishanke oli oma, itsenainen kehittamiskokonaisuus, eika pilotoinut
OSSl-hanketta.

Hankeorganisaatio C :“/‘mf\ \

l ESSOTE |
OHJAUSRYHMA JA -
MUUTOSAGENTT!
- HANKEPAALLIKKO |
I HANKESMTEER! @
HANKECONTROLLER
[ |
[ PROEKTIKOORDMNAAT TOR! I I PROJEXTIKOORDMAATTOR I [ PROJEXTIKOORDIMAAT TOR! ] [ PROEXTIKOORDINAAT TOR ]
| OSATOTEUTTAJAT |
v
Kainuun ESEDU: DIAK: SOTE 360:
adkanen propeidassistenty Kyyhkyls: XAMK 5
pe 2 oo 2 projekt- osa-akaset "
aikaista asarturtma asiantuntijsa pmahhoamm-mn
Kuntoutussaato:
osa-akarset enkostutio, SOS'I'B!I: Kehitysvammaisten
R55ie js asiarhurtia EKSOTE: projekdkoordnaation Palvelusastio:
[ 2 B ] [ prq.mm ] proyeiakoordinaation ]

Kuvio: Ossi-hankkeen hankeorganisaatio

ErinOmainen-hanke

Kainuun soten kehittdmistyd kohdistui pddasiassa ErinOmainen-hankkeeseen, hanketyontekijat olivat lisaksi
asiantuntijoina omais- ja perhehoidon kehittdémisessa yleisesti OSSl-hankkeessa. 1&0 karkihankkeesta resurs-
seja haettiin seuraavien tehtévien hoitamiseen:

Projektipaallikkd/-suun- vastaa erityislasten omaishoidon toimintamallin ke- | 25 110 503€
nittelija hittamisesta, luo ja juurruttaa kayttoon erityislapsi-
perheiden palveluohjauksen toimintamallin seka
suunnittelee ja kokeilee erilaisten viestintavalinei-
den hyodyntamista erityislapsiperheille ja lasten
omaishoitajille avun ja tiedon hakemisen tueksi

Projektisuunnittelija toteuttaa hankkeen toimenpiteita yhteistyossa pro- | 25 98 309€
jektipaallikon kanssa
Projektiassistentti osahankkeen taloushallinto ja assistenttin tehtavat | 6,25 18 088€
226 900 €

Kuva: ErinOmainen-hankkeen resurssointi, kuva kokonaisuudesta ”20.2.2017 OSSIn yhteenveto kumppa-
neista ja rooleista”.
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Koordinaatioryhnma:

ErinOmainen-hankkeen koordinaatioryhma koostui Kainuun soten hallinnon, vammaispalvelujen, lapsiperhei-
den sosiaalipalvelujen, erikoissairaanhoidon, kehittdjaasiakkaiden ja jarjestdpuolen edustajista seka LAPE-
agentista. Asiantuntijoina olivat OSSI-hankkeen tyontekijét.

Koordinaatioryhméan tehtavat, kaytannon jarjestelyt ja toimintatavoista sovittiin seuraavaa:

"Koordinaatioryhma toimii tukena hankkeen viestinnassa ja juurruttamisessa. Koordinaatioryhma ei ole vas-
tuussa hankkeen budjetin toteutumisesta. Koordinaatioryhméan kasiteltdvaksi tuodaan seuranta- ja loppura-
portit sekd maksatushakemukset. Maksatushakemuksia ei tarvitse etukateen hyvaksyttdd. Ryhma kokoontuu
vahintaan 3 kertaa vuodessa. Varsinainen jasen ilmoittaa varajasenelle, jos ei pdase paikalle. Kokoukset kut-
sutaan koolle vahintdan kahta viikkoa ennen kokousta Lync-kokouskutsulla sdhképostitse.” (Ote koordinaa-
tioryhmén poytékirjasta 1.3.2017)

Koordinaatioryhman jasenet olivat aktiivisia osallistujia ja kdydyt keskustelut olivat monipuolisia. Koordinaa-
tioryhman kokouksia pidettiin v. 2017 kolme (3) ja v. 2018 (4).

Hanke esitti jokaisessa koordinaatioryhmassa tilannekatsauksen hankkeen etenemisesta ja tilannekatsauk-
seen liittyvat PP-esitykset on liitettyn& koordinaatioryhnman poytakirjoihin.

Koordinaatioryhman jasenet:

puheenjohtaja: Ruokolainen, Marja-Liisa, sosiaalialan erikoissuunnittelija
varapuheenjohtaja: Heikkinen Matti, perhepalvelujohtaja

sihteeri: Piirainen Carita, projektisihteeri

jasenet: Erola Maarit, ylila&kéri

Heikkinen Outi, kehittdjaasiakas/Leijonaemot ry
Juppi Tarja, vastuualuepaallikkd
Kainulainen Anna-Liisa, vastuualuepaallikk®
Korpinen, Anna-Kaisa, Lape muutosagentti
Kahkonen Eila, kuntoutusohjaaja
Mannikko Salla, sosiaalitydntekija, perheterapeutti
Pikkarainen Marita, kehittamisjohtaja
Saari Helena, perhekeskusvastaava
Suorsa Eija, johtava sosiaalityontekija
Tolonen Eija, vanhuspalvelujohtaja
Vartio Marja, kuntoutusohjaaja
Hankkeesta osallistuvat:
ErinOmainen-hanke:
Kallio Merja, projektipaallikk®
Juntunen Anja, projektipaallikko (3.10.2017 alkaen)
Leinonen Minna, projektisuunnittelija
OSSil-hanke: Koinsaari Jaana, hankepaallikk®

R&méo Irene, projektikoordinaattori

Projektiryhma:
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Erityislasten omaishoidon toimintamallin suunnitteluun ja tydstamiseen perustettiin Kainuun soten sisainen
projektiryhma, johon kuuluivat seka esimies- etta tydntekijatason tydntekijéita lapsiperheiden sosiaalipalve-
luista ja vammaispalveluista. Projektiryhman kokouksessa kavi myoés kasiteltaviin aiheisiin liittyen kutsuttuna
asiantuntijoita.

Projektiryhmassa tyéskentelivat:
Heikkinen Outi, kehittdjaasiakas
Juppi Tarja, vastuualuepaallikkd
Kainulainen Anna-Liisa, vastuualuepaallikk®
Kanniainen Kaisa, sosiaalityontekija
Karvinen Hanna, sosiaalityontekija
Mannikko Salla, sosiaalityontekijd, perheterapeutti
Paakkonen Tarja, sosiaalitydntekija
Ruokolainen Marja-Liisa, sosiaalialan erikoissuunnittelija
Seppéanen Tarja, sosiaalityontekija
Suorsa Eija, johtava sosiaalitydntekija
Tervo Sanna, sosiaalityontekija
Piirainen Mirjami, toimintaterapeutti
Ylénen Niina, sosiaalityontekija
Hankkeesta osallistuivat:
Juntunen Anja, projektipaallikko

Leinonen Minna, projektisuunnittelija

Projektiryhma aloitti toimintansa tammikuussa 2018 ja kokoontui kolme (3) kertaa. Projektiryhman kokoontu-
misista laadittiin muistiot.

Projektiryhmén tydskentelyyn vaikuttivat 02/2018 alkaen sisaiset henkilostomuutokset ja sijaisjarjestelyt joh-
tuen samaan aikaan alkaneista maakunnan valmistelutehtéavista. Taméan seurauksena valtaosalla projekti-
ryhman jasenista tydnkuvat muuttuivat ja uusien tyontekijéiden perehdytys sekéa vaje sijaisuuspaikkojen ol-
lessa tayttamatta, joutuivat tyontekijat pitkalti keskittymaan perustehtaviin eli lakisdateisten tehtaviensa hoita-
miseen. Hanke vastasi tilanteeseen erityislasten omaishoidon toimintamallin tyéstamista henkilokohtaisilla
tapaamisilla Kainuun soten projektiryhmaan kuuluvien henkiléiden kanssa projektiryhman kokoontumisten
lisaksi.

ErinOmainen-hankkeen toteuttamisessa voi erottaa kolme suurta kokonaisuutta, joiden kautta hankkeen ta-
voitteet rakentuvat:

1. Kehittdjaasiakasryhm@; asiakasnékokulma oli hankkeen vahvuus ja kantavin voima
2. Kolmannen sektorin toimijat; joilla kosketuspinta erityislapsiin ja —perheisiin.

3. Kainuun soten sisdinen toiminta; koordinaatio- ja projektiryhmaét, erityislasten ja —perhei-
den parissa tydskentelevat (vammaispalvelut, lapsiperheiden sosiaalipalvelut), perhe-
keskukset yhteistydssa mm. tiedottamisen, kontaktoinnin ja tapahtumien tilojen mahdol-
listajana
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ErinOmainen-hanke eteni paasaantdisesti suunnitellun aikataulun mukaisesti. Aikataulussa pysyminen v.
2017 oli haasteellista seuraavissa kohdissa:

Nykytilan kartoitus Kainuun soten perhepalveluissa: suunniteltu 8/2017 — toteutui
12/2017

Yhteistydn kaynnistdminen Kelan kanssa: suunniteltu 8/2017 — toteutui 3/2018

Kainuun soten sisdisen projektiryhmén tydskentely: suunniteltu 8/2017 — toteutui
12/2017

Merkittavin syy aikataulupoikkeamiin on ErinOmainen-hankkeen projektip&allikon vaihtuminen. Ensimmaéinen
projektipaallikkd lopetti tydskentelynsa 8.9.2017 ja Anja Juntunen aloitti ko. tehtavassa 3.10.2017. Haastetta
lisasivat hanketydntekijdiden perustellut poissaolot v. 2017 ja syksylla 2018.

Suunniteltua aikataulua pystyttiin kuitenkin kiriméan hyvin kiinni vuoden 2017 loppuun mennessa ja eivatka
aikataulupoikkeamat vaikuttaneet hankkeen kokonaistulokseen ja toteutumiseen.

ErinOmainen-hankkeessa aikataulutus suunniteltiin seuraavasti:

Vuosikello (2017 ja 2018), johon merkittiin saanndllisesti toistuvat asiat ja tapahtumat
seka suurimmat ja merkittdvimmat tapahtumat. (lite 2 ErinOmainen-hankkeen vuosikello
2017 ja liite 3 ErinOmainen-hankkeen vuosikello 2018)

Janakaavio (2017 ja 2018) johon merkittiin kuukausittaiset tapahtumat yksityiskohtai-
semmin; tapahtuman nimi, paikka ja aika. Janakaavio jaettiin erillisiin alapaékohtiin,
jotka eroteltiin eri varein. (liite 4 ErinOmainen-hankkeen janakaavio 2017 ja liite 5 Erin-
Omainen-hankkeen janakaavio 2018)

e 1. STM, THL ja OSSI-hankkeen yhteisty®

e 2. Kainuun soten sisdinen toiminta

e 3. Muut tapaamiset ja palaverit oppilaitosten ja muiden hankkeiden kanssa
e 4. Kolmannen sektorin yhteistyo

e 5 Tapahtumat

e 6. Koulutukset

e 7. Muuta

Em. jaottelu selkeytti hankkeen kokonaisaikataulun hahmottamista vuosi- ja kuukausitasoilla.
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Tyomaaréat ja tehtavien tekijat

Taulukko 2: Suunnitellut ja toteutuneet henkilotydpaivat

a : Suunnitellut hen- Toteutuneet hen-
Hankkeen tehtavat (tai muut osako- o . o :
. kilotybvuodet tai - kilotydbvuodet tai -
konaisuudet) i i
paivat paivat

Kainuussa ei ole tarkasteltu htv-tasolla

Taulukko 3: Resurssien todellinen kaytt6

Resurssi tai resurssiryhma Suunnitellut hen- Toteutuneet hen-
_ kilotyopaivat tai - kilotyopaivat tai -
(Rooli / vastuu) tunnit tunnit
Projektipaallikko/-suunnittelija 0 htv 1 htv
Projektisuunnittelija 2 htv 1 htv
Projektisihteeri 0,25 htv 0,25 htv
Yhteensa: 2,25 htv 2,25 htv

Budjetti ja kustannukset

Taulukko 4: Todelliset kustannukset ja budijetti

Budjetti Toteutunut
Oman henkildston henkilotydpaivien 206 000 EUR 205 900 EUR
kustannukset
Yhteensa: 206 000 EUR 205 900 EUR

Jo hankesuunnitelmassa on tunnistettu riskitekijoita ja laadittu riskien hallintasuunnitelma. Naista riskitekija-
arvioista huolimatta hankkeen aikataulullinen eteneminen viivastyi v.2017 (ks. kohta 2.1 Hankkeen toteutuk-
sen padkohdat). Myds OSSI-hanke huomioi raportointikaudella 10-12/2017 riskin, ettei ErinOmainen-hank-
keen erityislasten omaishoidon toimintamallin kehitysty6 ei ollut edennyt suunnitellusti. Téh&n syina olivat
aikaisemmin mainitut seikat (ks. 2.1 Toteutus/hankkeen toteutuksen paakohdat). ErinOmainen-hanke sai tu-
kea OSSI-hankkeen hankepaallikkd Jaana Koinsaarelta, jonka kanssa yhdessa kirkastettiin hankkeen tavoit-
teita ja tarkennettiin toimintasuunnitelmaa seké aikataulutusta. T&ma auttoi myds ErinOmainen-hankkeen
uutta projektipaallikké Anja Juntusta niin hankekokonaisuuden kuin tehtéavan tydn hahmottamisessa. Vuoden
2017 loppuun mennessa aikataululliset tavoitteet saavutettiin ja OSSI-hanke osaltaan seurasi etenemista.
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Hankkeen aikana tunnistettiin myds riskitekijoita:

= Vertaistukiryhmien kdynnistdminen Leijonaemot ry:n kanssa Kuhmossa, Sotkamossa ja
Suomussalmella (ks. liite 4.1 Kuvaus vertaistukiryhmien kaynnistamisesta yhteistytssa
Leijonaemot ry:n kanssa):

e Riski: vertaistukiryhmaan ei tule osallistujia, vertaistukiryhmalle ei [6ydy ohjaaja,
vertaistukiryhma ei kdynnisty

¢ Riskin hallinta: voimakas ennakkomarkkinointi, paikkavalinta (keskitytaan suu-
rimpiin kuntiin, joissa perhekeskus toimii), toteutus yhteistydkumppanin kanssa
(riskin jakaminen)

e Toteuma: riskinotto kannatti, vertaistukirynmét perustettiin Kuhmoon ja Sotka-
moon, Suomussalmella vertaistukiryhmatoiminta ei kdynnistynyt

» Tilaisuuksien jarjestaminen (ks. liitteet 3.1 Kooste Nakymatdn vamma —seminaari, 3.2
Nakyva vamma —seminaari, 3.3 Erityisyys esille — erityisen ihana muotinaytds —opinnay-
tetyd, 3.4 Kooste Ruuhijarven toimintapaivasta, 3.7 Kooste erityislasten isovanhempien
kuulemistilaisuus Suomussalmi)

e Riski: tapahtumiin ja tilaisuuksiin ei tule osallistujia

e Riskin hallinta: voimakas ennakkomarkkinointi, tilaisuuksien aiheiden valinta,
tilaisuuksien ajankohta, toteutus yhteistydsséa eri toimijoiden kanssa (riskin jaka-
minen)

e Toteuma: riskienotto kannatti, tilaisuuksissa oli runsas osanotto, tilaisuudet koet-
tiin tarpeellisina ja hyddyllisina, hankenakyvyys oli laajaa, verkostoituminen
(myds tilaisuuksien toteuttajien kesken)

Hankesuunnitelmassa tunnistettiin tiedottamisen riski, jonka minimointiin tAht&daviné toimenpiteina laadittiin
tarkka viestintdsuunnitelma; tarkasti maaritellyt tahot, joita tiedotetaan seka tiedottaminen organisaation ta-
soille riittavan usein ja sdanndllisesti. Tama jo tunnistettu riski konkretisoitui kuitenkin ennakoimattomalla,
kaanteisella tavalla. Kainuun soten sisaisen tiedon kulun haasteellisuus ilmenikin esim. hankkeen kontakti-
pyyntdjen sivuuttamisena (puheluihin ja séhkoposteihin ei reagoitu/reagoitiin hitaasti), mik& osaltaan hanka-
loitti hanketydskentelya. Kainuun soten kehittamis- ja suunnitteluyksikon tuki ja nopea tilanteeseen reagointi
auttoivat riskin hallinnassa.

Ennakoimattomana riskina voidaan pitdd myds ErinOmainen-hankkeen erityisyyttd suhteessa paahankkee-
seen. ErinOmainen-hanke oli kehittdmishanke vr. suuri pAdhanke, mika oli toimeenpanohanke. Em. hanke-
tyypin eroavaisuuden ymmartadminen heijastui hankkeen toteutuksen aikana ja asia nostettiinkin lopulta
agendalle tydérauhan saavuttamiseksi.

Hankesuunnitelman mukaisesti tavoitteena oli pilotoida palveluohjaaja ja perhetyontekija tydparimallia eri-
tyislapsiperheille Kainuun alueella. Tavoitteena oli, etté tydparina toimii Kainuun soten lapsiperheiden sosi-
aalipalvelujen ja vammaispalvelujen tyontekija.

Pilotti ei toteutunut, koska hankkeen Kainuun soten sisdinen projektiryhma ei nahnyt tarvetta erityislapsiper-
heiden palveluohjaaja ja perhetydntekija tydparimallin pilotointiin. Projektiryhman nakemys oli, etté jokaisella
Kainuun soten lapsiperheiden sosiaali- ja vammaispalveluiden tydntekijalla on ammattitaito palveluohjata
kaikkia asiakkaita, myos erityislapsiperheitéa. Hankkeen tyontekijoilla ei ollut valtuuksia taméan paatoksen
muuttamiseen eik& pilotoinnin toteuttamiseen itsenaisesti.
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Pilotointia kasitellessaan projektiryhmalla oli kaytdssdan seka hankkeen kehittdjaasiakasryhman kommentit
liittyen erityislasten palveluohjaukseen etta hankkeen Kainuun soten erityislasten ja —perheiden parissa tyods-
kentelevien tydntekijoiden nykytilankartoituksen tulokset (jossa palveluohjaus myés aiheena). Projektiryhma
korosti em. tuotoksista noussutta tarvetta erityislapsiperheen kohtaamiseen kaivattavaan apuun ja tukeen,
mik& ulottuu my6s kolmannen sektorin toimijoihin. Taman seurauksena hanke laati Leijonaemot ry:n kanssa
"Erityislapsiperheen kohtaaminen” —valmennusmateriaalin. Valmennukset tavoittivat yli 300 henkil6d ympéri
Kainuuta, mm. Kainuun soten tyontekijoitd, kolmannen sektorin toimijoita, sosiaali- ja terveysalan opiskeli-
joita.

Projektiryhman paatoés pilotoinnin toteutumattomuudesta seka em. hankkeen palveluohjaukseen tuottama
aineisto (kehittdjaasiakkaiden kommentit ja Kainuun soten erityislasten ja —perheiden parissa tyoskentele-
vien tyontekijoiden nykytilankartoituksen tulokset) esitettiin myds hankkeen koordinaatioryhmalle. Koordinaa-
tioryhma totesi asiassa olevan ristiriidan kehittajaasiakkaiden ja projektiryhnméan nakemysten valilla.

Hanke pohti pilotoinnin toteutumattomuuden syitd. Eikd operatiivinen johto kenties ollut tarpeeksi sitoutunut
hankkeeseen eika hankesuunnitelmaa laadittaessa osannut konkretisoida pilotoinnin vaativan myés resurs-
seja? Pilotointi olisi vaatinut panostusta seka erityis- ettéd peruspalvelusta. Olisiko hanke voinut konkretisoida
pilotointia projektiryhmaélle vielakin tarkemmin? Toisaalta ko. aikana oli juuri kAynnistynyt maakunnan val-
mistelutehtavista johtuen sisaiset henkildstomuutokset ja sijaisjarjestelyt. Seka projektiryhmén jasenten etta
tyontekijoiden tydonkuvat muuttuivat ja sijaisuuspaikkojen ollessa tayttamatta tyontekijat olivat todella kiireisia
ja ylityollistettyja, keskittyen vain perustehtaviinsa eli lakisaateisten tehtévien hoitamiseen. Téaten pilotoinnin
toteutumiselle ei ollut saatavissa henkiléresursseja.
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5. Kohderyhmat

Kainuun on Pohjois-Suomessa sijaitseva n. 74 000 asukkaan harvaan asuttu maakunta. Vaestosta yli 65-
vuotiaita on neljannes ja 0-14 —vuotiaita n. 15% eli n. 10 300.

Kainuussa erityislapsia eli alle 16-vuotiaan vammaistukea saavia lapsia on 620 (Kelan tilasto 2016). Maara
on valtakunnallisesti korkein asukaslukuun suhteutettuna. Luku sisaltda siis mm. diabetes- ja neuropsykiatri-
sia erityispiirteitd omaavia lapsia. Samana vuonna Kainuun sotessa omaishoidon tuen piirissa oli 75 alle 18-
vuotiasta lasta. ErinOmainen-hankkeen kohderyhmana olivat koko Kainuun alueen erityislapset, niin omais-
hoidon tuen piirissé olevat kuin sen ulkopuolisetkin erityislapset ja —perheet.

ErinOmainen-hankkeen kohderyhmana olivat koko Kainuun alueen erityislapsiperheet; pitkaaikaissairaat,
vammaiset ja erityisté tukea tarvitsevat lapset. Kohderyhmaéan kuuluvat seka lakiséateisen omaishoidon tuen
piirissa olevat perheet ettd omaishoidon tuen piiriin kuulumattomat perheet.

Kuva: ErinOmainen-hanke
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ErinOmainen-hanke oli kehittamishanke, eika hankesuunnitelmassa lahtdkohtaisesti nimetty mittareita hyoty-
jen ja vaikuttavuuden mittaamiseksi. Hankkeessa luodun erityislasten omaishoidon toimintamallin hy6tyja voi-
daan arvioida pitkalla téhtaimelld, vuosien paéasta.

Alapuolella olevaan Taulukko 5 Vaikuttavuusindikaattorit on listattuna hankkeessa tavoiteltuja hyétyja ja arvi-
oitu hankkeen vaikuttavuutta.

Taulukko 5: Vaikuttavuusindikaattorit

Tavoiteltavat hyodyt: Hankkeen vaikuttavuus:

1) Lasten omaishoitoon on saatu naky- Kokemustiedon mukaan erityislapsiperheiden nakyvyys ja
Vyytta, erityislapsiperheiden asema sen myo6ta tietoisuus erityislapsen omaishoidon tuesta on
on vahvistunut lisdéntynyt Kainuussa

erityislasten omaishoidon tuen saajien maarassa (0-17v.)

ei muutosta vuosien 2015-2017 valilla. Tosin lasten luku-

maéara vammaispalvelujen asiakkuuksissa on kokonaisuu-
dessaan vahentynyt em. vuosina vrt. lasten syntyvyys on

ylipaataan laskenut.

2) Omaishoidon hakeminen on sujuvaa erityislasten omaishoidon tuen saajien maarassa (0-17v.)
ja tavoittaa entistéa paremmin sité tar- ei muutosta vuosien 2015-2017 valilla. Tosin lasten luku-
vitsevat erityislapsiperheet. maara vammaispalvelujen asiakkuuksissa on kokonaisuu-

dessaan vahentynyt em. vuosina vrt. lasten syntyvyys on
ylipaataan laskenut.

3) Omaishoidon ja erityislasten van- ks. taulukko 1. Tulosmittarit/kohta 4. Laajentaa palvelun-
hempien vapaiden jarjestamiseksi on tuottajatarjontaa omaishoitajien/erityislasten vanhempien
kehitetty monipuolisemmat vaihtoeh- vapaiden jarjestamiseksi ja toteuttamiseksi.
dot hyddyntaen monituottajamallia,
josta perhe itse voi valita heidan tar-
peisiin vastaten.

4) Lasten omaishoitajien/erityislasten ks. taulukko 1. Tulosmittarit/kohta 5. Edistaa erityislasten
vanhempien tydssékaynnin/opiske- vanhempien/omaishoitajien tyéssékéaynnin mahdollisuutta.
lun mahdollisuus on parantunut ja
tyopaikoilla heidan perhetilanne ym-
marretédén entisté paremmin -> huo-
mioidaan tydpaivan ja tydaikojen
suunnittelussa.

5) Suunniteltu ja tehty opas, joka sisal- Opas laadittu, ks. taulukko 1. Tulosmittarit/ kohta 5 Edis-
taa tietoa lasten omaishoitajuudesta taa erityislasten vanhempien/omaishoitajien tydssakayn-
ja erityislapsen vanhemmuudesta. nin mahdollisuutta.
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6) Kela jarjestaa yhteistydssa Kainuun - ks. taulukko 1. Tulosmittarit/kohta 5. Edistaa erityislasten

soten kanssa lasten omaishoitajille vanhempien/omaishoitajien tydssakaynnin mahdolli-
kuntoutuskursseja. suutta.

7) Malli toimii matalan kynnyksen palve- | -  ks. taulukko 1. Tulosmittarit/kohta 1. palvelutarpeen arvi-
luna, joka palvelee erityislapsiper- ointiosaamisen lisddminen perus- ja erityislapalveluissa.

heita paikasta ja ajasta riippumatta

8) Perheiden hyvinvointi ja terveys para- | -  ks. taulukko 1. Tulosmittarit/kohta 3. Vahvistaa erityislas-
nee ennaltaehkaisevan tarvelahtoi- ten omaishoitajien asemaa ja tukea heidan jaksamistaan.
syyden nakokulmasta

9) Kaotiin annettavia palveluita on tar- - ks. taulukko 1. Tulosmittarit/kohta 4. Laajentaa palvelun-
peen mukaan saatavissa entista pa- tuottajatarjontaa omaishoitajien/erityislasten vanhempien
remmin monituottaja-mallin avulla vapaiden jarjestamiseksi ja toteuttamiseksi.

10) Perheet saavat psykososiaalista tu- - ks. taulukko 1. Tulosmittarit/ kohta 9. Antaa perheille ko-
kea esim. neuropsykiatrisen valmen- konaisvaltaista psykososiaalista tukea esim. neuropsyki-
nuksen kautta kokonaisvaltaisesti atrisen valmennuksen avulla

11) On otettu kayttddn OmaSoten ryh- - ks. taulukko 1. Tulosmittarit/kohta 10. Kehittdmalla ja hy6-
matoiminnot, videoyhteyden hyddyn- dyntamalla erilaisia viestintavalineitd avun ja tiedon hake-
taminen palveluohjauksessa ja neu- misessa.

vonnassa, perheet saavat nopeaa tu-
kea palveluohjaus chatin kautta

ErinOmainen-hanke oli asiakaslahtdinen hanke, jossa asiakkaan roolissa olivat erityislapsiperheet. Hank-
keen suorin palaute tuli myds kehittdjaasiakasryhmasté ja muilta erityislasten vanhemmilta. Etenkin kehitté-
jaasiakasryhman odotukset hankkeen alkaessa olivat suuret, he toivoivat voivansa vaikuttaa niin Kainuun
soten kuin koko valtakunnan alueella erityislapsiperheiden asemaan ja kuuluvuuteen.

Hanke onnistui hyvin kehittdjaasiakastydssa. Kehittdjaasiakastoiminta jatkui saannollisesti keskeytyksetta yli
vuoden ja palaute ryhman toiminnasta oli positiivista. Ryhma toivoi toiminnalle jatkumoa. Hanke onnistui hy-
vin myds kolmannen sektorin kanssa tehtéavassa tydssa. Yhteistyo erityislapsiin ja —perheisiin kohdistuvien
jarjestdjen kanssa oli sujuvaa, nopeaa ja tehokasta — idea ja toteutus —tyylilla. Se on saavutus, silla Kai-
nuussa jarjestokentalla toimijoita on niukasti, henkilosto pitkalti ikdantynytta ja vapaaehtoisvoimin toimivaa
sekd maantieteellisesti valimatkat ovat pitkat. Nama seikat kannattaa huomioida tulevissa hankkeissa kol-
mannen sektorin ulottuvuudessa.

Hankkeen aikana kavi selvasti ilmi, ettd erityislasten vanhemmilla on tarve verkostoitumiseen. Hankkeen ja
kolmannen sektorin toimijan kanssa yhteistydssa toimeenpanemat vertaistukiryhméat kéynnistyivat heti.
Haastavan ja kiireisen arjen keskella etenkin sahkoisten viestimien valityksella tarjottava osallisuus korostuu
erityislapsiperheissa. Kehittdjaasiakkaiden kohdalla tAma nakyi selvasti erityislasten vanhempien valmiutena
ja halukkuutena kayttaa sahkaoisia viestimia kehittdjaasiakastoiminnassa. Toisaalta hankkeessa tunnistettiin
myds se realiteetti, ettei kaikilla erityislasten vanhemmilla ole voimavaroja osallistua kehittamistyéhon. Té-
man vuoksi etenkin asiakaslahtdisessa hankkeessa on osattava antaa arvo kehittdmistydhdon osallistuville
asiakkaille siita, etté he toimivat kohdejoukon edustajina.

Hankkeen seuranta ja ohjaus sujui luontevasti, joskin hanke olisi kaivannut vahvempaa johtajuutta etenkin v.
2017 aikana. Tuolloin varhaisempi ja vahvempi puuttuminen niin laaditussa aikataulussa kuin hankesuunni-
telmassakin pysymiseen olisi ollut tarpeellista. Kainuun soten sisdinen koordinaatioryhmé seurasi hankkeen
etenemistd sdénndllisesti ja koordinaatioryhmén jasenet osallistuivat kokouksiin runsaslukuisina. Paattksen-
teko oli paasaantoisesti yksimielista. Yhteistyd OSSI-hankkeen ja muiden osatoteuttajien kanssa tehostui
hankkeen loppuaikana. Osallisuuteen yhteistyéhén muiden osatoteuttajien kanssa hanke olisi kaivannut vah-
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vempaa tukea ja organisointia padhankkeelta, etenkin hankkeen toteutuessa maantieteellisesti kaukana Kai-
nuussa. Hankkeen ulkoinen viestinta oli nakyvaa ja sujui hyvin, aikaisemmin mainittu Kainuun soten sisaisen
viestinnan hitaus ja tiedonkulun sujumattomuus vaikeuttivat valilla tyoskentelya.

Hanke epaonnistui siina, ettei hankesuunnitelmassa mainittu pilotti toteutunut. Syita tahan on pohdittu tar-
kemmin kohdassa 3. Pilotit. Oppina tasté vastaisuudessa voisi pohtia pilottien tarkempaa ja konkreettisem-
paa kuvaamista jo hankesuunnitelmaa laadittaessa ja pilotin kdynnistamisen ajankohtaa esim. heti hankkeen
kaynnistamisen yhteydessa. Toisaalta niin hankesuunnitelman kuin pilottienkin on elettava todellisuutta ja
joustettava toimintaympéaristdon muutoksiin. ErinOmaisen-hankesuunnitelmaa laadittaessa v.2016 ei voitu en-
nakoida pilotin ajankohdan osuvan juuri samaan aikaan alkaneista maakunnan valmistelutehtavista, milla oli
suuret vaikutukset koko organisaation sisdiseen toimintaan sekéa tyontekijoiden toimenkuvaan ja lopulta
myds pilotointiin.

Hankkeen tyontekijéiden suurimpia onnistumisia olivat aidot kohtaamiset erityislasten ja —perheiden kanssa,
heille konkretian ja toimenpiteiden tuomista arkeen (vertaistukiryhméat, puheenvuorot seminaareissa, kontak-
tit muihin erityislapsitoimijoihin jne.). Hanketyontekijan onnistumisia oli myds toimia siltojen rakentajana Kai-
nuun alueella, yhdistéen eri erityislapsitoimijoita. Tama nakyi etenkin kolmannen sektorin toimijoiden ja eri
oppilaitosten véalisten suhteiden luomisena, jarjestéjen toiminnan tehostamisena ja Kainuun erityislapsitoimija
verkoston toiminnan vauhdittajana. Kainuun erityislapsiperheet seka naita perheita ymparoivat toimijat ovat
nyt tietoisempia toisistaan.

Hankkeen asiakkailta ja sidosryhmiltéd saatu palaute hankkeelle oli todella positiivista ja kannustavaa. (Ks.
lite 3.1. Kooste Nakymatén vamma —seminaari, liite 3.2 Kooste Nakyva vamma —seminaari, liite 3.4 Ruuhi-
jarven toimintapdaiva). Hanke itsessaan nakyvyyden myoéta tuli hyvin tunnetuksi Kainuussa. Nékyvyys oli han-
ketydntekijoiden rohkeaa jalkautumista eri yhteisdihin, seminaarien ja tapahtumien jarjestamista ja niista jul-
kaistujen lehtijuttujen ansiota. Hankkeen tunnettavuus nakyi myos hanketydntekijoiden arjessa; monet henki-
16t l&ahestyivat hanketyontekijoitd myos heidan vapaa-ajallaan, suorilla kontakteilla henkilokohtaisiin puheli-
miin ja sdhkdposteihin. Yleisesti erityislapsiperheiden parissa toimivat henkilot kiittivat, ettéd hanke kohdistuu
juuri erityislapsiin ja —perheisiin ja heidat ylipaatddn huomioidaan. Hankkeen nékyvyys heijastui myos valta-
kunnan tasolla. Hanketydntekijat kontaktoivat suoraan mm. Kelalle, Tydterveyslaitokselle, Terveyden- ja hy-
vinvoinninlaitokselle, eduskunnan omaishoidontuen ryhmaan ja jarjestoétoimijoiden johtajistoon.

Hanke pystyi yllapitamaan asiakaslahtoista ajattelua ylla koko hankkeen ajan ja siihen voi olla tyytyvainen.
Yleisesti pitkélti vallalla olevan organisaatiolahtdisen ajattelumallin kd&ntadminen ja asiakaslahtbisen ajattelun
kaytantoon saattaminen vie aikaa, etenkin isoissa organisaatioissa. Myts kehittamiskulttuurin ulottaminen
organisaation kaikille tasoille on haasteellista. Hanketyontekijoilla oli kuitenkin ilo huomata asiakkaiden ja ns.
ruohonjuurityéntekijdiden yhtenevdiset ajattelutavat siité, mika erityislapsiperheiden osalla toimii ja kuinka
toimintaa tulisi kehittdd. Se osaltaan luo hyvan pohjan asiakaslahtoisen ajattelun etenemiselle.

Kokonaisuudessaan hankkeen tydntekijat ovat tyytyvaisia hankkeen tuloksiin. Hankesuunnitelma oli todella
laaja ja monisyinen kokonaisuus. Lahtokohtaisesti vain sosiaali- ja terveysalan ndkokulma erityislapsiper-
heista puhuttaessa on liian suppea. Etenkin hankkeen asiakaslahtdisyyden myoté kirkastui kokonaisnako-
kulma, erityislapsiperheita tulee tarkastella lapsen kasvu- ja kehitysymparistén kautta, jolloin ehdottomasti on
huomioitava kaikki erityislapsiperhettéa ymparoivéat toimijat kokonaisuutena. Taten myos kehittdmiskulttuuri on
ulotettava eri tasoja kattavaksi ja toisensa huomiotavaksi. Mahdollista jatkokehittamista voi ja tulee tehda
monella tasolla nimenomaan lapsen kasvu- ja kehitysympéariston toimijoiden kanssa; sosiaalitoimi, varhais-
kasvatus, perusopetus, Kela, kolmas sektori jne.

Mielenkiintoista ja haastavaa hankkeessa oli myds eri tasoilla tydskentely: asiakaslahtdisesti asiakkaan
kanssa, ns. ruohonjuuritydntekijan kanssa, johtoportaassa ja vield kehittdmisen valtakunnallisilla ylatasoilla
yhteyksissa Kelaan, THL:een, TTL:n ja ministeriéihin. Se haastoi hanketydntekijoita niin ammatillisesti kuin
henkilokohtaisestikin ja kasvatti ymmartdmaan asioiden useat eri nakdkannat.
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ErinOmainen-hankkeen toteuttamisessa voitiin erottaa kolme suurta kokonaisuutta, joiden kautta hankkeen
tavoitteet rakentuvat. Naiden kokonaisuuksien kautta voidaan myds tarkastella hankkeen tuotosten siirty-
mista osaksi pysyvaa toimintaa. Taytyy muistaa, ettd ErinOmainen-hanke oli kehittdmishanke, ei toimeenpa-
nohanke. Erityislasten omaishoidon toimintamalli luotiin hankkeen aikana.

Kehittajaasiakasryhma:

Kainuun soten strategiassa kirjattu kehittdjaasiakkaiden osallisuus, joka erityis-
lapsiperheiden (kehittdjaasiakasryhman) osalta voi toteutua osallisuutena mm.
Kainuun erityislapsitoimija verkoston kautta

’Opas erityislasten vanhemmuudesta ja omaishoidon tuesta” Kainuun soten In-
ternet-sivuilla

Kolmannen sektorin toimijat;

yhteistydssa Leijonaemot ry:n kanssa kaynnistetyt vertaistukiryhmat jatkavat
toimintaansa Kuhmossa ja Sotkamossa

"Erityislapsiperheen kohtaaminen” —valmennusmateriaali: materiaali on jarjestt-
jen kaytettavissa, hankkeen toteuttamaan valmennukseen osallistuneet hyddyn-
tavat tietoa omassa tydssaan

’Opas erityislasten vanhemmuudesta ja omaishoidon tuesta” Kainuun soten In-
ternet-sivuilla

"Erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistamisen tydkalu”: kysymykset
tunnistamisen tueksi Kainuun soten Internet-sivuilla

Kainuun soten siséinen toiminta;

Kainuun erityislapsitoimijoiden verkosto; verkoston koordinoinnin ja "kotipesa”
juurruttaminen perhekeskustoimintamallin sisaan, em. tyo kirjoitettaessa kesken

"Erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistamisen tydkalu”: kysymykset
tunnistamisen tueksi Kainuun soten Internet-sivuille (vammaispalvelut)

“Erityislapsiperheen kohtaaminen” —valmennusmateriaali: selvitys mahdolli-
suutta liittdd materiaali Kainuun soten sisaiseen perehdytys- ja taydennyskoulu-
tusmateriaaleihin, em. ty0 kirjoitettaessa viela kesken

"Opas erityislasten vanhemmuudesta ja omaishoidon tuesta” Kainuun soten In-
ternet-sivuilla

Erityislasten omaishoidon toimintamalli;

o Mallit esitelldan Kainuun soten hallituksessa, lisdksi tarvittaessa perhe-
palveluiden johtoryhmalle

Erityislapsiperheen palveluohjauksen malli

o Mallit esitelldan Kainuun soten hallituksessa, lisdksi tarvittaessa perhe-
palveluiden johtoryhmaélle
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Koko hankkeen ajan esille nousi erityislapsi —kasitteen merkitys ja sen merkityksen vaihtelevuus kayttéyhtey-
desta riippuen. Erityislapsi voidaan méaritella ja kasittdd mm.

= lakiperustein; etenkin laki vammaisuuden perusteella jarjestettivista palveluista ja tuki-
toimista, laki kehitysvammaisten erityishuollosta, sosiaalihuoltolaki, perusopetuslaki

= |aaketieteellisten diagnoosien perusteella

= KELAN alle 16-vuotiaan vammaistuen kolmen eri vaativuusluokan mukaisesti (perus-,
korotettu- ja ylin vammaistuki)

» perusopetuksessa tarjottavan kolmiportaisen tuen perusteella (yleinen tuki, tehostettu
tuki, erityinen tuki)

= omaishoidon tuen hoitopalkkion kolmen eri maksuluokan mukaisesti hoidon sitovuuden
ja vaativuuden mukaan

= nakyvd vamma - nédkymaton vamma

Erityislapsi —m&aritelmén luokitus- ja ryhmittelyperusteita on paljon. Haastavuus ilmenee siing, etteivat maa-
rittelyperusteet ole suoraviivaisesti ns. yksi yhteen. Kaytannossa tama ilmenee siten, etteivat erityislapsen
kasvu- ja kehitysympariston olennaisimmat toimijat kuten varhaiskasvatus/perusopetus, erikoissairaanhoito
ja sosiaalihuolto ns. puhu samaa kielta. Esim. erikoissairaanhoidon lapselle antama diagnoosi ei ole suoraan
sidoksissa perusopetuksen kolmiportaisen tuen luokkaan tai omaishoidon tuen kriteereihin ja sen eri hoito-
palkkion maksuluokkiin.

Erityislapsista puhuttaessa on tarkeaa huomioida koko erityislapsiperhe. Erityislapsen ympaérilla oleva toimi-
jajoukkoa (ks. liite 1.1b Erityislapsiperhe toimijoiden ymparéimana -verkostokartta) tarkastellessa huomaa,
ettd toimijat keskittyvat luonnollisesti itse erityislapseen, mutta erityislapsenperheestd vanhemman huomioi
vain omaishoidon tuen sopimus, jolloin erityslapsen vanhempi on omaishoitajan roolissa. Omaishoidon tuen
sopimuskin tosin keskittyy vain lapsen toiseen vanhempaan, sopimuksen tekijaan. Sopimuksen pitaisikin
huomioida molemmat huoltajat, jos perheessa lapsilla yhteishuoltajuus.

Hankkeen aikana kavi selvasti ilmi, ettd erityislasten omaishoitajille tulee luoda oma omaishoidon tuen
muoto. Elamantilanne, tuet ja palvelut eroavat todella paljon ikdihmisten vastaavista. Erityislapsen omaishoi-
totilanne voi suista erityislapsiperheen jo taloudellisesti raiteiltaan. Hanke ehdottaakin seuraavia seikkoja
omaishoidon tukeen:

e omaishoidon tuen kriteerit valtakunnallisesti yhtenevaiseksi
e omaishoidon tuki ei maararahasidonnainen etuus, vaan subjektiivinen oikeus

o hoitopalkkioihin selke& korotus: esim. ylin hoitoluokka rinnastettava ansiotyéhon
eli kompensoimaan ansiotydn menetysta

e omaishoidon tuen palveluissa huomioitava koko erityislapsiperhe; myds omais-
hoitajan puoliso ja perheen muut lapset = omaishoitosopimuksen tulisi voida so-
pia molemmat huoltajat, etenkin jos perheessa yhteishuoltajuus

e omaishoidon tuen palveluiden vaikutusten arviointi otettava kayttéon

e omaishoitajien lakisdateisen vapaan toteutuminen
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Lisdksi hankkeessa nousi esille erityislasten kuntouttavan paivahoidon maksut. Erikoissairaanhoito usein
maaraa kuntoutussuunnitelmassa lapselle kuntoutusmuodoksi paivahoidon, mutta maksuton paivéahoito-oi-
keus on diagnoosisidonnaista ja vanhempien tuloihin sidottua.

Myds perusopetuksen aamu- ja iltapaivatoiminnassa on huomioita erityislasten laaja kirjo, lapsen iasté ja
diagnoosista riippumatta. Resurssien, toimintaympéariston ja henkiléstén ammattitaidon tulee vastata erityis-
lapsen tarpeisiin.

Kuva: ErinOmainen-hanke
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Erityislapsiperheen elama rakentuu lapsen kasvu- ja kehitysymparistdn kautta, johon liittyvat eri toimijat. Tassa
hankkeessa nuo erityislapsiperhettéd ympargivét toimijat on pitkalti tunnistettu ja olennaista onkin em. toimijoi-
den vélinen yhteisty6 yli hallintorajojen.

Hankkeen aikana on vahvasti noussut esiin ndkemys, etta erityislapsesta puhuttaessa nakdkulma tulee laa-
jentaa kattamaan koko erityislapsiperhe. Erityislapsen vaikutukset perheelle ovat vahvat, laajat ja kauaskan-
toiset; niin erityislapsen itsensa kuin sisarusten ja vanhempien/huoltajien ja perheen lahipiiriin (isovanhemmat,

ystavat) liittyen.

Hanke on ottanut kantaa useaan erityislapsiperhetta koskevaan seikkaan. Edelleen jatkotydté tarvitaan:

erityislapsen sisarusten huomioimiseen
erityislasten vanhemmuuden ja parisuhteen tukemiseen
erityslapsen vanhemmuuden ja ansiotydn yhteensovittamisen

erityislapsiperhetta ympardaivien toimijoiden yhteistydhon ja yhteiseen nakemyk-
seen

erityislapsiperheen konkreettiseen tukemiseen ja arjen mahdollistamiseen, eten-
kin ennakoivilla tuilla ja palveluilla

erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistamiseen

o omaishoidon tuen arvioinnin ja mydntamisen kriteereiden yhdenmukai-
suuteen

o omaishoitajan lakisdateisten vapaiden toteutumiseen

o omaishoidon tukeen liittyvien palveluiden vaikutusten arviointiin
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Liiteluettelo:

Liite 1.1a Lapsen kasvu- ja kehitysymparist6 -piirroskuva

Liite 1.1b Elape toimijoiden ymparéimana -verkostokartta

Liite 1.1c Elape toimijaverkosto -kaavake perheelle

Liite 1.2 Erityislasten omaishoidon toimintamalli -piirroskuva
Liite 1.3 Erityislapsen omaishoidon toimintamallin seliteteksti
Liite 2.1 Elape omaishoitotilanteen tunnistamisen tyévaline

Liite 2.2 Omaishoidon tuen hakemisen kasittelyn prosessin -piirros
Liite 2.3a ErinOmainen-hankkeen kehittdjaasiakasryhman toiminta
Liite 2.3b Kooste ErinOmainen kehittdjaasiakkaan aanesta

Liite 2.4a Kysely Kainuun soten perhepalveluissa

Liite 2.4b Tulokset nykytilan kartoituksesta Kainuun soten

Liite 2.5 Kooste Kainuun erityislapsitoimijoiden verkosto

Liite 3.1 Kooste Nakymatdn vamma -seminaatri

Liite 3.2 Kooste Nakyva vamma -seminaari

Liite 3.3 Erityisyys esille muotinaytds -opinnaytetyt

Liite 3.4 Kooste Ruuhijarven toimintapaivasta *

Liite 3.7 Erityislasten isovanhempien kuulemistilaisuus

Liite 3.8 Blogikirjoitus Kuntoutussaation Kuntoutuspaiville *

Liite 3.9 Erityislapsiperheen onnistuneen kohtaamisen elementit
Liite 4.1 Kuvaus vertaistukiryhmien kaynnistamisesta

Liite 4.2a Opinnaytetyd Isola ja Niikkonen

Liite 4.2b Blogikirjoitus HB-pilotti ja ErinOmainen-hanke *

Liite 4.2c Kooste kehittdjaasiakkaiden konkreettisista toiveista
Liite 4.3a Kehittgjaasiakkaiden vastaukset Ascot-mittareista

Liite 4.3b Kehittdgjaasiakkaiden vastaukset CES-mittarista

Liite 4.3c Kooste erityislapsiperheen toimintakyvyn arviointi

Liite 6.1a Opas erityislasten vanhemmille

Liite 6.1b Muistio palaverista erityislapsen vanhemmuuden *
Liite 6.2 Kooste erityislapsen vanhemmuus omaishoitajuus

Liite 6.3 Kooste kehittdjaasiakkaiden &énesta

Liite 7.1a Kainuun soten projektiryhmaélle esitetysta diasarjasta *
Liite 7.2a Erityislapsiperheen kohtaaminen -valmennusmateriaali
Liite 7.2b Erityislapsiperheen kohtaaminen -valmennuksista *
Liite 7.2c Erityislapsiperheen palveluohjauksen toimintamalli
Liite 7.3 KIIKKU-tydmallimenetelma yleiskooste

Liite 8.1 Kontaktointi Kainuun kulttuurihyvinvointisuunnittelijaan *
Liite 10.1 Nepsy toimintamalli Kainuu

* merkityt liitteet eivat ole tassa dokumentissa, saatavissa erikseen pyydettaessa.
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Liite 1.1a Erityislapsiperhe toimijoiden ympardimana -verkostokartta

Aamu —ja
iltapaivatoiminta
- ohjaaja
eIy Asiakas asiantuntijuus
ja osallisuuden
toteutuminen

2 aste koulutus
- Opettaja
- €eo

e Monitoimijaverkosto<

sosiaalitydntekija
- 0po - sosiaaliohjaaja

e
FS.o,
omatyontekija/ zg'\& 6\@5}'\\.@
i6 LY Fo
Ke“\. allisen yhdyshenkil6 $’§§)¢:€Q$$
fivan 13 NS
vaad To P PsTOL
v o L oS S
kuntou . &L 5 & &S
N PIESES
& . 2 & QD
() \% 3 ’ Q
6 ,b'b‘ @ ’ ,
((\,69 ,0\(\\.‘ ({\@ o W ¢
NSy
PTH NG \g«a\ \6\0(\ &
terveydenhoitaja "\’0‘ ° ‘({\0\6
neuvolan la&kari R
- sairaanhoitaja : &
- puheterapeutti ‘
- fysioterapeutti

- toimintaterapeultti

ErinOmainen-hanke



- VEre
[ i y WAN Kainuun sote 4 “K%
-

0OSSl-hanke ErinOmainen-hanke
Liite 1.1b Erityislapsiperhe toimijoiden ymparéimana — verkostokartta
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Erityislapsiperheen monitoimijaverkosto

Monialaisen verkoston tavoite ja edellytys ovat Vuokkila-Oikonen 2014 mukaan, etta kaikki siihen kuuluvat
toimijat jakavat toistensa kanssa yhteisen osallisuuden, osaamisen, vastuun ja tarpeen mukaan vallan
paatoksien teoissa. Eri ammattilaiset toimijana yhdistavat tietonsa ja taitonsa ja tahtaavat tasa-arvoiseen ja
yhteiseen paatoksentekoon. Moniammatillinen yhteistyé puolestaan on vuorovaikutusprosessi, jossa eri
alojen ammattilaisten tiedot ja taidot yhdistetdaan, jotta jokainen pystyy vastaamaan kokonaisvaltaisesti
asiakkaan ongelmiin ja eldmanhaasteisiin. Isoherranen (2012) kuvaa moniammatillista yhteistyota
asiakaslahtoiseksi ja  asiakkaan  kokonaisvaltaisen  eldmantilanteen  kartoittamiseksi,  jossa
vuorovaikutuksessa eri alojen asiantuntijat jakavat keskendadan omia tietoja ja taitoja asiakkaan tilanteesta.
Yhteisen tyoskentelyn tavoitteena on ottaa huomioon koko asiakkaan elama. Moniammatillisen yhteistyon
tarkoitus on muodostaa asiakkaan tilanteesta yhteinen kasitys ja tavoite seka tarvittavat toimenpiteet ja
toivotut ratkaisut.

ErinOmainen-hankkeessa luodun erityislapsiperheen monitoimijaverkoston kehittamisessa on hyddynnetty
em. monialaisen verkoston ja moniammatillisen yhteistydon linjauksia. Erityislasta ymparoiva
monitoimijaverkosto pohjaa pitkdlti em. monialaisen verkosto ajatukseen silla tausta-ajatuksella, ettei
erityislapsen vanhemmalla ole ongelmaa vanhemmuudessa. Kaytannossa tama tarkoittaa sita, etta lapsella
ei ole lastensuojelun asiakkuutta lapsen terveyden tai henkisen tilan heikentymisen tai vaarantumisen
vuoksi. Omaishoidon tuen sopimuksen omaava erityislapsen vanhempi (pdinvastoin) on jo tayttdnyt
omaishoidon tuen mydntamiskriteerit, jossa omaishoitajan terveys ja toimintakyky vastaavat omaishoidon
asettamia vaatimuksia. Monitoimijaverkostossa korostetaankin asiakkaan eli erityislapsiperheen olevan yksi
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verkoston toimijoista, asiantuntija muiden toimijoiden rinnalla. Kun tama toteutuu, toteutuu myos perheen

asiantuntijuus ja asiakasosallisuus. Moniammatillinen yhteistyd puolestaan korostuu niiden

erityislapsiperheiden osalla, joilla vanhemmuudessa itsessdadn on haasteita ja ongelmia seka selkeda tuen,

avun seka ohjauksen tarvetta.

Erityislapsiperheen monitoimijaverkoston rakentuminen

Erityislapsiperheen monitoimijaverkoston rakentuminen ldhtee liikkeelle ensikohtaamisesta lapsen kasvu-
ja kehitysymparistossa. Alkusysdyksen antajana voi olla esim. erityislapsiperheen omaishoitotilanteen
tunnistamisen tyovaline, kysymykset erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistamiseksi (Liite 2.1
Erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistamisen tyovaline). Erityislapsiperheen monitoimijaverkosto
ja sen tavoitteet rakentuvat aina tapauskohtaisesti. Tapauskohtaisuus voi Niemelan (Stake 1995; Yin 2002)
mukaan olla jokin rajattu ilmio, jolla tarkoitetaan halua puuttua johonkin tiettyyn elamantilanteeseen ja
muuttaa sitd paremmaksi. Toiseksi tapauskohtaisuus voi merkita kokonaisvaltaista holistista ilmi6ta, josta
erotetaan siihen liittyvat ja vaikuttavat eri tekijat. Sosiaalitydssa tdma edellytta vaativaa tilanneselvitysta ja
-arviointia. Tapaus voi olla jokin olemassa oleva kokonaisuus konteksteineen ja ymparistoineen, joka
koskettaa joko ihmisyksil6a, perhetta tai yhteisoa.

Monitoimijaverkoston alkuvaiheessa on olennaista nimeta verkostolle yhdyshenkild. Talld varmistetaan se,
etta erityislapsiperheelld on tiedossa henkil6 ja puhelinnumero, johon voi olla tarvittaessa yhteydessa.
Suositeltavaa on nimetd omatyontekija/yhdyshenkilo siita ensimmaisesta tahosta, jonne erityislapsiperhe
ensiksi kontaktoituu. Tarvittaessa omatydntekijan/yhdyshenkildn voi myohemmin vaihtaa luontevimpaan
paikkaan. Yhdyshenkild on usein omatydntekija, jonka nimeamista ohjaavat myos lait. Verkoston
toimivuuden takaajasta ja vastuunottajasta kaytetaan nimitysta verkostojohtaja (Jarvensivu 2010).
Erityislapsen monitoimijaverkostossa omatyontekija/yhdyshenkilon tulisikin olla verkostojohtaja verkoston
koordinoinnin ja koollekutsujan roolissa.

Erityislapsiperheen monitoimijaverkoston toimijat

Monitoimijaverkosto erityislapsiperheen ymparilld rakentuu aina tapauskohtaisesti. Oheisella ”Erityislapsi
toimijoiden ympéaréimana” —verkostokartalla halutaankin hahmottaa keitd eri toimijoita ja milla
ammatti/tutkintonimikkeilld erityislapseen liittyvassa monitoimijaverkostossa voi olla. Kuvassa on mainittu
esimerkiksi:

- Sivistyspuolen edustajana voi olla lapsen idsta ja elamantilanteesta riippuen:

o Varhaiskasvatus: erityislastentarhanopettaja, lastentarhanopettaja,
lastenhoitaja, avustaja, paivakodin johtaja

o Perusopetus: opettaja, erityisopettaja, kuraattori, koulupsykologi, opinto-
ohjaaja, avustaja, koulukuljetuksesta vastaava

o Aamu- jailtapdivakerho: ohjaaja, avustaja, aamu- ja iltapdivakerhojen
koordinaattori

o Toisen asteen koulutus: opettaja, linjavastaava, erityisopettaja, kuraattori,
koulupsykologi, opinto-ohjaaja

- Erikoissairaanhoito: kuntoutusohjaaja, l1aakari, sairaanhoitaja, puheterapeutti,
toimintaterapeutti, fysioterapeutti
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- Lapsiperheiden sosiaalipalvelut: terveydenhoitaja, sosiaalitydntekija, sosiaaliohjaaja,
perhetyontekija, |dhihoitaja

- Vammaispalvelut: sosiaalityontekija, sosiaaliohjaaja

- Erityislapsiperhe: erityislapsi/-lapset, vanhemmat, sisar/sisarukset, isovanhemmat,
[ahipiiri

- Kolmas sektori: kerho-ohjaaja, jarjestotyontekija, valmentaja, vapaaehtoistyontekija

Monitoimijaverkosto rakentuu niistd henkildistad, jotka ovat erityislapsiperheen kannalta heitd lahella.
Kuviossa mainittu kolmannella sektorilla pyritddan vahvistamaan jarjestdjen roolia erityislapsiperheen
elaman kokonaisuudessa esim. harrastusten kautta.

Suppeimmillaan erityislapsen monitoimijaverkosto voi olla hyvin pieni. Esimerkiksi 10-vuotiaalla lapsella,
jolla on ADHD niin yhdyshenkiléna on lastenneurologianpoliklinikan sairaanhoitaja, muita toimijoita ovat
lastenneurologi, luokanopettaja ja lapsen vanhemmat. Laajimmillaan monitoimijaverkostossa voi perheen
lisdksi olla jokaisen toimijaverkoston taholta useita ammattilaisia. Esimerkkind perhe, jossa lapsella on
vaikea kehitysvammaisuus ja liikuntarajoitteisuus. Tall6in verkosto muodostuu perheen lisdksi mm.
perusopetuksen, erikoissairaanhoidon, kehitysvammapoliklinikan tahojen toimijoista.

Erityislapsiperheen monitoimijaverkoston toimijoiden toisistaan tietdminen on pitkalti erityislapsiperheen
vastuulla, perheen avoimuudestakin riippuvainen. Organisaatioiden sektoroituneisuus ja tiukat
henkilotietosuojamaaraykset rajoittavat toimijoiden tietoisuutta toisistaan. Vanhemmilla on toki
mahdollista antaa suostumus siitd, ettd toimijat voivat tarpeen mukaan olla toisiinsa yhteydessa.
Erityislapsiperhettda ymparoivdn verkoston laajuus on usein kuitenkin vaikeaa hahmottaa.
Kehittdjaasiakkaat (ks. Liite 2.3b Kooste ErinOmainen-hankkeen kehittajaasiakasryhman danesta) kertovat
omaavansa jopa 5-6 omatyoOntekijad, toisaalta on erityslapsiperheitd, joilla ei ole mitdan tietoa
omatyontekijastd. Hanke on osaltaan vastannut erityislapsiperhettd ymparéivan toimijaverkoston
hahmottamiseen laatimalla kaavakepohjan, johon erityislapsiperhe voi listata ymparoivan
monitoimijaverkostonsa. (Liite 1.1c Erityislapsiperhettd ympardivd monitoimijaverkosto —kaavake
perheelle). Talléin verkoston hahmottaminen helpottuu ja kaavake on mahdollista antaa my6s verkostossa
oleville toimijoille.

Tulevaisuudessa tavoiteltava yksi, yhteinen asiakassuunnitelma erityislasten kohdalla hahmottuu
monitoimijaverkoston kautta. Mikrotasolla toimiva erityislapsen monitoimijaverkosto voidaan ndhda myos
meso- ja makrotasoilla (Liite 2.5 Kooste Kainuun erityslapsitoimijoiden verkosto).

Lahteet:
Katisko, Kolkka & Vuokkila-Oikonen 2014, 11. Moniammatillinen ja monialainen osaaminen sosiaali-,
terveys-, kuntoutus —ja liikunta-alojen koulutuksessa.

Isoherranen, Kaarina. 2012. Uhka vai mahdollisuus — moniammatillista yhteisty6ta kehittamassa. Helsingin
yliopisto. Sosiaalitieteiden laitoksen julkaisuja 2012:18, 15-30. Teoksessa Hirvonen Jukka.
Moniammatillinen  tiimityo. Havaintoja  sosiaalitydn  nakokulmasta. [td-Suomen  vyliopisto.
Yhteiskuntatieteiden laitos. Sosiaalityon pdaaine. Syyskuu 2017

Jarvensivu, Nykdnen & Rajala 2010, 15. Verkostojohtamisen opas. Verkostotydskentely sosiaali-ja
terveysalalla.
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Niemeld, Pauli 2012. Tapauskohtaisuus sosiaalitydossa ”"Case Study - Case Work - Case Evaluation” -
prosessimalli sosiaalityon ja sen kaytdnnon opetuksen jasentdjana. Teoksessa Tuohino Noora, Suonio Mari
& Pohjola Anneli (toim.) Sosiaalityon kaytdannonopetus liikkeessa. Valtakunnallinen sosiaalityon
yliopistoverkosto Sosnet. Rovaniemi: Verkkojulkaisu saatavilla www.sosnet.fi. Viitattu 28.9.2018.


http://www.sosnet.fi/

Liite 1.1c Erityislapsiperhetta ympéaroiva monitoimijaverkosto —kaavake perheelle

Erityislapsiperheen ymparilla voi toimia monitoimijaverkosto. Oheiseen kaavakkeeseen voit kirjata erityislastasi ja -perhettasi
ymparoivia keskeisia toimijoita.
Lapsen nimi: Vanhempi/perhe:

Toimiala/Ammatti Nimi Puhelinnumero

Varhaiskasvatus

Perusopetus

Aamu- ja iltapaivatoiminta:

2.Asteen koulutus:

Perusterveydenhuolto:

Erikoissairaanhoito:

Vammaispalvelut:

Lapsiperheiden sosiaalipalvelut:

Kela/terapiat:

Erinomainen -hanke



Liite 1.2 Erityislasten omaishoidon toimintamalli -piirroskuva

ERITYISLASTEN OMAISHOIDON TOIMINTAMALLI

Viranhaltijan-
paatokset tukset Kolmas sektori

Valmennukset

Valmennukset

Hyvan mahdollistaminen

Erityislasten omaishoidon toimintamalli -piirroskuva
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Liite 1.3. Erityislasten omaishoidon
toimintamallin seliteteksti

Anja Juntunen, projektipaallikko
Minna Leinonen, projektisuunnittelija

hanke

5.10.2018 ErinOmainen-hanke
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Erityislasten omaishoidon toimintamallin
kokonaisuuksien sisallot
w Kainuun sote

*  Tunnistaminen
— ks. liite 2.1 Erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistamisen
tyovaline
— ks. liite 1.1a Lapsen kasvu-ja kehitysymparistd —piirroskuva
— ks. liite 3.1 Kooste Nakymaton vamma-seminaari
— ks. liite 3.2 Kooste Nakyva vamma-seminaari

— ks. liite 3.3 Erityisyys esille-erityisen ihana muotinaytos-opinnaytetyo
(linkki http://urn.fi/URN:NBN:fi:amk-2018052710481)

*  Monitoimijaverkosto
— ks. liitel.1 b Erityislapsiperhe toimijoiden ympardéimana —verkostokartta

— ks. liite 1.1 c Erityislapsiperhetta ympardiva monitoimijaverkosto —
kaavake perheelle

— ks. liite 2.5 Kooste Kainuun erityislapsitoimijoiden verkosto

« Kohtaaminen
— ks. liite 3.9 Erityislapsiperheen onnistuneen kohtaamisen elementit
— ks. liite 7.2a Erityislapsiperheen kohtaaminen —valmennusmateriaali

— ks. liite 3.7 Kooste erityislasten isovanhempien kuulemistilaisuus
Suomussalmi

*  Palvelutarpeen arvio
— ks. liite 7.2c Erityislapsiperheiden palveluohjauksen toimintamalli
— ks. liite 4.3c Kooste erityislapsiperheen toimintakyvyn arviointi

*  Toimintakyvyn arvio

— ks. liite 4.3c Kooste erityislapsiperheen toimintakyvyn arviointi
e  Sosiaalihuoltolaki-varhaisen tuen tyokalut
— ks. liite 7.2c Erityislapsiperheiden palveluohjauksen toimintamalli
*  Omaishoidon tuen hakemisen prosessi
— ks. liite 2.2 Omaishoidon tuen hakemisen kasittelyn prosessin —piirros
— ks. liite 7.2c Erityislapsiperheiden palveluohjauksen toimintamalli
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Erityislapsen omaishoitajat, joiden tilanne ei tayta kriteereita omaishoidon
tuen sopimukseen (vapaat, omaishoitajuus)

— ks. liite 2.2 Omaishoidon tuen hakemisen kasittelyn prosessin —piirros

— ks. liite 6.1a Opas erityislasten vanhemmille

— ks. liite 7.2c Erityislapsiperheiden palveluohjauksen toimintamalli
Erityislaki: Laki omaishoidon tuesta

— ks. liite 7.2c Erityislapsiperheiden palveluohjauksen toimintamalli

— ks. liite 2.2 Omaishoidon tuen hakemisen kasittelyn prosessin -piirros
Erityislaki: Laki kehitysvammaisten erityishuollosta

— ks. liite 7.2c Erityislapsiperheiden palveluohjauksen toimintamalli

Erityislaki: Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista

— ks .liite 7.2c Erityislapsiperheiden palveluohjauksen toimintamalli
Viranhaltijapaatokset

— ks. liite 7.2c Erityislapsiperheiden palveluohjauksen toimintamalli

— ks. liite 2.2 Omaishoidon tuen hakemisen kasittelyn prosessin -piirros
Nepsy

—  ks. liite 10.1 Nepsy-toimintamalli Kainuu
Kiikku:

—  ks. liite 7.3 KIIKKU-tydmallimenetelma yleiskooste
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Valmennukset (eOvet)

— ks. liite 6.1a Opas erityislasten vanhemmille

— ks. liite 7.2c Erityislapsiperheiden palveluohjauksen toimintamalli
Kuntoutus

— ks. liite 6.3 Kooste kehittajaasiakkaiden daanesta koskien erityislasten
omaishoitajien kuntoutuskursseja

— ks. liite 7.2c Erityislapsiperheiden palveluohjauksen toimintamalli

— ks. liite 6.1a Opas erityislasten vanhemmille
Hyvinvointi —ja terveystarkastukset

— ks. liite 2.2 Omaishoidon tuen hakemisen kasittelyn prosessin -piirros
Vapaat

— ks. liite 2.2 Omaishoidon tuen hakemisen kasittelyn prosessin -piirros
Kolmas sektori

— ks. liite 6.1a Opas erityislasten vanhemmille
Vertaistukiryhmat

— ks. liite 4.1 Kuvaus vertaistukiryhmien kaynnistamisesta yhteistyossa
Leijonaemot ry:n kanssa

EA-kurssit

— ks. liite 6.1a Opas erityislasten vanhemmille
Tuetut lomat

— ks. liite 6.1a Opas erityislasten vanhemmille
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Varhaiskasvatus > 5

ks.liite 1.1a Lapsen kasvu —ja kehitysymparistd —piirroskuva
ks. Liite 1.1b Erityislapsiperhe toimijoiden ymparéimana —verkostokartta

ks. liite 1.1c Erityislapsiperhetta ympardiva monitoimijaverkosto —
kaavake perheelle

ks. liite 2.5 Kooste Kainuun erityislapsitoimijoiden verkosto

Esiopetus 5-8 v

ks.liite 1.1a Lapsen kasvu —ja kehitysymparistd —piirroskuva
ks. liitel.1b Erityislapsiperhe toimijoiden ymparéimana —verkostokartta

ks. liite 1.1c Erityislapsiperhetta ympardiva monitoimijaverkosto —
kaavake perheelle

ks. liite 2.5 Kooste Kainuun erityislapsitoimijoiden verkosto

Perusopetus 6-17 v

ks.liite 1.1a Lapsen kasvu —ja kehitysymparistd —piirroskuva
ks. Liite 1.1b Erityislapsiperhe toimijoiden ympardimana —verkostokartta

ks. liite 1.1c Erityislapsiperhetta ymparoiva monitoimijaverkosto —
kaavake perheelle

ks. liite 2.5 Kooste Kainuun erityislapsitoimijoiden verkosto

Jatko-opinnot

ks. liite 1.1a Lapsen kasvu —ja kehitysymparisto —piirroskuva
ks. Liite 1.1b Erityislapsiperhe toimijoiden ymparéimana —verkostokartta

ks. liite 1.1c Erityislapsiperhetta ymparoiva monitoimijaverkosto —
kaavake perheelle

ks. liite 2.5 Kooste Kainuun erityislapsitoimijoiden verkosto




Sosiaalihuoltolain (SHL) mukaiset
sosiaalipalvelut
- W Kainuun sote

Kunnallisina sosiaalipalveluina on jarjestettava sen sisaltdisena ja siina laajuudessa
kuin tdssa tai muussa laissa sadadetaan:

sosiaalityota
sosiaaliohjausta
sosiaalista kuntoutusta
perhetyota
kotipalvelua

kotihoitoa
asumispalveluja
laitospalveluja
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liikkkumista tukevia palveluja
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paihdetyota

=
D

mielenterveystyota
kasvatus- ja perheneuvontaa
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w

lapsen ja vanhemman valisten tapaamisten valvontaa

— 13 a§) omaistaan tai laheistaan hoitavan henkilon vapaata
(29.6.2016/512)

— 14 muita 11 §:n mukaisiin tarpeisiin vastaavia asiakkaan hyvinvoinnille
valttamattomia sosiaalipalveluja




-m w Kainuun sote
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0SSl-hanke ErinOmainen-hanke
Liite 2.1

Erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistaminen on perusta sille, ettd ylipdataan voidaan tiedostaa
perheen erityinen tilanne. Hanke on laatinut tyovalineen erityislapsiperheen omaishoitotilanteen
tunnistamisen tueksi. Kysymykset on tyostetty yhteistydssa hankkeen kehittdjaasiakasryhman ja Kainuun
soten tyontekijoiden kanssa. Pohjalla on kaytetty apuna Mikkelin seudun Omaishoitajat ja laheiset ry:n
tekemaa "Testaa oletko omaishoitaja” —kysymyspatteristoa.

Erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistamisen tyovaline:
Kysymykset erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistamiseen ovat
1. Onko lapsellasi pitkaaikaissairaus, vamma tai erityisen tuen tarve?
2. Tarvitseeko lapsesi tavanomaista enemman ohjausta ja apua arjen toimissa?
3. Oletko usein huolissasi lapsestasi tai elamantilanteestasi?
4. Onko asiointisi sosiaali- ja terveydenhuollossa seka virastoissa lisdantynyt?
5. Pitdaako sinun ohjeistaa lapsesi tilapaishoitajaa tavanomaista enemman, kun et itse ole lasna?
6. Jaavatko omat toiveesi ja tarpeesi taustalle?

7. Oletko huomannut edelld mainittujen asioiden kuormittavan sinua erityislapsen vanhempana?

Jos useampaan kysymykseen vastauksena on “kylld”, kyseessa voi olla erityislapsen omaishoitotilanne.
Kainuun sotessa nama kysymykset laitetaan Kainuun soten Internet-sivuille ohjeiden ja yhteystietojen kera,
kuinka hakea omaishoidon tukea.

Nadiden kysymysten avulla jokainen lapsen kasvu- ja kehitysymparistossa toimija, sote-puolen lisdksi myos
sivistyspalvelut ja kolmas sektori, voivat olla apuna erityislapsen omaishoitotilanteen tunnistamisessa.
Olennaista on myos se, ettd perhe itse voi ja osaa tunnistaa mahdollisen omaishoitotilanteen.
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Liite 2.2 “Omaishoidon tuen hakemisen kasittelyn
prosessin” -piirros

Anja Juntunen, projektipaallikko
Minna Leinonen, projektisuunnittelija
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Tausta

w Kainuun sote

Tassa kuvauksessa taustalla ovat valtakunnalliset linjaukset omaishoidon tuen hakemisen
kasittelyn prosessin, lisattyna Kainuun soten vammaispalvelujen erityispiirteilla. Kuvaukseen on
lisatty ErinOmainen- hankkeen suositukset, jossa tuodaan esiin erityislapsiperheiden
huomioiminen liittyen.

Kainuun sotessa on luotu yhtenaiset hallinnolliset ohjeet kehitysvammaisten, vammaisten ja
sairaiden henkildiden omaishoidon tuen myontamisperusteille alle 65-vuotiaille. Erityislapset
kuuluvat tahan ryhmaan.

Lahteet: Omaishoidon tuki, opas kuntien paattajille, STM:n oppaita 2005:30, Helsinki 2006
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Hoidettava hakee omaishoidon tukea kotikunnalta
Kainuun sotelta, oman paikkakunnan vammaispalvelujen sos.tt

N/

Hakemuksen ké&sittely aloitetaan ja kotikaynnista sovitaan

V

Kotikaynnilla tehtava arviointi
1. Hoidettavan palveluntarve
R Omaishoidon tuen myéntamisedellytykset: kokonaisvaltaisuus

Vv

Yksil6llisen palvelukokonaisuuden suunnittelu ja
hoito- ja palvelusuunnitelman laatiminen ja tarkistaminen

A4
E—[ Palvelun tarve ]

|
Viranhaltijan paatokset: 1. Omaishoidon tuesta
2. Hoidettavalle annettavista sosiaalipalveluista

3. Omaishoitajalle annettavista omaishoitoa tukevista
palveluista
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Omaishoidon tuen hakemisen kasittelyn prosessi —piirros, jossa Kainuun soten erityispiirteet

W Kainuun sote

e ™
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Myénteinen paatds omaishoidon tuesta Osittain myonteinen tai kielteinen paatos

RS g

Sopimus, jonka liitteena: - hoito- ja Neuvonta ja ohjaus muiden palvelujen piiriin ja hoito- ja
palvelusuunnitelma ja asiakastiedote palvelusuunnitelman tarkastaminen

N/ 4

Hoitopalkkion maksatus ja palvelujen toteuttaminen

Muutoksenhaku

N/

Hoidon seuranta / arviointi




Erityislapsiperheen omaishoitotilanteen
tunnistaminen WM Kainuun sote

Hankkeessa kehitettiin erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistamisen tueksi tyovaline, jota niin lapsen
kasvu- ja kehitysympariston toimijat kuin lapsiperhe itse voi hyodyntaa.

Kysymykset erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistamiseen ovat:

Onko lapsellasi pitkdaikaissairaus, vamma tai erityisen tuen tarve?

Tarvitseeko lapsesi tavanomaista enemman ohjausta ja apua arjen toimissa?

Oletko usein huolissasi lapsestasi tai elamantilanteestasi?

Onko asiointisi sosiaali- ja terveydenhuollossa seka virastoissa lisaantynyt?

Pitaako sinun ohjeistaa lapsesi tilapaishoitajaa tavanomaista enemman, kun et itse ole lasna?
Jaavatkoé omat toiveesi ja tarpeesi taustalle?

Oletko huomannut edella mainittujen asioiden kuormittavan sinua erityislapsen vanhempana?

Jos ”kylla” —vastauksia on useampia, kyseessa voi olla erityislapsen omaishoitotilanne.

Erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistamisen tyovialine (ks. Liite 2.1 Erityislapsiperheen
omaishoidotilanteen tunnistaminen)




1. Hoitaja (hoidettava) hakee omaishoidon tukea
kotikunnalta WAM Kainuun sote

o Omaishoidon tuen myontamisen perustana on, ettda hoidettavan omainen tai laheinen haluaa ryhtya
omaishoitajaksi ja hoidettava hyvaksyy hanet hoitajakseen.

o Kainuun sotessa omaishoidon tukea haetaan oman paikkakunnan vammaispalvelujen sosiaalityontekijalta
tai —ohjaajalta. Hakemuslomakkeet ja yhteystiedot |6ytyvat Kainuun soten Internet-sivuilta.

ErinOmainen-hanke: Omaishoidon tukea hakee erityislapsen vanhempi /avustajavanhempi

Avustajavanhemman roolissa erityislapsen avun ja ohjauksen tarpeet ovat tarkeita tunnistaa ja osata
huomioida. Avustajavanhempien tehtavakokonaisuus ja toimintakdytantojen tavoite on erityislapsen
kehittamista hanen itsendistymiseen. Avustajavanhemmalle alkaa erityislapsen my6ta monenlaisia uusia
tehtavia ja rooleja kuten yhteistyd ammattilaisten kanssa, aikatauluja ja ansiotyon ja omaishoidon
vhteensovittamista. Uusien roolien tehtadvien kesto sidonnaisessa yhteistyossa on perheessa pitkaaikaista
eli monissa perheissa lapsuudesta aikuisuuteen saakka.




2. Hakemuksen kasittely aloitetaan ja kotikaynnista
sovitaan WAA Kainuun sote

o  Sosiaalitoimi ottaa yhteytta omaishoidon tuen hakijaan ja tehdaan kotikaynti hoitajan ja hoidettavan luo.
o  ErinOmainen-hanke:
o hakemuksen saapuminen SHL 34 § Perheelld ilmenee tarve sosiaalihuoltoon.
o hakemuksen kasittely 1-7 paivan sisalla hakemuksen saapumisesta SHL 35 §
o yhteydenotto sosiaalihuoltoon tuen tarpeen arvioimiseksi.
o omatyontekijan nimeaminen SHL 42 § olisi viimeistdan tdssa vaiheessa osaksi (ks. liite 1.1 b
Erityislapsiperhe toimijoiden ymparéimana -verkostokartta)
kotikaynnista sopiminen erityislapsiperheen luokse.
hyodynnettaisiin ja arvioitaisiin perheen toimintakykya perheen —ja ammattilaisen nakokulmasta
tarkasteltuna.
o sovittaisiin ja varattaisiin aika yhdessa erityislapsen omaishoitajan hyvinvointi —ja terveystarkastusta
varten.
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3. Kotikaynnilla tehtava arviointi

w Kainuun sote

Kotikdaynnilla arvioidaan:

o Hoidettavan palvelun tarve

O

O

O

arvioidaan hoidettavan toimintakyky kattavasti niin, etta arviointi sisaltaa fyysisen, kognitiivisen,
psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn arvioinnin. Myos hoidettavan voimavarat selvitetaan
palvelua myonnettaessa.

tukiverkoston kartoitus
hoidon ja huolenpidon sitovuus

o  Omaishoidon tuen myontamisedellytykset ( Laki omaishoidon tuesta 3 §) : Kokonaisvaltaisuus

O

O

O

o  ErinOmainen-hanke: Taustalla Laki omaishoidon tuesta 3 § ja SHL 37 §. Kotikaynnin taustalla huomioidaan
koko perhe, etenkin jos yhteishuoltajuus niin myos toinen vanhemmista (ks. liite 4.3c Erityislapsiperheen
toimintakyvyn arviointi ja liite 7.2a "Erityislapsiperheen kohtaaminen” —valmennusmateriaali). Lisaksi
otettaisiin kayttoon vaikuttavuuden arviointi, jota arvioidaan 3-6 kk:n valein palvelutarpeen arvioinnin
jalkeen (ks. Liite 4.3a Kehittdjdasiakkaiden vastaukset vertailukaaviossa Ascot-mittarista

henkil6 tarvitsee alentuneen toimintakyvyn, sairauden , vamman tai muun vastaavanlaisen syyn
vuoksi kotioloissa hoitoa tai muuta huolenpitoa

hoidettavan omainen tai muu hoidettavalle laheinen henkilé on valmis vastaamaan hoidosta ja
huolenpidosta tarpeellisten palveluiden avulla

hoitajan terveys ja toimintakyky vastaavat omaishoidon asettamia vaatimuksia

omaishoito yhdessa muiden tarvittavien sosiaali-ja terveydenhuollon palveluiden kanssa on
hoidettavan hyvinvoinnin, terveyden ja turvallisuuden kannalta riittavaa

hoidettavan koti on terveydellisilta ja muilta olosuhteiltaan siella annettavalle hoidolle sopiva ja
tuen myoéntamisen arvioidaan olevan hoidettavan edun mukaista

Kehittajaasiakkaiden vastaukset vertailukaaviossa CES-mittarista

ja liite 4.3b



3. Kotikaynnilla tehtava arviointi

w Kainuun sote

o Hoitajan terveys ja toimintakyky vastaavat omaishoidon asettamia vaatimuksia:
o hoitajan fyysinen ja psyykkinen terveydentila, mahdolliset sairaudet ja niiden vaatima hoito

o toimintakyky ja voimavarat, kuten kyky selviytya paivittdisista perustoiminnoista ja arjen askareista,
huolehtia laakityksesta, lilkkkua kotona ja kodin ulkopuolella, kyky hoitaa laheistaan

o sosiaaliset verkostot
Hoitoymparisto ja mahdollisten apuvalineiden ja kodinmuutostoiden tarve
Tuen myontamisen tulee aina olla hoidettavan edun mukaista

ErinOmainen-hanke: Sosiaalisten verkostojen kartoituksessa tulisi huomioida erityisesti ICF toimintakyvyn
ja toimintarajoitteiden luokituksesta pohjautuen etenkin ymparistotekijat ja niiden vaikutukset.
Kodinmuutostoita kartoittaessa huomioidaan myos digitaalisten turva —ja etdyhteyslaitteiden tarpeen
arviointi
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4. Yksilollisen palvelukokonaisuuden suunnittelu

ja hoito- ja palvelusuunnitelman laatiminen ja WA Kainuun sote
tarkastaminen
o Kootaan omaishoito- ja perhetilanteeseen yksildllisesti soveltuva palvelukokonaisuus
o Hoito- ja palvelusuunnitelma on todiste hoidettavalle ja omaishoitajalle suunnitelluista palveluista ja
tuesta seka tyontekijoille tyovaline.
o Ammattilaisen on tarkea tunnistaa kunkin omaishoitotilanteen yksilélliset piirteet:
o perhendkdkulma
o omaishoitajan ja hoidettavan tilanteiden yhteen kietoutuminen ja sovittaa tukimuodot tahan
kokonaisuuteen
o ErinOmainen-hanke: tulisi huomioida erityislapsiperheen kokonaisuus: sisarukset ja puoliso.
Solmittava omaishoidon sopimus koskee hoidettavaa (erityislapsi) ja toista vanhempaa. On
olennaisen tarkeada huomioida myos toinen vanhempi, puoliso. Erityislapsiperheissa
omaishoidettavan hoitovastuu jakautuu usein molemmille vanhemmille, joten perhetta tukevia
palveluita suunniteltaessa tulee huomioida molemmat vanhemmat seka mahdolliset sisarukset
o arjen nékékulma: omaishoito on perheen jokapaivaista arkea, tukitoimet sulautuvat siihen
o voimavarandkékulma: arvioidaan seka ongelmia ja avuntarpeita etta perheen ja lahiverkoston
voimavaroja, toimintatapoja ja selviytymisstrategioita
o kulttuurinen nékékulma: omaishoitoperheen ja palvelujarjestelman toimintakulttuurit ja erilaiset
odotukset ja niihin vastaaminen
o yhteistyén ndkékulma
o prosessinédkdkulma: omaishoitotilanne on muuttuva ja edellyttaa tukijarjestelman joustavuutta
o Hoito —ja palvelusuunnitelmassa huomioitava, etta sisaltaa yhteydenpitosuunnitelman (sisaltaa erityisesti

omatyontekijan yhteystiedot), akillisen kriisitilanteen ohjeistuksen ( yhteys virka-aikana oman kunnan
sosiaalitoimeen omatyontekijaan tai virka-ajan ulkopuolella sosiaalipdivystykseen 112




' Kainuun sote

5. Palvelun tarve

Palvelun tarve
o kylla

o ei
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6. Viranhaltijan paatokset

w Kainuun sote
o Omaishoidon tuesta

o omaishoitajalle rahana suoritettava hoitopalkkio (oh laki 5§), kolmiportainen
o omaishoitajan lakisdateiset kuukausittaiset vapaapaivat
o Hoidettavalle annettavista sosiaalipalveluista
o 2;)idettavan hoidon tarkoituksen mukaisesta hoidon jarjestamisesta hoitajan vapaan aikana (oh laki 4
o hoidon jarjestaminen omaishoitajan dkillisessa sairastumisessa
o hoidon jarjestaminen omaishoitajan terveydenhuoltoon liittyvien kdayntien ajaksi
o Omaishoitajalle annettavista omaishoitoa tukevista palveluista
o hoito- ja palvelusuunnitelmaan kirjataan hoitotyota tukevat sosiaalipalvelut
o voidaan hyddyntaa muita tukimuotoja tarpeen mukaan
o opastus kaytannon hoito- ja huolenpitotdissa
o jarjestdjen asiantuntemuksen ja tarjoamien palvelujen hyodyntaminen
o voimavarojen tunnistaminen ja niiden vahvistaminen
o Tehdaan aina kirjallisesti (asiakaslaki 812/20008, hallintolaki 434/2003 § 43 1 mom.)

o  ErinOmainen-hanke: Erityislapsen omaishoitajan hoito —ja ohjaustyota tuettaisiin SHL: n mukaisilla
palveluilla. Viranhaltijat ovat tietoisia ja ohjaisivat erityislasten vanhempia jarjestdjen tarjoaman tuen
piiriin jos vanhemmalla ilmenee tarve / halua ks. tukeen. Voimavarojen tunnistamisen tueksi (ks. liite 4.3c
Kooste erityislapsiperheen toimintakyvyn arviointi)

o Sijaishoito omaishoitajan vapaan ja muun poissaolon aikana. Kunta voi jarjestaa omaishoitajan vapaan tai
muun tilapdisen poissaolon ajaksi tarvittavan sijaishoidon tekemalla 3§:n 3. kohdassa saadetyt
edellytykset tayttavan henkilon kanssa toimeksiantosopimuksen, jolla tama sitoutuu huolehtimaan
sijaishoidosta. Laki omaishoidon tuesta 4 a§ (8.4.2011/318 ) ErinOmainen-hanke: Kunta jarjestaa
erityislapselle sijaishoidon omaishoitajan sosiaali-ja terveydenhuoltoon liittyvien kayntien ajaksi, jolla
edistetaan omaishoitajan hyvinvointia ja terveytta

o  ErinOmainen-hanke: Omaishoidon tuen paatoksen taustalla SHL 45 § ja 46 §, Omaishoitosopimus Laki
omaishoidon tuesta 8 § ja asiakassuunnitelma SHL 39 §.




7. Myonteinen paatds omaishoidon tuesta
w Kainuun sote
o) Sopimus, jonka liitteena hoito- ja palvelusuunnitelma ja asiakastiedote
o  sopimus sisaltaa tiedot:
o hoitopalkkion maarasta ja maksutavasta;
oikeudesta oh lain 4 § 1 mom. mukaisiin vapaapaiviin
mainitun 4 § 2 mom. mukaisten lisdvapaiden ja alle vrk:n pituisten vapaiden jarjestamisesta
maaraaikaisen sopimuksen kestosta;

O O O O

hoitopalkkion maksamisesta hoidon keskeytyessa hoitajasta johtuvasta syysta tai hoidettavasta johtuvasta muusta kuin
terveydellisesta syysta

o) Laaditaan hoito- ja palvelusuunnitelma yhdessa hoidettavan ja omaishoitajan kanssa, hoito- ja palvelusuunnitelmaan on kirjattava
vahintaan (oh laki 78):

o omaishoitajan antaman hoidon maara ja sisalto;

muiden hoidettavalle tarpeellisten sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen maara ja sisalto;

omaishoitajan hoitotehtavaa tukevien sosiaalihuollon palvelujen maara ja sisalto;

miten hoidettavan hoito jarjestetdan hoitajan vapaan, terveydenhoitoon liittyvien kdyntien tai muun poissaolon aikana
vapaiden jarjestaminen

palveluseteleilld voidaan jarjestda omaishoitoa tukevia palveluja

o O O O O ©O

Hoito ja muu huolenpito voidaan erityisista syista jarjestdd myos hoitajan kotona. Hoitajan kotona jarjestettyyn
ymparivuorokautiseen hoitoon sovelletaan perhehoitajalain (312/1992) saannoksia silloin, kun myods muut perhehoidolle
asetetut edellytykset tayttyvat. Perhehoidolla tarkoitetaan henkilén hoidon, kasvatuksen tai muun ymparivuorokautisen
huolenpidon jarjestamistd hanen oman kotinsa ulkopuolella yksityiskodissa (SHL 710/1982 1 25).

o Hoidon seuranta/arviointi
o muutosten tunnistaminen ja omaishoidon tuen sisallon sopeuttaminen muutoksiin
o ErinOmainen-hanke:

o  Toinen kotikdynti toteutetaan perheen toivomalla tavalla. Ammattilainen antaa vaihtoehtoja toisen kotikaynnin toteuttamiseen:
puhelimitse, toinen kotikdynti perheen luona tai videoteitse yhteydella. Asiakassuunnitelma lahetetdan toisen
suunnitelmakotikaynnin jalkeen perheelle postitse.

Vapaat jarjestetaan yksilollisesti erityislapsen omaishoitajan ja perheen tarpeisiin vastaten

Hoidon seurannassa ja arvioinnissa hyodynnetaan esimerkiksi ASCOT —ja CES —mittareita vaikuttavuuden arvioinnissa (ks.liite
4.3a Kehittajaasiakkaiden vastaukset vertailukaaviossa Ascot- mittarista ja liite 4.3 b Kehittdjaasiakkaiden vastaukset
vertailukaaviossa Ces- mittarista
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8. Osittain myonteinen tai kielteinen paatos

w Kainuun sote

o Neuvonta ja ohjaus muiden palvelujen piiriin ja hoito- ja palvelusuunnitelman tarkastaminen

o tarvittavat palvelut mydnnetaan sosiaalihuoltolain perusteella ja hoito- ja palvelusuunnitelma
tehdaan asiakaslain mukaisesti

o Muutoksenhaku:
o 14 vrk kuluessa ko. toimielimen kasiteltavaksi
o valitus hallinto-oikeuteen 30 paivan kuluessa (SHL 710/1982, 7 luku)

o Hylkdamisen perusteet on ilmoitettava paatoksessa (hallintolaki § 45)

o ErinOmainen-hanke:

o Toinen kotikaynti toteutettaisiin perheen toivomalla tavalla. Ammattilainen voisi antaa vaihtoehtoja
toisen kotikdaynnin toteuttamiseen: puhelimitse, toinen kotikdaynti perheen luona tai yhteys
videoteitse. Asiakassuunnitelma lahetettaisiin toisen suunnitelmakotikdynnin jalkeen perheelle.
Ensisijaisesti erityislapsiperheita tuettaisiin ja tarjottaisiin palvelut SHL: n mukaan ja taydennettaisiin
erityislakien palveluilla (ks. liite 1.2 Erityislasten omaishoidon toimintamalli —piirroskuva).

o Kielteisen paatoksen saajat: Kielteisen paatoksen tehnyt viranhaltija perustelisi paatoksen perheelle
ja pyytaisi perheelta luvan, etta voi olla suoraan yhteydessa SHL mukaisiin lapsiperheiden
sosiaalipalveluihin tai antaisi yhteystiedot, jolla varmistetaan sujuva ja saumaton neuvonta seka
ohjaus perheelle




w Kainuun sote

. Varmistetaan, etta
— perhe tuli kuulluksi ja ymmarsi sovitut asiat
— ammattilainen ja perhe yhdessa sopisivat jatkosuunnitelmat ja ajankohdan seuraavalle tapaamiselle
— perheen luvalla omatyodntekija yhdessa perheen kanssa tiedottaa asiakassuunnitelmasta ja
paatoksista seka niiden mukaisista palveluista erityislapsiperhe toimijoiden ymparéimana -
verkostolle
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Liite 2.3a Kooste ErinOmainen-hankkeen kehittdjaasiakasryhman toiminta

ErinOmainen-hankkeen kehittajaasiakasryhman toiminta

1. Teusta

B Loppusrvicinti 2. Tarkoitus ja tawvoits

7. ratkussden

varmistaminen/pidtEminen 3. RekryToint

&. Materiaalin hySdyntEminen 4. Pershdytys

= o T 8 -

5. Toiminnan tobewttaminen

Kuva: Kehittdjaasiakasryhman elinkaari/ErinOmainen-hanke
ErinOmainen-hankkeen kehittajaasiakasryhman elinkaari
1. Tausta

Asiakkaan mahdollisuudesta osallisuuteen ja vaikuttamiseen on tuotu esille useissa eri laeissa.
Lainsdadanndssa tuodaan asiakkaan osallisuutta esille muun muassa kuntalaissa, perustuslaissa (731/1999),
laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000), laki potilaan asemasta ja oikeuksista
(17.8.1992/785), nuorisolaissa (72/2006), laki vammaisuuden perusteella jarjestettdvistd palveluista ja
tukitoimista (380/1987) ja vuonna 2015 uudistuneesta sosiaalihuoltolaista (30.12.2014/1301), joka
korostaa entistd enemman palveluiden asiakaslahtoisyyttda ja asiakasosallisuutta.

ErinOmainen-hankkeessa kehittajaasikasryhman toiminta mahdollisti erityislapsiperheiden
asiakasosallisuuden toteutumisen ajallisesti pitkdkestoisena ja suunniteltuna. ErinOmainen-hankkeessa
kehittajaasiakas edusti erityislapsen vanhempaa Kainuusta. Hanella saattoi olla omaishoidon tuen sopimus,
mutta sitda ei edellytetty. ErinOmainen-hankkeen kautta kehittdjaasiakas toimi hankkeen sidosryhmien
kanssa yhdessda erityislapsen omaishoidon toimintamallin  suunnittelussa ja kehittdmisessa.
Kehittajaasiakkaalla mm. innostusta, ideoita ja ajatuksia palvelujen uudistamiseksi ja hdan tuo omat
palvelukokemuksensa ja kehittamisehdotuksensa palveluprosessien muotoilun tueksi.

Kehittajaasiakasryhma palveli myds Avain kansalaisuuteen — henkil6kohtainen budjetointi — hanketta, joka
pilotoi STM:n rahoituksella henkilokohtaista budjetointia (HB) kuudella alueella Suomessa. Tavoitteena on
|6ytaa malli, jossa HB voidaan toteuttaa koko Suomessa vuoden 2019 alusta alkaen uuden asiakkaan
valinnanvapauslain mukaisesti. Kainuussa pilotointi tapahtuu yhteistydssa ErinOmainen —hankkeen kanssa
ja erityislapsiperheet, joilla on sopimus omaishoidon tuesta, on valittu kdytannoén kokeilun kohderyhmaksi.


http://finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1992/19920785?search%5Btype%5D=pika&search%5Bpika%5D=laki%20%20potilaan%20%20asemasta%20%20ja%20%20oikeuksista%20

Henkilokohtainen budjetointi (HB) on seuraava askel palvelusetelistd. Kun palveluseteli antaa asiakkaalle
mahdollisuuden valita, minkd palveluntuottajan valitsee jonkun tietyn palvelun tuottamiseen, tarjoaa HB
paljon enemman valinnanvapautta. Asiakas paattda, mihin asiakassuunnitelmassa maariteltyihin
palveluihin, kenen tuottamiin palveluihin ja milloin budjettiaan kayttaa. Kehittdjaasiakkaat osallistuivat
myo6s HB-pilotin toteuttamisen ideointiin, kuinka se vastaisi parhaiten erityislapsiperheiden kaytannon
tarpeita.

2. Tarkoitus ja tavoite

Kehittdjaasiakasryhman rooli on olennainen osa ErinOmainen-hankkeessa, silld juuri sen kautta hankkeessa
pyritddn tuomaan esille asiakkaan &ani ja —osallisuus erityislapsiperheen toimintamallin luomisessa.
Kehittdjaasiakasryhman tavoitteena ja tarkoituksena oli erityislapsiperheiden palveluiden kehittdminen
yhdessa ErinOmainen-hankkeen sidosryhmien eli sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten ja kolmannen
sektorin toimijoiden kanssa, asiakaslahtoisesti. Tavoitteena on kerdtd tietoa, miten erityislasten
omaishoitajat ja erityislapsiperheet ovat kokeneet nykyisen palvelujarjestelman vastaavan heidén
tarpeisiinsa ja kuinka jatkossa niiden tulisi vastata erityislapsiperheiden tarpeisiin. Pyrkimyksena oli lisata
yhteistd ymmarrystda ja nakemystd jo aikaisemmin mainittujen hankkeen eri sidosryhmien valilla
erityislasten omaishoidon toimintamallin yhteisessd kehittdmisessa. Kehittdjaasiakasryhman kautta
kerattiin tietoa ja palautetta siitd, kuinka erityislapsiperheitd on tuettu/tuetaan talld hetkelld ja kuinka he
ovat saaneet tarvitsemansa palvelut.

3. Rekrytointi

ErinOmainen-hanke ldhetti sdhkopostia Kainuun soten perhekeskusvastaaville Kuhmon, Sotkamon,
Suomussalmen ja Kajaanin perhekeskuksiin, joiden kautta tieto levisi myds Hyrynsalmen, Paltamon ja
Teppanan perheasemille. Tieto eteni perhekeskusvastaavien kautta myos asiakastyotd tekeville
ammattilaisille ja edelleen erityislapsiperheisiin. Erityislapsiperheet myos itse ottivat yhteyttd ErinOmainen-
hankkeen henkilostdon ja ilmaisivat halukkuutensa kehittdjaasiakasryhméatoimintaan. Kolmannen sektorin
toimijoista Leijonaemot ry:n Kajaanin vertaistukiryhma ja Kajaanin kehitysvammaisten tukipiiri ry:n
vertaistukiryhman kautta myos rekrytoitiin. Em. olivat tunnettuja toimijoita erityislasten vanhempien
tavoittamiseksi Kainuun alueella. Ajallisesti rekrytointi hoidettiin pdaosin noin kahden viikon aikana.
lImoittautumisen yhteydessa hankkeen tydntekija kavi lyhyen keskustelun erityislapsen vanhemman kanssa
ja kertoi kehittajaasiakastoiminnan tarkoituksesta ja tavoitteista. Ns. jalki-ilmoittautuneita hyvaksyttiin
myo6s toimintaan mukaan n. 6 kk:n kuluessa hankkeen alkamisesta. Lopullisesti kehittdjaasiakasryhma
koostui 16 erityislapsen vanhemmasta, eri Kainuun kunnista: 10 Kajaanista, 4 Kuhmosta, 1 Paltamosta ja
Sotkamosta. Lakisdateisen omaishoidon tuen piirissa oli 9 vanhempaa ja 7 vanhempaa, jotka eivat ks. tukea
saa.

4. Perehdytys

Ensimmaisten tapaamisten sisdltd koostui kehittdjaasiakkaiden toimintaan perehdyttamiselld ja
ryhmaytymisharjoituksista. ErinOmainen-hanke tydsti "yhteiset pelisddnnot” -sopimuksen, joka ohjaa
molempia osapuolia toimintaan osallistumisesta. Sopimus sisalsi hankkeiden kuvaukset, kehittdjaasiakkaan
roolin kuvauksen, sopimusehdot, sopimustahojen allekirjoitukset ja Kainuun soten valokuvausluvan
(liitteend pelisdannot). Jokainen kehittdjdasiakas yhdessa ErinOmainen-hankkeen ja Avain kansalaisuuteen-
hankkeen kanssa kirjoitti yhdessa sopimuksen.



5. Toiminnan toteuttaminen

Kehittdjaasiakasryhmd kokoontui “face-to-face” —tapaamisiin 3/2017-5/2018 vilisend aikana kerran
kuukaudessa Kainuun soten tiloissa Teppanan perheasemalla, Kajaanin perhekeskuksella ja Kajaanin
kaupungin nuorisotila Nupassa klo 17-19.00. Jokainen tapaamiskerta oli teemoitettu tietyin aihein, jotka
tukivat erityislasten omaishoidon toimintamallin koostumista (liitteena teemojen aiheet). Teemat kasiteltiin
paaosin nykytilan kartoituksen ja kehittdmisratkaisuehdotuksien kautta. Ryhmaan osallistuminen
mahdollistettiin  hyédyntamalla eri digitalisoinnin asioinnin tyovalineitd. Vaihtoehtoja olivat paikalle
tuleminen, Lync-/Skype-yhteys Kainuun soten tiloissa tai kotoa kasin. Lisaksi ryhmaldisten kanssa
hyodynnettiin Omasoten sahkoistda ryhmaalustaa, johon hanke loi keskustelupalstan kuukausittaisista
teemoista. Ryhmaalusta oli aina auki, eli se mahdollisti asiakaslahtdisen tydskentelyn yhteisen tavoitteen
saavuttamiseksi.

Tapaamisten tukimuotoina olivat tarjoilut huomioiden pitkdn matkalaiset sekd tarpeen mukaan
lastenhoidon jarjestaminen yhteistydssd Kainuun ammattiopiston Nuoret yrittajat (NY) kanssa.

6. Kehittajaasiakastapaamisten materiaalin hyédyntaminen

Erityislasten omaishoidon kehittdminen tapahtui ns. “kolmikantaneuvotteluiden” kautta, jossa osapuolina
olivat erityislasten vanhemmat, ammattilaiset ja jarjestot. Kehittdjaasiakkaiden aanta on tuotu hankkeen
aikana esille vahvasti, silla kehittamistyon |ahtékohtana on asiakaslahtdisyys. Kehittdjaasiakkaiden
nakdkulmaa on tuotu ErinOmainen-hankkeen projektiryhméaan, koordinaatioryhmaan, hyodynnetty mallin
piirtamisessa ja tuotoksissa. Hankkeen toimesta kehittdjaasiakastoiminnan kautta saatu materiaali on
kaannetty ratkaisukeskeiseksi ja se on yksi hankkeen tuotoksista (ks.liite2.3a Kooste ErinOmainen-hankkeen
kehittdjaasiakasryhman danesta).

7. Toiminnan jatkuvuuden varmistaminen /paattyminen

Kehittdjaasiakastoiminta paattyi 5/2018, mutta erityislasten vanhempien toiveita kuunnellen syksylld 2018
yksi kokoontuminen on mahdollista. Kehittdjaasiakkaiden toive on ollut saada erityislapsiperheiden aani
kuuluviin jatkossakin. Yhtend mahdollisena kanavana voi toimia Kainuun erityislapsitoimijoiden verkosto
(ks.liite 2.5 Kooste Kainuun erityislapsitoimijoiden verkosto) Myds Kainuun soten strategiakarttaan on
merkitty v.2020 tavoitteeksi, etta kehittdjaasiakkaita on noin 100 Kainuun soten alueella.

8. Arviointi (palautekooste)

Kehittdjaasiakkaat antoivat palautetta, kuinka kehittdjdasiakastapaamiset ovat olleet myos hyva vertaistuen
muoto. He kokivat myds, ettd ovat saaneet tietoa erityislapsiperheiden monimuotoisuudesta. Nakyva ja
nakymatén vamma kasitteet ovat laajentaneet ryhmaldisten nakemystd erityislapsiperheiden
monimuotoisuudesta. Kehittdjaasiakkaat toivoivatkin, ettd ErinOmainen-hankkeen paattymisen jalkeen
erityislapsiperheiden &dani huomioitaisiin ja he voisivat olla yhdessa kehittdmassa erityislasten
omaishoitoperheille suunnattuja palveluita ja tuen muotoja.



Liite 1 ”Yhteiset pelisdaannot” —sopimus kehittajaasiakastoimintaan

YHTEISET PELISAANNOT

Kehittajaasiakastoiminta sosiaali- ja terveyspalvelujen kehittamiseen

“Tédmd on ollut todellista osallisuutta ja vaikuttamista
— hieno juttu!”



Mita voit tehda kehittajaasiakkaana?

Osalllistua palvelujen suunnitteluun ja kehittdmiseen yhdessa sosiaali — ja terveysalan ammattilaisten kanssa
Toimia vertaistuen antajana ja saajana

Kuka voi toimia kehittadjaasiakkaana tassa hankkeessa?

Hankkeen kohderyhméan edustaja/edustajat
Sinulla on omakohtaisia kokemuksia ks. kohderyhméan edustajana

Miten kehittajaasiakas tydskentelee?

Kehittajaasiakas toimii yhteistydssa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten kanssa

Yhteistyd lis&éd molemminpuolista ymmarrysté palvelujen kehittdmiseen

Kehittajaasiakkaat kutsutaan sahkopostitse noin  kerran kuukaudessa koolle jarjestettavaan
kehittéjafoorumiin

Kehittdjdasiakkaan tehtéavan kuvaus

Kaupunki tai kunta:

Sovitaan yhdessa tehtavan laajuudesta, sisalldsta ja kestosta.

« Sitoudun siihen, ettd kehittdjaasiakasryhméatapaamisissa esille nousevia toisen ryhmalaisen asioita
en valita eteenpain

+ Kehittdjaasiakkaat kirjataan muistioiden osallistujalistaan koko nimella, jollei tama pyyda tulla
merkityksi pelkalla etunimella tai anonyymind. Muistiot kirjoitetaan passiivimuodossa ja ne
julkistetaan hankkeiden nettisivuilla

+ Osallistun kehittamistydhon kehittdjaasiakasryhman kanssa hankkeen aikana ajalla Xx.XX.XXXx-
XX.XX.XXXX. Tarvittaessa voin jattaytya ryhmasta ilman erillisia perusteita

% Perehdytyksen tehtavaan huolehtivat hankkeen suunnittelijat

+ Kehittdjaasiakkaalle korvataan kohtuulliset matkakustannukset tapaamisiin osallistuessa. Suositaan
mielellaan kimppakyyteja.

+ Tapaamisissa otettavien kuvien ottamiseen ja julkaisuun pyydetaan sinulta erillinen lupa. Voit itse
paattaa haluatko olla kuvassa mukana

Allekirjoitukset:

Kehittdjaasiakas paikkakunta & paivamaara

Hanke paikkakunta & paivamaara

Liite 2



KEHITTAJAASIAKKAIDEN TAPAAMISET - AIHEET

- maaliskuu 2017: ryhmaytyminen
- huhtikuu 2017: HB-asiaa
- toukokuu 2017: mita on kehittdjaasiakkuus?

- kesa/heindkuu 2017: kesatauko

- elokuu 2017: mICF, HB-asiaa, yhteisoreportterit

- syyskuu 2017: yhteisOreportterit

- lokakuu 2017: Omasote — ryhmaalustan kayttéonotto, palveluohjaus

- marraskuu 2017: Kuntoutus: Kela, lomaliitot, yhdistykset, eri variaatiot; omaishoitajat/ei-oh
- joulukuu 2017: Erityislapsiperheen kohtaaminen; perhe-tyontekija -ndkdkulma

- tammikuu 2018: Erityislapsiperheiden tuet/palvelut: nykytila, tarve

o Kainuun soten erityislasten ja —perheiden parissa tyoskentelevien
nykytilan selvityksen tuloksien esittely: ErinOmainen

o Kysymykset kehittdjdasiakasryhmalle:

o nykytila: onko sinulle tarjolla sopivia tukea/palveluita? Mita ne
ovat?

o mita tukea/palveluja kaipaisit? Onko palvelun tuottajalla
merkitysta (esim. jarjestd/yksityinen yritys)

- helmikuu 2018: Omaishoito: sopimus / ei-sopimus — hoitajuus
o ASCOT+CES — mittareiden kayttdjakokemukset
o DIAK:n opinndytetyd keh.as.haastattelujen tutkimustulokset
o omaishoidon tuen hakemisen prosessin esittely: ErinOmainen
o Kysymykset kehittdjaasiakasryhmalle:
= mik& toimii hyvin/mika on hyvaa
= mikd ei toimi/mik& kaipaa kehitysta

= vapaiden jarjestaminen: mika toimii/mik3 ei toimi/miten
kehittaisit

- maaliskuu 2018 : Jarjestot: Kainuun omaiset ja ldheiset ry (perui) Kajaanin ev.lut seurakunta
(SRK), lapsi- ja perhetyd,

o Kysymykset kehittdjaasiakkaille:



mitka jarjestot ovat sinulle tuttuja erityislapsen/-perheen
kautta, miksi?

mista jarjestoista sinulla on myonteisia kokemuksia, miksi?
mista jarjestoista sinulla on kielteisia kokemuksia, miksi?

miten koet jarjestot tukemassa erityislasta/-
vanhemmuutta, miten?

huhtikuu 2018: erityislapsiperhe ja ansioty6 yhteensovitus / Kajaanin SRK

o Eija Airaksinen srk/ perhety6 ja perheasiain
neuvottelukeskus/Aune Hiltunen

o Kysymykset kehittdjaasiakkaille:

nykytila: onko/kuka tiedottanut
tyonantajaasi/opiskelupaikkaasi erityislapsesta/-perheests,
milloin/miksi/miten

huomioiko tyonantajasi/opiskelupaikkasi erityislapsen/-
perheen, miten?

miten erityislapsesta/-perheesta voisi informoida
tybnantajia/opiskelupaikkoja? Kenen tehtava se on? Miten
vanhemman tydssakayntia/opiskelua voisi tukea
paremmin?

toukokuu 2018 : kooste/ yhteenveto: kokemuksesi kehittdjaasiakkuudesta

o Kysymykset kehittdjaasiakkaille:

mika onnistui, miksi?
missa olisi kehitettavaa, miksi?
miten kehittaisit kehittdjaasiakkuutta?

oliko kehittajaasiakkuus sellaista kuin odotit?

HB kulkee koko ajan, joka tapaamisessa, aiheiden ja kehittdjaasiakkaiden rinnalla



w Kainuun sote

Liite 2.3b Kooste ErinOmainen-hankkeen
kehittajaasiakasryhméan aanesta
03/2017-05/2018

MUKANA
3 HALLITUKSEN
R L e tna Anja Juntunen, projektipaallikko

Minna Leinonen, projektisuunnittelija
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1. Odotukset kehittgjaasiakastoimintaan

* tuloksia

« vertaistukea

« kokemuksia

« ideoita

« saada vaikutusmahdollisuuksia

* muutosta

* tutustua meidan palveluihin ja vieda asioita eteenpain

* toive, ettd edes jonkun silmat avautuisivat paattajien puolella

» erityislapsiperheiden arki saataisiin sujuvammaksi

« erityislasten vanhemmat hyotyvat tasta tulevina vuosina
verkostoitumista
mukavaa yhdesséaoloa ja yhdessa vaikuttamista

28.1.2019 ErinOmainen -hanke
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2. Erityislapsiperheen kohtaaminen

Erityislapsiperheen kohtaamisessa huomioitavia seikkoja:

* kuunteleminen

« asenne

« aito lasnaolo

e riittvasti aikaa

« asioiden selvittaminen laaja-alaisesti

« péaatoksien tekeminen ja perusteleminen niin kuin toivoisit itsellesikin tehtavan
« riittAvan tiedon kertominen lapsen vammasta tai sairaudesta perheelle

28.1.2019 : : 4
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3. Erityislasten toiveita

Kainuun erityislapsitoimijoiden verkoston jarjesti toimintapaivatapahtuman (kts. Liite 3.4)
10.6.2017 Ruuhijarvella, Kajaanissa. Erityislasten vanhemmilta keréttiin liitteen 3.4
palauteteemojen mukaan kehittamisideoita, joiden rinnalla nousi myos erityislasten
toiveita.

« Uudet tukikengét apuvalineena

« Vertaistukea

« Erityislasten ja -nuorten erityistarpeiden huomioiminen harrastuslajeissa
* Rohkaisua sosiaalisten suhteiden luomiseen ja yllapitamiseen

« Mahdollisuus harrastaa niin kuin muutkin

28.1.2019 . . 5
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. Asiakasohjaus

w Kainuun sote

4.1 Kehittamisehdotuksia asiakasohjaukseen

» asiakasohjauksesta selkea ja riittava tiedottaminen "Mita se on?”

* henkiloston lisaaminen erityislapsiperheille suunnatussa asiakasohjauksessa

* tyontekijoiden vaihtuvuus minimoidaan

« omatyontekija, joka toimii koordinaattorina erityislapsiperheen verkostossa

—> tulevaisuudessa yhteinen asiakassuunnitelma?

* sujuva tiedonkulku eri ammattilaisten valilla, ettei erityislapsiperheen tarvitse olla
tiedonvieja

« ammattilaisten perehtyminen perheen tilanteeseen laaja-alaisesti ennakkoon ennen
tapaamista/kotikayntia

» koko erityislapsipernheen kokonaisvaltainen kohtaaminen, ohjaaminen ja tukeminen

* hyva kohtaaminen, olla oikeasti lasna ja kuunnella

« yhteydenottotilanteessa ammattilainen kysyy, mita kuuluu ja kuinka vanhemmat,
erityislapsi/lapset ja sisarukset jaksavat

» konkreettisen avun antaminen esimerkiksi hakemusten tayttdmisessa

* riittdvan konkreettisen avun ja ohjauksen saaminen kotiin, jonka lomassa voi kayda
keskustelua

« ammattilainen keskustelee ja tukee konkreettisen avun lomassa erityislapsiperheita,
"eika tule sohvalle istumaan ja juomaan kahvia”

« ammattilaiselta taitoa suhteuttaa perheelle heidan elaméaansa liittyvia asioita

ErinOmainen -hanke
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4.1 Kehittamisehdotuksia asiakasohjaukseen

ammattilainen etsii ja selvittaa erityislapsiperheelle oikea-aikaisesti oikeanlaisen tuen
ja palvelut

palveluiden jarjestaminen asiakaslahtdiseksi asiakkaan ndkokulmasta, ei
ammattilaisen tai organisaation nakdkulmasta

palvelutarjottimen avaaminen asiakkaalle laaja-alaisesti
yksilollisyyden huomiointi kaikissa tilanteissa

ammattilainen tunnistaa yli hallintorajojen erityislapsiperheen/omaishoitoperheen ja
osaa ohjata tuen ja palveluiden piiriin myos ne perheet, joiden lapsella/lapsilla ei ole
diagnoosia tai vamma on nakymaton

ammattilainen tunnistaa lapsen ja perheen tuen tarpeen, myos erityisesti nepsylasten
kohdalla pedagogisen tuen tarpeen niin kotona kuin myds koulussa

asennekulttuurin muutos

huomioitava erityisvanhemman kuuleminen, jos perheessa kaikilla lapsilla on jokin
erityisen tuen tarve. Vanhemman vaikea kuvata arkea ja verrata ns.
normaaliin/terveeseen lapseen

hoidetaan ns. tilanne alusta loppuun, ei "heitteillejattoa tai pallottelua luukulta
luukulle”

ErinOmainen -hanke
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4.2 Hyvia kokemuksia asiakasohjauksesta

« tyOntekijoiden pysyvyys, sujuva asiointi tuttujen tyontekijéiden kanssa
« ammattilaiset ndkevat erityislapsen vahvuudet

« sosiaalityontekija taytti hakemuksen yhdessa ja yhteinen keskusteluhetki
« vertaistukiryhmén kautta saatu neuvonta eri palveluiden hakemiseen
« keskusteluapu koko perheelle psykiatrian kautta

« hyva kohtaaminen perheneuvolassa

« ammattilainen jakoi huoleni raskaassa elaméntilanteessa

« perhe ohjattiin Kelan jarjestamaan lasten perhekuntoutukseen (LAKU)
« erityislapselle jarjestyi oikeanlainen tuki kouluun

« ammattilainen suhteutti elamassani asioita

« ammattilainen tuo esille hyvat kokemukset

ErinOmainen -hanke
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4.3 Kolme esimerkkitapausta asiakasohjauksesta

Kuvan lahde: Westfrisco / 29 kuvaa
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Tapaus 1

Tausta:

Perhe, jossa aiti toimii erityislapsen omaishoitajana. Erityislapsi 10 v, keva dg ja
liikuntarajoite. Toinen vanhemmista kotona ja toinen tydelamassa.

Tilanne:

Aiti on sosiaalityontekijan luona kaymassa. Aiti pyytaa palvelutarpeen arviota, johon
ammattilainen ei osaa vastata kuka sen tekee. Aiti tahtoisi hakea henkilokohtaisen avun
palvelua lapselle.

Sosiaalitydntekija kysyy onko aiti vasynyt ja uupunut, kun on hakemassa henkilokohtaista
apua lapselle? Onko han kuullut palvelusta jarjestopuolelta? Han ei tieda kuka tekee
palvelutarpeen arvion ja toteaa ettei kyseista palvelua lapsella ole mahdollista saada.

Lopputulos

Tilanne on sama kuin ennen asiakasohjausta. Aiti ei hakenut palvelua vasymyksensa
vuoksi, vaan lapselle sosiaalisen toimintakyvyn itsendistymisen edistamiseen ja
tukemiseen. Han koki, ettei saanut ohjausta ja tukea tilanteeseesnsa.
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Tapaus 2

Tausta:

Perhe, jossa aiti toimii erityislapsen omaishoitajana. Molemmat vanhemmat ansiotydssa.
Erityislapsi 11 v, keva dg, useita somaattisia sairauksia. Lapsella ladketieteen perusteella
kouluopetus jarjestettava kotona infektioherkkyyden vuoksi, ei akuuttisairaus paalla

Tilanne:

Aiti on puhelinyhteydessa sosiaalityontekijaan, opettajaan ja erityisopettajaan. Aiti pyytaa
kouluavustajaa/henkilokohtaista avustajaa kotiin lapsen koulupéivan ajaksi. Kukaan ei
osaa vastata aidin pyyntoon.

Lopputulos: Tilanne sama kuin ennen asiakasohjausta.
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Tapaus 3

Tausta:

Perhe, jossa aiti toimii erityislapsen omaishoitajana. Molemmat vanhemmat ansiotydssa.
Erityislapsi 7 v, autismikirjonhairio

Tilanne:

Vanhemmat olleet toistuvasti yhteydessa koulutoimeen, jonka mielesta alla oleva tilanne
kuuluu sosiaalihuoltoon.

Lopputulos:

Talla hetkelld kouluymparistd ei ota huomioon ks. lapsen sairautta, joten toisen
vanhemman oltava jatkuvasti tyopaivan aikana valmiudessa hakemaan lapsi valittomasti
pois koulusta. Lapsi kayttaytynyt aggressiivisesti ympariston vaikutuksista, joten aiti tekee
yhtaikaa toita ja toteuttaa kotiopetusta kotona. Aggressiivisen kaytoksen johdosta koulu
tehnyt lastensuojeluilmoituksen. Aiti toivoo, etta ilmoituksen johdosta perhe saa apua
kotiin, mutta se ei korjaa lapsen osallistumista koulunkayntiin.
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5. Kehittdmisehdotuksia sote-palveluihin (Kainuu)

« palvelut vastaavat nopeasti erityislapsiperheen akillisiin muutostilanteisiin
« yhtenéiset linjaukset eri apuvalineiden saamiseksi

* loma-ajanhoidon jarjestaminen kaikille niille erityislapsille, joilla siihen on tarve
vanhempien tyossakaynnin mahdollistamiseksi

* ns. NEPSY-valmennuksen saaminen matalan kynnyksen periaatteella

« terapioiden toteuttamispaikka perheldhtdisesti esim. vaihtoehtona koti/terveyskeskus

« omaissijaishoitajan palkkion nostaminen - voisi helpottaa sijaisomaishoitajan saatavuutta
* vapaapaivien jarjestaminen niille, joilla ei ole mydnteistd omaishoidon tuen paatosta

* henkil6kohtaisen avun saaminen iasté riippumatta

* parisuhteen tukeminen, lastenhoidon jarjestaminen vanhempien yhteisen ajan
mahdollistamiseksi

* tuen tarjpaminen vanhemmille erityisnuoren itsenaistymisen ja pois muuton
nivelvaiheeseen

« ammattilainen vélittdd kokemusasiantuntijoita perheen kotiin jakamaan kokemuksia
vanhemman kanssa

« ammattilaiselta empaattisuutta, jakaa tietoa eri palveluista
* palvelut tarjotaan vanhempia syyllistamatta
» kehitysvamma poliklinikan toiminta on erittdin hyvaa

13
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6. Omaishoito

kuva: Pixabay/ Pexels / 9167 kuvaa
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6.1 Kehittamisehdotuksia omaishoidon
tukeen

omaishoidon tuen myontamiskriteerit yhtenaiset koko valtakunnan tasolla

hakemuksien tayttamiseen konkreettista kirjoitusapua, ei riitd lomakkeen antaminen
kateen

viestintadkoulutuksen jarjestaminen erityislasten vannemmille erityislapsen
kuvaamiseen, kun hakemuksessa joutuu kirjoittamalla avaamaan ja vertaamaan ns.
"normilapseen”

omaishoidon tukea tulee saada my0s niiden, joiden lapsella ei ole diagnoosia ja
niiden, joiden lapsella vamma ei nay paallepain (nakymaton)

ammattilaisille rohkeutta erityislapsiperneen kohtaamiseen

ammattilaisen tulee kohdata erityislapsiperhe kokonaisvaltaisesti

ammattilaisen asenteiden ja kaytdstapojen muuttaminen asiakasystavalliseksi

15
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6.2 Kehittamisehdotuksia omaishoidon tuen vapaiden
jarjestamiselle
« riittva tiedottaminen vapaiden jarjestamisvaihtoehdoista ja niiden toteuttamistavoista
kaytannossa
« palvelutarjottimen laajentaminen, jotta vapaiden toteutuminen mahdollistuu

« valinnanvapauden laajentaminen, joka lisaa asiakasosallisuutta

- palvelut tulee jarjestaa koko erityislapsiperhe huomioiden niin, etté ne tukevat koko
perheen hyvinvointia ja arjessa jaksamista

« riittavan ohjauksen saaminen yksil6llisiin tarpeisiin vastaten
« omaissijaishoitajan rekrytointipankin perustaminen

« omaissijaishoitajan perehdyttaminen/kouluttaminen perheeseen ns. "sisaanheitto”
tulisi olla omaishoidon vapaan ulkopuolella olevaa aikaa

« omaishoitajan vapaan toteuttaminen niin, ettda vanhemmilla mahdollisuus saada
vapaata kaikista lapsista (sosiaalihuoltolain toteuttaminen ennaltaehkaisevasta
nakokulmasta+laki omaishoidon tuen yhdistamisesta perheen parhaaksi)

« palveluseteleiden kayttoarvo tulee olla sen suuruinen, jotta erityislapsen omaishoitaja
saa pitaa lakisaateisen 3 vrk vapaan hoidettavasta ja hoidettava saa hoitonsa omaan
kotiin ks. ajaksi.

« ateriapalvelun saaminen etenkin ns. kriisitilanteissa

« palvelusetelin yhdeksi vaihtoehdoksi tulee olla liikunta/kulttuuriseteli tms. (kuten
Smartum), joka kannustaa omaishoitajaa kontakteihin muuhun maailmaan,
likkumaan ja pitamaan huolta itsesta (Espoossa kaytdssa)

* painopisteen muuttaminen korjaavista palveluista ennaltaehkaisevaan tyohon
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7. Kehittamisehdotuksia varhaiskasvatukseen

« tuen ja ohjauksen tarjoamiseen yhtenainen linjaus koko valtakunnan tasolla
« riittdva henkilostomaara, kun ryhmassa erityista tukea tarvitseva lapsi
« ammattilaisille asenteiden muuttaminen

ja ymmarryksen lisdédminen erityislapsen

hoidon vaativuuteen ja sitovuuteen.

« Elavan kirjaston-menetelman kayttéonotto

Kuvan lahde: Pixabay/ ddimitrova / 74 kuvaa
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8. Kehittamisehdotuksia perusopetukseen

« tuen ja ohjauksen tarjpamiseen yhtenainen linjaus koko valtakunnan tasolla

» luokanopettajien koulutukseen lisattava erityispedagogiikkaa

« erityislapsiperheen tunnistaminen ja koko perheen huomioiminen, josta tarvittaessa
ohjaus tuen piiriin

« opettajien asenteiden muuttaminen erityislapsiperheiden kohtaamiseen

« moniammatillisen tiimityon lisdaminen

« péaattgjille tieto siitd, etta koulunkaynninavustajia lisda kouluihin

« erityislapsien tarpeisiin vastaaminen etenkin nepsylasten osalta

« koulun on kannettava vastuu erityislapsen opetuksesta ja kasvatuksesta.
(vanhempien ei tarvitse olla koko ajan valppaana hakemassa lasta pois kesken
koulupaivan)

« aamu- ja iltapaivahoito jarjestettava tarpeen mukaan kaikenikaisille erityislapsille/
nuorille - mahdollistetaan vanhempien tyossakaynti/opiskelu

« vanhempainillat jarjestetaan kaikille oppilaiden vanhemmille eika erikseen mitdan
"hairikoivien lasten iltoja”

« koulunkaynnin aloittamiseen annetaan tukea ja ohjausta esimerkiksi kuljetusasioissa
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0.1 Kehittamisehdotuksia Kelalle

« Kelassa omatyontekijan nimedminen on koettu hyvaksi kaytannoksi

« Kelan paatoksien tekemissa painoarvon lisaédminen moniammatillisen kuntoutustiimin
suosituksille

« erityislapsiperheen oman nakemyksen kuvaaminen hakemukseen tehtava
kevyemmaksi

« sahkoisten palveuiden laajentuminen ja monipuolistuminen
« lasten omaishoitajien kuntoutuskurssien ehdotukset erillisena esityksena

« erityislapsen vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen toteuttaminen tapahtuu joko
koulussa tai kotona, kumpi on koko perheen kannalta paras vaihtoehto.

« perheet ovat kokeneet positiivisena, ettd SOVA-kursseilta erityislapsen sisarukset
saavat "lisakokemuksia”

19
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9.2 Kehittamisehdotuksia erityislasten omaishoitajien
kuntoutuskursseille

* toteuttaminen:

— erityislapsen omaishoitaja osallistuu yksin/osallistuu puolison kanssa ja lastenhoito (ml.
erityisen sisarukset) jarjestetddn kotona/muualla, missa?

— koko perhe osallistuu ja lastenhoito (ml. erityisen sisarukset), ammattitaitoinen henkilékunta
« paikka:

— avokuntoutus + laitoskuntoutus + etakuntoutus

— laitoskuntoutus (omaishoitaja + puoliso)

— avokuntoutus + etéakuntoutus
« ajanjakso:

— kaksi jaksoa

— loma-aikana

— viikonloppuisin

— arkipaivisin avokuntoutuksen muodossa

«  Toteutus viikonloppuna, jonka jalkeen pitkan valin seurantajakso. Kuntoutuksesta pitaisi saada
sysays arjen "'muuttamiseen’, jotta kuntoutus ei jaisi vain yhden viikonlopun "terhakoitumiseksi”.

« Kuntoutuksen ei tulisi aiheuttaa osallistujille lisdkuormitusta esim. kotiasioiden jarjestamisella
kuntoutuksen ajaksi

«  Kuntoutuksen tulisi olla maksuton, ei omavastuuta. Jos maksu peritdan, se voisi olla
tulosidonnainen.

20
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9.2 Kehittamisehdotuksia erityislasten omaishoitajien
kuntoutuskursseille

« Sisalto:
— oma vapaa-aika
— puolison kanssa kahdenkeskinen aika
— ’Niksi-tunti ja "Kysely-tunti”
— kuntoutujien ennakkotietojen hyddyntadminen sisallén suunnittelussa

— digitalisoinnin hydédyntaminen: etakuntoutuksessa asiantuntijoiden luennoista
videotallenne, jonka voi tarpeen mukaan katsoa jalkikateen

— erilaiset asiantuntijoiden luennot
» psykologi: oma jaksaminen, tunteiden hallinta
 fyysisen toimintakyvyn yllapito: jumppa + kuntoilu
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10. Kehittamisehdotuksia erityislapsen vanhemmuuden ja
ansiotyon/opiskelun yhteensovittamiseen

« mahdollisuus tehda tyota virka-aikana, jolloin ansiotydn ja omaishoidon
yhteensovittamisen onnistuu hyvin (tuona aikana erityislapsi hoidossa/koulussa)

toimiva aamu- ja iltapaivahoito seka tarpeen mukainen ilta/viikonloppuhoito ikaa ja
diagnoosia katsomatta. Huomioitava fyysinen ympariston soveltuvuus
erityislapsen ja henkil6stdn tarpeisiin
riittdva tuki ja avustajapalvelut varhaiskasvatuksessa ja koulussa (avustajalle
riittava koulutus ja osana moniammatillista tiimia)
loma-ajanhoito (my6s nepsy-lapsille, huomioiden heidan erityisyytensa)

« maksuton lastenhoito, joka mahdollistaa tydssakaynnin/opiskelun

« palveluasuminen (kotona tai hoivayksikossa)
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10. Kehittamisehdotuksia erityislapsen vanhemmuuden ja
ansiotyon/opiskelun yhteensovittamiseen

« lisata tietoa eri tyopaikoille erityislapsiperheen arjesta ja sen tuomista haasteista

« erityishoitorahan laajentaminen kattamaan erityislapset, talla hetkella erityishoitoraha
liian diagnoosisidonnainen

« erityislapsiperheen arjen tukeminen siten, ettd vanhemmille jaa voimavaroja myaos
tydssakaynnin ja omaishoitajan tyon jalkeen
« omaishoidon tuen rahallisen palkkion nostaminen korvaamaan ansiomenetyksen

« tybnantajan ymmarryksen lisaaminen erityislasten vanhempien erityislapsesta
johtuvien erilaisten kayntien tyéhon sovitettavaksi

— hyva ja joustava tybnantaja ja tydyhteiso
« rakentavien palautteiden eteenpain vieminen esim. TE-toimistolle
« Sosiaalihuoltolain mukaiset peruspalvelut
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11. Avain-hankkeen yhteisty0o

Henkilokohtainen budjetti — kohti yksilollisempé&a tukea ja palvelua
https://www.youtube.com/watch?v=vMolJa7wPYw
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11.1 Odotukset Avain-hankkeeseen (HB-kokeilu)

HB-kokeiluun otetaan mukaan

palvelut laaja-alaisesti
Kelan tarjoamat etuudet
Valteri-koulun palvelut

HB-kokeilussa huomioidaan

pitkat valimatkat
perheen lahtokohdat ja niihin soveltuvat eri vaihtoehdot

HB: kayttbarvo sen suuruinen, jotta erityislapsen omaishoitaja saa pitaa lakisdateisen
3 vrk vapaan hoidettavasta ja hoidettava saa hoitonsa omaan kotiin ks. ajaksi

henkilokohtaista ohjausta ja neuvontaa on saatavana eri viestintavalineiden kautta
ammattilaisilta [6ytyy rohkeutta kokeiluun, jotka tuovat erilaisia vaihtoehtoja perheille

 HB-kokeilun seuraamuksena

palveluiden joustavuus lisaantyy
aito valinnanvapaus toteutuu

kustannusten kasvu lahtee laskuun, kun palvelut raataléidaan perheen tarpeista
l&htien

erityislapsiperheiden osallisuus ja vaikutusmahdollisuudet kasvaa
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11.2 Seikkoja, miksi en osallistunut HB-kokeiluun

Ammattilainen on kertonut, etté lyhytaikaisen hoidon paivat vahenevat jos asiakas
osallistuu HB-kokeiluun

Ammattilainen on markkinoinut HB-kokeilua niin, ettd se tuo asiakkaalle lisaty6ta mm.
eri lomakkeiden tayttdminen

Asiakas ei tieda koko HB-kokeilun mahdollisuudesta. Markkinointi ontuu.

Tunnekokemus, ettd vammaispalveluiden johto haluaa estaa HB-kokeilun. Johdolla
huoli ja pelko, ettd kustannukset kasvavat asiakkaan valinnanvapauden myotéa

Taustalla ammattilaisen tekosyita, jotka ovat vaikuttaneet HB-kokeiluun
osallistumiseen ja poisjaamiseen mm.

— pelko uuden kokeiluun

— halutaan estaa asiakkaan valinnanvapauden lisddntyminen, seurauksena uhka
ammattilaisen vallankaytbén vahenemisesta

— ei ole asennetta eika tahtoa uuden kokeiluun
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12. Kommentit asiakaslahtoinen ICF-pohjainen
mobiiliarviointityokalusta (mICF)

« Hyva, asiakas itse voi rauhassa arvioida omaa toimintakykya palvelutarpeen
kartoituksen pohjalle

 mICF lopussa voisi olla kohta lisatiedoille, esim. miksi ei ole ystavia/miksi parisuhde
on karsinyt jne.

« Asiakkaana tulisi olla koko erityislapsiperhe ja voisi arvioida koko perheen
toimintakykya

* Perheen tulisi saada konkreettista apua ja tukea toimintakyvyn arviointiin esim. jos
vanhempi uupunut/masentunut.

« Lomakkeen tayttamiseen tulee olla vanhemmalla riittavat kyvyt ja valmiudet

« Jos tietyssa kohdassa ei néae ongelmia, kysely siirtyisi suoraan seuraavaan kohtaan
—> nopeuttaa vastaamista
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13. Kehittamisehdotuksia seurakunnan toimintaan

« toivotaan parisuhdeviikonloppuja, jossa lastenhoito jarjestetty
« toiminnassa huomioidaan ja hyvaksytaan kaikki erityislapset (nakymaton ja nakyva
vamma)

« perheasiainneuvottelukeskuksen markkinointia lisataan, jotta palveluntarjonta
tavoittaa vanhemmat
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14. Kehittgjaasiakkaiden nakyvyys

« ErinOmainen-hankkeen sisélla
— koordinaatioryhman jasen ja varajasen
— kehittdjdasiakasryhma toiminta
— puheenvuoro Nakymatbon vamma -seminaari 10/2017
— puheenvuoro Nakyva vamma -seminaari 4/2018

« ErinOmainen-hankkeen ulkopuolella
— Avain asiakas-kokeilun ohjausryhmén jasen ja varajasen
— puheenvuoro Kuntoutussaation jarjestamilla Kuntoutuspaivilla 6/2018
— puheenvuoro vanhempainillassa Kajaanissa
— osallisuus Kainuun erityislapsiverkoston toiminnassa
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Liite 2.5 Kooste Kainuun erityislapsitoimijoiden verkosto
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Mika se on?

« Kainuun erityislapsitoimijoiden verkosto on avoin kaikille, yli hallintorajojen:
yhteinen foorumi, erityislapsiperheiden kanssa toimiville

« Toiminut Kajaanissa vuodesta 2012 alkaen ja tavoitteena laajentaa Kainuun
alueelle kevaan 2019 aikana

4.10.2018
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« Kaikille avoin verkosto koostuu:

- Ammattilaisista (sote, kunnat, kaupungit)
- Erityislasten vanhemmista

- Jarjestotoimijat, myds ns. Kainuun kattojarjestdihin kuulumattomat voivat
halutessaan tulla mukaan

= KAPOVA
= VALIKKO
» Omaishoidon verkosto
= Mitd muita verkostoja?

Verkosto tulee pyytdmaan ed. mainituista ns. "kattoverkostoista ”
edustuksen mukaan

« Tavoitteena saada mukaan edustus joka Kainuun kunnista

4.10.2018



Jo mukana olleita toimijoita

«  Kajaanin kaupunki/ sivistystoimi
— nuorisotoimi
— perusopetus
* maahanmuuttajatyo
* erityisopetus
— varhaiskasvatus
* erityisopetus
*  maahanmuuttajatyo
« Kainuun sote
— lapsiperheiden sosiaalipalvelut
— KS-yksikk6: hankkeita/projekteja
— lapsiperheiden terveydenhuoltopalvelut
— vammaispalvelut
* kehitysvammapalvelut

+ Kajaanin maahanmuuttajapalvelut
« Kainuun liikunta

+  Kehitysvammaisten tukipiiri ry

« Kainuun aivoyhdistys ry

*  MLL Kainuun piiri

« Kajaanin erankavijat, sisupartio

* Leijonaemotry

w Kainuun sote
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Mika tavoite?

« Toiminnan tavoitteena on tehostaa eri toimijoiden valista
yhteisty0ta, tiedottamista ja palveluiden seka niita tarvitsevien
kohtaamista

* YhteistyOn voima:

Verkoston kautta voidaan nostaa esille jokin erityislasta/-
perhetta koskeva asia, jota voidaan vieda vahvemmin ja
suuremmalla painoarvolla eteenpain esim. yhteisella
suosituksella
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Mika tarkoitus?

Tiedottaa muille toimijoille erityislapsiperheisiin liittyvista
koulutuksista, tapahtumista, erilaisista tutkimus-ja kehittamistydsta

Toimijat voivat halutessaan pyytaa verkostossa toimijoita omiin
jarjestamiin tapahtumiin

Verkoston tuki ja laajempi ndkokulma erityislasten asioissa

Erityislapsen ja —perheen &anen viejana
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Tapaamiset

N. 4 kertaa/vuosi
« Teemoitetut tapaamiset

* Lync/skype mahdollisuus osallistumiseen etenkin muualta Kainuun
kunnista

« "Face-to-face” kokoontumiset paaosin Kajaanissa

« Vastuun kierrattaminen toimijoiden kesken (tapaamispaikan varaaminen,
muistion kirjoittaminen)

» Tiedottaminen sahkopostilla
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Vastuuvetgja

 Erityislapsitoimijoiden verkoston ehdotus:
Juurrutetaan osaksi perhekeskustoimintamallia (Lapsi-ja perheiden
muutosohjelma, LAPEa), josta nimetaan vastuuvetaja
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Liite 3.1 Kooste Nakymaton vamma-seminaari

Tapahtuma
Nakymatén vamma-seminaari
Seminaarista tehdyt videotallenteet:

Youtube: https://www.youtube.com/watch?v=0CxVHpxP0OUs

https://www.youtube.com/watch?v=gERqgj2z8bNQ

Videotallenteet ovat tavoittaneet noin 360 katsojaa (9/2018 mennessa).
Tarkoitus ja tavoite

Seminaarin tarkoituksena oli innostaa eri tahoja erityislasten omaishoidon kehittamiseen koko Kainuun
alueella. Tavoitteena oli lisata tietoa ja tuoda ndkyvaksi erityislapsiperheiden eldamaa ja arkea etenkin kun
erityislapsen vamma on ns. ndkymatén vamma.

Nakymatén vamma —seminaariin ldhetettiin n. 120 sdhkopostitse seminaarikutsua. Lisdksi seminaaria
mainostettiin ErinOmainen-hankkeen omilla Facebook-sivuilla. Seminaariin osallistui noin 70 henkil63,
joista suurin osa oli sosiaali-ja terveydenhuollonopiskelijoita. Lisdksi Lync-yhteyden kautta oli Kuhmosta ja
Suomussalmelta 5 osallistujaa. Seminaarin lopuksi kerdasimme osallistujilta palautetta, joiden mukaan tehty
kooste.

Kohderyhma

Nakymatén vamma —seminaari oli kaikille avoin tapahtuma. Kohderyhmana oli pdaasiassa erityislasten ja —
perheiden kanssa toimijat sosiaali- ja terveysalan tyontekijat, varhaiskasvatuksen— ja perusopetuksen
henkilostd, kunta- ja maakuntapaattajat, kolmannen sektorin toimijat, seurakunnan edustajat seka
erityislasten vanhemmat/huoltajat ja heidan laheisensa.

Erityista tapahtumassa

Nakymaton vamma —seminaarissa aihetta kasiteltiin useasta nakdkulmasta, ns. ruohonjuuritasolta
erityislapsen vanhemman kertomana kuin yleisella tasolla asiantuntijapuheenvuorossa. Kolmannen sektorin
toimijoilla oli mahdollisuus esitelld toimintaansa ennen tapahtumaa ja valiajoilla seminaaripaikan
aulatilassa. Naytteilleasettajia oli puolenkymmenta. Tapahtuma videotallennettiin ja siihen oli mahdollisuus
osallistua etdayhteydella.


https://www.youtube.com/watch?v=0CxVHpxP0Us
https://www.youtube.com/watch?v=gERqj2z8bNQ
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Liite 3.2 Kooste Nakyva vamma-seminaari

Tapahtuma
Nadkyva vamma-seminaari
Seminaarista tehty videotallenne:

https://dreambroker.com/channel/y3sncums/kxs9juh8

Videotallenne on tavoittanut noin 80 katsojaa (9/2018 mennessa)

Tarkoitus ja tavoite

Ndakyvd vamma —seminaarin tarkoituksena oli hankesuunnitelman mukaisesti tuoda esille
erityislapsiperheiden elamaa etenkin ns. ndkyvdn vamman osalta. Toteutuvan tapahtuman avulla haluttiin
lisdta tietoisuutta vammaisuudesta ja erityislapsiperheistd niin kdytdnnon tasolla kuin valtakunnan
tasollakin ja vahvistaa erityislasten omaishoitajien asemaa ja tukea heidan jaksamistaan.

Nakyva vamma -seminaariin ldhetettiin sdahkopostin kautta noin 150 seminaarikutsua. Seminaariin
osallistui noin 120 henkil6a, joista suurin osa oli sosiaali- ja terveydenhuollonopiskelijoita. Seminaarin
lopuksi kerdasimme osallistujilta palautetta, joiden mukaan on laadittu niista kooste.

Kohderyhma

Nakyvda vamma —seminaari oli kaikille avoin seminaari, johon kaikilla oli vapaa padsy. Padkohderyhmana
olivat etenkin erityislasten ja —perheiden parissa tydskentelevat henkilot kuten osiaali- ja terveysalan
tyontekijat, varhaiskasvatuksen—ja perusopetuksen henkilostd, kolmannen sektorin toimijat, seurakunnan
edustajat, kunta- ja maakuntapaattajat ja luottamushenkilot seka erityislapsiperheet ja heidan laheiset.

Erityista

Huomion arvoista seminaarissa oli lapsiasiavaltuutettu Tuomas Kurttilan osallistuminen seminaariin omalla
puheenvuorollaan. Lisdksi lapsiasiavaltuutettu jarjesti seminaarin yhteydessa lounastapaamisen Kainuun
kuntien johtajiston kanssa keskustellen lasten asemasta yleensa Kainuussa.

Seminaarissa esille paasivat erityisnuoret, silla Kajaanin Luovin opiskelijat avasivat seminaarin omalla
musiikkiesitykselld ja he my0ds leipoivat seminaarin aamukahvien tarjottavat.

Hanke kutsui seminaariin kolmannen sektorin sekd muita erityislapsiin ja —perheisiin liittyvid toimijoita,
jotka saivat esitelld omaa toimintaansa seminaarin yhteydessa aulassa ennen seminaarin alkua ja
lounastauolla ns. ”minimessuilla”. Naytteilleasettajia oli mukana kymmenkunta. Tapahtuma
videotallennettiin.


https://dreambroker.com/channel/y3sncums/kxs9juh8
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Opinnaytetyo:

Nikka Anu & Simonen Reetakaisa: Erityisen ihana muotinaytds — erityisyys esille tapahtuman
avulla: http://www.theseus.fi/handle/10024/150041
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AVOIN KESKUSTELUTILAISUUS
ERITYISLASTEN ISOVANHEMMILLE

Aika: torstai 3.5.2018 klo 17.00 - 19.00
Paikka: Suomussalmen perhekeskus, Valskarinkuja 1

Lapsi on lapsi sairaudestaan tai vammastaan huolimatta!

Lapsi voi tarvita pitkdaikaista tukea esim. astman, diabeteksen,
aistivamman tai kehitysvamman vuoksi. Isovanhemmat ovat tarkea tuki
erityislapsiperheen arjessa.

Tilaisuudessa kasiteltavia aiheita
- Erityislasten nakyvat ja nadkymattomat
vammat ja sairaudet
- FErityislapsen kohtaaminen

- Isovanhempien osallisuus
erityislapsiperheiden arjessa

- FErityislasten isovanhempien yksildlliset
tuen tarpeet

~ - Avointa keskustelua

Keskustelutilaisuuden asiantuntijat:

Anita Helttunen, terveydenhoitaja, Suomussalmen perheneuvola
Seija Seppanen, sosiaaliohjaaja/vammaispalvelut, Kainuun sote
ErinOmainen — hankkeesta mukana Anja Juntunen ja Minna Leinonen

Kahvitarjoilu!

LAMPIMASTI TERVETULOA!

ErinOmainen-hanke ja DIAK:n sosionomiopiskelijat
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YIé-Kainuu -lehti torstai 26.4.2018 ”Erityislapsen syntyma muuttaa myos isovanhempien
elimas’

Isovanhempien kuulemistilaisuus Suomussalmi 3.5.2018
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Erityislapsen syntyma muuttaa nr

Lapsen vamma tai sairaus vaikuttaa kaikkiin Igheisiin.
Erityislasten isovanhemmat ovat tarkea tuki erityis-
lapsiperheen arjessa. Ketadn ei saa kuitenkaan jattaa
yksin. Helena Sirvio kertoo, etta myos isovanhemmat
tarvitsevat vertaistukea.
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Tarvitsemme lisaa erilaisten
ihmisten kohtaamisia arjess;

apsen syntyma muuttaa aina

elamaa. Ei ainoastaan lapsen

i vanhempien vaan myos lahi-
elamaa. Lapsi tuo lisaa

jutusta kay ilmi.

Kehitysvammaisten tai vaikeasti saga
den thmisten asema on parantunut hu-
masti viimeisten vuosikymmenien aiks
na. Raja-aitoja on silti viela kaadettavan
ja asioita parannettavana. Esimerkiks: ke
hitysvammaisten ihmisten asema tyoels-
massa ei viela ole silla tasolla, milla senpi-
taisi olla.

Jotta tilanne paranisi, taytyisi Suomes-
sa panostaa siihen, etta erilaiset ihmiset
kohtaavat toisiaan enemman arjessa. Las
ten esimerkiksi pitaisi paasta jo pienesia
pitaen tutustumaan kaﬂ_nenhmm ikatove:
reihinsa. On hyva oppia jo piencra €,
meita ihmisia on maailmassa

erinakoisia erilailla kommunikoivia s
kﬁlﬁklmvirSeviha‘ ennakkoluuly
ja turhia pelkoja.
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Liite 3.9 Erityislapsiperheen onnistuneen kohtaamisen elementit

Erityislapsiperheen onnistuneen kohtaamisen elementit

Erityislapsiperheen kohtaaminen on hankkeen aikana noussut useaan kertaan tarkeaksi ja olennaiseksi
seikaksi. Hankkeen teettaman nykytilan kartoituksen (Kainuun soten lapsiperheiden sosiaalipalveluille,
erityislasten ja —perheiden parissa tyoskenteleville tyontekijoille) mukaan tyontekijat osaavat kohdata
erityislapsen, mutta toivovat apua ja tukea koko erityislapsiperheen kohtaamiseen.

Hanke koosti erityislapsiperheen onnistuneen kohtaamisen elementit:
1. Varaa riittavasti aikaa
2. Tutustu perheen tilanteeseen ennakkoon, jos se on mahdollista
3. Ole aidosti lasna
4. Kuuntele
5. Kysy, mitéd lapselle ja perheelle kuuluu?
6. Huomioi koko perhe ja ldhipiiri
7. Tee ja perustele ratkaisut ja paatokset niin kuin toivoisit ne itsellesikin tehtavan
8. Varmista, etta perhe tuli kuulluksi ja mahdollisista jatkotoimista on sovittu selkeasti

9. Oikea asenne

Nama erityislapsiperheen onnistuneen kohtaamisen avaimet pahkindnkuoressa on koostettu
"Erityislapsiperheen kohtaaminen” —valmennusmateriaalista, jonka hanke laati yhteistydssa Leijonaemot
ry:n kanssa. "Erityislapsiperheen kohtaaminen” —valmennusta hanke on toteuttanut Kainuun alueella ja sen
on kdynyt n. 300 henkilda. Osallistujat edustivat laajaa joukkoa mm. Kainuun soten tydntekijoita,
sivistyspuolen tyontekijoitd, jarjestdjen edustajia seka sosiaali- ja sairaanhoitoalan opiskelijoita.
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Liite 4.1 Kuvaus vertaistukiryhmien kaynnistamisesta yhteistydssa Leijonaemojen kanssa

Kuvaus vertaistukiryhmien kdynnistamisesta yhteistydssa Leijonaemojen

Vertaistuki tarkoittaa samankaltaisessa eldamadntilanteessa olevien ihmisten keskindista vuorovaikutusta,
joka antaa tukea, apua ja hyotya siihen osallistuville. Vertaisryhmassa kaikilla osallistujilla on ollut
samankaltaisia kokemuksia, mikd auttaa toisten ongelmien ymmartamisessa sekad helpottaa tunteiden ja
kokemusten purkamista. Vertaistuessa on mahdollista saada toisilta tietoa ja selviytymiskeinoja. (lhalainen
& Kettunen 2013, 47-48.)

Leijonaemot ry on vuonna 2005 perustettu erityislasten vanhemmille suunnatun vertaistukitoimintaa
edistdva jarjestd. Toiminnan tarkoituksena on edistdd my0Os erityislasten vanhempien ja sosiaali- ja
terveydenhuollon sekd kasvatuksen ammattilaisten valistd vuorovaikutusta. Lisdksi yhdistys tukee
erityislasten vanhempien jaksamista ja hyvinvointia. Sosiaali— ja terveysjarjestojen avustuskeskus STEA on
tukenut Leijonaemot ry:n toimintaa vuodesta 2017 alkaen, aikaisemmin toiminnan tukijana oli Raha-
automaattiyhdistys. (Leijonaemot ry, https://leijonaemot.fi/liity-jaseneksi-2/ )

Leijonaemot ry avoimien vertaistukiryhmien tavoitteena on antaa vertaistukea erityislasten vanhemmille yli
diagnoosirajojen. Ryhmien tapaamisia ohjaa Leijonaemojen 10 kultaista sdant6a (saannot tekstin lopussa).
Yksilon osallistuminen matalan kynnyksen palveluihin voi synnyttdd henkilokohtaisen, tunneperdisen
kokemuksen sosiaalisesta osallisuudesta. Siten erityisesti palvelujen on huomioitava yksilon — asiakkaan,
kuluttajan, tyottoman — tarpeet ja vaateet, jotta palvelut tuottavat kokemuksen sosiaalisesta
osallisuudesta. (Leemann, L & Hamaldinen R-M 2015, 594.)

Kainuussa Leijonaemot ry:n vertaistukiryhma on toiminut aikaisemmin Kajaanissa. ErinOmainen-hanke
kdynnisti yhdessa Leijonaemot ry:n ja Kainuun soten perhekeskusvastaavien kanssa vertaistukiryhmat
Kuhmoon ja Sotkamoon. Kuhmon vertaistukiryhma kaynnistettiin 27.9.2018 Satumetsdn paivakodilla
Kuhmossa. Yhteistydkumppanina toimi Kuhmon kaupunki mahdollistaen péivdkoti Satumetsan tilojen
kdyton vertaistukiryhman kokoontumisille. Perustamiskokouksessa paikalla oli kahdeksan erityislapsen
vanhempaa, joista vyksi vapaaehtoisesti ryhtyi ryhman vertaistukiryhmaohjaajaksi. Sotkamon
vertaistukiryhma kaynnistettiin 28.9.2018 Sotkamon perhekeskuksella. Paikalle oli kahdeksan erityislapsen
vanhempaa, joista yksi vapaaehtoisesti alkoi ryhman vertaistukiryhmanohjaajaksi.

Molemmissa vertaistukiryhmien kaynnistamistilaisuuksissa ohjelmarunko oli samanlainen:
ErinOmainen-hankkeen edustaja Minna Leinonen kertoi lyhyesti erityislasten omaishoidon kehittadmistyosta
yhdessa kehittdjaasiakkaiden, ammattilaisten ja jarjestojen kanssa. Leijonaemot ry:n jarjestotyontekija Erja
Perkola kertoi yleisesti Leijonaemot ry:n toiminnasta. Vertaistukiryhmien kokoontumiset voivat olla
muodoltaan niin toiminnallisia kuin keskusteluun pohjautuvia, ryhman oman toiveen mukaisesti.
Olennaisinta on, ettd ryhmissa sdilyy positiivisuus ja kokoontumisen jdlkeen jokaisen osallistujan oma olo
on voimaantunut.

Ryhmaldisten kanssa kaytiin lapi Leijonaemojen 10 kultaista saantéa toiminnallisen tekemisen kautta.
Saannot oli kirjoitettu yksittaisille papereille ja kukin paikallaolija valitsi yhden saannon, jonka kertoi kaikille
dadneen. Saantd kerrallaan kaikki kymmenen sadantoa kaytiin lapi selventden niiden tarkoituksen. Lopuksi
kukin osallistuja ilmoitti sdantoihin sitoutumisen nostamalla katensa ylos.

Suomussalmella vertaistukiryhman kdynnistyminen ei onnistunut, kahdesta kaynnistamiskerrasta
huolimatta. Ensimmainen kaynnistamisyritys oli Suomussalmen perhekeskuksella 26.9.2017, jolloin paikalle
ei saapunut yhtaan osallistujaa. Toinen kaynnistamisyritys oli 24.10.2017 yhteisty6ssa Mukava Kainuu —
hankkeen suunnittelija Marika Uhlbackin kanssa. Hanen oli tarkoitus pitda alustuspuheenvuoro

parisuhteesta ja eroauttamisesta, mika oli illan kokoontumisen aihe. Paikalle saapui vain yksi osallistuja.
Tilaisuudessa kaytiin yleista keskustelua alueen toimintakulttuurista suhteessa vertaistukiryhmiin

1


https://leijonaemot.fi/liity-jaseneksi-2/

) JEr
N T '3
W WAAM Kainuun sote 74 j{j’;\:
0OSSl-hanke ErinOmainen-hanke

osallistumisesta. Osallistumattomuuden syind saattoivat olla pitkdt valimatkat Suomussalmen
kuntakeskukseen sekd ryhman kokoontumisajankohta arkiviikolla. Kehittamisehdotukseksi Suomussalmen
vertaistukiryhmalle suositeltiin  vertaistukiryhman tapaamispaivdaa viikonlopuksi, kuten lauantaina
aamupaivalla tai mahdollisen digivertaistukiryhman kdynnistaminen esim. hyddyntamalld Kainuun soten
OmaSoten ryhmaalustaa.

Kainuun alueen (Kajaani, Kuhmo ja Sotkamo) Leijonaemojen yhteistapaaminen

ErinOmainen-hanke jarjesti yhteistyossda Kainuun Leijonaemojen vertaisohjaajien kanssa Kainuun
Leijonaemojen yhteisen tapaamisen 5.4.2018. Kainuun alueen yhteistapaamiseen osallistuivat Kajaanin,
Kuhmon ja Sotkamon Leijonaemojen vertaistukiryhmien jasenet ja tapaaminen pidettiin

Sotkamossa, Leivolan toimintakeskuksessa. Paikalla oli 11 erityislapsen vanhempaa. Tapaamisen ajaksi
jarjestettiin lastenhoito yhteistydssa Mannerheimin lastensuojeluliiton kanssa.

Tapaamisen aikana vaihdettiin ryhmien yleiset kuulumiset ja ajatuksia vertaistukiryhmien
jatkosuunnitelmien tueksi. Kaikki ryhmat ovat toimineet aktiivisesti ja uusia erityislasten vanhempia on
saatu vertaistukiryhmiin mukaan. Vertaistukiryhmien kokoontumisten aiheet ovat olleet monipuolisia;
esim. aidin kielletyt tunteet, itsetuntemus, voimavarat, tuet ja palvelut. Lisdksi ryhmissd on vieraillut
asiantuntijoita. Kasvokkain tapahtuvia tapaamisia ovat tdydentdneet paikkakuntien omat someryhmat,
joissa on ollut mahdollista ajatusten vaihtoon kuukausitapaamisten valissd. Yhteistapaamisen
johtopaatoksena voitiin todeta erityislasten vanhempien tarve verkostoitumiseen ja vertaistukeen ja tuon
tarpeen tayttamisessa onnistuminen.

Leijonaemojen 10 kultaista sdantda, jotka ohjaavat kaikkea Leijonaemojen toimintaa

1. Luottamuksellisuus
Keskustelut Leijonaemot ry:n toiminnassa ja tapahtumissa ovat luottamuksellisia. Mitdan kuultuja
tai kirjoitettuja asioita ei saa kertoa eteenpain. Omista ajatuksista ja kokemuksista seka
oivalluksista kertominen on sallittua.

2. Avoimuus
Ryhman toiminnan edellytys on avoimuus. Puhuminen ja jakaminen auttaa.

3. Kunnioitus
Vertaistoiminnassa edellytetdan etta ihmiset kayttaytyvat ja suhtautuvat kunnioittavasti toisiaan
kohtaan. Diagnoosirajoista riippumaton toiminta vaatii erityisesti kunnioittamaan toisen
subjektiivista kokemusta. Ryhmaldisen tulee kunnioittaa myos jokaisen osallistujan tilaa ja aikaa.

4. Erilaisuuden arvostaminen
Hyvaksytdan ihmiset, heiddn perhe-elamansa ja arvonsa vaikka ne poikkeisivatkin omasta
nakemyksesta.

5. Rehellisyys
Ollaan rehellisia itselle sekd muille.

6. Yksityisyys
Ryhman jasen paattaa itse kuinka paljon han haluaa jakaa asioitaan juuri sille ryhmalle joka on
lasna.

7. Kohtaaminen ja vastavuoroisuus
Pysahdytaan hetkeen, kuunnellaan ja ollaan aidosti lasna. Ryhman jokainen jasen tuo oman lisdansa
ryhmaan ja on tarkea.

8. Elaman myonteisyys
Positiivisuuden sadilyttaminen vertaistoiminnassa on erittdin tarkeaa. Toivon yllapitaminen, usko
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siilhen ettd elama kantaa voimaannuttaa. Ketdan ei hyodyta se, etta jaddaan marehtimaan pahaan
oloon.

9. Tukea hyvaksymaan asioita, joita ei voi itse muuttaa
Elamassa on paljon asioita joihin ei voi itse vaikuttaa. Asenne on asia johon voi vaikuttaa. Asenne
on jokaisen oma valinta.

10. Rohkaisu minuusvoiman loytymiseen
Jokainen on oman elaméansa paras asiantuntija ja vastuussa omasta elamastdan. Jokaisessa on
viisaus 16ytdd omat ratkaisunsa.

Aiheeseen liittyva ndkyvyys mediassa

Lahde: Yla Kainuu-lehti 3.8.2017
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Lédhde: YIa Kainuu-lehti 3.8.2017

Erityislasten
vanhempien
vertaistukiryhmat
aloittavat
syyskauden

»> Leijonaemot vertaistukiryvhmat
on tarkoitettu kaikille erityislasten
vanhemmille yli diagnoosirajojen.
Kajaanissa vertaistukiryhma on toi-
minut vuodesta 2014 alkaen ja tule-
valla syyskaudella ryhmat kokoon-
tuvat muuallakin Kainuussa. Ryh-
mat aloittavat myos Sotkamossa,
Kuhmossa ja Suomussalmella.
Kajaanilaiset kokoontuvat tiistai-
na 8. elokuuta klo 17.30-19.30 Ka-

Lahde: Koti-Kajaani 2.8.2018

ErinOmainen-hanke

jaanin perhekeskuksessa, Koivukos-
kenkatu 14 (neuvotteluhuone 428).
Suomussalmen perhekeskuksessa
(Valskarinkuja 1) kokoonnutaan 26.
syyskuutakello 17-19. Kuhmossa toi-
miva vertaistukiryhma kokoontuu
perhekeskuksessa (Kainuuntie 89)
27. syyskuuta klo 17-19. Sotkamo on
Vvuorossa seuraavana paivana per-
hekeskuksessa (Keskuskatu 9) kello
17.30-19.30.
ErinOmainen-hankkeen paata-
voitteena on erityislasten omaishoi-
don kehittaminen Kainuussa, jossa
yhdessa eri yhteistyotahojen kanssa
luodaan erityislasten omaishoidon
toimintamalli. Tana paivana entista
enemman nousee esille erilaisille
ryhmille suunnatut vertaistukiryh-
mat ja niiden kautta saatava voima
arjessa selviimiseen ja jaksamiseen.
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Lihteet:

lhalainen, Jarmo & Kettunen, Terttu 2013.
Turvaverkko vai trampoliini. Sosiaalituvan mahdollisuudet. 6.—8. painos. Helsinki: Sanoma
Pro Oy.

Leemann, L. & Hama&ldinen, R-M 2015.
Matalan kynnyksen palvelut. Sosiaalisen osallisuuden edistamisen koordinaatiohanke

(Sokra). Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. Viitattu 13.8.2018 www.thl.fi/sokra.

Leijonaemot ry, Viitattu 10.9.2018 https://leijonaemot.fi/liity-jaseneksi-2/ )

Viitattu 6.8.222018 https://leijonaemot.fi/liity-jaseneksi-2/leijonaemojen-10-kultaista-saantoa/
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Liite 4.2a

Opinnaytetyd: Isola Karita & Niikkonen Sanna: "Etta asiakas olisi se lahtdkohta eikad palvelut”
Kainuulaiset asiakkaat kehittamassa sahkoisia sosiaali- ja terveyspalveluita:
http://urn.fi/URN:fi:amk-201803173466.
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Liite 4.2c Kooste kehittdjaasiakkaiden konkreettisista toiveista HB-pilotoinnin toteuttamiseen

KEHITTAJAASIAKKAIDEN KONKREETTISIA HB-TOIVOMUKSIA

Avain kansalaisuuteen — henkilékohtainen budjetti —hankkeen Kainuun pilotin seka ErinOmainen-hankkeen
yhteinen erityislasten vanhempien kehittdjaasiakasryhma sekd Kajaanin Leijonaemot ry ovat esittdneet
seuraavia konkreettisia esimerkkeja henkilokohtaisen budjetoinnin pilotoimista varten.

1. Omaishoidon lakisaateisten vapaiden vaihto siivouspalveluihin.

2. Lastenhoidon jarjestaminen ennaltaehkaisevdna tukimuotona vanhemman asioiden hoitamista varten,
etenkin yksinhuoltajavanhempien kohdalla.

3. Lapsi kdy terveysasemalla esimerkiksi fysioterapiassa kaksi kertaa viikossa. Perheessa useampi muu
lapsi. Terapeutti ei tee kotikdynteja. Vanhempi voisi HB:n myo6ta tilata yksityisen ammatinharjoittajan
kotiin, jolloin voimavaroja jaisi muuhunkin elamaan silla hetkella.

4. Kotiin annettava konkreettinen apu esimerkiksi kehitysvammaisen loma-ajanhoito sijaan korvaavaksi
esimerkiksi tilapdinen lastenhoito, erityislapselle ohjattua harrastustoimintaa, siivousapua.

5. Omaissijaishoidon vapaat voisi jarjestaa toisin: hoitaja tulee kotiin, huomioimalla muut lapset myos
(perheldhtdisyys), osa siivousavun tarpeessa.

6. Lastensuojelun tukihenkilo / tukiperhe: ei lastensuojelun kautta vaan voisi itse palkata tietyn
(vanhemman nakokulmasta sopivan) henkilon erityislapselle, joka harrastaisi jne. lapsen kanssa. Eiko olisi
padasia, ettd perhe tyytyvainen ja tulee autetuksi. Luottamus ldheiseen/tuttuun ihmiseen voi madaltaa
kynnysta turvautua tukihenkil6/tukiperhepalveluun

7. Lapsiperheiden kotipalvelu toisin voisi itse tilata hoitajan (hoitajan tarve voi tulla akuutisti esimerkiksi
keskella yota yhden erityislapsen jouduttua sairaalaan) Perheilld huoli naista tilanteista, jos esimerkiksi
toinen vanhemmista on reissutyossa. Talla hetkella lapsiperheiden kotipalvelua saa ainoastaan klo 8-16
valilla. Ei aina vastaa perheiden tarpeisiin.

8. Lapsiperheiden kotipalvelun voisi jarjestda rinnalla vaihtoehtoisesti avoin paivakoti-mallin mukaan.
Esimerkiksi muut lapset voisi vieda sinne jos esimerkiksi akuuttisairaalakdyntia, yllattavia virastoasioita

9. Erityislapselle kaivataan vammaispalveluiden kautta henkil6kohtaista avustajaa, joka mahdollistaisi
harrastuksiin padasemisen. Talla hetkella sita ei ole mahdollista saada.

10. Tukihenkil6 on mahdollista saada erityislapselle ainoastaan lastensuojelun asiakkuuden kautta, vaikka
se taytyisi olla mahdollista my6s tdna pdivan uuden sosiaalihuoltolain mukaan ilman

lastensuojelun asiakkuutta.

11. Toiveena on, etta voisiko henkilokohtaisen budjetointiin ottaa mukaan Kelan vaikeavammaisen
ladkinnallinen kuntoutus ja siita etenkin esimerkkina erityislapsen fysioterapia.

12. Henkilokohtaiset apuvalineet HB:n piiriin.

13. Koetaan, ettd nykyaan palveluita on tarjolla, mutta kukaan ei kerro niista. Kuka ohjaa palvelutarpeen
arviointiin? Asiakassuunnitelmia ei aina laadita tai, jos laaditaan niin niiden paivittdmisessa ilmenee
puutteita. Jos asiakkaalla ei ole omaishoidon sopimusta, niin ei saa mistdan tietoa mita palveluita on
tarjolla. Onko tasa-arvoista heitd kohtaan? Onko muissa Kainuun kunnissa yhta paljon palveluita tarjolla
kuin esimerkiksi Kajaanissa? Sellaisilla paikkakunnilla, joissa ei ole ko. palveluntuottajaa, koetaan ettei ole
tasa-arvoista, jos rahaa menee matkakuluihin.

14. Tuleeko koulumaailma mukaan tahan HB pilottiin? Jos esimerkiksi lapsi on kaksi viikkoa pois koulusta,
niin koulu ei voi padstaa henkilokohtaista avustajaa kotiin, koska vakuutukset eivat kata koulun ulkopuolella
sattuneita vahinkoja. Laki estda taman perheldhtoisen tyoskentelyn. Henkilokohtaisen avustajan pitaisi
pystya liikkkumaan erityislapsen mukana arjessa esim. koulumatkaoilla.

15. lltapaivakerho voisi sisdltda harrastustoimintaa.

16. Tana pdivana ei ole otettu tarpeeksi hyvin huomioon erityislasta ja hanen vanhempien tydssdkaynnin ja
opiskelujen mahdollisuutta.

17. Toivotaan, etta erityislapsen tilapdishoidon jarjestaminen voitaisiin ottaa HB pilotointiin mukaan
esimerkiksi jarjestamalla hoito perhelomituksena, joka ottaa huomioon kaikki perheessa olevat lapset
18. HB pilotissa huomioitava omakustanteisen kotikuntoutuksen (ABRkuntoutus) toteuttaminen
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vanhemman toimesta erityislapsen kanssa 90 min/ pdivé, joka sisadltaad myos ks. kuntoutukseen liittyvat
kuntoutuskurssit

Kehittdjaasiakasryhmaldisten tapaamisessa sovimme, etta he laittavat sahkopostilla ideoita "kotildksyna”
henkilokohtaisen budjetoinnin (HB) pilotoinnin toteutusta varten.

Alla olevassa koosteessa on tehty kiteyttamista ja tarvittaessa termien tarkennuksia.

”KOTILAKSYJEN” TULOKSET
1.Erityislapsiperheiden osallisuus

- HB on suuri mahdollisuus perheldhtdisten palveluiden jarjestelemiseen
- HB laadittaessa huomioitava omatyontekijan vahva ammatillinen osaaminen, kokemus seka kykya
ymmartaa jatkossa asiakasosallisuuden merkitys
- HB:n toivotaan lisdavan todellista asiakkaan valinnanvapautta palveluja tarvitsevalle asiakkaalle, myos
perinteisesta hoitolinjasta tai hoitosuosituksista poikkeavat tai eroavat tuet ja kuntoutusmuodot tulisi ottaa
kayttoon
- Talla hetkella erityislapsen vanhempi ohitetaan vield monessa arkeen ja hyvinvointiin vaikuttavissa
seikoissa. Kuitenkin erityislapsen kohdalla puhutaan enenevdssa maarin perheiden tukemisesta,
voimavarojen riittavyydesta, perheiden osallistamisesta ja perheen asiantuntijuudesta.
- Toivotaan, etta tulevaisuudessa asiakasosallisuus lisdantyy ja asiakas nahdaan asiantuntijana
ammattilaisten tiimityoskentelyssa, etenkin erityislapsen kohdalla hanen vanhempi ndhdaan lapsen
asiantuntijana.
- Erityislapsen vanhemmuuden haasteita:
*Avun ja eri tarkoituksenmukaisten tukitoimien saaminen riippuu
vanhempien aktiivisuudesta.
*Toivotaan enemman perheille monimuotoisen arjen tukemista niin kotona
kuin my6s koulussa

2. Seuraavien esille nousevien asioiden huomiointi

- Tehda kokonaistilanteen tarkka selvitys olemassa olevien palveluiden ja tukitoimien kuluerista ja
kustannuksista, jolloin saadaan tarkka euromaara selville

- Talla hetkelld Kela ei mydnna ja eika luota Kainuun sotessa tehtyjen moniammatillisen tiimin
kuntoutussuosituksiin ja suositukset eivat toteudu sen mukaisesti, joka nayttaytyy merkittavilla kuntoutusta
koskevilla leikkaustoimilla erityislasta kohtaan

- Erityislapsen HB koostuu erittdin monesta osatekijasta. HB laadittaessa tulee huomioida myds ennalta
suunnittelemattomat tapahtumat budjettijakson aikana

- Kainuun maakunnan pitkat valimatkat, vahainen palveluntarjonta tai se, etta palveluntuottaja on eri
paikkakunnalla (etenkin erityispalveluiden osalta), haasteet vahdisen erityislapsimaaran vuoksi
nayttaytyvat, ettei tyontekijoilla kerry kokemusta ja oikeanlainen ohjaaminen heikentyy

- Riittava budjetti tukitoimintojen jarjestamiseksi

- Todellinen valinnanvapaus, esim. terapioiden jarjestamisessa ja maarassa

- Todellinen valinnanvapaus kuntoutuksen jarjestamisessa, myos “ei perinteiset

toimijat”

- Mahdollistaa vanhempien osallistuminen kuntoutukseen, kouluttautuminen esim. kotikuntouttajaksi
- "Perinteisestad” poikkeavat apuvalineet ja apuvélinetoimittajat otettava mukaan hankintapaikoiksi

- Mahdollisuus on palata takaisin jo olemassa olevaan jarjestelmaan

- Ennakkoluuloton ote ja mahdollisuus uuden jarjestelman koekaytolle

Erdan erityislapsen esimerkkiluettelo eri tahojen kautta saatavista palveluista ja
tukitoimista
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Kainuun sote lddkinnallinen kuntoutus /apuvalineet

*liikkkumisen apuvalineet (pyoratuoli, muut “pakolliset”)
*harrastukset / lilkunta valineet (esim. polkupyora)
*seisomatelineet, yms. kuntoutukseen liittyvat apuviélineet

*kotona tarvittavat apuviélineet (rahit, kaiteet, tuet, liukuesteet, jne.)
*henkilokohtaiset lyhytaikaiset (ortoosit / yolastat)

*paineasut, erityistekstiilit

*silmalasit, nakemisen apuvélineet

*tukikengat — sandaalit

Kainuun soten vammaispalvelun sosiaalityo ja —palvelut

*kodin muutosty6t (rampit, ovien levennykset, yms.)

Kainuun sote lasten somaattinen erikoissairaanhoito

KELA

*saannolliset kontrollikdynnit (kuntoutussuunnitelman mukaan)

*erikseen maarattavat kaynnit (rontgen, liikkuvuuden kontrollit, jne.)
*”hoitosuosituksen” mukaiset toimenpiteet (botox, yms.)
*”hoitosuosituksen” mukainen ennaltaehkaiseva leikkaushoito (akillesjanteet
yms.)

*toimenpiteistd johtuvat ylimaaraiset kontrollit ja hoitokdynnit, seka
osastojaksot

*avoterapiat (karsittu todella rankasti viimeisen 3v. ajan)
*laitoskuntoutusjaksot (yksildlliset, ryhméakuntoutus)
*vammaistuki (tehdaan lyhyita -ja pitkia paatoksia)
*matkakorvaukset
*vanhempien erityishoitoraha (tyosta poissaolon korvaus)
*vanhempien kuntoutusraha (tyosta poissaolon korvaus)
*sopeutumisvalmennuskurssit
*perhekurssit
*esimerkki erityislapsen terapioiden toteutuksesta:
kuntoutus on jarjestetty Kelan avoterapiana:
kaksi kertaa fysioterapia / viikko 5
kerran allasterapia / viikko
kerran toimintaterapia / viikko
molempien terapeuttien ohjauskaynnit 10 / vuosi

Kunnan opetustoimi

*henkilokohtainen avustaja

*avustajan tehtdvakuvan muokkaaminen (esim. mukana taksissa matkojen
ajan)

*ip-ap toiminta tai muu vanhempien tyossakaynnin mahdollistava jarjestely
*kuntoutuksen suunnittelujaksot (esim. Valteri kouluissa)
*koulukyyditykset

*muutostyot (rampit, kaiteet, opastimet, yms. jarjestelyt)

*oppimateriaali (normaalista poikkeava, selkokieli, kuunneltava, jne.)
*erityisvalineet (lukutelkkari, I-pad, erityisndppdimet, tietokoneet, jne.)
*tyotuolit

*tyopoydat

*liikuntatuntien erityisvalineet

*kouluty6ssa tarvittava erityisvalineisto (sakset, rajaimet, erikoiskynat, jne.)
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Liite 4.3c Erityislapsiperheen toimintakyvyn arviointi

Erityislapsiperheen toimintakyvyn arviointi
Johdanto

ErinOmainen-hankesuunnitelman yhtena tavoitteena oli vahvistaa erityislasten omaishoitajien asemaa ja
tukea heiddn jaksamistaan. Toimenpiteena selvitettiin ICF toimintakykyluokitus/mittarin kaytettavyytta
erityislasten omaishoidon tukea kartoitettaessa. ErinOmainen-hanke kontaktoi Terveyden— ja
hyvinvoinninlaitoksen (THL) Iakkaat, Vammaiset ja toimintakyky —yksikon erikoistutkija Heidi Anttilaa, jolta
hanke sai kutsun Toimintakykyni-sovelluksen (mICF) sisdllontuotannon yhteiskehittdmisen tydpajaan
9/2017. Lisaksi hanke osallistui Kainuun soten jarjestamdan ICF toimintakyvyn arvioinnin tukena-
koulutukseen 11/2017 Kajaanissa. Hanke on vienyt tyépajoihin viestid, kuinka erityislapsiperheen itsensa ja
ammattilaisen kuvaileva toimintakyvyn tieto perheestd saadaan palvelutarpeen arvioinnin pohjalle ja siten
raataloitya palvelut perheen tarpeisiin vastaamaan. ErinOmainen-hankkeen kehittajaasiakkaiden viesti oli,
ettd jos erityislapsiperhe saisi rauhassa kuvata koko perheen toimintakyvystd ja rajoitteista tietoa esim.

mobiilisovelluksen avulla ilman tyontekijan lasndoloa, niin tieto voisi olla luotettavampaa ja todellisempaa.

Tyb6pajojen ja tdman koosteen taustalla on ollut itsearviointiin soveltuva ICF-pohjainen demovaiheen
mobiilisovellus (PoC, Proof of Concept), jota on testattu sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkailla. Tyokalu
pohjautuu Maailman terveysjarjestdon ICF-luokitukseen, jossa hyddynnetty saatavilla olevia valtakunnallisen
sosiaali- ja terveydenhuollon kokonaisarkkitehtuurin rajapinta- ja tietosisaltomaarittelyita. (Lahde: Anttila,
Kokko, Hiekkala, Weckstrom & Paltamaa 2017. Asiakaslahtéinen Toimintakykyni-sovellus Kehittdminen ja

kaytettavyystutkimus. Tyopapereita 119 | 2017. Kelan tutkimus.)

ErinOmainen-hanke vei tyopajoihin viestia my0ds koko erityislapsiperheen toimintakyvyn arvioinnin
kehittdmisestd, joka noussut esiin hankkeen kehittajdasiakkaiden keskuudessa (ks. liite 2.3b Kooste
ErinOmainen-hankkeen kehittajaasiakasryhman &danestd ja tdman koosteen liite 1) Hanke selvitti talla
hetkelld kaytossa olevia mittareita ja tyokaluja, mutta ei 16ytanyt tdysin em. ideologiaan vastaavaa, jolla
saataisiin koko perheen toimintakyvystd kuvailevaa tietoa palvelutarpeen arvioinnin tueksi. Hanke on
tehnyt yhteistyota Eteld-Savon omais— ja perhehoidon keskus, OSSI-pdaahankkeen osatoteuttajana olevan
XAMK asiantuntijoiden Tuija Heiskasen ja Maarit Karhulan kanssa. Lisdaksi ErinOmainen-hanke on tehnyt
yhteisty6tda omaishoidon vaikuttavuuden arviointiin liittyen DIAK, Pieksamden yksikdn asiantuntija Marina
Steffansonin kanssa, joka on Eteld-Savon sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyman (ESSOTE) alueella
pilotoinut ASCOT —ja CES-mittareita. Molempia mittareita testattiin myods ErinOmainen-hankkeen
kehittajaasiakkailla (ks. liite 4.3a Kehittdjaasiakkaiden vastaukset vertailukaaviossa Ascot-mittarista ja liite

4.3b Kehittajaasiakkaiden vastaukset vertailukaaviossa CES-mittarista)
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Kontakti Functiomapperiin liittyen: THL:n erikoistutkija Anttilan pyynnostd ErinOmainen-hanke jarjesti

yhteistyotapaamisen, jonka aiheena oli Functionmapperin kehittdminen Lync-tapaamiseen kutsuttiin ks.
toimijoiden lisdksi Kainuun soten tietojarjestelmien kehittdjat, joista kukaan ei pystynyt osallistumaan.
Taten ei voitu keskustella Functiomapperin hyédyntamisesta asiakas- ja potilastietojarjestelmien avulla
osana tietojarjestelmia. Toimintakykytiedon tietorakenteet eivat olleet tuttuja ErinOmainen-hankkeelle,
joten keskustelu kaytiin erityislasten omaishoidon kehittamistyon nakokulmasta. (liite 1 tdaman koosteen

loppuosassa)

Koko koosteen taustalla vaikuttavat ICF ja ICD-10, joista ensimmdinen on kansainvélinen
toimintakyvynluokitus ja toinen ldaketieteellinen luokitus. Kansainvdlinen toimintakyvyn- ,
toimintarajoitteiden- ja terveyden luokitus tunnetaan lyhenteesta ICF (International Classification of
Functioning, Disability and Health). Luokituksessa kaytetddn kansainvalisesti yhtendista ja sovittua kielta ja
viitekehystad kuvata toiminnallista terveydentilaa ja terveyteen liittyvaa toiminnallista tilaa. Toimintakyky
yldkasitteend kattaa kaikki ruumiin/kehon toiminnot, suoritukset ja osallistumisen. Toimintarajoite taas
puolestaan yldkasitteend kattaa ruumiin/kehon vajavuudet ja suoritus- sekd osallistumisrajoitteet. ICF
lisdksi kasittelee edelld mainittuihin kasitteisiin vuorovaikutussuhteessa olevat ymparistotekijat. (ICF
kasikirja 2013,3) Esim. monitoimijaverkostossa (ks. liite 1.1b Erityislapsiperhe toimijoiden ymparéimana -
verkostokartta) tydskentelevd ammattilainen voiso kirjata eri tarkoituksiin soveltuvia ICF:n eri aihealueista

koostuvia yksil6llisid toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden profiileja.

Erityislapsiperheen toimintakyvyn arviointi

Sosiaalihuollon palvelutarpeen arviointia edeltdvasti olisi mahdollista kerdta tietoa erityislapsiperheen
toimintakyvysta ja vahvuuksista seka voimavaroista esimerkiksi (mICF) mobiilisovelluksen kautta. mICF on
kuvaileva tyokalu, jonka avulla voidaan kuvata ihmisen toimintakykya. Se ei ole mittari vaan muiden
arvioinnin tydkalujen rinnalla ns. lisdtietoa antava kuvaus asiakkaan toimintakyvysta. Tydkalua kaytettdessa
tavoitteena on saada asiakkaan omaa tietoa ja nakemysta vahvemmin esille, jolloin voidaan puhua ns.
mydatasta. Tieto kerataan mobiilisovelluksella, jonka kautta tieto etenee Omatietovarantoon, josta se on
mahdollista siirtda Kanta-arkistoon ja sen myo6td asiakastietojarjestelmaan ammattilaisen kaytettavaksi,
jossa ammattilainen voi tarkastella asiakkaan kuvailevaa tietoa ns. reaaliajassa. Kuvailevan tiedon

perusteella palvelut voidaan raataldida yksilollisten tarpeiden mukaisesti hanen ymparille.

Sovelluksen sisalto koostuu erityislasten omaishoitoperheen “MY DATA” osiosta, joka sisaltaa viisi eri osa-

aluetta. Eri osa-alueissa tarkeda on korostaa ICF eri osa-alueista etenkin ymparistotekijoita ja osallisuutta,

2
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koska erityislapsen vaikutukset perheen sosiaaliseen ymparistdon on usein vahva vaikuttava tekija. Lapsi ei

ole kuitenkaan vaikutuksen syyna vaan jonkin vamman, sairauden tai erityisen tuen tarpeen aiheuttama
vanhempien kohtaama kuormittuneisuus. Perheosio sisdltaa perheen yhteisen nakemyksen heiddn
voimavaroista ja vahvuuksista. Puolison/ kumppanin osio sisédltda yhden/ kahden vanhemman/huoltajan
molemmille tarkoitetun yhteisen ja erilliset osiot. Erityislapsen/ lapsien omaishoitajan osio (sopimus
omaishoidon tuesta ja ne, jotka eivat tukea saa paatosten saajat). Erityislapsen /-lapsien sekd sisaruksien
oma osio, jonka tavoitteena on erityisesti korostaa ja vahvistaa lapsen ddnta ja hanen osallisuutta erilaisia
tukimuotoja ja palveluita suunniteltaessa. Lasten osioissa voidaan hyodyntda hymi6itda ja kuvia ja

vastausosion suunnittelussa olisi huomioitu, etta lapsi on vastaajana.

Tilanteessa, jossa asiakkaan psyykkinen tai kognitiivinen toimintakyky on heikentynyt merkittavasti,
ammattilaisen rooli korostuu ja ns. puolesta/yhdessi asiakkaan kanssa tehdddn toimintakyvyn arviointi.
Tuloksena on asiakkaan eli koko erityislapsiperheen oma arvio perheenjdasenten toimintakyvystd ja
ammattilaisen arvio perheen toimintakyvystd. Arviointituloksia voidaan hyoddyntda palvelutarpeen

arvioinnissa ja tiedon mukaan suunnitella yhdessa palvelut tiedosta esiin nouseviin perheen tarpeisiin.

Talla hetkella kaytossa on mm. Spiral-lautapeli ja Hyvan elaman palapeli. Kuntoutussaatio on kehittanyt
vuonna 2018 Spiral-lautapelisté  perheversion, jossa pelaamisen kautta saadaan koko perheen
toimintakyvystda ja rajoitteista tietoa esimerkiksi palvelutarpeen arvioinnin tueksi ammattilaiselle.
Lautapelin  sisdltd ~ pohjautuu  kansainvéliseen  ICF-toimintakykyluokitukseen.  (linkki  peliin

http://hankkeet.kuntoutussaatio.fi/spiral/tulosta-peli/). Lisdksi palvelutarpeen arvioinnin pohjalla voidaan

kayttdaa Hyvan elaman palapeli —tyokirjaa, jonka on kehittanyt Jaatinen, vammaisperheiden

monitoimikeskus 2014. (linkki https://www.kehitysvammaliitto.fi/hyvan-elaman-palapeli-julkaistu/)

Palveluiden vaikuttavuuden arviointi

Erityislapsiperheen kuvailevan tiedon perusteella ammattilaisen on mahdollista suunnitella palvelut
yhdessa perheen kanssa. Kdytdssa olevien palveluiden vaikuttavuutta voi mitata erilaisilla mittareilla ja
tyovalineilld. ErinOmainen-hanke teki yhteistyotda DIAK Pieksamden asiantuntija Marina Steffanssonin
kanssa liittyen CES —ja ASCOT vaikuttavuudenarviointi mittareihin, joiden avulla voidaan palveluiden
vaikuttavuutta arvioida. Vaikuttavuudenarviointia testattiin ErinOmainen-hankkeen
kehittajaasiakasryhmalla CES ja ASCOT-mittarilomakkeiden tayttamisella sekda pyytamalla kommentteja

lomakkeen tayttamisesta ja niiden kohdista.

Kuvaavan tiedon hyédyntaminen asiakassegmentoinnissa. Asiakassegmentointi on yksi tyotapa etsia isosta

kohderyhmastd asiakkaita, joiden tarpeet ovat Idhes samansuuntaisia. (Kettunen Marjut

2018,Asiakassegmentointi Kymenlaaksossa SliderShare 2/14. Viitattu 27.8.2018:


http://hankkeet.kuntoutussaatio.fi/spiral/tulosta-peli/
https://www.kehitysvammaliitto.fi/hyvan-elaman-palapeli-julkaistu/
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https://www.slideshare.net/THLfi/marjut-kettunen-asiakassegmentointi-kymenlaaksossa)

Erityislapsiperheet ovat hyvin monimuotoisia ja tuen ja avun tarpeet yksil6llisia. Toimintakyvyn -ja
toimintarajoite saatujen tietojen kautta voitaisiin hydodyntda sitd myds asiakassegmentoinnissa.
Erityislapsiperheistd osa on hyvin aktiivisia, osa voi tarvita apua, osa voi olla uupuneita ja epatoivoisia. Nain
ollen palveluita voitaisiin suunnitella ja kehittaa entistd paremmin ja yksilollisemmin seka eri kohderyhmiin

soveltuvin.

Liite 1

ErinOmainen-hankkeen kehittajaasiakkaiden kommentit ja kehittamisehdotukset mICF:n

(asiakaslahtoinen ICF-pohjainen toimintakyky mobiilisovellus) sisalt66n

Aikuisten osio

— Tyokalua pidettiin hyvana, koska asiakas voi itse tdyttdd sen rauhassa, niin ettd tyontekija ei ohjaa

vastausten antamiseen.

— Ehdotettiin, ettd loppuun tehtaisiin vield yksi sarake, jossa voisi lisata lisdtietoja esim. miksi ndin? Miksi ei

ole ystavid, miksi parisuhde on karsinyt jne. Tai miksi ei jaksa (esim. oma sairaus).

— Asiakkaana pitdisi olla koko perhe ja perheen hyvinvointi. Nykydaan tehdaan liian asiakaskohtaisesti eli

erityislapsen tietojen perusteella.

— Kyselya pidettiin liian laajana ja jos on vasynyt, miltei mahdottomana tehda.

— Jos ei olisi mitdan ongelmaa, niin kysely hyppdisi suoraan seuraavaa asiaa kasittelevaan kohtaan. Silloin ei

tarvitsisi ns. “turhia” kysymyksia kayda lapi.

— Puhuttiin yksityisyyden suojasta ja siitd, miten luottamukselliset vastaukset ovat. Voisi olla myos

perheosio, jossa perhe voisi yhdessa miettia vastauksia.

— Tai-kysymykseen ei voi vastata. "Tunnetko itsesi joskus masentuneeksi tai alakuloiseksi”. Pitdisi olla

yksittaisia kysymyksia.

Yleinen palaute aikuisten osioon

ErinOmainen-hankkeen  kehittdjaasiakkaat kommentoivat Terveyden— ja  hyvinvoinninlaitoksen
asiakaslahtéinen ICF-pohjainen mobiiliarviointityokalun (mICF) lapsen ja aikuisen sisdltGosuuksia.

(Kommentit on lahetetty THL lakkaat, Vammaiset ja toimintakyky —yksikon erikoistutkija Heidi Anttilalle)


https://www.slideshare.net/THLfi/marjut-kettunen-asiakassegmentointi-kymenlaaksossa
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Mobiilisovellus arviointityokalua pidettiin hyvana, koska asiakas voi itse vastata rauhassa eri osa-alueisiin

alypuhelimella niin, ettd tyontekija ei ohjaa vastausten antamiseen. Ndin saadaan asiakasta aktivoitua,
osallisuutta lisattya ja asiakas mukaan oman eldaman asiantuntijana monitoimijaverkostoon tasavertaisena
toimijana. Ehdotettiin, ettd loppuun tehtaisiin vield yksi sarake, jossa voisi lisata lisatietoja esim. miksi ndin?
Miksi ei ole ystavida, miksi parisuhde on karsinyt jne. Tai miksi ei jaksa (esim. oma sairaus). Nykyaan
asiakkaana pitaisi olla koko erityislapsiperhe, koska talld hetkelld ammattilaiset tekevat tyéta liian
asiakaskohtaisesti eli erityislapsen tietojen perusteella. Erityislasten vanhemmat pohtivat jos vanhempi
karsii mielenterveydenongelmista niin hanelld ei oman heikentyneen terveydentilan vuoksi ole resursseja
vastata. Vanhemman merkittavasti heikentynyt terveydentila on osattava ammattilaisena erottaa ja saada
vanhemman &ani toisella tapaa esille. Eroperheen kohdalla perheosio voisi olla, mutta myds puhuttiin
yksityisyyden suojasta ja siitd, miten luottamukselliset vastaukset ovat. Voisi olla myos perheosio, jossa

perhe voisi yhdessa vastata yleisesti koko perheen toimintakykyyn liittyviin kysymyksiin.

Yleinen palaute lasten osioon

Vanhemmat kokivat, etta lastenosioon vastaaminen vaatii lapselta vahintddan kouluikda. Kysymykset tulisi
olla enemman selkokielelld kirjoitettuja. Lapsen vastausten vierelld tulisi kulkea vanhemman nakemys
esimerkiksi itsestd huolehtiminen-kohdassa. Nain ollen perheen osallisuus lisdantyy, aani kuuluu, perhe
ndahdaian oman eldman asiantuntijana ja motivaatio kasvaa sekd hyvan mahdollistaminen toteutuu, joka on
erityislasten omaishoidon toimintamallin ydinajatus. ErinOmainen-hanke osallistui titteli Heidi Anttilan
tekemaan Toimintakykyni-sovelluksen STM:n hyvinvointisovelluksen suunnittelukilpailuun

jatkohakemukseen lahettamalla edelld mainitut kehittdjdasiakkaiden kommentit eteenpain.

Lasten osio:

— Koettiin, ettd ei toimi. Liian vaikeita kysymyksia lapselle. Pitdisi olla vierelle vanhemman vastaus.

Vaihtoehtoja pidettiin outoja. Niiden pitaisi olla lasten kielella.

— Minka ikdinen pystyy tekemaan lapsille tarkoitetun kyselyn? Otetaan selvaa.
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Liite 2

Muistio/23.1.2018 Functionmapperin hyodyntiaminen sote-organisaatioissa, vaatimukset ja kdyttotapaus

Osallistujat: Minna Leinonen, Anja Juntunen; Erityislasten omaishoidon toimintamallin kehittdminen,

Erinomainen -hanke, Kainuun Sote.

Haastattelija: Heidi Anttila

Tietojarjestelmien kehittdjia ei saatu palaveriin, joten ei voitu keskustella Functiomapperin
hyodyntamisesta APl.n avulla osana tietojarjestelmia. Mydskdan toimintakykytiedon tietorakenteet eivat
olleet tuttuja. Keskustelu kaytiin Erinomainen-hankkeen projektityontekijoiden kanssa. He kehittavat

toimintamallia erityislasten omaishoitoon.
Nykytilanne:

e Erityislapsiperheen  omaishoidon  asiakkaat asioivat sekd terveydenhuollossa  etta

sosiaalipalveluissa.

e Lapsen ja nuoren tilanteen arviointi omaishoidon tukea myoénnettdessa-lomake tehdaan olemassa
olevan lomakkeen mukaan. Kaytdssa on: 1) Lapsen ja nuoren tilanteen arviointi omaishoidon tukea

myonnettdessd-lomake 2) palvelutarpeen arviointi- ja palvelusuunnitelmalomake.

e Ensimmadista lomaketta ErinOmainen-hankkeen projektiryhma pitdd riittdavana. Lomake
pisteytetddan. Lomakkeessa arvioidaan paaasiassa fyysistd toimintakykya. Todetaan kuitenkin, etta

se on vain yksi valine arviossa.

e Sosiaalisesta toimintakyvysta virkailija kyselee ja havainnoi kotikdynnin aikana, eli keraa ns. hiljaista
tietoa, jonka han vie keskusteltavaksi tiimissa kotikdaynnin jalkeen. Keskustelun tavoitteena on

hakea yhdenvertaisuutta asiakkaiden kesken omaishoitotilannetta arvioitaessa.

e Kaytossa ei ole mitdan kokonaisvaltaista arvioitavien aiheiden listaa. Asia jaa asiakkaan tai

ammattilaisen armoille, kysymykset jaavat ymparipyoreiksi.

e Suurena ongelmana on, ettd lapsille ei ole luotu mittaristoa. Jos sellaisia on kdytossa, ne eivat ole
yhtendisia, vaan kdytdntd on hyvin kirjavaa. Nain ollen ei pystytd arvioimaan eri vammaryhmia.
Jotain fyysistd toimintakykya pystytdan arvioimaan, mutta jos on monimuotoisempi tilanne ja

asiakasryhma esim. autistinen lapsi, on vaikeampaa. Erityislapsilla sairauksien ja vammaisuuden
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kirjo on valtava, on myos nakymatonta vammaa. Pelkona, ettd tippuuko osa pois palveluista, kun

toimintakykya osata arvioida ja tunnistaa tarpeita.

e Vammaispalveluiden puolella toimintakyky tulee hyvin esiin, mutta sosiaalihuoltolain mukaisessa
palvelutarpeen arviossa on eri tilanne, silld pohja mita kysytaan on erilainen eri vastuualueilla, joten
nostetaan esiin eri asioita. Esimerkiksi lastenpsykiatrialla tyoskentelevalla sosiaalityontekijalla tai
perheterapeutilla on ollut yleensa hyva nakemys lapsen tai perheen tilanteesta, mutta kuitenkaan

tdma ei ole ollut riittava palvelutarpeen arvioon.

Miten toimintakykytiedon aihelistauksia tai mittareita voitaisiin hyodyntda (Functionmapperista) Kainuun

soten erityislasten omaishoidossa?

e Tarvittaisiin apua kokonaistilanlanteen arviointiin. Nykyiselld lomakkeella kartoitetaan fyysista
toimintakykya, sen lisdksi pitdisi arvioida paljon muutakin. He mainitsevat arvioitaviksi aiheiksi mm.
perhesuhteet, sisarussuhteet, toimintaymparistd, kodin sijainti, ovatko naapurit, kaupat lahella,

miten osallistuu harrastustoimintaan, unen maara, vasymys, perheen kulttuuri ja toimintatavat.

e Toiveena on, ettd saataisiin tietoa asiakkaan tilanteesta (arki ja jaksaminen) perhepalveluissa

mahdollisimman laajasti, jotta pystytaan tekemaan palvelutarpeen arviointi ja palvelusuunnitelma.



Liite 6.1a Opas erityislasten vanhemmiille
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5 HALLITUKSEN
RARKIHANICREESSA Anja Juntunen, projektipaallikko

Minna Leinonen, projektisuunnittelija

0SSl-hanke

4,10.2018 ErinOmainen -hanke




w Kainuun sote

OPAS erityislapsen vanhemmuudesta ja omaishoidon tuesta

Sisallys
1.

Erityislapsi ja erityislapsiperhe kasitteena

2. Lapsen kasvu- ja kehitysympaéristé/monitoimijaverkosto
3.
4

. Omaishoidon tuki

Erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistamisen tyévaline

4.1 Omaishoidon tuen sopimus

4.2 Omaishoitoa tukevia palveluja omaishoidon tuen sopimuksen solmineille

. Erityislapsiperheita tukevia palveluja
. Entyislapsen vanhemmuuden ja ansiotyon yhteensovittaminen

. Onnistuneen kohtaamisen elementit
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2. Erityislapsi ja erityislapsiperhe kasitteena

Erityislapsi kasitteena on hyvin laaja ja sita voidaan jaotella monin eri tavoin, mm.
seuraavasti:

- lakiperustein; etenkin laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista,
laki kehitysvammaisten erityishuollosta, sosiaalihuoltolaki, perusopetuslaki

- |a4ketieteellisten diagnoosien perusteella

- Kelan alle 16-vuotiaan vammaistuen kolmen eri vaativuusluokan mukaisesti (perus-, korotettu
ja ylin vammaistuki)

- peruskoulussa tarjottavan kolmiportaisen tuen perusteella (yleinen tuki, tehostettu tuki,
erityinen tuki)

- omaishoidon tuen hoitopalkkion kolmen eri maksuluokan mukaisesti hoidon sitovuuden ja
vaadittavuuden mukaan

- ndkyva vamma — nakymatén vamma

Erityislapsiperhe on myds kasitteena laaja. Erityislapsiperheessa voi olla:

- yksi erityislapsi — useita erityislapsia

- erityislapsella/-lapsilla voi olla sisar/sisaruksia
- yksi vanhempi/molemmat vanhemmat

- ns. ydinperhe/uusioperhe

ErinOmainen -hanke
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2. Lapsen kasvu- ja kehitysymparisto

Lapsen kasvu- ja kehitysympariston keskeisia tekijoita
ovat koti, paivakoti/koulu seka vapaa-aika (kolmas
sektori).

Erityislapsella kasvu- ja kehitysymparistoon osallisia
toimijoita tulee lisaksi perusterveydenhuollosta,
erityissairaanhoidosta ja sosiaalihuollosta.

Naiden toimijoiden toimintaa ohjaavat lait.
Asiakas/palveluohjaus lapileikkaa koko lapsen kasvu- ja
kehitysympariston

ErinOmainen -hanke
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. Lapsen kasvu- ja kehitysymparisté/monitoimijaverkosto

« Erityislapsiperhettd ymparoivat toimijat nousevat lapsen kasvu- ja
kehitysymparistosta. Verkosto erityislapsen ymparille rakentuu
aina tapauskohtaisesti.

* Olennaisinta on huomioida erityislapsiperhe
kokonaisuudessaan ja yhtena osallistuvana toimijana
verkostossa. Talldin asiakasasiantuntemus ja
asiakasosallisuus toteutuvat.

* Yhteyshenkilon/omatyontekijan nimeaminen on tarkeaa,
etenkin verkoston rakentumisvaiheessa. Erityislapsiperheella
tulee olla tiedossa henkild, johon voi tarvittaessa olla yhteydessa.

« Erityislapsiperhetta ymparoiva monitoimijaverkosto toimii
mikrotasolla. Meso- ja makrotasolla toimivaa
monitoimijaverkostoa edustaa esim. Kainuun
erityislapsitoimijoiden verkosto.
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2. Lapsen kasvu- ja kehitysymparistd/monitoimijaverkosto
Erityislapsiperhe toimijoiden ymparéimana -verkostokartta

Aamu —ja
iltapaivatoiminta
- ohjaaja

- koordinaattori . . .
Asiakas asiantuntijuus

ja osallisuuden
) toteutuminen

2 aste koulutus

- opettaja
- eo

e Monitoimijaverkosto (s

sosiaalitydntekija
- 0po - sosiaaliohjaaja

FS.o,
omatyontekija/ ey 6\@6}'\\-'0-
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2. Lapsen kasvu- ja kehitysymparistd/monitoimijaverkosto Erityislapsiperhettd ympardiva monitoimijaverkosto —kaavake perheelle
Erityislapsiperheen ymparilla voi toimia monitoimijaverkosto. Oheiseen kaavakkeeseen voit kirjata erityislastasi ja -perhettasi
ymparoivia keskeisia toimijoita.

Lapsen nimi: Vanhempi/perhe:

Toimiala/Ammatti Nimi Puhelinnumero

Varhaiskasvatus

Perusopetus

Aamu- ja iltapaivatoiminta:

2.Asteen koulutus:

Perusterveydenhuolto:

Erikoissairaanhoito:

Vammaispalvelut:

Lapsiperheiden sosiaalipalvelut:

Kela/terapiat:

Erinomainen -hanke
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3. Erityislapsiperheen omaishoitotilanteen tunnistamisen tyovaline

Jos vastaat useampaan kysymykseen "kylla”, kyseessa voi olla erityislapsen omaishoitotilanne.
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4. Omaishoidon tuki
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4.1 Omaishoidon tuen sopimus

Taustalla Laki omaishoidon tuesta (2.12.2005/937)

Omaishoidolla tarkoitetaan vammaisen, vanhuksen tai sairaan henkilon hoitamista omaisen tai
muun laheisen henkilon avulla.

Omaishoidon tuki on kokonaisuus, joka koostuu hoidettavalle annettavista tarvittavista palveluista
seka hoitajalle annettavasta vapaasta, hoitopalkkiosta, ja omaishoitoa tukevista palveluista.

Omaishoidon tukea haetaan oman kunnan sosiaalitoimesta. Kunta tekee paatéksen omaishoidon
tuesta ja siihen sisaltyvista palveluista. Omaishoidon tuesta kunta ja omaishoitaja tekevat yhdessa
omaishoitosopimuksen, johon liitteeksi omaishoitaja, hoidettava ja kunta laativat hoito- ja
palvelusuunnitelman hoidettavalle.

Omaishoidon tukeen sisaltyy hoidettavalle:
* omaishoito
* hoito- ja palvelusuunnitelmassa maariteltavat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut
« omaishoitajan vapaan ajaksi annettavat palvelut

Omaishoidon tukeen sisaltyy omaishoitajalle:
* hoitopalkkio
* vapaa, jos hoito on sitovaa
* elake- ja tapaturmavakuutus
* sosiaalipalvelut

Lahde: STM Omaishoito https://stm.fi/omaishoito
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4. Omaishoito:
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4.2 Omaishoitoa tukevia palveluja omaishoidon tuen sopimuksen
solmineille

« Omaishoidon vapaat + palkkio

« Omaishoitajan koulutus ja valmennus
- tavoitteena tukea omaishoitajuutta sek& omaishoitajan

- 0saamisen kehittamista ja valmiuksien yllapitamista
omaishoitosuhteen aikana

- omaishoitajalle vapaaehtoista

- kunnan jarjestettavaa

- taydentavana esim. Omaishoitajaliiton Ovet + eOvet —valmennus
« Hyvinvointi —ja terveystarkastukset

omaishoitajalle vapaaehtoista ja maksutonta.

« Palveluopas omaishoitajille ja laheisille:
Palveluopas 2017-2018 omaishoitajille ja laheisille, selattava versio

ErinOmainen -hanke


http://epaper.fi/read/3874/yNBPB7J3
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https://omaishoitajat.fi/palveluopas-2017-2018-omaishoitajille-ja-laheisille-ilmestynyt/
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5. Erityislapsiperheita tukevia palveluja

« Kelan kuntoutuskurssit erityislasten vanhemmille
* tukea omaishoitajan tehtdvaan ja omaan jaksamiseen
« Lisatietoja: https://www.kela.fi/lkuntoutus-ja-sopeutumisvalmennuskurssit
* Omaishoitajaliitto
+ Ovet -valmennukset alueittain ja eOvet —verkossa:
https://omaishoitajat.fi/omaishoitajalle/ovet-valmennus/
« Palveluopas omaishoitajille ja l&heisille: https://omaishoitajat.fi/palveluopas-2017-2018-
omaishoitajille-ja-laheisille-ilmestynyt
«  Lomaliiton tuetut lomat Lomaliitto https://www.lomajarjestot.fi/
*  Hyvinvointiloma http://hyvinvointilomat.fi
* Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto ry http://www.mtlh.fi/
* Nasy naiset yhdessa ry https://www.nasylomat.fi/
»  Solaris https://www.solaris-lomat.fi/
« Svenska Semesterforbundet https://www.semester.fi/start/
» Sosiaalihuoltolain mukaiset palvelut ja vapaat (sosiaalihuoltolaki 27 b 8)

« Kunta voi harkintansa mukaan myontaa vapaapaivia ja virkistysvapaita myods muille kuin
lakisaateiseen vapaaseen oikeutetuille omaishoitajille. Hakemuksen voi tehd& oman kunnan
sosiaalitoimesta (Lahde: STM Omaishoito)

SPR Ensiapukurssit

«  https://www.suomenensiapukoulutus.fi/ensiapukurssit/avoimet?qclid=EAlalQobChMIuQjz5azJ3Q
IVWagWaChOE7QPAEAAYASAAEQLVXPD BwE

* Vertaistukiryhmat yli diagnoosi rajojen
« Leijonaemot ry https://leijjonaemot.fi/tapahtumat/luokka/vertaistukiryhmat/
«  Kehitysvammaisten tukipiiri ry https://www.tukiliitto.fi/toiminta/perheet-ja-vertaistuki/vertaistuki/
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5. Erityislapsiperheita tukevia palveluja

Jarjestojen toiminnan tukimuotoina erityislapsiperheille ovat mm. hyvinvointi, koulutus, tiedotus,
valmennus ja vertaistuki.

«  ADHD-liitto https://adhd-liitto.fi/

*  Autismi —ja asbergerliitto https://www.autismiliitto.fi/

«  HOPE https://hopeyhdistys.fi/

«  Kehitysvammaisten tukiliitto ry https://www.tukiliitto.fi/
 Kehitysvammaisten liitto https://www.kehitysvammaliitto.fi/

 Lasten omaishoitajat ry https://www.facebook.com/lastenomaishoitajatry/
* Leijonaemot ry https://leijjonaemot.fi/

. Mannerheimin lastensuojeluliitto https://www.mll.fi/

« Omaishoitajaliitto https://omaishoitajat.fi/

«  Perhehoitoliitto https://www.perhehoitoliitto.fi/

- Sosiaali-ja terveysyhdistykset https://www.kansalaisyhteiskunta.fi/jarjestohakemisto/sosiaali-
ja_terveysyhdistykset

«  Suomen vammaisurheilu ja —liikunta VAY ry , https://www.vammaisurheilu.fi/uutinen/2531-
vau-n-valtti-ohjelma-auttaa-vammaisia-lapsia-likunnan-pariin

«  VAMLAS https://www.vamlas.fi/
+ Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitto ry http://www.klvl.org/
* Nakovammaisten keskusliitto https://www.nKl.fi/fi/etusivu
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https://www.vamlas.fi/
https://www.vamlas.fi/
http://www.klvl.org/
http://www.klvl.org/
https://www.nkl.fi/fi/etusivu
https://www.nkl.fi/fi/etusivu
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5. Erityislapsiperheita tukevia palveluja

« Sosiaaliturvaja etuudet
- Jarjestojen sosiaaliturvaopas 2018 https://sosiaaliturvaopas.fi/
«  Palvelupolkumalli https://www.palvelupolkumalli.fi/

* Ohje Kelan alle 16-vuotiaan vammaistuen hakemiseen
https://www.google.fi/url?sa=t&rct=j&g=&esrc=s&source=web&cd=2&cad=rja&uact=8
&ved=2ahUKEw]K2Jn1kKbdAhXEhSwWKHbuKB0o8QFjABegQICBAC&url=https%3A%
2F%2Fwww.kela.fi%2Fdocuments%2F10192%2F3240852%2FAlle%252016-
vuotiaan%2520vammaistuki.pdf&usg=A0vVaw0tQcelVkjW3qoz21YFTb9J

« Palvelusuunnittelun tueksi perheelle ja ammattilaiselle
«  Hyvan elaman palapeli https://www.kehitysvammaliitto.fi/hyvan-elaman-palapeli-
Julkaistu/

SPIRAL —peli kielelliset vaikeudet — perhe
http://hankkeet.kuntoutussaatio.fi/spiral/tulosta-peli/

* Perhettatukevia vinkkeja

* Arvolisaveroton sosiaalipalvelu esimerkiksi siivouspalvelu
https://www.vero fi/yritykset-ja-yhteisot/tietoa- o _
yritysverotuksesta/arvonlisaverotus/yksityisten sosiaalihuoltopalvelujen ar/
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https://sosiaaliturvaopas.fi/
https://www.palvelupolkumalli.fi/
https://www.google.fi/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=2&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwjK2Jn1kKbdAhXEhSwKHbuKBo8QFjABegQICBAC&url=https://www.kela.fi/documents/10192/3240852/Alle 16-vuotiaan vammaistuki.pdf&usg=AOvVaw0tQceIVkjW3goz21YFTb9J
https://www.google.fi/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=2&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwjK2Jn1kKbdAhXEhSwKHbuKBo8QFjABegQICBAC&url=https://www.kela.fi/documents/10192/3240852/Alle 16-vuotiaan vammaistuki.pdf&usg=AOvVaw0tQceIVkjW3goz21YFTb9J
https://www.google.fi/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=2&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwjK2Jn1kKbdAhXEhSwKHbuKBo8QFjABegQICBAC&url=https://www.kela.fi/documents/10192/3240852/Alle 16-vuotiaan vammaistuki.pdf&usg=AOvVaw0tQceIVkjW3goz21YFTb9J
https://www.google.fi/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=2&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwjK2Jn1kKbdAhXEhSwKHbuKBo8QFjABegQICBAC&url=https://www.kela.fi/documents/10192/3240852/Alle 16-vuotiaan vammaistuki.pdf&usg=AOvVaw0tQceIVkjW3goz21YFTb9J
https://www.google.fi/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=2&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwjK2Jn1kKbdAhXEhSwKHbuKBo8QFjABegQICBAC&url=https://www.kela.fi/documents/10192/3240852/Alle 16-vuotiaan vammaistuki.pdf&usg=AOvVaw0tQceIVkjW3goz21YFTb9J
https://www.google.fi/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=2&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwjK2Jn1kKbdAhXEhSwKHbuKBo8QFjABegQICBAC&url=https://www.kela.fi/documents/10192/3240852/Alle 16-vuotiaan vammaistuki.pdf&usg=AOvVaw0tQceIVkjW3goz21YFTb9J
https://www.kehitysvammaliitto.fi/hyvan-elaman-palapeli-julkaistu/
https://www.kehitysvammaliitto.fi/hyvan-elaman-palapeli-julkaistu/
https://www.kehitysvammaliitto.fi/hyvan-elaman-palapeli-julkaistu/
https://www.kehitysvammaliitto.fi/hyvan-elaman-palapeli-julkaistu/
https://www.kehitysvammaliitto.fi/hyvan-elaman-palapeli-julkaistu/
https://www.kehitysvammaliitto.fi/hyvan-elaman-palapeli-julkaistu/
https://www.kehitysvammaliitto.fi/hyvan-elaman-palapeli-julkaistu/
http://hankkeet.kuntoutussaatio.fi/spiral/tulosta-peli/
http://hankkeet.kuntoutussaatio.fi/spiral/tulosta-peli/
http://hankkeet.kuntoutussaatio.fi/spiral/tulosta-peli/
http://hankkeet.kuntoutussaatio.fi/spiral/tulosta-peli/
https://www.vero.fi/yritykset-ja-yhteisot/tietoa-yritysverotuksesta/arvonlisaverotus/yksityisten_sosiaalihuoltopalvelujen_ar/
https://www.vero.fi/yritykset-ja-yhteisot/tietoa-yritysverotuksesta/arvonlisaverotus/yksityisten_sosiaalihuoltopalvelujen_ar/
https://www.vero.fi/yritykset-ja-yhteisot/tietoa-yritysverotuksesta/arvonlisaverotus/yksityisten_sosiaalihuoltopalvelujen_ar/
https://www.vero.fi/yritykset-ja-yhteisot/tietoa-yritysverotuksesta/arvonlisaverotus/yksityisten_sosiaalihuoltopalvelujen_ar/
https://www.vero.fi/yritykset-ja-yhteisot/tietoa-yritysverotuksesta/arvonlisaverotus/yksityisten_sosiaalihuoltopalvelujen_ar/
https://www.vero.fi/yritykset-ja-yhteisot/tietoa-yritysverotuksesta/arvonlisaverotus/yksityisten_sosiaalihuoltopalvelujen_ar/
https://www.vero.fi/yritykset-ja-yhteisot/tietoa-yritysverotuksesta/arvonlisaverotus/yksityisten_sosiaalihuoltopalvelujen_ar/
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6. Erityislapsen vanhemmuuden ja ansiotydn yhteensovittaminen

Oppaat Ansioty0 ja omaishoito tietoa laheistaan hoitaville ja Ansioty0 ja omaishoito tietoa
tyonantajille, jotka kehitetty Lamppu-kumppanuushankkeessa 2012-2015

* Ansiotyd ja omaishoito -opas tyontekijalle

* Ansiotyd ja omaishoito -opas tyénantajalle

* ansiotyd ja laheisen hoitaminen -asiaa pahkinankuoressa

* Ansiotyd ja omaishoito-video

Lyhytaikaisia ratkaisuvaihtoehtoja voivat olla
» palkaton vapaa
» Kelan erityishoitoraha
» osittainen tydaika
* etatyo
Pitempiaikaisia ratkaisuvaihtoehtoja voisivat olla
» sosiaalihuoltolain mukaiset peruspalvelut
* toimiva aamu-ja iltapaivahoito
« tarpeen mukainen ilta-ja viikonloppuhoito ikaa ja diagnoosia katsomatta. Huomioitava
fyysisen ympaéristdn soveltuvuus erityislapsen ja henkildston tarpeisiin
* loma-ajanhoito (myds ns. nepsylapsille)
* riittava tuki ja avustajapalvelut varhaiskasvatuksessa ja koulussa (avustajalle riittdva
koulutus ja osaksi erityislapsen monitoimijaverkostoa)
» palveluasuminen (kotona tai tilapaishoitoyksikkd)
* hyva ja joustava tyonantaja ja tyoyhteiso

ErinOmainen -hanke


http://www.mikkelinseudunomaishoitajat.fi/@Bin/188186/Lamppu_kumppanuushanke_opas_tyontekijat_A5_web.pdf
http://www.mikkelinseudunomaishoitajat.fi/@Bin/188186/Lamppu_kumppanuushanke_opas_tyontekijat_A5_web.pdf
http://www.mikkelinseudunomaishoitajat.fi/@Bin/188186/Lamppu_kumppanuushanke_opas_tyontekijat_A5_web.pdf
http://www.mikkelinseudunomaishoitajat.fi/@Bin/188183/Lamppu_kumppanuushanke_opas_tyonantajat_A5_web.pdf
http://www.mikkelinseudunomaishoitajat.fi/@Bin/188183/Lamppu_kumppanuushanke_opas_tyonantajat_A5_web.pdf
http://www.mikkelinseudunomaishoitajat.fi/@Bin/188183/Lamppu_kumppanuushanke_opas_tyonantajat_A5_web.pdf
http://www.mikkelinseudunomaishoitajat.fi/@Bin/194629/Lamppu_kumppanuushanke_tyonantaja_esite_99x210_web.pdf
http://www.mikkelinseudunomaishoitajat.fi/@Bin/194629/Lamppu_kumppanuushanke_tyonantaja_esite_99x210_web.pdf
http://www.mikkelinseudunomaishoitajat.fi/@Bin/194629/Lamppu_kumppanuushanke_tyonantaja_esite_99x210_web.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=rz0PYwCJTPI
https://www.youtube.com/watch?v=rz0PYwCJTPI
https://www.youtube.com/watch?v=rz0PYwCJTPI

6. Erityislapsen vanhemmuuden ja ansiotyon yhteensovittaminen
Ote erityislasten vanhempien aanesta
i . W Kainuun sote

’Kéyn toissa ja lapselleni on
jarjestynyt avustaja, joka on
lapseni kanssa niin kotona kuin
koulussa silla aikaa. Tasta
palvelusta olen erittain
kiitollinen.”

"Mulle on tarjottu 3-4 vakituista
tydsuhdetta. En ole voinut ottaa
niitd vastaan erityislapsen takia.
Teen kesat toita ja talvet olen

kotona lapseni kanssa”

= kahden tyon tekijat

”’Ihanaa, ma oon 37
vuotias ja mulla on
tana kesana
ensimmainen
palkallinen kesaloma!”

Mulla on mahdollisuus kayda 100 %
toissa, koska lapseni on koulussa ja
aamu- ja iltapaivahoidossa, Myo6s
loma-ajanhoito on jarjestynyt
lapselleni, jolla olla on keva
diagnoosi.”

Mé& haluaisin téihin, mutta en tieda,
mihin laitan lapseni koulujen loman
ajaksi. Lapsellani on Asperger
oireyhtyma ja loma-ajanhoito on
kuulemma vaan tarkoitettu niille
lapsille, joilla on kehitysvamma
diagnoosi.”

ErinOmainen -hanke



6. Erityislapsen vanhemmuuden ja ansioty0n yhteensovittaminen
Ote erityislasten vanhempien aanesta

W Kainuun sote

V aihtoehtona osa-
aikatyo, josta pieni palkka
ja lomat ei kerry. Valtio
tukee erityislapsen
vanhempaa
"osatyokykyisen”
statuksella

Koettiin, etta taloudellinen
tilanne ei kesta sita, etta
maksamme erillisesta
lastenhoidosta viela aamu- ja
iltapaivahoitojen lisaksi, jotta
tyossakaynti mahdollistuu

Voimavarat eivat riita
toisen tyon tekemiseen
erityislapsen
omaishoidon tyon

Koen, etta
tyossakaynti on
voimauttavaa.

ErinOmainen -hanke
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Liite 6.2 Kooste erityislapsen vanhemmuus/omaishoitajuus ja ansiotyén yhteensovittaminen,

kehittajaasiakkaiden dani

Lapsen elatuksesta annetun lain mukaan vanhemmilla on velvollisuus elattdaa alaikdista lastaan.
Lahtokohtaisesti lapsen oikeus saada elatustaan vanhemmiltaan paattyy, kun han tayttaa kahdeksantoista
vuotta (Laki lapsen elatuksesta 1-4§, 704/1978, Finlex). Elatusvelvollisuus koskee myds erityislasten
vanhempia.

Erityislapsen omaishoidon ja ansiotyon yhteensovittaminen on kdytanndssa hyvin monimuotoista ja vaatii
jokaisen omaishoitoperheen kohdalla yksilollista raatalointia. Erityislapsen vanhemman ansiotyo voi olla
osa- tai kokoaikaista, pdiva- tai vuoroty6ta. Jokainen vaihtoehto kuitenkin tuo omat haasteensa
omaishoidon ja ansiotydn yhteensovittamiseen.

Ansiotyossa kayvista erityislapsen omaishoitajista voidaan hyvin kayttda termida “kahden tyon tekijat”.
Erityislapsen omaishoitotilanne jatkuu yleensa vuosia, kunnes lapsi tayttda 18 vuotta, usein pidempaankin.
Merkittavaa siis on, kuinka vanhemman tydssakaynti mahdollistuu tuona aikana ja mitka seuraukset lapsen
omaishoitajuudella on vanhemman omaan tyouraan ja eldmaan, kuten ammattitaidon sailyminen ja oman
elakekertyman karttuminen. Synkkida uhkia ovat erityislapsen vanhemman syrjaytyminen tyoelamasta ja
heikko taloudellinen tilanne.

Erityislasten omaishoitoperheissa heikko taloudellinen tilanne on nakyvissa jo talla hetkella. Kelan tekeman
tutkimuksen mukaan suurin osa perustoimeentulotukea saavista omaishoitajista oli lapsiperheitad (Korpela
2018, Mitd omaishoitoperheeseen kuuluu?). Perustoimeentulotukea saavista omaishoitajista 78% oli naisia.
Merkittavaa oli, ettd tdman joukon suurin edustus oli ikdryhmdssa 35-44 vuotta eli ns. tyburan
parhaimmassa vaiheessa olevia. Jo vuonna 2014 Kelan omaishoitajille tekeman kyselytutkimuksen (Haataja
A. ym) tulokset kertoivat samaa: omaishoidossa oleva lapsi on useimmiten kehitysvammainen ja
omaishoitajana toimii lahes aina aiti (91 %). Lasten omaishoito poikkeaa muista omaishoitotilanteista: usein
kyse on tavallisesta lapsiperheestd, jossa on muitakin hoivan tarpeessa olevia lapsia. Omaishoidosta
maksettavaa palkkiota pidettiin toimeentulon kannalta merkittdvdna. Valtaosa hoitajista (62%) on
tyGssakdyvid. Tyon ja omaishoidon yhdistdminen voi kuitenkin olla vaikeaa ja osa omaishoitajista on
joutunut jopa jagdmaan pois tyoelamasta.

Omaishoidon  tuen kehittdminen voi osaltaan ratkaista erityislasten = omaishoitajien ja
ansiotyonyhteensovittamista. Palkkatulojen vaheneminen omaishoitajuuden myo6ta voi vaikeuttaa perheen
toimeentuloa monella tavalla, pahimmillaan johtaa taloudellisiin vaikeuksiin, lapsikdyhyyteen. Taten
omaishoidon tuen palkkioiden nostaminen helpottaisi suoraan erityislapsiperheen taloudellista stressia.
Omaishoitajuuden vahvempi arvostaminen ja esim. rinnastaminen hoitotyota ammatikseen tekeviin kuten
lastenhoitaja/ldhihoitaja, jolloin ammatillisuuden kautta tuleva sujuvuus (sairauspoissaolot jne.),
tyokokemus ja palkkaus osaltaan tukevat omaishoidon kokonaisuutta.

ErinOmainen-hankkeen on koostanut kehittdjdasiakkaiden (ks. liite2.3a Kooste ErinOmainen-hankkeen
kehittdjaasiakasryhman toiminnasta ja liite 2.3b Kooste ErinOmainen-hankkeen kehittdjaasiakasryhman
danestd) kanssa ratkaisu- ja kehittdmisehdotuksia, joilla ansiotydn ja omaishoitajuuden yhteensovittaminen
helpottuisi erityislapsiperheessa:

Erityislasta tukevia asioita vanhemman ansiotyon ulkopuolella:
e toimiva aamu- ja iltapadivatoiminta, lapsen idsta ja diagnoosista riippumatta

e lta- ja viikonloppuhoito, lapsen idsta ja diagnoosista riippumatta.
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e riittdva tuki ja avustajapalvelut varhaiskasvatuksessa ja perusopetuksessa (avustajien riittdva

koulutus ja osallisuus erityislapsen monitoimijaverkostoon)

e |oma-ajanhoito myos ns. nepsylapsille

e Maksutonta lastenhoitoapua, joka mahdollistaa tydssdkadynnin ja opiskelun. Esimerkiksi ns.
"normilapsiperheessa” vanhempien ei tarvitse enda 10-vuotiaalle lapselle jarjestdd ja maksaa
hoitoa tyévuoron ajaksi

e erityislapsen palveluasuminen kotona ja hoitoyksikdssa

e sosiaalihuoltolain mukaisten peruspalvelujen toimivuus

Vanhemman ansioty6ssa erityislapsen vanhemmuutta tukevia seikkoja:

e pdivatyon mahdollistaminen erityislapsen vanhemmalle

liukuva tyoaika
e etdtyon mahdollisuus
e tyOaikapankki

e tybnantajien ymmarryksen lisddminen erityislapsen vanhempaa kohtaan erityislapsesta johtuvien
erilaisten kdyntien vuoksi tyopaivan aikana

e tiedon lisddaminen tyopaikoilla erityislapsiperheen arjesta ja sen tuomista haasteista "kahden tyon
tyontekijana”

Muita erityislapsen omaishoitoa ja ansiotyon yhteensovittamista tukevia seikkoja:
e Kelan erityishoitorahan kriteerien laajentaminen kattamaan kaikki erityislapset

e Omaishoidon tuen palkkion nostaminen, jotta se taloudellisesti mahdollistaa erityislapsen
padsaantbisend omaishoitajana olemisen/osa-aikaisen ansiotyon tekemisen

e Ansiotydssa kayvan erityislapsen omaishoitajan tydajan mahdollistaminen tossdoloajaksi!

e TE-toimistolle lisdd tietoa erityislapsen vanhemmuudesta ja omaishoitajuudesta ymmarryksen
lisdadmiseksi

e  Erityislapsiperheelle riittavaa tukea, ettd vanhemmilla jaa voimavaroja myds tyévuoron jalkeiseen
vapaa-aikaan

III

e Huomio siihen, ettd kyseessd ovat ”kahden tyon tyontekijat”! Kenen vastuulla jarjestda ja
mahdollistaa erityislapsen vanhemman tydssakaynti, onko se vanhemman, kunnan vai maakunnan?

ErinOmainen-hanke on koostanut yhdessa kehittdjaasiakkaiden kanssa koosteen liittyen perhevapaisiin.
Kooste ldhetettiin Leijonaemot ry:lle, joka kaytti sitd pyydetyn puheenvuoronsa tukena
perhevapaajarjestelman uudistamista koskevassa kuulemistilaisuudessa Sosiaali- ja terveysministeridssa
21.12.2017. Oheisessa liitteessa hankkeen kooste.



WA Kainuun sote ke bj\“_%

0SSl-hanke ErinOmainen-hanke

Kainuun sosiaali- ja Kuulemistilaisuus
w terveydenhuollon kuntayhtyma perhevapaista

:‘ESSD’(E 21.12.2017 klo 11.30-

13.00

Liite 1

ErinOmainen-hankkeen nakékulma perhevapaiden uudistamiseen erityislasten omaishoitoperheiden
osalta

Tavoitteena mahdollistaa molempien erityislasten vanhempien ty6ssikaynti/ opiskelu
— Sopimus ja ne, jotka eivat tukea saa

— Aamu- ja iltapaivahoito: yksilo- ja perheldahtéinen huomioiden erityislapsen/lapsien ikd ja hanen/heidan
tuen tarpeet

— Tyo6ssakdynnin ja opiskelun vaikutukset erityislapsen vanhemman hyvinvointiin ja terveyteen,
kustannusvaikutukset, syrjaytymisriski pienenee

— Ensisijaisesti kotiin annettavat palvelut esim. infektioaltis erityislapsi

— Tilapaishoito 24/7 vrk, joka mahdollistaa erityislapsen vanhemman/vanhempien osallistumisen
tyohon/opiskeluun, etenkin 3 vuorotyota tekevat

— Joustava ty6aika > Kelan tuki ansiomenetykseen palkkatulojen perusteella ja ns. perustuki oltava
— Tydelaman ja oppilaitoksien riittava tiedottaminen erityislapsen omaishoitoperheesta

— Kuntouttavan paivahoidon ja muiden palvelujen jatkuminen myds perusopetuksen alkaessa huomioiden
erityisesti myos ne, joilla ei ole keva dg

—Taman hetkisten perhevapaiden toteuttamiseen ja tulevaisuudessa tulisi kunnalle antaa sanktio, jos ei
toteuta lain velvoittamia palveluja ja jarjestelyja perheelle

65 % perustoimeentulotukea saaneista omaishoitajista
oli lapsiperheellisia

4
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Lahde: Korpela Tuija 2018.Tutkija Kelan tutkimusryhma. Kayttdakoé omaishoitaja perustoimeentulotukea?
Mitd omaishoitoperheeseen kuulu? -seminaari 8.3.2018 Slider share 16/25

78 % perustoimeentulotukea saaneista omaishoitajista

oli naisia
—
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Lahde: Korpela Tuija 2018.Tutkija Kelan tutkimusryhma. Kayttaakoé omaishoitaja perustoimeentulotukea?
Mitad omaishoitoperheeseen kuulu?-seminaari 8.3.2018 Slider share 13/25

Haataja A, Airio |, Saarikallio-Torp M ja Valaste: Linkki tutkimukseen: https://www.kela.fi/-/omaishoidon-
palvelut-eivat-aina-vastaa-lapsiperheiden-tarpeisiin

http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1975/19750704


https://www.kela.fi/-/omaishoidon-palvelut-eivat-aina-vastaa-lapsiperheiden-tarpeisiin
https://www.kela.fi/-/omaishoidon-palvelut-eivat-aina-vastaa-lapsiperheiden-tarpeisiin
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Liite 6.3 Kooste kehittajaasiakkaiden aanesta koskien
erityislasten omaishoitajien kuntoutuskursseja

f MUKANA
5 HALLITUKSEN
RARKIHANICREESSA Anja Juntunen, projektipaallikko

Minna Leinonen, projektisuunnittelija
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Miksi tama Lync-palaveri?

* Selvitetadn mahdollisuuksia Kelan ja Kainuun soten yhteistyolle
jarjestaa lasten omaishoitajille suunnattuja kuntoutuskursseja
omaishoitajien hyvinvoinnin ja terveyden tukemiseen Kainuussa /
lahella Kainuuta

* Kehittgjaasiakkaat:

— osallistuminen kuntoutuskursseille heikkoa, koska vaikeuksia
siind, missa hoidettava (=erityislapsi) on kuntoutuskurssin ajan)

— huoli perheen muista lapsista kuntoutuskurssin ajan (esim. yh-
vanhempi)

ErinOmainen -hanke
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Kehittgjaasiakkaiden nakokulma kuntoutuskurssien
toteuttamiseen

 Toteutus:

— Erityislapsen omaishoitaja osallistuu / osallistuu puolison
kanssa. Lastenhoito jarjestetaan kotona/ muualla, missa?

— Koko perhe osallistuu kuntoutuskurssille, jossa lastenhoito
jarjestetty, ammattitaitoinen henkilokunta

 Paikka:
— Avokuntoutus + laitoskuntoutus + etakuntoutus

— Laitoskuntoutus (omaishoitaja + puoliso molemmat
mukana)

— Avokuntoutus + etakuntoutus

ErinOmainen -hanke
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Kehittajaasiakkaiden nakokulma kuntoutuskurssien
toteuttamiseen

« Ajankohta:
— Kaksi jaksoa
— Loma-aikana (esim. syys/talvi/kesaloma)
— Viikonloppu
— Arkipaivisin avokuntoutuksen muodossa

ErinOmainen -hanke
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Erityislasten oh kuntoutuskurssien sisalto

« Omaishoitajan oman vapaa-ajan mahdollistuminen

* Puolison kanssa kahdenkeskinen aika

* "Niksi-tunti ja "Kysely-tunti”

« Kuntoutujien ennakkotietojen hyodyntaminen sisallon suunnittelussa

« Etdkuntoutuksessa asiantuntijoiden luennoista videotallenne, jonka
vol tarpeen mukaan katsoa jalkikateen

« Erilaiset asiantuntijoiden luennot
— Psykologi: oma jaksaminen, tunteiden hallinta
— Fyysisen toimintakyvyn yllapito: jumppa + kuntoilu
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w Kainuun sote

Erityislasten oh kuntoutuskurssien sisalto

« Toteutus viikonloppuna ja pitkan valin seurantajakso sen jalkeen.
Kuntoutuksesta pitaisi saada sysays arjen "muuttamiseen”, jotta
kuntoutus ei jaisi vain yhden viikonlopun "terhakoitumiseksi”

« Kuntoutuksen ei tule olla sellainen, etta se aiheuttaa osallistujille
lisdkuormitusta

 Kuntoutuksen tulisi olla maksuton, el omavastuuta. Jos maksu
peritdan, niin tulisi olla tulosidonnainen
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W Kainuun sote

Yhteenveto

Kela pyysi ErinOmainen-hankkeen kehittajaasiakasryhman koosteen
seuraavan suunnitelmakauden suunnittelu- ja kehittamistydn tueksi lasten
omaishoitajien kuntoutuskursseihin liittyen. ErinOmainen-hanke lahetti
Kelalle koosteen kevaalla 2018

Palaverissa Kelan kuntoutussuunnittelija Pirjo Tikka ja Kainuun soten vs.
perhepalvelujohtaja Anna-Liisa Kainulaiseen sopivat keskindisesta
yhteydenotosta mydhemmin liittyen lasten omaishoitajien
kuntoutuskursseihin Kainuussa.

Lisdksi Kela toivoi lasten omaishoitajat kuntoutuskurssien suunnittelu- ja
kehittdmistybhon mukaan jarjestotoimijoita, joilla kosketuspinta erityislasten
omaishoitoperheisiin. Hanke vastasi Kelan konsultaatiopyynt6on ja informoi
Kelaa hankkeen yhteistyokumppaneiden yhteystiedoilla.
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Erityislapsiperheen
kohtaaminen —
valmennusmateriaali




Sisalto

Oma suhtautuminen erityislapseen ja hdnen vanhempiin?
Nakyva ja nakymaton vamma —maaritelma
Kohtaamiseen vaikuttavia seikkoja

Lapsi on ensisijaisesti aina lapsi

Tausta lainsaadantoa

Vanhemmuus- erityislapsen vanhemmuus

Erityislapsen vanhemmuuden ja ansiotyon/opiskelun
yhteensovittamisen haasteet ja mahdollisuudet

Erityinen sisaruus
Erityislapsiperheen kohtaaminen
Perheiden odotukset kohtaamiselta
Vertaistuen ominaispiirteita

5.10.2018 ErinOmainen-hanke & Leijonaemot ry



Oma suhtautuminen erityislapseen ja hanen
vanhempiin?

http://elamayllattaa.fi/lapset/

Miten naet erityislapsen?
Kokemukset, kohtaamiset, tyoskentely

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 3
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Erityislapsiperheen
hyva kohtaaminen

Varaa riittavasti aikaa

Tutustu perheen tilanteeseen ennakkoon, jos se on mahdollista
Ole aidosti lasna

Kuuntele

Kysy, mita lapselle ja perheelle kuuluu?

huomioi koko perhe ja lahipiiri

Tee ratkaisut ja paatokset niin kuin toivoisit itsellesikin tehtavan

Varmista, etta perhe tuli kuulluksi ja mahdollisista jatkotoimista on
sovittu selkeéasti

Oikea asenne
|1&0O karkihanke, Erinomainen, Kehittgjaasiakasryhma 2017-2018
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Nakyva vamma

Nako-, ja kuulovamma
CP-vamma
Kehitysvamma
Monivammaisuus

Kuinka huomioimme lapsessa nakyvan ja nakymattoméan vamman ja
niiden vaikutukset lapsen toimintakykyyn?

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 5
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Nakymatdon vamma

ADHD? Autismi? Kielellinen erityisvaikeus ent. dysfasia?
Kehitysviive? Laaja-alainen kehityshairio? Motorinen erityisvaikeus?
ADD? Visuaalisen hahmotuskyvyn puutteet? Asperger?

Aistiyliherkkyydet? Psyykkiset kehityshairiot? Mielenterveyden- ja
kaytoksen hairiot?

Erilaiset piirteet, miten tuetaan lasta, joilla ei piirteita?
Diagnoosi- hyvat ja huonot puolet?
Mita diagnoosi kertoo lapsesta?

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 6


https://yle.fi/uutiset/3-9605072
https://yle.fi/uutiset/3-9605072
https://yle.fi/uutiset/3-9605072

Kohtaamiseen vaikuttavia seikkoja

Perheiden yksilollisyys
Kuinka ohjata perhetta eteenpain kun ei ole selkeaa polkua

Nakymaton vamma saattaa nakya ainoastaan kotona/ koulussa ja
molemmissa

Usein lapsilla haasteita monilla alueilla ns. epatasainen profiili (esim.
lapsi, jolla ADHD)

Perheilla kokemus palveluiden pirstaloituneesta, riittamattomyydesta
ja palveluohjauksen puutteesta

Tuen oikea-aikaisuus

5.10.2018 ErinOmainen-hanke i



Lapsi on aina ennen kaikkea lapsi

Lapsi ja perheet tulisi aina kohdata yksil6llisesti

YK:n lapsen oikeuksien sopimus (LOS) on kaikkia alle 18-vuotiaita
lapsia koskeva ihmisoikeussopimus. Se luettelee lapsille kuuluvat
Ihmisoikeudet ja asettaa valtioille ensisijaisen vastuun toteuttaa ne.

Sopimuksessa on nelja yleista periaatetta:
e Syrjimattomyys (artikla 2)
e Lapsen edun huomioiminen (artikla 3)
e Oikeus elamaan ja kehittymiseen (artikla 6)
e Lapsen nakemysten kunnioittaminen (artikla 12)

Kuinka toteutuu lapsen osallisuus , kun hanta koskevia asioita
hoidetaan? Erilaiset kommunikaatiomenetelmat, kuvat, viittomat?

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 8



Vammainen lapsi on ensisijaisesti lapsi. Vammaisen lapsen tulee
saada nauttia kaikista lasten oikeuksista yhdenvertaisesti muiden
lasten kanssa. Hanella on oikeus erityisiin jarjestelyihin, jotta
yhdenvertaisuus toteutuu. Vammaisella lapsella on oikeus saada
hyvinvointinsa ja yhdenvertaisuuden toteutumisen kannalta
tarpeelliset tuet ja palvelut

THL: paajohtaja Juhani Eskola Vammaispalvelujen neuvottelupaivilla 2015
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Tausta lainsaadantoa

Vammaisille kuuluvat kaikki perus- ja ihmisoikeudet yhdenvertaisesti
suhteessa ei-vammaisiin

Sosiaalihuoltolaki,
YK:n vammaissopimus
Muuttuva lainsdadanto;
e tavoitteena uudistettu erityislaki, joka koskee yhdenvertaisesti eri

vammaryhmia; molemmat nykyiset erityislait kumotaan
(vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki)

e painopisteend vammaiset lapset ja nuoret; kasvuymparisto,

huolenpito, kehityksen ja osallistumisen turvaaminen
yhdenvertaisesti ikdryhméan kanssa
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Vanhemmuus - erityislapsen vanhemmuus

Vanhemmuus-> roolin tuomat muutokset-> erityislapsen
vanhemmuus

 erilaiset tavat hyvaksya
e resilienssi
Parisuhde ja sen merkitys

e Suhteessa kaikkiin parisuhteisiin erityislapsiperheissa erotaan
enemman

e Erityisyyden hyvaksyminen yhdessa, yhteinen asia/erillinen

* Miten eron tullessa toimitaan- yhteiset rutiinit ja saadnnot
kahdessa eri osoitteessa

Vanhempien jaksaminen ja sen tukeminen, kamppis-ty6toveri- suhde
Naisten hoivarooli perheissa

Arki erityislapsiperheissa - ian ja diagnoosin tuomat muutokset/
elamankaari-ajattelu

Tasapainoilua erilaisten tavoitteiden ja ristiriitaistenkin intressien
valilla

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 11



ityislapsen vanhemmuuden ja
ansiotyon/opiskelun yhteensovittamisen haasteet

ja mahdollisuudet

Erityislapsen vanhemman opiskelu ja tyonteko, kuinka onnistuu ja
kuinka sita tulisi tukea. Ns. kaksi tyota

Erityislapsiperheen ja tydn yhdistaminen?
- Mita haasteita tyontekoon liittyy?
- Mikd mahdollistaa erityislapsen vanhemman tyonteon?

Kysyimme nama kysymykset Leijonaemojen FB-sivuilla.

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 12



monenlaiset poissaolot (terapiat, ladkarikaynnit, lapsen sairastelu
yms)
arjen arvaamattomuus,

oma jaksaminen- kotona tehtava kuntoutus, yovalvominen,
"tukiviidakko”

tyomatkat ja iltatyo vaikea jarjestaa

lapsen haastava kaytos (esim. koulusta soitetaan kotiin kesken
paivan)

aamu-ja iltapaivahoidon jarjestaminen

ennakoinnin tarve (arjen rutiinit)

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 13
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Tyon ja erityislapsen vanhemmuuden
vhteensovittamisen mahdollistaa

Joustava tyfantaja

Hyva tydyhteiso

Mahdollisuus tehda lyhyempaa tyopaivaa ja osittainen tyodaika
Isovanhemmista, sukulaisista, ystavista, hoitajista koostuva toimiva
tukiverkko

Toimiva aamu- ja iltapaivahoito

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 14



Erityinen sisaruus haasteena lapsen
hyvinvoinnille

Sisaruksen vamma/sairaus voi herattaa

pelkoa ja hapeaa
huolta sisaruksen selviytymisesta

Sisarus voi karsia

5.10.2018

ahdistuneisuudesta
sosiaalisesta eristyneisyydesta
sairastumisherkkyydesta
alentuneesta itsetunnosta
kouluvaikeuksista

stigmasta

ErinOmainen-hanke
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Sisarus voi tuntea
e itsensa hylatyksi ja syrjaytetyksi
e [tsenséa saalittavaksi

Sisarus saattaa

e Vvaatia itseltdan paljon
pyrkia miellyttdmaan
ylisuoriutua
alisuoriutua
pyrkia helpottamaan ahdistusta
hoitamalla ja huolehtimalla

5.10.2018 ErinOmainen-hanke
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Erityinen sisaruus antaa paljon

Sisaruksilla voi olla paljon arvokkaita ominaisuuksia, kuten

- sopeutumiskykya

- erilaisuuden hyvaksymista

- karsivallisyytta

- oma-aloitteisuutta

- empatiaa

- tilannetajua

- Sitkeytta

- kykya ottaa vastuuta

- Itsekeskeisyyden vahentymista

- uusien haasteiden kohtaamista rohkeasti

5.10.2018
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"Se, etta sisarena on erityinen lapsi, on kasvattanut minuakin ihmisené
paljon ja opettanut uusia asioita. Muille vaikeatkin asiat ja ongelmat
tuntuu itselle pienilta ja helposti ratkaistavilta. Olen oppinut itsestakin
uusia asioita erityisen sisaren kautta ja han on opettanut minut siihen,
etta tulen kaikenlaisten ihmisten kanssa toimeen”

Leijonaemojen kysely erityislasten sisaruksille

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 18
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Mika helpottaa erityisen sisaruksen roolia?

Tarkeinta on suhtautuminen
Vanhempien suhtautuminen
Yksil6llinen huomioiminen
Turvallisuus (kotona ei tarvitse pelata)
Tieto (sisaruksen / sisarusten vammasta)
Huomio (my0s yksin vanhempien kanssa)
llon hetket
Toimivat arkirutiinit (palveluverkosto, arjessa jaksaminen)
Lapsen kokemus kuulumisesta perheeseen,
paivakotiryhmaan, kouluun

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 19



"Mulla on sellaista hiljaista
itsevarmuutta, koska
vanhemmat rakastavat meita
yhta paljon. He rakastavat veljea
puutteista huolimatta ja siita
tiedan, etta voi olla rakastettu,

vaikkei olisikaan taydellinen.”
Erityinen sisarus, 20v.

5.10.2018 ErinOmainen-hanke
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Erityislapsiperheen kohtaaminen

Miké on sinusta tarkeaa kohtaamisessa?
Molemminpuoliset odotukset ja mahdolliset ennakkoluulot

Kohtaamisen yksilollisyys: Miten paljon asiakas pystyy
vastaanottamaan - arjen kuormittavuus vaikuttaa toimintakykyyn.

Palveluiden tarvelahtoisyys, hoidetaan tilanne loppuun saakka,
tartutaan tilanteisiin
Kuulluksi, nakyvaksi ja hyvaksytyksi tuleminen (dialogisuus)

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 21



Perheen vahvuudet ja niiden tunnistaminen. Tsemppaus
Aito lasnéolo

Miten vasymys, stressi ja kiire vaikuttavat kohtaamiseen?
Vanhempien tunteiden vastaanottaminen, ei neuvominen
Sanaton ja sanallinen vuorovaikutus

Perheet eivat tarvitse tietoa palveluiden hinnasta tai resurssien
niukkuudesta

Kuinka tydntekijana kohtaan surua? Kuinka pidan huolta omasta
jaksamisestani?

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 22
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Erityislapsiperheiden odotukset kohtaamiselta

Kohtaamista ja kuuntelua seka asiakkaan huomioimista

Asiakkaan tilanteeseen sopivia heuvoja myos konkreettista apua
esim. hakemuksen tayttamisessa

MyGhemmin tietoa kuntoutuksesta, tukimuodoista, perheen
jaksamista tukevia asioita esim. tietoa jarjestojen tarjoamista

tukimuodoista

Leijonaemojen FB

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 23



Pitaisi olla joku tapa/kaytanto, jonka kautta kaikki perheet saisivat
tiedon stt:n palveluista

Tyontekijalla pitaa olla mahdollisimman kattava ymmarrys koko
julkisesta palvelujarjestelméasta ja siita miten se toimii ja mika on
ajankohtainen tilanne etuuksissa

Olisi tarkead, etta myos koko perhe huomioitaisiin ja aivan erityisesti
sisarukset, mitd apua heidan olisi mahdollista saada ja
ennaltaehkaisevaa tukea olisi tarjolla

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 24
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"El tule mieleen mitaan yhta tilannetta, mutta kaikkiin onnistuneisiin
kohtaamisiin on liittynyt muutama sama piirre. Eli ammattilainen osaa
kuunnella mitd mina sanon, ammattilainen uskoo minun sanomani tai
perustelee miksi on eri mielta/kyseenalaistaa, Ammattilainen haluaa
aidosti auttaa ja tehda lapseni kannalta parhaan ratkaisun (el miettia
resursseja tal mitdan yleista linjausta, vaan lapseni parasta) ja han
osaa perustella ratkaisunsa. Tahan kun viela lisataan hitunen empatiaa
Ja huumoria, niin hyva kohtaaminen on syntynyt.”

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 25



Vilpiton ja aito lasnaolo

Inhimillisyys

Dialogisuus- ensisijainen tavoite keskustelulle, vastaamisprosessi,
miten ihmiset reagoivat toisiinsa kun ovat vuorovaikutuksessa, mista
Kilnnostun

Miten puhua siten etta toinen haluaa kuulla, miten kuulla se mista
toinen haluaa puhua

Ammattilaisen rehellisyys (en tieda, otan selvaa)

Virheiden anteeksipyytaminen, korjaaminen

Ala koskaan tule liian valmiiksi ja varmaksi, koska silloin herkkyys
katoaa.

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 26
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Vahvuusajattelu! Tydntekijdn mahdollisuus nahda perheessa hyvaa
ja tuoda nakyvaksi, jokaisen perheen vahvuudet ja niiden kannattelu
vaikeissa tilanteissa

Perheen "kehuminen”, toivon yllapitaminen, vanhemmuuden
tukeminen

Vertaistuen tarjoaminen

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 27



Vertaistuen ominaispiirteita

Vertaisuuteen liittyy kiinteasti taito ymmartaa toista
kokemuksellisuuden kautta

Olennaista on etta se etta ihmiset saavat toisiltaan senkaltaista
tukea, jota muut tahot kuten julkiset palvelut, ammattiauttajat, ystavat
tai sukulaiset eivat pysty antamaan koska heilta puuttuu
OMAKOHTAINEN KOKEMUS

Vuorovaikutus el perustu toisen osapuolen asiantuntijuuteen

Kuulluksi ja ymmarretyksi tulemisen kokemuksesta nousee kokemus
hyvaksytyksi tulemisesta

5.10.2018 ErinOmainen-hanke 28



» Kaikki alkaa kunnioituksesta
e Huomioi koko perhe

* Lapsen osallisuus

» Uskalla olla inhimillinen

» Tarjoa vertaistukea

5.10.2018 ErinOmainen-hanke
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Ajatuksien jakaminen

* Mitd ajatuksia heratti?
* Mitd ja millaisia tunteita?
e Mita sait taskuun mukaan?

5.10.2018 ErinOmainen-hanke
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Kouluttajat

Minna Leinonen Erja Perkola

projektisuunnittelija, sosionomi jarjestotyontekija, sosionomi
ErinOmainen-hanke Leijonaemot ry

Kainuun sosiaali —ja terveydenhuollon Espoon jarjestdjen yhteiso
Kehittdmis —ja suunnitteluyksikko Kauppamiehentie 6

Kayntiosoite: Linnankatu 6, 2 krs, Kajaani 02100 Espoo

Postiosoite: PL 400, 87070 Kainuu Puh.045 865 8410 (ma-to klo 10-14)

Puh. 044 797 0687

1
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Lahteet

Huhta, J: Uudistuva vammaislainsaadanto. Esitys
vammaispalveluiden neuvottelupaivat

Ala missaa lapsuutta -hanke

Pruuki, L: Miten puhun ja kuuntelen? Dialogisuus
moniammatillisessa yhteisty6ssa

Erityinen sisaruus- projekti.

5.10.2018 ErinOmainen-hanke
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ErinOmainen kiitos!

Anja ja Minna

Vertaistukea erityislasten vanhemmille.
w Kainuun sote
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kuva: Erityislapsiperheen palveluohjauksen toimintamalli/ErinOmainen-hanke

Tavallisen erityinen lapsiperhe

Erityislapsiperheen palveluohjauksen toimintamallissa asiakkaalla tarkoitetaan erityislapsen lisaksi my6s
erityislapsen perhetta kokonaisuudessaan. Erityislapsi —kadsitteena on laaja ja sitd voidaan luokitella monin
eri tavoin, katsantokannasta riippuen. Haasteellista on se, lapsen kasvu- ja kehitysympariston toimijoilla
(varhaiskasvatus, perusopetus, sosiaalihuolto, erityissairaanhoito jne.) erityislapsi —kasitteen maaritelma ei
ole suoraviivaisesti yhtenevainen (Ks. liite 1.3 Erityislasten omaishoidon toimintamallin seliteteksti).

My0s kasitteelle erityislapsiperhe ei ole yhta selkeda maaritelmaa. Erityislapsiperheen palveluohjauksen
toimintamallissa erityislapsiperheelld tarkoitetaan erityislapsen lisdksi lapsen vanhempia/huoltajia ja
sisaruksia. Lisaksi huomioon tulee ottaa mahdolliset isovanhemmat ja lapselle ldheiset henkil6t

Erityislapsen myotda vanhemmuuden roolitus uusiintuu. Walden tuo esille vaitdskirjassaan Mattuksen
(1989) ja Virpiranta-Salon (1992) nakemyksen siitd, kuinka erityislapsi voi tuoda lapsen vanhemmille aidin ja
isdn roolin lisdksi esim. sairaanhoitajan ja kuntouttajan rooleja. Myds isovanhempien rooli muuttuu, kun
lapsenlapsella todetaan vamma tai sairaus (ks. liite 3.7 Kooste erityislapsen isovanhempien
kuulemistilaisuus Suomussalmi). Vanhempien ja isovanhempien eri roolitus voi osaltaan luoda
epdvarmuutta myds ammattilaiselle siita, kuinka kohdata ja suhtautua erityislapsiperheen jaseniin. Maatta
ja Rantala pohtivatkin (kirjassaan), ettd usein erityislapsiperheen kohtaamisen oletetaan vaativan
erityisosaamista ja -taitoa. Erityislasten vanhemmat kuitenkin ajattelevat usein, etta erityislapsi on heille
"tavallinen lapsi”. Talla Maatta ja Rantala viestivat ajatuksesta “tavallisen erityinen lapsi”, jolloin
erityislapsen ja —perheen kohtaamisen tulee olla luontevaa, eikd leimaa perhettad "erityiseksi”. (Maatta &
Rantala 2010, 12)
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1. Neuvonta ja ohjaus, yli hallintorajojen

1.1 Yleinen neuvonta ja ohjaus

Erityislapsiperheiden asiakasohjauksen toimintamallin ensimmainen osa yleinen neuvonta ja tuki. Nama
ulottuvat toimialoista riippumatta yli hallintorajojen. Palveluohjaus onkin koordinointity6ta, jolla edistetdan
yhteistoimintaa eri organisaatioiden ja hallinnonalojen vililla. Se on tybtapa, jossa pyrkimyksenad on
korostaa asiakkaan etua. (Hanninen, 2010). Mikrotasolla yleinen neuvonta ja ohjaus tarkoittavat asiakkaan
tiedottamista ja ohjaamista eri tuki- ja palvelumuotojen pariin. Erityislapsiperheiden kohdalla tallaisia
palveluja voivat olla esim. nepsy- (ks. liite 10.1 Nepsy-toimintamalli Kainuu) ja kiikku- (ks. liite 7.3 KIIKKU-
tyomallimenetelma yleiskooste) toiminnoista informoiminen.

1.2 Tarpeen tunnistaminen

Yleisessa neuvonnassa ja ohjauksessa olennaisinta on asiakkaan tarpeen tunnistaminen. Tall6in neuvonta ja
ohjaus kohdistuvat oikeaan asiaan ja se nopeuttaa myos koko asiakaspalveluprosessia. Todellisen tarpeen
tunnistaminen voi olla haastavaa my0s asiakkaalle itselleen, jolloin puolestaan ammattilaisen ammattitaito
korostuu. Toki on olemassa erilaisia apuvalineita asiakkaan tarpeen tunnistamiseksi. Erityislapsiperheen
omaishoitotilanteen tunnistamisen tueksi hanke on laatinut tyévalineen (ks. liite 2.1 Erityislapsiperheen
omaishoitotilanteen tunnistamisen tyovaline). Em. tyovéilineend ovat apukysymykset, joilla voi kartoittaa
erityislapsiperheen mahdollista omaishoitotilannetta. Kysymykset ovat kaikkien lapsen kasvu- ja
kehitysymparistossa olevien toimijat saatavilla, jolloin mahdollisen omaishoitotilanteen tunnistamista
voivat toteuttaa esim. varhaiskasvatus, perusopetus ja erityislapsiperhe itse.

Hankkeen kehittajaasiakkaiden (ks. liite 2.3b Kooste kehittdjdasiakasryhman danestd) toiveena on, ettd
yleisestd neuvonnasta alkanut asiakasohjaus hoidettaisiin sujuvasti loppuun saakka. Erityislapsiperhe ei
tahdo kokea ”"asian hoitamattomuuden vuoksi heitteillejattod tai pallottelua luukulta luukulle”.
Kehittdjaasiakkaat toivovat myos inhimillistd ja avointa dialogista kohtaamista, jossa ammattilainen ja
erityislapsiperhe kohtaavat toinen toisensa tasavertaisina. Talldin yleinen neuvonta ja ohjaus toteutuvat
”niin kuin toivoisit itsellesikin tehtdvan” —periaattella.

1.3. Matalan kynnyksen neuvontapisteet

Matalan kynnyksen neuvontapisteilld tarkoitetaan asiakkaalle helposti ldhestyttavia paikkoja. Matalan
kynnyksen palveluilla pyritddn tavoittamaan myds niitd asiakkaita, jotka ovat jaaneet palvelujarjestelman
ulkopuolelle jostakin syysta. Huhtinen 2014 maarittelee matalan kynnyksen palveluilla tarkoitettavan laaja-
alaisesti kaikenlaiseen toimintaan osallistumiseen liittyvien esteiden ja vaikeuksien vahentamistd, kuten
sosioekonomisten terveys- ja hyvinvointierojen kaventumista ja tdtda kautta myonteistd vaikutusta
kansanterveyteen (Leemann, L & Hamaldinen R-M 2015, 591.).

Erityislapsiperheiden asiakasohjauksen toimintamallissa korostetaan etenkin erityislapsiperheen
monitoimijaverkostossa (ks. liite 1.1 Erityislapsiperhe toimijoiden ympardiméana verkostokartta) toimijoiden
tiedostavan ja tuntevan toisensa. Nadin jokaisen verkostossa oleva toimija osaa tarpeen tullen ohjata
erityislapsi perhe myos matalan kynnyksen palveluihin yli hallintorajojen. Perhekeskustoimintamallissa
matalan kynnyksen neuvontapisteet tulisivat toimimaan tallaisena paikkoina. My6s kolmannen sektorin
toimijat voivat tarjota erityislapsiperheille yleistd neuvontaa ja ohjausta. Hankkeen kehittajaasiakkaat (ks.
liite 2.3b Kooste kehittdjdasiakasryhman ddnestd) kokevatkin jarjestdjen kautta saadun yleisen neuvon ja
ohjauksen esim. eri palveluihin hakeutumiseen positiiviseksi.
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2. Asiakasohjaus, asiakkuus alkaa

Asiakasohjauksen ldahtokohtana on aina hyva kohtaaminen ja luottamussuhteen rakentuminen. Hyva
kohtaaminen ja luottamus tarkoittavat myds kumppanuutta ja tasa-arvoa, eikd asiakas-ammattilainen
suhde ei perustu auttaja-autettava asetelmaan. (Suominen 2010, 31). Vaikka erityislapsiperheen
palveluohjauksen toimintamallissa korostetaan asiakkaan omaa aktiivisuutta ja omaa toimijuutta etenkin
monitoimijaverkoston synnyttyd, tulee asiakasohjauksessa huomio kiinnittdaa asiakkaan kykyyn hahmottaa
kokonaisuus ja tuen tarve. Erityislapsiperheessa ammattilaisen ammattitaitoa voidaan tarvita mm.
hahmottaa ja erottaa vanhemmuuteen ja erityislapsen vanhemmuuteen kuuluvien seikkoja ja niista
juontuvia tuen ja palvelujen tarvetta.

Asiakasohjaaja on asiakasohjauksesta vastaava ammattilainen, sosiaali- ja terveydenhuollon tai muun
sosiaaliturvan osaaja, joka toimii yli hallinnollisten organisaatiorajojen. Asiakasohjaaja tarkastelee
palvelujarjestelmaa asiakkaan eldamantilanteesta ja hdnen tarvitsemistaan palveluista I[ahtien.
Asiakasohjaaja my06s seuraa asiakkaan tilanteen kehittymista yhdessa asiakkaan kanssa. (Hanninen 2010).

Hankkeen kehittajaasiakkaiden (liite 2.3b Kooste ErinOmainen-hankkeen kehittdjaasiakasryhman danesta)
hyvia kokemuksia asiakasohjauksesta on sekd saatu konkreettinen apu ettd asiakkaan asioiden
kuunteleminen ja jakamisen tukeminen. Kehittdjaasiakkaat kertoivat mm. ”“Sain konkreettista apua eri
hakemuksien tayttamiseen”. “Koko perheen yhteiset keskusteluhetket ammattilaisen kanssa, joka jakoi
huolemme raskaassa eldamantilanteessa.” "Ammattilaisella oli taito suhteuttaa asioita elamdssani”. Lisaksi
asiakasohjauksessa korostuu myds kohtaaminen: "Mieleen on myo6s jaanyt yksi sosiaalityontekija, joka
kysyy aina mita lapselle kuuluu ja miten &iti jaksaa.”

Myos erityislasten ja —perheiden parissa tyoskentelevien vastauksista (liite 2.4b tulokset nykytilan
kartoituksesta Kainuun soten perhepalveluissa erityislasten ja —perheiden parissa tyoskenteleville)
nousevat esille asiakasohjauksen merkityksen nayttdytyminen ammattilaiselle. Ammattilaiset
kommentoivat mm. ”Aktiivisempi tarjoaminen (asiakasohjauksen), ei niin, etta perheen on itse tiedettdva ja
vaadittava. Kannattelevampi ty6ote” ”...ajatus pitdisi mallintaa sitad tekevalle; miten se tehddan mita siina
tehd&an ja miksi”.

Onnistuneella ja toimivalla asiakasohjauksella on my6s taloudellista merkitystd. Hanninen (2010) toteaa
onnistuneen asiakasohjauksen pienentdneen pitkdlla aikavalilld tarkasteltuna palveluihin kaytettavaa
kokonaissummaa. Asiakasohjauksella voidaan ylldpitda ja parantaa asiakkaan toimintakykya, itsendisyytt3,
terveydentilaa ja yhteisollisyyttd. Myos perheet ovat kokeneet palvelut myonteisimpina ja palveluiden
jarjestamisen taakan pienempana kuin aikaisemmin asiakasohjauksen myo6ta. (Hanninen 2010).

2.1 Palvelutarpeen arviointi

Sosiaalihuoltolain 36§&:ssd saddetdan asiakkaan asemasta palvelutarpeen arvioinnissa seikkaperaisesti.
Arviointi on tehtava asiakkaan elamantilanteen edellyttdmassa laajuudessa asiakkaan ja tarvittaessa hanen
omaistensa, laheistensa ja muiden toimijoiden kanssa. Palvelutarpeen arvioinnissa parhaita asiantuntijoita
ovat asiakas ja hanen ldheisensd. (Vammaispalvelujen késikirja 2016a). Palvelutarpeen arvioinnissa
asiantuntijoista parhaita ovatkin asiakas ja hanen laheisensa. Asiakkaan oikeuksia ja kuulemista saatelevat
mm. asiakaslaki ja hallintolaki.

Erityislapsiperheen palveluohjauksen toimintamallissa korostetaan palvelutarpeen arviointia tehtdessa
huomioitavan my06s erityislapsen perhe. Painopistettd halutaan tuoda etenkin toimintakyvyn eli
ruumiin/kehon, suoritusten ja osallisuuden arvioimisen lisaksi myds ymparistotekijoihin ja sitd seuraaviin
vuorovaikutussuhteisiin. (Erityislapsiperheen palveluohjauksen) toimintamallissa halutaankin heratella
huomiota erityislapsen ja —perheen sosiaaliseen asemaan ja tukien ja palvelujen vaikutusta myds siihen.

3
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Hankkeen kehittdjaasiakkaat ovat kommentoineet mlICF-arviointityokalua, jonka avulla palvelutarpeen
kartoittamisen vaiheessa olisi mahdollista saada taustatietoa erityislapsiperheen erilaisista sosiaalisista- ja
ymparistotekijoista (Liite 4.3c Kooste erityislapsiperheen toimintakyvyn arviointi).

2.2 Monitoimijaverkosto

Palvelujen yhteensovittamisen edellytyksena on viranomaisten vilisten yhteisten toimintatapojen
madrittely. Tehtdvistd ja vastuista tulee sopia selkedsti ja asiakaskohtaisesti. (Hanninen 2010.)
Erityislapsiperheiden palveluohjauksen toimintamallissa palvelujen yhteensovittaminen sujuvuus pohjataan
erityislapsiperhettd ympardivdn monitoimijaverkoston rakentumiseen. Erityislapsiperhettd ymparoiva
monitoimijaverkosto on aina tapauskohtaisesti rakentuva. Yhdistava ja olennainen seikka on kuitenkin se,
monitoimijaverkoston toimijat tulevat lasta ymparoivasta kasvu- ja kehitysymparistosta ja ovat tietoisia
toisistaan. Nykyisen rakenteellisesti pirstaloituneen palvelujarjestelman seka tiukkojen
henkilotietosuojamaardysten vuoksi erityislapsen vanhemmilla/huoltajilla on merkittavan suuri vastuu
sisdisesti monitoimijaverkoston  toimijoista  tiedottamisesta. Erityislapisperhetta ympardiva
monitoimijaverkosto ei valttamattd automaattisesti ole tietoinen toisistaan. Nain erityislapsiperheen
avoimuus ja toisaalta omatyontekijan/yhteyshenkilon rooli monitoimijaverkoston ”“koordinaattorina” on
merkittava.

(Liite 1.1b Erityislapsiperhe toimijoiden ymparoimana —verkostokartta ja liite 2.5 Kooste Kainuun erityislapsi
toimijoiden verkosto).

2.3 Paatokset

Paatoksistd on saddetty useissa laissa, kuten hallintolaissa ja sosiaalihuollon asiakaslaissa. Hyvan hallinnon
perusteella viranomaisen on kohdeltava asioitavia tasapuolisesti ja kdytettava toimivaltaansa vain lain
mukaan hyvaksyttaviin tarkoituksiin. Hallintolaissa on sdannelty myos asian vireille tuloa, selvittdmista ja
paatoksentekoa. Paatds on annettava aina kirjallisena, oikaisuohjeineen ja valitusosoitteineen. Suullinen
paatds on hyvaksyttava asian kiireellisyyden vuoksi, mutta kirjallinen paatos on silti annettava viipymatta.

Paatoksien selked perusteleminen, seka myodnteisessa etta kielteisessa padtoksessa on noussut selkeasti
esille erityislasten vanhemmilta. Erityislasten vanhemmat toivovatkin, ettd haetuista palveluista saadut
paatokset perustellaan selkeasti (liite 2.3b Kooste ErinOmainen-hankkeen kehittdjdasiakasryhman aanesta).

2.4 Asiakassuunnitelma

Erityislasten vanhemmilta nousee usein toive yhdestd, yhteisestd asiakassuunnitelmasta. Se kenties onkin
tulevaisuutta? Erityislapsiperheiden kohdalla yhden, yhteisen asiakassuunnitelman tulisi olla ns.
sateenvarjo-suunnitelma, jonka alle on koottu jokaisesta suunnitelmasta se ydinasia ja tavoite. Yhteisessa
asiakassuunnitelmassa tulee olla kirjattuna ainakin muiden suunnitelmien nimet ja henkiléiden/tahojen
yhteystiedot. Myds monitoimijaverkossa olevien nadkdkannat ja tavoitteet yhteiseen paamaaraan
paasemiseksi tulisi olla nakyvilla.

Sosiaalihuollon asiakaslain mukaan sosiaalihuoltoa toteutettaessa on laadittava palvelu-, hoito-, kuntoutus-
tai muu vastaava suunnitelma, jollei kyseessa ole tilapdinen neuvonta ja ohjaus tai jollei suunnitelman
laatiminen ole muutoin ilmeisen tarpeetonta. Suunnitelma on laadittava yhdessa asiakkaan kanssa, ellei
siihen ole ilmeista estettda. Sosiaalihuoltolain yleistd asiakassuunnitelmaa koskevia sdannoksia on
sovellettava myo6s palvelusuunnitelman tekemiseen. Kehitysvammalain mukaan jokaiselle erityishuollon
tarpeessa olevalle henkilolle tehd&dan erityishuolto-ohjelma. (Vammaispalvelujen kéasikirja 2017b.)
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Asiakastasolla palveluiden yhteensovittaminen toteutetaan asiakassuunnitelmalla. Jarjestdja maarittelee
asiakassuunnitelmaan liittyvat kaytannot, asiakassuunnitelman rakenteen ja asiakassuunnitelmaan
sisallytettavat asiat seka palveluiden ja tuottajien yhdyspintamaarittelyt. Tavoitteena on, etta asiakkaalla on
vain yksi asiakassuunnitelma, jota kukin tuottaja tdaydentad, yllapitda ja toteuttaa omalta osaltaan. Seka
maakunnan sote-keskukset ettd maakunnan liikelaitos ovat velvollisia laatimaan asiakassuunnitelman
tuotantovastuullaan olevien palvelujen osalta. Asiakassuunnitelman merkitys korostuu tapauksissa, jolloin
asiakkaalla on useita eri palveluja ja niiden koordinaation vahvempi tarve on ilmeinen.

Asiakassuunnitelmalla maaritellddn asiakkaan tarvitsemat palvelut sekd asiakkaan itsensa, palveluiden ja
niiden tuottajien sekd asiakas-/palveluohjauksen/ohjaajan vastuut ja velvoitteet kyseisen asiakkaan
palveluiden kokonaisuudessa. Jarjestdjan tehtdvana on huolehtia, ettd palveluiden tuottajat laativat
asiakkaalle asiakassuunnitelman silloin, kun asiakkaan tarve, tilanne ja lainsdaadanté sita
edellyttavat. Jarjestdjan on madriteltdvd, missa tilanteessa, minkd kriteerien tadyttyessd, mille
asiakasryhmalle tms. asiakassuunnitelma tulee laatia. Lisdksi jarjestdjan tehtdvdnd on seurata, etta
palveluiden toteutus tapahtuu asiakassuunnitelman mukaisesti ja palvelutuottajat toteuttavat lakisdateisen
velvoitteen asiakkaan palveluiden yhteensovittamisesta. (Valtioneuvosto 2018).

2.5 Omatyontekija/yhteyshenkild

Erityislasten vanhempien vahvana toiveena on, ettd erityislapsiperheilld olisi yksi omatyontekija,
"yhdyshenkil6”, joka toimisi koordinaattorina erityislapsiperheen monitoimjaverkostossa. Jo
ensitapaamisella nimettaisiin yksi yhteyshenkild, jos omatydntekijan nimedmistd ei voida tehda.
Erityislapsen vanhemmat kokevat, etta tieto omatydntekijastid/yhteyshenkilosta, johon voi tarvittaessa olla
vhteydesséd auttaa ja tuo turvaa arjessa jaksamiseen. Omatydntekija/yhteyshenkilon roolina olisi toimia
erityislapsiperheen palveluohjaajana ja monitoimijaverkoston koordinaattorina.
Omatyontekija/yhteyshenkilé tulisi olla tietoinen kaikista monitoimijaverkoston toimijoista, silla
erityislapsiperheella voi olla nimettyna useita omatyontekijoitad ja jokainen hoitaa ja vastaa vain ns. oman
sektorin toiminnasta.

Sosiaalihuoltolain 42§ mukaan sosiaalihuollon asiakkaalle on nimettdva asiakkuuden ajaksi omatyontekija.
Tyontekijad ei tarvitse nimetd, jos asiakkaalle on jo nimetty muu palveluista vastaava tyontekija tai
nimeaminen on muusta syystd ilmeisen tarpeetonta. Omatyontekijan on oltava sosiaalihuollon
ammattihenkildistd annetun lain 3 §:ssd tarkoitettu ammattihenkil6. Omatyontekijand saa toimia
mainitussa pykaldssa tarkoitetun ammattihenkilon sijaan terveydenhuollon ammattihenkilistd annetun
lain 2 §:ssa tarkoitettu ammattihenkilo, jos se on asiakkaan palvelukokonaisuuden kannalta perusteltua.
Erityista tukea tarvitsevan lapsen tai muun erityista tukea tarvitsevan henkilén omatyontekijan tai hanen
kanssaan asiakasty6td tekevan tydntekijan on oltava sosiaalihuollon ammattihenkildistéd annetussa laissa
tarkoitettu sosiaalityontekija. (22.4.2016/292) Omatyontekijana toimivan henkilén tehtavdna on asiakkaan
tarpeiden ja edun mukaisesti edistda 38 §:n 2 ja 3 momentin toteuttamista seka toimia tarvittaessa muissa
tdssa laissa sdddetyissa tehtavissa. Erityista tukea tarvitsevaa lasta koskevaa sosiaalihuoltoa toteutettaessa
lapsen omatyodntekijan tai muun lapsen sosiaalipalveluista vastaavan tyontekijan tulee tavata lapsi
asiakassuunnitelmaan tarkemmin kirjattavalla tavalla riittdvan usein henkilokohtaisesti. (Sosiaalihuoltolain
soveltamisopas 2017,126.)

2.2 Tarvelahtoisyys

Sosiaalipalvelu lahtee asiakkaan tarpeista, joka kohdistuu hadnen ja palveluantajan maarittelemaan
kohteeseen. Se edellyttaa palvelun toteuttamista yhteisen paamaaran saavuttamiseksi asiakkaan tilanne ja
palveluntarve huomioiden. (Lehmuskoski, Antero & Kuusisto- Niemi Sirpa 2012,17) Tarveldhtdisyys
tarkoittaa sitda, ettd toiminnan l|3ahtokohtana on asiakas ja hanen tarve jollekin palvelulle. Nain
palvelunantaja ottaa asiakkaan tarpeen kasittelyyn. Tilanne voi olla my06s se, etta tarve ei tule asiakkaalta
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vaan tarve otetaan kasittelyyn. Sosiaalihuoltolain (2014) tarkoituksena on yllapitaa ja edistda hyvinvointia.
Palvelu tulee olla hyvad ja asiakaskeskeista sosiaalihuollossa. (Sosiaalihuoltolaki 30.12.2014/1301.)
Tavoitteena on vastata asiakkaan muuttuvaan elamantilanteeseen ja sen myota esille nouseviin tarpeisiin.
Asiakasta tulee tukea niin, ettd han selviytyy jokapaivaisesta elamasta ja elamanlaatu on hyvaa. Kannustaa
asiakasta osallisuuteen ja toimijuuteen. ( Haimi- Liikkanen Sara & Viikkanen Tarja 2013.)

Erityislapsiperheiden elaméntilanteet ja tuen tarpeet ovat hyvin yksil6llisia. Palveluita suunniteltaessa tulee
ottaa erityislapsiperheiden monimuotoisuus huomioon ja tehdd paatokset sen mukaisesti.
Kehittdjaasiakkaiden palautteista nouseekin usein esille kannanotto siitd, ettd palvelut on jarjestetty
ammattilaisen tai organisaation ndkdkulmasta, ei asiakaslahtoisesti asiakkaan ndakdkulmasta

2.3 Voimavaralahtoisyys

Voimavarasuuntainen ldhestymistapa painottuu asiakkaan voimavarojen tunnistamiseen, eri
mahdollisuuksiin ja niiden kdyttoonottamiseen. Ohjauksessa autetaan asiakasta |6ytamaan itselleen
tavoitteet, jonka jalkeen tuetaan asiakasta kdyttamaan kykyja, tietoja ja mahdollisuuksia niiden
saavuttamiseen (Sayed, Terttu 2015,13-14.). MICF tyokalun perheosio koostuu perheen omista tiedoista
heidan vahvuuksista ja voimavaroista (Liite 4.3c Kooste mICF-toimintakykyluokituksesta).

2.4 Ratkaisukeskeinen tyoote

Ratkaisukeskeinen ldahestymistapa painottuu asiakkaan eldamankokemusten ja menneisyyden
tarkastelemisen kautta kadntden ne itseensd voimavaroiksi. Ratkaisukeskeisyys painottuu myonteisiin
poikkeuksiin ongelmien sijasta. (Sayed, Terttu 2015,13-14.) Ratkaisukeskeinen tydote kumpusi jo
aikaisemmin kehittdjaasiakkaan kuvatessa onnistunutta asiakasohjaustilannetta, jossa “ammattilainen
pystyi  suhteuttamaan  elamdassani  asioita”.  (Liite 2.3b  Kooste  ErinOmainen-hankkeen
kehittdjaasiakasryhman danesta).

2.5 Psykososiaalinen tyo

Karvinen (1996) tuo Sayedin toimittamassa kirjassa psykososiaalisen tyon nadkokulmaa sosiaalitydssa.
Psykososiaalinen ty6 sisdltda ajankohtaisen asiakkaan tilanteen selvittdmisen ottamalla huomioon hanen
yhteiskunnalliset — ja kulttuuriset yhteydet. Ammattilaisena tulee olla vaikuttamassa asiakkaan
muuttuvaan elamantilanteeseen ja siitd selviamiseen elinymparistd ja vuorovaikutussuhteet huomioiden.
Sipila (2011) tuo esille Saydein toimittamassa kirjassa asiakkaan elamantilanteen kokonaiskuvan
muodostamisen ja siihen vaikuttavat tekijat sekd vuorovaikutuksen merkityksen asiakkaan ja tyontekijan
valilla. Tavoitteena tyontekijand on mahdollistaa asiakkaan 16ytamadan omat voimavaransa, oppia
kasvamaan, olla valmis muokkaamaan elaméntilannetta ja sosiaalisia olosuhteita. (Sayed, Terttu 2015,8.)

3. Intensiiviohjaus

Yksilokohtaisen palveluohjauksen keskeisintd sisadltéa ovat neuvonta, koordinointi ja asianajo. Osana
palvelujen suunnittelua toimivat palvelujen tarpeen yksiléllinen arviointi sekd asiakkaan voimavarojen
kartoitus. Palveluohjaus on tarkeda etenkin muutos- ja siirtymavaiheessa esim. koulusta tydelamaan.
(Hanninen 2010).
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3.1 Palveluiden toteuttaminen

Asiakkaan nakokulmasta on merkityksellista, ettd hanelle suunnitellut ja myonnetyt palvelut toteutetaan
viivytyksettd. Myodnnettyjen palvelujen sisallosta ja jarjestamistavoista on informoitava asiakasta riittavasti
ja palveluja toteutettaessa on ensisijaisesti huomioitava asiakkaan toivomukset ja asiakkaan etu. Sujuva
yhteistyd palvelujen jarjestdjien ja toteuttajien kesken on asiakkaan edun kannalta olennaista. (
Vammaispalvelujen kasikirja 2017b)

Julkiseen keskusteluun on nostettu erityislapsiperheitd kohtaava syrjintd viranomaistaholta. Keséalla 2018
Huono Aiti —-media toteutti Internet-kyselyn, johon vastasi 397 erityislapsenvanhempaa. Vastaajista 74%
kertoi, ettd joko perhe tai lapsi on kokenut syrjintda. Syrjintdaa kokeneista 54% kertoo kohdanneensa
syrjintda viranomaisten taholta. Viranomaisten taholta koettu syrjinta on ollut tukipalvelujen evaamista tai
ettei riittavia tukipalveluja jarjesteta. Vastauksista tulee ilmi myos se, etta tukijarjestelmissa on aukkoja ja
ne voivat olla sukupuolittuneita esim. vain dideille jarjestettyja. Myos lapsen vammoja voidaan vahatella
suhteessa vammattomaan lapseen (Kysely vammaisperheiden kokemasta syrjinndstad ja avun tarpeesta.
Huono Aiti Oy 2018).

Hankkeen kehittdjdasiakkaat antoivat kehittamisehdotuksia tukien ja palvelujen jarjestamiseksi:

- Palveluja tulisi tarjota asiakaslahtdisesti, vanhempia syyllistamatta.

- Tukien ja palvelujen tulisi voida reagoida nopeasti muuttuviin erityislapsiperheiden tilanteisiin.

- Lastenhoitoa tulisi saada parisuhteen hoitamisen ajaksi.

- Vanhemmiille tarjotaan tukea erityisnuoren itsendistymisen ja pois muuton nivelvaiheeseen.

- Ammattilaiselta l10ytyy empaattisuutta, jakaa tietoa eri palveluista.

- Ammattilainen hyodyntaa valittamalla kokemusasiantuntijoita perheen kotiin jakamaan vanhemman
kanssa kokemuksia

(Liite 2.3b Kooste ErinOmainen-hankkeen kehittdjaasiakasryhman ddnesta

3.2 — 3.3 Palvelukokonaisuuksien seuranta ja palvelujen vaikuttavuuden arviointi

Palvelukokonaisuuksien seurantaan ja vaikuttavuuden arviointiin tulisi kiinnittdd nykyistda enemman
huomiota. Hankkeen kehittdjaasiakkaiden kokevat palveluiden olevan usein organisaatioldhtoisia eli
tarjotut ja tuotetut palvelut eivat vastaa erityislapsiperheiden tarpeita. Lopulta tdamad on myods
kustannuskysymys — tuotetaan ja maksetaan palveluista, jotka eivat aja tarkoitustaan.

Palvelujen vaikuttavuutta voidaan todentaa asiakkaan toimintakyvyn muutoksella. Useissa eri
sosiaalipalveluissa palveluntarve on seurausta kuormittuneesta eldmantilanteesta, joka on heikentdnyt
omaa osallistumista ja kykya toimia eldmdassa. (THL ja Kuntaliitto 2015). Erityislapsiperheissd kuormitus
nakyy usein erityislapsen vanhemmalla, jonne tukitoimet eivdt usein ulotu, vaan ne kohdistuvat itse
erityislapseen.  Erityislapsiperhe tulisi ottaa enemmadn mukaan vaikuttavuuden arviointiin.
Asiakasosallisuuden vahvistamisen kautta myds asiakkaan motivaatio voi lisddntya toimintakyvyn
muutokseen ja esim. erityislapsen hyvaksymiseen ja arjen sujumiseen.

Hankkeen kehittdjaasiakkaat arvioivat mittaristoja, joita olisi mahdollista kayttda esim. omaishoidon tuen
palvelujen vaikuttavuutta arvioitaessa. (liite 4.3a Kehittdjaasiakkaiden vastaukset vertailukaavioissa ASCOT-
mittarista ja liite 4.3c Kehittajaasiakkaiden vastaukset vertailukaavioissa CES-mittarista)
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Digitalisoinnin eri asiointikanavia hyodyntden

Digitalisaatiolla tarkoitetaan toimintatapojen uudistamista tyovalineiden ja sdahkdisten palveluiden avulla.
Digitalisaatio edellyttda, ettd kehittaminen tapahtuu yhdessa toiminnan tasolla ja sahkoisissa palveluissa.
Lahtokohtana uudistamisessa tulisi olla, kuinka sahkoiset palvelut mahdollistavat tehda asioita toisin ja
entistd paremmin. (Korhonen 2017). Granfeltin (1993) mukaan sosiaalitydn keskeisemman menetelma on
palveluohjaus, jota toteutetaan yhdessa perheen kanssa. Ammattilaisen tehtdvana on tukea ihmisia, joilla
eivat psyykkiset, sosiaaliset ja taloudelliset voimavarat riitd oman eldmanhallintaan. Palveluohjaus
toteutetaan pddosin asiakkaan kotona kasvotusten, mutta huomioiden lisddntyvassd maarin
nettiymparistdssa annettavan ohjauksen (Sayed, Terttu 2015,8.)

Erityislapsiperheiden arkia ovat erilaiset lapseen liittyvdat palaverit ja tapaamiset. Talloin esim.
palveluohjausta voidaan taydentda videoteitse asiakkaan kotiin annattavalla digipalveluohjauksella. Yha
yleisimpia yhteydenpitokanavia ovat erityislapsiperheen ja ammattilaisen valillda puhelin, tekstiviestit ja
sdhkoposti. Kainuun sotella on kaytossa sahkdinen OmaSote-alusta, jonka on osaltaan tdydentdmaéssa
sahkaoisia palveluja. Isola ja Niikkonen 2018 tuovat esille omassa opinndytetydtutkimuksessa (liite 4.2a
Opinnaytetyd: Isola Karita&Niikkonen Sanna ”Etta asiakas olisi se lahtokohta eikd palvelut. Kainuulaiset
asiakkaat kehittdamassd sdhkoisia sosiaali- ja terveyspalveluita) ammattilaisen ja asiakkaan kasvokkain
tapaamisen tarkeyden. Kun asiakas on tavannut ammattilaisen, tuo se turvallisuuden tunnetta jatkaa
asiointia sahkoisesti. Sahkoisilta palveluilta toivotaan lisdksi kayttajaystavallisyytta ja selkeytta. Ne osaltaan
helpottavat erityislapsiperheen arkea esim. ajansaastymisen ja matkoista syntyvien kulujen kautta.
Erityislapsiperheitd huolestutti sahkoisiin asiointivalineisiin kohdistuva tietoturva ja jarjestelmien toimivuus.
Kehittamisehdotuksena toivottiin sahkdisen hakemuksen kasittelyn seuraamisen mahdollisuutta.

Asiakkuus paattyy

Asiakkuus voi paattya esimerkiksi kun asiakas ei omasta mielestddn tai muusta perustellusta syysta
palvelujen tarve lakkaa, asiakkaan muuttaessa kotikuntaa tai kuollessa. (Vammaispalvelujen kasikirja
2015d). Palveluohjauksen paatyttya asiakkaalla pitdisi olla tunne, etta héan itse teki tarvittavan tyon. Silla on
asiakkaan itsetuntoa kohottava vaikutus. (Suominen 2010, 121).
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9/urn_isbn 951-27-0507-9.pdf.

11


https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjestamisprosessi/palvelutarpeen-selvittaminen
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjestamisprosessi/palvelutarpeen-selvittaminen
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjestamisprosessi/palvelusuunnitelma
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjestamisprosessi/palvelusuunnitelma
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjestamisprosessi/palvelujen-toteuttaminen
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjestamisprosessi/palvelujen-toteuttaminen
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjestamisprosessi/vaikutusten-arviointi-ja-asiakkuuden-paattyminen
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjestamisprosessi/vaikutusten-arviointi-ja-asiakkuuden-paattyminen
http://epublications.uef.fi/pub/urn_isbn_951-27–0507-9/urn_isbn_951-27–0507-9.pdf
http://epublications.uef.fi/pub/urn_isbn_951-27–0507-9/urn_isbn_951-27–0507-9.pdf

= o [[E5h R
) Kainuun sote o WS
. <RI
0SSl-hanke ErinOmainen-hanke
Liite 7.3 KIIKKU-tyomallimenetelma, yleiskooste

KIIKKU vauvaperhetyosta
Yleista

Kiikku on Vammaisten lasten ja nuorten tukisaation kehittdama ja vuonna 1999 rekisteréima tyomalli, joka
tulee sanoista kiintymys ja kuntoutus. Tyémalli on moniammatillista ja ennaltaehkdisevaa vauvaperhetyots,
jonka tavoitteena on tukea varhaista vuorovaikutusta, vanhemmuutta ja kiintymyssuhteiden kehitysta. Tyo
toteutetaan toistuvina kotikdynteina vauvaperheiden esiin nousevista tarpeista lahtien, joissa on alle
yksivuotias lapsi ja perheessa on joku tai joitakin vuorovaikutusta vaarantavia riskitekijoita, kuten lapsen
vammaisuus, vanhemman masennus, neurologiset ongelmat tai vauvan uni-ja sydmisongelmat. Talla
hetkella ty6ta tehdaan perheiden parissa, joiden lapsella on monivamma, neurologisia sairauksia
liittdnnaissairauksineen, saattohoidossa oleva, vastasyntyneiden tehohoidossa — tai keskoshoidossa oleva.
Vuorovaikutuksen tukemisella edistetdan kiintymyssuhteen syntymista. (Vammaisten lasten ja nuorten
saatio 2017).

Tyomenetelman kuvaus

Kiikku-vauvaperhetyota voidaan toteuttaa lapsi- ja perhepalvelujen paikoissa esim. neuvolassa,
erikoissairaanhoidon osastoilla, perhekeskuksissa tai lastensuojelussa. Ty kaynnistyy ammattilaisen
tunnistamasta tuen tarpeesta tai perheen ilmaisemasta tarpeesta tukeen. Alkuvaiheen tarkein tehtava on
luottamuksellisen suhteen rakentaminen. Kotikdynneillad tehtavaa tyota voidaan kuvata
vuorovaikutukselliseksi kehitysopastukseksi, koska se yhdistdaa vuorovaikutus —ja kehitysopastuksen.
(Sajaniemi & Mitts, 2004; Kalland & Maliniemi-Piispanen, 1999) Perheen kotona toteutetaan kotikdynteja
keskimaarin viikoittain tai niin usein kun perhe sita tarvitsee. Viitteellinen kestoaika on noin vuosi, jonka
jalkeen perhe ohjataan tarpeen mukaan muiden palvelujen piiriin. Tarkkaa kestoaikaa on vaikea maarittaa,
koska tavoitteiden saavuttamiseen vaikuttavat monet perheen sisdiset kuin ulkoiset seka interventioon
liittyvat tekijat. (Korhonen & Sukula, 2000).

Koulutuksen kuvaus

Vuodesta 1994 lahtien Kiikku-tyomalli on ollut Vammaisten lasten ja nuorten tukisaation toimintaa ja
vuodesta 1998 |ahtien siirtynyt osaksi ammattikorkeakoulujen tdydennyskoulutusta. Vauvaperhetyon
teoreettiset Iahtokohdat ovat ekokulttuurinen teoria ja kiintymyssuhdeteoria. Viime vuosina opintoihin on
lisdtty mentalisaatioteoria. Oulun AMK oli vuonna 2016 sisdanrakentanut koulutukseen Lapset puheeksi-
koulutuksen. (Wilenius, 2016). Koulutuksen sisalté koostuu kuudesta eri teemasta, joita ovat varhainen
vuorovaikutus, sen havainnointi ja arviointi, vauvan kehitys, vuorovaikutuksen tukeminen, hoitaminen ja
ohjaaminen, perhedynamiikka ja perheiden moninaisuus, vauvaperhetyd osana muuta verkostoa ja omien
ammatillisten vahvuuksien ja rajojen tunnistaminen.
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ESITYS NEPSY-TUKITIIMIN PERUSTAMISEKSI KAINUUSEEN
kevat 2017
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Kainuussa on jo pitkdan keskusteltu eri tahoilla neuropsykiatrisesti oireilevien lasten ja nuorten ja

heidan perheille tarjottavista palveluista

(http://www.terveysportti.fi/xmedia/shp/shp01153/ETUSIVU LastenjaNuorten neuropsykiatriset
hairiot.html). Muutamia vuosia sitten tydryhma suunnitteli terveydenhoitoon neuropsykiatrisen

asiakkaan hoitopolun. ADHD:n kdypahoito-suosituksen mukaisesti tukitoimet pitaa aloittaa heti,
kun lapsella tai nuorella havaitaan toiminta - tai oppimiskyvyn ongelmia. Tukitoimet eivat vaadi
diagnoosia. Suosituksessa yhtena tukimuotona mainitaan vanhempien ohjaus lapsen ja nuoren
ohjaamisessa. Kokemus on, ettad hyvin useat nepsy-perheet jadvat vahaiselle tuelle arjen
haastavissa tilanteissa. Hoitovastuu on siroteltuna usealle toimijalle, kokonaisvastuunottaja voi
puuttua kokonaan. Varhaiskasvatuksessa ja perhetydssa huoli on erityisesti niista perheista, jotka
eivat ole muiden tukitoimien piirissa.

Kevaan 2017 nepsy -tukitiimin suunnitteluryhma (toimintaterapeutti Mirjami Piirainen,
varhaiskasvatuksen erityisopettaja Sari von Zansen, perheohjaajat Kaisu Tervonen ja Tuija
Heiskanen, koulupsykologi Minna Niemi ja perheneuvolapsykologi Leena Kuivalainen) pohti
tukipalvelujen jarjestymista koko Kainuuta ajatellen. Ydinajatuksena oli saada hyvin matalan
kynnyksen, yli organisaatiorajojen, lapsen ja nuoren lahiymparistoon jalkautuva nepsy- tukityo.

Kainuun nepsy - tukitiimi voisi muodostua esimerkiksi seuraavasta ydintiimistd, johon kuuluisi:
terveydenhoitaja (mahd.kouluterveydenhoitaja), erityisopetuksen edustaja (varhaiskasvatus ja/tai
koulu), perheohjaaja ja kuntoutuksen edustaja (toimintaterapeutti tai kuntoutusohjaaja).

Nepsy- tukitiimin palvelumuodot olisivat huoltajille/ammattilaisille annettava ohjaus, konsultaatio
ja koulutus, palvelutarpeen kartoitus ja ohjaaminen neuropsykiatriseen valmennukseen,
koordinointi ja tiedottaminen, materiaalipankki ja lainaamotoiminta.

Lisaksi voisi olla vertaisosaajien verkosto jolloin tuki l6ytyisi [ahiymparistdsta. Kainuussa on useilla
toimialueilla nepsy -koulutuksen saaneita tyontekijoita joiden osaamista voisimme paremmin
hyédyntaa. Suunnittelun taustalla on Tampereen nepsy- tukitydon konsultointi ja toimintamalli
(http://www.tampere.fi/sosiaali-ja-terveyspalvelut/lapsiperheiden-palvelut/lasten-
terapiapalvelut/neptunus.html ).

Lisaksi valtakunnallisesti usealla eri paikkakunnalla on suunniteltu ja suunnitellaan nepsytyo6ta,

esim. Lahden/Paijat-Hameen nepsyhanke ja siihen liittyva esitys tukitiimin perustamiseksi

(https://peda.net/lahti/opetus/ktae/sjht/raportit/nepsy-
loppuraportti:file/download/597ch9cbc362395995a12738c1c1a3¢c195443970/Nepsy%20LOPPURAPORTTI
%20pdf.pdf.).

Kela on tehnyt 2015 selvityksen neuropsykiatrisesti oireilevien nuorten (10-18v) kuntoutuksesta ja
hoitopoluista Suomessa
(http://www.kela.fi/documents/10180/751941/L%C3%A4ms%C3%A4_ym+Tyopapereita78.pdf/8c842b4d-
915e-4b57-9e16-18c601966a50.).

Tassa esityksessa ehdotamme nepsy- tukitiimin perustamista Kainuuseen.
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) WA Kainuun sote 74 j{,%&

A .4
0SSl-hanke ErinOmainen-hanke

NEPSY- Toiminnan kdynnistaminen Kainuussa

Nepsy- tukitiimin “koti” voisi olla toimintakokonaisuutena perhepalveluissa, mahdollisesti

perheneuvolan/lastenneuvola. Kyseessa olisi yli organisaatiorajojen toimiva ennaltaehkaiseva

tyomuoto, jossa kustannus/resurssi vastuu jakaantuu. Kainuussa hyvin toimiva perhekoulu on hyva

esimerkki vastaavasta toimintamallista.

Palvelut ovat maksuttomia, vapaaehtoisia eivatka edellyta diagnoosia tai lahetetta.

Palvelut ovat suunnattu:

Lapsille ja nuorille
e joilla on arjen toimintakykya haittaavia neuropsykiatrisia piirteita
e joiden hoitamiseksi tavanomaiset varhaiskasvatuksen/ perusopetuksen tai
vanhempien ohjaus eivat riita
Lasten ja nuorten huoltajille
Perustason ammattilaisille.

Yhteys nepsy -tukitiimiin:
e vanhemmalla tai/ja perustason ammattilaisella tai nuorella itselldan on huoli
e halutaan konsultoida, saada ohjausta tai palvelun kartoitusta
e halutaan arjen apuvilineita eri toimintaymparistdihin
e tarvitaan koulutusta
Nepsy — tukitiimiin ohjaus:

e ditiys- ja lastenneuvola

varhaiskasvatus ja esiopetus

kasvatus- ja perheneuvonta

kouluterveydenhuolto

perusopetus

lasten ja nuorten perhepalvelut
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Nepsy -tukitiimin toimintamalli Kainuussa

Ohjaus ja neuvonta joka kasittavat tuen arkielaman kasvatustilanteissa nousseisiin kysymyksiin ja
pulmiin. Tarvittaessa ohjataan muiden palveluiden piiriin.

Konsultaatio tavoitteena on saada uusia nakokulmia, sovittaa yhteen erilaiset
nakemykset, jakaa hyviad kaytanteita seka kehittaa niita edelleen. Konsultaatio voi olla myds

puhelinkonsultaatiota, josta voi myos seurata jalkautuva, ldhiymparistossa tapahtuva tyoskentely
(1-5 kertaan tapaamisia).

Pohdittavaksi: miten kdytanteet puhelinkonsultointiin luodaan, jalkautuvan
konsultaation tyontekijoiden resurssit. Erityisesti yli kuntarajojen tapahtuva
konsultaatio (sote/ kunnantyontekijat)

Neuropsykiatrinen valmennus (nepsy- valmennus) on ohjaukseen perustuva menetelma, joka
taydentda muita palveluita. Neuropsykiatrinen valmennus on tavoitteellista ja suunnitelmallista
toimintaa, joka perustuu valmennettavan tarpeisiin. Sen tausta-ajatteluna on ratkaisu- ja
voimavarakeskeisyys: valmennettavan parhaan kyvykkyyden esille nostamista ja kdyttoon
ottamista.

Pohdittavaksi: nepsyvalmennuksen koordinointi/verkosto/tasavertainen tarjonta
kaikille

Koulutus sisdltaisi perustietoa vanhemmille ja tyontekijoille lisdksi kohdennettujen koulutusten
organisointi eri ammattiryhmille ja tyoyhteisaille.

Pohdittavaksi: koulutussuunnitelma terveydenhoitajille, koulutuspaketti
paivakoteihin/kouluihin, ns. mininepsyja.

Materiaalin lainaamista ja kdyton opastusta

Pohdittavaksi: materiaalipankin perusvalineiston taloudelliset kustannukset,
tyontekijaresurssi
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Sarja A: virallisesti hyvaksytyt julkaisut
Sarja B: selvitykset ja tutkimukset
Sarja C: hallinnolliset asiakirjat

Sarja D: monistesarja

A:l1  ViestintAsuunnitelma 2015-2016

SarjaB

B:1  Vammaispalveluhankkeen Kainuun osahankkeen loppuraportti

B:2  Tukeva 3 — juurruttamishanke
Lasten, nuorten ja lapsiperheiden hyvinvoinnin tukeminen Pohjois-Suomessa
Kainuun osahanke
Loppuraportti 1.10.2012-31.10.2013

B:3  Virta — Pidamme huolta tyo ja toiminta-kyvystamme seka tulevaisuudestamme 2011-2013 —
loppuraportti”

B:4  Kainuulainen lapsi lastensuojelutarpeen selvityksessa vuosina 2013-2014
Pohjois-Suomen Lasten Kaste — Kainuun toiminnallinen osakokonaisuus

B:5 Tietoa potilaan oikeuksista
ennen hoitoa, hoitotilanteessa ja hoidon paattymisen jalkeen

B:6  Sosiaalinen kuntoutus 2016 —Tyoryhman raportti ja suositukset

B:7  Tyo Unelmatyoksi — tuottavuutta ja tydhyvinvointia Kainuun sotessa — hanke, loppuraportti 9/2015-
12/2017

Sarja C

C:1  Talousarvio 2013 ja taloussuunnitelma
2014-2016

C:2  Vuosikertomus 2012 Kainuun maakunta -kuntayhtyméa

C:3  Talousarvio 2014 ja taloussuunnitelma

2015-2017
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C:4  Vuosikertomus 2013 Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyméa
C:5 Kainuun lasten ja nuorten hyvinvointisuunnitelma 2014-2015

C:6  Talousarvio 2015 ja toiminta- ja taloussuunnitelma 2016 — 2018

C:7  Vuosikertomus 2014 Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyméa

C:8 Talousarvio 2016 ja taloussuunnitelma
2017-2019

C:9 Kehitysvammaisten henkildiden asumisen ja siihen liittyvien palvelujen suunnitelma 2015-2020
C:10 Vuosikertomus 2015 Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyméa
C:11 Talousarvio 2017 ja toiminta- ja taloussuunnitelma 2018—-2020

C:12 Lapset ensin,
Kainuun lasten ja nuorten hyvinvointisuunnitelma 2017-2021

C:13 Vuosikertomus 2016 Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyméa
C:14 Talousarvio 2018 ja toiminta- ja taloussuunnitelma 2019-2021
C:15 Vuosikertomus 2017 Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyméa
C:16 Kainuun kuntien yhteinen kotouttamisohjelma 2018—2019
C:17 Talousarvio 2019 ja toiminta- ja
taloussuunnitelma 2020-2022
Sarja D
D:1  Tieto toiminnaksi — hankkeen raportti
Lapsiperheiden ja nuorten paihdepalvelujen
kehittdmislinjauksia — Tietoa paihteista ja
paihdepalvelujen tarpeesta Kainuussa

D:2  Osallisuutta ja sosiaalista vahvistumista Kainuussa - Virta Kainuu -osahankkeen loppuraportti

D:3  Palvelutarjotin 2013 — Paivatoimintaa ja matalan kynnyksen kohtaamispaikkoja Kainuussa, Virta
Kainuu —osahanke

D:4  Selvitys tehostetun palveluasumisen palvelusetelin hinnoittelusta - Aktiiviasiakashankkeen selvityksia

D:5  Strengthening the Customer's Freedom of Choice - Aktiiviasiakashanke Alankomaissa ja Belgiassa
syksylla 2013

D:6  Aktiiviasiakashankkeen loppuraportti - Kylla kai mina itse parhaiten tiedan, mité palveluja tarvitsen
D:7  Hyve - johtamisen kartta
Vuorovaikutuksellisella johtamisella uusiin tavoitteisiin — hanke 1.3.2012-31.10.2014 Kainuun

osahanke
Loppuraportti
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D:8

D:9

D:10

D:11

D:12

D:13

D:14

D:15

D:16

D:17

D:18

D:19

D:20

D:21

D:22

D:23

D:24

D:25

D:26

D:27

Ikdihminen toimijana — hanke — Vanhuspalvelulain toimeenpanoa Pohjois-Suomessa 2013-2014
1.7.2013-31.10.2014 Kainuun osahanke
Loppuraportti

Terveempi Pohjois-Suomi 2
1.3.3012-31.10.2014 Kainuun osahanke
Loppuraportti

Selvitys kotona asumista tukevien palvelujen tuotteistamis- ja ryhmittely-tavoista taustainformaatioksi
Hyvinvoinnin palvelutarjottimen kehittAmista varten

Selvitys laatutakuusta ja palvelutuote-kuvauksista taustainformaatioksi Hyvinvoinnin
palvelutarjottimen kehittdmista varten

Hyvinvoinnin palvelutarjotin — kayttbopas palvelusetelituottajille
Hyvinvoinnin palvelutarjotin — kayttdopas palveluntuottajille
Rekisterditymisopas — néin annat  perustietosi Hyvinvoinnin palvelu-tarjottimelle

Hyvinvoinnin palvelutarjottimen kayttdopas ymparivuorokautisia hoivapalveluja tuottaville
palveluntuottajille

Yllapitajan ohje — rekisterdintianomuksen kasittely ja palveluntuottajan lopullinen hyvéksyminen
Hyvinvoinnin palvelu-tarjottimelle

Yllapitajan opas — Hyvinvoinnin palvelutarjottimen eManagement-jarjestelméén
Hyvinvoinnin palvelutarjottimen kayttdopas asiakasohjaajille

Hyvinvointi hakusessa — riippuvuus riskind

Paihde- ja mielenterveyspalveluketjujen,

kuntoutusyhteistydn ja tydmenetelmien

kehittdminen Lapissa ja Kainuussa

1.3.2013-31.10.2015 Loppuraportti

Kainuun hankeosio

Pohjoinen Sote ja tuottamisen rakenteet —hanke Kainuun toiminnallinen osakokonaisuus, loppuraportti
1-10/2015

Hoitotydn kirjaamisen kehittdminen, RAI-jarjestelman kaytdn laajentaminen ja
hoitoisuusluokitusjarjestelman kayttéonoton tukeminen

Huolenkarkotuspéiva

Miten mind kommunikoin
- inhorehellinen tydkirja

Virta Il —hankkeen Sosiaalisen kuntoutuksen ryhméatoiminnan kasikirja

Laatua lastensuojeluun, Pohjois-Suomen Laste Kaste —hankkeen Kainuun toiminnallinen
osakokonaisuus Loppuraportti 4/2014 — 3/2016

Virran tuomaa
Esimerkkeja sosiaalisen kuntoutuksen menetelmisté ja kaytanndista

Loppuraportti: Virtaa viela — Virta Il —hanke

38



D:28

D:29

D:30

D:31

D:32

D:33

D:34

Sosiaalisen kuntoutuksen tyéryhman raportti ja suositukset

Maaseudun tuetut liikkumispalvelut kaikkien kayttéon
MATKA -hankkeen loppuraportti 11/2016

Vajaaravitsemuksen ennaltaehkaisy ja hoito Kainuun sotessa, loppuraportti 6/2016 — 6/2017
Paljon tukea tarvitsevat — paljon palveluita kayttavat, loppuraportti 8/2015 - 9/2017
lakkaiden maakunnallinen palvelukokonaisuus Kainuussa

VESOTE - Vaikuttavaa elintapaohjausta sosiaali- ja terveydenhuoltoon poikkihallinnollisesti -hanke,
loppuraportti 2/2017 — 12/2018

Erityislasten omaishoidon kehittdminen Kainuussa — ErinOmainen -hanke, loppuraportti 1/2017 —
12/2018
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